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Handicap rare

RARETE DES PUBLICS

RARETE DES
COMBINAISONS DE DEFICIENCES

RARETE ET COMPLEXITE
DES TECHNICITES
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La rareté des publics : prévalence de moins d’1 cas pour 10.000
personnes

La rareté des combinaisons de déficiences : complexité des
conséguences sur les actes de la vie quotidienne et |la participation a la
vie sociale

La rareté et la complexité des technicités de prise en charge
nombreuses expertises requises pour le diagnostic, |’évaluation
fonctionnelle et I'élaboration des projets d’accompagnement adaptés
pour ces personnes
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Dispositif Intégré Handicap rare

Schéma d’organisation du dispositif handicaps rares

Pilotage national HR DGCS - CNSA

Coopération nationale HR GNCHR

Associations
gestionnaires
et/ou de
familles dans

13 ERHR le champ du
HR

Expertise nationale HR 4 CNRHR

Mobilisation des ressources
Continuité des parcours

ESMS ressources HR

Fonctions Ressourees Autres dispositifs HR

ESMS

Réponse de proximité At e seivices

Personnes HR et familles

Besoins et demandes

Conseils

départementaux
MDPH

Acteurs de
droit commun :
santé,
éducation nationale,
loisirs,
participation
sociale
et citoyenne...



Comprendre le cadrage
national de la CAA : des
orientations aux missions
départementales
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Comprendre le cadrage national de la CAA : des orientations aux missions

départementales

Reconnaissance internationale de la CAA

Convention ONU (CDPH, 2006) : acceés a toutes les formes de communication

L'article 2 définit la CAA comme un mode  Larticle 4 listant les obligations générales des Etats Larticle 21 renvoie a la définition de l'article 2 et
de communication parties dispose que les Etats doivent encourager la dispose que les personnes en situation de
recherche et le développement de nouvelles handicap ont le droit de recourir a la CAA pour
technologies de communication adaptées a un coit exercer leur droit a la liberté d’expression et
abordable d’opinion. Il est notamment spécifié que les

personnes doivent pouvoir utiliser la CAA dans
leurs démarches officielles.

2010 2019

En France : ratification en 2010 Rapport ONU (2019) : besoin urgent de
mais faible prise en compte changement de paradigme sur la CAA
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Comprendre le cadrage national de la CAA : des orientations aux missions

départementales

Intégration nationale de la CAA

Recommandations de
bonnes pratiques
professionnelles de la
HAS (TSA, TND,
Polyhandicap) avec la
reconnaissance du
besoin de
communication
(2017, 2020, 2022)
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Nomenclature
SERAPHIN-PH
integre les
besoins liés a la
communication

Publication de
I'étude d’impact
social sur
I'utilisation de la

CAA par la Croix
Rouge Francaise

Lancement de
I'appel a projets
pour la constitution
de parcs d’aides
techniques pour la
CAA par la CNSA

Mobilisation inter-
associatives et publication
du plaidoyer “Quel que

soit son handicap,
communiquer est un droit
fondamental !” porté par
le GNCHR

La Conférence

nationale du handicap
2023 fait de la CAA
une des priorités en la
rendant obligatoire
dans les ESMS




Comprendre le cadrage national de la CAA : des orientations aux missions

départementales

Vers une obligation de la CAA

Instruction n°® DGCS/SD3B/2025/86 du 23 juin 2025, parue au Bulletin Officiel du 30 juin 2025, acte le
déploiement national des missions départementales d’expertise et d’information autour de la CAA.

Les deux volets de l'instruction :

- le rappel de I'obligation faite aux établissements et services sociaux et médico-sociaux (ESSMS) de donner a
chacun les moyens de sa propre communication, c’est un droit fondamental et il doit étre respecté ;

- linstallation dans chaque département d’ici 2027 d’une mission d’information et d’expertise dédiée a la CAA
et ouverte a tous, dont 9M<€ sont dédiés des 2025 pour couvrir un tiers du territoire.
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Comprendre le cadrage national de la CAA : des orientations aux missions

départementales

Vers une obligation de la CAA
Cette instruction donne un cadre ambitieux a ces missions, avec 6 objectifs articulés autour de l'identification,

de 'accompagnement, de la formation, et de I'innovation pour permettre a chacun de communiquer librement
et dignement, quels que soient ses moyens d’expression.

