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Les personnes atteintes de la drépanocytose peuvent toutes réaliser
des projets de vie familiaux ou professionnels.

Cependant, la maladie peut étre plus présente a certains moments
delavie:

Crises plus nombreuses

Fatigue augmentée

Hospitalisations répétées

Absences fréquentes & I'école ou au travail, ...

Il est donc essentiel de choisir un métier valorisant et adapté a votre
état de santé.
Pour celq, il est important d'étre informé sur les dispositifs et
aménagements scolaires et professionnels pouvant étre mis en
osuvre.

QUELLE QUE SOIT TA
SITUATION, FAIS-TOI
ACCOMPAGNER DANS
TON PROJET DE VIE
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e
X 'Assurance
Maladie

MDPH
Fonctionne par

département. Déposer

un dossier pour la
reconnaissance du
handicap (RQTH, CMI,
PCH, AAH...)

France Travail
(pole emploi)
pour les demandeurs
d'emploi, verse l'aide

au retour & I'emploi et
aide les entreprises
aux recrutements

© agefiph

Association de gestion du fonds pour
Uinsertion des personnes handicapées

emploi

fiphfp

handicap

Fonds pour Uinsertion des personnes
handicapées dans la fonction publique.

ROFSED
Coordonne le suivi
des enfants
Drépanocytaires
(jusqu'a 18 ans) et de
leurs familles entre la
ville et I'hépital

Assurance maladie
www.ameli.fr
Rembourse les frais
liés aux dépenses de

santé, compense la
perte de salaire pour
maladie et invalidité.

m.

Réseaux
d'orientations
scolaires
pour jeunes en
décrochage,
souhaitant poursuivre
leur scolarité ou
trouver une formation

— CAP —
EMPLOI

{ ® H ® France
o'.:o Travail

Maison

départementale
m des personnes
handicapées

CAF Caisse d'Allocations
Familiales
paie les prestations
notifiées par la MDPH
et toute allocation
pour la famille et le
quotidien (APL, AAH...)

Cap emploi - Cheops
aide l'entreprise et la
personne en situation
de handicap vers le
retour & I'emploi en
partenariat avec
I'AGEFIPH et I'AFIPHFP

80%

Des handicaps sont

Sickelink association
de patients, d'aidants
et de familles en lien
avec les pathologies

génétiques du globule
rouge :
Drépanocytose et
Thalassémie

Carte VITALE
Remboursement des
frais de santé
(médecin,
pharmacie...)
Nominative et
obligatoire & partir de
16 ans. (amelifr)

W,
W
ALLOCYATIONS
FAMILIALES

ONISEP
Editeur public, produit
et diffuse l'information

sur les formations et
métiers. Il propose
aussi des services aux
éléves, parents et
équipes éducatives.

@ cheops

2 — CAP
Le réseau EMPLOI

Ton handicap est
probablement
invisible
C'est donc & toi de

communiquer dessus
pour obtenir laide &
laquelle tu as droit !

W
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Ton parcours scolaire apreés la 3e

Lycée Professionnel ou Centres de Lycée général et Technologique
Formation des Apprentis (CFA)

/ l — | |
1re année 1re Année/ 2nde Pro 2nde 2nde générale et
[ | L I 2 Spécifique Technologique

2e Année  2eAnnée 1 Pro . | |

1re Techno 1re générale
CAP CAPA N Certification BEP I I
Terminale Terminale
Techno générale

Diplémes : Terminale Pro
MC CS BP BTM BMA
Bac Pro

Universités

Ecoles spécialisées

Lycées (BTS, DN MADE..,)

Grandes écoles (ingénieur, commerce, IEP, ...)

/'.
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Les éléves atteints de
maladies du globule
rouge bénéficient
au moins d'un PAI
Parlez-en a votre
médecin!

