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Vous trouverez ci-après une liste de références sélective et non exhaustive basée sur une bibliographie 
réalisée conjointement par les documentalistes des Centre nationaux de ressources et du Groupement 
national de coopération handicaps rares.  
Les références sont classées par type puis par année décroissante. 
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Introduction 
 

La naissance d’un concept et d’un dispositif : 

Alors que les travaux et recherches en cours et passés n’ont pas encore stabilisé la définition du « handicap rare », 
l’émergence de ce concept et la stratégie nationale qui lui est rattachée ont permis en une vingtaine d’années 
d’apporter une contribution significative à la reconnaissance des besoins et des droits, ainsi qu’à l’amélioration de la 
qualité de vie des personnes en situation de handicap complexe connaissant l’intrication rare de plusieurs déficiences 
ou troubles graves. 
 
Il fallut attendre un groupe de travail constitué en 1996 et la restitution de son rapport1 pour qu’une première 
définition du handicap rare soit proposée : 
« Une configuration rare de troubles ou déficiences entraînant un ensemble d’incapacités nécessitant une prise en 
charge particulière qui ne saurait se limiter à la simple addition des techniques et moyens employés pour prendre en 
charge chacune des déficiences considérées ». 
 
Au fil du temps, la notion de handicap rare, et les typologies de problématiques concernées, ont été précisées pour 
enfin apparaître comme telles dans l’article D.312-194 du code de l’action sociale et des familles, créé par le Décret 
n°2005-1135 du 7 septembre 2005 : 
 
« Sont atteintes d’un handicap rare les personnes présentant l’une des configurations de déficiences ou de troubles 
associés dont le taux de prévalence n’est pas supérieur à un cas pour 10 000 habitants et relevant de l’une des 
catégories suivantes : 

1° L’association d’une déficience auditive grave et d’une déficience visuelle grave ; 
2° L’association d’une déficience visuelle grave et d’une ou plusieurs autres déficiences graves ; 
3° L’association d’une déficience auditive grave et d’une ou plusieurs autres déficiences graves ; 
4° Une dysphasie grave associée ou non à une autre déficience ; 
5° L’association d’une ou plusieurs déficiences graves et d’une affection chronique, grave ou évolutive, telle 
que : 
a) une affection mitochondriale ; 
b) une affection du métabolisme ; 
c) une affection évolutive du système nerveux ; 
d) une épilepsie sévère. » 

 
Et c’est en 2009 qu’est posé le cadre de référence suivant pour élaborer le premier Schéma national d’organisation 
sociale et médico-sociale pour les handicaps rares : 
 
« Conséquence d’une association rare et simultanée de déficits sensoriels, moteurs, cognitifs, ou de troubles psychiques, 
le handicap rare est constitué par : 
- une situation complexe (qui n’est pas la simple addition de déficits) ; 
- une expertise requise, caractérisée par la difficulté et la rareté ; »2 

 
Le Handicap rare est ainsi caractérisé par : 
- la rareté des publics ; 
- la rareté des combinaisons de déficiences ; 
- la rareté et la complexité des technicités. 

 

 

1 Rapport sur les handicaps rares. Ministère du travail et des affaires sociales, décembre 1996, 83 p. 
2 Schéma national d’organisation sociale et médico-sociale pour les handicaps rares 2009-2013. CNSA, octobre 2009 
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Depuis, un second Schéma national d’organisation sociale et médico-sociale pour les handicaps rares  a vu le jour. Celui-
ci prend appui sur l’avancée des connaissances et des actions initiées dans le premier schéma et vise à renforcer la 
reconnaissance de situations de handicap peu nombreuses (rareté des publics), très spécifiques (rareté des 
combinaisons de déficiences), particulièrement complexes et difficiles à repérer, à évaluer et à prendre en charge 
(rareté et complexité des techniques d’accompagnement). 3 

 
Pour répondre au mieux aux besoins de ces situations spécifiques, un dispositif intégré Handicaps Rares s’est déployé. Il 
repose sur une organisation réunissant : 

- Les Centres nationaux de ressources, dont les premiers furent créés en 1998, fédérés au sein du Groupement 
national de coopération handicaps rares (GNCHR) ; 

- Les Equipes relais maillant le territoire national ; 
- L’ensemble des acteurs qui interviennent en proximité auprès des personnes en situation de handicap rare. 

