
Compte-rendu de la troisième réunion du groupe médico-social FIMARAD 

18 octobre 2016 

 

Objectifs de la réunion : 

- Présentation aux JDP 

- Les outils d’informations 

- Les prestations MDPH 

- Les «  remboursements » compliqués ( à continuer lors de la prochaine réunion) 

 

1) Le forum FIMARAD aux JDP 

Le forum aura lieu le 8 décembre 2016. Lors de ce forum sera présenté par les associations un 

travail sur les relations des patients avec la MDPH. 

Cette présentation a pour objectif de montrer les améliorations à apporter et les réflexions du 

groupe médico-social de la FIMARAD sur le sujet. 

2) Les outils d’informations 

Pendant cette réunion, est évoquée la difficulté de trouver les informations concernant la prise 

en charge sociale et surtout de savoir lier les prestations aux institutions. 

Quand faire la demande, a qui ? avec quelles modalités ? 

Hélène Dufresne propose la rédaction de fiches synthétiques sur des problématiques 

communes rencontrées par les patients atteints de maladie rare dermatologique en pédiatrie. 

Par exemple : les dépenses de santé non remboursées par l’assurance maladie, la perte de 

revenus liée à une diminution ou suppression d’activités, des aménagements de logement ou 

de véhicule… 

Ces fiches ne concerneront dans un premier temps que l’aspect financier de la prise en charge 

sociale. Deux fiches seront envoyées au groupe en Novembre. 

Ces fiches, après validation du groupe, pourront être diffusées sur nos différents sites internet. 

3) Les prestations MDPH 

Nous revenons sur le sujet de l’amélioration du parcours des patients pour ouvrir leur droit 

MDPH. 

Plusieurs constats : 



- Les patients sollicitent majoritairement les associations après refus de leur dosser, rarement 

en amont.  

- Le certificat médical reste souvent complété par des internes ou médecins qui ne maitrise 

pas bien les attentes de la commission MDPH 

- Peu de collaboration entre les personnes impliquées dans la prise en charge pour 

l’instruction du dossier 

- Les patients sont mal informés sur les prestations MDPH 

Nous convenons qu’il serait intéressant d’informer largement sur les droits MDPH lors d’une 

réunion FIMARAD ou lors d’AG des associations. Comment s’organiser ? Sous quelle 

forme ? Quand ?  

Nous échangeons aussi sur la mise en place d’une consultation spécifique d’instruction du 

dossier MDPH dans les CMR qui permettrait d’améliorer la qualité du dossier. Un appui 

centre de référence pourrait être rédigé pour chaque dossier. 

8) Prochaine réunion et ordre du jour : 

Fin Novembre : date à fixer, je vous propose les dates suivantes, le 28 ou le 29 (13H30 à 

15H). 

Ordre du jour : 

- Les remboursements compliqués 

- Les fiches rédigées 

- Un plan type de consultation spécifique instruction de dossier MDPH. 

 

 

 