Plan

d’Accompagnement

Personnalisé

QUAND ?
Troubles des
apprentissages

COMMENT ?
Aménagements et
adaptations
pédagogiques

Qui?

e Famille

e Médecin scolaire
e Equipe éducative

Programme
Personnalisé de
Réussite Educative

QUAND ?

Leqmpe éducative
détecte chez
'enfant des
difficultés risquant
dele gener dans sa
scolarité

COMMENT ?

Mise en place de:
pratiques
pédagogiques
diversifiées et
différenciées

QuI?
Le chef
d'établissement

Projet d'Accueil
Individualisé

QUAND ?
Dées quily aune
prise en charge
médicale

COMMENT ?
Avec recueil et
mlse en place de:
aménagements
* protocoles de
soins
* procédure
d'urgence

QUI ?
Famille
¢ Médecin
scolaire
e Chef
d'établissement

Les aides en milieu scolaire

Projet Personnalisé
de Scolarisation

QUAND ?
En Situation de
handicap

COMMENT ?
Mise en place :

e d'orientation
d'accompagnement
daménagements
d'adaptations
d'aide humaine
de matériel
adapté

Qul?

La famille fait la
demande auprés de
la MDPH de son
secteur,
éventuellement avec
l'appui de
l'établissement
scolaire.

Aménagements pour les examens / concours

QUAND

Situation
médicale
invalidante

Situation de
handicap

Tiers-temps

Aide humaine
Aide technique
Dispenses

Organisation des évaluations
Conservation des notes 5 ans

COMMENT ?

QuI?

Tu remplies un formulaire

de:

en début d'année aupres

Linfirmiére scolaire
du médecin scolaire
de la MDPH
du site académie

N
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Soutien en cas de décrochage scolaire

J'ai décroché | Je voudrais
g . ] ) J'ai besoin d'étre un emploi
(PS.A.D.) Plate-forme de suivi et d'OPPUI - Comment  accompagnée ! adapté Je cherche une
au décrochage : repérage, repasser mon formation
accompagnement et suivi des examen ?
"décrocheurs” de =16 ans. )
\_

-
Les réseaux « Formation Qualification

Emploi » Fo( : une seconde chance
pour les jeunes en situation de

décrochage de 16 a18 ans.
\.

Orientation, accompagnement et , \
recherche de solutions
CI ns
Le Réseau . . i .
O\qdesl\/hssmns Pour la formation continue ou lemploi
é Locales
MISSION B Pour la re-scolarisation et le retour & la
DECROCHAGE i initi ! i
ey formation initiale et pour lapprentissage
MISSION DINSERTION . . .
DES JEUNES ET DES Formation, apprentissage et empiloi
ADULTES

Lorientation, c'est aussi aupres :

- du Centre dinformation et d'orientation
- des Journées de Défense et Citoyenneté
- des associations de quartier, éducateurs, mairies ...

\ Maison . ,
A tout age, mﬂ] @aereisc poUlr une orientation ou une aide a I'aménagement
handicapées

scolaire, pour une Formatnon ou un emploi adapté a ta pathologie

— sickel \\I\A



Choisir ton futur métier

Le choix professionnel doit prendre en
) compte les contraintes liées & la maladie
[ ]
L]

Refuse les métiers qui te mettent Adapte ton poste ou choisi en
en difficulté ou méme en danger fonction de tes contraintes de

santé

Travailler en
intérieur

A température
confo.rtoble

Acces:sibilité

Aménager le
poste de travail

Prendre des
pauses

Travailler dans
le calme

Avoir un emploi
stable

Travailler en
conformité

—
RoFSED



Rechercher un emploi

En 2024, "P6le emploi" est remplacé par "France Travail"
France Travail, Cap Emploi (handicap) sont en partenariat avec
I'Agefiph, le Fiphfp ou les Missions locales, les autres acteurs
associatifs, économiques et institutionnels.

