Réseay ler \WWebinaire

Maladies Rares

MédiTe-r:ft_?_;?fi;;;:;-;;;;i:-;:;,.- Bien remplir son dOSSier MDPH
pour sa maladie rare

Sixtine Jardé,

cheffe de projet médico-social dédiée aux maladies rares
Virginie Allingry,

assistante sociale au réseau maladies rares
Merci de bien vouloir couper votre micro et votre caméra

Et d’écrire vos questions dans la partie « chat ».

Pour votre information, la partie « présentation » sera enregistrée.

WWW.reseau-maladies-rares.fr



Réseau
Maladies Rares ;::

vaernce - L€ RE€S€au Maladies Rares Mediterranée

Ses missions principales sont :

* Contribuer a réduire I'errance diagnostique et I'errance de parcours des personnes atteintes de
maladies rares

*  Améliorer I'acces a I'information et l'orientation des professionnels et des patients

*  Former les professionnels de santé, médico-sociaux et sociaux a mieux identifier et prendre en
charge les personnes atteintes de maladies rares.

- En faisant connaitre les Centres experts Maladies Rares des CHU de la Région
- En favorisant le lien ville-hopital
- En apportant un appui aux parcours de soins, de vie et a I'acces aux droits

* Le Réseau est financé par I’Agence Régionale de Santé Occitanie

WWW.reseau-maladies-rares.fr



R&seqU %
Maladies Rares
VESEHEEE Programme

* Les spécificités de la maladie rare dans le parcours de vie
e QOu trouver le dossier MDPH ?
e Comment envoyer le dossier ?
* Les prestations, allocations et orientations proposées par la MDPH
* Le certificat médical
* Le parcours de votre dossier - L'équipe pluridisciplinaire
- Le plan personnalisé de compensation (PPC)

- La commission des droits et de 'autonomie des personnes handicapées
(CDAPH)

* Le dossier MDPH
* Le formulaire complémentaire de transmission d’informations a la MDPH

* Lerecours et les contestations de la réponse de la MDPH

WWW.reseau-maladies-rares.fr
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Rése'ic:;ﬁ
Maladies Rares ::: ;e el s .
Medterranee Spécificités des maladies rares

Pourquoi la maladie rare est-elle différente de la maladie chronique connue ?

Pour plusieurs raisons :

Uerrance de diagnostic engendre un retard dans le recours aux dispositifs d’aide

La méconnaissance de la maladie, sans représentation collective ne facilite pas la reconnaissance
du handicap

'éloignement géographique entre le centre de référence ou de compétence et le domicile ne
facilite pas les échanges entre les différents professionnels médicaux, paramédicaux et sociaux

Le rythme soutenu des hospitalisations et des examens médicaux

WWW.reseau-maladies-rares.fr
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* Ala Maison Départementale des Personnes Handicapées

MDPH ou la Maison De I'Autonomie MDA (dispositifs
d'information, d'accueil et d'évaluation de la situation des personnes
agées et des personnes handicapées)

* Surinternet
v site du service public
v site de la CNSA

v site du Conseil Départemental ou MDPH

WWW.reseau-maladies-rares.fr

edvrente )/ Ou trouver le dossier MDPH?

o NTISaRR Ot

DEMANDE A LA MDPH

Anche R -0 facton sociae ot O tambes
LH‘OPH ¢! SO0 dopartemontida Cos DersoTNes Randicapdes,
pour répondre alx besoins as & yoim handicap

A totto date, K u .Dl..l.u‘M\h"r‘kfnlL tedaiow Cords 13725701

A qui s'adresse ce formulaire ?

Ce formulaire s'adresse a la personne présentant un handicap.

Si la personne concemée a moins de 18 ans, 568 parents sont invités & répondre pour elle.

Si la personne de plus de 18 ans a une mesure de protection, son tuteur répond avec elle ou son
curateur Faccompagne dans sa demande.

Pour obtenir de 'aide pour remplie ce formulaire, vous pouvez vous adresser & 'accued de la MOPH.
Vous allez axpiquec & 1a MDPH volre siiuation, vos bosoins, vos projets et vos altentes.

En fonction des condltions prévues par la réglementation, vous pourrer peut-&lre
bénéficler des droits sutvanis :




..............

RéseqU
Mederee Comment envoyer le dossier ?

.............

A
& —
° En A/R E ; DB | oo sutitge. |
3 ﬁ e Iﬁ: |
* Effectuer des photocopies fww H
H

— Utile en cas de renouvellement e e e e el

—> Utile en cas de perte du dossier @
* Conserver I'A/R,

— Date a laquelle les aides sont pergues

y oz R

WWW.reseau-maladies-rares.fr



Reseau Les prestations, allocations et orientations

Maladies Rares :::
Aide
humaine

Méditerranée i
Matériel Classe pour
pédogogique al'école odaptée (ME, SESSAD..) (MAS, SAVS..)

