Fiche pratique
Vie quotidienne et maladie rare

Etre aidant




Qu’est-ce qu’un aidant ?

Un aidant est une personne non professionnelle qui vient en aide a ‘ '
titre principal pour partie ou totalement a une personne dépendante

de son entourage pour les activités de la vie quotidienne. (Définition

de la COFACE)

On estime qu'il y a entre 8-12 millions d’aidants en France, de 16 ans
et plus a titre non professionnel et environ 500 000 jeunes aidants
(moins de 16 ans).

Les dispositifs d’aides aux aidants

Il existe une association des aidant : Le collectif « » a pour mission

. d’accompagner et d’accélérer la recon-
Depuis sa création en 2003, I'Association Fran- naissance des aidants. L’association
caise des Aidants milite pour la reconnaissance soutient tout projet ou dispositif qui ap-
du réle et de la place des aidants dans la société. porte un soutien concret aux aidants.

) \ y Cette association a notamment écrit un
Il existe également une association pour les

jeunes aidants :

I'association nationale Jeunes Ai-
Dants Ensemble. JADE, a pour ambition de le-
ver le voile sur la question de ces enfants, ado-
lescents et jeunes adultes en situation d’aidant &
au quotidien d'un proche parent (mére, pére,
frére, soeur ou grands-parents) malade et/ou
handicapé.

sont
des lieux, des temps et des es-
paces d'information, destinés a tous les
aidants, quels que soient I'age et la pa-
thologie de son proche. Ces rencontres
ont lieu une fois par mois et sont co-
animés par un travailleur social et un
psychologue ayant une expertise sur la
question des aidants. A chaque ren-
contre une thématique est proposée
pour amorcer des échanges autour de
son vécu d’aidant. L'objectif est de
vous offrir un lieu dédié, pour échanger
et rencontrer d'autres aidants dans un
cadre convivial (un café associatif, un
bar, un restaurant, etc.).

Carte urgence de l'aidant

En cas d’accident, d'urgence, _

de malaise ou d'indisponibilité | ===EEEEEE
temporaire, les pompiers, le ..

SAMU, ou les équipes a 'hopi- =

tal peuvent avertir la ou les personnes notées sur
cette carte d’urgence (https://urlz.fr/cQ5B) pour
prévenir le proche aidé, les membres de la fa-
mille, ou encore les aides a domicile. Pas de fi-
chier, pas de formulaire a remplir, il y a juste a
télécharger et imprimer cette carte, la remplir et
la glisser dans son sac ou portefeuille ! Et quand
I'une ou les deux personnes désignées sur cette
carte changent, il suffit d'imprimer a nouveau
cette carte et de la remplir !

Au niveau local

Un site qui se veut recenser toutes les solutions
pour les aidants de la métropole de Lyon :
www.metropole-aidante.fr.



https://www.associationjetaide.org/
https://www.associationjetaide.org/plaidoyer/
https://www.aidants.fr/
https://www.aidants.fr/
https://jeunes-aidants.com/
https://www.aidants.fr/vous-etes-aidant/participer-action-pres-de-chez-soi/cafe-aidants?field_type_action_tid=1
http://www.lamaisondesaidants.com/la-carte-durgence-de-laidant/
https://www.metropole-aidante.fr/

L'association
apporte soutien et répit pour les
familles concernées par le handicap

est une institution na-
tionale chargée de promouvoir, défendre et
représenter les intéréts de toutes les familles
vivant sur le territoire francais, quelles que
soient leurs croyances ou leurs apparte-
nances politiques.

|l est
désormais possible de partir en vacances
avec la personne que vous aidez, vous avez
ainsi le plaisir de partager ensemble vos con-
gés tout en profitant d’'un accompagnement

Aides financiéres et d'une offre de loisirs adaptée a chacun...

L’affiliation a I'assurance vieillesse

(AAV) permet de valider des tri-

mestres pour la retraite sans avoir
besoin de verser des cotisations auprés de
sa caisse de retraite (https://urlz.fr/cQ9X).
La validation des trimestres prend en
compte la période durant laguelle vous
vous occupez d'une personne en situation
de handicap. C'est la MDPH qui émet un
avis sur I'ouverture du droit a I'affiliation et
la CAF qui met en application la décision.

par
AFM téléthon : Nos solutions de logement
de vacances, temporaires ou pour y vivre.
Reconnues et controlées par I'Etat, les struc-
tures d’hébergement proposées par I'AFM-
Téléthon sont adaptées a toutes les situa-
tions : grande dépendance, répit.

