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> Le handicap rare ?

Le Handicap Rare

résulte d’une association très particulière et très peu fréquente de déficiences
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> Le handicap rare ?

Défini ainsi par l’article D312-194  du CASF :

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 à 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 système nerveux

 une épilepsie sévère
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> Le handicap rare,  quelles conséquences ?

Des situations souvent COMPLEXES

Des besoins très spécifiques

Un niveau de dépendance souvent élevé

Une multitude de démarches

Une rareté des solutions

Des professionnels parfois démunis

Un savoir expérientiel à reconnaître du côté des familles
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> L’organisation intégrée Handicaps Rares ?

La simple coordination
entre les intervenants de proximité et les ressources 

d’expertise ne suffit plus...

…et le fonctionnement en dispositif intégré
apparaît comme une réponse adéquate.
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> L’organisation intégrée Handicaps Rares ?
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> Les missions de l’ERHR Bretagne ?

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 :

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

Contribuer à une fluidité des parcours complexes en mobilisant l’ensemble des 
acteurs afin de repérer les besoins et les ressources existants

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



Depuis sa création en 2015,

235 personnes
en situation de handicap rare

se sont adressées

à l’ERHR de Bretagne.
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> Les personnes suivies en 2018
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> Les demandes ?

Projet 
pro.

Soutien 
scolarité

Accès 
aux 

droits

Accès 
aux 

soins

Transition 
enfant 
adulte

Troubles 
associés

Soutien 
aux 
pros

Soutien 
aux 

aidants
Accueil
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> Structuration et animation d’un réseau d’Etablissements et 

services référents HR
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> Structuration et animation d’un réseau d’Etablissements et 

services référents HR
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> animation de Communauté de Pratiques 
professionnelles  

Etienne Wenger
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> animation de Communauté de Pratiques 
professionnelles  
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En quoi est-ce intéressant ?

1. Rompre l’isolement

2.Développer un sentiment de confiance

3.Formaliser la connaissance

4. Capitaliser et partager la connaissance

5.Mobiliser toutes les compétences

6. Faciliter les transferts d’innovations ascendantes

> animation de Communauté de Pratiques 
professionnelles  
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> animation de Communauté de Pratiques 
professionnelles  

 CoP Maladie de Huntington

 CoP Prader-Willi

 CoP Surdicécité => Bretagne & Pays de Loire

 CoP Epilepsies & Handicap => expérimentation 

CNRHR FARHES & inter-région
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> La composition de l’ERHR Bretagne ?



Merci de votre attention
Equipe Relais Handicaps Rares Bretagne

06 64 95 48 73

bretagne@erhr.fr

www.erhr.fr


