
FICHE DE SYNTHÈSE
AIDE AU REMPLISSAGE DU CERTIFICAT MÉDICAL MDPH



Fragile X France
Association nationale du syndrome X Fragile et des maladies associées à la prémutation

L’association Fragile X France poursuit depuis 1990 de nombreux objectifs en
faveur des familles touchées par le syndrome X Fragile et les maladies associées
à la prémutation. 

En partenariat avec son conseil scientifique, et avec le soutien de médecins
exerçant en MDPH, Fragile X France a travaillé sur la rédaction d'un document à
destination des médecins de première et seconde ligne qui sont amenés à remplir
le certificat médical MDPH pour des personnes porteuses du syndrome X Fragile.

Le Protocole National de Diagnostic et de Soins

Le site Internet de l'association : www.xfra.org

Pour en savoir plus, vous pouvez consulter : 

      sur le site de la HAS : www.has-sante.fr

Fragile X France
33 Rue St Jean de Dieu
69007 Lyon

06 25 45 64 96
contact@xfra.org

Cette notice a pour vocation de mettre en avant les points essentiels à renseigner
afin de faciliter l'étude du dossier par l'équipe pluridisciplinaire de la MDPH.

Il s’agit de proposer une aide au remplissage, ce document n'a pas
vocation à remplacer une consultation.

Dans la mesure du possible, il est
recommandé de privilégier le remplissage
du certificat médical dématérialisé.
Vous pouvez le retrouver ici.  

II ne permet en aucun cas de pré remplir le certificat
médical qui est un document qui doit prendre en
compte les situations spécifiques de chaque personne.

https://www.has-sante.fr/jcms/p_3264437/fr/syndrome-de-l-x-fragile#:~:text=Ce%20protocole%20national%20de%20diagnostic,'X%20fragile%20(FXS).
https://www.xfra.org/
https://www.service-public.fr/particuliers/vosdroits/R19996


Il est très important de remplir la partie "Coordonnées" faute de
quoi le dossier peut être renvoyé ce qui fera perdre du temps. 

Cette case doit être remplie par le médecin en lien avec la famille ou le patient, en fonction de la demande
exprimée : quel est l'enjeu de ce certificat médical ? 



Il est important de décrire ici le retentissement du syndrome sur la vie
de la personne

Préciser le diagnostic étiologique en plus du diagnostic fonctionnel.
Est-ce qu'il y a une Déficience Intellectuelle (DI) ? Un trouble déficitaire de l'attention avec ou sans hyperactivité (TDAH) ? Quelles
sont toutes les conséquences du syndrome pour cet enfant ou cet adulte là ? Est-ce qu'il y a des troubles du comportement avec
par exemple de grosses crises de colères ? 
Il est nécessaire de préciser le diagnostic et les sous-diagnostics sans pour autant les détailler ici. 

Il faudra indiquer ici toutes pathologies associées en cours, y compris celles hors du champ du X Fragile. Exemple : pathologie
cardiaque, crises d’épilepsie. Dans le cadre de l’épilepsie, il est très important de préciser la fréquence réelle plutôt que de cocher
les cases qui seront moins précises. 

TND de type trouble du développement intellectuel (précisé si associé ou non à
un TSA) dans le cadre d'un syndrome de l'X Fragile

Il faudra préciser ici la date du
diagnostic, qui compte dans le cadre des
demandes formulées à la MDPH. 

Il faudra aussi indiquer ici les
antécédents médicaux y compris hors du
champ X Fragile. 

La date d'apparition a peu d'importance : à la
naissance ou date d'apparition des 1ers
symptômes

Cette case peut aussi être remplie pour préciser la trajectoire développementale d'un adulte

Donner ici des informations sur : la motricité globale (âge tenue de tête, âge de la station assise, âge de la marche), la motricité
fine (attrape les objets, graphisme), le langage (âge des 1ers mots, mots associés, phrases), et la socialisation. 
Ces précisions n'empêchent pas un courrier complémentaire rédigé par le médecin qui précisera toutes les informations utiles à
porter à la connaissance de la MDPH. 

