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1. Cadre de référence

1.1Rappel de la mission
Mieux répondre aux besoins des personnes en situation de handicap rareesella mission des
éqguipes relais handicaps rares (ERHR) s’articul a

Accompagner le projet et le parcours de la personne en situati
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

1.2Rappel de la définition des Handicaps Rares
Sel on | ' alr9t4i cdlee |Da 3l102i du 2 janvier 200 2, sont a
présentant | "une des configurations de déficien
catégories suivantes
1) Déficience auditive grave et déficience visuelle grave
2) Déficience visuelle grave et une ou plusieurs autres déficiences graves
3) Déficierce auditive grave et une ou plusieurs autres déficiences graves
4)Dysphasie grave associ ée ou non a d’autres defi
5)Association d’"une ou plusieurs déficiences gr a\
telle que : une affection mitdwndriale, une affection du métabolisme, une affection évolutive du
systeme nerveuxyne épilepsie sévere.

Combinaison de 3 types de rareté




1.30rganisation du dispositif

{OKSYlI RQO2NHIVYAAlIGAZY Rdz RAALIRAAGAT A

Pilotage national HR DGCS - CNSA

Coopération nationale HR GNCHR
Expertise nationale HR 4 CNRHR Associations Acteurs de
gestionnaires droit commun :
et/ou de santeé,
Mobilisation des ressources familles dans éducation nationale,
Continuité des parcours 12 ERHR le champ du loisirs,
HR Conseils participation
départementaux sociale
Fonctions Ressources ESHS o HR MDPH et citoyenne...
Autres dispositifs
. i ESMS
Réponse de proximité P
Besoins et demandes Personn_es L
familles
1 Le pilotage national
Le dispositif est piloté par |l a Caisse Natic
Direction Générale de | a Cohésion Sociale (DC
national et a en charga mise en place dif3chéman at i o n a $atiod sodategnzdido

socialepour les handicapsrares 202025 EI|l | e s’ appui e notamment s

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

> Le Groupement National de Coopération pour les Handicaps RaNGHR) dont elle
anime le comité de suivi de la convention et dialogue de gestion,

> Les Centres Nationaux de Ressources pour les Handicaps Rares (CNRHR),

> Et |l es équipes relais, identifiées a | is
quifaciiten | " accompagnement des personnes par
locales en complément et en relais du GNCHR et CNRHR.

A | ’occasion “siché@ama ehamdi dap8 Rares, | a CNSA a

présentation du modélebretod ans | e cadre de | " axe 1 du schéma
et pour chacun ». Le 01/ 10/ 21,-cohféreAde Boureptéseriter ERHR

| " organi sation mise en place en Br et aegtnel 'aévewci p et
mobil e. L"objectif était également de faire res:
gue les perspectivedu modele breton
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e Expertise reconnue => nouvelle
dynamique au sein des ESMS
référents HR,

* [nterconnaissance des acteurs,

* Montée en compétence des équipes
sur 'ensemble du territoire,

¢ Intervention rapide aupres des
personnes sans accompagnement =>
fluidité des parcours.

1 Le pilotage interrégional

échel on

di
ont é

mensi on
annoncée

breton.

1 Le pilotage en région Bretagne

par
les expériencesréciproquespouvant aboutir a deexpérimentationsprofitables sur leterritoire

Les points de vigilance

interrégional
stratégique pilotée et animée par les agences régionales de santé (ARS). Avec la réforme territoriale,
i nterr égiéoen avleer ss ’'|e sétidéhpenbougha er sésgii voel

e Améliorer le reporting des situations
(remontée des informations, outil de
suivi des interventions réalisées dans
le cadre de I'équipe mobile).

e Articulation entre les dispositifs
« émergents » spécifiques dans une
logique de subsidiarité

est désigné dans

| e

pr é

| ' Aregégiermuxafirbde prafiterceiecapitaliserf or c e r

Le pilotage de | ' ERH Rroissinstancgs complémentaredént l@aprincipeat i on
est défi ni2«gnavernahcamreexa@a convention pluriannuel | e
comparable a cellg u i inspire |l es instances d’ autres struc
- Un comité d’  orientation stratégique

[ S O2YAGS RQ2NASYyGldGAz2y

Sa

Un comité de suivi opérationnel
Un comité scientifique.

réuni on peut

al , et

+ Missions:

a u X

ehbrgeaaecsktrocganpnbsat emn
tous les 2 ans, ouverte aux acteurs régionaux du handicap, aux établissements et professionnels du
secteur médices o C |

a

- Emettredepropositions
politigue en faveur du handicap rare en lien avec les orientations issues de la CNSA, le

GNCHR,

AGNI GSIAL dzS

ssociations d’

d’"orientations

I " AARS Bretagne

- Structurer la dimension de réseau intégratif, soutenir les partetaimpliqués
- Déterminer les actions de communication a mettre en place.

d 1

une

usagers.

r

é

strateégiqg



+ Composition:

- Membresdedroit -l e(s) représentant(s) de | ' ARS
-l " ERHRiIi | ot e et médecin de | ' ERHR
-l e directeur de |’ assdciEBBRHR)n G. D

- Au titre des établissements et services mégimoiaux
V Les ESM&férents Handicaps Rares

I'l's doivent étre signataires de | a charte d’adhée

- Au titre des Centres de référence/compétence MaladiessRar
V Pl ateforme d’  expertise maladies rares de

- 1dz GAGNB RS tQFEOOsa +dzE az2Aaya Y
V Un représentant du pdle régional Breizh Santé Handicap

- 1dz GAGNBE RS NBLINBaSyilyia RQlFIaaz20AliA2ya RQdz
EPI Bretagne (épilepsie)

Alliance Maladies Rares

Phare Ouest (surdicécité)

Association Huntington

Association Pradewilly

< <K<K <KL

- Au titre des dispositifs de coordination
V.Un représentant de |’ URSB

- Les rprésentants des 4 MDPH
- Les représentants des 4 Départements
- Un représentant du comité scientifique

La dur ée du mandat est cell e du CPOM. En cas d’ a

En fonction des thématiques et des besoins, les memboesront faire appel a des experts, ou autres
partenaires, tels que le CRA (Centre Ressources Autisme), centre de ressources Vie affective et
sexuelle, des acteurs du premier recours, des représentants des PCPE/DAC/Communautés 360,
| > Education National e..

+ Calendrier.
Ce comité se réunit au moins 1 fois par an, a Re

|l e secrétariat de |l a séance est réalisé par | ' EF
début de séance.



Le comité de suivbpérationnel

+ |l correspond a ce qui était dénomméamité restreint» : il accompagne le pilote et

| " équipe relais dans |l a réalisation de | eurs
+ Missions:
- Emettre des avis et propositiossur | " activité de | ' ERHR ;
- Animer ledispositif, soutenir les partenariats impliqués ;
- Déterminer | e programme des actisons col |l ec:
- Participer au suivi des résultats opératio

- Patrticiper a la préparation du comité strat§gi e et a | > organi sati on

régionale de restitution tous les deux ans.

+ Composition:

Ces membres font partie du comité stratégique. Ils sont destinataires des bilansahaéa.

- Membres de droit -l e(s) représentant(s) de |’ ARS
-l " ERHRi | ote et médecin de |’ ERHR
-l e directeur de | " association G. D

- Au titre des ESM@&férents Handicaps Rares :
V APF
V 1 ESMS référent nommé annuellement par les ESMS référents

- Az GAGNB RS NBLINBaSyilyia RQlFIaaz20AlliA2ya RQdz
V EPI Bretagne (épilepsie)
V Alliance Maladies RaresAssociation Huntington
V Phare Ouest (surdicécité)

- Un représentant des MDREburnant)
La durée du mandat est c elslppléacceestass@d. En cas d’' a

En fonction des thématiques et des besoins, les membres pourront faire appel a des experts, ou autres
partenaires.

+« Calendrier.
Ce comité se réunit au moins 2 fois par tami@. La p

de | a séance e slUntemgsalé reredhtre @anuel ekt’édgalBrreRt .organisé entre le
comité restreint et les ESMS référents Handicaps Rares.

Le comité scientifique

1 est composé de représentants d’ acteurs univer
en Bretagne, structures ressources et platefor me



région Br et agragon Quest dkeprddssionnels & e personnes en situation de
handicap rare ou de | eurs proches ou de personn
relais, et en particulier |l e pilote et | e médeci
an ces eperts autour des sujets de portée générale qui intéressent et enrichissent les missions de

| " ERHR, et contribuer a | a définition des prior
d’"échanges et de débats.

Les membres du comité scientifiue st pr oposés par | e comité d’ori
durée de 5 ans.

Pour chacune de ces instances, un calendrier annuel de travail est établi collectivement.

