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10 ans ’ERHR

Ca donne quoi ?

Dix ans déja que I'ERHR Bretagne trace sa route au cceur du
handicap rare. Dix ans d’engagement, d’innovation, de
rencontres et d’accompagnements qui ont faconné une
expertise unique sur le territoire.

En une décennie, ce sont plus de 1000 personnes
accompagnées, plus de 60 événements organisés, des
dizaines de réunions partenariales, et surtout des heures
d’écoute, de soutien et de coopération avec les aidants, les
familles et les associations de patients. Autour de nous, des
établissements référents Handicap rare qui renforcent
chaque jour la dynamique régionale et contribuent a soutenir
les familles dans les situations les plus complexes.

Au fil des années, l'équipe s’est affirmée, enrichie,
professionnalisée. Elle est devenue experte de pathologies
rares et de parcours atypiques, capable d’intervenir avec
finesse, créativité et précision.

Dix ans, c’est beaucoup. Et pourtant, ce n’est qu’un début.
Que cette énergie, cette exigence et cette volonté de faire
mieux, toujours, continuent a porter I'ERHR Bretagne pour les
années a venir.
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Le mot de la pilote

Lannée 2025 marque une étape singuliere pour le Relais
Handicap Rare de Bretagne. Singuliére d’abord parce
qu’elle a été placée sous le signe de la formation, de la
capitalisation d’expérience et du partage des savoirs, mais
aussi parce qu’elle vient célébrer les dix années
d’existence d’un dispositif désormais solidement ancré
dans le paysage breton. Dix années au service des
personnes en situation de handicap rare, de leurs proches
et des professionnels qui les accompagnent ; dix années
qui témoignent de la pertinence et du rayonnement de
notre action sur I'ensemble du territoire.

Ce rapport d’activité met en lumiere I'ensemble des
actions menées en 2025, une année dense, rythmée par
de nombreux événements et temps forts portés
collectivement par I'équipe. Une action a été consacrée a
la Communication Alternative et Améliorée, reflet de
notre volonté constante d’adapter nos pratiques,
d’innover et de répondre au plus pres des besoins des
personnes concernées.

Etre au coeur des dynamiques partenariales et des
politiques publiques constitue un véritable gage de
reconnaissance pour notre dispositif. Cela confirme la
place essentielle que prend aujourd’hui le handicap rare
dans les réflexions, les coopérations et les réseaux
professionnels a I'échelle régionale.

Je tiens a remercier I'ensemble de I'’équipe pour son
engagement, la richesse de ses compétences et sa
capacité a se mobiliser avec exigence et bienveillance.

Maintenant, je vous laisse plonger dans le bilan de notre
activité 2025.




La vie de I'équipe

2 professionnelles en formation et diplbmées

Lannée a été marquée par un investissement fort dans la montée en compétences de I'équipe. Deux
professionnelles ont suivi des parcours de formation qualifiants : 'une dans le cadre d’un Diplome
Universitaire en soins palliatifs, I'autre dans le cadre du Dipldme d’Etat d’Ingénierie Sociale. Toutes
deux ont obtenu leur dipl6me avec succes.

Ces démarches témoignent d’'une dynamique collective tournée vers I'amélioration continue des
pratiques. Elles renforcent significativement I'expertise de I'équipe, tant sur les dimensions
d’accompagnement de fin de vie que sur I'analyse, la conception et la conduite de projets sociaux.
Cet enrichissement des compétences constitue un véritable atout pour la qualité des interventions
menées aupres des personnes accompagnées et pour la solidité du travail en équipe.

Une analyse de pratique pas comme les autres : se différencier, vous avez dit handicap rare ?

Cette année, I'équipe a souhaité repenser son dispositif d’analyse de pratique afin de I'adapter aux
spécificités du handicap rare et aux exigences du travail a domicile. Une réflexion collective a été
menée pour identifier les besoins réels des professionnels et choisir un format réellement soutenant.

Dans le cadre de leur droit a la formation, les membres de I'équipe ont exprimé le souhait de
bénéficier d’'un accompagnement permettant a la fois de renforcer la cohésion, de travailler autour
des projets et d’améliorer le bien-&tre au travail. A partir de ces besoins, nous avons sollicité un
organisme de formation capable de proposer une approche hybride, intégrant des temps d’analyse
de pratique, un travail méthodologique sur la conduite de projet et des apports en sophrologie.

