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Mucoviscidose, 
reconnaissance 
administrative du handicap  
et insertion professionnelle



1.Mucoviscidose et 
reconnaissance administrative du handicap 
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• Le modèle français  : un système hybride

« Constitue un handicap  toute limitation d’activité ou de restriction de 
participation à la vie en société subie dans son environnement par une 
personne en raison d’une altération substantielle, durable ou définitive 
d’une ou plusieurs fonctions physiques, sensorielles, mentales, cognitives 
ou psychiques, d’un polyhandicap ou d’un trouble de santé invalidant ».
(Loi n° 2005-102 du 11 février 2005 pour l'égalité des droits et des chances, la participation et la citoyenneté des 

personnes handicapées)



Mucoviscidose et reconnaissance administrative
du handicap 

Va
in

cr
e l

a M
uc

ov
isc

id
os

e•
 Jo

ur
né

es
 sc

ien
ifi

qu
es

m
ar

s 2
02

3

 Aborde la notion de situation de handicap (sans toutefois la 

nommer) 

 Ouvre le champ au-delà du handicap physique  sensoriel ou 

mental. 

 Présente la citoyenneté  la participation  et l’accessibilité 

universelle comme  un objectif
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 Mucoviscidose : l’amélioration de la santé au risque de la 
fragilisation sociale

 Les inégalités de traitement : une réalité mal documentée



1. Les outils d’évaluation du handicap
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• Le guide Barème pour les décisions de la MDPH de la CNSA

L’ analyse globale

Lésionnelle  La limitation d'activités Les restrictions de
participation 

à la vie sociale
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• Les déficiences
• Les contraintes du traitement
• La fatigabilité > limitation d'activités

2) Le certificat médical : pierre angulaire de l’évaluation
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• CR du dernier bilan hospitalier
• Nouveaux traitements : suivi renforcé, effets secondaires
• Connaître ses droits : un élément de l’ETP?

Mots clés 
 fatigabilité
 limitation d’activité
 restriction de vie sociale et professionnelle

Quelques éléments-clé?



2. Orientation professionnelle et mucoviscidose
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Orientation professionnelle et mucoviscidose
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Orientation professionnelle et mucoviscidose

La reconnaissance de la qualité de travailleur handicapé (RQTH)

 Elle est accordée par la CDAPH.

 Peut être attribuée à toute personne âgée d’au moins 16 ans qui 
entre dans la vie active (stage, alternance, emploi).

 Pas d’obligation de la déclarer à l’employeur.
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L’orientation en Centre de pré-orientation (CPO) / 
Centre de rééducation professionnelle (CRP)

150 centres partout en France pour :

Définir ou redéfinir son projet professionnel.

Accéder à des formations dans un environnement 
médico-psycho-social adapté.

https://www.fagerh.fr/centres-formations-prestations-accompagnement
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Le dispositif Pass souffle d’espoir
de Vaincre la mucoviscidose 

Pour soutenir les projets professionnels de tous les patients :

Accompagnement dans la construction de leur projet professionnel
Aide à la recherche d’emploi
Soutien financier 

Rendez vous sur https://www.vaincrelamuco.org/PSE

https://www.vaincrelamuco.org/PSE


Les questions liées à l’emploi

Va
in

cr
e l

a M
uc

ov
isc

id
os

e•
 N

om
 de

 vo
tre

 év
én

em
en

t 2
02

3

• Parler ou non de sa maladie au travail 
• Les dispositifs d’accès et de maintien 

dans l’emploi (temps partiel 
thérapeutique, pension d’invalidité, 
etc..)

• Les voies dérogatoires à la fonction publique
• L’aide à la création d’entreprise
• Traitement des demandes d’aides financières 

en lien avec la vie professionnelle

https://www.vaincrelamuco.org/sites/default/files/guide_fonction_publique_ok_bd_ps.pdf


VAINCRE LA MUCOVISCIDOSE
Association reconnue d’utilité publique 
et habilitée à recevoir des legs,
des donations et des assurances-vie
181 rue de Tolbiac  75013 Paris
Tél. : 01 40 78 91 91

MERCI !