Ces instances peuvent scharterégmle dandicap raredoatdelbetme nt d
serait d' associer de nouveaux partenaires, tout
- Les partenaires sont informés de | actualité
- Les partenaires sont engagés dans le dispositif sur un plan stratégique
- Les partenaires participent a |l a réflexion e
de sensibilisation et de formation
- Les partenaires transmettent toutes informationsend r possession suscept.i
| " ERHR Bretagne dans | " exécution de ses missi

- Les partenaires s’'engagent a participer aux i

IA  titre d’ exe mPRASBtagng platefoimmiédioaaleimbladies rares, pdle ressource régional
d’accés aux soins de personnes en situation de handic
fédérant | es di smlipaton+tDAG) ,d 'eatpcp.ui a | a coo



14/ 2 Y LI2 & A EghigeRelalk® Slandliq® Rares Bretagne

Au 31/12/202, | " équi Preemlmesmpt ai t
. . CHRISTINE NOLWENN FRANCOISE LENAIG
GUENAELLE MAHE BOUYSSOU JEAN-MARCAIS GUILLOUARD DRONIOU TIPHANIE FLECK

Arrivée prévue
le 3 janvier 2022

ASSISTANTE

PILOTE ASSISTANTE MEDECIN
ADMINISTRATIVE COORDINATEUR SOCIALE
LETP 0,8 ETP 0,4 ETP 1ETP | LETP 0,5ETP

Basée a Auray (56) Basée a Brest (29) Basée a Rennes (35) Basée a Auray (56) Basée a Brest (29) Basée a Auray (56)

L’ anngestmarqQuéparl e départ de Ga é équiperrelais, erPaaributrefait pi | ot
marquant,| * a r re Nolwemn JahMarcais nouveau médecin coordinateur, 340 ETHsoit les

mardi et mercred)Ent r ée dahe ©' équembre 2021, ell e a po
traduire les éléments médicaux, effectuer des recherches bibliographiques pour permettre une bonne
interprétation des situations complexes, de favoriser les échanges entre professionnels concernant les
situations médicales, de participer aux actions de formations et de sensibilisation mises en place par
'ERHR.

Elle exerce également comrpédiatre dans le caérdu centre de référence Maladies rares Anomalies

du Développement et syndromes malformatifs, au sein du service de génétique clinique du CHU de
Rennes. Ce nouveau poste permettra de renforcer les liens et établir de nouveaux ponts entre le
secteur sanitake et le secteur médicgocial.

Dans la continuité de cet objectif de rapprochemdnt;, i nt é g rlestocaoxnde ld plateforme
‘ Rar e’ siuéeau GHW Morvaue Brestserait vraiment trésntéressane dans le cadre de nos
futures collaborationsCe pr oj et est en cours d’'évalwuation mai



2. Les actions individuelles

139 personnes accompagnées

par I'Equipe Relais Handicaps Rares de Bretagne en
2021 (nombre de personnes pour lesquelles une
intervention a été réalisée dans l'année), soit une
baisse de 34% par rapport a 2020.

34 nouvelles situations HR
2 7 ré-interpellations

7 6 suivis

2 situations hors HR
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9y HAnHMmMI f{ @%drappdgiie39veifuatibns de Handicap Radent 2 ne relevant pas

directement du champ du Handicap Rakes dernid@gs2 y i 0 SY STAOAS RQdzyS Ay F2N
fSa NBaSldzE YIfFRASE NI NB&A NBIA2YylLdzE o6 aaz20Al (A2
été réorientées vers un autre dispositif du territoipg. personnes dont le dossier était clos ot

interpelléf QS 1j dzA LIS LJ2dzNJ dzy &2dziASy t fQF OO02YLI 3ySYSyli
RNRAGA a5tz O084& ldzE a2Ayaxo

Témoignage «Nous avons vraiment bien apprécié votre intervention et souhaitions vous tenir au courant de la
suite. [] Si un jour vous avez besoin de nous contacter pour renseigner quelqu'un d'autre, surtout n'hésitez
pas. Merci encore» Liliané, proche aidante

92t dziA2y RS& aa dz

155
| Situations nouvelles
B Total 139
121
98
84
69 70
66 . 64

43 43
I I 34

2015 "\ 2016 7 2017 O\ 2018 "\, 2019 ‘_/ 2020 2021
(1er janv.-31
aol(it)

2 Pour des raisons de confidentialité, tous les prénoms ont été modifié



La baisse des demandes en 2@2& ut s’ pmaxlgsituatprusanitairgqui a amené les personnes
et les établissements a moins solliciter &guipes externes. En effet, les établissements ont da
concentrer leurs efforts sur la gestionde lacrisedovi Leur acti vité s’ eest esse

sur | > accueil de | eur public mais égal emPaat | e s
plus, ledépart de Mme Le Pabia entrainé une modification de la prise en charge du standard
téléphongque( | ' assi stante étant présente a 80 %, sur d
active aux actions collectives permettait également de transmettre des situations individomalles

ausside sollictered e mai ntenir du | établisseraenteréférénisensembl e de ¢

Témoignage « Bonjour, je viens de lire le compte rendu et je valide pleinement les informations citées dedans.
Nous vous remercions de voéise déplacés Nous sommes heureux d'avoir pu discuter avec des personnes
connaissant vraiment notre maladie. » Edwige, personne suivie.

2.1 Les demandes
hNAIAYS RSa RSYI
Acteur maladies rares 1 %

E.N.1%
Social 4 %

,. Personne en situation de HR 5 %

. MDPH 5 %

Autres 5 % (DAC, MAIA, libéral...)

o®
Famille 34 % ﬁi
‘ c@» Dispositif intégré 6 %
70

&
.

- L/
Association 9%

ESMS 21 %

La majorité des demandes provient des famid¢sles établissementCet t e r éparti ti on
des demandes reste stable depuis de nombreuses années.

Témoignage« Bonjour nous vous remercions pour tout ce que vous avez pu nous apporter a E. et & nous
parents.L'aide humaine est en place et cela nous soulage lmeguuEncore merci pour votre accompagnement.
Vous étes la lumiére qui a su nous guider, nous soutenir et nous accomgagsdoutes ses démarches bien
compliquéesPrenezsoin de vous» Chaleureusement hierry et Corinn€.
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Cotes d’Armor
le Département

3

Ille & Vilaine

LE DEPARTEMENT

Hors
région

7

La répartition équialente des situations dans les différents départements bretdésiontre que

| " ERHR Bretagne a s udefacorsidemtigueserle temiteire. Hlp commemae ar i at s
étre identifiéede maniére égale dans toute laBretag@ie. e st | a premi ére année q
est aussi équilibréd.avolontéd e | ' eéstypeitrapadleravec | ' ensembl e afthes act
derepérerl es potentialités et dmetantdaontontée en conepdtenceo N n a i s
pour desprofessionnelsdes 4 départementsLes actions collectives repadie s u r | > ensembl
territoire ont porté leurs fruitsLe choixd ° a v oprofessibrenals sue territoire de Brestrayonnant

sur les Coted ' A r etleFinistereet 2 professionnels sur lepartementsduMo r bi han -et de
et-Vilaineamene dda réactivité etde la proximité dans legponses.

2.2 Les personnes accompagneées

WSLI NOAGAZ2Y LI NJ &¢

30 ans

Moyenne d’age



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)

La tranched ud’ 8deeviée reste celle des jeunes adu

complexité des phases de transition adolescents/adultes, qui restent compliquées, notamment dans

|l es recherches d’ établissements et d’  accompagnen
| SOSNEBSYSY(l LINRY

Hébergement
principal

7% mixte

[ 11% ESMS avec hébergement




Par choix de l'usager

40%

Par choix de la famille «<——
9%

Du fait de son jeune age Motifs combinés

U2
ZERO
SANS 17 personnes
Dont 7 en attente de place

En 2021, 17 personne®nt contraintes de rester a domicile par manque de solution ou en attente de
placesdans un établissement ou serviogdicosocia) soit 9% des personnes suivies, comparé a 17%
en 2020 Labaissepeut s e x rpiagqu | a v ol o n trépongka taupep lesrpérsmnesiem e

situation de handicapt de parcours complexe.

