Fiche pratique
Vie quotidienne et maladie rare

Vivre avec

un handicap
e —

Filiere de santé des maladies auto-immunes et auto-inflammatoires rares




Qu’est-ce que le handicap ? P

Le handicap est défini selon la Loi du 11 févier 2005 sur I'égalité des droits et des
chances, la participation et la citoyenneté des personnes handicapées. De maniére
générale, le terme handicap désigne l'incapacité d'une personne a vivre et a agir dans
son environnement en raison de déficiences physiques, mentales, ou sensorielles. 1l se
traduit la plupart du temps par des difficultés de déplacement, d'expression ou de

compréhension chez la personne atteinte.

Les handicaps sont classés par catégories selon la Classification Internationale du
Fonctionnement, du handicap et de la santé (CIF) qui distingue cing types de handicaps :

Moteur Sensoriel

Proportion de la population

e 24% de la population active est en situation de
handicap, entre 15 et 64 ans, soit 1 personne sur 4.

e 80% des handicaps déclarés sont invisibles.*

* Selon les chiffres du handicap 2014, Ministére des affaires
sociales et de la santé. Enquéte nationale a destination des
aidants, Association francaise des aidants, BVA/Novartis;
INSEE « Le handicap se conjugue au pluriel » ; DARES; CNAF.

e 54% des personnes en situation de handicap sont
des femmes, alors qu'elles ne représentent que
50,6% de la population active.

Intellectuel

Psychique Invalidant

Il existe également des handicaps invisibles, représen-
tés par ce pictogramme :

Pour en savoir plus, rendez-vous sur :

créé par www.education.gouv.fr

créé par les filiéres de santé
FAVA-Multi et Cardiogen qui aborde le handicap
invisible dans les maladies rares.

Le de la commune

en charge de l'accueil et de I'accompagne-
ment des personnes handicapées et de leurs proches :

et 01 53 62 40 30

: la Plateforme Régionale d'Information et
d'Orientation sur les maladies rares des Pays de la
Loire :

: la Plateforme Régio-
nale d'Information et d'Orientation sur les maladies
rares des Pays de la Loire

« » pour les
handicaps non reconnus

En 2021, le numéro unique « » permettra aux
personnes en situation de handicap de bénéficier d’'un
réseau de prise en charge.

Le handicap rare est officiellement défini par le

Le terme « handicap rare » désigne les personnes pré-
sentant 'association de déficiences graves (auditives,
visuelles, autres...) ou d’affections chroniques graves
ou évolutives.

La prévalence de ces handicaps rares est de moins d’1
cas pour 10 000 personnes.

En cas de handicap rare, il est possible de s’adresser
aux
et aux

Leur réle est de soutenir et accompagner les per-
sonnes en situation de handicap pour donner
des conseils techniques, des formations spécifiques,
pour faciliter la coordination des différentes presta-
tions, anticiper les transitions et éviter les ruptures de
prise en charge.


http://www.mdph.fr/
http://www.mdph.fr/
https://www.france-assos-sante.org/sante-info-droits/
https://www.chu-angers.fr/offre-de-soins/les-reseaux-du-secteur-sanitaire-et-social/equipe-relais-maladies-rares-et-handicaps-rares-erhr-et-prior-59642.kjsp?RH=1437408942715
http://www.neurologie-genetique-chu-angers.fr/partenaires/la-plateforme-regionale-d-information-et-d-orientation-des-maladies-rares/
https://www.chu-angers.fr/offre-de-soins/les-reseaux-du-secteur-sanitaire-et-social/equipe-relais-maladies-rares-et-handicaps-rares-erhr-et-prior-59642.kjsp?RH=1437408942715
https://www.chu-angers.fr/offre-de-soins/les-reseaux-du-secteur-sanitaire-et-social/equipe-relais-maladies-rares-et-handicaps-rares-erhr-et-prior-59642.kjsp?RH=1437408942715
https://www.cnsa.fr/parcours-de-vie/une-reponse-accompagnee-pour-tous
http://www.education.gouv.fr/cid95329/le-handicap-c-est-quoi.html
http://rendrevisible.fr/
https://www.legifrance.gouv.fr/affichTexteArticle.do;jsessionid=9D2C03DF4E4090ADA1D38D867F6BCB26.tplgfr31s_2?cidTexte=JORFTEXT000000812841&idArticle=LEGIARTI000006244773&dateTexte=20180629&categorieLien=id#LEGIARTI000006244773
https://www.legifrance.gouv.fr/affichTexteArticle.do;jsessionid=9D2C03DF4E4090ADA1D38D867F6BCB26.tplgfr31s_2?cidTexte=JORFTEXT000000812841&idArticle=LEGIARTI000006244773&dateTexte=20180629&categorieLien=id#LEGIARTI000006244773
https://www.gnchr.fr/
https://nordouest.erhr.fr/
https://nordouest.erhr.fr/

est une aide financiere qui
permet aux personnes en situation de handicap d'avoir
un minimum de ressources. Cette aide est attribuée
sous réserve de respecter des critéres d’incapacité,
d'age, de résidence et de ressources. Elle est accordée
sur décision de la commission des droits et de I'auto-
nomie des personnes handicapées (CDAPH).

