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Schéma national 
GöRUJDQLVDWLRQ�VRFLDOH�HW� 
P«GLFR�VRFLDOH�SRXU�OHV� 
KDQGLFDSV�UDUHV����������

P
UHQDQW� DSSXL� VXU� OöDYDQF«H� GHV� FRQQDLVVDQFHV� HW� GHV�
DFWLRQV�LQLWL«HV�GDQV�OH�SUHPLHU�VFK«PD��OH�VHFRQG�6FK«PD�
QDWLRQDO�GöRUJDQLVDWLRQ�VRFLDOH�HW�P«GLFR�VRFLDOH�SRXU�OHV�

KDQGLFDSV�UDUHV�����������YLVH�¢�UHQIRUFHU� OD�UHFRQQDLVVDQFH�
GH�VLWXDWLRQV�GH�KDQGLFDS�SHX�QRPEUHXVHV��UDUHW«�GHV�SXEOLFV���
WUªV� VS«FLŊTXHV� �UDUHW«� GHV� FRPELQDLVRQV� GH� G«ŊFLHQFHV���
SDUWLFXOLªUHPHQW� FRPSOH[HV� HW� GLŌFLOHV� ¢� UHS«UHU�� ¢� «YDOXHU�
HW� ¢� SUHQGUH� HQ� FKDUJH� �UDUHW«� HW� FRPSOH[LW«� GHV� WHFKQLTXHV�
GöDFFRPSDJQHPHQW���

,O�GRLW�U«SRQGUH�¢�SOXVLHXUV�JUDQGV�HQMHX[��

ý�XQH�YRORQW«�GöLQW«JUDWLRQ�GHV�UHVVRXUFHV�HW�GöLQQRYDWLRQ�GDQV� 
� OHXUV�PRGHV�GöRUJDQLVDWLRQ�HQ�YXH�GöDP«OLRUHU�OD�TXDOLW«�GH� 
� YLH�HW�OD�SDUWLFLSDWLRQ�GHV�SHUVRQQHV�HQ�VLWXDWLRQ�GH�KDQGLFDS� 
� UDUH�¢�WRXV�OHV�¤JHV�GH�OD�YLH���
ý�XQH�PHLOOHXUH�SULVH�HQ�FRPSWH�GH�OöHQWRXUDJH�GDQV�OH�SDUWDJH� 
� GHV�VDYRLUV�HW�OöDFFRPSDJQHPHQW��
ý�OD� FRQVWUXFWLRQ� GöXQH� FXOWXUH� FRPPXQH� GH� SUDWLTXHV�� 
� GöLQWHUYHQWLRQ� HW� Gö«YDOXDWLRQ� HQWUH� OHV� GLŉ«UHQWV� DFWHXUV� 
� VRFLDX[�� P«GLFR�VRFLDX[� HW� VDQLWDLUHV�� OHV� IDPLOOHV� HW� OD� 
� SHUVRQQH��
ý�XQH� G«ŊQLWLRQ� GX� KDQGLFDS� UDUH� UHQRXYHO«H� ¢� SDUWLU� GH� 
� OöDP«OLRUDWLRQ�GHV�FRQQDLVVDQFHV�HW�HQ�OLHQ�DYHF�OD�QRWLRQ�GH� 
� KDQGLFDS�FRPSOH[H�

http://www.cnsa.fr
http://www.social-sante.gouv.fr


ı L’appui à un EHPAD (CRESAM)

Le directeur d’un établissement d’hébergement 
pour personnes âgées dépendantes (EHPAD) sollicite 
l’intervention du CRESAM pour un meilleur repérage 
GHV�G«ŊFLHQFHV�VHQVRULHOOHV�GH�OD�SRSXODWLRQ�DFFXHLOOLH