-

[ASYy I ¢8O tI as

@ @

Echanges réguliers ‘ Aucun

‘ Simple information ‘ En attente d'un PAG

O ®



- 16% 25% 13%

Non scolarisé Jamais scolarisé
actuellement

Actuellement Partiellement
scolarisé scolarisé

A A

{AGdZZINR ZFaaA2YyYySEtS OKSIT f

'é\_ 20% i 8% ?R

Actif Retraité
(al'age normal)

(0p))
Q)¢
r

Inactif Invalidité
(incapacité de travailler)

2.3 Les situations de handicapres

La catégorisation des situations de handicaps r
e

code d | "actionlLs@éqgiualpe of adesachamial peendre en
l a situation dans une vVvisée systémique afin d’ éf
ou | a structure accueillante et d’ adr erigésdur vers
médecin dans | ’'équipe en Novembre permet d’avoir

égal ement de mettre en synergie des acteurs médi
et une réponse réactive.



rm

Surdicécité
déficiences

DV grave et autres

5STAOASYOSa

mm

DA grave et autres
déficiences

Autres déf. Graves
et aff. chroniques

f Q2NAIAYS

Autres déf. Graves

%

Affection évolutive
du systéme
nerveux
(Maladie de
Huntington)

Epilepsie sévére

4%

Affectjon du
métabplisme

%

Syndréme de
Prader Willi

32%

1%

Affection
mitochondriale

et aff. chroniques

Syndrome d'Ehlers-Danlos (SED)
Syndrome de Dravet

Syndrome Usher

Mutation génétique

Sclérose tubéreuse de Bourneville (STB)
Atrophie multisystématisée (AMS)
Angelman

Syndrome de West

Anomalie génétique/chromosomique
Syndrome - Maladie de Sanfilippo
Syndrome Charge

Epilepsie

Syndrome de FIRES

Fahr)

Syndrome de fatigue chronique

[Maladie - Ataxie de Friedreich

e Syndrome Gilles de la Tourette

Diabéte-surdité de transmission maternelle (MIDD)
Syndrome de Cask

Syndrome de Lennox-Gastaut (SLG)

Syndrome Silverman

Maladie de Kabuki

Syndrome ATR-X ou Alpha-thalassémie-déficience intellectuelle liée a I'X
Hypoplasie pontocérebelleuse

Syndrome Klippel-Feil

Dystrophie neuro axonale infantile (DNAI)

Syndrome de Smith-Magenis

Délétion ou délétion du chromosome ou Microdélétion
Neurofibromatose

Syndrome de Marfan

Syndrome de Pierpont

Syndrome de Franceschetti (SF)

Mucopolysaccharidose de type 1 ou Déficit en alpha-L-iduronidase / MPS1
/MPSI

Syndrome de Norrie

calcinose striopallidodentée bilatérale (CSPB, abusivementappelée maladie de




al tF RAS NINB RAIFIy2&8GA]

76% 10% 11%

Qui Non NSP ?

Le nombre de situatisginon diagnostiqués ou en cours de diagnostic tesmportant, méme si la
majorité dessuivis se font suite a un diagnostic pose.

Nous naus attachons &épondre a ces personnes malgré un manque de diagnostic au regard des
facteurs aggravant engendrant parfois une rupture de parco0es situations nous amenent a
collaborer avec les centrede référence et de compétencesnaladies rares mais également la
plateforme Rare Breiza f i n d’ as s ur er plridisciplipaire. Blatre abjectif @dt bieng e
d’"avoir une contimanté dans | e parcours de

Hon [ Sa Ay iSNUSKHRBeWgne NBIF f AaSSa LI N f Q9

L' ERHR Bretagne intervient sous différentes moda
En effet, |’ équipe mobilise plusieurs outils afi
des personnes accompagnées. Cedetanté e mddicgogiaue e st ¢
La visée reste |l a lisibilité de | " offre et un pl

sur le territoire.

21% des interventions
ont eu lieu avec des
professionnels externes
auD.l.

Dont
4 063 interventions individuelles :
* 54 visites a domicile

+ 2visites en établissement

Interventions
4 600 réalisées en 2021

Dont
* 18hsoutien de professionnels
» 28hacces aux droits

Information, conseil et
documentation

285 heures

Suivi du parcours et soutien
a 'accompagnement

3 153 heures

Evaluation des situations
et besoins

262 heures

* 2428 échanges mails
* 1464 entretiens téléphoniques

Soutien et
accompagnement famille




L’ équi pe se r etcordrontéeca dessigations lons bandéicapsrages” el | e s’ occ
de réorienter vers les partenaires adaptés. Ces situations ne sont actuellement pas réellement
guant i fi é e.teliphamtre iné rdalpdia rarecet un handicapr e est par f oi s tr
pourquoi nous nous attacheronsen 2022 ét abl ir un conventionnement
afin de travailler conjointement sur un plan d’'a
réponse fluide.

Préconisations 10 %
et propositions
d'intervention

Information
conseil,
documentation

Soutien al'accompagnement et au

suividu parcours 69 %

Evaluation 6%
de la situation et des besoins

Co-Construction avecles
personnes, familles, aidants 7 %

Lesimpacts liés au COVID

L' act i ViE®R&eRdpactée par la limitation des déplacements des professionimésdiction

de se déplacer sur toute la région Bretagriear ailleurs,liy a euune aggravatiordes situations du

faitde lapandémiel * i sol ement des per santsaonermjpréésdiffiquittsest e me n't
ont eude graves conséquences sur la vie quotidienneL es f er met ures d’ accuei l

ou d’' évaluation ont pu ralentir | es démarches d’
Les partenaires se sont concentrés a gérerlesrisqueslia | ' épi démi e (accueil d
gestion de | épidémie au sein de | eur établissel

par le coronavirus)

De ce fait, les réunions avec les partenaires ont été moéwsliéres. Elle se sordéroulées
exclusivement en distanciel empéchant indéniablement la dynamitpserencontres physiques. Or,
de nombreuses situations individuelles émanent justement de ces rencontres partenariales.



2.5 Focus sur les nouvelles situations

T

TEPIRRIRRIITIT 34 coumetes stuations e

La répartition Homme/Femmeoncernant les situations réceptionnées en 2021 est inversée par
rapporta la totalité des situations suivies

=) m=)

La moyenne reste cependant quasiment | a

32 ans

Moyenne d'age

L Hébergement principal reste le domicilavec toujours une&ertaine proportion de personnes en
attente de place (et donc a domicile par défaut)

o®
m 94% 3 domicile dont 2 personnes
en attente de place

2% En établissement sanitaire

Hébergement
principal

H 2% ESMS avec hébergement

&
m® -

Scolarisé ou
partiellement
scolarisé

2%

Non scolarisé Jamais scolarisé
actuellement

| |
Em+ ENE = L& o« } % &

Foyer Chémage Actif Retraité Invalidité
(a I'age normal)



La répartition géographique est prédominante dans le département du Morbihan, lieu principal de

résidence

$33%k
&
4‘:.»

région

de |’

Cotes d’Armor
e le Département
inistere —_—
Penn-ar-Bed

LE DEPARTEMENT

Hors

€ gléapartpnaents sond assez bieh représemtds |

e s

[lle & Vilaine

LE DEPARTEMENT

La catégorie« autres déficiences graves et affections chroniguegoncernant les déficiences a

Il " origine
Huntingto

rm |

Hors Handicaps rares

du
n, de

Handi
Il

cap
épil epsie

Rar e,

reste
'sévere

et

maj oritaire,
du Syndr ome

mm

DA grave et autres
déficiences

6%

Autres déf. Graves

DV grave et autres et aff. chroniques

déficiences
!L%

Epilepsie sévéere

L.

Affection du
métabolisme

%

Affection évolutive
du systéme
nerveux
(Maladie de
Huntington)



3. Les actions collecés
Pour rappel, ant répertoriées sas leterned * a c t i o n sles mterVehtiens eni milieudocal, le

soutien aux établissementspara f or mati on et | " appui aux pratiaqu
du handicap rareainsi quele développement dudispositif intégré les projets derecherche et
d’innovation.

Ces actionsont répertoriées suivant une nomenclature commune aux ERHR et GNiBES§Sées en
trois grands domaines :

i Etude, recherche, innovation,

9 Dynamique réseau, Dispositif Intégré,

9 Diffusion de connaissancééveloppement de compétences.

En 2021l équi pe r el a2B8actiens @lleatigessoitrure ddissesdd6 % par rapport a
2020Cel a s’ explique par | e enéwiR(21 quictait mMajaritapeméndt e, Ge

a | "initiative de ce type d’action.
Ala demande du
Sanitaire =T o ¢

{oF

TWT Alademandedun -
d1 ESMS

Alinitiative d’'une
Association
238

actions
collectives

&7 Almitiative de
)enm 'ERHR
JERHR

Ala demande d'une
MDPH

Le nombre d’'actions r éal i s é&stpeu élavé Bn effetalesacdiian si t ua
collectives sont de plus en plus initiées dansunolijei f d’' i nt erconnai ssance, ¢
de connaissances/projets.

O Le 12/01/ 21, rencontre avec nrea8tymdeqgsurQust f oye
(56) pour une aide a |l a réflexion sur |l e pr o]
une épilepsie pharmaecésistante

0 Le 16/03/21, action de formation sur kyndrome de Prader Willi a la MAS St Pierre de
Plesguen (35)

0O Le 18/ 05/21, participation a une réunion part

0 Le 03/06/21, a la demande de la famille, participation a une ESS a Dinan (22)

U Le 25/06/21, intervention I des journées NeurBretagne a Perre&uirec (22)



Actions initiées suite a un ’
24%

accompagnement individuel

Concernantlesdomaings’ act i vdd éls’,EtcedasiRecherche I nnovation
de12% En ef f et , | " ERHR Br et aghnele @ojetpGQAPSEé&de [#ojetpr oj et ¢
StépHanie, toujours en cours (veiction 3.4.2).

