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Pourquoi la catégorisation Handicap Rare ?

* Une problématique soulevée dés 1960/1980 par les
associations (CESAP, CLAPEAHA, HANDAS)

=> Des enfants avec deficiences associees n'étaient pas
acceptés dans les établissements.

* En 2013, un groupe d’experts conclut que la dimension variable
et évolutive de la notion de handicaps rares permet de

> Rendre visibles des personnes invisibles, exclues, résistantes
aux prises en charge existantes.

> Interroger et transformer les modes de prise en charge
existants.

« Handicaps rares — Contexte, enjeux et perspectives » (INSERM 2013)



Politique de
décentralisation
sauf pour les HR

1980/1996

Emergence du Dispositif Intégré Handicaps Rares

Création de 3 Centres
Nationaux HR (CNRHR) :
-La Pépiniéere
-Le Crésam
-Laplane

Période expérimentale
de 10 ans

Création GNCHR
14/12/2011

Création
4¢ CNRHR
FAHRES
15/12/2012

Création des Equipes
Relais HR
Sept. 2014 a oct. 2017

2010 2012 2014 2016 2018 2019

1¢" schéma
national
2009 - 2013

2¢ schéma national
2014 - 2018



Pilotage national
DGCS - CNSA

Groupement national de coopération handicaps rares

CNRHR CNRHR CNRHR CNRHR
CRESAM La Pépiniére Robert FAHRES
Laplane :
emmeaf - . - - - T - S - Pilotage

interrégional
Agences

Equipes relais régionales

de santé
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Groupement National de Cooperation Handicaps Rares

National

| Interrégional

College 1 :

4 Centres
Nationaux
Ressources

Handicaps Rares

College 2 :

14 associations
gestionnaires de
13 équipes relais

-+

College 3 :
Membres associés
5 associations

et le CLAPEAHA avec
21 associations
nationales




Groupement National de Coopération Handicaps Rares Collége 1:

Les Centres Nationaux de
Ressources Handicaps Rares

Les & Centres Nationaux de Ressources Handicaps Rares

CNRHR LA PEPINIERE CNRHR FAHRES

DEFICIENCES VISUELLES ET HANDICAPS RARES A

TROUBLES ASSOCIES COMPOSANTE EPILEPSIE SEVERE
CNRHR ROBERT LAPLANE CNRHR CRESAM

HANDICAPS RARES A COMPOSANTE SURDICECITE

SURDITE AVEC TROUBLES ASSOCIES

ET TROUBLES COMPLEXES DU

LANGAGE

Les association gestionnaires membres du college 1 :

LE CRESAM : APSA Association pour la Promotion des Personnes Sourdes, Aveugles et Sourdes-Aveugles - Poitiers
LA PEPINIERE : GAPAS Groupement des Associations Partenaires d’Action Sociale — 59700 Marcqg-en-Barceul

LA PLANE : La Ligue Fraternelle des Enfants de France - 75013 ParisFAHRES : FAHRES La Fédération d’associations
handicaps rares et épilepsie sévere — 54500 Vandoeuvre-les-Nancy,



Groupement National de Coopération Handicaps Rares Collége 2 -

14 associations gestionnaires
de 13 équipes relais

 APSA : ERHR Poitou Charente

* IRSAM : ERHR Réunion Mayotte * APF France Handicap / ERHR Centre Val de Loire

et ERHR PACA-Corse * Ass. Institut Michel Fandre et Réseau Handicap Rare
+ AD PEP34: ERHR Languedoc Roussillon Grand Est : ERHR Nord - Est

« PEP 69 : ERHR Sud-Est * CESAP : ERHR lle de France

« CCAS D'YVETOT : ERHR Nord-Ouest * Fondation IJA : ERHR Midi-Pyrénées

* IRSA et ARES : ERHR Aquitaine - Limousin

Mutualité Frangaise Anjou Mayenne : ERHR pays de
la Loire

Ass. Gabriel Deshayes / ERHR Bretagne



Implantation des ERHR en France - 2018

ERHR NORD-OUEST _
Lille ERHR ILE-DE-FRANCE

Yvetot Chatillon

ERHR PAYS DE LA LOIRE ERHR NORD-EST ) . .
Angers Reims 13 equipes EIEIS
Nancy
ERHR BRETAGNE
Strasbourg
Brest
Dijon

e 19 sites

ERHR CENTRE-VAL DE LOIRE
St-Jean de Braye

* 4 équipes multisites

° Villeurbanne

ERHR POITOU-CHARENTES . . .
e 2 équipes inter-régionales

Biard -
2l il aca o it (nouvelles régions administratives)
ERHR AQUITAINE-LIMOUSIN Marseille
Bordeaux
Limoges ERHR LANGUEDOC-ROUSSILLON

