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.............................................................. L'accompagnement aprés I'annonce
; L'affectionldgIonguedurée(ALD) e B d'un diagnOStiC de maladle reSplratOlre
Certaines maladies respiratoires rares sont inscrites sur la liste des ALD (affection

L'assistant social de |'h6pit_a| Le psychologue de longue durée). Demandez conseil & votre médecin référent. ra r'e Ch eZ I’a d u Ite

La prestation de compensation du handicap (PCH)

vous accompagne dans vos démarches peut étre présent pour vous ainsi que pour 3 : ] '
Elle comprend 5 formes d’aides : humaine, technique, aménagement du

administratives et assure le relais vers vos proches. Il peut vous aider a faire face : - Hes - ) A
les acteurs du social extérieurs a 'hopi- a la maladie dans un cadre confidentiel lors : logement, transport, aide spécifique ou exceptionnelle, aide animaliére. La - 4
tal (MDPH, etc.) d'entretien ponctuel ou de fagon plus régu- i demande doit étre faite a la MDPH. -
liere selon vos besoins >4
L'assurance et I'emprunt -
La convention AERAS (s'Assurer et Emprunter avec un Risque Aggravé de <>
Santé) concerne les préts a caractere personnel (préts immobiliers ? certains . -
: crédits a la consommation) et professionnel (préts pour I'achat de locaux et de -
Les associations de patients pour les maladies respiratoires rares © matériels). i
N ] T e _—
: vous offrent ainsi qu'a votre entourage, une aide morale, sociale et/ou juridique (groupe de : :  L'aide fiscale - . o ) 'E
© parole et de soutien, ateliers thématiques, etc.). : i Les personnes en situation de handllcapAbeneﬂoent d'avantages fiscaux en
: Retrouvez les associations et leurs coordonnées sur : www.respifil.fr/associations/ : :  matiere dimpots sur le revenu et dimpots locaux. -
g ¢ Ensavoir +: impéts 2019 personnes handicapées - Impots.gouv.fr el

*Sous conditions (ressources, handicap, age, etc.)

4.

Les guichets d'information

L'aide pour le proche aidant

i 2y O

Congeés pour les proches Actions de soutien Solutions de répit

La Maison Départementale des Personnes Handicapées j ) o o B 4 CONSEI LS PRATIQU Es
guichet unique pour toutes les aides matérielles, humaines ou \/ Congé de proche v Association v Répit a domicile
financiéres liées aux diverses situations de handicap. ] aidant ffangalse des .
Pour connaitre les démarches, demandez conseil a I'assistant : aidants v Accueils
social de I'hopital. ] v Congé de solidarité temporaires

] familiale v Pair-aidance, , " . , . . .
Que peut-on demander ? : e ] Sarviae Vous (ou l'un de vos proches) étes atteint d'une maladie respiratoire rare.
La prestation de compensation du handicap (PCH), I'allocation : V' Don de jours de repos dAccompagnement Il est essentiel de vous informer et d'étre entouré. Vous trouverez dans
aux adultes handicapés (AAH) et son complément de ressources, |a 5 s . @ domicile ce document les solutions qui pourront vous accompagner.
carte mobilité inclusion (CMI), la reconnaissance de la qualité de v Droit a la retraite, etc.

travailleur handicapé (RQTH), etc.

Autres organismes :
Caisse d'allocations familiales (CAF), Caisse primaire d'assurance maladie (CPAM), i -
. SN—

Conseil départemental (CD), Complémentaires santé, etc.
Filiére Maladies Respiratoires Rares mﬂlﬂdiES rares

Filiere de santé des maladies respiratoires rares, financée et pilotée par le Ministére de la Santé et de la Prévention

Ll
Retrouvez I'actualité de la filiére sur respifil.fr et les réseaux f x iNn °




1. & S'informer 2. %N EN parler

Comprendre votre maladie est |la premiéere étape de votre ... d VOS proches
parcours de soin :

Cela est d'autant plus nécessaire, que dans le cas d'une maladie d’origine
génétique, il est obligatoire de tenir informés les membres de votre
famille potentiellement concernés selon I'article L1131-1-2 du Code de la
Santé Publique. Vous pouvez demander de l'aide a votre médecin référent si
prenant en charge seront également en mesure de vous renseigner. cela vous semble compliqué.