Les Cheops (Conseil national Handicap & Emploi des Organismes
de Placement Spécialisés) représentent les autres organismes pour
I'établissement des Projets Personnalisés d'Accés a I'Emploi (PPAE)

La MDPH ouvre éventuellement les droits :

o Projet d'insertion professionnelle adapté a sa santé

o Orientation professionnelle adaptée

e Reconnaissance de la qualité de travailleur handicapé (RQTH)

,\'7]"\' Per
6/7(1/(:(7[)(:(3;.\
ees

Obligation d'Emploi des Travailleurs Handicapés
(OETH)

Toutes les entreprises qui emploient au minimum 20 salariés, sont

soumises & 'OETH dans une proportion d'au moins 6 % de l'effectif
total.

% 20°°’ Si lemployeur ne respecte pas son obligation d'emploi, il doit verser
une contribution annuelle & ces organismes :

Fonds pour I'lnsertion
s e des Personnes
flplhfp Handicapées dans la
Fonction Publique

Association de gestion
du fonds pour l'insertion

professionnelle des a geﬂ ph
personnes handicapées

s soutiendront les entreprises pour le maintien dans I'emploi des personnes en
situation de handicap par la formation ou laménagement de poste.

s



Tu rencontres des difficultés au travail ?
lis peuvent t'aider, fais appel a eux !

disPo e”eﬁcie,. i
Sitifs x des
Besoin e, o ETHf?om P
s p B:soin )
tress H autonomie
e onte
o som
= xe qve Fatigue £33
< NV O 9 g3<
& v noto? e intense 237
? (9) ;z}
£ 2 6, i 33
w esoin
2 d amengememt
........................ N . [ e poste
{ Assistante sociale Q”Slo" =

/" L'assurance maladie pour les” ™\
N arréts de travail !

/

————

Quels aménagements ?
*~ O
ﬁ ]YI Y Qw9

\A/
Sdtationneénent 3 . o
514 « Temps de travail, adapté, aide au rgonomie Facmter mbiance .
Telé-travail pausé’s et horaires  transport et dubureau  I'accés au sonore Adaptation
adaptés. déplacements travail controlée du poste

*R.Q.T.H. : reconnaissance de la qualité de travailleur handicapé
O.E.T.H. : Obligation d'Emploi des Travailleurs Handicapés

Médecin du travail : RDV auprés des RH
Q (Ressources Humaines)




Titulaire de la RQTH
Titulaire d'une CMI Invalidité

Pensionné militaire ou victime de guerre

oty ﬁphfp‘.fr Pour des infos

Bénéficiaire de l'allocation adulte handicapé
“Mon parcours

QQQ QIO

P o handicap”
Bénéficiaire d'une rente d'accident de Pour plus P
travail ou maladie professionnelle d'infos sur les

L e voies d'accés a
Titulaire d'une pension d'invalidité Pour plus .
d'infos sur la Fonction
Bénéficiaire de |'Allocation Temporaire IOETH et les Publique
d'invalidité (ATI) URSSAF

Argumenter son embauche, son maintien ou son partenariat
dans le travail quand on a un statut RQTH

Recrutement valorisé
Avantage pour | * Formations adaptées et prises en chqrgfa
I'entreprise et | Démarche de Responsabilité Sociale et Economique
accessibilité RSE, préts facilités pour I'entreprise et subventions
d’'emploi e Accompagnement
Exonération de la taxe OETH (sous condition)

e Protection du salarié
_Pct{ur Iz ¢ Subventions pour la requalification et d'équipement
mallp len dans | . Formations prises en charge
emploi .

Prime & I'emploi

Travailleur handicapé et créateur d'entreprise, c'est possible !

