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Le Groupement national de coopération handicaps rares (GNCHR) souhaite apporter sa contribution à la prochaine Conférence nationale du handicap. En tant qu’acteur national de coordination, d’appui aux acteurs et de capitalisation des pratiques dans le champ des handicaps rares et composé d’une quarantaine d’associations, il s’inscrit dans une dynamique visant à renforcer l’effectivité des droits des personnes et à soutenir la transformation de l’offre médico-sociale pour améliorer les parcours de vie et de soin des personnes concernées par une situation de handicap complexe et sévère. Cette contribution porte sur quatre axes : la Communication Alternative et Améliorée, la surdicécité, les communautés de pratiques (COP) et la perspective d’un quatrième schéma national des handicaps rares.
La communication alternative et améliorée constitue un enjeu central du droit des personnes en situation de handicap, soutenu par nos membres depuis de nombreuses années. Elle ne peut être réduite à un champ d’expertise réservé à quelques professionnels. Elle implique une (r)évolution des représentations et des pratiques, dans laquelle toute personne intervenant auprès d’une personne en situation de handicap non oralisante, peut être amenée à jouer un rôle de partenaire de communication. Cette notion doit être promue pour traduire la dimension interactive, réciproque et universelle de la communication. 
Le déploiement des missions CAA annoncé reste aujourd’hui inégal selon les territoires. Certaines régions n’ont pas encore engagé les appels à manifestation d’intérêt, tandis que les niveaux de financement diffèrent sensiblement par rapport aux montants annoncés dans les circulaires budgétaires. Cette situation interroge l’équité d’accès et appelle aussi une coordination nationale structurée afin d’harmoniser les mises en œuvre comme stipulé dans l’instruction publié en juin 2025. Cette coordination doit permettre la transparence des contributions,  la garantie du respect de l’intérêt général, la véracité scientifique des apports et un changement d’échelle du déploiement de la CAA.
Par ailleurs, les outils numériques de communication soulèvent des enjeux nouveaux liés à la continuité des usages et donc à la portabilité des données si les personnes souhaitent changer d’outils ou de support. Ces questions renvoient directement aux droits des personnes et à la sécurisation de leurs parcours ce qui n’est pas mis en œuvre.  Elles supposent un cadre partagé et potentiellement règlementaire. 
Enfin, la formation des aidants et des professionnels reste également un point de vigilance, d’abord pour s’assurer d’un cadre de qualité des contenus délivrés mais aussi pour financer des parcours dédiés aux aidants, tout comme la nécessité d’ouvrir un espace de réflexion éthique sur les pratiques de CAA.
Concernant la situation des personnes sourdaveugles, elle met en évidence des écarts entre les orientations nationales et leur mise en œuvre effective. La question du maillage territorial demeure centrale. La labellisation de territoires capables de proposer des réponses adaptées pourrait contribuer à réduire ces disparités comme proposé par le rapport ministériel Pour améliorer la vie des personnes sourdaveugles. Le développement de dispositifs mobiles permettant d’intervenir au domicile ou dans les lieux de vie constitue également une réponse attendue, notamment pour sécuriser les parcours après les phases de rééducation des personnes. A noter que les GEM dédiés à la surdicécité, annoncés depuis 2023, n’ont pas encore trouvé de traduction opérationnelle suffisante or c’est un format réel de participation et d’autodétermination pour un handicap qui entraîne un isolement et de véritables contraintes communicationnelles.
En parallèle, les communautés de pratiques [footnoteRef:1]jouent un rôle important dans la circulation des savoirs et l’évolution des pratiques professionnelles. Elles permettent de structurer des espaces de coopération entre acteurs, personnes concernées et proches, en s’appuyant sur le savoir expérientiel mais leur fonctionnement reste fragile et leur modèle économique peu stabilisé. Un cadre permettrait de faciliter l’accès à la formation des participants au COP mais aussi capitaliser sur ces modes testés sur des sujets comme la CAA, la surdicécité ou l’épilepsie sévère. Les communautés de pratiques constituent un levier de transformation des organisations et des pratiques dans le champ des handicaps rares. Elles reposent sur des dynamiques d’apprentissage collectif et de partage d’expériences. Elles permettent de faire émerger des solutions à partir des situations réelles rencontrées sur les territoires. Leur reconnaissance et leur structuration progressive apparaissent nécessaires pour en assurer la continuité et la diffusion. Elles doivent être mieux articulées avec les dispositifs existants et les fonctions ressources afin de renforcer leur impact. [1:  https://gnchr.fr/wp-content/uploads/sites/17/2025/09/GNCHR_COP-bonnes-pratiques-et-pistes-de-structuration_VF.pdf] 