Cet EHPAD a demandé à l’équipe pluridisciplinaire du 

&5(6$0� GöHŉHFWXHU� XQ� ELODQ� IRQFWLRQQHO� H[SORUDWRLUH�
DXSUªV�GH�RQ]H�SHUVRQQHV�¤J«HV��SXLV�GöRUJDQLVHU�XQH�
DFWLRQ�GH�VHQVLELOLVDWLRQ�DXSUªV�GHV�FDGUHV�HW�GH�IRUPHU�
OHV�SURIHVVLRQQHOV�YRORQWDLUHV��
&HV� LQWHUYHQWLRQV� SHUPHWWHQW� GH� UHYLVLWHU� OH� SURMHW�
Gö«WDEOLV�VHPHQW�HW�VRQ�RUJDQLVDWLRQ��Oö«YDOXDWLRQ�FOLQLTXH�
HW� OHV� FRPS«WHQFHV� SURIHVVLRQQHOOHV� Q«FHVVDLUHV� DX[�
EHVRLQV� GHV� SHUVRQQHV�� /HV� FRPS«WHQFHV� LQGLYLGXHOOHV�
GHV� SHUVRQQHV� DFFXHLOOLHV� VRQW� YDORULV«HV�� HW� OHXUV�
FDSDFLW«V� PRELOLV«HV�� 'HV� WUDYDX[� GöDP«QDJHPHQW�
SRXU�XQH�PHLOOHXUH�DFFHVVLELOLW«�GHV� ORFDX[�SHUPHWWHQW�
GH� PLHX[� SUHQGUH� HQ� FRPSWH� GH� PDQLªUH� FRQFUªWH� OD�
G«ŊFLHQFH� VHQVRULHOOH� DX� VHLQ� GH� Oö(+3$'�� /D� U«ŋH[LRQ�
VH�SRXUVXLW�VXU� OHV� LQYHVWLVVHPHQWV�HW� OHV�PR\HQV�SRXU�
XQ� DFFRPSDJQHPHQW� GH� TXDOLW«� GHV� SHUVRQQHV� ¤J«HV�
SRO\G«ŊFLHQWHV�HW�VXU�OHV�SULRULW«V�GöDFFRPSDJQHPHQW�

ı Julie (CNRHR épilepsies sévères FAHRES)

Six professionnelles d’un service à domicile  
sont formées pour intervenir au domicile de Julie

-XOLH� HVW� XQH� MHXQH�ŊOOH�GH�GL[�VHSW� DQV�DWWHLQWH�GöXQH�
PDODGLH�UDUH�HW�«YROXWLYH�GLDJQRVWLTX«H�¢�Oö¤JH�GH�WURLV�
DQV��(OOH� FRQQD°W�GHV� ULVTXHV�GH� FKXWH� LPSRUWDQWV��GHV�
WURXEOHV� QHXURORJLTXHV�� GH� OD� FRPPXQLFDWLRQ� HW� GH�
OD� G«JOXWLWLRQ�� (OOH� HVW� HQ� IDXWHXLO� URXODQW� HW� QH� SHXW�
VH� G«SODFHU� VHXOH� TXöDX� VHLQ� GX� GRPLFLOH�� �� Oö¤JH� GH�
TXLQ]H�DQV�� ORUV�GöXQH�KRVSLWDOLVDWLRQ��XQH�«SLOHSVLH� D�
«W«�G«FHO«H��
�� OD�VXLWH�GH� Oö«YROXWLRQ�GH�VRQ�«WDW�GH�VDQW«�� -XOLH�HVW�
G«VFRODULV«H� HQ�QRYHPEUH� ������6D�PªUH� VXVSHQG� VRQ�
DFWLYLW«�SURIHVVLRQQHOOH��
8Q�QHXURORJXH�HW�XQH�«GXFDWULFH�VS«FLDOLV«H�GX�&15+5�
)$+5(6�LQWHUYLHQQHQW�HQ�PDL������DXSUªV�GHV�VL[�SURIHV�
VLRQQHOOHV� GH� Oö$'05� SRXU� DSSRUWHU� XQH� LQIRUPDWLRQ�
VXU� Oö«SLOHSVLH� HQ� J«Q«UDO� HW� GHV� U«SRQVHV� FRQFHUQDQW�
Oö«SLOHSVLH�SDUWLFXOLªUH�GH� -XOLH�� -XOLH�HW� VD� IDPLOOH� VRQW�
SU«VHQWHV�SRXU�SDUWDJHU�OHXU�SU«FLHXVH�H[SHUWLVH��
8QH�PHLOOHXUH� DVVXUDQFH� GHV� LQWHUYHQDQWHV� ¢� GRPLFLOH�
WUDQTXLOOLVH� -XOLH�� DYHF�� FRPPH� E«Q«ŊFH� GLUHFW�� XQH�
GLPLQXWLRQ�GHV�FULVHV�

ı Estelle (CNRHR La Pépinière)

L’évaluation de la situation et un accompagnement 
adapté ont permis de restaurer la communication  
entre Estelle et sa famille d’accueil

