Fiche pratique
Vie quotidienne et maladie rare

Accessibilité,
transports et loisirs

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



Handicap et accessibilité

La Loi du 11 févier 2005 sur I'égalité des droits et des chances, la participation

et la citoyenneté des personnes handicapées a introduit, pour la premiére fois, '
dans le code de 'action sociale et des familles, une définition du handicap. Elle

a surtout permis d'imposer la nécessaire compensation du handicap et de

rendre obligatoire I'accessibilité a de nombreuses choses, parmi lesquelles

notamment : les équipements accueillant du public et les transports publics.

L’accessibilité dans les transports

Vous avez besoin d'un transport pour rentrer chez vous
aprés une hospitalisation, ou pour des soins loin de
votre domicile ?

peut prendre en charge vos frais de transport, sur
prescription médicale dans les cas suivants :

Transports liés a une hospitalisation (entrée et/ou
sortie de I'hopital), quelle que soit la durée de I'hospitali-
sation (compléte, partielle, ou ambulatoire) ;

Transports liés aux traitements ou examens pour les
patients reconnus atteints d'une affection de longue
durée et présentant une des incapacités ou déficiences
définies par le référentiel de prescription des
transports ;

Transports liés aux traitements ou examens en rapport
avec un accident du travail ou une maladie profession-
nelle;;

Transports en ambulance, lorsque I'état du patient
nécessite d'étre allongé ou sous surveillance ;

Transports de longue distance* (plus de 150 km aller) ;

Transports en série* (au moins 4 transports de plus de
50 km aller, sur une période de deux mois, au titre d'un
méme traitement) ;

Transports liés aux soins ou traitements des enfants et
adolescents dans les centres d'action médico-sociale
précoce (CAMSP) et les centres médico-psycho-
pédagogiques (CMPP)*,

Il existe d'autres cas de prises en charge des frais de
transports, pour en savoir plus, rendez-vous sur le site
de I'Assurance maladie :

Liens utiles

Elle se substitue & 3 cartes (carte d'invalidité,
carte de priorité et carte de stationnement) et a
pour but d’attester que vous étes en situation de
handicap. Elle permet de bénéficier de certains
droits notamment dans les transports (par exemple,
stationner gratuitement sur les places ouvertes au
public).

La carte doit étre mise en évidence a l'intérieur
du véhicule et fixée contre le pare-brise. Elle doit
étre retirée dés que vous n'utilisez plus le véhicule.

La carte est valable dans I'ensemble des pays de
I'Union Européenne.

Cette carte est réservée aux personnes ayant un
taux d’incapacité reconnu égal ou supérieur a 80 %
par la Commission des droits et de I'autonomie des
personnes handicapées

La demande de carte d'invalidité est a déposer
auprés de La Maison départementale des per-
sonnes handicapées (MDPH) de votre lieu de rési-
dence.

Cette carte ne bénéficie pas d’'un renouvellement
automatique ! La demande de renouvellement doit
étre déposée auprés de la MDPH au moins six mois
avant sa date d’expiration.

Au plus tard en septembre 2020, les accompagna-
teurs de personnes handicapées ou qui ne peuvent
voyager seules du fait d'une mobilité réduite bénéfi-
cieront de

o Référentiel de prescription des transports (https://urlz.fr/dy7q)

e Pour trouver une ambulance ou un véhicule sanitaire léger (VSL)
I'annuaire santé d'Ameli.fr. (https://urlz.fr/dy7r)

e ler réseau de transport et d’accompagnement de personnes a mobilité réduite
(PMR), Ulysse (https://urlz.fr/dy7s) met a votre disposition des véhicules aménagés
pour les personnes en fauteuil roulant et des chauffeurs-accompagnateurs formés a
I'accompagnement des personnes handicapées dans toutes les régions de France.