Quatre journées compléetes ont ainsi été organisées. Elles ont permis a I'équipe de se fédérer, de
consolider ses compétences en matiere de méthodologie de projet et d’acquérir des outils concrets
de détente et de régulation émotionnelle. Ces ressources sont particulierement précieuses dans un
contexte ou les professionnels interviennent souvent seuls au domicile, confrontés a des situations
complexes et parfois éprouvantes.

Ce choix d’'une analyse de pratique singuliére, pensée sur mesure, s’est révélé pleinement pertinent.
Il @ contribué a renforcer la solidité de I'équipe, a soutenir la qualité de 'accompagnement et a
favoriser un mieux-étre professionnel durable.
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Les actions individuelles

Les actions individuelles menées par UERHR
consistent a accompagner de fagcon personnalisée
les personnes concernées par un handicap rare et
leur entourage.
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Lannée a été marquée par une activité en nette progression.

158 situations individuelles ont été accompagnées, soit 20 de plus que l'an passé. Cette
augmentation significative témoigne a la fois d’'une meilleure visibilité de 'ERHR Bretagne sur
le territoire et d’'un besoin croissant d’appui pour les situations de handicap rare.

Cette dynamique confirme la place essentielle de I'équipe dans le soutien aux personnes, aux
familles et aux professionnels, et renforce la nécessité de poursuivre le développement
d’interventions spécialisées et adaptées.

Un élément central de notre engagement repose sur notre présence réguliére sur le terrain.
L'équipe se déplace fréquemment, en voiture ou en train, pour intervenir directement aupres
des personnes concernées, notamment a domicile. Cette proximité constitue un marqueur fort
de notre identité et reflete notre détermination a répondre efficacement aux besoins des
personnes en situation de handicap rare.



Répatrtition par catégorie de handicaps rares

DV et autres DA et autres
- déficiences DA grave et DV grave déficiences
2% 16% 7% 4%
Affection evolutive Affection du Affection
Autres N ) ) . )
du systéeme nerveux métabolisme mitochondriale
23% 3% 3%

Ataxie
spinocéré
-belleuse

Maladie
de
Sanfilippo

Maladie rare
diagnostiquée pour

Syndrome de Di 68% des situations

Syndrome de
George

Smith
Magénis

Syndrome de
Morsier

Syndrome
De Bardet
Biedl

Autres troubles

8% Comportement probléme ou comportement défi
Troubles du sommeil 24%

I 24%

Troubles neurocognitifs

Troubles
associés
58%

19%  Troubles psychiques/maladie psychiatrique

Troubles neurodéveloppementaux



Répartition géographique des situations

21% @
Finistére

Morbihan

Cotes
d’Armor

Ile et Vilaine

Hors@

région

Répartition par catégorie d’ages

@
Personnes agées (> 60 ans) n 11%
Adultes (46-60ans)  15%
Adultes (26-45 ans) ® 25%

Jeunes adultes (16-25ans) % 16 %

Enfants (7-15ans) | 29 %

‘ ‘ Merci pour votre regard éclairant. Vous avez parfaitement

compris I'importance de poser un cadre structurant pour A.

Merci beaucoup pour votre intervention !

Un accompagnant



Les actions relais

Une action relais correspond a une demande adressée a UERHR
Bretagne. L’équipe intervient alors a distance, sans rencontre
physique, pour soutenir aidants, familles ou professionnels. Ces
demandes portent principalement sur des informations, des
ressources, des éclairages sur les maladies rares ou les
orientations possibles. L'objectif est d’apporter une réponse
adaptée et ciblée, en fonction des besoins exprimés.
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Nous observons une augmentation marquée des actions relais. Ce mode de sollicitation est
largement utilisé par des dispositifs comme la C360 ou le PCPE mais également les familles et

les ESMS.

Ils nous sollicitent pour :

¢ Obtenir des explications sur certaines pathologies,
e Recueillir un avis sur un accompagnement,

e Organiser ponctuellement une co-intervention,

e Ou encore participer a des réunions partenariales.

Les actions relais représentent un investissement important pour les équipes : elles ne se
limitent pas a un simple appel. Elles nécessitent souvent un travail de recherche approfondi
afin de fournir une réponse précise et adaptée aux besoins exprimés.

