
Groupe 1 – médico-social
3e Réunion téléphonique (16h-17h15) 

Présents :
     Côté médical :

- C. Taieb
- Hélène Dufresne
- Stéphanie Leclerc-Mercier, dermatologue, moitié MAGEC, moitié labo
- Isabelle Dreyfus, pharmacienne au CRMR de Toulouse (à partir de 16h50)                                                                                                       

     Côté associations :
- Béatrice Jouanne (Genespoir)
- Chafika BenMehidi (AFDE)

Principales conclusions:

MDPH : 

- présenter au forum JDP les résultats de l’enquête sur les MDPH; il ne s’agit pas de mettre ces 
institutions en accusation mais d’expliquer les raisons de la perception des patients 

- rédiger et diffuser par tous les moyens des petites fiches (il en existe déjà à MAGEC?) 
récapitulant tous les droits selon des problématiques communes aux maladies de la filière; sur 
internet l’info est abondante et dispersée; un dossier solide a plus de chances de donner des 
résultats 

- mettre en place dans les CR une consultation spécialisée pour appuyer les dossiers soumis aux 
MDPH; promouvoir l’idée de cette consultation spécialisée auprès des CR et des patients; les 
médecins, très sollicités, souvent à distance et en urgence, ne peuvent donner un avis sans voir 
le patient; consultation longue, qui doit être codée en conséquence; elle doit s’inscrire dans le 
cadre de la filière; possibilité d’évoquer cette consultation dans le forum Fimarad

- pour remédier à la méconnaissance des MDPH, développer une présentation; pour les 
éventuelles séances d’information organisées au sein des associations (par ex lors d’une AG), 
le déplacement d’une assistante sociale à multiplier par dix associations n’est pas envisageable; 
plutôt former des éléments parmi les membres des associations, par ex en organisant un atelier 
de connaissance ouvert aux membres, idéalement 3-4 membres dont un référent par 
association; HD signale l’existence d’un premier bilan MDPH, voir rapport Blanc http://
www.mdph37.fr/fichiers/Rapport/Rapport_Blanc.pdf

LISTE DES MEDICAMENTS :

Les associations exposent deux cas concrets.

Exemple AFDE - Difficultés rencontrées par un patient pour obtenir un remboursement prévu par la 
loi; longue procédure, solution de contournement trouvée in extremis sinon il ne restait plus qu’à 
saisir le tribunal, c’est-à-dire ajouter aux tracas de la maladie ceux d’une action judiciaire

Réponse du comité: dans ce genre de situation, il faut saisir le Centre de référence. Pour le 
remboursement des frais de transport par ex, on se heurte à des difficultés semblables qui sont 
aplanies dès que le CR intervient pour appuyer la demande.

http://www.mdph37.fr/fichiers/Rapport/Rapport_Blanc.pdf


Exemple Naevus Géant - Changement inattendu du mode de remboursement des ballonnets 
d’extension, mettant les établissements et les chirurgiens en  grande difficulté car l'acte devient 
déficitaire. Or la loi interdit aux établissements d'effectuer des actes non rentables. Le ministère a 
été sollicité avec l’appui du syndicat de la chirurgie plastique, sans succès. Que peut faire la 
filière?

Réponse du comité: Il faut inviter un des chirurgiens plastiques à se rapprocher de l’équipe de 
Necker. HD s’occupe de contacter l’association concernée.

17h15 - départ de Stéphanie et Hélène 
17h15-17h45 : Discussion informelle entre ceux qui sont restés sur différentes notions liées au 
fardeau et aux coûts.