SCOLARISATION ORIENTATIONS

Les missions
de la MDPH

PRESTATIONS

m Prestation de Carte

m
WWWw.reseau-maladies-rares.fr




Résedu

e ) Le certificat médical

* Dans le cadre de la maladie rare, la partie médicale est importante

* Le médecin de la MDPH ne connait pas forcément votre maladie rare, il existe 7000 a 8000 maladies
rares

* Pour le remplissage : privilégier le médecin spécialiste référent lors d’'une consultation dédiée
uniquement au certificat médical

* Possibilité de le faire remplir par le médecin traitant qui connait votre maladie

* Si besoin le compléter par des bilans médicaux (et non vos bilans sanguins ou radio) i
* Fiche focus Orpha.net
* Protocoles Nationaux de Diagnostic et de Soins (PNDS)

Guides Pratiques du Réseau Maladies Rares

WWWw.reseau-maladies-rares.fr
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s Rores Le parcours du dossier MDPH




Parcours d'un dossier MDPH

e
gz

Si le dossier est complet un accusé réception doit étre remis.
Le dossier doit &tre envoyé en lettre Dans le cas contraire, un courrier indiquant un délai pour
recommandé accusé-réception ou 3 déposer . faire parvenir les piéces manquantes vous sera envoyeé.
en main propre au guide de la MDPH contre .
accusé-réception.

Lepe propose un proigt personnalisé de
compensation (PPC) et si 'enfant est scolarisé un
projet personnalisé de scolarisation. s vous
sont envoyés par courrier, ef vous disposez d'un
délai de 15 jours pour accepter ou refuser les

* Article R146-29 du CASF

Tout est

ceereffl = D
La CDAPH se reunit afin de statuer sur les .

demandes. Si la case de procédure simplifiée
n'a pas été coché sur le CERFA de demande,
vous devez recevoir une convocation au
minimum 15 jours avant la date de Ia
commission

Les notifications sont envoyées et
transmises aux organismes partenaires.
Par précaution, il vaut mieux également
envoyer a la CAF ou I'académie dont on

dépend une copie de notification en
CASF: Code del'action sociale et des familles LRAR

CRPA : code des relations entre le public et
les admnistrations

:.,, INFO 01
S HANDICAP



Résedy
aladies Rares ;i ’ . . e . e .
erenee e L'équipe pluridisciplinaire de la MDPH

............

* Est composée de professionnels médicaux et paramédicaux avec divers domaines de
compétences: scolaire, social, universitaire, emploi, formation professionnelle...

* Permet d’évaluer les besoins de compensation du handicap selon la nature et le type de
handicap.

WWW.reseau-maladies-rares.fr



Réseau 5
Maladies Rares :::

veaeree - Le PPC : Plan Personnalise de Compensation

* « Il comprend des propositions de mesures de toute nature, notamment concernant des droits ou
prestations mentionnées a |'article L. 241-6, destinées a apporter, a la personne handicapée, au
regard de son projet de vie une compensation aux limitations d’activité ou restrictions de
participation a la vie en société qu’elle rencontre du fait de son handicap» Code de I’Action Sociale
des Familles Article R146-29

* « Le plan de compensation est transmis a la personne handicapée ou, le cas échéant, a son
représentant légal, qui dispose d'un délai de quinze jours pour faire connaitre ses observations. La
Commission des Droits et de ’Autonomie des Personnes Handicapées est informée de ces
observations. » Code de I’Action Sociale des Familles Article R146-29

* Pour contester, il est nécessaire d’ajouter et compléter les informations déja fournies

* |l est possible de se faire aider par un assistant social

WWWw.reseau-maladies-rares.fr


https://www.legifrance.gouv.fr/affichCodeArticle.do?cidTexte=LEGITEXT000006074069&idArticle=LEGIARTI000006797050&dateTexte=&categorieLien=cid

Reseau - La CDAPH :

Maladies Rares
N\édiTerrgnée

2 la Commission des Droits et de 'Autonomie des
Personnes Handicapées

Constituée :

* des représentants du Département

» des services et des établissements publics de I'Etat

* des organismes de protection sociale (CPAM, CAF, etc.)
* des organisations syndicales

* des associations de parents d’éléves

* pour au moins un tiers de ses membres, des représentants des personnes handicapées et de leurs familles
désignés par les associations représentatives

* un membre du Conseil Départemental Consultatif des Personnes Handicapées

* des représentants des organismes gestionnaires d’établissements ou de services siegent a la commission
avec voix consultative

WWW.reseau-maladies-rares.fr
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Réseau
Maladies Rares
N\édi’rerr_onée

= k
Libars + B
g DEMANDE A LA MDPH E=
L e d O S S I e r NI D P H Article R 146-26 du code de I'action sociale et des familles MINISTERE
1 / 9 La MDPH, c¢’est la Maison départementale des personnes handicapées. Bt g
Elle étudie votre situation pour répondre aux besoins liés & votre handicap.