Origine des demandes
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Catégories de demandes

Réorientation partenaires

Recherche
d'établissemen
Demande de

. . renseignements
Recherche d'accueil temporaire g

Recherche d'aides techniques

Demande de soutien

34
Répartition 22
selon les
départements 2
6
: 1
DEPT 22 DEPT 29 DEPT 35 DEPT 56 HORS DEPT
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Les actions
collectives

L’ERHR mene de nombreuses actions collectives a
destination des professionnels, des établissements et
des réseaux du secteur médico-social et sanitaire. Ces
actions visent a améliorer la connaissance, la
coopération et les pratiques autour du handicap rare.
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Lensemble de ces actions illustre notre volonté d’étre un
acteur engagé et proactif dans les dynamiques autour du
handicap rare. Elles témoignent aussi de notre capacité a rester
en veille permanente pour identifier les leviers les plus adaptés
aux besoins individuels.

Thématiques abordées

Troubles du comportement

2%

Autre
30%

| o

Sensibilisations
Colloques
Echanges
Webinaires...

20%

Domaines d’actions

Maladies ra\

5%
]

Etude Recherche

P Tis hovat_i_pn
“ Formations
tablette StépHanie

Prader Willi 5%

.Huntington 5%
‘Déficiences sensorielles 6%
CAA
7%

' Epilepsie sévere
7%

Présentation du DI
18%

64%

31%

Dynamiques des-
Réseaux  Présentations
' Publications
. Sensibilisations

Diffusion
connaissances /
Développement

_compétences..

Rencontres 14
Groupes de travail ;

lournée thématiques



Nous avons organisé de nombreux événements cette année, avec en premiere ligne nos COP,
qui rencontrent systématiquement un fort succes et affichent complet a chaque édition. Cela
confirme que nous sommes en phase avec les besoins du terrain. L'équipe veille a choisir les
thématiques en s’appuyant sur les retours des membres de la COP, afin de proposer des
contenus réellement utiles et attendus.

Nos actions en image

g Riswmﬁ Wy

De Février a Avril Mars Avril
3 journées de formations pour les ~ Conférence autour du syndrome de Journée régionale CAA coportee
ESMS référents sur 'ensemble de Prader Willi avec Equipe et moi en CAA
la Bretagne (+ 100 personnes) (200 personnes)
; v. o' 2 I ]
COP SURDICECITE 2025 . +*. COmmunaute ‘ﬁ
« *+ dePratiques :
% Les aides techniques et les loisirs Epilepsie .
® ) ©
[ ) ] b
H’an CARROUSEL : Sy faancatiaue (+]
13-14 Mai 13 Novembre 2025 9 Décembre 2025
Comité technique du Groupement COP Surdicécité a Pontivy COP Epilepsies Sévéres a Auray
National Handicap Rare a Auray Théme : les loisirs et les outils Théme : Ressources régionales et
d’aide technique analyse de situation via théatre

forum

~

Un grand merci pour cette journée qui fut trés intéressante et tres riche,
avec des apports théoriques et avec des témoignages d’expérience
formateurs.

Jai méme retrouvé un copain de foot ! le monde est petit.

Un professionnel — Journée Syndrome de Prader Willi )

\_
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1ére journée mondiale Surdicécité a Auray !

A l'occasion de la journée mondiale de la surdicécité
2025, fétée chaque année le 27 juin, I'Association
Gabriel Deshayes s’est parée de ses plus beaux

atouts sur initiative de I'Equipe Relais Handicaps Rares
Bretagne.

L'ensemble des services se sont mobilisés, avec comme
partenaire I'IME de St Jacut, pour participer au Yarn
Bombing.

Pour cette 1°® année, les services, les familles, les

aidants, les enfants et les résidents ont activement joué
le jeu a travers leurs créations.

Sensibilisations menées par [’équipe

Léquipe est régulierement sollicitte pour mener des sensibilisations sur différentes
thématiques, notamment autour du syndrome de Prader-Willi. Une professionnelle est ainsi
intervenue a quatre reprises dans diverses structures afin d’apporter des éclairages sur le
syndrome et réfléchir aux pratiques d’accompagnement les plus adaptées.