(VWHOOH��GL[�VHSW�DQV��HVW�XQH�MHXQH�DYHXJOH�DFFXHLOOLH�HQ�
LQWHUQDW�¢�WHPSV�SOHLQ�GHSXLV������
(Q� IDPLOOH�GöDFFXHLO� GHSXLV� Oö¤JH�GH�GHX[�DQV�� HOOH� HVW�
WUªV�VROLWDLUH�HW�VXSSRUWH�SHX�OD�SU«VHQFH�GöDXWUHV�MHXQHV�
GX� JURXSH�� (OOH� XWLOLVH� HW� FRPSUHQG� TXHOTXHV�PRWV� HW�
D� SURJUHVVLYHPHQW� G«YHORSS«� XQH� FHUWDLQH� DXWRQRPLH�
GDQV�OHV�DFWHV�GH�OD�YLH�TXRWLGLHQQH�
(Q� ������ OöLQWHUYHQWLRQ� GHV� SURIHVVLRQQHOV� GX� &15+5�
/D� 3«SLQLªUH� D� SHUPLV� GH� PHWWUH� HQ� SODFH� GHV� RXWLOV�
VS«FLŊTXHV� SRXU� DP«OLRUHU� OD� VWUXFWXUDWLRQ� HW� OH�
UHS«UDJH�GX� WHPSV� HW� GH� OöHVSDFH� �FDOHQGULHUV� WDFWLOHV��
VHPDLQLHUÿ���'H�SOXV��OöDP«OLRUDWLRQ�GH�OD�FRPPXQLFDWLRQ�
DYHF� OD� IDPLOOH� GöDFFXHLO� D� DPHQ«� SOXV� GH� FRK«UHQFH�
GDQV� OöDFFRPSDJQHPHQW� Gö(VWHOOH� HW� OXL� D� SURFXU«� GH�
OöDSDLVHPHQW��
�� SDUWLU� GH� FHWWH� LQWHUYHQWLRQ�� OöLQVWLWXW� D� HQJDJ«� XQH�
U«ŋH[LRQ��� GHV� IRUPDWLRQV�DFWLRQV� RQW� «W«� RUJDQLV«HV��
OöRUJDQLVDWLRQ�HW� OD�VWUXFWXUDWLRQ�GHV�HVSDFHV�GH�YLH�GH�
OöLQVWLWXW�UHSHQV«HV�

ı Paul (CNRHR Robert Laplane)

En 2008, l’institut médico-éducatif (IME) 
ouvre ses portes et accueille Paul, quinze ans,  
en internat séquentiel

3DXO�D�XQ�SURŊO�DW\SLTXH�SDU�UDSSRUW�DX[�DXWUHV�MHXQHV�
DFFXHLOOLV��,O�SU«VHQWH�GHV�WURXEOHV�GH�OD�FRPPXQLFDWLRQ��
GHV� WURXEOHV� QHXURYLVXHOV� HW� GHV� GLŌFXOW«V� SUD[LTXHV��
FRQMXJX«V�¢�XQH�G«ŊFLHQFH�LQWHOOHFWXHOOH�TXL�PDMRUH�VHV�
WURXEOHV�GH�OD�FRPPXQLFDWLRQ��,O�D�XQH�DFWLYLW«�PRWULFH�
LQFHVVDQWH� HW� XQH� DWWHQWLRQ� OLPLW«H�� 6D� FRPPXQLFDWLRQ�
YHUEDOH�HVW�H[WU¬PHPHQW�SDUWLHOOH��HW�LO�«SURXYH�XQ�WUªV�
IRUW�G«VLU�GH�FRPPXQLTXHU��
��OD�GHPDQGH�GH�Oö«WDEOLVVHPHQW��OHV�SURIHVVLRQQHOV�GX�
&15+5� /DSODQH�PªQHQW� XQH� REVHUYDWLRQ� HW� SURSRVHQW�
OD� PLVH� HQ� SODFH� GöXQH� LQWHUIDFH� GH� FRPPXQLFDWLRQ�
ORJLFLHOOH�� SDUDP«WUDEOH� VXU� PHVXUH� HW� GRW«H� GöXQH�
V\QWKªVH�YRFDOH��7RXV� OHV�DFWHXUV�FHQWUDX[�GH� OD�YLH�GH�
3DXO�VRQW�LPSOLTX«V�DXWRXU�GX�SURMHW�GH�FRPPXQLFDWLRQ�
HW� IRUP«V�¢� OöXWLOLVDWLRQ�GH� OöRXWLO��3DXO�HVW�DXMRXUGöKXL�
DFFXHLOOL� GDQV� XQ� «WDEOLVVHPHQW� SRXU� DGXOWHV� HQ�
%HOJLTXH��TXL�D�FHQWU«�VRQ�DFFXHLO�VXU�OD�FRPPXQLFDWLRQ�
DOWHUQDWLYH�

4 situations 
de handicap rare



Un schéma qui s’appuie sur les principes 
fondateurs des politiques d’autonomie et sur 
les chantiers nationaux en cours

/HV�«YROXWLRQV�TXL�QH�PDQTXHURQW�SDV�GH�VöHQJDJHU�GDQV�
OHV�DQQ«HV�¢�YHQLU�DXURQW�XQ�LPSDFW�VXU�OöRUJDQLVDWLRQ�GHV�
UHVVRXUFHV�GHV�WHUULWRLUHV�HW�VXU� OöDFFRPSDJQHPHQW�GHV�
SHUVRQQHV�HQ�VLWXDWLRQ�GH�KDQGLFDS�UDUH��DX�P¬PH�WLWUH�
TXH�GH�WRXWH�DXWUH�SHUVRQQH�HQ�VLWXDWLRQ�GH�KDQGLFDS��

/D�TXHVWLRQ�GH�OD�UDUHW«�HW�GH�OD�VS«FLŊFLW«�GHV�VLWXDWLRQV�
GH�KDQGLFDS�UDUH�VLWXH�OöRUJDQLVDWLRQ�HW�OHV�PRGDOLW«V�GH�
U«SRQVHV�¢�XQ�QLYHDX�QDWLRQDO�TXL�SUHQG�DSSXL�VXU� OHV�
WHUULWRLUHV�LQWHUU«JLRQDX[��HW�QRQ�G«SDUWHPHQWDX[���

/H� KDQGLFDS� UDUH� UHSU«VHQWH� XQ� HVSDFH� GöLQQRYDWLRQ�
DX� E«Q«ŊFH� GH� OöHQVHPEOH� GX� FKDPS� GX� KDQGLFDS��
,O� LQYLWH� ¢� IDLUH� «YROXHU� OHV�PRGDOLW«V� GH� WUDYDLO� HW� OHV�
SDUWHQDULDWV� GDQV� XQH� ORJLTXH� PXOWLGLPHQVLRQQHOOH� HW�
LQWHUGLVFLSOLQDLUH��DLQVL�TXH�OHV�SUDWLTXHV�SURIHVVLRQQHOOHV�
GH�FRRS«UDWLRQ�HW�OHV�GLVSRVLWLIV�GH�IRUPDWLRQ�SRXU�DMXVWHU�
HW� DGDSWHU� OHV� U«SRQVHV� DX[� EHVRLQV� SDUWLFXOLHUV� GH� OD�
SHUVRQQH�RX�GHV�SURIHVVLRQQHOV�TXL�OöDFFRPSDJQHQW�

Le schéma apporte des réponses inscrites dans 
la logique de la continuité des parcours de vie 
et de la participation de la personne 

ý�/D�PLVH�HQ�SODFH�GX�GLVSRVLWLI� LQW«JU«�GDQV� OH�FKDPS� 
� GX�KDQGLFDS�
ý�/öDUWLFXODWLRQ�DYHF�OH�VHFWHXU�VDQLWDLUH�HW�OH�VHFWHXU�VRFLDO��
ý�/öDSSXL� DX[�PDLVRQV� G«SDUWHPHQWDOHV� GHV� SHUVRQQHV� 
� KDQGLFDS«HV��0'3+��GDQV�Oö«YDOXDWLRQ�GH�FHV�VLWXDWLRQV� 
� FRPSOH[HV�
ý�/D�FRPPXQLFDWLRQ�HW�OD�FRPSU«KHQVLRQ�GH�OD�SHUVRQQH� 
� DYHF�HW�GDQV�VRQ�HQYLURQQHPHQW�
ý�/D� SODFH� GHV� IDPLOOHV� HW� GHV� SHUVRQQHV� HOOHV�P¬PHV� 
� FRPPH�SULQFLSH�HVVHQWLHO�GDQV�OD�PLVH�HQ�ÈXYUH�GHV� 
� DFWLRQV��OD�SULVH�HQ�FRPSWH�GH�OHXUV�VDYRLUV�HW�GH�OHXUV� 
� EHVRLQV�GH�IRUPDWLRQ�
ý�/D� SULVH� HQ� FRPSWH� GHV� PRPHQWV� FKDUQLªUHV� GX� 
� SDUFRXUV� OL«V� ¢� Oö¤JH� �MHXQHV� DGXOWHV� HW� SHUVRQQHV� 
� KDQGLFDS«HV�YLHLOOLVVDQWHV��RX�¢�Oö«YROXWLRQ�GHV�EHVRLQV� 
� GH�OD�SHUVRQQH�
ý�'HV� U«SRQVHV� DX[� EHVRLQV� GHV� VLWXDWLRQV� DYHF� 
� FRPSRUWHPHQWV�SUREOªPHV�
ý�/D� IRUPDWLRQ� GHV� SURIHVVLRQQHOV� SRXU� DFTX«ULU� GHV�
FRQQDLVVDQFHV�HW�GHV�FRPS«WHQFHV��GHV�SUDWLTXHV�IRQ�
G«HV�VXU�OD�S«GDJRJLH�GX�GRXWH�HW�GX�TXHVWLRQQHPHQW��
FH� TXL� IDYRULVH� OH� UHFRXUV� DX[� GLŉ«UHQWHV� H[SHUWLVHV��
OöLQQRYDWLRQ� GDQV� OHV� U«SRQVHV�� OöDP«OLRUDWLRQ� GHV� 
VDYRLU�IDLUH�HW�OöDMXVWHPHQW�DX[�EHVRLQV�SDUWLFXOLHUV�

ý�/H�G«YHORSSHPHQW�GH�OD�FRQQDLVVDQFH�GH�OD�SRSXODWLRQ�� 
� GHV�EHVRLQV�LQGLYLGXHOV�HW�GHV�U«SRQVHV�DSSRUW«HV��

Les centres nationaux  
de ressources et le GNCHR

/H� &HQWUH� QDWLRQDO� GH� UHVVRXUFHV� SRXU� HQIDQWV�
HW� DGXOWHV� VRXUGDYHXJOHV� HW� VRXUGV� PDOYR\DQWV�
(CRESAM)��VLWX«�¢�6DLQW�%HQR°W��3RLWLHUV���HVW�J«U«�
SDU�Oö$VVRFLDWLRQ�SRXU�OD�SURPRWLRQ�GHV�SHUVRQQHV�
VRXUGHV��DYHXJOHV�HW�VRXUGDYHXJOHV��$36$���
7«O�������������������ó�ZZZ�FUHVDP�RUJ

/H�&HQWUH�QDWLRQDO�GH�UHVVRXUFHV�SRXU�SHUVRQQHV�
G«ŊFLHQWHV� YLVXHOOHV� TXL� SU«VHQWHQW� XQH�
RX� SOXVLHXUV� G«ŊFLHQFHV� DVVRFL«HV� (CNRHR  
La Pépinière)�� VLWX«� ¢� /RRV� �/LOOH��� HVW� J«U«� SDU�
Oö$VVRFLDWLRQ� QDWLRQDOH� GHV� SDUHQWV� GöHQIDQWV�
DYHXJOHV��$13($���
7«O�������������������ó�ZZZ�FQUODSHSLQLHUH�IU

/H�&HQWUH�QDWLRQDO�GH�UHVVRXUFHV�SRXU�OHV�HQIDQWV�
HW�DGROHVFHQWV�SU«VHQWDQW�XQH�VXUGLW«�DVVRFL«H�¢�
GöDXWUHV� G«ŊFLHQFHV� RX� SDWKRORJLHV� HW� SRXU� OHV�
HQIDQWV�DWWHLQWV�GöXQ�WURXEOH�FRPSOH[H�GH�ODQJDJH�
DVVRFL«� ¢� GöDXWUHV� G«ŊFLHQFHV� RX� SDWKRORJLHV�
(CNRHR Robert Laplane)�� VLWX«� ¢� 3DULV�� HVW� J«U«�
SDU�OD�/LJXH�IUDWHUQHOOH�GHV�HQIDQWV�GH�)UDQFH��
7«O�������������������ó�ZZZ�FHQWUHUHVVRXUFHVODSODQH�RUJ

/H�&HQWUH�QDWLRQDO�GH�UHVVRXUFHV�KDQGLFDSV�UDUHV�
¢�FRPSRVDQWH�«SLOHSVLH�V«YªUH�(CNRHR FAHRES)��
VLWX«� ¢� 7DLQ�Oö+HUPLWDJH� �OH� S¶OH� HQIDQWV�
DGROHVFHQWV� HVW� ¢� 'RPPDUWLQ�OªV�7RXO��� HVW� J«U«�
SDU�OD�)«G«UDWLRQ�GöDVVRFLDWLRQV�KDQGLFDS�UDUH�HW�
«SLOHSVLH�V«YªUH��)$+5(6���
7«O�������������������ó�ZZZ�IDKUHV�IU

/H� *URXSHPHQW� QDWLRQDO� GH� FRRS«UDWLRQ�
KDQGLFDSV�UDUHV�(GNCHR)�D�SRXU�U¶OH�GH�VWUXFWXUHU�
HW� GH� FRRUGRQQHU� OHV� PLVVLRQV� WUDQVYHUVDOHV� HW�
FRPPXQHV�GHV�FHQWUHV�QDWLRQDX[�HW�GH�FDSLWDOLVHU��
GH� IRUPDOLVHU� HW� GH� GLŉXVHU� OHV� FRQQDLVVDQFHV�
DXSUªV�GHV�SURIHVVLRQQHOV�HW�GHV�IDPLOOHV���DSSX\HU�
HW� FRQVHLOOHU� OHV�SURIHVVLRQQHOV�GDQV� OH� FDGUH�GX�
G«YHORSSHPHQW�GöXQ�WUDYDLO�HQ�U«VHDX�HW�DVVXUHU�OD�
IRUPDWLRQ�HW�OöLQIRUPDWLRQ�Q«FHVVDLUHV�HW�DGDSW«HV��
7«O�������������������ó�ZZZ�JQFKU�IU

Les avancées du premier schéma  
et les enjeux du schéma 2014-2018 

http://www.cresam.org
http://www.cnrlapepiniere.fr
http://www.centreressourceslaplane.org
http://www.fahres.fr
http://www.gnchr.fr


Les objectifs du Schéma national 2014-2018 

Déployer l’organisation intégrée au sein des territoires

Soutenir le processus d’intégration 
pour améliorer collectivement 
les réponses aux besoins et aux 
attentes des personnes.