est une aide financiére qui peut
s'ajouter a l'allocation aux adultes handicapés (AAH).
Elle permet de faire face aux dépenses liées au handi-
cap (par exemple, adaptation du logement). Pour la
percevaoir, il faut remplir des conditions liées notam-
ment au logement et au taux d'incapacité (80 % au
minimum). La MVA est attribuée automatiquement par
la Caisse d'allocations familiales (CAF) ou la Mutualité
sociale agricole (MSA).

est une aide financiere
destinée a compenser vos dépenses liées a la situation
de handicap de votre enfant. Elle concerne les enfants
de moins de 20 ans. L'AEEH est versée aux parents.
Elle peut étre complétée, dans certains cas, par
d'autres allocations.

Les périodes non travaillées ou travail-
lées a temps partiel, pour s’occuper d'un enfant ou
d'un proche handicapé ou malade, peuvent étre prises
en compte pour la retraite.

est supprimé depuis le 1°
décembre 2019. Toutefois, si vous perceviez cette
aide jusqu'a cette date, vous continuez d'en bénéficier
sous réserve de remplir les conditions d'attribution
(liées a votre taux d'incapacité, vos ressources et votre
logement).

est votre compagnon quoti-

dien pour vous aider avec les traitements contre les
rhumatismes inflammatoires : polyarthrite rhumatoide,
spondyloarthrite, rhumatisme psoriasique.

une application qui permet a

des personnes dont le handicap n’est pas apparent, ou
immédiatement apparent, de se signaler et de
mander de l'aide lorsqu’une situation devient difficile.

de-

une application pensée pour

les personnes en perte de mobilité rencontrant des
freins dans leurs déplacements.

EwenlLife Rare Di-

sease a créé une sorte de « Netflix » dédié aux mala-
dies rares. Cette plateforme met en ligne des vidéos
pour chaque maladie rare.

est une aide financiére versée
par le département qui permet de rembourser les dé-
penses liées a la perte d'autonomie. La PCH comprend
5 formes d'aides (humaine, technique, aménagement
du logement, transport, aide spécifique ou exception-
nelle, animaliére). Son attribution dépend du degré
d'autonomie, de I'age, des ressources et de la rési-
dence. La PCH est attribuée a vie si votre état de santé
ne peut pas s'améliorer.

se substitue a 3 cartes (carte
d'invalidité, carte de priorité et carte de stationne-
ment), elle a pour but de faciliter la vie quotidienne des
personnes en situation de handicap et de perte d'auto-
nomie. Elle est accordée sous conditions et permet de
bénéficier de certains droits notamment dans les trans-
ports.

permet de bénéfi-
cier d'avantages aussi bien pour trouver un emploi que
pour le conserver. Elle est attribuée pour une durée
allant jusqu'a 10 ans, voire sans limitation de durée
dans un certain cas.

est un document rédigé qui sert a
définir les besoins particuliers de I'enfant au cours de
toute sa scolarité. Ces besoins peuvent étre : I'attribu-
tion de matériel pédagogique adapté, I'accompagne-
ment d'une tierce personne et/ou la dispense d'un ou
plusieurs enseignements. Le PPS est élaboré par la
maison départementale des personnes handicapées
(MDPH).

est un docu-
ment rédigé qui concerne les enfants et adolescents
atteints de troubles de la santé tels que : pathologie
chronique, allergies, intolérance alimentaire. Il permet
de préciser les adaptations a apporter a la vie de l'en-
fant ou de I'adolescent en collectivité (créche, école,
collége, lycée, centre de loisirs).

Les dispositifs d’accueil

o EDM : Etablissement pour Déficient Moteur
(https://urlz.fr/cQyR)

o EEAP : Etablissement pour Enfants ou Adolescents
Polyhandicapés (https://urlz.fr/cQzA)

o I.M.E : Institut Médico-Educatif
(https://urlz.fr/cQzG)

e IDA : Institut pour Déficients Auditifs
(https://urlz.fr/cQzQ)

e IDV : Institut pour Déficients Visuels
(https://urlz.fr/cQzU)

o LT.E.P : Institut Thérapeutique Educatif et Pédago-
gique (https://urlz.fr/cQDH)

e SESSAD : Service d’Education Spéciale et de Soins a
Domicile (https://urlz.fr/cQDM)

Journée du handicap

La Journée internationale des per-
sonnes handicapées est organisée
chaque année, le 3 décembre. En
savoir plus : https://urlz.fr/cQTG

