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Maladies rares du systeme nerveux central
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Journee des associations de patients — BRAIN-TEAM
Isabelle Maumy — Coordinatrice nationale médico-social = BRAIN TEAM — 8 novembre 2022




Aide aux patients et aux aidants sur des
problématiques médico-sociales
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Aide aux patients et aux aidants sur des
problématiques médico-sociales

9 WEBINAIRES

Priorité 2022 : Parcours du dossier MDPH (5)
2 sur des sujets d”actualité
2 sur des problématiques repérées

400 patients et aidants

1 livret sur le permis — accessible site BRAIN TEAM
1 fiche technique conciliation /contentieux MDPH

1 Partenariat - conseil en mediation

1 plateforme de soutien et de formation a distance
pour les aidants : dossier MDPH

2021

Le parcours du dossier MDPH
Les Mesures de protection juridique
Le coaching juridique en santé

Le certificat médical MDPH

Les aides a domicile (2) : fonctionnement et coit
La médiation : intérét, processus et acteurs
L’accueil du dossier MDPH

Le recours et la conciliation MDPH
Le projet de vie du dossier MDPH
Le document complémentaire MDPH



Webinaires
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Réalisation d’une documentation/fiches techniques —

En acces libre sur le site BRAIN-TEAM Mo il S

Le permis de conduire
La conciliation / recours du dossier MDPH
Les mesures de protection juridigue — en cours

Enregistrements mis en ligne sur la plateforme de
soutien et de formation a distance

Le dossier MDPH
Le repit

Convention de partenariat

|||||

EEEEE

Soutien a la médiation en subsidiarité =7y “‘E"'ﬂt‘*”u"n?.g---

r"lu B l'"l

t[ers '



Webinaires 2023
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Calendrie it inai Adi '
S Inscription aux webinaires "médico-sociaux "

Dates de |'événement : Second semestre 2022 - horaires variables selon les thématiques
Webinaires réservés au réseau BRAIN-TEAM
Contact : isabelle. maumy@chu-angers.fr




Aide aux patients et aux aidants sur des
problématiques médico-sociales

136 bénéficiaires de la ligne telephonique

Juris Santé

Ligne téléphonique - 2021
Consells juridiqgues

Gratuité du service

0980801081

Du lundi au vendredi

De 9H a 18H

En complement de France Info Santé, des
services sociaux et de Info Services



Ligne téléphonique - Conseils juridiques
2022

Aidants i

Assurances (conflit/préts)

. m Aidants
Mesures de protection
| MW Patients
MDPH/APA (conflits, droits..) Q7 o Services
- sociaux CR/CC

Sécurité sociale (conflit/invalidité)

Travail/conflit
employeur/licenciement/Retraite

I
T
I
I
Autre N
I




Aide aux patients et aux aidants sur des
problématiques médico-sociales

Le dossier complementaire MDPH

Dossier complementaire MDPH

Caisse Nationale de Solidarité pour ’Autonomie
(CNSA), représentants d’associations de patients et
d’usagers, Equipes Relais Handicaps Rares (ERHR),
Filieres de Sante Maladies Rares (FSMR)

Document facultatif
Apporter des informations personnalisées aux MDPH
Mieux comprendre I'impact de la MR sur la vie

= E——— @ le document complementaire MDPH/ MDA M -
\ pourhs'maladie‘a::mdkm:‘::r MpA q u O tl d I e n n e
Resultats d'enquéte

s 3/4 des répondants s isfaits ave ""‘""EE
= 4 des répondan ont satisfaits avec - g

SRR e Résultats de I'expérimentation sur le site internet de
DES RETOURS POSITIFS... E;Lg:i:::?"",g:mo"s BRAI N TEAM

Informations transmises décrivant
bien les répercussions imitations de la
maladie/du handicap rare sur la vie
quotidienne

Alde les MDPH / MDA & e
les retentissements de la maladie rare

5 :, Version finale en cours - fin 2022
mERSS S Emne—-  Webinaire le 13 décembre 2022

« Je le trouve trés complet et n’ai rien a ajouter. Le
petit bemol est qu’il me parait plutot tres dense et
donc long a remplir, mais si I’'on veut quelque chose
d’exhaustif, cela me parait difficile de faire

