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Administrateur : Pierre GALLIX 
Secrétaire générale : Charlotte LEMOINE 



 
Å Une problématique soulevée dès 1960/1980 par les 
associations (CESAP, CLAPEAHA, HANDAS) 
ҐҔ 5Ŝǎ ŜƴŦŀƴǘǎ ŀǾŜŎ ŘŞŦƛŎƛŜƴŎŜǎ ŀǎǎƻŎƛŞŜǎ ƴΩŞǘŀƛŜƴǘ Ǉŀǎ 
acceptés dans les établissements. 
 

Å 9ƴ нлмоΣ ǳƴ ƎǊƻǳǇŜ ŘΩŜȄǇŜǊǘǎ ŎƻƴŎƭǳǘ ǉǳŜ ƭŀ ŘƛƳŜƴǎƛƻƴ ǾŀǊƛŀōƭŜ 
et évolutive de la notion de handicaps rares permet de 
ü Rendre visibles des personnes invisibles, exclues, résistantes 

aux prises en charge existantes.  
ü Interroger et transformer les modes de prise en charge 

existants.  
« Handicaps rares ς Contexte, enjeux et perspectives » (INSERM 2013) 

 

Pourquoi la catégorisation Handicap Rare ?  
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Emergence du Dispositif Intégré Handicaps Rares 
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Création de 3 Centres 
Nationaux HR (CNRHR) : 

-La Pépinière 
-Le Crésam 
-Laplane 

1998 2008 2010 2012 2014 2016 2018 2019 

Période expérimentale  
de 10 ans 

1er schéma 
national 

2009 - 2013 

2e schéma national 
2014 - 2018 

Création GNCHR 
14/12/2011 

Groupement National de 
Coopération Handicaps Rares 

Création  
4e CNRHR 
FAHRES 

15/12/2012 

Création des Equipes 
Relais HR 

Sept. 2014 à oct. 2017 

1980/1996 

Politique de 
décentralisation 
sauf pour les HR 
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Collège 1 : 

4 Centres 
Nationaux 
Ressources 

Handicaps Rares 

Collège 2 :  

14 associations 
gestionnaires de 
13 équipes relais 

Collège 3 :  

Membres associés 

5 associations 

et le CLAPEAHA avec 
21 associations 

nationales  

+ + 
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Assemblée Générale constituée de 3 collèges 



Collège 1 :  

Les Centres Nationaux de 
Ressources Handicaps Rares 
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Les association gestionnaires membres du collège 1 : 
LE CRESAM : APSA Association pour la Promotion des Personnes Sourdes, Aveugles et Sourdes-Aveugles - Poitiers 
LA PEPINIERE : GAPAS DǊƻǳǇŜƳŜƴǘ ŘŜǎ !ǎǎƻŎƛŀǘƛƻƴǎ tŀǊǘŜƴŀƛǊŜǎ ŘΩ!Ŏǘƛƻƴ {ƻŎƛŀƭŜ ς 59700 Marcq-en-.ŀǊǆǳƭ 
LA PLANE : La Ligue Fraternelle des Enfants de France - 75013 ParisFAHRES : FAHRES [ŀ CŞŘŞǊŀǘƛƻƴ ŘΩŀǎǎƻŎƛŀǘƛƻƴǎ 
handicaps rares et épilepsie sévère ς рпрлл ±ŀƴŘǆǳǾǊŜ-lès-Nancy,  



ÅAPSA : ERHR Poitou Charente 

ÅIRSAM : ERHR Réunion Mayotte  

et ERHR PACA-Corse 

ÅAD PEP34: ERHR Languedoc Roussillon 

ÅPEP 69 :  ERHR Sud-Est  

ÅCCAS D'YVETOT : ERHR Nord-Ouest 

ÅMutualité Française Anjou Mayenne : ERHR pays de 
la Loire  

ÅAss. Gabriel Deshayes / ERHR Bretagne 

 

 

ÅAPF France Handicap / ERHR Centre Val de Loire 

ÅAss. Institut Michel Fandre et Réseau Handicap Rare 
Grand Est : ERHR Nord - Est 

