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Origines du groupe de travail

• Initialement: un groupe de travail entre des Centres de référence
Maladies rares (CRMR) APHP et des MDPH Île-de-France relatif aux
problématiques liées à l’évaluation des situations de maladies rares

• La mise en place des Filières de Santé Maladies Rares (FSMR) amène
le développement de leurs actions sur l’axe médico-social = mise en
place de liens CNSA/FSMR

 mars 2015 : Réunion CNSA/FSMR

 avril 2015: Participation de la CNSA à la réunion des FSMR par la
Direction Générale de l’Offre de Soins (DGOS)

 septembre 2015: Réunion de la CNSA avec l’ensemble des FSMR:
3 pistes de travail transversales repérées lors des échanges
dont 1 concernant les liens avec les MDPH
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Pourquoi un groupe de travail ?

Constat 1:

• Un certificat médical (CM) critiqué :

 identique quels que soient l’âge et les situations

 partie relative aux retentissements fonctionnels souvent difficile à

compléter pour les médecins

 difficile de connaître les informations attendues

• Inégalement complété par les médecins

• Une précédente notice d’aide au remplissage peu utilisée

• Parallèlement: évolution du certificat médical

= Nécessité d’un document d’aide au remplissage des

certificats médicaux
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Pourquoi un groupe de travail ?
Constat 2:

• Besoin des MPDH d’avoir une « image de la personne concernée » à

un moment donné leur permettant de mieux comprendre la situation et

ainsi de faire leur propre évaluation avec des éléments concrets et

pratiques (difficultés, entraves, contraintes…)

• Besoin de faciliter la transmission des informations pertinentes

nécessaires.

• Besoin d’impliquer tous les acteurs « pertinents » pour la remontée des

informations nécessaires pour l’évaluation (pluridisciplinarité et langage

partagé).

• Parallèlement: évolution du formulaire unique de demande auprès des

MDPH

= Un outil de liaison afin de faciliter l’évaluation des

retentissements fonctionnels du handicap
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Composition du groupe de travail
Institutions représentées

CNSA (Pilote) - Secteur personnes handicapées, Direction de la compensation

3 MDPH - Ille-et-Vilaine (35)

- Vaucluse (84)

- Pyrénées-Atlantiques (64)

6 FSMR - NeuroSphinx (complications neurologiques et sphinctériennes des malformations 

pelviennes et médullaires rares)

- SENSGENE (maladies rares sensorielles)

- AnDDI-Rares (anomalies du développement déficience intellectuelle de causes rares) 

- BRAIN-TEAM (maladies rares a expression motrice ou cognitive du système nerveux 

central)

- TETE COU (maladies rares de la tête, du cou et des dents)

- FILSLAN (sclérose latérale amyotrophique)

APHP - Chef de projet expérimentation parcours de vie des enfants atteints de MR

CRNHR - FAHRES (centre national de ressources handicaps rares à composante épilepsie 

sévère) 

ERHR - Nord-est

Orphanet

Associations de personnes malades

5Rencontre régionale maladies rares / Montpellier – 09 mars 2018



1/ Notice d’aide au remplissage du CM

Recensement des documents existants

Recensement des besoins d’adaptation

Soumission du document aux professionnels 

concernés

Présentation du document à la Direction Générale 

de la Cohésion Sociale (DGCS)

Ce document a servi de base pour la mise en place 

de la nouvelle notice accompagnant le nouveau 

modèle de certificat médical

- Précédente notice

- Autres documents réalisés au 

sein des différents réseaux 

(CRMR/Guide AIDES…)

- Un document clair/concis et 

unique
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Evolution du document



1/ Notice d’aide au remplissage du CM

Notice accessible en ligne: 

https://www.formulaires.modernisation.gouv.fr/gf/g

etNotice.do?cerfaNotice=52154&cerfaFormulaire

=15695 

NB: le nouveau certificat médical est 

informatisable
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2/ Outils de liaison

• Principales caractéristiques

Un document :

 GEVA-compatible

 Complémentaire au nouveau certificat médical et au nouveau

formulaire de demande MDPH

 Facultatif

 Transversal à tous types de handicaps

 Qui intègre des données nécessaires pour l’évaluation des

retentissements fonctionnels du handicap

 Dont le traitement par les équipes pluridisciplinaires des MDPH est

simple

 Qui implique l’entourage du demandeur: autres professionnels de

terrain, famille, proches, aidants

 Le plus clair, concis et intuitif possible

8Rencontre régionale maladies rares / Montpellier – 09 mars 2018



2/ Outils de liaison
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Recensement des documents existants + cadres

Recensement des informations complémentaires 

nécessaires pour l'évaluation à faire figurer

Soumission des documents modifiés à quelques 

professionnels concernés + associations

Modification des documents

- Classification internationale du 

fonctionnement, du handicap et de 

la santé (CIF) / GEVA

- Fiches Orphanet

- Questionnaire psy MDPH 78

- Documents complémentaires 

CRMR…

- Important d’impliquer l’entourage

= deux documents (pros/proches)

- Un document clair/concis et unique

Soumission des documents à quelques 

professionnels / familles / assos / MDPH/ Groupe 

FALC (Facile à Lire et à Comprendre)

Modification des documents

Expérimentation / évaluation de impact

- Améliorent délais de traitement?

- Evitent les recours?

- Améliorent la qualité des 

informations pour l’évaluation par 

les MDPH?

- …
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Elaboration d’une notice d’accompagnement

- Outils utiles 

- Il est néanmoins nécessaire de 

faciliter leur utilisation 

(terminologies)

- Une notice explicative à prévoir



2/ Outils de liaison
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2/ Outils de liaison

Questions posées aux participants durant l’atelier :

o Est-ce que ces documents pourront vous être utiles ?

o Selon vous, peuvent-ils améliorer la qualité des informations 

transmises aux MDPH pour les évaluations?

o Sont-ils suffisamment simples à utiliser ?

o Avez-vous des suggestions d’amélioration ?

11Rencontre régionale maladies rares / Montpellier – 09 mars 2018

Les remarques et suggestions 

d’amélioration proposées par les 

participants seront partagées avec la CNSA 

et alimenteront les réflexions du groupe de 

travail