DECEMBRE


http://www.hiboot.fr/?gclid=Cj0KCQjw3qzzBRDnARIsAECmryq3vYDuctVdoZD7qPDtaAdeNix15Csx9Fcuae3E9rrYKcINHfWsSd4aAuJYEALw_wcB
http://www.lpliz.com/
https://toolib.fr/a-propos/pour-qui
https://app.ewenlife.org/app/#/list/generic
https://www.service-public.fr/particuliers/vosdroits/F14202
https://www.service-public.fr/particuliers/vosdroits/F2446
https://www.service-public.fr/particuliers/vosdroits/F1650
https://www.service-public.fr/particuliers/vosdroits/F1650
https://www.service-public.fr/particuliers/vosdroits/F33865
https://www.service-public.fr/particuliers/vosdroits/F33865
https://www.service-public.fr/particuliers/vosdroits/F12242
https://www.service-public.fr/particuliers/vosdroits/F12903
https://www.service-public.fr/particuliers/vosdroits/F14809
https://www.service-public.fr/particuliers/vosdroits/F12911
https://urlz.fr/cQyR
http://annuaire.action-sociale.org/etablissements/jeunes-handicapes/etablissement-pour-deficient-moteur-192.html
http://annuaire.action-sociale.org/?p=ime-l-adret-590783155&details=caracteristiques
http://annuaire.action-sociale.org/?p=ime-l-adret-590783155&details=caracteristiques
http://annuaire.action-sociale.org/?p=ime-l-adret-590783155&details=caracteristiques
https://annuaire.action-sociale.org/etablissements/jeunes-handicapes/institut-medico-educatif--i-m-e---183.html
http://annuaire.action-sociale.org/etablissements/jeunes-handicapes/institut-medico-educatif--i-m-e---183.html
https://annuaire.action-sociale.org/etablissements/jeunes-handicapes/institut-pour-deficients-auditifs-195.html
http://annuaire.action-sociale.org/etablissements/jeunes-handicapes/institut-pour-deficients-auditifs-195.html
https://urlz.fr/cQzU
http://annuaire.action-sociale.org/etablissements/jeunes-handicapes/institut-pour-deficients-visuels-194.html
https://annuaire.action-sociale.org/etablissements/jeunes-handicapes/institut-therapeutique-educatif-et-pedagogique--i-t-e-p---186.html
http://annuaire.action-sociale.org/etablissements/jeunes-handicapes/institut-therapeutique-educatif-et-pedagogique--i-t-e-p---186.html
http://annuaire.action-sociale.org/etablissements/jeunes-handicapes/institut-therapeutique-educatif-et-pedagogique--i-t-e-p---186.html
http://annuaire.action-sociale.org/etablissements/jeunes-handicapes/service-d-education-speciale-et-de-soins-a-domicile-182.html
http://annuaire.action-sociale.org/etablissements/jeunes-handicapes/service-d-education-speciale-et-de-soins-a-domicile-182.html
http://annuaire.action-sociale.org/etablissements/jeunes-handicapes/service-d-education-speciale-et-de-soins-a-domicile-182.html
https://urlz.fr/cQTG
https://urlz.fr/cQTG

RESSOURCES DOCUMENTAIRES

e Les Cahiers d’Orphanet « Vivre avec une maladie rare en France, Aides et
prestations pour les personnes atteintes de maladies rares et leurs proches
(aidants familiaux/proches aidants) » : https://urlz.fr/cQVg

¢ Petit Quotidien édition spéciale maladies rares : https://urlz.fr/cQVk
e Magazine Déclic Handicaps et différences : www.magazine-declic.com

¢ Dossier de presse Conférence Nationale du Handicap : https://urlz.fr/cQVr

ESCAPE GAME

APF France handicap a créé un escape
game pour sensibiliser aux handicaps et

guer les esprits. Par équipe de 4 3 6
2n_jmmersion dans une tente poli- APPLICATIONS
amvous de résoudre des
ez 45mn

SN
La Filiere SENSGE

le personnel hospita
visuelles : https://urlz.fr/cQVF

s

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

Fai2r www.fai2r.org/vie-quotidienne


https://www.fai2r.org/vie-quotidienne
https://www.youtube.com/watch?v=C2mmbvxh6ic
https://www.youtube.com/watch?v=C2mmbvxh6ic
https://www.sensgene.com/centre-de-documentation/video-comment-accueillir-les-personnes-aveugles-et-malvoyantes-a-l-hopital
https://www.sensgene.com/centre-de-documentation/video-comment-accueillir-les-personnes-aveugles-et-malvoyantes-a-l-hopital
https://www.orpha.net/orphacom/cahiers/docs/FR/Vivre_avec_une_maladie_rare_en_France.pdf
https://www.orpha.net/orphacom/cahiers/docs/FR/Vivre_avec_une_maladie_rare_en_France.pdf
https://www.orpha.net/orphacom/cahiers/docs/FR/Vivre_avec_une_maladie_rare_en_France.pdf
https://fr.calameo.com/read/00397281798c7fd482a2b
http://www.magazine-declic.com/
https://drive.google.com/open?id=1E8IWlW2ENIBWNUy0cfSjQjM7YyVYhqsS
https://www.handicap.fr/mobile/
https://www.handicap.fr/mobile/
https://my-extra-box.com/
https://www.handigmatic.org/
https://www.handigmatic.org/
https://www.rareconnect.org/fr/
https://compare.aphp.fr/
https://mobalink.mobalib.com/