: consultez

Méme avec une prescription, la prise en charge de ce type de transport nécessite I'accord préalable du service médical de
I'Assurance Maladie


http://www.mdph.fr/index.php?option=com_content&view=article&id=110&Itemid=81
https://www.ameli.fr/lille-douai/assure/remboursements/rembourse/transport/transport
https://www.ameli.fr/lille-douai/assure/remboursements/rembourse/transport/transport
https://www.ameli.fr/content/referentiel-de-prescription-des-transports
http://annuairesante.ameli.fr/
http://www.ulysse-transport.fr/

L’accessibilité dans les loisirs

Le ministére conduit depuis 2003 une politique volon-
tariste afin que I'accés aux pratiques sportives et aux
activités physiques de votre choix soit une priorité.

Il existe un
pour vous permettre de
trouver un sport en fonction de la région ou vous ha-
bitez, en fonction de votre handicap et du type de
structure dans laquelle vous souhaitez pratiquer.

Il existe également une

est une associa-
tion d'intérét général constituée en réseau avec plus
de 180 associations, collectivités, entreprises et indivi-
duels pour favoriser I'accés a la vie sociale des per-
sonnes en situation de handicap (accés aux droits/
accompagnement, culture/loisirs, sport, citoyenneté/
engagement, vacances). n

Alors que pour la majorité de la population, la raison
financiére se présente comme le premier frein au
départ en vacances, pour les familles confrontées a
la maladie, il s’agit d’'un ensemble de raisons plus
complexes : le choix d'une destination adaptée, I'or-
ganisation des soins, la difficulté pour les aidants a
trouver des temps de répit.. FAI’R vous donne
qguelgues conseils pour partir en vacances sereine-
ment :

En parler a son médecin

Demander la Carte Européenne d’Assurance
Maladie (CEAM)

Préparer sa trousse a pharmacie

Se renseigner sur les aides financiéres

Bien choisir son lieu de vacances

Prendre une assurance voyage

Retrouvez le détail de ces conseils dans

=Y/

Dans le cadre de I'appel a projets 2017 de la filiére,
des plaquettes Sport MAI ont été créées par le Dr
Véronique HENTGEN en partenariat avec ACME
Santé, retrouvez-les sur

« Les maladies auto-inflammatoires (MAI) sont caracté-
risées par une réaction excessive du systéme immuni-
taire a I'encontre de substances ou de tissus qui sont
présents dans I'organisme. Cette réaction excessive peut
étre déclenchée par des facteurs interprétés a tort par le
systéme immunitaire comme un signal de danger. Or
I'activité physique et sportive (APS) pratiquée sans pré-
cautions, peut étre un tel facteur déclenchant. Ce qui
explique que beaucoup de patients porteurs d’'une MAI
évitent 'APS. Néanmoins de nombreuses études médi-
cales ont montré qu’une pratique réguliére et contrélée,
permet de diminuer le nombre de poussées de la mala-
die et d’améliorer I'état de santé global des patients
avec une MAI. »

L’accessibilité en général

e Retrouvez la liste de tous les endroits accessibles
aux personnes handicapées ou a mobilité réduite sur
JACCEDE : www.jaccede.com

e Guide touristique pour personnes handicapées :
www.guide-accessible.com

e L’association Tourisme et Handicaps ouvre pour
I'accés aux loisirs et au tourisme des personnes en
situation de handicap : www.tourisme-handicaps.org


https://www.handiguide.sports.gouv.fr/
http://www.handisport.org/
http://www.handisport.org/
http://www.tcap-loisirs.info/lassociation-2/
https://www.fai2r.org/resultats-aapfai2r-2017
https://www.fai2r.org/wp-content/uploads/2019/07/Dossier-de-l%C3%A9t%C3%A9-Vacances-et-maladies-rares.pdf
https://www.fai2r.org/wp-content/uploads/2019/07/Dossier-de-l%C3%A9t%C3%A9-Vacances-et-maladies-rares.pdf
https://www.jaccede.com/fr/
http://www.guide-accessible.com/
http://www.tourisme-handicaps.org/

P VIDEOS

Ewenlife Rare Disease a créé une sorte de « Netflix »
dédié aux maladies rares. Cette plateforme s’appelle
LR EwenFlix et met en ligne des vidéos pour chaque maladie
rare : https://urlz.fr/dy7m.
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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://app.ewenlife.org/app/list/generic