Etude Recherche
Innovation

15%

Diffusion Connaissance/
¥ Développement compétences

Dynamiques Réseaux
du Dispositif Intégreé

La répartition des actionsollectivesa quelque peu évolué, avec une nette augmentation des actions
de recherchef/innovationA noter une intensificationdes actions de gouvernangeoposée par le
GNCHR au profit des professionnels de |’ équipe r

L 'RER Bretagne a animé un peu plusadaditié de ces actions collectiveemmele webinaire sur le

plaisir de manger pour les personnes présentant la maladie de Huntidgthimation de réunion en

tant que coordinateur de PA@neactiondef or mati on sur | a MH pour un s
Lesautres ayant été animées par des partenaires. Elle a mobilisé un partenaire dans 37% des actions

et dans 22% des situations, une nouvelle action collective a fait suite a la preo@énei pouve que

| " ERHR est bien identifiée par | es acteurs.

L’ ERHR a une position cent r dd«delaisaA cetee lodcasionselleap pui e
est en capacité de réunifedéreret mettre en synergie des acteurs dans un but commun.

Il est mportant de signifier queplus de 51% des actions collectives sont menéesl paré q Gé p e
mouvement entraine par conséquent de la visibilité et @edssource pour les acteurs de terrain. La
posi tion str at égBretagne rerdorcé tps comfences etlla ¢cosnaissance du
territoire.

Par conséquentcelagénérele | " i nt erconnai ssance mai s daegsal emen-
professionnels impliquésur | " ensembl e du territoire breton.



Actions animées par I'ERHR
P 51%
Bretagne

Actions qui ont nécessité la 37% Actions qui ont donné suite a ’ 22%

mobilisation d’un partenaire une nouvelle action collective

9ESYLE S RQIO(lA2YA0RBRFEGYBSDSROAZ SLIE NI Sy A NS

Formation Groupe de parole
Communication adaptée jeunes SPW
CNRHR Robert Psychologue
Laplane ' ESMS partenaire

. . . Joumée de formation
COP épilepsie tablette 3.0

Laboratoire électronique

CNRHR FAHRES

de Kerpape

9ESYLX S RQlIOlA2ya léelyl R2yy:SS a4dAiS t dzyS y2dzoSt

Réunion Rencontre MAS
d'avancement projet Ty Aven-EHPAD

CAPSE ’ Briec

Club utilisateurs Concertation

Projet StépHanie opérationnelle

3.1Contribuer au repérage dynamique des ressources

3.1.1 Poursuivre le repérage et réactualiser les ressources

L' ERHR Bretagne pdeuepéragé des resscurges de peoximitérepulse une
dynamique de rencontres partagédse tableawci-dessous permetd e n t rleerayannement sur
l equel | ' E FCH®&graphiguesatessoug) n t .

En | " occurr enc a@esdemandes vemaeide différeots secteurs notammentdes
établissementyenant du champ sanitaire, médisocial mais égalementes services venant du droit
commun.

La recherche active de nouvel Ensesnbledes 3 O genpmte p et er r
d étoffer et de renforcer laéseaud ° a c t e utécbonsdeNoooposer des présentations mutuelles
permettant dedévelopperdu partenariatet de lacoopération



Parailleurs. * ERHR Br et a gaursuivie esetherche de diftErentslieux de répit.

Elle tente aussi de répertorier les ressources locales qui peuvent offrir aux personnes du soutien au
quotidien, tel que Planéte Loisirs a BrestPole ressource handicap dans le 35

Elle a également rencontré le Pbéle Ressouretmdicap 29, qui est un nouveau dispositif
d’"accompagnement des familles d’'enfants en situsz:
2021. Mi ssionné par | a Caisse d’'Allocations Fami
d’ e nf a@al7sansdéeolud en situation de handicap ou de maladie chronique grave (reconnu ou
avec diagnostic en cours

Ses principes sont

#Pde vous accueillir, de d
approprié a votre situation (exemplessistantes
maternelles, créeche haltes garderies, centres de

|l oi sirs, ..),

» de vous orienter et de vous accompagner a la rencon
des professionnels de | a
la jeunesse,

rde travailler |l a situat:.i
S i n é c e sestuéer le lien, entrd lesepfofessionnels ¢
les partenaires du milieu médiesmcial et les structures
ou les professionnels du milieu ordinaire.

Pole Ressources

Handicap 29




- CNSA

- AHF (56)
- Kerpape (56)
- Plateforme TND 56
- ARS
Plateforme Rares Breizh STy
- APF22 - MAS Les Petites Pierres’ (56) : EA:S Ly;:‘;\;'ger(ls(z‘)?)
- AFMTéléthon (56) - ugﬂig:laen(se) - Centre Angéle Vannier (35) - MDPH 35
- Ecole Irodouer (56) ) - College La Broussais (22) - IES(56) - IME Les ajoncs d'or (35) - Maison médicale inclusive (29)
- IME Kerdiret (56) ESAT Hennebont (56) - Athéol (22 N : - IME Kervihan (56
" CEE de Bel Al (56) éol (22) - Centre de I'innovation CHU ervihan (56)
- SAMSAH APF 22 Brest(29) Dct FAM Goanag (35)

CAMPS (29) -
CERADV (29) -
Foyer Balavene (29
MDPH 22 -
CHU Rennes

CCA 29 -
APF 56 -
MAS de Pléguin (56) B
CREAI Bretagne (56) N
Don Bosco (29) B

Communauté 360 (29)
SAMSAH APF 29

CMRRF Kerpape (56)
Conseil départemantal (56)
Pole Cohésion Sociale de
Concarneau (29)

MAS Persivien (29)

MAS St Pierre de Plesguen (35)
EPI Bretagne

APHP (56)

CHU Bordeaux

ESAT St Pol de Léon
SAVSs 22

Ecole du Questel (29)
MDPH 35
Association Kervihan
SED In France (29)

- AMISEP (56)
- RAI(35)

Septembre

- SESSAD Bleu Cerise (56)
- Pdle St Hélier (29)

- PCPE56

- IME St Cast Le Guildo (22)
- IME Kerdiret (56)

- Foyer de Vie St Augustin

- DAC35

- PRIOR

Decembre

- IMPRo Le Moulin Vert (56)
- PCPE29
- SAVSs 22



L' ERHR Bégaementnis &joudes données des PCRIEs Communautés 360 et desabsitif
d’ accompagneme n t. Endeffet, aouveaoxoacteurs nlamg ¢ maysage méstictal, &s
communautés 360 ont été créées afin de répondre de mamikre coordonnée et systémique a toutes
les personnes en situatiaife fragilité.

Ell es s’ inscr i vaesndmbitbesrela ¢ Réponse actompagniée péur tous » et des
organisations « 360 Covid », g u i de tavdiller pveac dai s d’ i
nombreux acteurs spécialisés (dispositifs d app!
handicaps rares, pbles de compétences et de prestations externalisées, plateformes de répit,
établissements et services médisociax , pl ateformes empl oi accompag
personnes en situation de handicap et leurs aidants.

Elles ont vocation a fédérer les acteurs spécialisés et de droit commun afin de proposer un étayage
global et inclusif a toute personne en situatiadle handicap, en proximité de son lieu de vie. Les
communautés 360 contribueront également a prévenir les risques de rupture de parcours en
développant « I aller vers » sur l e territoir
départemental ou infra, @ étroite collaboration et en complémentarité du réle dévolu aux MDPH, qui

sont des membres incontournables de la communauté.

Les communautés 360 constituent, de par | eur str
une visée inclusive et urapproche systémique.
En 2022, un travail de collaboratia@afin de dfinir les périmétresd’ acti on de | ' ensem

nouveaux dispositifs parait essentielddne b ut d’ digbiitéet deseponsdsecodrdannées
aux personnesaccompagnées.

3.1.2 Travalller les liens avec leérk 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).

En 2022, notre intention est daoursuivre lerapprochement aveda plateformeRares Breizh pour

répondre au mieux aux personnesiccompagnées.Un e rencontre d’"intercon
s'organiser pour de sA rmteréuedarplatefdrmecexpsrtise ndatadidRares q u e s .
Breizh» rassemble et fédére les 15 centres de références et 113 ceidreompétences rgartis sur

les 6 centres tispitaliers bretons.

3.1.4 Renforcer les liens avec les associations de patients MR

Les associations du champ des maladies rares sont des ressources essentielles €seaatreHiles

puisent une légitimité par leurs savoiexpérientielsmais aussi en tdanque relais et supports
d’"infor matlileenss e nourrissent de Il > action guot i
accompagnées.

Les relations avec les associations de patients d ' ude ahgmepr des maladies raresnt

maintenant bien ancréesmotamment autaur des Communautés de Pratiques (voir section 3.3.1). Un

travail de lienréguliers e pour sui t t out tanes collaborgtiond sont Encaenan € e .
développer.