Domaine d’action A :� IDYRULVHU� OH�G«SORLHPHQW�GH� OD�G«PDUFKH�GöLQW«JUDWLRQ� VRXV� OH�SLORWDJH� 
GHV�$56�

Domaine d’action B :�G«SOR\HU�OHV�«TXLSHV�UHODLV��(5���RUJDQLVHU�OöDUWLFXODWLRQ�HQWUH�OHV�(5��OHV�
&15+5�HW�OHV�UHVVRXUFHV�ORFDOHV�

Domaine d’action C :�VRXWHQLU�OHV�PDLVRQV�G«SDUWHPHQWDOHV�GHV�SHUVRQQHV�KDQGLFDS«HV��0'3+�
GDQV�OHXU�SDUWLFLSDWLRQ�DX�SURFHVVXV�GöLQW«JUDWLRQ�

Donner à la personne, ainsi  
qu’à son entourage, les leviers  
et l’information lui permettant  
d’être actrice de son parcours  
et de ses choix.

Domaine d’action A :�PHWWUH�¢�GLVSRVLWLRQ�OD�FRQQDLVVDQFH�� OH�U«SHUWRLUH�GHV�UHVVRXUFHV�HW� OHV�
RXWLOV�VXU�OHV�KDQGLFDSV�UDUHV�YLD�XQ�SRUWDLO�XQLTXH�GöLQIRUPDWLRQ�HW�GH�GRFXPHQWDWLRQ�KDQGLFDSV�
UDUHV��*1&+5���

Domaine d’action B :�LQIRUPHU�HW�VRXWHQLU� OD�SHUVRQQH��DLQVL�TXH�VRQ�HQWRXUDJH��SRXU�OöDLGHU�
¢�U«DOLVHU�GHV�FKRL[��¢�H[HUFHU�VHV�GURLWV�HW�IDFLOLWHU�VRQ�SDUFRXUV�GH�YLH�¢�GRPLFLOH�RX�GDQV�OH�
VHFWHXU�VS«FLDOLV«�

Améliorer la qualité, la continuité des parcours de vie et l’accès aux ressources  

à tous les âges de la vie

Améliorer l’accompagnement par 
le repérage précoce et l’évaluation 
des situations de handicap rare à 
tous les âges de la vie.

Domaine d’action A :�LQIRUPHU�HW�VHQVLELOLVHU�OHV�SURIHVVLRQQHOV�GH�OD�VDQW«�HW�GX�P«GLFR�VRFLDO�
SRXU�DGDSWHU�OHV�DFWLRQV�HW�OHV�PRGDOLW«V�GH�UHS«UDJH�SU«FRFH�GHV�VLWXDWLRQV�GH�KDQGLFDS�UDUH�

Domaine d’action B :�SURPRXYRLU�XQH�G«PDUFKH�GöREVHUYDWLRQ�FOLQLTXH�HW�SOXULGLVFLSOLQDLUH�DŊQ�
GöDP«OLRUHU�Oö«YDOXDWLRQ�GHV�OLPLWDWLRQV��GHV�FDSDFLW«V�HW�GHV�EHVRLQV�FKH]�OHV�HQIDQWV�HW�DGXOWHV�
HQ�VLWXDWLRQ�GH�KDQGLFDS�UDUH�

Soutenir les initiatives et les 
expérimentations médico-
sociales sur de nouvelles formes 
d’accompagnement.

Domaine d’action A :�G«YHORSSHU�XQH�RŉUH�GöDFFRPSDJQHPHQW�HW�GH�UHODLV�DX[�DLGDQWV�IDPLOLDX[�
GHV�SHUVRQQHV�HQ�VLWXDWLRQ�GH�KDQGLFDS�UDUH�

Domaine d’action B :�LGHQWLŊHU�HW�VRXWHQLU�OHV�SURMHWV�GöDFFXHLO�VS«FLŊTXHV�KDQGLFDSV�UDUHV�HQ�
«WDEOLVVHPHQWV�HW�VHUYLFHV�HW�FDSLWDOLVHU�VXU�OHXUV�SUDWLTXHV�

Domaine d’action C :� SURPRXYRLU� GHV� LQQRYDWLRQV� SRXU� XQ� PHLOOHXU� DFFRPSDJQHPHQW� GHV�
SHUVRQQHV�HQ�VLWXDWLRQ�GH�KDQGLFDS�UDUH�DYHF�GHV�FRPSRUWHPHQWV�SUREOªPHV��

Domaine d’action D :� SURPRXYRLU� GHV� LQQRYDWLRQV� SRXU� XQ� PHLOOHXU� UHS«UDJH� HW� XQ�
DFFRPSDJQHPHQW�GHV�SHUVRQQHV�KDQGLFDS«HV�YLHLOOLVVDQWHV�HW�GHV�SHUVRQQHV�¤J«HV�HQ�SHUWH�
GöDXWRQRPLH�HQ�VLWXDWLRQ�GH�KDQGLFDS�UDUH�

Faciliter la continuité du parcours 
de vie, notamment lors des 
transitions, par une meilleure 
articulation avec le champ 
sanitaire.