Il faudra décrire ici les difficultés de la personne : préciser dans une case
ce qui est de l'ordre du cognitif, dans une autre ce qui est de l'ordre du
comportemental (préciser s'il y a une grosse intolérance à la frustration).
Préciser également les signes à l'examen (par exemple troubles de
l'équilibre, anomalies à l'examen neurologique, trouble oculo-moteur)
Exemple : (La plupart des signes sont permanents)
Case 1 : trouble du développement intellectuel avec gros impact sur le
langage 
Case 2 : trouble du Spectre de l'Autisme avec difficultés d'interactions
sociales et particularités sensorielles ... Définir ici le trouble exact : ne pas
donner seulement la définition du TSA mais préciser ce qu'il en est
exactement pour la personne
Case 3 : trouble praxique ou trouble du développement de la coordination

Autres signes type macrocéphalie ou dysmorphie par exemple

Les points clefs qui décrivent le fonctionnement de
la personne doivent être très précis. 



L'évolution est dépendante de chaque personne : cocher non définie.  

Idéalement, faire procéder si ça n'a jamais été fait à un bilan auditif et à
un bilan visuel 

Préciser les éventuelles anomalies (hypermétrope, astigmate ...).
Si pas de déficience visuelle : le préciser et ne pas mettre le bilan s'il est normal. 

Si pas de déficience auditive : le préciser et ne pas mettre le bilan s'il est normal.

Cet item doit être rempli en fonction du patient. on retrouve souvent chez les personnes porteuses du
syndrome X Fragile : méthylphénidate, risperdal, slenyto, anti-épileptique ...

Préciser ici si un traitement vient d'être introduit.

A remplir uniquement s'il y a eu ou s'il y a des effets secondaires qui entrainent une gêne importante (ne
pas remplir les effets secondaires possibles car ce sera source de confusion). 

Il est possible d'indiquer ici si le parent, l'aidant, doit récupérer son enfant pour gérer les prises en charges.
Cette information est néanmoins souvent mentionnée également dans le projet de vie. 

Indiquer ici s'il y a une sélectivité alimentaire, s'il y a un trouble associé de cet ordre. 

X
Etre le plus précis
possible

Bien indiquer les CR joints afin d'insister sur l'existence d'un
complément d'informations. 

Il faut mentionner ici le suivi : neuropédiatre, pédopsychiatre, généticien, cardiologue ... 

La fréquence doit être précisée à côté du praticien concerné. 



Il faudra indiquer ici les prises en charge mais
également leur fréquence. Il faut aussi préciser en
page 8 du certificat médical (case "Remarques
complémentaires") les lieux de prise en charge et les
contraintes (nombre d'allers-retours effectués par les
parents par exemple). 

Indiquer ici si un traitement sera prochainement introduit (et préciser la date envisagée).
 
Préciser l'intérêt de débuter une prise en charge en SESSAD par exemple dans le cas d'une grande fatigabilité. 
 
Préciser les éventuelles prises en charge qui pourraient être débutées si une AEEH était versée (ex : psychothérapie ou
ergothérapie).

Il s'agit ici de préciser uniquement les projet de soins, l'AESH n'est pas considéré(e) comme un faisant partie du parcours
de soin mais du parcours de scolarisation. 

Dans le cadre de gastro ou jéjunostomie d'alimentation : si la case est cochée, penser à préciser de
quoi il s'agit. 



Il faut penser à cocher les cases de cette page en comparaison avec une personne du même âge neurotypique.

Si il y a de l'impulsivité, une mise en danger, si la personne peut partir en courant, si pour sortir
elle doit être accompagnée (comparé à une autre du même âge) : ne pas cocher A mais C.

Est-ce qu'il y a besoin de CAA, de pictos, est ce que la personne parle, est en retrait, est très difficilement intelligible ?  
Si la personne n'est pas en mesure d'utiliser les appareils de communication type téléphone, il est important de le
préciser notamment pour les adolescents et les adultes car c'est aussi un item qui participe au calcul de la PCH.