ERHR MIDI-PYRENEES Montpellier

Toulouse O Implantation principale
i i =St S WA a1 K} —— — Région administrative Y& Antenne/coordination territoriale
Saint-Denis
Mamoudzou

B Equipe administrative



 NORMANDIE HAUTS-DE-FRANCE

ERHR Nord-Ouest ERHR Nord-Ouest
Yvetot Lille
PAYS DE LA LOIRE ERHR ile-de-France
ERHR Pays de la Loire Chatillon
Angers
BRETAGNE ERHR Nord-Est
ERHR Bretagne Nancy
Brest Strasbourg
Reims

CENTRE-VAL DE LOIRE

ERHR Centre - Val de Loire

St-Jean de Braye ERHR Nord-Est

Dijon
ERHR Nouvelle-Aquitaine ERHR Auvergne Rhone-Alpes
Biard Villeurbanne

Bordeaux i

Limoges PROVENCE-ALPES-COTE D'AZUR
ERHR PACA-Corse

OCCITANIE Marseille
ERHR Midi-Pyrénées
Toulouse

ERHR PACA-Corse
ERHR Languedoc-Roussillon

Montpellier

REUNION-MAYOTTE

ERHR Réunion-Mayotte
Saint-Denis
Mamoudzou

1 couleur : 1 région O Implantation principale
Régions au W Antenne/Coordination territoriale

1¢" janvier 2016 B Equipe administrative



College 3 :

Groupement National de Coopération Handicaps Rares

T .,
Les Membres Associés

CLAPEAHA

COMITE DE LIAISON ET D'ACTION
DES PARENTS D'ENFANTS

ET D'ADULTES ATTEINTS DE
HANDICAPS ASSOCIES

Les &§ membres associés

ASSOCIATION PRADER WILLI
FRANCE

ANPSA
ASSOCIATION NATIONALE POUR
LES PERSONNES SOURDAVEUGLES

APARSHA
ASSOCIATION DES PARENTS ET AMIS

REPRESENTANTS LES SOURDS AVEC
HANDICAPS ASSOCIES

ANPEA

ASS0CIATION NATIONALE DES
PARENTS D'ENFANTS AVEUGLES

EFAPPE

FEDERATION DES ASSOCIATIONS
DE PERSONNES HANDICAPEES
PAR DES EPILEPSIES SEVERES
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Une assemblée

générale

[ )

Administrateur
Pierre GALLIX

- /

4 N

Constituée de 3
colleges

Un bureau

Organisation du GNCHR

Un Comité des

commissions

-

Membres du
bureau

-

~

-~

4 Directeurs
de CNRHR

Pilotes des

ERHR (co-

pilotes des
commissions)

4 Commissions

Une équipe
nationale (4,8 ETP)

— Une par axe du schéma

<+

Des groupes
de travail

\

N

Secrétaire

Générale

J

2 cheffes de

projet

1 chargée de

mission J

1 assistante de
direction

1 webmaster
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Le GNCHR

Quelques actions 2018... —

_—Lille
BRETAGNE — ERHR lto-de-France
ERMR Brotagne Chatitton
Ploufragan - 1 GRAND-EST
PAYS DE LA LOIRE . ERHR Nord-Est
ERHR Pays de a Loire Nancy
Angers 5 ( — Strasbourg
Reims
CENTRE-VAL DE LOIRE R
ERHR Centre - Val de Loire :
St-Jean de Braye —___ ERHR Nord-Est
NOUVELLE-AQUITAINE

ERHR Poitou-Charentes

AUVERGNE RHON
Biard —
ERHR Aquitaine-Limousin

Bordeaux
Limoges

PROVENCE-ALPES-COTE p'AZuR
OCCITANIE

ES
ERHR Auvergne Rhéne-Alpes
Villeurbanne

ERHR PACA-Corse
Marseille
ERHR Midi-Pyrénées | corsk |
Toulouse
FRHR Languedoc-Roussilion RRHR 404 Eorss
Montpettior

REUNION-MAYOTTE

ERHR ReuniDmMayotle
Saint-Denis

- - .
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Les actions 2018

* Inscrites au 2 Schéma National
 Réalisées en coopération ERHR + CNRHR + associations

* Financées par DGCS/CNSA/ARS dans le cadre d’une
Convention d’Objectifs et de Moyens (COM)
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Le GNCHR en coopération ERHR et CNRHR travaille sur 4 axes

diffuser les I'organisation I'ensemble des
connaissances. intégrée. acteurs. Recherche.