““lllll....
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: 4 sensibilisations

i surle syndrome ﬂ. -
~ de Prader Willi [ L Y :g"”
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FOCUS CAA 2025
Quand PERHR Bretagne impulse la dynamique !

En 2025, la Communication Alternative et Améliorée (CAA) devient un enjeu majeur, renforcé
par le décret du 30 juin 2025, qui en fait un droit opposable pour toutes les personnes ayant
des difficultés d’expression orale. Les établissements médico-sociaux doivent désormais
évaluer les besoins, mettre en place des outils adaptés, former les professionnels et
coordonner les acteurs. Les ERHR sont identifiées comme des actrices clés de ce déploiement
territorial.

Dans ce contexte, I'ERHR Bretagne s’est pleinement mobilisée en organisant, avec un COPIL
de partenaires — dont Equipe et moi en CAA — une journée régionale dédiée a la CAA. Un
événement fédérateur qui a réuni 200 participants, permettant de découvrir, comprendre et
expérimenter la CAA. Face a ce succes, une édition est déja prévue tous les deux ans.

Cette dynamique a ouvert la voie a de nouvelles actions structurantes :

o Echanges stratégiques avec Equipe et moi en CAA pour construire une vision commune
en Bretagne,

e Rencontres avec I'ARS pour engager une réflexion territoriale partagée,

e Concertations tripartites pour définir un plan d’action opérationnel.

Ces avancées ont permis la création d’un poste dédié de chargé de mission CAA au sein de
I'ERHR, afin de soutenir et déployer la démarche. Une réussite collective qui marque un
tournant dans la structuration de la CAA en Bretagne.

<
@ Journée régionale ® .
Communication Alternative et Augmentée

ERHR
BRETAGNE

c 17




La DYNAMIQUE DE
RESEAU

L’ERHR pilote un réseau de 20 ESMS référents, qui apportent leur
expertise aux professionnels et interviennent directement aupres
des personnes concernées. Ce réseau porte la «fonction

ressource ».

Forte de son expérience en partenariat, 'ERHR développe et
consolide chaque année son réseau.




Un réseau mobilisé toute l’année

L'ERHR Bretagne s’appuie sur une dynamique de réseau solide, réunissant acteurs médico-sociaux,
sanitaires, éducatifs et associatifs pour répondre aux situations de handicap rare.

LERHR renforce ses liens avec différents acteurs régionaux a travers différents espaces ou elle est
conviée, comme des réunions partenariales thématiques, des interventions croisées et de I'appui aux
situations complexes.

Coopérations renforcées

e Réunions partenariales avec la MDPH, les PCPE, les DAC, I'équipe ressource Epilepsie, la
plateforme rare Breizh etc...

¢ Co-interventions aupreés des équipes avec les équipes du DAC, de la plateforme rare Breizh, des
PCPE

e Appui expert sur les situations complexes/ sollicitation par des ESMS et par la C360

Une ressource régionale sollicitée

Les partenaires (C360, PCPE, établissements, associations...) nous sollicitent de plus en plus

pour :

................................
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Eclairerdes :: Partagerdes :: Co-construiredes
: situations 1! connaissances ::iréponsesadaptées :
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.......
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Une présence forte sur le terrain

Les professionnels de ’'ERHR Bretagne se déplacent dans toute la Bretagne pour :

Visites a domicile.
Une proximité qui
renforce la
confianceet la
coordination

) Rencontres
Interventions

en structures

avec les
équipes
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Un réle de pivot régional

En 2025, 'ERHR Bretagne confirme son réle de fédérateur et d’animateur de réseau, au service

d’un objectif commun.

Ce role est aussi renforcé grace a son réseau d’ESMS référents.