66% des repondants ont mis plus de 30 minutes a remplir
le document complémentaire MDPH/ MDA

pA

autrement ». MDPH



Aide aux patients et aux aidants sur des
problématiques médico-sociales

Lieux de vie/accuell repit
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Services d’ alde a domicile

S a m S a h Maison d'Accueil Spécialisé

Service d'Accompagnement Médico Social 9
pour Adultes Handicapés



Information/ Formation /Sensibilisation
des professionnels médico-sociaux

Formation Nationale médico-sociale — DPC

£¥ Toulouse, Nevers, Chalon en Champagne

Formation en distanciel - format 2 H et présentiel 2H

DU « Du soin a 'accompagnement médico-social des MRNE »




Partenariats et formations avec des établissements médico-sociaux

n reseau national social &

edico-social BRAIN-TEAM
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Aide aux patients et aux aidants sur des
problématiques médico-sociales

Une cartographie sur le soutien medico-social

PROTECTION
uuuuuuuuu

Repérer les principaux acteurs de

I’accompagnement médico-social
ERHR, Plateforme 360, ESMS ressource, DAC,.....

' Dédale - Aramise

Accessible sur le site internet de BRAIN-TEAM
ou la plateforme de soutien et de formation

ARAMISE



lls aident a remplir le dossier MDPH

Services sociaux des CR/CC

Assistantes sociales dans certaines MDPH
Assistantes sociales de la sécurité sociale ou MSA
Assistantes sociales de la Mairie ou du CCAS
Assistantes sociales du Conseil Départemental
Associations de patients

Certaines ERHR

lls apportent des conseils juridiques en santé

Info Services

Info Droits Santé

Jurissanté

Services sociaux des CR/CC

Associations de patients

Certaines mutuelles et assurances ont des services
juridiques

Avocats libéraux

lls aident dans les solutions de lieux de vie

Services sociaux des CR/CC
ESMS ressource
Associations de patients
ERHR

Plateformes 360

lls aident pour les conseils en aides techniques

Certaines MDPH ont des ergothérapeutes

Equipes Locales d’ Accompagnement sur les Aides
Techniques ( Eqglaat)

ESMS ressource — Equipe Mobile de la MAS de Mortagne
Ergothérapeutes en libéral

lls aident dans larecherche de solutions au répit

Services sociaux des CR/CC
ESMS ressource

Plateformes de répit

Association Francaise des aidants
Mairies et CCAS

Associations de patients

ERHR

lls apporte du soutien et de I'information aux aidants

Services sociaux des CR/CC
Plateformes de répit

Association Francaise des aidants
Mairies et CCAS

Associations de patients

ERHR

VALIDATION JOURNEES ANNUELLES DES SERVICES SOCIAUX ET DES EQUIPES PLURIDISCIPLINAIRES
Protection iuridigue maintien dan< Pembloi/invalidité <scolarité acce<s alx soins



Aide aux patients et aux aidants sur des
problématiques médico-sociales

w Répit Plateforme de soutien et de formation

Projet EVAL REPIT

Association Francaise des aidants, Angers
métropole, Aramise, AFAF, sociologue, ESMS

Etude sur le besoin de répit pour les
aidants concernes par la MRSNC

a distance pour les aidants

Plateforme a distance

Juristante, AFAF , Handicap Service Alister,
Aramise, Moya Moya, Centre de formation
« ecole digitale »

Services sociaux CR, MDPH

Outil numérique d’information, de
soutien et de formation a distance pour
les aidants concernes par une MRSNC



Participation des associations de patients

e Faire remonter les besoins

e Repérer des établissements qui ont
besoin d’information et de formatior _ Contact : Isabelle MAUMY
5 ’ . . isabelle.maumy@chu-angers.fr
e Repérer les établissements qui

accueillent les patients avec une
MRSNC

groupes de travail ou études en SSH

e Participer aux actions de
formation/colloques

e Participer aux COPIL (en visio) des —

15






Merci pour votre attention

Contact : Isabelle MAUMY

Isabelle.maumy@chu-angers.fr