Accompagnement : Tes contacts:

e Formations Cap Empiloi [ France travail
¢ Formalités, montage de dossier MDPH

e Orientation AGEFIPH

* Appui financement CCl (chambre de
commerce et d'industrie)

Soutien financier :

e Subventions

e Préts d'honneur

¢ Mise en relation réseau
¢ Aide a I'équipement

BPI France (Banque
Publique d'Investissement)
Réseaux associatifs
professionnels
Consultants spécialisés
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*gi aAsiSlé[ance
aladie .
==\ Agir ensemble, protéger chacun L'assurance ma'ad,e

L'assurance maladie verse des indemnités journaliéres en cas d'arrét de
travail, rembourse tout ou partie des frais de santé et valide I'ALD (Affection
de Longue Durée : prise en charge 100% en lien avec la maladie).

Suite & un arrét de travail ou parce que sa santé le nécessite, un salarié
peut, sur prescription médicale bénéficier d'un aménagement du temps de
travail (mi-temps thérapeutique ou temps partiel thérapeutique).

L'organisme de sécurité sociale auquel tu es rattaché
dépend de ton activité professionnelle.
Les mineurs sont rattachés au compte d'un parent.

Des dispositifs peuvent étre différents selon le régime
de la sécurité sociale (général, agricole et spécial).

A quel organisme de sécurité
sociale est-on rattaché ?

La pension invalidité

La pension d'invalidité compense la perte de revenus qui résultent de la réduction
de la capacité de travail des adultes en activité professionnelle. Elle est accordée
sous conditions et calculée en fonction de votre situation (ressources et catégorie
d'invalidité ...).

Elle peut étre complémentaire a l'allocation supplémentaire d'invalidité.

Dans le régime général, c’est le médecin conseil de la CPAM qui approuve le dossier
et positionne la personne sur I'une de ces 3 catégories :

Pension : 30% du salaire moyen
travail rémunéré possible en cumul

Pension : 50% du salaire moyen

Incapacité & exercer un travail
rémunéré

Pension : 50% du salaire moyen avec
I'assistance d'une tierce personne
Incapacité a exercer un travail remunéré

e

— SICKe LINK
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Tu t'interroges sur un sujet plus précis ?

Thématiques liées & la santé-sociale :

e Assurance maladie d’'un frangais
a I'étranger

e Assurance maladie d'un étranger
en France

» Complémentaire santé (Mutuelle)

¢ Droits des patients,

e Chdémage, hébergements

. X Service public
¢ Addiction, contraception, Santé - Sociale

» Don du sang, grossesse

Vivre avec une maladie chronique :
e Protection juridique, fiscalité

e Aidants et proches

¢ Vie de famille

e Loisirs, déplacements

e Sexualité

e Retraite,

e Préts bancaires et assurances

Santé-Prévention
Vivre avec une maladie
chronique

A quoi peut te servir |'assurance prévoyance ?

'S

L‘assurance prévoyance couvre une éventuelle dégradation de son
état de santé ayant pour conséquence une diminution ou une perte
de revenus.

Les principaux risques couverts sont :

« l'arrét de travail pour maladie ou accident (incapacité temporaire

de travail - ITT)

* linvalidité (temporaire ou permanente, partielle ou totale)

e le décés

¢ le chémage

Non obligatoire, mais fortement recommandée, elle se souscrit aupreés
des mutuelles ou d’un assureur. Elle peut étre financée par
I'employeur ou a titre privé.

SicKe LINK
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Le dossier MDPH

La reconnaissance du handicap se fait par le
biais d’'une demande personnelle auprés de
¢ A la MDPH de votre département d’habitation.

les
parent

Le patient
adulte

ce dossier, 2 L'aidant |

chacun a une &9

Dossier d
ligne télécharger

Dépot dossier en

Demande ¢ la MDPH
recense vos besoins

Le certificat médical de moins
d’un an, tamponné et signé par
le médecin pour détailler les
conséquences sur la vie du
patient

Volet 1: bilan
auditif P
Volet 2: bilan 'olet 2
ophtalmologique

Arune viscatie svec correction

Le parcours de ta demande aprés dépot

| I ] Décision
H . . I
Envoi Enregistrement Commission . _.iviits de fai :
l évgq|uqtion cDAPH ossibilite de faire appe