EAM Beaubois

Bourseu! {22} MAS Les Chants d’Eole

Léhon (22)

Péle Kerlivet ] ] '
Brest (29) IPIDV w %
pecarkerhon (29) SAMSAH APF 22 IES Paul Cézanne

Plérin (22) @ {‘ Fougbes (35
IME Bel Air& L Le parc
EAM Les Rainettes IES Kerveiza dad
Ar 3

ITEP Toul Languédias&Broons {22) Centre Angél

Ch'oat IME Kergadaud Vannier

Chateaulin (29 L EAM Ker Sioul Rennes (35)
Caudan (-
@ Bréhan (56) IME Pont Coét n:u SAMSAH APF 35
MAS Ty Aven v L 1 viAs Henvel Rennes (35)
Rosporden (29) - Grand-Champ (56)
PF SAMSAH APF 56
ity Vannes (56)

. Epilepsies séveres avec déficiences graves
@ Déficience auditive grave associée & d’autres déficiences graves
Pluneret (56)
@ Déficience visuelle grave associée a d'autres déficiences graves
. Associations d’une ou plusieurs déficiences graves et d'une affection
chronique grave ou évolutive

@ Surdicécité
. Maladie de Huntington

20



Nos ESMS Référents

Priorité 2025

En 2025, nous avons concentré nos efforts sur un accompagnement renforcé des
professionnels des ESMS référents, afin de répondre aux difficultés identifiées sur le terrain.

Constats initiaux

¢ Une connaissance insuffisante du fonctionnement du réseau des ESMS référents.

¢ Un manque de légitimité percu dans leur role et leurs interventions auprés des autres
professionnels.

¢ Une méconnaissance du processus d’harmonisation des pratiques entre la mission
d’appui et I'intervention directe.

£

Actions mises en ceuvre

Déploiement d’une formation « Appui intervenant ressource » destinée a 'ensemble
des 20 ESMS référents.

Effets observés
$
Renforcement du sentiment de confiance et de |égitimité des

professionnels o L )
Appropriation et maitrise des outils communs

Rapprochement et amélioration des liens entre 'ERHR et les
équipes des ESMS référents

Développement de compétences numériques, techniques et
orales

Meilleure compréhension du fonctionnement du dispositif

Bilan

Progression notable dans la maitrise des outils.
Communication plus réguliére et plus fluide entre 'ERHR et les ESMS référents.
Echanges facilités et plus efficaces.

Harmonisation des pratiques a 'échelle du réseau.

21



Quelques chiffres du réseau des ESMS référents

Tendances observées en 2025

Le SESSAD sensoriel langage se distingue cette année
comme I'ESMS le plus sollicité, tant pour des situations
concernant des adultes que des enfants dans le cadre des
missions d’appuis et de I'intervention directe.

Le plle ressource épilepsie — EAM Les Rainettes ainsi que
I'IME de Bel Air figurent également parmi les structures les

plus mobilisées pour la réalisation de missions d’appui.

Activité du SESSAD Sensoriel et Langage

S)
<'¢ 6 missions d’appui réalisées sur 'année.

,8) 11 personnes accompagnées en intervention directe, représentant plus de 60
interventions individuelles.

Exemple d’intervention

Un accompagnement a été sollicité pour un enfant de 10 ans présentant une
déficience visuelle sévere, une déficience motrice et des troubles du langage.

L'intervention a comporté :
e Une présentation de la situation a 'équipe éducative de l’école,

o Un étayage aupres de 'enseignant pour identifier et mettre en place des
aides techniques adaptées,

e Une évaluation de ’environnement scolaire,
o Des propositions d’adaptations pour faciliter 'acces aux apprentissages
et a la communication.

.‘#!M Léquipe du SESSAD s’appuie sur une pluridisciplinarité technique et

spécialisée.

22



Focus sur UIME Bel air

: 4 . 6 18 : missions d’appui

\ Approche des épilepsies
interventions accueils 262 personnes ont été sensibilisées

directes temporaires

Origine de la demande de la mission d’appui

Motif de la demande

Connaissances des épilepsies 12

Répercussion de I'épilepsie sur les apprentissages

Sensibilisation pour maintenir un enfant en créche 2

Sensibilisation a I'épilepsie 2
Administration du Buccolam 1

Projet d’activités artistiques (semaine de

1
I'épilepsie)

Motif de la demande de la mission d’appui

Structure d’intervention Centre de formation 1
ESMS 7 Famille 1
CREER 2 PIAL 1
CHS 3 College 1
Neuropédiatre 1 Société transport 1

* CREER : Centre de Référence Epilepsies Rares
* PIAL : P6le Inclusifs d’accompagnement Localisés

23
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Exemple d’intervention

Sollicitation d’une creche qui vient d’accueillir une petite fille épileptique. Cela remet en
question son maintien en créche. Crainte des professionnels.

