La citoyenneté des personnes atteintes de maladies neuromusculaires

a l'occasion du 15eme anniversaire de la loi du 11 fevrier 2005.

La Loi de 2005 a apporté des améliorations notables et les personnes

estiment que depuis 5 ans cela a continué a s'ameliorer

|’ Majoritairement les personnes estiment que dans de nombreux domaines la loi de 2005 a apporté de réelles améliorations.
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|’ Cependant, méme si depuis 5 ans cela continue a s'laméliorer :

e
Seulement 44 © des personnes considérent qu'il y a eu des

améliorations sur La possibilité de bénéficier
d'aides humaines qualifiées

%
et pour 25 O cela sest dégradé

A
Seulement 32 © des personnes considérent qu'il

y a eu des améliorations sur Les délais de réponse liés
aux allocations et prestations

e
et pour 30 O cela sest dégradé
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|’ Et aujourd’hui encore, malgré les améliorations, les obstacles sont nombreux
pour pouvoir choisir et réaliser son projet de vie. Les possibilités d'exercer
un libre choix en matiere d'utilisation des transports, d'emploi, de parentalité,
d'acces aux loisirs et aux sports, d'acces aux lieux publics et d'adaptation du
domicile sont toutes notées entre
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Changement de regard

56 /o des personnes estiment que depuis

15 ans le regard de la société sur les personnes en h
situation de handicap s'est amélioré (+9% /2015).

Un moral en hausse depuis 2015

D Le moral des personnes concernées est a la hausse par rapport a 2015.

%
76 © des personnes ont envie de

se battre contre la maladie
(souvent ou tout le temps concernées)

Par contre, le sentiment de peur de
51%
lavenir O reste stable.

Se sentent davantage citoyens 1/3 estiment que la maladie impacte tres

fortement leurs projets de vie (en particulier en
matiéere de vie professionnelle, équilibre
familial, acces aux loisirs et état de santé)
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Ont une envie plus forte Sont globalement plus pessimistes
de se battre contre la maladie que les personnes aidées

D De leur cété, les aidants :

De bonnes relations avec les autres, la famille pléebiscitée

|’ Les relations avec les autres sont plutot bonnes
et particulierement au sein de la famille.

)
70%

gualifient tres positivement
leurs relations familiales
avec une note de 8 a 10/10
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Une citoyenneteé pleine et entiere ?
Plus les répondants sont agés et plus
le sentiment de citoyenneté est fort
'engagement citoyen est tout a fait comparable a celui de la population
francaise que ce soit l'exercice du droit de vote ou 'engagement associatif
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60%
© des personnes déclarent étre parties en vacances durant
les 12 derniers mois. Ce qui est inférieur a la population francgaise
\_ .
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MDPH : une satisfaction globale mais tres hétérogene

%
" 63 © des personnes se déclarent

plutot ou tout a fait satisfaites de leur MDPH.

Une grande dispersion d'avis : la répartition de lensemble des MDPH par
déciles en fonction de la satisfaction des personnes montre que dans le groupe
de téte la satisfaction atteint 95% alors qu'elle n'est que de 37% pour le dernier
groupe. Et entre ces deux extrémes, le taux de satisfaction évolue de fagon linéaire y

Sur les différents aspects permettant de
qualifier le fonctionnement des MDPH,

des améliorations sont déclarées sur tous les
points par rapport a 2015

y compris pour les délais (+4%, de notes de 7 & 10) , MAIS,
ceci ne doit pas masquer le niveau particulierement bas
d'ou l'on part, cet item ayant une note moyenne de 4,5/10.

Un taux de contestation anormalement éleve pour accéder aux droits

Au cours des 5 dernieres années, 26 /o

des personnes déclarent avoir du contester une décision
ou faire un recours pour obtenir l'acces a un droit.

’ 66 % ont eu gain de cause

(completement ou partiellement).

Les attentes

I’ Trois groupes d’attentes:

e
52%
ttendent une amélioration
l'accessibilité des lieux

‘ ' lics et des transports

70%

attendent une amélioration
des aides

' FOCUS : Aides humaines : des problemes de quantite et de qualite

Seuls 44 % des

réepondants estiment que depuis
O 2005 la possibilité de bénéficier
o d'aides humaines qualifiées

’ S s'est améliorée
des repondants benéficient Mais -

d’'une PCH aides humaines,
., @\ .25%
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estiment qu'elle s'est dégradée

|’ La principale priorité des personnes qui bénéficient de plus de 12 heures de PCH aides humaines par
jour est de pouvoir compter sur des aides humaines qualifiées.

|’ Les plus dépendants sont nettement plus nombreux que ’ Ils qualifient tres positivement leurs relations

la moyenne des répondants a constater une amélioration développées sur les réseaux sociaux avec une note

du regard de la société sur le handicap de 8 a 10/10 (et pres de 10% d’entre eux y passent plus
de 5 heures par jour)

contre | contre

26%

’ Ils sont nettement plus nombreux que la moyenne des
réepondants a faire un recours ou contester une décision

Ils votent davantage
sont plus investis da
la vie associative contre

Ils partent moins | | -’ 2 6 °/
souvent en vacances \ (o]

Etude “opinionway réalisée en ligne du 3 au 29 décembre 2019, échantillon de 1817 répondants,

personnes concernées par une maladie neuromusculaire faisant partie du fichier de contacts de
I'AFM-Téléthon.
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