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JOURNEE ANNUELLE FIRENDO - 14 DECEMBRE 2016 

Missions du groupe 

1-Faire une cartographie de situations de handicaps 
associées aux MR de la filière.  
2-Ateliers d’interaction médecins MDPH : cliniciens et 
assistants sociaux des CR et CC.  
3-Réflexion autour des outils de communication d’une 
situation de handicap : fiches « guides » pour remplir un 
certificat médical.  
4-Désignation de référents côté CR pour interagir avec les 
référents médico-sociaux.  
5-Identifier les autres plateformes   
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Composition du groupe 
Laure CHARTRAIN Assistante sociale. CRMRS Cochin. PARIS .  
Laure.chartrain@aphp.fr  
 

Régis COUTANT PUPH Endocrinopédiatre, CRMRRH » Angers  
recoutant@chu-angers.fr 
 

Céline ROGEZ. Assistante Sociale. Robert Debré. Paris. CRMRC. 
Celine.rogez@rdb.aphp.fr 
 
 

Charlotte DE BUCY. Psychologue. CRMRS. Cochin. Paris .  
Charlotte.debucy@aphp.fr 
 

Peggy PIERRE. PH Endocrinologie. Centre de compétence adulte Tours. 
pierre@med.univ-tours.fr 
 

Myriam BOUILLO. PH Endocrinopédiatre, Centre de compétence Tours.  
m.bouillo@chu-tours.fr 
 

Françoise PARIS. PUPH Endocrinopédiatre +  labo, Montpellier  (DSD). 
Fra.paris@orange.fr. 
 

Béatrice DEMARET. Présidente Association GRANDIR.   
president@grandir.asso.fr 
 

Matthieu FERTE. Equipe relais Handicaps rares Rares et plateforme PRIOR. 
matthieu.ferte@chu-angers.fr 
 

Aude DELAVERNHE. Equipe relais handicaps rares Auvergne Rhône-Alpes. 
a.delavernhe@lespep69.org 
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Calendrier des réunions 

30 juin 2015 (audioconférence) 
26 novembre 2015 (audioconférence) 
17 décembre 2015 (présentielle/journée annuelle 

FIRENDO) 
17 mars 2016 (audioconférence) 
27 mai 2016 (audioconférence) 
16 septembre 2016 (audioconférence) 
14 décembre 2016 (journée annuelle FIRENDO) 
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Missions du groupe 

 Faire une cartographie de situations de handicaps associées aux 
MR de la filière 

 CONSTATS 
 La cartographie correspond de fait à l’ensemble des maladies rares de la 

filière 

 

Les handicaps des maladies de la filière sont moins évidents à décrire que 
des déficits moteurs ou cognitifs par exemple 

 

 



JOURNEE ANNUELLE FIRENDO - 14 DECEMBRE 2016 

Missions du groupe 

 Ateliers d’interaction médecins MDPH : cliniciens et assistants sociaux 
des CR et CC.  

 Réflexion autour des outils de communication d’une situation de 
handicap : fiches « guides » pour remplir un certificat médical.  

 
 Constat : le formulaire actuel décrit les handicaps moteurs, 

sensoriels, et cognitifs, et leur retentissement sur la vie quotidienne, 
mais mal les situations de handicap de la plupart des maladies de la 
filière FIRENDO 

Elaboration d’un document adulte, et d’un document enfant, destiné à 
décrire le handicap en terme de retentissement sur la vie quotidienne 
(QOL). 

Valable pour toutes les pathologies de Firendo, en complément du formulaire 
MDPH 
Guide pour les patients (pour les médecins) 
Inspiré des questionnaires de qualité de vie SF36 et PedsQL, avec échanges 
du groupe autour de la pertinence des questions 
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Lien avec la CNSA 
Réunion de juin 2016 (groupe d’appui) 

élaborer un document complémentaire au certificat médical MDPH spécifique 
des maladies rares (comme il en existe déjà pour la déficience intellectuelle, par 
exemple), qui comporte des spécificités des maladies rares (outil de liaison). Ce 
document ne comprendra que les éléments qui semblent communs pour 
toutes les maladies rares (l’objectif n’étant pas de réaliser un document de 40 
pages décrivant toutes les situations possibles).  