Ce formulaire se déploiera progressivement sur fe ferritoire national enfre le 1v septembre 2017 ef fe 1< mai 2019.
A cefte dale, il se subsiituera définitivemnent au formulaire Cerfa 13788°01

Maladie

A qui s'adresse ce formulaire ? .
are

Ce formulaire s'adresse a la personne présentant un handicap.
Si la personne concernée a moing de 18 ans, ses parents sont invités a répondre pour elle.

Si la personne de plus de 18 ans a une mesure de protection, son tuteur répond avec elle ou son
curateur 'accompagne dans sa demande

Pour obtenir de I'aide pour remplir ce formulaire, vous pouvez vous adresser & l'accueil de la MDPH.

° Pdf re a d e r é e n regist re r : p | u S S i m p I e a u m O m e nt d u Vous allez expliquer & la MDPH votre situation, vos besoins, vos projets et vos aitentes.

En fonction des conditions prévues par la réglementation, vous pourrez peut-étre

r e n O u V] e I I e m e nt bénéficier des droits suivants :

Allocation d'éducation de I'enfant handicapé Renouvellement d'allocation compensatrice
(AEEH) voire un de ses compléments (ACTP ou ACFP)
Allocation aux adultes handicapés (AAH) Projet personnalisé de scolarisation —
| . voire un de ses compléments parcours et aides & la scolarisation
IVI a a d I e Carte mebilité inclusion (anciennes cartes dinvalidits. QOrientation professionnelle et/ou fermation
° P . b . I . 7 d I d d de priorité et de stationnement pour personnes handicapées) professionnelle

O S S I I Ite e n Ote r R a re S u r a p a g e e ga r e Orientation vers un établissement ou service Reconnaissance de la qualité de travailleur
médico-social (ESMS) enfants/adultes handicapé (RQTH)
Prestation de compensation du handicap Affiliation gratuite & I'assurance vieillesse das
(PCH) parents au foyer (AVPF)

; .. ) Que dois-je remplir ?
* Numeéro de dossier important surtout si changement de | o e e o

département  prjropnge TG B S

Je souhaite une réévaluation de ma situation et/ou une vous souhaitez demander en
révision de mes droits remplissant la partie E

Remplissez tout le formulaire
pour exprimer I'ensemble

|:| Je souhaite le renouvellement de mes droits a I'identique car
jestime que ma situation n’a pas changé

* https://www.mdph31.fr/ou-en-est-mon-dossier/

D Votre aidant familial (la personne qui ¢'occupe de vous au
idien) hai i sa sif ion et ses besoins

Vous avez deja un dossier a la MDPH ?
] Oui Dans gqusl département l:l N*® de dossier - ‘

WWW.reseau-maladies-rares.fr



https://www.mdph31.fr/ou-en-est-mon-dossier/

Renseignements obligatoires

Votre identité

Réseau
Maladies Rares
I\/\édi’rerrgnée

Le d O S S i e r IVI D P H 2/9 Ide”tiz;émfle S«‘::PE::: ou geFe\:ifulte concerné par la demande

MNom de naissancs : ‘ | MNom d'époux/se ou d'usage :I:I
Date de
Prénoms : ‘ | naissancs : D ! D / I:I

Nationalits : |:| Frangaiss |:| Espace Economigue Européen ou Suisse l:‘ Autre

Commune de naissancs : ‘ | Départemsnt :| |
Pays de naissancs : D Francs D Autre, préciser : | ‘
Si vous avez résideé & I'étranger, précisez voire date d'arrivée en France : |:| ! |:| jl:l
Complément d'ad (51 basoin précisez le nom de la personne qui vous hébergs) © ‘ |
Adresse (numéro ot rus) : ‘ ‘
Code postal : |:| |:| |:| |:| |:| Communs : | | Pays : |
Téléphone : ‘ | Adresse e-mail : |

Si besoin, comment sounaitez-vous tre contacté par la MDPH 2 [[] E-mail [] (555 rique [ sMs [ courrier

Si vous avez &lu domicile auprés d'un organisme
centre d't 1t cu d"action sociale), précisez son nom : ‘ |

Organisme paysur de
prestations familiales/RSA : D CAF

Orgﬂmsmed.aﬁf;:;i [loram [Jwmsa [ et [ auts (préciser : |:|
Votre nUMEro de Securits Socials - D D D |:| D D D |:| D |:| D |:| |:| |:| |:|
S e, [ OO0/ 00 OOOOOOO0OMO0O

@ Autorité parentale, délégation d’autorité parentale ou tutelle

[ wes [ Autre ne daliocatais - | \

(pour les mineurs)

Qui exarce l'autorité parentale - [ ] Parent 1 ou représentant legal 1 Parent 2 ou représentant legal 2
Mom : v v
Prénom :