Une mission d’appui a été réalisée pour rassurer les professionnels afin qu’ils puissent
exprimer leurs appréhensions, leurs émotions. Echange autour de la gestion des crises, de
I'administration du Buccolam.

Une intervention directe a été réalisée par la suite aupres de la petite fille pour travailler sur
I'aménagement d’un coin sieste et sur la manifestation des crises.

Suite a ces interventions, la petite fille est restée en créche.

Les 4 SAMSAH APF France Handicap ont été régulierement sollicités dans le cadre
d’interventions directes, principalement pour mener des évaluations aupres de
— o personnes atteintes de la maladie de Huntington.

LERHR fait appel au SAMSAH pour intervenir directement au domicile, notamment pour la
réalisation de bilans ergothérapeutiques et de bilans sociaux menés par les assistantes de
service social. Ces évaluations de terrain permettent d’apporter une réponse rapide et ajustée,
en particulier lorsque les familles se retrouvent en difficulté face a des situations complexes.

Dans le contexte de la maladie de Huntington, ol I'évolution peut étre rapide et déstabilisante,
ces interventions constituent un soutien essentiel. Elles offrent un accompagnement réactif,
rassurant et coordonné, permettant d’adapter rapidement I'environnement, les aides et les
relais nécessaires pour sécuriser le quotidien des personnes et de leurs proches.

f

) )

,
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(\!. ‘\ )7/“
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Les places d’accueil temporaire dédiées dans les deux MAS (MAS des Chants d’Eole et MAS
de Rosporden) ont été occupées en continu tout au long de l'année.

Ces places dédiées handicap rare permettent d’avoir une solution et une réponse en urgence.
C’est une vraie plus-value.

Les autres ESMS du réseau ont été mobilisés ponctuellement, en fonction de leurs expertises
spécifiques, pour répondre a des besoins ciblés.

Coopérations renforcées :

Des coopérations se sont développées entre les MAS pour l'accueil de personnes atteintes de
la maladie de Huntington. La MAS de Plouha, association Altygo a été sollicitée pour intégrer
le réseau et a participé aux échanges visant a organiser un accueil temporaire partagé sur
plusieurs mois entre trois MAS. Cette dynamique favorise la fluidité des parcours et renforce
les liens entre établissements.

25



-

Les perspectives 2026

Une année qui s’annonce riche et ambitieuse

Evaluations & perspectives nationales

3 Mesure d'impact conduite par le GNCHR

3 Bilan du Schéma National Handicap Rare

Animation du réseau

3 Organisation de 4 COP

3 Lancement officiel de la COP CAA

Journées thématiques

3 Rencontre interprofessionnelle autour de la maladie de Huntington

3 Journée dédiée aux familles Prader-Willi

3 Journée régionale « Comportements Défis »
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Produits 535112 €
Dont dotation globale de fonctionnement 518502 €
Charges 512 683 €
Dont masse salariale et charges sociales et fiscales sur salaires 293077 €
Résultat 22 429 €
Variation de la provision pour congés payés -3 100 €
Résultat global définitif 25529 €

Proposition d’affectation du résultat :
e -3100 € en report a nouveau — Dépenses pour congés payés
e 25529€ en réserve de compensation des déficits

Le résultat 2024 était de 12 820€

Coté produits :
Le total des produits pour I'exercice 2025 est en hausse de 32 % par rapport a 2024, soit une
augmentation de 129 191 €.

La dotation globale de fonctionnement versée par I’ARS en 2025 est de 518 502€, en hausse
de 121 980€ par rapport a 2024 du fait d’'un taux d’actualisation de 0.93% et d’'un CNR de 130
000€ concernant I'expérimentation sur 2 ans des communautés de pratiques CAA (en lien avec
centre ressources).

De plus nous avons une reprise de CNR de 10 550€ qui compensent des frais d’honoraires a la

suite d’actions de formations et sensibilisations.

Cotés charges :
Le total des charges pour I'exercice 2025 est en hausse de 30 % par rapport a 2024, soit une
augmentation de 119 583 €.

En neutralisant le CNR, nous avons des charges relativement stables vs 2024 : par exemple la
masse salariale qui représente plus de 72% du budget, évolue de + 0.48% (+ 1 406€)
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