A.EPI Bretagne
Unpointd ' ¢é taatgréalisé dans le cadre de notrellaborationavec EPI Bretagne emars 2021
Nous souhaitons en 2022 réinitier des actions co



BPhare d’ ouest

les relations avec |’ asnwioxfréquantedurfait @urdéparede Mmee e st o
Pabic, qui était un interlocuteur privilégi€a COP Surdicécité de novembre 2@2tonstitué une

rencontre de reprise pouredéveloppercepar t enari at entre | ' Associati
Bretagne. L’'importance de ce partenariat a été r

L' Association Phare d’' Quest porte des projets
spécifiguesauprés des personnes en situation dedcécité, des aidants et des professionnels

En septembre 202aynwetekecBdRtHRManpa&ai oi pMi chel réaff
d’ un travall adhésommuia. | Association permets a |
de powoir lescommuniquer

Il est prévu en 2022, la continuité de ce travail de partenatinte COFRSurdicécité est en cours

d’ él aboration.

C.Prader Willi

Le partenariat avec | 'edtoygoorgaussitadtibn02Punesseutes actiovi | | i F
de formation a ¢été mise en place par | "associ at
Bretagne.l | s’ agit de | a MASE®BTe fPfi etr, dle’ aPsl seoscgiuaetni o(n3

dispense une formation a destination desaBlissements et aidantafin de les sensibiliser au
syndrome. Gidessous, voici le contenu de la formation proposée

En exécution de la présente convention, I'Organisme de formation s'engage & organiser I'action de
formation intitulée « Accompagnement des personnes porteuses du syndrome de Prader-Willi ».

Artiele 2 : Nature et caractéristigues de I'action de formation

o L'action de formation entre dans la catégorie n*2 "actions d'adaptation et de développement
des compétences des salariés » - article L6313-1 du Code du travail.

o Elle a pour objectif d'aider le personnel dans son accompagnement au quotidien des
personnes porteuses du syndrome de Prader-Willi.

o A lissue de la formation, une attestation sera délivrée au stagiaire,

o Sadurée est fixée & 3 heures.

o Le programme de l"action de formation figure en annexe de la présente convention.

Article 3 : Organisation de I"action de formation
L'action de formation aura lieu le 16 mars 2021 de 14h00 a 16h30, & La MAS Les Petites Plerres —
35720 5t Pierre de Plesguen
o Le(s) formateur(s) sera/seront des formateurs agrémentés et formés par I'Association Prader-
Willi France.

E. Huntington

L’ associ at i on dééeptibn ea202i 8o u ULeeplan de |l a recherc
international de thérapie génique, auquel plusieurs malades de Bretagne ont participéa p a s
fonctonné L' @’'s po i tr rthérapeatioue, i puisse freiner, ou mieradentirla maladie de
Huntington.a r ecul é d’' a.Cetmassoniaiondort dygammue srouvera un nouvel élan

dans | a recherche ainsi gue |l es projets qu’ils n

A ce titre,dans le cadre du projebtéphanie nous sommes canimateur du club des utilisateurs,-co
constructeur des candidatures a 3 appels a projets pour rechercher des financeinéns.nnée 202 2
sera importante afin de dévelawpepdes usdgéero et tdesl et
établissements référents.



F.Nouvellescollaborations

Ces derniéres ont vu le jour notamment dans le cadre de la saisine de nouvelles situations individuelles
venant soutenir les projets des personnes accompagnées edidass.

L’ association Val edépartement83apdir batidd
\O&” 19 | regrouper, soutenir et informer les personnes touchées par une anorr
-y ) chromosomique et leurs conséquences.

Une collaboration a vu le jour avec’ a s s o

France X Fragile, fin 2021,

Le Goeland ESMS pour un soutien. Une réunic
- d’interconnai ssance

FRAGILE

L'"association propose des for mat i onFsancdLERHRE me t vy
Bretagnelessollicteappour mettre en place ce type d’  interven

3.1.5Inscrire le Handicap Rare dans les dynamiquesoteaies

L’ un d eds dispa#ti€ ER&IR est de mettre en exergue les différentes ressources du territoire
breton afin de vérifier les potentialités dedférentsétablissementsecensantune personne atteinte

d’un handicap rare mai s é&audamidestam unagpli dagpplaisaweir s ur
expérientiel

La volonté UaeaphpoERpdoRsegpisateet efficiente en lien avec les acteurs du
territoire dans ure logique de fluidité de parcours.

I'l s’ agit bien de favori ser -$otiaaxetsantairdsdt isompeutyre
sur | ' experAroterda partecipaton a eniéchange avec la plateforme Rare Breizh, a un
copilsurl a r éponse accompagnée inclusive, au groupe
| " ensembl e desrégmcteurs de | "inter

3.2 Animer le réseau des ESMS référents

L’ ARS Bretagne a développé smrmodet er dlI i ot €ge as p
sur | e champ du handicap rare autour de deux di
rares Bretagne préexistante :

>La reconnai ssance d’ Et aSotiaus(ESYB)eéfétersts Hartgc®es. vi c e s
>La mise en place d’'une équipe mobile Handicaps



Réseau

et services

constituent

ERHR
'

Equipe Relais Handicaps Rares

Bretagne

Equipe
mobile

d’établissements

référents HR

> 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 l'attente d’un relais

> Développent une compétence particuliére
notamment concernant les troubles du

comportement
Cette structuration originale a fait | " obj et
décembre 2017 avec 14 ESM® f ér ent s Handi caps Rares autour
catégories.
FAM BEAUBOIS
(,APF g Bourseul (22)
POLE KERLIVET 29 o A’
(SAMSAH) O i ‘%:ap Em
Brest (29) . "
——— S clairobscur POLE DOMICILE 22 © (/0 allia”
(SAMSAH)
./‘ % Plérin (22) 7
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DEFICIENTS VISUELS) & FAM LES RAINETTES i C o
Brest (29) Languédias & Broons (22) b
IME DU PONT COET SAMS 35
[ ) & MAS HENVEL geﬁ':ess“g)s)
MAS TY AVEN Grand-Champ (56) )
SURDICECITE Rosporden (29) / NL | g ./
DEFICIENCE VISUELLE GRAV © (T
ASSOCIEE A D'AUTRES DEFICIENCES GRAVI © Ot
EPILEPSIE SEVERE o=l S
AVEC DEFICIENCES GRAVES @ i

MALADIE DE HUNTINGTON

DEFICIENCE(S
ET D'UNE AFFf
GRAVE 0U EVO

e

Ce model
rares le 01/10/21

SJDV & FAM LIORZIG
Brec'h & Pluneret (56)

POLE DOMICILE 56
(SAMSAH)
Vannes (56)

dl
d!

spécifi que ehmjodmééde amcémern titsschéina Handicaps a s i o n



U Les missions des ESMS Référents HR

4 . . I
o ) ( e Acces aux soins
¢ Conseils, interventions e e P
directes, tutorat
Dével ’ t dlacti ¢ Evaluation fonctionnelle
e Développement d’actions - .
PP L - Soutenir * Elaboration de plans
collectives (participation aux Favoriser le FERHR dlintervention
communautés de pratique) partage des
. Bretagne, les
connaissances ESMS et le
N et savoirs-faire o /
territoire
Proposer un Assurer un
accueil accueil
temporaire adapté
* Répondre aux besoins de * Répondre aux besoins des
répit et d'accompagnement personnes avec HR
des aidants et équipes
0 L'’ éqguipe mobile Handicaps rares Régional e

" g

B/ 2YLlaArdrzy t 3S2YSi
RA&GLIZAAGAZ2Y LI NJ fSa

aSRHE@2OAIl dzE NBFSNBy G &
02 YLISipSo/uira un type d
particulier

HESYLJA YAa v oRIAWlmé? ahbojri
par établ i ssemenptuicu |

MISSION D"APPUI
REGIONALE
HANDICAPS RARES

M s 1#{e v W0 0.8 letomet ibos pors svoy
- e R a rew er Teetagwe




U Les liens fonctionnels entre les acteurs

* Autonomes dans leur fonctionnement,

Etablissements et « Développent les actions collectives en lien avec 'ERHR Bretagne,
SerViCES Référents ¢ Transmettent leur rapport annuel d’activité a 'ERHR Bretagne,

e Rédigent un projet de service.

e Dépendent hiérarchiquement de leur employeur,
¢ Relévent de la direction technique de I'ERHR Bretagne.

* Coordonne I'ensemble du dispositif régional,

¢ Anime et planifie les communautés de pratiques,

» Rédige le rapport annuel d’activité régional et assure la présentation
pour I'ARS et le comité restreint.

U Les perspectives

La transf or mat i-sogialedhduit des andndements daésdeis établissenantsque

dans les logiques de parcours. Cela peut amener aussi de la confusion pour les professiommels

les usagers les familles et les aidaface ad mise en place de différentes plateformes et dispasitif

dans le cadre de laéponseaccompagnée pour toys i | sera essenti el d’' o
rencontre afin de travailler sur lggrimétresd ' act i on des undéfinieun cadabde aut r
commurication facilitateur pour les personnes accompagnées.

Organiser une journée annuelle des dispositifs de
coordination pour répondre a un enjeu de lisibilité.