Cette organisation intégrée vise à garantir une réponse harmonisée et collective à toute personne en situation de 
handicaps rare, quel que soit son mode d’entrée dans le dispositif de prise en charge et d’accompagnement. 
Cette méthode de travail partenarial poursuit plusieurs objectifs : 
- une approche interdisciplinaire de l’évaluation des besoins et une stratégie des réponses à apporter ; 
- l’interdépendance des actions et ressources des acteurs dans la réponse aux besoins spécifiques de la personne ; 
- le principe de subsidiarité des expertises. 
Ce fonctionnement tend à apporter une réponse à la complexité des situations et à éviter les ruptures ou les 
discontinuités dans les parcours de vie/soin, là où la simple coordination entre les intervenants de proximité et les 
ressources d’expertise ne suffit plus. 

 
Handicaps rares et maladies rares 
 
Les notions Handicap rare et Maladie rare peuvent être connexes, mais ne doivent cependant pas être confondues.  
Ces deux champs d’action et de recherche sont en effet distincts, même s’ils peuvent parfois être intriqués. D’autre 
part, une maladie rare n’induit pas systématiquement un handicap rare. 
 
Les maladies rares se caractérisent de la manière suivante :  

- Une maladie est dite rare lorsqu’elle touche moins d’une personne sur 2 000 ; 
- Les maladies rares sont graves, chroniques, évolutives et le pronostic vital est souvent en jeu. 

Le lien entre maladie rare et handicap rare n’est pas systématique. Seules certaines maladies rares ont des 
conséquences en termes de handicaps rares. Cela peut notamment être le cas, par exemple, du syndrome de Dravet 
dans le domaine de l’épilepsie. 
Une fois le diagnostic médical posé, la réponse à la situation de handicap rare reste à construire et n’est pas résolue par 
les seules expertises médicales : il s’agira alors de mesurer et de réduire l’impact des troubles repérés et de mettre en 
place l’accompagnement le plus adapté. 4 

 

Schémas nationaux Handicaps Rares 
 

Schéma national d’organisation sociale et médico-sociale pour les handicaps rares 2021-2025. Paris : CNSA, 2021, 90 
p. 
https://www.gnchr.fr/wp-content/uploads/sites/17/2021/09/2021.03.02-3eme-SHR.pdf 
 
Schéma national d’organisation sociale et médico-sociale pour les handicaps rares 2021-2025 : la synthèse. Paris : 
CNSA, 2021,  6 p. 
https://www.cnsa.fr/sites/default/files/2024-04/PUB-cnsa_21-01_handicaps_accessible.pdf 
 
 

 

3 Schéma national d’organisation sociale et médico-sociale pour les handicaps rares 2014-2018. CNSA, juin 2015 
4 Schéma national d’organisation sociale et médico-sociale pour les handicaps rares 2009-2013. CNSA, octobre 2009 
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Schéma national d’organisation sociale et médico-sociale pour les handicaps rares 2014-2018 : bilan intermédiaire au 
1er mars 2018. CNSA, mai 2018, 46 p. 
 
Schéma national d’organisation sociale et médico-sociale pour les handicaps rares 2014-2018. Paris : CNSA, 2015, 154 
p. 
https://www.gnchr.fr/wp-content/uploads/sites/17/2018/01/schema-national-handicaps-rares-2014-2018.pdf 
 
 
Schéma national d’organisation sociale et médico-sociale pour les handicaps rares 2014-2018 : La synthèse. Paris : 
CNSA, 2014, 6 p.  
https://sante.gouv.fr/IMG/pdf/schemahr_2014-2018_-2.pdf 
 
 
Schéma national d’organisation sociale et médico-sociale pour les handicaps rares 2009-2013 : bilan intermédiaire. 
CNSA, janvier 2013, 88 p. 
 