Etre une ressource Promouvoir la CAA Accompagner les Coopérer avec les Accompagner la Participer a
facilement et animer les personnes et les acteurs de son montée en l'animation
identifiable sur la acteurs clefs dans familles vers la territoire pour compétences des nationale, a la
CAA dans son son département CAA accompagner a la environnements recherche et a
département CAA linnovation
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Comprendre le cadrage national de la CAA : des orientations aux missions

départementales

Vers une obligation de la CAA

Identification des acteurs du DIHR au sein de ces 6 objectifs :

Etre une Promouvoir la Accompagner les Accompagner la
ressource CAA et animer les personnes et les montée en
facilement acteurs clefs dans familles vers la compétences des
identifiable sur la son département CAA environnements
CAA dans son

département

ERHR : coopérer avec les acteurs de leur territoire pour accompagner a la CAA.
CNRHR / GNCHR : participer a I'animation nationale, a la recherche et a I'innovation.

" GNCHR



Baisiauxf
CMNRHR La Pépiniare

Ywatot
® ERHR NORD-OUEST

@ Reims

GNCHR cnRHR Robert

. Laplane CNRHR FAHRES
# Brest ERHR ILE-DE-FRANCE *e ® Strazbourg
Nancy
ERHR BRETAGNE Saint-Jean-
de-Braye ® ERHR NORD-EST
8 A
o Angmz e ERHR CENTRE- -
ERHR PAYS VAL DE LOIRE g uangon
DE LA LOIRE Cxon
L 1

Poitiars

CMRHR CRESAM

Les ERHR au coeur du

AUVERGNE .
ERHR RHONE-ALPES & CNRHR FAHRES

déploiement de |Ia
CAA

OCCITANIE-QUEST Maontpellier ERHR PACA CORSE
ERHR *
OCCITAMNIE-EST
Marzailla

[ ]
Sainte
. Clotilde
Fort-de-
France

ERHR ERHR
ANTILLES-GUYANE REUNION-MAYOTTE




Les ERHR au cceur du déploiement de la CAA

Public accompagné par le réseau

- Des personnes jeunes, non verbales, avec déficience intellectuelle, présentant souvent des comportements-
défis qui résultent des difficultés de communication

- Des personnes adultes, sans déficience intellectuelle, perdant I'usage de la parole du fait d’'une maladie rare
(i.e neuroévolutive, Huntington)

« Pouvoir communiquer est un besoin aussi essentiel que d’avoir accés a une aide a la mobilité : c’est un outil
structurant du quotidien, qui permet de vivre, d’agir et de participer »
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Les ERHR au cceur du déploiement de la CAA

Vignette clinique

Femme de 21 ans avec une maladie rare engendrant une déficience visuelle, déficience intellectuelle et une
déficience motrice sévere.

Elle utilise quelques pictogrammes et images tres contrastées durant I'enfance, interrompue a I'adolescence en
raison de problémes de santé.

Apparition de comportements défis, possiblement liés a des difficultés d’expression et de compréhension.

Accompagnement de 'ERHR pour son entrée en établissement :

Favoriser son expression, réduire ses comportements défis et soutenir sa participation au quotidien.
Réintroduire et intégrer les outils de CAA dans les pratiques de I'établissement.

Reprise d’'une communication alternative et améliorée : communication par objets, tablette TD SNAP et MCPV
avec des contenus audios.
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Les ERHR au cceur du déploiement de la CAA

Dispositif CAA Hauts-de-France

Finance par "}E:%%II\%%E @ D Agenc Rég nale de Santé
I’ARS Hauts-de-France e ot g o
TechLab
Coordonné par Le hub de linnovation { a—zﬁce
TechLab APF France handicap technologique handicap
imeé mEur!ﬁul;luan RARES 1;5
Anime par NORD - OUEST

I’ERHR Nord-Ouest
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Les ERHR au cceur du déploiement de la CAA

Communautés de pratiques COP

Faire circuler les informations, valoriser les initiatives et nourrir les réflexions autour des pratiques.

