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Document n° 1: Textes législatifs et règlementaires de référence 

A. Textes généraux 
Loi n° 2011-940 du 10 août 2011 modifiant certaines dispositions de la n° 2009-879 du 21 juillet 2009 portant réforme de l' l’hôpital et relative aux patients, à la santé et aux territoires 

Loi n° 2009-879 du 21 juillet 2009 portant réforme de l’hôpital et relative aux patients, à la santé et aux territoires. J.O n°0167 du 22 juillet 2009. 

Loi n° 2005-102 du 11 février 2005 pour l'égalité des droits et des chances, la participation et la citoyenneté des personnes handicapées. JO n° 36 du 12 février 2005. 
Loi n° 2002-2 du 2 janvier 2002 rénovant l'action sociale et médico-sociale. JO n° 2 du 3 janvier 2002 page 124.
Décret n° 2009-322 du 20 mars 2009 relatif aux obligations des établissements et services accueillant ou accompagnant des personnes handicapées adultes n'ayant pu acquérir un minimum d'autonomie. JO n°0072 du 26 mars 2009. 
Décret n°2003-1217 du 18 décembre 2003 relatif à la liste des établissements ou services accueillant certaines catégories de personnes et relevant du schéma national d'organisation sociale et médico-sociale prévu au 1° de l'article L. 312-5 du code de l'action sociale et des familles  (abrogé par le décret n° 2004-1136 du 21 octobre 2004 relatif au Code de l'Action Sociale et des Familles). 
Arrêté du 19 octobre 2011 fixant le calendrier prévisionnel des appels à projets du ministère des solidarités et de la cohésion sociale pour la création de structures médico-sociales J.O.  du 4 novembre 2011. 
Circulaire du 22 avril 1988 relative à la modification des conditions de la prise en charge des enfants et adolescents déficients sensoriels par les établissements et services d’éducation spéciale.

B. Textes propres au handicap rare

Arrêté du 15 décembre 2012 portant autorisation du Centre National de Ressources  pour les handicaps rares à composante épilepsie sévère. 

Arrêté du 14 décembre 2011 autorisant le Groupement national de coopération handicaps rares à exercer certaines missions communes et transversales des centres de ressources nationaux pour les handicaps rares, J.O. du 28 décembre 2011. 

Arrêté du 13 juillet 2010 portant autorisation de la création d’un centre national de ressources pour les handicaps rares destiné aux personnes sourdes-aveugles, J.O. du 31 août 2010.

Arrêté du 13 juillet 2010 portant autorisation de la création du centre national de ressources pour les handicaps rares destiné aux personnes déficientes visuelles avec déficiences associées.

Arrêté du 13 juillet 2010 portant autorisation de la création d’un centre national de ressources pour les handicaps rares destiné aux personnes sourdes avec déficiences associées et aux enfants atteints d’un trouble complexe du développement du langage avec déficience associée.

Arrêté du 27 octobre 2009 relatif au schéma national d'organisation sociale et médico-sociale pour les handicaps rares, J.O. du 7 novembre 2009.
Arrêté du 30 juin 2003 du ministre de la santé de la famille et des personnes handicapées portant renouvellement pour cinq ans de l’autorisation de création d’un centre de ressources expérimental pour enfants et adultes sourds-aveugles et sourds-malvoyants à l’Association pour la promotion des personnes sourdes, aveugles et sourdes-aveugles.

Arrêté du 30 juin 2003 du ministre de la santé de la famille et des personnes handicapées portant renouvellement pour 5 ans de l'autorisation de création d'un centre de ressources expérimental pour enfants et adultes sourds multi-handicapés et enfants dysphasiques multi handicapés à la ligue fraternelle des enfants de France.

Arrêté du 30 juin 2003 du ministre de la santé de la famille et des personnes handicapées portant renouvellement pour 5 ans de l'autorisation de création d'un centre de ressources expérimental pour enfants et adultes aveugles multi handicapés ou malvoyants multi handicapés à l'association nationale des parents d'enfants aveugles ou gravement déficients visuels avec ou sans handicaps associés (ANPEA).