Schéma national d’organisation sociale et médico-sociale pour les handicaps rares 2009-2013. Paris : CNSA, 2009, 144 
p. 
https://www.gnchr.fr/wp-content/uploads/sites/17/2018/01/schema-national-handicaps-rares-2009-2013.pdf 
 

 

Rapports 
 

PIVETEAU Denis Dir. « Zéro sans solution » : le devoir collectif de permettre un parcours de vie sans rupture, pour les 
personnes en situation de handicap et pour leurs proches. Ministère des affaires sociales et de la santé, 2014, 96 p. 
https://sante.gouv.fr/IMG/pdf/Rapport_Zero_sans_solution_.pdf 
 
 
Adaptation des organisations médico-sociales aux enjeux des troubles du comportement sévères. CNSA, ALCIMED, 
2012, 89 p. 
http://www.cnsa.fr/documentation/adaptation_des_organisations_medico-
sociales_aux_enjeux_des_troubles_du_comportement_severes_-_fevrier_2012.pdf 
 
Handicaps rares : document d’orientation de la Commission du Conseil scientifique de la CNSA. CNSA, 2008, 44 p. 
http://www.cnsa.fr/documentation/document_orientationfinal_handicaps_rares1.pdf 
 
Rapport de la Commission Grands Handicapés et Handicaps Rares : enfants et adolescents. (Etudes et Actes). UNAPEI, 
1999, 45 p. 
 
Rapport sur les handicaps rares. Ministère du travail et des affaires sociales, décembre 1996, 83 p. 
Ce rapport valide la définition générale du handicap rare, telle que mentionnée dans la circulaire du 5 juillet 1996. 
http://centreressourceslaplane.org/soucesdocu/1996%2012%20-%20Rapport%20sur%20les%20handicaps%20rares.pdf 
 
BORDELOUP J. Rapport n°94010 relatif aux conditions d’amélioration de l’accueil des multi-handicaps. IGAS, février 
1994, 80 p. 
https://doc.handicapsrares.fr/doc_num.php?explnum_id=3023 
 
 

Études & Enquêtes 
 

FUNES, A., BAL, J., & BEGARIE, J. (2022). Etat des lieux des établissements et services médico-sociaux accompagnant des 

situations de handicaps rares. CREAI PACA et Corse. https://creai-pacacorse.com/observatoire-etudes/les-
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etudes/etudes/etat-des-lieux-des-etablissements-et-services-medico-sociaux-accompagnant-des-situations-de-

handicaps-rares/ 

 
 
COLLECTIF. REPEHRES, REcensement des Populations En situation d’Handicaps Rares et Epilepsies Sévères en 
établissements et services médicaux sociaux en Région Centre-Val de Loire. FAHRES, 2019, 132 p. 
https://www.fahres.fr/recherche/repehres 
 
FOURDRIGNER Marc. Identifier les usages et les enjeux de la définition du handicap rare pour faciliter la coopération 
au sein du dispositif intégré handicap rare. GNCHR, 2019, 109 p. 
https://www.gnchr.fr/wp-
content/uploads/sites/17/2019/11/Handicap_Rare_Usage_de_la_definition_MFourdrignier_GNCHR_VF.pdf 
 
COLLECTIF. REPEHRES, REcensement des Populations En situation d’Handicaps Rares et Epilepsies Sévères en 
établissements et services médicaux sociaux en Région Hauts de France et de Normandie. FAHRES, 2018, 212 p. 
https://www.fahres.fr/recherche/repehres 
 
ARGUIOU Hakim, BAUDRY-ZANOTTI Anne, DUMUR Alain, SINIGAGLIA Sabrina. Les personnes en situation de handicap 
rare de 16 à 25 ans sur le territoire francilien. Comment favoriser l’émergence d’une réponse adaptée pour faciliter la 
continuité des parcours de vie? Diplôme d’Etat en ingénierie sociale – DC2 Etude de terrain. IRTS Ile-de-France, ERHR 
Ile-de-France, 2017, 45 p. 
https://iledefrance.erhr.fr/wp-content/uploads/sites/8/2017/12/Synth%C3%A8se-%C3%A9tude-HR.pdf 
 