Adresse (numéro et rue) :

Gomplément d'adresse :

|
|
Date ds naissancs : |
|
|
|

Cods postal :

Communs :

Pays :
Téléphons - | |1 |

Adresse s-mail : | | | |
En cas de séparation des parents, de délsgation d'autorité parentals ou ds tutslls, joindre une
photocopie du jugement aftestant des modalités d'exercics de ['autorits parentals

MNom : | ‘ Prénom: | ‘

WWW.reseau-maladies-rares.fr




Réseau

Maladies Rares

I\/\édi’rerrgnée

Le dossier MDPH

Maladie

Rare

* Noter le référent, travailleur
social qui connait votre situation

Renseignements obligatoires

Votre identité

Vous étes aidé(e) dans vos démarches aupres de la MDPH
Vous accepter que nous contactions ces personnes afin de misux évaluer votre situation

[] Unproche [] Autre |

Nom de I'association (=i pertinent) - | |

3/9

[ ] Une association

INom et prénom de la personns : | |

N® et rus -

Complément d'adresse :

Cods postal -

GCommuns :

Télsphone :

‘ Adresse e-mail |

m Vous bénéficiez d'une mesure de protection

Représentant légal 1
Type de mesure de protection
(tutelle, curatelle, curatslle renforods, | | |

Représentant |&gal 2 (e cas échéant)

habilitation familiale) :
Mom des l'organisme
(=i partinant) -

Mom des la personns :

Date de naissancs :

— 0 1] |

Complémsnt d'adresss : | | | |

Code postal -

Communs :

Télsphone : | | 1] |

Adresse e-mail : | | | |

Vous pensez étre dans une situation nécessitant
un traitement rapide de votre demande

Merci de cocher si vous pensez &tre dans une des situations suivantes:

l:‘ Vous n'arrivez plus & vivre chez vous ou vous |:| Vous risquez rapidement de perdre votre
risquez de ne plug arriver a vivrs chez vous travail
Votrs &cole ne psut plus vous accusillir ou votrs |:| Vous venez de trouver un emploi ou vous
scols risque de ne plus pouvoir vous accusillir commencez bientdt une nouvells formation

\fous sortez d'hospitalisation et vous ne pouvez pas
retournsr chez vous ou dans votre établissemsnt Cate d'enfrés prévus - D f |:| ! l:l

Expliqusr la difficults -

l:‘ Vous arrivez dans moins de 2 mois & la fin ds vos droits (ex : AEEH, AAH, PCH, RQTH, sic._)
Indiquez le(s) dreit{s) concerné(s) et la ou les date(s) d'échéance :

Nom : Prénom:

WWW.reseau-maladies-rares.fr




Réseau
Maladies Rares
N\édi’rermnée

Le dossier MDPH 4/

Maladie

Rare

* Procédure simplifiée si la
situation ne change pas

Documents a joindre

: g = Renseignements obligatoires
obligatoirement a votre demande S s

® Un certificat médical de moins de 6 mois prévu pour les demandes MDPH

» Une photocopie recto verso d’un justificatif d'identité de la personne

handicapée &t, le cas échéant, de son représentant |&gal
(Pigce d'identité en vigusur ou titre de s&jour en cours de validité ou tout autre document
d'autorisation de séjour en France)

® Une photocopie d'un justificatif de domicile
(Pour les enfants, joindre le justificatif de domicile du reprézentant légal ; pour les
personnes hébergées par un tiers : justificatit de domicile et attestation sur 'honneur de
I'hébergeant)

® Une attestation de jugement en protection juridique (e cas échéant)

I:‘ J'ai rencontré des difficultés pour faire remplir mon certificat médical par le médscin. Préciser :

Le: D { D ! Signaturs :
Signature - [] De la personne concernse
I:‘ Ds son représentant lsgal

I:‘ Dss deux parents {pour lez mineurs)

D Jaccepte, qus la MDPH, pour misux connaitre D Je n'accepte pas qgus la MDPH échangs avsc lss
ma situation et mes besoins, échange avec professionnels qui m'accompagnent, st je m'sngage
les professionnels qui m'accompagnent, sn ou 4 répondre & touts information complémentaire
application de I'article L241-10 du code de nécessaire & la MDPH.

I'action sociale et des familles.

En cochant cette cass, je certifie sur 'onnsur I'sxactitude des informations déclarées ci-dessus.

D Je souhalte bénéficler d’'une procédure simplifiée gl je suls dans un des cas sulvants :

® Renouvellement d'un droit ou d'une prestation, lorsque ma situation n'a pas évolug,

@ Reconnaissance des conditions nécessaires en vue de I'affiliation gratuite & I'assurance visillesse de I'aidant d'une
personne handicapée,

@ Aitribution d'une reconnaissance de |la qualité de fravailleur handicapé (ROTH),

® Situation d'urgence.

Dans ce cas, je ne pourrai pas étre regu(e) par la CDAPH.