Arrêté du 2 août 2000 relatif à la définition du handicap rare, Journal Officiel du 12 août 2000.


Arrêté du 30 juin 1998 de la ministre de l’emploi et de la solidarité portant autorisation de création d’un centre de ressources expérimental pour enfants et adultes sourds-aveugles et sourds-malvoyants.

 

Circulaire N° DGCS/SD3B/ CNSA/2013/381 du 22 novembre 2013 relative à la mise en oeuvre d’une procédure de prise en compte des situations individuelles critiques de personnes handicapées enfants et adultes.

Circulaire interministérielle N°DGCS/5C/DSS/1A/2011/160 du 29 avril 2011  relative aux orientations de l'exercice 2011 pour la campagne budgétaire des établissements et services médico-sociaux accueillant des personnes handicapées et des personnes âgées.

Circulaire N°DHOS/E1/2007/163 du 20 avril 2007 relative aux missions, à l’organisation et au fonctionnement des unités d’accueil et de soins des patients sourds en langue des signes (LS).

Circulaire DAS/RVAS/TSIS du 5 mars 1998 relative à la création de trois centres de ressources contribuant à l’amélioration des prises en charge des personnes atteintes d’un handicap rare. 

Circulaire DAS/RVAS n°96-429 du 5 juillet 1996 relative au recensement de la situation et des besoins dans chaque département et région des personnes susceptibles de relever de la notion de « handicap rare ».

Instruction n° DGCS/SD3A/CNSA/2013/405 du 22 novembre 2013 relative au financement

des équipes relais et de places nouvelles en établissements et services médico-sociaux

spécifiquement dédiées au handicap rare.

Instruction n° DGCS/SD3A/2012/64 du 3 février 2012 relative à la mise en œuvre du schéma national pour les handicaps rares.

Avis d’appel à projet national du 9 mars 2012 relatif à la création d’un centre de ressources pour les handicaps rares à composante épilepsie sévère, et notamment son cahier des charges.

Arrêté préfectoral n° 2011193-0009  du 12 juillet 2011 approuvant la convention constitutive du groupement de coopération sociale et médico-sociale dénommé « Groupement national de coopération handicaps rares ».
Document n° 2: Généalogie du travail protégé
	Textes


	Bénéficiaires
	Objet

	Lois du 31 Mars 1919 et du 26 Avril 1924

Loi du 14 Mai 1930.

Ordonnances du 19 Octobre 1945 et du 29 Décembre 1945.

Ordonnances du 31 Octobre 1945 et du 10 Janvier 1950.

Loi du 2 Août 1949 et Décret du 29 Novembre 1953.

Loi du 23 Novembre 1957.

Loi d’orientation du 30 Juin 1975.

Loi 87-517 du 10 Juillet 1987 et Décret du 22 Janvier 1988.


	Mutilés de guerre.

Accidentés du travail.

Assurés sociaux qui, par suite d’accident ou de maladie, ne peuvent plus reprendre leur emploi.

Tuberculeux même non assurés sociaux.

Anciens malades et infirmes encore susceptibles d’exercer une activité professionnelle.
Création des Centres d’Assistance par le Travail
Travailleurs handicapés.

Personnes handicapées.

Travailleurs handicapés, mutilés de guerre et assimilés.
	Reconnaissance d’un régime d’aides particulières avec des mesures nouvelles  :

-  droit à la rééducation 

    professionnelle ;

-   bénéfice de l’obligation 

    d’emploi.

Extension du droit à la rééducation professionnelle et au reclassement.

Extension du droit au reclassement.

Extension du droit au reclassement.

Extension du droit au reclassement.

Reclassement des travailleurs handicapés.  Première approche globale visant la réinsertion sociale des handicapés.

Texte d’ensemble qui a pour but d’affirmer et de garantir les droits fondamentaux des personnes handicapées, d’unifier et de simplifier les dispositions en vigueur.

Redéfinition des obligations d’emploi.