’ ! b g
(49 __ w
SICKe LINK
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La aison épartementale de ersonnes
andicapées, tout un écosystéeme d'aides

La MDPH notifie les
accords pour les
usagers, leurs
aidants et les
familles dans

leur vie au

quotidien

information sur Jes
droits et meédiation

CMI Stationnement
-

conditions : R
« mobilité réduite - La Commission des Droits &
) I'Autonomie des Personnes

Droits :

Handicapées (CDAPH)
statut sur les dossiers.
La décision du taux dincapacité se

¢ gratuité ou réduction
sur les places

ngptées base sur des critéres liés aux
e validité symptémes et limpact psychosocial
Européenne de la maladie.

Allocation Adulte
Handicapé
Complément de

Reconnaissance de la
Qualité de Travailleur

Handicapé ressources pour les
s ° Délivré par la MDPH \ adultes handicapés a
./ elle ouvre des tres faible ressources
droits dans

- I'entreprise
- a

CMilinvalidité (avec ou sans
mention complémentaire)
Condition :
taux d'incapacité de 80% et +
ou invalidité catégorie 3
e et _ Droits:

priorité d'acces, tarif
réduit pour les transports,
avantages fiscauy,

Il peut étre notifié 3
taux d’incapacité :
e inférieur & 50%
e de 50% & 79%

e 80% et plus

7

jorité C
Ml |-|.o|'| s 2
(t:ouxpd’\ﬂc‘-‘pdc‘

———
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PCH - aménagement
de logement LaPCH:
Prestation
Compensatoire du
Handicap
se délivre sous

5 formes

Orientation vers des
établissements et services
médico-sociaux pour

adultes PCH - aide

spécifique ou
exceptionnelle

PCH - aide
humaine

Orientation vers des
établissements et services
médicoéducatifs pour
adolescents

PCH - gide
technique

PCH -

amenagement
= de voitdre et

PCH - aide @ \ des transports

animaliere By

Scolarité L
et projet personnalis
de scolarisation PPS%

Mgctiériels_
édagogiques
gdopgésgq

< Formations
adaptées

Professionnels
Etablissements et

services d'orientations
professionnelles

<
ol Classes

adaptées O

Orientation
professionnelle et

scolaire en milieu
ordinaire ou adapté

SI('KELNKA

RoFSED



® @
/‘\ /) R O % Association de patient
éseau Ouest -; = ssociation de patients,
J I d'aidants et de familles

N Frar&célgeEnn?aen%oms SKE?HJ\:K }\ en lien avec les maladies
RoFSED ) R génétiques du globule rouge :
Drepanocytalres Drépanocytose et Thalassémie
Le ROFSED accompagne les SickeLink a pour mission
enfants et adolescents d'informer, de soutenir et
drépanocytaires de la haissance & d'accompagner les patients,
18 ans, les parents et la famille en les aidants et les familles en
collaboration avec les collaboration avec les acteurs
professionnels de santé et les médico-sociaux.

professionnels de I'enfance.
Le ROFSED est chargé de
coordonner le suivi d'enfants
drépanocytaires entre la ville et
I'népital afin d’améliorer leur
qualité de vie et celle de leurs
proches malgré la maladie.

des famijje,
'S
et des s
'gnan
(GDAD, ETp) s

Accompagne les jeunes

o a AG
patients et les familles oI Pour o depiggaey

INFORMER
Sur les droits
et les lois | “w‘

_Pistage ypjy,
. I amehoration de l: o

Forme et coordonne les
professionnels

Hépital Necker - Enfants malades Maison des associations
149, Rue de Sévres 181 avenue Daumesnil
75743 Paris Cedex 15 75012 Paris
Tel: 0144 49 56 09 sickelink@gmail.com

coordination-secretariat@rofsed.fr sickelink.com