Les Informatlons gue vous donnez sont confidentielles. La lol vous donne le drolt d’étre recu par la CDAPH.
La CDAPH, c'est la Commission des Droits et de 'Autonomie des Personnes Handicapéss. Créée par la loi 2005-102 du 11
février 2005, elle prend les décisions d'atiribution des droits aux personnes avec un handicap sur |z base de I'évaluation st
des propositions de |l MDPH. Une évaluation approfondle va malntenant étre réallsée par I'équipe de la MDPH,
qul vous recontactera sl nécessalre. Nous vous conselllons de conserver une cople de ce formulalre.

« Quizongue donne, ce mauvaizs fol, des indications insxactss ou INcompistes S'exposs
2 des zanctions pénales pouvant allsr juzou'a l'emorizcnnement =

(&rticte L 11410 du Code oo |a souriié sooials - Adicle 4441 du Code pénal)

Lg loi n® 78-17 du & janvier 1078 modlifige relative 4 Ninfommatiqus, aux fichiers of aux
lbertds 5'apolique aux réponsss faites sur ce formulaine. Elle garant un arof o'accés et
de recifization pour lss donngss vous concemant auorss o s Mason dboarfementals

Vous recevrez par courrier
une réponse a votre  EEEAER 4

mqgsmqu' Jgg!sem"‘h mnm@mmmr;?mmmoﬁ;ﬁ:s@rﬁgmf m;ﬂw;auzw demande dans environ 4 Mois
MDPH
Formulaire de demande Accueil physique :

Accueil téléphonique :

WWW.reseau-maladies-rares.fr




Renseignements obligatoires
o . Votre vie quotidienne sauf renouvellement avec
RéseCIU L d . IVI D P H situation inchangée
Maladies Rares e O SS I e r 5/9 @ Votre vie quotidienne

Vous vivez © Avec vos parsents Avec vos enfants
|:| S D N |:| {ou I'un d'entre sux) {ou I'un d'sntrs sux)

Méditerranée -

[ ] Autrs situation, preciser - |

Ou vivez-vous 7 Wous etes hébergé(e) au domicile
D Vous avez un logement indepsndant et RS I ETSRLIE6):
I:‘ De vos parents De vos _enfants
vous &iss : |_| propristaire || locataire {ou I'un d'sntre swx) ELlLmEET
Dans un établissemsnt médico social I:‘ D'un(s) ami(s) l:‘ D'un autre m_embra
ou de =oin (précizer le nom, le typs et s lisu) de votre famille

| | l:‘ D'une famills d'accusil

Awtre situation, préciser : | |

Avez-vous deja eu ? D Un accidsnt causé par un tiers |:| Un accident du travail
Un autre accident, préciser : | |

Suite & cet accident y a-t-il une demande diindemnisation en cours ou ayantabouti 2 [_] oui [] non

5i oui, auprés de gusl organismes : | |

Aide financiére et ressources

\ous recevez les aides, ressources etfou prestations suivantes :

|:| Allocation aux adultes handicapés (AAH) |:| Revenu de solidarité active (RSA)

|:| Allocation chémags versée par Pdls Emploi |:| Allocation de solidarite spécifigue (ASS)
Dans les 12 mois précédant voire demande, avez-vous pergu :

I:‘ Un revenu d'activits Des indemnitss journalidras

I:‘ Un revenu issu d'une activité en ESAT Du 1 | ' | Au :| ' } |

Pension d'invalidite - |:| 1= catégorie |:| 2¢ catégorie |:| 3 catégorie depuis s |:| I |:| i/ I:I

I:‘ Autres pensions de cs type : (pansion das doux tiers, dincapacits, sto...} |

|:| Majoration tisrce psrsonne D Allocation supplémentaire diinvalidits
|:| Rents d'accident ou maladie professionnslle D Prestation complémsntaire de recours & tierce psrsonne
|:| Retraite pour inaptitude dans la fonction publigus ou retraite anticipée depuis ls : |:| ! D ! I:I

Taux d'IPP {Incapacité Permanents Particlie) I:I S

® Justificatif d"attribution d'une pension d'invalidité
® Copie ds la décision de rente d'accident du fravail ou maladie profsssionnslle

[[] Pension ds retraite Vous &tes retraité(e) depuis le - DK D / I:I

[] Vvous étes bénsficiairs da I'ASPA {Allocation ds Solidarits pour les Personnes Agées)

WWW. resea u -m a Ia d Ies_ ra r.e |:| Vous avez demands une pension de retraite

[[] vous étes bansficiaire ds I'APA (allecation Persannaiisés d Autonanie)