Marc FOURDRIGNIER.  Le travail protégé pour qui ? Analyse sociologique des utilisateurs et de l’environnement d’un Centre d’Aide par le Travail. IPFSES FCR, Ateliers de la Vallée, octobre 1988, 178 p, p 165. 
Source  :  Liaisons Sociales.  L’entreprise et les handicapés.  Supplément au service quotidien n° 8047, Juin 1979.

Document n° 3 : Les textes organisant le champ du handicap de 1946 à 1989.
	Date
	Intitulé du texte
	Contenu du texte

	1946

(20 août)
	Décret fixant les conditions d’autorisation des établissements privés de cure et de prévention pour les soins aux assurés sociaux. 
	

	1956

(9 mars)
	Décret complétant le décret du 20 août 1946 fixant les conditions d’autorisation des établissements privés de cure et de prévention pour les soins aux assurés sociaux.
31 annexes sont définies dont l’une, l’annexe XXIV, est intitulée :  « Etablissements privés pour enfants inadaptés».
	Sous la dénomination d’enfants inadaptés, sont comprises les catégories suivantes :

1° Enfants présentant des psychoses ou névroses graves et qui se définissent comme des maladies évolutives ;

2° Enfants atteints de déficience à prédominance intellectuelle, liée des troubles neuro-psychiques, exigeant, sous contrôle médical, le recours à des techniques non exclusivement pédagogiques :
a) arriérés profonds (imbéciles et idiots),
b) débiles moyens,
c) débiles légers ;

3° Enfants présentant essentiellement des troubles du caractère et du comportement, susceptibles d’une rééducation psychothérapique, sous contrôle médical ;

4° Enfants inadaptés scolaires simples, relevant des techniques purement pédagogiques ;

5° Enfants ne présentant pas de troubles caractérisés et dont l’inadaptation tient essentiellement à la déficience du milieu familial.

	1967

(2 janvier)
	Décret modifiant l’annexe XXIV au décret du 9 mars 1956 modifié fixant les conditions techniques d’agrément des établissements privés de cure et de prévention pour les soins aux assurés sociaux et le complétant par l’annexes XXIV bis concernant les conditions techniques d’agrément des établissements recevant des mineurs atteints d'infirmité motrice cérébrale.
	Création d’une annexe XXIV bis pour les mineurs atteints d’infirmité motrice et cérébrale. 

	1970

(16 décembre)
	Décret modifiant l’annexe XXIV au décret du 9 mars 1956 modifié fixant les conditions techniques d’agrément des établissements privés de cure et de prévention pour les soins aux assurés sociaux et le complétant par les annexes XXIV ter et XXIV quater concernant les conditions techniques d’agrément des établissements recevant des enfants atteints d’infirmités motrices ou de déficiences sensorielles graves. 
	Sont redéfinis les enfants concernés par l’annexe XXIV : 
« enfants atteints de déficience à prédominance intellectuelle liée à des troubles neuropsychiques exigeant, sous contrôle médical, le recours à des techniques non exclusivement pédagogiques : 
a) arriérés ou débiles profonds
b) débiles moyens
c) débiles légers présentant des troubles associés
enfants présentant essentiellement des troubles du caractère et du comportement, susceptibles d’une rééducation psychothérapique sous contrôle médical.
Sont créés dans le cadre de cette même annexe les Services de Soins et d’Education Spécialisés à Domicile

Est créé l’annexe XXIV quater pour les enfants et les adolescents atteints de déficiences sensorielles et définis de la manière suivante : « atteints de déficiences sensorielles incompatibles avec des conditions de vie et de scolarité dans un établissement normal ou adapté et nécessitant des soins médicaux et une surveillance médicale constante ainsi que le recours, pour l’acquisition de l’autonomie et des connaissances à des compétences non exclusivement pédagogiques appliquées sous contrôle médical ». 