@ l >
N
PLATEFORME
MALADIES RARES X

COMMUNAUTE
360

L/

(PTA + MAIA)




3.2.2 Activité des ESM&érents Handicap Rare

0 Les équipes mobiles

L ERHR Bmiestsaigonnen e

‘“équipe mobil e’

l es ESMS référents Hiauondficleeap s
(voir “Annexes’)

My aAdaaArzyad RQSI|dA LIS Y26AftS Sy wnum a2A0G RSdzE

&\

m 2020 m 2021

/[ G4S3I2NRASE RS YIF Ll R)

Maladies rares chroniques/invalidantes
entrainant une situation d’HR

81%

Déficience visuelle grave + déf. grave
associée

13%

6% | Déficience auditive grave + déf. grave
associée

EH1
mH2
mH3
HH4
mH5

H1 : Surdicécité ; H2 : Déficience visuelle grave + déf. grave associée ; H3 : Déficience auditive grave + déf. grave associée ;
H4 : Dysphasie grave ; HS5 : Maladies rares chroniques/invalidantes entrainant une situation d’HR.

r

F
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81%

@ — |

—t
Epilepsie .

Syndréme de

pharmaco- Maladie de Syndréme de MERFF
résistante Steinert . West

Maladie de

Huntington

Evaluation des besoins

Accompagnement
administratif

Aide Technique

Adaptation de
'environnement
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o fng le Départemen

inistérg

(X Penn-ar-Bed

3 -
LE DEPARTEMENT \

[lle &Vilaine

LE DEPARTEMENT

Grande augmentation des situations dansle 56 Ce |l a p o ur r aun déve®ppamemet i quer
une connaissance plus soutendesESMS référents du 58nlien estafaire avec le projet StépHanie
qui a mobilisé plusieurs acteurs du Nddran.

Aucune demande dans le 35, ce qui a été souligné dans le comité de @ilotagE R H R sildeaat s e n
développer un partenariat plus soutenu ddesiépartement. lly a un seul établissement référent en

lle et Vilainell sera important de rechercher des établissements qui puissent étre ressource dans ce
département

wS LI NI ARISYRlYY BRS® LI N Ot 34488 R

31% I  Personnes dgées (> 60 ans)
31% I  Adultes (46-60 ans)
23% I Adultes (26-45 ans)

8% I ’cunes adultes (16-25 ans)



Augmentation significativedes plus de 60 angde 7 a 31%)en lien avecl " augment at i ot
interventions liées a la maladie de Huntington, qui est une maladie dégénérative. Une légere
augmentation pour les adultes et une baisse concernant les enfants

o [ $4 ardarzyada RQI LILIZA

Les ESMS Référents sont autonomes concernamiles s i o0 n sils b camaptésidirectement
par les établissementsugi f or mul ent | eurs besoins .via une fi

Voici le retour des différents établissements référents

A Le SJDV

149 h
@

Association
Gabriel Deshayes

Thématiques d’interventions
3 Déficiences Auditives + Déficiences Visuelles
3 Déficiences Intellectuelles + Déficiences Visuelles
2 Troubles des Fonctions Motrices + Déficiences Visuelles

002

11 ans

Moyenne d’age

Sous thématiques

&
| o |

Méthodologie mise  Accessibilité Aide Outils Acces a Information Recherche

en en oeuvre du technique d’évaluation lasanté  générale  d'orientation
Projet Personnalisé

Ces données correspondeatl 'tité& concernant des enfants qui ne sont pas accompagnés par le
service car développées auprés d’autres ESMS ou d.
avec |’ ERHIRsenbleempgneant de souligner gu'Ven pl
accompagne dans son effectif 3 jeunes en situation de handicap rare.



Le SJDV a du faire faceasadémission desonorthoptiste en mars 202lavec une grande difficulté de
recrutement ce qui dragili€l ' acti on de |’ équi penfbatomellededa mi s s

vision et d expertise de | a deéfi ci enistavallentsuel |
par convention n’ont pas | a poBeplug unlarrét de traval s’ i
de plusieurs mois de | ’instructeur de | ocomot i «
formée, ce qui a également eu un impact surlanndse ocuvr e des réponses t &
sollicitations dans |l e cadre des mi ssions d’ 8
mouvements au niveau du personnel expliquent | &

Une formation dispenségar le CNRHR La Pépinierévaluation de la vision fonctionnelle et
stimulation visuelle> est inscrite au PDC pour 2022 afin féére monter en compétence les
professionnels ressources HR du SJDV.

A Le FAM Bourseuil

53h

nsemble

FAM
Bourseuil .

6 missions

Thématiques d’interventions

000

Formations

Sous thématiques

3

Pictogrammes  pgcouverte de  Syndréme  Accompagner une
tactiles la surdicécité  de usher personne sourde-
aveugle

Laréférente Handicaps Raressaivi plusieurs formations auprés du CRESAM w@te expériencee
17 ans @ n sccdmpagnement de personnes sourdes aveugles



A La MAS Ty Aven

Thématiques d’interventions
Soutien et Accueil temporaire

A EPSMS La Vallée du LodmAS Henvel et IME Pont Coét

v >

.‘E. ETABLISSEMENT PUBLIC
‘ " SOCIAL MEDICO-SOCIAL
VALLEE DU LOCH
MAS Henvel
IME Pont Coeéet

- ™Y \

-

Pas d’interventions en
2021

o

000

A Les SAMSPEH de |’ A

—0-
1 mission
SAMSAH S —— Thématique d’intervention
APF 22

information/sensibilisation auprés des professionnels de
santé concernant une situation suivie en équipe mobile




' 1 mission

Thématique d’intervention

- Evaluation des besoins par I’ergothérapeute pour des conseils et
préconisation d’aides techniques

- Intervention de I’Assistante sociale pour faire reconnaitre ses
droits, accompagner les dossiers de financement des aides
techniques

3.3 Produire, partager et diffuser les connaissances sur les HR

3.3.1 Animer des Communautés de pratiques
Les communautés de pratiques ont été amasp ar | e premier pilote de |
Briens.

« Les communautés de pratiques sont desupes de pesonnes qui se rassemblent afin de partager et
RQI LILINBY RNB f,%ase adadaiou HribidllemerdzilNsBri tenus ensemble pantérét
commun dans un camp de savoir et sont conduits par un désir et un besoin de partaggrdblémes,
desexpériencesdes modeles, des outils et les meilleurs pratigbes membres decommunautés
approfondssent leurs connaissances en interagissant une vase continue et a long terme, ils
développent ensemble de bonnes pratique@/Nenger, McDermott et Snyder, 2002)

Les communautés de pratigues ont un intérét tout particulier dans les situations de handicap rare. En
effet, les professionnels, prbes aidants et familles sont confrontés a des situations uniques et se
retrouvent parfois démunies dans | ' accompagnemi
fait de se retrouver en petit comit éonganplenet un
Ces échanges amenent a une réflexion plus large autour de la prise en charge et aboutissent parfois a

| " écriture de préconisations dans | es situati or

Voi cii |l es différentes :CoP organisées sur | 'anne¢

La crise sanitairaa mené a de v oi r strscturatdrades GoP. Cattainesrentoatres ont
pu se faire en présentiel et d’autres en Visioof

CoP CoP CoP } CoP
Huntington Prader Willi surdicécité Epilepsies
= i . 4 i : & Handica
Thématique: Th.emathue. Thématique: p
Soutenir la qualité de Mieux comprendre le Habiter En collaboration avec
vie des personnes fonctionnement PRIOR

cognitif et psychique
des ados et jeunes
adultes



A. COFHuntington

> Le colloqugMaladie de Huntington Soutenir la qualité de vie des persoraésé reporté pendant
2 ans et a enfin pu avoir |ieu cette année, e
France, au Quar Brest.

n—
il e

e-évenement
15 janvier 2021

‘ Maladie de Huntington
Soutenir la QUALITE de VIE des personnes !

Y Gratuit
% Inscription obligatoire : https://urlzfr/ekAQ

Y Participation en visio ou

CENTRE DE REFERENCE MALADIE RARE

Y Présentiel sur Brest (places limitées)

~ e < _
¥, p fionce coallia>

e .. MAS. Ty Aven | 29 ROSPORDEN  Pdle Domicile| 22 PLERIN  MLA.S. Les Chants d'fole | 22 LEHON
Bretagne e

Avec pr és de 180 personnes d’"horizons var

| "accompagnement a domi ci | esociaux, prefassiongetsa bl i
hospitaliers, professionnels des MDPH, prof
ansi que | es équipes ou les petits comités d
adresse d’'inscription, cet événement était

Le programme de la journée était constitué
- Unt émoignage d’ aidant,
- Unepr é s ent atociaion Hdnéngtbn' Fraiscs,

- Unepr ésentation du Dr Planes ‘Le Caractere G

- Uneprésentation du Dr YoussovAmeé |l i orer | a vie des-Reygierades
et comprendre | eurs besoins’

- Etde nombreux échages avec les participants. De nombreuses ressources ont également été
identifiées:

Ressourcesen Bretagne

Témoignage «Merci pour tout ce que vous faites et merci pour ce beau parta@ristelle.