Il existe d’autres solutions, pour les connaitre
nous vous conseillons de vous rendre sur
ou en-

N . t
A partir de septembre 2020, les accompa- core sur notre page « ?

gnateurs des personnes handicapées ou ne
pouvant voyager seules du fait d’'une mobi-
lité réduite, bénéficieront de tarifs préfé-
rentiels dans tous les transports collectifs

. s h est une formation en ligne née
terrestres, pouvant aller jusqu’a la gratuité.

de la volonté de parents de partager leurs
expériences d'aidants d’'un enfant concerné
par le handicap rare et de professionnels

Pour faciliter la conciliation entre P souhaitant apporter IeL.Jr soutien a.leur dé-
vie professionnelle et role d'ai- o marche. Cette formation est entiérement

dant, & partir d’octobre 2020, < libre et gratuite :
une indemnisation de 3 mois sera .
créée par le gouvernement pour

‘ k ) Le Groupement National de Coopération
le congé de proche aidant. Il existe déja

Handicaps Rares ( ) est a l'origine de

- o i ce projet, et en assure la coordination.
mais comme il n'est pas ré-

munéré, ce dispositif reste peu utile pour

tous ceux qui ne peuvent se permettre Journée nationale des aidants
d'interrompre leur activité sans compensa- A A
tion financiére. < La Journée nationale des

- 06 aidants est organisée
chaque année, le 6 octobre.
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www.lajourneedesaidants.fr



https://www.unaf.fr/
http://www.halte-pouce.fr/
https://www.vrf.fr/home.html
https://www.afm-telethon.fr/logement-repit-1085
https://www.aidants.fr/fiche-pratique-solutions-de-repit
https://www.aidants.fr/fiche-pratique-solutions-de-repit
https://www.fai2r.org/vie-quotidienne/transports-et-loisirs
https://www.service-public.fr/particuliers/vosdroits/R1612
https://www.service-public.fr/particuliers/vosdroits/R1612
http://www.caf.fr/allocataires/droits-et-prestations/connaitre-vos-droits-selon-votre-situation/j-ai-ou-j-attends-un-ou-des-enfants/j-ai-un-enfant-handicape-ou-gravement-malade
https://www.service-public.fr/particuliers/vosdroits/F16920
https://www.service-public.fr/particuliers/vosdroits/F16920
http://www.lajourneedesaidants.fr/
http://www.lajourneedesaidants.fr/

RESSOURCES DOCUMENTAIRES

¢ Guide des étapes clés de la vie d’un aidant : https://urlz.fr/cQ4K N | /
e Recommandations HAS sur les aidants ont été créées : https:// \ —
urlz.fr/cQ4H. Des sessions ETP arriveront bientot. - N

e Guide aidants familiaux a destination des entreprises
(2014) : https://bit.ly/3dvspbV

e Livret « Vivre avec une maladie rare en France, Aides et presta-
tions pour les personnes atteintes de maladies rares et leurs
proches (aidants familiaux/proches aidants) » : https://urlz.fr/cQ5d

e Et aprés I'annonce du handicap de mon enfant ? Guide réalisé
par les Bobos a la ferme en collaboration avec GROUPE SOS Soli-
: https://urlz.fr/cQ5v

en », 3 témoignages sur la fratrie, réalisés par la
( )/

a5

Vie quotidienne et Maladies Rares : Retrouvez I'ensemble de vos
fiches pratiques dans votre onglet « Vie quotidienne » sur le site de la
:}%@ Filiere des maladies auto-immunes et auto-inflammatoires rares FAI’R.

Fai2r www.fai2r.org/vie-quotidienne


http://www.francedependance.org/guide-des-etapes-cles-dependance/?gclid=Cj0KCQjw0a7YBRDnARIsAJgsF3NuIPFzhIsGEH8JGd-3nI_uY86kJhT1g-vrJ06JeqlvTx_ModZ6w0AaAqJuEALw_wcB
https://www.has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/2018-03/ane-trans-rbpp-soutien_aidants-interactif.pdf
https://www.cnsa.fr/documentation/orse-guideaidant-10-141_0.pdf
https://drive.google.com/open?id=1MlWJA-h4lRPfqwE29tQkLtO979_ogGaV
https://drive.google.com/open?id=1MlWJA-h4lRPfqwE29tQkLtO979_ogGaV
https://drive.google.com/open?id=1MlWJA-h4lRPfqwE29tQkLtO979_ogGaV
https://drive.google.com/open?id=1ptV2-K1CzZo_hYfvUv4UQ3tSmIJDr-vw
https://itunes.apple.com/fr/app/respirelax/id515900420?mt=8
https://poletp.fr/programme-etp-aidma/
https://poletp.fr/programme-etp-aidma/
https://poletp.fr/programme-etp-aidma/
http://www.youtube.com/embed/fLT2nykEge4
http://www.aidantattitude.fr
http://www.aidantattitude.fr
https://www.fai2r.org/vie-quotidienne