	1976

(15 avril)
	Décret complétant le décret du 9 mars 1956 fixant les conditions techniques d’agrément des établissements privés de cure et de prévention pour les soins aux assurés sociaux par l’annexe XXXII bis concernant les conditions techniques d’agrément des Centres d’Action Médico-Sociale Précoce (CAMSP). 
	Création des CAMSP

	1986

(6 mars)
	Circulaire relative à l'accueil des enfants et adolescents présentant des handicaps associés.
	Ce texte distingue : 
Le polyhandicap, défini comme handicap grave à expressions multiples avec restriction extrême de l’autonomie et déficience mentale profonde ;
Le plurihandicap, défini comme l’association circonstancielle de deux ou plusieurs handicaps avec conservation des facultés intellectuelles ; 
Le surhandicap, défini comme une surcharge de troubles du comportement sur un handicap grave préexistant. 

	1988

(22 avril)
	Décret remplaçant l’annexe XXIV quater au décret du 9 mars 1956 modifié fixant les conditions techniques d’agrément des établissements privés de cure et de prévention pour les soins aux assurés sociaux par deux annexes concernant, l’une, les conditions techniques d’autorisation des établissements et services prenant en charge des enfants atteints de déficience auditive grave, l’autre, les établissements et services prenant en charge des enfants atteints de déficience visuelle grave ou de cécité
	L’annexe XXIV quater est remplacée par deux annexes distinctes :
· Une  annexe XXIV quater qui concerne les établissements et services prenant en charge des enfants ou adolescents atteints de déficience auditive grave ; 
· Une annexe XXIV quinquies qui concerne les établissements et services prenant en charge des enfants ou adolescents atteints de déficience visuelle grave ou de cécité.

	1988

(22 avril)
	Circulaire Relative à la modification des conditions de la prise en charge des enfants et adolescents
déficients sensoriels par les établissements et services d’éducation spéciale
	Elle explicite les modalités d’adaptation des conditions techniques d’autorisation des établissements ou services aux caractères spécifiques de chaque handicap.

	1989

(27 octobre)
	Décret remplaçant les annexes XXIV, XXIV bis et XXIV ter au décret du 9 mars 1956 modifié fixant les conditions techniques d’agrément des établissements privés de cure et de prévention pour les soins aux assurés sociaux, par trois annexes concernant, la première, les conditions techniques d’autorisation des établissements et des services prenant en charge des enfants ou adolescents présentant des déficiences intellectuelles ou inadaptés, la deuxième, les conditions techniques d’autorisation des établissements et des services prenant en charge des enfants ou adolescents présentant une déficience motrice, la troisième, les conditions techniques d’autorisation des établissements et des services prenant en charge des enfants ou adolescents polyhandicapés.
	Ce décret restructure les textes antérieurs  en trois annexes 

	1989

(30

octobre)
	Circulaire relative à la modification des conditions de la prise en charge des enfants ou adolescents polyhandicapés par les établissements et services d’éducation spéciale 
	Cette circulaire vient préciser les modalités de prise en charge propre à cette catégorie d’enfants ou d’adolescents. 


Document n° 4 : Les repères chronologiques du handicap rare
	
	Rapports, recherches ...
	Textes officiels
	Structurations

	1986
	
	Modification de la loi du 30/06/1975 sur les institutions sociales et première référence au H.R. 
	

	1994- 02
	Rapport l’IGAS  sur les multi-handicapés
	
	

	1996-07
	
	Circulaire DAS/RVAS n° 96-429 du 5 juillet  relative au recensement de la situation et des besoins dans chaque département et région des personnes susceptibles de relever de la notion de « handicap rare »
	

	1996-12
	Rapport DAS sur le handicap rare
	
	

	1997
	Rapport Azéma sur les handicaps rares en Languedoc-Roussillon
	
	

	1998-06
	
	Par arrêté du 30 juin 1998 de la ministre de l’emploi et de la solidarité autorisation de création de trois centres ressources  aux trois associations. 
	 Création des  3 centres ressources 

	2000-08
	
	Arrêté du 2 août 2000 relatif à la définition du handicap rare
	

	2002
	
	Loi 2002-2 rénovant l’action sociale et médico-sociale
	

	2003
	Rapport d’évaluation du COPAS

	
	

	2003-06
	
	Par arrêté du 30 juin 2003 du ministre de la santé de la famille et des personnes handicapées renouvellement pour cinq ans de l’autorisation de création des trois centres ressources aux trois associations. 
	Renouvellement des trois centres ressources 