. o Renseignements obligatoires
Votre vie quotidienne sauf renouvellement avec

situation inchangée

Le dossier MDPH ¢/ T

Réseau

MGIGd'@S RO res Aide technique, de logement ds véhicule
- s & matériel ou |:| Aides techniques (préoiser) : | |
Méditerranée retenel o rare dam
I:‘Aulrea:| |
| pide a1 [ votre tamille [ ] Professionnsl de soins & domicile
e d la personne
(avec quelgu'un I:I Un accompagnement médico-social
qui aide) I:I PO :|

Présence d’'une personne auprés de I'enfant
Du fait du handicap de votrs enfant. exsrcez-vous une activité professionnslle & temps partisl cu avez-vous do

rencnoer & votre smploi ? |:| Oui |:| Ion
M | d H 3i vous recoursz & I'emploi rémunéré d'une tisrcs personne, motivé par la situation de votre enfant, vsuillez
a a | e préciser ls temps de rémunération : heures par semains.

i 'emploi n'est pas régulier, veuillez estimsr lse nombre d'hsurss ?ar an : l:l heures.

i vous travaillez & temps partisl, veuillez préciser la quotité : %.

Rare

Frais liés au handicap et restant a charge
Indiguez les frais non remboursés ou, ls cas échéant, remboursés partisllement par voirs assurance maladis ou
mutuslle complémentairs.

i Montant .
Frais sngagss Frégusnce IMontant total AT Précisions

* Partie importante, lister les
frais liés au handicap 1

Vos besoins dans la vie quotidienne

Précisez vos besoins de compensation liés & votre handicap ou & celui de votre enfant.

Plusisurs reponses sont possibles -

® Adaptez les réponses & I'4gs de la personne concernés par la situation de handicap, en faisant
apparaitre par sxempls pour les enfants les éventuslles différences avec un enfant du méme &4ge sans
handicap ;

® il s'agit d'un enfant, précisez seulement ses besoins, st non ceux du/dss parsnt(s) ;

® Ls bssoin d'aidse corrsspond & une aide humaine directe ou au bescin d'étre stimulg, guidé, incité
verbalement ou & une aide matérislls cu financiérs ;

® Cs document correspond & I'expression de vos besoins ressentis. Une évaluation approfondis sera
ensuits réalisse par I'éguips ds la MDPH qui vous rencontrera si nécessaire.

Besoin pour la vie & domicile

l:‘ Pour régler les dépenses courantss Pour faire les courses

(loyer, enargis, habillement, alimentation...)

D Pour gérer son budgst st répondre aux
obligations (démarches administratives
assurances, impots...}

l:‘ Pour I'hygiéne corporslls

Pour préparsr les repas
Pour prendrs les repas

Pour faire ls ménage et I'entretien des

O OO0 O

(se laver, aller aux toilsttes) vétaments
l:‘ Pour s'habiller Pour prendrs soin de sa sants
(msttre st &ter les vétements, les choisir...) {suivre un traitement, aller en consultation ...}

! Autre bssoin, préciser :

WWW.reseau-maladies-rares.fr



TRl b . - Renseignements obligatoires
J E Vie quotidienne sauf renouvellement avec

e e Le dossier MDPH 7s

situation inchangée

Maladies Rares

‘ Besoin pour se déplacer

Méditerranée
s e, . D Pour se déplacer dans ls domicils |:| Pour utiliser un vshicule
":.'.'::: N ::‘.'.'.‘-" D Pour sortir du domicile ou y entrer I:l Pour utiliser les transports sn commun
D Pour se déplacer & l'extérieur du domicile I:‘ Pour partir en vacances

Utilissz-vous les transports adaptés proposss localsment pour vous déplacer ? |:| Oui D MNon

Autrs situation, préciser :
p

Besoin pour la vie sociale

D Pour s'exprimer, se faire comprendre, entendre I:‘ Pour s'occuper de sa famills

l:‘ Pour étre accompagné(e) dans la vie

l:‘ Pour avoir des activités sportives et des loisirg b . =
citoyenns (ex : aller voter, vie associative...)

l:‘ Pour les relations avec les autres I:I Pour assurer sa securita

* Qu’attendez-vous de la MDPH? [0 st besoin préciser |

9 N' hésitez pas é Cocher ce que vous @ Les attentes pour compenser la situation de handicap
S O u h a iteZ Vos souhaits (plusisurs réponses sont possibles)

D Vivre & domicils |:| Ung aide pour s& déplacer |:| Un accusil tsmporairs &n

stablissement

9 Ce n’e St pa S I e ge St i O n n a i re d e Vot re D Vivre en etablissemesnt |:| Du materiel ou squipsment |:| Une aide animaliére

D Un amsénagsment I:‘ Une aide financiére pour des I:‘ Réaliser un bilan das capacités

dossier qui va évaluer vos besoins et e Ty UsemiEr

l:‘ Une aids financiére afin

vous proposer une aide, c’est a vous de [ Une side tumaine : [ Unacoampegnement pour, s o
. vie guotidisnne dans ce cas, compléter égalsment
faire la demande.