AUDIAU Aymeric, LATOUR Patrick, CHOHIN Clothilde, LE BERRE Dominique, COLINOT Magali, CHAMPION Roger, 
GAUTIER Agnès, RICARD-MOUSNIER Brigitte. REPEHRES, REcensement des Populations En situation d’Handicaps Rares 
et Epilepsies Sévères en établissements et services médicaux sociaux en Région des Pays de la Loire. FAHRES, 2016, 
148 p. 
https://www.fahres.fr/recherche/repehres 
 
DEMOUSTIER Séverine Dir., MARTINEAU Laëtitia. Situations complexes / difficiles dans le champ des personnes âgées 
et du handicap et coopération avec le secteur de la psychiatrie. CREAI Centre-Val de Loire, ARS Centre-Val de Loire, 
2016 
https://ancreai.org/etudes/situations-complexes-difficiles-dans-le-champ-des-personnes-agees-et-du-handicap-et-
cooperation-avec-le-secteur-de-la-psychiatrie/ 
 
THIAM-DIAGNE Rokhaya, LE MINOR Loïc. Cartographie des ESMS accueillant des personnes en situation de handicap 
rare ou complexe avec des recrutements nationaux ou extrarégionaux. Données CNRHR et état des lieux 2012. 
GNCHR, octobre 2014, 40 p. 
 
PEINTRE Carole Dir., BOUQUET-YSOS Clotilde, ROUGIER Fanny. Les personnes en situation de handicap complexe 
accompagnées par les structures médico-sociales françaises (repérables dans l’enquête ES 2010) : Polyhandicap, 
autisme et autres TED, traumatisme crânien et autre lésion cérébrale acquise, surdicécité et double déficience 
sensorielle. Rapport final. CEDIAS, CREAHI Ile-de-France, 2014, 187 p. 
https://www.firah.org/upload/notices3/2014/es10_sit_complexe_final_definitif_juillet2014_5.pdf 
 
Handicaps rares : contextes, enjeux et perspectives. Expertise collective. Inserm, 2013, 421 p. 
http://www.ipubli.inserm.fr/bitstream/handle/10608/4556/expcol_2013_handicaps%20rares.pdf?sequence=1 
 
Handicaps rares : contextes, enjeux et perspectives. Synthèse et recommandations. Inserm, 2013, 94 p. 
https://www.inserm.fr/wp-content/uploads/media/entity_documents/inserm-ec-2013-
handicapsrarescontextesenjeuxperspectives-synthese.pdf 
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Etat des lieux approfondi des interventions et des dynamiques d’acteurs relatives aux situations de handicaps rares 
par interrégion en France métropolitaine. CREAI – ANCREAI, IPSO FACTO, ALCIMED, 2013, 120 p. 
https://www.gnchr.fr/wp-content/uploads/sites/17/2013/02/gnchr-etat-des-lieux-handicaps-rares-2013.pdf 
 
 
CADENEL Annie Coord., JUZEAU Dominique, BOUDAOUD Akim. Diagnostic territorial des ressources existantes sur les 
handicaps rares : test méthodologique dans l’interrégion Grand-Est. ANCREAI, juin 2011, 69 p. 
https://ancreai.org/wp-content/uploads/2018/02/handicaps-rares-monographie-grand-est-2011_2.pdf 
 
 
Enquête portant sur les besoins des enfants et adultes atteints de handicaps complexes de grande dépendance ne 
pouvant se représenter eux-mêmes : Groupe Observatoire des besoins du comité d’entente et des associations 
représentatives de personnes handicapées et de parents d’enfants handicapés. APF, CLAPEAHA, avril 2003 
http://centreressourceslaplane.org/soucesdocu/200304_CLAPEHA_Enquete_besoins.pdf 
 
Enquête portant sur les besoins des enfants et adultes atteints de handicaps associés et de grandes dépendances : 
résultats préliminaires. Groupe observatoire des besoins du Comité d’entente et des associations représentatives de 
personnes handicapées et de parents d’enfants handicapés. APF, CLAPEAHA, janvier 2003, 96 p. 
 