Domaine d’action A :�G«ŊQLU�HW�RUJDQLVHU�OHV�PRGDOLW«V�GH�UHODLV�HQWUH�SURIHVVLRQQHOV�HW�HQWUH�
«WDEOLVVHPHQWV�HW�VHUYLFHV�DX�PRPHQW�GHV�WUDQVLWLRQV��HQ�SDUWLFXOLHU�SRXU�OHV�MHXQHV�DGXOWHV�HW�
OHV�DGXOWHV�YLHLOOLVVDQWV�

Domaine d’action B :� IDFLOLWHU� OöDFFªV� DX[� VRLQV� HW� DX[� FRPS«WHQFHV� VDQLWDLUHV� SRXU� OHV�
SHUVRQQHV� HQ� VLWXDWLRQ� GH� KDQGLFDS� UDUH� SDU� OD�PXWXDOLVDWLRQ� GH� SODWHDX[� WHFKQLTXHV� HW� OH�
FRQYHQWLRQQHPHQW��

Domaine d’action C :� RUJDQLVHU� GHV� SDUWHQDULDWV� DYHF� OHV� ŊOLªUHV�PDODGLHV� UDUHV� DX[� QLYHDX[�
QDWLRQDO�HW�U«JLRQDO��

/H�VFK«PD�Ŋ[H�TXDWUH�REMHFWLIV�J«Q«UDX[�SRXU�IDLUH�SURJUHVVHU�OöDFFRPSDJQHPHQW�
GHV�SHUVRQQHV�HQ�VLWXDWLRQ�GH�KDQGLFDS�UDUH��DUWLFXO«V�HQ�GL[�REMHFWLIV�RS«UDWLRQQHOV��
Concrètement, cela se traduira par soixante-dix actions.



Développer les compétences individuelles et collectives sur les situations  

de handicap rare

Structurer un programme de 
développement des compétences 
nécessaires à la prise en compte 
de la complexité des situations de 
handicap rare.

Domaine d’action A :�G«YHORSSHU�HW�PDLQWHQLU�XQ�KDXW�QLYHDX�GöH[SHUWLVH�DX�VHLQ�GHV�&15+5�HW�
GHV�«TXLSHV�UHODLV��(5��

Domaine d’action B :�LGHQWLŊHU�OHV�EHVRLQV�HW�OHV�UHVVRXUFHV�HQ�IRUPDWLRQ��OHV�UHQGUH�YLVLEOHV�HW�
RUJDQLVHU�XQH�VWUDW«JLH�GH�IRUPDWLRQ�

Former les professionnels et 
les aidants sur les démarches 
HW�SRVWXUHV�VS«FLŊTXHV�DX[�
handicaps rares.

Domaine d’action A :�IRUPDOLVHU�OHV�G«PDUFKHV�GöDFFRPSDJQHPHQW�VS«FLŊTXHV�DX[�VLWXDWLRQV�GH�
KDQGLFDS�UDUH�DŊQ�GH�G«YHORSSHU�OHV�FRPS«WHQFHV�LQGLYLGXHOOHV�HW�FROOHFWLYHV�

Domaine d’action B :�VRXWHQLU�HW�G«YHORSSHU�OHV�FRPS«WHQFHV�GHV�DLGDQWV��GH�OöHQWRXUDJH�GHV�
SHUVRQQHV�HW�GHV�LQWHUYHQDQWV�¢�GRPLFLOH�

Domaine d’action C :�IRUPHU�HW�VHQVLELOLVHU�OHV�SURIHVVLRQQHOV�GHV�FKDPSV�VDQLWDLUHV�HW�P«GLFR�
VRFLDX[�VXU�OHV�VLWXDWLRQV�GH�KDQGLFDS�UDUH�

Développer les compétences 
collectives sur les situations de 
handicap rare.

Domaine d’action A :�G«YHORSSHU�XQH�FRPS«WHQFH�FROOHFWLYH�DX�VHLQ�GHV�«WDEOLVVHPHQWV�P«GLFR�
VRFLDX[�HW�VDQLWDLUHV�HW�DYHF�OHV�IDPLOOHV�

Domaine d’action B :� G«YHORSSHU� GHV� DFWLRQV� GH� IRUPDWLRQ� VXU� OöDSSURFKH� FOLQLTXH�
LQWHUGLVFLSOLQDLUH�

Améliorer la connaissance, promouvoir la recherche et la culture partagée sur  

les situations de handicap rare

Améliorer la connaissance sur 
la population et la clinique des 
situations de handicap rare à  
tous les âges de la vie.