ERHR
OCCITANIE-EST

BRETAGNE
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Les ERHR au cceur du déploiement de la CAA

Formation

Mes séquences elearning

e
Progression de la formation o Nombre de séquences
’ CNRHR 53% : 5 P,
LAPLANE ERHR -
AUVERGNE RHONE-ALPES

UNE DEMARCHE DE CAA
POUR ACCEDER AU SENS ET

. . Communiquer : un enjeu Communication : Qui dit Qu'est-ce que la CAA ?
Parcours de formation multimodal didentite personne en situation de...
100 % 100 % 100 %
Consulter Consulter Consulter

Modules de formation en e-learning
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Les ERHR au cceur du déploiement de la CAA

Actions avec partenaires

Installation TLA Géant dans les cours de récréation
Déploiement progressif (21 établissements prioritaires)

A terme, 75 écoles de la Ville de Saint-Denis a la Réunion

ERHR
REUNION-MAYOTTE




L'appui national et
structurant du
GNCHR
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'appui national et structurant du GNCHR

Animer et coordonner le réseau

Groupe de travail se réunit tous les 2 mois :

Partage des pratiques

Difficultés et réussites

Appui aux réponses aux appels a projets, diffusés par les ARS

Interventions extérieures pour des temps inspirationnels (Genopsy, Makaton...)
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'appui national et structurant du GNCHR

Outiller et diffuser les ressources

Le GNCHR propose un kit de sensibilisation a la CAA visant a accompagner la montée en compétences des
professionnels de son réseau et a répondre aux besoins identifiés sur le terrain.

Le kit CAA+ se décline en six chapitres :

- Communiquer, un droit fondamental

- Etre partenaire de communication

- Définir la CAA

- Accompagner des personnes en situation de handicap rare
- Explorer les outils de la CAA

- Ressources et références bibliographiques

CAA"

Le kit de sensibilisation
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'appui national et structurant du GNCHR

Outiller et diffuser les ressources

+ 8000 écoutes et
Podcast traduit en LSF sur la chaine YouTube du GNCHR

" GNCHR
NOWEAU PODCAST

La communication alternative et améliorée pour les
personnes avec des troubles complexes de la communication

M
ﬂ*_i,_-.ﬁ;.,._ Disponible sur toutes les plateformes d'écoute
al -t;ﬁ'* A www.gnchr.fr R
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'appui national et structurant du GNCHR

Outiller et diffuser les ressources :

Mon Carnet Parcours de vie : ma mémoire partagée (MCPV).

Le kit pédagogique permet d’accompagner pas a pas toute personne souhaitant créer son carnet sur 3 logiciels
au choix : Clicker, LifeCompanion et TD SNAP.

Le GNCHR forme des ambassadeurs MCPV et accompagne la communauté des utilisateurs lors d’'un rendez-vous
mensuel.

Mon Carnet de Parcours de Vie
Ma mémoire partagée

Mon carnet parcours de vie,
~ un outil numérique CAA 1
Kit pédagogique
| pour apprendre a l'utiliser
|

=
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Mon Carnet de Parcours de Vie
G N C H R Ma mémoire partagée




Conclusion et perspectives

Consolider et amplifier la dynamique CAA
- Soutenir une dynamique nationale structurée au service des territoires

- Poursuivre la montée en compétences de I'ensemble de I'écosysteme
— Elaboration d’un référentiel de compétences

- Développer la recherche participative

- Déployer un cadre de formation (professionnels & aidants)
- Financer les parcours des aidants

- Assurer la portabilité des outils numériques

- Ouvrir un espace de réflexion éthique
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GNCHR
2 rue Mozart

92110 Clichy
Standard : 01 40 19 14 73

GNCHR

GROUPEMENT NATIONAL DE COOPERATION HANDICAPS RARES

Merci pour votre attention !