Ce document doit être établi de manière à présenter des difficultés de 
fonctionnement de la personne (situations de handicap) ou d’autonomie, et 
non des termes médicaux. Ce document sera complété par les professionnels 
des CRMR/CCMR en plus du certificat médical classique. 

La CNSA a donc demandé à chaque filière du groupe de travail de lister les 
éléments manquants au certificat médical pour leurs pathologies, afin de 
pouvoir élaborer un document prototype qui sera ensuite soumis au groupe 
d’appui (comprenant idéalement un représentant de chaque filière), afin de 
s’assurer qu’il convienne pour toutes les maladies rares. Ce document 
prototype est en cours de réalisation. 
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Documents « génériques » = description 
des situations de handicap des malades 

(maladies) de la filère FIRENDO 
Questionnaire adulte 

Retentissement personnel (physique, sensoriel, cognitif, fatigue), social, 
professionnel de la maladie et de ses TT (médicaments, consultations, 
recours aux professionnels) 

Questionnaire enfant et parents pour les enfants de plus de 8 ans 

Questionnaire parents 
Destiné à mieux décrire le retentissement personnel et familial 

Utilisation: à insérer en pièce joint ou en copié-collé dans le 
Formulaire MDA 
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Lien avec la CNSA 

B Demaret 
Formulaire type 

Pas de prise en compte de la spécificité des maladies rares 

La description des maladies rares est sur ORPHANET 

 

 

Notre proposition est d’utiliser systématiquement nos 
questionnaires, à remplir par les familles, à lire par les médecins, 
et de les joindre au formulaire MDPH (fichier joint ou copié-
collé) 
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A faire 

 Tester les questionnaires adulte et enfants élaborés par le 
groupe dans les différents centres 

 

 Evaluation des besoins des patients 
Voir questionnaire bref diapo suivante 

 

 Evaluation des besoins des médecins 
Voir questionnaire bref diapo suivante 
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Evaluation des besoins des patients 

A destination des patients : (répondre en OUI / NON / NE SAIT PAS) 
 
1- Estimez-vous que votre maladie endocrinienne est connue du grand public / de vos 
proches ? 
2- Estimez-vous que votre maladie endocrinienne est connue des professionnels de 
santé que vous avez rencontrés ? 
3- Avez-vous rencontré des problèmes pour faire reconnaître vos difficultés liées à 
votre état de santé par votre entourage ou votre milieu professionnel ? 
4- Avez-vous rencontré des problèmes pour faire reconnaître vos difficultés liées à 
votre état de santé par les professionnels de santé ou les institutions médico-sociales 
(MDPH, CPAM, Médecin du travail...) ? 
5- Pensez-vous que des documents écrits / à remplir vous aideraient dans les liens 
avec vos interlocuteurs pour faire reconnaître vos difficultés spécifiques liées à votre 
maladie ? 
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Evaluation des besoins des médecins 
(endocrinologues, pédiatres, MT?) 

- Savez vous quelles sont les maladies rares endocriniennes? 

- Savez vous où trouver les informations médicales concernant les 
maladies rares endocriniennes (ou une maladie rare en particulier)? 

- Connaissez vous les centres de référence ou compétences  
concernant les maladies rares endocriniennes. 

- Avez vous facilement accès à un centre de référence ou 
compétence pour orienter vos patients. 

- Nous vous proposons un questionnaire destiné à mieux 
appréhender la vie quotidienne de vos patients. Pensez vous que 
ce questionnaire vous aidera ? 
- A donner aux patients pour transmission aux médecins traitants 
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Missions du groupe 

Désignation de référents côté CR pour interagir avec les 
référents médico-sociaux.  

 à faire des aujourd’hui 

 

Identifier les autres plateformes 
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Merci 
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