Domaine d’action A :�DP«OLRUHU�OD�FRQQDLVVDQFH�GHV�SRSXODWLRQV�HQ�VLWXDWLRQ�GH�KDQGLFDS�UDUH�
¢�WRXV�OHV�¤JHV�GH�OD�YLH�

Domaine d’action B :�PLHX[�FRPSUHQGUH�OHV�VLWXDWLRQV�GH�KDQGLFDS�UDUH�DYHF�WURXEOHV�SV\FKLTXHV�
RX�WURXEOHV�HQYDKLVVDQWV�GX�G«YHORSSHPHQW��7('���

Domaine d’action C :�IDLUH�«YROXHU�OD�G«ŊQLWLRQ�GHV�KDQGLFDSV�UDUHV�

Créer un environnement favorable 
à la recherche sur les handicaps 
UDUHV�HW�DVVXUHU�OD�GLŉXVLRQ�GHV�
connaissances produites.
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Le dispositif intégré

/H� GLVSRVLWLI� LQW«JU«� YLVH� ¢� JDUDQWLU� XQH� U«SRQVH�
KDUPRQLV«H�HW� FROOHFWLYH�¢� WRXWH�SHUVRQQH�HQ�VLWXDWLRQ�
GH�KDQGLFDS�UDUH��TXHO�TXH�VRLW�VRQ�PRGH�GöHQWU«H�GDQV�
OH�GLVSRVLWLI�GH�SULVH�HQ�FKDUJH�HW�GöDFFRPSDJQHPHQW��,O�
GRLW�SHUPHWWUH�GöDSSRUWHU�XQH�U«SRQVH�¢� OD�FRPSOH[LW«�
GHV�VLWXDWLRQV�HW�GHV�LQWHUYHQWLRQV�DX[�GLŉ«UHQWHV�«WDSHV�
GX� SDUFRXUV� GH� YLH� GH� OD� SHUVRQQH� DŊQ� Gö«YLWHU� OHV�
UXSWXUHV�RX�OHV�GLVFRQWLQXLW«V�

&HOD� Q«FHVVLWH� GH� G«YHORSSHU� HW� GH� UHQIRUFHU�
OöLQWHUG«SHQGDQFH�GHV� OLHQV� HQWUH� OHV� SURIHVVLRQQHOV� HW�
OHV�RUJDQLVDWLRQV�HW�OD�FRQFHUWDWLRQ�DŊQ�TXH�OHV�DFWHXUV�
DJLVVHQW� HQVHPEOH� GDQV� OH� FDGUH� GöXQH� UHVSRQVDELOLW«�
SDUWDJ«H�HW�GöXQH�TXDOLW«�GX�VHUYLFH�UHQGX�DX[�SHUVRQQHV�
HQ�VLWXDWLRQ�GH�KDQGLFDS�UDUH�

/H�GLVSRVLWLI� LQW«JU«�GöDFFRPSDJQHPHQW�GHV�SHUVRQQHV�
HQ�VLWXDWLRQ�GH�KDQGLFDS�UDUH�UHSRVH�VXU�XQH�RUJDQLVDWLRQ�
U«XQLVVDQW� OHV�FHQWUHV�QDWLRQDX[�GH�UHVVRXUFHV�� I«G«U«V�
DX�VHLQ�GX�*1&+5��OHV�«TXLSHV�UHODLV�PDLOODQW�OH�WHUULWRLUH�
QDWLRQDO�HW�OöHQVHPEOH�GHV�DFWHXUV�TXL�LQWHUYLHQQHQW��HQ�
SUR[LPLW«��DXSUªV�GH�FHV�SHUVRQQHV�

Les équipes relais

Organisées en interrégions, les équipes relais 
sont constituées de plusieurs professionnels. 
Elles se situent à l’interface entre des ressources 
spécialisées (CNRHR) et les ressources 
de proximité. Elles ont pour missions de 
conseiller et d’appuyer les professionnels pour 
l’élaboration d’une stratégie d’intervention 
globale et adaptée aux besoins de la personne 
et de l’orienter avec sa famille vers le bon 
interlocuteur et les ressources compétentes. 
Elles mobilisent l’ensemble des acteurs autour 
des situations dont elles ont connaissance.  
Avec les CNRHR et le GNCHR, elles apportent  
leur appui à la formation des acteurs et à 
l’évolution des connaissances sur les situations 
de handicap rare. 

www.travail-solidarité.gouv.fr www.cnsa.fr
CNSA - ����DYHQXH�GX�0DLQH�ô�������3DULV�&HGH[���
7«O�������������������ô�)D[�����������������
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