la partis D}

Autrs aitents, préciser: |

Avez-vous déja identifié un &tablissement ou un service d'accueil,

d'accompagnement ou de soin qui pourrait répondre & vos attentes 7

Si oui lequsl / | | Etes-vous en contact I:‘ Oui I:‘ Mon
lesqusls :

| [ ] Men

Etss-vous en contact [_] Oui

WWW.reseau-maladies-rares.fr
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I_e d O SS i e r IVI D P H 8/9 situation inchangée

Vous avez d'autres renseignements importants {situation, attentes, projsts) concernant votre vie quotidienns,
indigusz-les ici :

* Cf tuto projet de vie

VIVRE COMME LES AVTRES *
BIEN: EXPRIMER SON Ci

PROJET DE VIET)

®  Justificatifs, factures ou devis en votre possession concernant les frais évogués en B1 st B3

En cas de réduction d'activité professionnslle pour la prise sn charge ds I'snfant en situation de handicap :
® Contrat de travail, bullstin de salaire, ou attestation de I'smploysur justifiant Ia réduction du temps de
travail ou le temps de travail sffectif du ou des parents

En cas d'emploi rémunéré d'une tisrce personne : Attestation d'emploi, contrat ds travail, déclaration
URSEAF, facture d'un service & domicils, précisant Is nombre d'heures d'aide humaing

WWW. r‘e S e a u - m a I a d | es_ r - e Encas dattribution d’'une pension de retraits ou d'une pension d'invalidité avec Majoration tierce

psrsonne, ou d'uns rents accident du travail maladie professionnsile avec prestation pour recours 4 uns
tierce personne, joindre uns copis du justificatit



https://www.youtube.com/watch?v=NSaLMQFSAq8

Si votre demande concerne

la scolarité ou la vie étudiante

Réseau
Maladies Rares
N\édiTerrgnée

I_e d OSS | e f I\/I D P H 9/9 @ Situation scolaire

Si I'enfant est actuellement scolarise, est-ce :

- |:| En milisu ordinaire
Au sein de quel{s) établissement(s) ?

|:| A domicile

|:| Avec accompagnement par un
service de soin ou un stablissement medico-social

En temps partagé sntre I'établissement
medico-social st le milisu ordinaire ou domicils

En temps partagé sntre ls service ds soin et ls ) . |:| |:|
D milisu ordinaire Depuis le ! !

|:| En formation supérisure

. Autre, préciser : |

3i I'enfant est placs en internat, ses frais de séjour sont-ils intégralement pris |:| oui |:| I
en charge par I'assurance maladis, |'Etat ou I'aids socials ? ul on

Si I'enfant n'est actuellement pas scolarise :

|:| Il sst trop jsuns Il est sans solution d'accusil en établissement
scolaire, universitaire ou médico-social
A partir de quand sera-t-il scolarisé ? Praciser :

! Autre, préciser : |

Si vous etes étudiant ou en apprentissage : Nom de 'établissement -

Type d'études : | |

| | Rue :
Dipléme(s) obtenu(s) : | |
| | Ville -

Dipléme(s) préparé(s) : | |

| | Depuis le - DI D fl:l

WWW.reseau-maladies-rares.fr
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Maladie

e Formulaire spécifique Rare

e https://www.alliance-maladies-rares.org/wp-

Formulaire complémentaire de transmission

d’informations a la MDPH
filieres de sanfe —/

x4 i

A joindre lors d'une demande a la N!alsoln Départementale des Personnes maladies rares GNCHR
Handicapées o

Une fois le document complémentaire renseigné, nous vous remercions @ I'avance de prendre de votre temps

pour répondre & ce questionnaire avant le 31 décembre 2021 : juips//forms.gle/Questionnaire d'évaluation MDPH

content/uploads/2021/02/Doc-
complementaire-
MDPH 210127 PROTEGE.pdf

Pourquoi remplir ce formulaire ?

= Ce formulaire est facultatif. Il a pour objectif de permettre aux personnes en situation de handicap de solliciter les
personnes qui les accompagnent dans leur vie quotidienne (famille, proche aidant, professionnels autres que
medecins, etc...) pour transmettre plus d’'information a la MDPH sur ses difficultés rencontrées.

= Ces informations complétent celles données dans le formulaire de demande a la MDPH et dans le certificat médical
qui sont obligatoires.

= Vous pouvez remplir ce formulaire si vous accompagnez une personne adulte ou un enfant.

Nous vous conseillons de remplir ce formulaire facultatif pour que la personne que vous accompagnez soit mieux

aidée.

Qui peut remplir ce formulaire ?
= Les personnes qui interviennent auprés de la personne en situation de handicap et qui peuvent apporter des
informations sur sa situation peuvent remplir ce formulaire :
e |es membres de la famille,
s |es proches (amis, voisins...),
& |es membres d'une association,
les professionnels autres que les médecins (par exemple : kinésithérapeutes, orthophonistes, infirmiers, auxiliaires de
vie, éducateurs, assistants sociaux...).
= Chaque personne qui intervient auprés de la personne en situation de handicap peut remplir un formulaire mais il est
aussi possible que plusieurs personnes qui interviennent se coordonnent pour n"en remplir gu’un seul.