Innover

Commission 1 Commission 2 Commission 3 Commission 4




Diffuser les connaissances

Rédaction et diffusion d’une note Interne

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

a1 Groupement National de Coopération Handicaps Rares

Webmaster du site internet www.gnchr.fr

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




Diffuser les connaissances

Un nouveau logiciel et
une base doc commune

pour le Réseau doc
handicaps rares.




Rechercher CRESAM ERHR AuRA FAHRES La Pépiniére Robert Laplane

https://doc.handicapsrares.fr
ou sur: www.gnchr.fr
www.handicapsrares.fr

@ Infos pratiques

LE RESEAU DOC HANDICAPS
RARES

Le Réseau doc handicaps rares
mutualise les ressources
documentaires des guatre Centres
MNationaux de Ressources Handicaps
Rares :

e CRESAM,

* FAHRES,

* |a Pépiniére,

* Robert Laplane,
ainsi gue les ressources de |'Equipe
Relais Handicaps Rares Auvergne
Rhéne-Alpes.

Pour contacter les documentalistes du
réseau : documentation@gnchr.fr

Ou rendez-vous sur notre page contact



Déployer le DI HR

Administrateur national du SCIDI
(logiciel Médiateam) :

=> QOutil métier
| => Outil de reporting national

L ‘ pour tous les professionnels ERHR,
| CNRHR.




2019 - Commission 3 « Former 'ensemble des acteurs »

‘ Former les nouveaux du DI HR I

Ofgra0]
LTHLER S “RATIOUES %
GN{:HH _.K F[frﬁmrmlim:[rmmhs i ressauEs E

FC}HMATIDH EN PRESENTIEL

LE 360° DU DISPOSITIF INTEGRE
HANDICAPS RARES

OBJECTIF - 27 et 28 novembre 2018.

Cetie formafion est destinée aux nouveaux professionnels du DIHR pour permetire Dates -9h00 & 17h30 (le 27 nov.)
la création d'une culture commune, faciliter I'identification et I'appartenance au  [FETEEE SRR S (le 28 nov.)
réseau constitué et renforcer les dynamiques de coopération autour des parcours

des personnes en situation de handicap rare. Lieu  GNCHR,3 Md‘“ Metz, 75010
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2019 - Commission 3 « Former 'ensemble des acteurs »

o ENTRE AIDANTS
Lle elearning du Handicap Rare

« EntreAidants »
Comment communiquer

avec votre enfant en
situation de handicap ?

Le E-learning du

Handicap Rare

6 modules de

X 15min ) sonorisé
formation

Commencer
o ENTRE AIDANTS
Lo eloarning du Hondwsy Pove

O

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

En 2019...

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

coopeération au sein du DI HR».
Marc FOURDRIGNIER — Sociologue




- racrsps-rmance
il Nord Coass ERMR Nord-Ouest
SRHR o S _—Lilte
BRETAGNE — ERHR lto-de-France
ERHR Bretagne Chatitlon
Ploufragan -/ 1 GRAND-EST
PAYS DE LA LOIRE . -~ ERHR Nord-Est
ERHR Pays de a Loire Nancy
Angers ~ ( — Strasbourg
Reims
CENTRE-VAL DE LOIRE 2.
ERHR Centre - Val de Loire :
St-Jean de Braye —___ ERHR Nord-Est
NOUVELLE-AQUITAINE

ERHR Poitou-Charentes

AUVERGNE RHON
Biard —
ERHR Aquitaine-Limousin

Bordeaux
Limoges

PROVENCE-ALPES-COTE p'AZuR
OCCITANIE

ES
ERHR Auvergne Rhéne-Alpes
Villeurbanne

ERHR PACA-Corse
Marseille
ERHR Midi-Pyrénées
Toutouse m
FRHR Languedoc-Roussition ERHR PACA-Corse
Montpettior
G N ‘ H R REUMION-MAYOTTE

GNCHR 3 rue de Metz 75010 PARIS = ™swm
N

Standard : 0140191473
secretariat@gnchr.fr

www.gnchr.fr
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