Enfin, la perspective d’un quatrième schéma national des handicaps rares [footnoteRef:2]apparaît aujourd’hui plus que nécessaire. Elle permettrait de donner un cadre lisible aux politiques publiques en faveur des handicaps les plus complexes et de renforcer la cohérence des actions engagées et à poursuivre. Elle offrirait un appui pour mieux soutenir les aidants concernés, notamment lorsqu’ils avancent en âge alors qu’ils restent les premiers organisateurs du parcours de leur proche. Elle permettrait également de mieux structurer l’accompagnement des situations les plus complexes, qui exigent des réponses coordonnées et dans la durée, en particulier face à des retentissements se traduisant par des comportements-problèmes[footnoteRef:3] [2:  Vu les articles L. 312-5 et D.312-193 du code de l’action sociale et des familles (CASF) qui prévoient un schéma national d’organisation sociale et médico-sociale pour les handicaps rares dont la définition est apportée par l’article D312-194.
]  [3:  RBPP HAS – 2016 https://www.has-sante.fr/jcms/c_2834964/fr/les-comportements-problemes-au-sein-des-etablissements-et-services-accueillant-des-enfants-et-adultes-handicapes] 

Ce schéma viendrait consolider les équipes relais handicaps rares, dont l’expertise et l’expérience sont aujourd’hui reconnues. Il permettrait de poursuivre la capitalisation des pratiques et d’accélérer le déploiement des fonctions ressources sur les territoires. Enfin, il donnerait une meilleure lisibilité à l’organisation des réponses et faciliterait la coordination entre les acteurs, au service d’un accompagnement plus continu et plus cohérent des personnes concernées

Récapitulatif propositions concrètes du GNCHR
Axe 1 – Communication Alternative et Améliorée (CAA)
· Reconnaître la CAA comme priorité nationale d’accès aux droits. 
· Mettre en place une coordination nationale des missions CAA.  
· Créer un cadre national de formation pour professionnels et aidants. 
· Financer des parcours de formation dédiés aux aidants. 
· Garantir la portabilité des données entre outils numériques de communication. 
· Ouvrir un espace national de réflexion éthique sur la CAA. 
Axe 2 – Surdicécité
· Labelliser des territoires ressources surdicécité. 
· Sécuriser les parcours notamment après les rééducations et déployer des équipes mobiles intervenant au domicile et lieux de vie. 
· Accélérer la création de GEM dédiés à la surdicécité. 
Axe 3 – Communautés de pratiques (COP)
· Reconnaître officiellement les COP comme levier de transformation. 
· Faciliter l’accès à la formation des participants. 
· Capitaliser et diffuser les expériences réussies. 
· Articuler les COP avec les fonctions ressources et dispositifs existants. 
Axe 4 – 4e Schéma national handicaps rares
· Lancer un 4e Schéma national des handicaps rares. 
· Consolider les Équipes Relais Handicaps Rares (ERHR). 
· Accélérer le déploiement des fonctions ressources territoriales. 
· Renforcer l’accompagnement des situations les plus complexes. 
· Soutenir davantage les aidants, notamment vieillissants. 
· Décloisonner les parcours « rare » (soins, médico-social, milieu ordinaire) pour améliorer la vie des personnes
· Investir dans la recherche participative


À propos du Groupement National de Coopération Handicaps Rares 
Le GNCHR est un réseau au service de la personne en situation de handicap rare, de son entourage et des professionnels qui l’accompagnent. Il coordonne et structure les missions du réseau composé de 4 Centres Nationaux de Ressources Handicap Rare (CNRHR) et de 13 Equipes Relais (ERHR). Il a aussi pour mission de diffuser les connaissances sur le handicap rare auprès des publics. Site web : www.gnchr.fr
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