Etude sur les handicaps rares en Languedoc-Roussillon (enfants et adolescents). CREAI Languedoc-Roussillon, DRASS, 
1997 

 

Recherches 
 
LEONARDIS Myriam. Vie sociale et handicap rare : entre restrictions et environnements capacitants. Etude 
comparative auprès de personnes en situation de handicap rare versus non rare et de leurs familles. INS HEA, CNSA, 
Iresp, 2017, 136 p. 
Rapport de recherche : 
https://inshea.fr/fr/content/vie-sociale-et-handicap-rare-entre-restrictions-et-environnements-capacitants-etude 
 
Fiche de résultat de recherche :  
https://www.cnsa.fr/documentation/167_de_leonardis_fiche_resultat_de_recherche_vf.pdf 
 
OMAY Oguz, FOURDRIGNIER Marc, JAQUEMAIRE Amandine, PERRET Frédéric. Lutter contre la souffrance psychique 
surajoutée chez les personnes en situation de handicaps rares à composante épilepsie sévère. Quels enseignements 
de l’approche interpersonnelle sur les récits de vie et leurs moments clés, pour créer de véritables rencontres entre 
familles et professionnels ? Rapport intégral. Fahres, 2017, 121 p. 
https://www.fahres.fr/wp-content/uploads/sites/16/2018/05/RAPPORT-Dimpsy-BAT-mai-2018allege.pdf 
 
 
OMAY Oguz, FOURDRIGNIER Marc, JAQUEMAIRE Amandine, PERRET Frédéric. Lutter contre la souffrance psychique 
surajoutée chez les personnes en situation de handicaps rares à composante épilepsie sévère. Quels enseignements 
de l’approche interpersonnelle sur les récits de vie et leurs moments clés, pour créer de véritables rencontres entre 
familles et professionnels ? Note de synthèse. Fahres, 2017, 8 p. 
https://www.fahres.fr/wp-content/uploads/sites/16/2018/05/8P-rapport-synth%C3%A8se-A4-BAT.pdf 
 
WINANCE Myriam, BERTRAND Louis. Entre logique de places et logique de soin spécialisé. « Les « handicaps rares » 
dans les transformations du secteur médico-social. Analyse socio-historique de la construction et des usages 
pratiques de la catégorie entre 1960 et 2013 ». HARASOHI. Paris : Inserm, CERMES3, 2017, 264 p. 
https://www.gnchr.fr/wp-content/uploads/sites/17/2018/02/GNCHR-Rapport-recherche-HR_Winance_Bertrand_juin-
2017.pdf 
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DUTOIT Martine coord., Centre de recherche sur la formation - CNAM. Identifier et formaliser les savoirs d'expérience 
que les professionnel-le-s du Handicap Rare se reconnaissent, partagent et transmettent. Rapport de la recherche 
handicap rare. Paris : CNAM, 2016. 98 p.  
http://crf.cnam.fr/medias/fichier/rapport-final-hr-version-juillet-2016_1475156348003-pdf?INLINE=FALSE 
 
BARREYRE Jean-Yves, ASENCIO Anne-Marie, FIACRE Patricia, PEINTRE Carole. Les situations de handicap complexe : 
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Autres ressources en ligne 
 
Entre aidants : la formation en ligne du handicap rare. GNCHR - Groupement national de coopération handicaps rares 
http://entreaidants.handicapsrares.fr/ 

 
Handicaps rares : un 3e schéma national pour consolider l’accompagnement des personnes et familles concernées. 
CNSA, 14 juin 2021 
https://handicap.gouv.fr/sites/handicap/files/files-spip/pdf/14062021-_cp_-_handicaps_rares_-
_troisieme_schema_national.pdf  
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