N o o .
Le médecin référent Face a la maladie, votre entourage est important pour ne pas se sentir seul. lls peuvent

étre un réel soutien pour vous. De plus, cela leur permet d'€tre informé de la présence

est votre premier interlocuteur pour répondre a toutes vos interrogations sur de cette maladie au sein de la famille et de pouvoir faire le point ensemble.

la maladie. Les professionnels (kinésithérapeute, infirmier, psychologue, etc.) vous

Gratuit, confidentiel et sécurisé, « Mon espace santé »
o (proposé par l'assurance maladie et le ministere chargé de
ESPHCE la santé) vous permet de stocker et partager vos données
SHnTE de santé avec les professionnels qui vous prennent en

charge.

... au travail

| Je continue de travailler . | Je ne peux plus travailler

3 Aucune obligation de parler de votre maladie a votre employeur ou a vos collégues !
consiste en un suivi personnalisé visant a favoriser la prévention des complications, i Néanmoins, cela peut étre parfois utile, notamment lorsque votre état de santé nécessite
encourager l'autonomie dans la gestion de la maladie, afin d'améliorer la qualité de E un aménagement de vos conditions de travail.

vie. Demandez conseil au médecin référent. ]

Les programmes d'éducation thérapeutique du patient (ETP)

Si les arréts maladies se prolongent, qu'il vous est impossible de reprendre votre activité
professionnelle de plus 1/3 (33 %), vous pouvez percevoir une pension d’invalidité apres
accord du médecin-conseil de I'Assurance Maladie.

La Reconnaissance de la Qualité de Travailleur Handicapé (RQTH) vous permet de : : L. . R , , . S
bénéficier d'avantages aussi bien pour trouver un emploi que pour le conserver. : : Sous conditions (ressources, handicap, age, etc.) dépendantes de I'organisme considéré,

La demande doit étre faite & la MDPH. : ¢ lapension d'invalidité peut étre complétée par :

s sources d'information fiables LES MESURES EXISTANTES : ® L'Allocation Adulte Handicapé (AAH) : la demande doit &tre faite & la MDPH.

® L'Allocation Supplémentaire d’'Invalidité (ASI) : cC'est un complément de ressources

. QA4 MALADIES Le temps partiel L'aménagement du Le reclassement | handicanées titulaires d ion d trait ticing
es i IL ; thérapeutique poste de travail professionnel ] ] pour les personnes handicapées titulaires d'une pension de retraite anticipée pour
RARES . ] E handicap ou invalidité.
INFO SERVICES . . .
e PR R s R —_— PP :
o - _ _ : ® Laretraite anticipée : les salariés et non-salariés peuvent partir a la retraite a partir
Met a disposition des informations Rassemble des informations, des : de 55 ans.
sur votre maladie, les associations témoignages, un forum et un . .
de patients, etc. diSpOSitif d'écoute : Tél. 0 800 40 40 43 ‘ Recherche d empIOI ? ) ® e e e e e e e e oo e e e e e e e neaaaeeeeenaneeeeeennnnenaeesennnneeeseecennnnnsasseeenssnassseeennensscsssened &
@ CAP Lieu unique d'accompagnement pour le recrutement
e : .  EMPLOI de personnes en situation de handicap et des employeurs i Maladie professionnelle ?
Info O rp h an et ¢ poleemploi T p pour I'adéquation emploi, compétences et handicap. § 3 P 3
Droits /'/ 4 3 g k
Le portail dléc'iié aux maladies'rares et : (\ . AssociaFion de Gestion du Fond§ pour I'Insertiqn Certaines maladies respiratoires rares (ex. les pneumopathies d’hypersensibilité) i
Ligne d'informations juridiques et sociales aux médicaments orphelins. : ageflph Professionnelle des Personnes Handicapées, pour |'acces ; E peuvent étre reconnues en maladies professionnelles. Demandez conseil a
pour répondre a toutes les questions en Document ressource : Vivre avec une 4 S SS ondicapées et le maintien dans I'emploi des personnes handicapées. votre médecin référent.

lien avec le droit de la santé. maladie rare en France