WWW.reseau-maladies-rares.fr
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Réseau Maladies

Rares Méditerranée

MALADIES RARES CENTRES EXPE}

@ Qu'est ce qu'une Maladie Rare ?
& Priseen charge de ma maladie

& Les filieres de santé

& Nos Guides pratiques

A C v

Recommandatid

7 GUIDE PRATIQUE : OSTEOGENESE IMPARFAITE

Rédigé par Valentin Ruault, interne de génétique, Dr Fanny Alkar, Dr Cyril Amouroux, Dr
Aurélia Carbasse, Dr Marjolaine Willems responsable Centre de Compétence
Maladies Osseuses Consitutionnelles (MOC)

Publié Novembre 2020

réf. OMIM et ORPHA : voir paragraphe "aspects génétiques”

Introduction

L'ostéogenése imparfaite a été décrite pour la premiére fois a la fin du XVIlléme siécle.

Plusieurs noms ont été donnés a cette maladie, dont les plus connus sont “maladie des os de
verre” ou “maladie de Lobstein". Cela ne signifie pas que l'ostéogenése imparfaite n'existait pas
avant le XVlliéeme siécle : des travaux récents ont permis d'identifier chez une momie égyptienne
vieille de 3000 ans des signes d'ostéogenése imparfaite.

Guides pratiques du Réseau Maladies Rares

Plan de la fiche

>
> Introduction

> Caractéristiques clinico-biologiques
> Aspects génétiques

> Diagnostic

> Conseil génétique

> Prise en charge et traitements

> Fiches de suivi

> Scolarisation

> Accés aux droits

> Association de malades

> Professionnels de santé en Occitanie

> Références

WWW.reseau-maladies-rares.fr
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Contester
la réponse
de la MDPH

Ce nest pas

LE RAPO, QU'EST IR ETAN
CE QUE C’EST? o

Il s'agit d’un courrier recommandé
avec accusé de réception a
adresser a la Commission des
droits et de l'autonomie des
personnes handicapées (CDAPH).

Ce que le courrier RAPO

+ Une lettre de saisine a
I'attention de la commission,
qui peut expliquer les raisons
de votre contestation ;

-+ Une copie de la décision
que vous souhaitez contester;
-+ Des piéces supplémentaires
pour motiver au maximum
votre recours.

PAS SATISFAIT ?

Si vous souhaitez
contester une décision
de la MDPH, il faut
obligatoirement faire
un recours RAPO =
Recours Administratif
Préalable Obligatoire.

y

cDAPH

|
|

pas de n

nouvelies,
mauvaises

Si la MDPH ne répond pas nouvelles !
a votre RAPO dans un délai

de deux mois aprés l'envoi

du recommandé: cela équivaut



oo Recours (suite)
-

Medlfer(anee _,.jf.j;f'
Mais c'est Dubois Mathieu

pas finit Restaurateur

lan B,
LE RECOURS CONTENTIEUX ';tm \‘. i 4, rue de la République,
QU’EST CE QUE C’EST? do,lmc:;,é’ 99888 Moulinsard
B s o Francai
Cette démarche gratuite se fait COMMENT e S— _

dorénavant auprés du Péle social A MARCHE ? p— :éeifg;’_“:‘;";‘g‘ !
du Tribunal de Grande Instance Vous devez rédiger
; issant lité d
dont vous déPel_\del- Il n'est pas un courrier, a envoyer Q%mssan e:tc:g;IZee
Ob'lgatO"e de faire appel en recommandé avec Martin Dubois, mon fils.
a un avocat. accusé de réception
ou a déposer en main

propre au greffe du Objet de la demande : Recours d’une décision
de la MDPH de Moulinsard, n°Xxx

™ tribunal
« Je ne suis pas satisfait de la décision de la MDPH
citée en objet, je souhaiterais... »
::a; :i?c:‘sp'e Vous trouverez ci-joint:
supplémentaires

Il est important de
bien conserver les
enveloppes des
décisions regues.

- des documents a l'appui de ma demande ;
e - une copie de la décision que je conteste,
(ou du rejet implicite de la MDPH qui n'a pas
répondu, avec la copie du Rapo et de
——— la décision initiale de la CDAPH);
EELE - bordereau qui fait la liste des piéces jointes.

Attention, il est conseillé de suivre un modéle modéle

ier au Tribunal Grande In car ce

courrier doit contenir impérativement Ies éléments
suivants, sous risque de voir votre demande rejetée:

Le 15 janvier 2019

WWWw.reseau-maladies-rares.fr
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.............
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Merci de votre attention
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