U Webinaire le plaisir de manger

Dans lac o nt i n u iétedemented a IMaladie de HuntingtonSoutenir la qualité de vie des
personned » |, | " ERHR Br et agne &e Rasiéde dangéds quivarplongédeb i nai r
participantsau coceur du travail guot i @Léhem 22} établissemeMtA S L ¢
référent pour la maladie de Huntington, a travers une vidéo de 20mn


https://bretagne.erhr.fr/wp-content/uploads/sites/10/2021/01/5-Diapo-ressources-en-Bretagne.pptx
https://bretagne.erhr.fr/wp-content/uploads/sites/10/2021/01/5-Diapo-ressources-en-Bretagne.pptx

- Atelier - Webinaire
e e 0V 29 juin 2021 |
soueen® _ gonnes 14h a 15h20

7—

LE PLAISIR
DE MANGER

@) Nutrition, déglutition et

y préparation culinaire
Vivre avec § la maladie

* 4

coallia>

Témoignages « Suite au webinaire sur le plaisir de manger, Valérie a été contactée par une orthophonie du
b2NR LI} a RS /FflAa ljdzA | @dz f+ GARS2 &dzNJ , 2!@aitdzo S S
FOGA2Yy O2ftf SOGADS RBidal&®»aS fF NBSYSyd f QSOKStftS NJ

«Un grand merci pour toutes ces ressources autour de la préservation du plaisir de maxsied et Jean,
aidants familiaux

«Bonsoir a tous)e viens de visionner la vidéanotion et admiration se mélangent pour moi. Emotion devant

ces femnes malades et courageuses. Admiration devant ces soignantes dévouées et bienveillantes. Je n'ai rien a
ajouter, je trouve ce reportagees respectueux, généreux et fort instructif (ca y est, j'en sais plus sur la
gastrostomie). J'aimerais que P. soit amfliidans un centre comme celai Bravo et merci a toute cette
équipe.» Louise, proche aidante

B.CoPPrader Willi

Bienvenue'!

I,

-
/ -— v&n
C)
\ ..
7 0y
) ERHR b4 )( (
/s MIEUX COMPRENDRE e oo
Equipe Relais Handicaps Rares LE FONCTIONNEMENT Prader Willi

Bretagne

COGNITIF ET PSYCHIQUE

JELNES AL TS W
> 2 "
y YO L4
Prader-Willi Centre e Rétérence

— -« Brader il [
’.j: Shea .
[ il Dr Sophie ca:ale;enhoumieu, ’
| '/) et Dr Grégoire Benvegnu,

7




Dans le cadre de notre Communauté de Pratiques Prader, Willwebinaire a été organisé sur le
théme : [Mieuxcomprendre le fonctionnement cognitif et psychique des ados et jeunes adultes]
Ce dernier a&u lieu le 5/02/21 depuis le CHU de Rennes, avec les interventior3r &phieCabal
Berthoumieuet GrégoireBenvegnupédopsychiatresiu Centrede Référencedu syndromede Prader
Willi du CHUToulouse avec59 participantsa distance.

Elle était composée de représentantie PradeiWilli France de Bretagne et Pays de Loire, de
professionnels du Centre de compétences Rradilli du Chu de Rennes et des Centres de référence
Déficience intellectuelle de cause rare (CRDI) des CHU de Rennes et Brest, du Centre Hospitalier de St
Méan Le Grandst du Centre Hospitalier Guillaume Regnidre pr of essi onnel s de |

Luzel), 35 et 56du SAVS 4 Vaulx Les Mouettes de | ' | MPRO; Lle’ IMME | L ees V¥¢a
Dinan; de | ' EPSMS AduGeéstiamraite dasituatiors icomplexdés du département de

I » 71 e ;ed melecih ean charge du suivi de sats mineurs confiés du Conseil Départemental
duFinisttre de représentants de |’ Association Les g
service), du responsable &835sedei peoflessi coARADHEH aeé&
d'"apuropsychologue de | > AMI SEP et d’un r éf ér ent

C.COPRSurdicécité

Du fait du contexte sanitaire, |l a COmmunaut é de
En novembr e, une nouvelle COP a pLaformathybridedav oi r
mi-distanciel miprésentiel avait été choisi afin de toucher un maximum de personnes. Cependant, ce
format est trop compliqué a gérer et ne sera pas rer@é@vDeux personnes ont pu témoigner, dont

une endistanciel.

Elleaétéecani mée par Phare d’ ouest. 48 professionn:
représentant de | 'l nstitut Public OcemnmnsCentrde | ' |
Angeéel e Vannier, des MDPH 22 et 35, du CRESAM,

des SAVS Surditude 22 et Voir Ensembl e, du FA
Pl ateforme Ancr ' age, ndpeurpgersanmes sowwdesdau @HUdPanechalllou,edti  d ¢
CAMSP “Horizons’', et de | a Résidence Andr é br et

Habiter chez soi

Récit de 2 expériences d'habitat

A la MDA de Rennes et en visioconférence
Le mardi 9 novembre de 10h (accueil a 9h30) a 12h30




D.COMepilepsie

Depuis 2018, ce groupe a fusionné avec la communauté de pratiques des Pays de Loceastiest

par les deux ERHR et le CNCHR FAHRES.

En décembre a eu | i earganisée par ®Ri@ien la collaboratioded BRHR,e p s i ¢
dans le cadre deCOmmunautgde Pratiques Epilepsies et Handicaps Pays de Loire/Bretagnies

themes suivants

A Epilepsie et Innovation

A Une autre approche de |’ épilepsie avec |’
A Tél éconsultation au CHU d’ Anger s

A Présentation du guide MDPH EPI Bretagne

A Inter view croisée autour de | ’'acquisition d
A Présentation de | ' habitat regroupé par EP

nilancis
Ew,,.-.?':‘

,5-"” EPi 7 ]
“?-? Bretagne ‘ /',5"‘““‘ 5 i

LaCommunauté de Pratiques Epilepsies et Handa@pganisé une semaine thématique autour de

| " épil epsie, du 29 novembre au 4 décembre 2021.
Dur ant toute | a svwmmeanta aux formatsedivedsi ontainsné&é prbposés 100%

en ligne : théatre participatif, conférences sur différentes thématiques, témoignages de proches de
personnes atteintes d’'épilepsie, et de professi
La présentation du guide usagers surlésdar ches MDPH et cel | eCyrde | ' h
Rennes ont été appréciées.

Une centaine de personnes, de toute la France, tant professionnels que personnes ou proches de
personnes atteintes d’'épilepsie, ont participé

L’ ERHRagBree envi sage de proposer ces Communaut és
afin de créer des automati smes et qu’'elles soi
associations de patients.

3.3.2 Accompagner la montée eompétences par la formation

Les prof essi onn ebéséficerede formatianwafinge moater en cpnupétence dans
différents domaines

Voici les formations

U Excel perfectionnement pour Igfaghisues corcanmarite de
| "activité de | ' équiope.

U Troubles neurovisuels

0 Analyse des pratiques/Gitéveloppement des professionnels de la coordination du parcours
dans le dispositif intégré handicaps rares

U  Webinaire Réseau Breizh PC Quel accés aux soins pour les personnes en situation de handicap

U Education thérapeutique du patient avec les personnes en situation de déficience
intellectuelle et leurs proches


https://prior-maladiesrares.fr/les-communautes-de-pratiques/

Journées régionales ERRSPP La,Brise

Journée réginale de partenariat usageggofessionnels
CREAI Communication et orajité

LSF

6eme journée d"échanges pluridisciplinaires ArRaxes

[t B et e R

Toutes ces formati ons p e rcongpétenecgttde lés mettre@mpuatignee d ' a
sur l e terrain par | a s uc¢ohnaissanded notansmerdgnitemme® r t a n |
d’évolution desopaghbkagtéti mé deisdliviterdes mouvellesagssowrdes dé
territoire si besoin.