	2003-12
	
	Décret n° 2003-1217 du 18 décembre relatif à la liste des établissements ou services accueillant certaines catégories de personnes et relevant du schéma national d'organisation sociale et médico-sociale prévu au 1° de l'article L. 312-5 du code de l'action sociale et des familles
	

	2008
	Document d'orientation de la CNSA
	
	

	2008 -11
	Rapport d’évaluation par l’ANESM
	
	

	2009- 10
	
	Arrêté du 27  octobre   du ministre du travail, des relations sociales, de la famille, de la  solidarité et de la ville et de la secrétaire d’État chargée de la famille et de la solidarité relatif au schéma national d’organisation sociale et médico-sociale pour les handicaps rares
	

	2010-07
	
	Par arrêtés du 13 juillet 2010 autorisant la création de centres de ressources nationaux sur des handicaps rares liés à la déficience auditive et à ses déficiences associées. (J.O. 31/08/2010). 
- un centre de ressources oeuvrant au bénéfice des personnes sourdes avec déficiences associées et des enfants atteints d'un trouble complexe du développement du langage avec déficience associée. Ce centre est géré par la Ligue fraternelle des enfants de France (33 rue Daviel, 75013 PARIS) ; 
- un centre de ressources oeuvrant au bénéfice des personnes sourdes-aveugles. Ce centre est géré par l'Association pour la promotion des personnes sourdes, aveugles et sourdes-aveugles (116 avenue de la Libération, 86000 POITIERS). 
	

	
	
	Arrêté du 19 octobre 2011 fixant le calendrier prévisionnel des appels à projets du ministère des solidarités et de la cohésion sociale pour la création de structures médico-sociales
	

	
	
	Arrêté du 14 décembre 2011 autorisant le Groupement national de coopération handicaps rares à exercer certaines missions communes et transversales des centres de ressources nationaux pour les handicaps rares
	

	2012-02
	
	Instruction DGCS/SD3A n° 2012-64 du 3  février  relative à la mise en œuvre du schéma national pour les handicaps rares.
	

	2012-10
	
	Arrêté du 12 octobre de la Directrice départementale de la cohésion sociale de  Paris portant approbation de la convention constitutive du groupement de coopération sociale et médico-sociale « Groupement National de Coopération Handicaps rares »
	

	2012-12
	
	Arrêté du 15 décembre portant autorisation du centre national de ressources pour handicaps rares à composante épilepsie sévère.
	

	2013-11
	
	Instruction  DGCS/SD3A/CNSA n° 2013-405 du  22  novembre  2013 relative au financement des équipes relais et de places nouvelles en établissements et services médico-sociaux spécifiquement dédiées au handicap rare
	


Document n° 5 : De nouvelles organisations ? 

	Date
	Autisme 
	Handicap Psychique 
	Handicaps Rares
	Maladies Rares
	Maladie d’Alzheimer 

	
	
	
	
	
	

	National 
	
	
	Centres nationaux de Ressources(4)

	
	

	Interrégional 
	
	
	Equipes relais interrégionale Handicap rare  (7)

	
	

	Régional 
	Centre de Ressources Autisme
(CRA)
	Centres Ressources Handicap Psychique  
( CREHPSY)


	
	Centres de Références Maladies Rares 
Centres de Compétences Maladies Rares
	Maisons pour l’autonomie et l’intégration  (MAIA) 


	
	
	
	
	
	

	
	Equipe mobile pour les adultes porteurs de troubles du spectre autistique

	
	
	
	

	Plan/schéma
	1° Plan Autisme 

2005-2007
	
	1° schéma national Handicap Rare

2008-2012
	1° Plan National Maladies Rares
2005/2008
	1° Plan Alzheimer 2008-2012

	D’autres  initiatives : Equipes mobiles gériatriques 

                                    Equipes mobiles psychiatrie /précarité 

                                    Equipe mobile venant en appui des ESMS pour les situations complexes (ARS Centre). 
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