ÅCESAP : ERHR Île de France 

ÅFondation IJA : ERHR Midi-Pyrénées 

ÅIRSA et ARES : ERHR Aquitaine - Limousin 

 

 

Collège 2 :  

14 associations gestionnaires 
de 13 équipes relais 
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Implantation des ERHR en France - 2018 

               Région administrative  

Implantation principale 

Antenne/coordination territoriale 

Equipe administrative 

13 équipes Relais 

 

ω19 sites 

 

ω4 équipes multisites  

 

ω2 équipes inter-régionales 
(nouvelles régions administratives) 
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Collège 3 :  

Les Membres Associés 
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Une assemblée 
générale 

Administrateur 
Pierre GALLIX 

Constituée de 3 
collèges 

Un bureau 

Un Comité des 
commissions 

Membres du 
bureau 

4 Directeurs 
de CNRHR 

Pilotes des 
ERHR (co-
pilotes des 

commissions) 

4 Commissions 

Une par axe du schéma 

+  

Des groupes 
de travail 

Une équipe 
nationale (4,8 ETP) 

Secrétaire 
Générale 

2 cheffes de 
projet 

1 chargée de 
mission 

1 assistante de 
direction 

1 webmaster 

Organisation du GNCHR 
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Le GNCHR 
 
Quelques actions 2018Χ 



 

 

Å Inscrites au 2e Schéma National  

Å Réalisées en coopération ERHR + CNRHR + associations 

Å CƛƴŀƴŎŞŜǎ ǇŀǊ 5D/{κ/b{!κ!w{ Řŀƴǎ ƭŜ ŎŀŘǊŜ ŘΩǳƴŜ 
/ƻƴǾŜƴǘƛƻƴ ŘΩhōƧŜŎǘƛŦǎ Ŝǘ ŘŜ aƻȅŜƴǎ ό/haύ 

 

 

Les actions 2018 
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Le GNCHR en coopération ERHR et CNRHR travaille sur 4 axes 

ω Gérer et 
diffuser les 
connaissances. 

Commission 1 

ω  Déployer 
ƭΩƻǊƎŀƴƛǎŀǘƛƻƴ 

intégrée. 

Commission 2  

ω Former 
ƭΩŜƴǎŜƳōƭŜ ŘŜǎ 

acteurs. 

Commission 3Ο  

ω Expérimenter 

Innover 

Recherche.  

Commission 4 
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Rédaction et diffusion ŘΩǳƴŜ ƴƻǘŜ LƴǘŜǊƴŜ  

Appui à la réalisation des supports de com 
: cartes, brochures, etc.  

Webmaster du site internet www.gnchr.fr 

Mise à disposition des sites des CNRHR et 
ERHR, des emails des ERHR 

Diffuser les connaissances 
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Un nouveau logiciel et 
une base doc commune 
pour le Réseau doc 
handicaps rares. 

Diffuser les connaissances 
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https://doc.handicapsrares.fr  

ou sur : www.gnchr.fr  

               www.handicapsrares.fr  
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Administrateur national du SCIDI 
(logiciel Médiateam) :  

=> Outil métier  

=> Outil de reporting national 

pour tous les professionnels ERHR, 
CNRHR. 

Déployer le DI HR 
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Former les nouveaux du DI HR   

2019 - /ƻƳƳƛǎǎƛƻƴ о ζ CƻǊƳŜǊ ƭΩŜƴǎŜƳōƭŜ ŘŜǎ ŀŎǘŜǳǊǎ η  
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« EntreAidants » 

Le E-learning du 
Handicap Rare 

6 modules de 
formation  

2019 - /ƻƳƳƛǎǎƛƻƴ о ζ CƻǊƳŜǊ ƭΩŜƴǎŜƳōƭŜ ŘŜǎ ŀŎǘŜǳǊǎ η  
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En 2019Χ 

« Identifier les enjeux et usages de la 
définition du handicap rare pour faciliter la 

coopération au sein du DI HR».  

Marc FOURDRIGNIER ς Sociologue 

2019 - Commission 4 « Expérimenter, innover, participer à la recherche » 
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