La pilote doitétre vigilanteaf i n de donner | es idm ¢adre jorv@igue etn s d ¢
politueaux di fférents membres de | ' équi pe.

odn {2dzi SYANI f QA ygoendidsande® Yy SO F2NXIf A &SN

L"équipe via |’ assistante admi ni srdseaalinkedirde al i me
| * act wachamp &u héndicap rare. Nous veillons a collecteiffuser des ressources
bibliographiques, a partager deévénementsréalisés par différents partenaires dans le but
d’ alimenter | es ressources régianblée onal es mai s égal

2projetsi mportants ont ét é protermeéds ipatimn | ' ERHR Br et ac

Maladie de Projet H Projet Epilepsie
Huntington StépHanie 2 prOJ Ets CAPSE sévere



3.4.1Favoriser la production de connaissances a partir du savoir expérientiel
A. Le projet CAPSE

Comme indiqué dans | es perspectives du rapport
en lien avec le CNRHRHRES

UN PROJET DE RECHERCHE ET DE FORMATION
CONDUIT AVEC FAHRES

Z & £ En partenariat
LR AT ../ S e ca /E:; )Em avecl UNIVERSITE
W )ww Euipe Re /” dicsos Rase  EQUipE Rc!u\/}hhd:u]‘! Rares DE G E N EVE

D 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 DEXPERIENCES"

* 5jours de formation sur I'année

-> 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

B. Prader Willi

U Groupe de parole intesinstitutions (syndrome Prader Willi)

Le groupe de parolesinitur | es Céntree7ESMS différemte se poursuit. Pour rappel,
il concerne

>ADAPEI NouellesRésidence Handi citoyen a Lamballe,

> ADAPEI 35ME La Passagére a St Malo / Domicile familial a Trégon (22),

> Voir EnsembleSIFpro CERADV a Plénée Jugon,

> Association Quatr¥aulxlesMouettes- Foyer de vie Le Vaugourieux a Créhen,
> EPSMS Ar GoueBAVS Les Mauriers a Plaintel,

> GCSMSAPAJH 229-35- Foyer de vie Roger Legrand a Ploumagoar.

9 séances ont eu | i eu au lestimemessabordés, citonsa laviesakecti2e) 2 0 /
|l es relations intrafamiliales et plus | argement
Les participants ont pu expérimenter la paii dance dans | e cadre-d’ un
institutions. Cegroup de paroles a permis de renforcer | eu

Lors de la derniere séance, le 24/06/21, les participants ont exprimé le souhait que ce groupe de parole
Se poursuive.

PERSPECTIVES 2022

La prochaine COP Prader Wjllu i aura | i eai lelne2r0OX 2p awrm at Mé me ‘' R
surle Groupedeparolese j euneans$M& par Mme Dudouit, psycho
4 Vaulx les Mouettes.

U Le groupe de paroles a destination demMli par et
acpasu de suite pour | ’'"instant, faute de dem:
U Formation par les pairs

n
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A.Le projet StépHanie

Le projet StépHanie xi st e depuis 2009 et est porté
HuntingtonFrance.

e N
D 2 009 ) ® Phase d’expérimentation de 2010 a 2018
e a * Phase approfondie de 2018 a 2020
* Construction d’un outil diffusable de 2020 a 2021, avec en octobre 2020 la

202 1 participation a I'appel a projet concernant I'lnnovation Numérique, Structures
3.0, initié par I’Agence Numérique en Santé

N J

e MAS les Chants d’Eole de Léhon-Dinan (22) . .. llia> L 8
3 Stru Ctu res et * MAS Ty-Aven de Rosporden (29) St §P

* SAMSAH APF des Cotes d’Armor (56) QAPF

1 a SSOCI atl o n e ['association Huntington france Oﬁmﬂcigup%%wuﬁé

FRANCAISE

A

/
1 club

utilisateur

* Créé a Léhon-Dinan

9

S

J's Agence du numérique en santé
B : + Suivre

= Y ¢ '®

L’ANS et la DNS sont fiéres de présenter les [1]0] lauréats de I'appel a projets

Structures 3.0 ! cc Ministére des solidarités et de la santé
Ce programme vise a favoriser la rencontre entre des porteurs de solutions
numériques et des structures / professionnels de santé préts a les expérimenter

Pour sa premiére année, le programme a ciblé le secteur social et médico-social

Objectif: Créer un outil de communication

Mettre en service une version
. publique pour 2022

Créer un logiciel adapté a la demande et trouver les
partenaires pour le rendre diffusable

Développer un outil capable de répondre aux besoins de communication
des personnes atteintes de la maladie de Huntington, de leurs aidants et
des soignants

RSO
en C
oci é
)y t St



z
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Les clubs utilisateurse sont peu réunis cette année, du fait du contexte sanitaire. Cependant la
transmission entre utilisateurs se poursuit de maniére plus informelle, au sein des établissements et

lors de rencontres interpersonnelles.

o En perspective

Lasubventionde 1 00 € de | > associati on dduinnv enggttias davaa
tablettes et de poursuivrie " ext ensi on du projet StépHanie.

Le projet a été présenté a la journée nationale



Conclusion

Le travail déeé richeen prajeés eEllecaimdhllisé des professionnelasdke cadre des
réflexionsliées notammentiux évolutions en cours dans le sectblédico-social Elle a été également
impactéepar plusieursevénementsLedépartde la piloteen Avril etla crise sanitaire ont ainsi donné
une torelité particuliered a dynami que de |’ équi pe.

Bien que déséquilibegp ar ces nombr eux é vedtéeenobdisée afin de ndintergjru i p e
les projets en cours et réponel au mieux aux personnes en difficultés.

L’année 2022%us ’sagwuer dniédecigelitey 6 uchu nouveau pilote
redessinerlescontoud e | ' équi pe relais Handi cdpsxriassnaantBr
développantde nouveauxr é se aux . La transfosmaitaloea gqei |s'odrf
ameneraa pour suivre | a recherche de sollespersonnes per

en situation de handicap. Enfin, le paysagédicosocialcomposé de nombreusgslateformes et
dispositifs nous donnera la possibilité de définir pgsimetresd” act i on de <chacun
synergied a nistérélt despersonnes accompages



4. Le rapport financier

Produits 389 680.36
Charges 248236.42
Résultat 141 443.94
Variation de la provision pour congés payés -4 143
Résultat global définitif 145 586.94

Proposition d’affectation du résultat :

* -4143 euros en report & nouveau —dépenses pour congés payés

¢ 145 586.94 euros en réserve d'investissement

A titre de comparaison, le résultat 2020 était de 89 669 euros.

Coté produits :

En 2021, la dotation Globale de Fonctionnement versée par I'ARS est stable et n'est impactée que le
taux directeur de 0.70%.

Il est cependant constaté une légére baisse globale des produits versés par I’ARS, - 1 500 euros par
rapport & 2020. Cette diminution s’explique par le versement exceptionnel en 2020 de Crédits Non
Reconductibles (CNR) « Covid » dont le versement n'a pas perduré en 2021.

Coté charges:

Les charges de fonctionnement de I'Equipe Mobile Handicaps Rares sont également stables.

En revanche, la masse salariale et les cotisations afférentes enregistrent une baisse de 33 800 euros
par rapport a 2020, correspondant notamment a 'absence de pilote ERHR sur une partie de I'année.
Cette diminution de masse salariale est en partie compensée par le recrutement d’'un médecin sur
I'ERHR & 0.40 ETP depuis novembre 2021.

Ces recrutements devraient permettre dés 2022 de ne plus enregistrer d'excédents aussi conséguents
que par le passé sur I'ERHR.



Annexes

du rapport annuel

- Fiche équipe mobile
- Fiche mission d’  appui



DEMANDE
$6) . 4 %260

Equipe mobileHandicaps

RaresBretagne

A transmettre a: bretagne@erhr.fr

Structure destinataire Date de l?
demande:

Personne(s) concernée(s)

Public HR concemné par e CHL CH2 CH3 CH4 CH5 CAutres(préciser):
demande (*)

PRESENTATION DE LA SITUATION

(*) H1: Surdicécité H2: Déficience visuelle grave + déf. grave assqti@eDéficience auditive grave + déf. grave assaciée
H&S UODEAOEA COAGA N (Y d -Al AREAOG OAOAO AEOI T ENOAOTET OAI



PU . $0! # 4C00ONSTRUIT AVEC

LE3%26) #% /5 $% , 604! ",)33%- %. 4 20&02%. 4
Intervenant Prévue le Re?el\lsee trarcw:sF:nis trarcl:sljnis Appréciationdd " i nt er
-T AAT EOQO1 O ABET OA(Q : (période . . , (ressenti, difficultés
(fonction) (date et ala a |

ou date) rencontr éeg

durée) | famille le le




- EOOEIT T A Geéndich FICHE
et établissements Handicap CONTACT

Rares

A transmettre a: bretagne@erhr.fr

Structure Date de l?
demande:
Adresse
Nom: : Mail
Professionnel demandeur | Fonction: Téléphone
Disponibilités:
Public HR concerné par iCHL CH2 CH3 CH4 CH5 CAutres(préciser):
demande (*)

DEMANDE DE LA STRUCTURE

C Information générale C Appuirelatif aux outils de communication

C Appuial 6 A AlAsar®e C Appuiaux missionsadestination des partenaires
C! DbOE OAlI AGEZ AO@ 1 OOEI O Adi O|C Appuiauxcomportements problémes

C Appui aide technique C Autre (préciser)

C!PPOE U 1T A 11 OETATTTCEA AA TE

Quelles sont vos attentes ?

02/0/3)4)/ .3 $5 3%26)#% /5 $% , 504! ",

-TAATEOI O AA 1 6ADPDPOE Intervenant Date




CNRHR ERHR

Groupement National

de Coopération Handicaps Rares (GNCHR)

37 5 Rue de Metz, 75010 Paris

www.gnchr.fr


http://www.gnchr.fr/