Là encore, il faut penser à cocher les cases de cette page en comparaison avec une personne du même âge.

sur le plan du langage : est-ce qu'elle fait des phrases ? Est-ce qu'elle compte ?
sur le plan du graphisme : est-ce qu'elle reproduit le rond ? Est-ce qu'elle reproduit son prénom en lettres bâtons ? 

Rappeler ici les éléments sur le plan cognitif et indiquer le retentissement du syndrome sur la socialisation et la solarisation sur le
plan des apprentissages. 
Est-ce que la personne fait des phrases ? Est-ce qu'elle rentre dans les apprentissages (par rapport à un enfant du même âge). Par
exemple :

Il faut donner des exemples qui précisent ce que la personne peut faire. 

On retrouve souvent chez les personnes X Fragile une intolérance au changement et à la frustration, une difficulté à gérer les
émotions, une très grande timidité, une hypersensibilité au bruit qui peut générer une crise .... Il faut également tenir compte ici de
l'autonomie, de l'impulsivité, de la mise en danger, toujours en comparaison avec une personne du même âge (ex : si la personne
ne peut pas être laissée seule quelques minutes sans risquer une mise en danger, il faudra cocher les cases C ou D). 
Pour comparaison, et en règle générale : en fin d'école primaire, un enfant ne reste pas seul chez lui longtemps et dès la 6ème, un
enfant peut rentrer seul chez lui, peut être autonome pour le déjeuner si celui-ci préparé ...

Ici non plus, il ne faudra pas confondre supervision et capacité motrice de faire les choses. La personne peut savoir faire les gestes sur un
plan moteur mais si personne ne lui dit, elle ne fera rien. Dans ce cas, cocher C ou D même si mécaniquement elle saura faire l'action. Pour
ce qui est de faire la toilette : préciser si la personne a besoin de supervision pour la faire, si elle n'a pas l'initiative des choses et qu'elle a
besoin de guidance. Indiquer si la personne n'est pas propre ou a besoin de couches, si elle est continente mais avec un comportement
inadapté, si elle ne peut pas s'essuyer seule ... 



Est-ce que la personne peut prendre un traitement et le gérer seule (ex : lire l’ordonnance) ?
Si elle a besoin de soutien, cocher C ou D par écart en comparaison avec une personne neurotypique. 

Les questions ci-dessous ne sont pas adaptées aux enfants : cocher NSP ou D car non applicable (préciser cf. âge)

Rappel : c'est à la MDPH de préciser les besoins en aide humaine et les orientations; Il faut décrire ici les
retentissements, le comportement de l'enfant face à une tâche (par exemple : il ne rentre pas dans les
apprentissages, il ne sait pas rentrer dans une tâche ou la maintenir, il n'arrive pas à planifier). Il faut décrire mais
ne pas prescrire. Il est plus intéressant pour la MDPH de connaitre le comportement de la personne face à une
tâche que de lire qu'il y a besoin d'une AESH sans en connaître les raisons. 

Bien penser à noter la présence de l'aidant qui est le plus souvent le parent. 

Préciser ici si un parent a dû réduire son temps de travail pour gérer la prise en charge de son enfant.  
Indiquer ici aussi s'il y a une fratrie impactée par le handicap de la personne. 
Préciser ici si l'enfant ne peut pas rester à la cantine en argumentant (enfant trop fatigable, bruit ...). 

Il faut décrire ici le retentissement, le comportement de l'adulte face à une tâche.



Pensez à bien compléter la partie coordonnées et signature,
faute de quoi, le dossier pourra être refusé.

Il est impératif de bien penser à dater le document.

Le médecin peut indiquer l'aide humaine ou l'orientation qui pourrait être envisagée mais surtout, il
doit argumenter et expliquer pourquoi cette demande est importante et de quoi la personne a besoin.
Par exemple, dire que la personne a besoin d'une aide humaine pour se mettre au travail, pour
rentrer dans les apprentissages, pour maintenir son attention, pour reformuler les consignes en
individuel, pour gérer les difficultés de comportement  ... 
Les 3 items à mettre en avant sont l'aide pour l'autonomie, l'entrée dans les apprentissages et la
relation avec les pairs. 

Pour les enfants suivis en SESSAD : comme les trajets ne sont pas forcément effectués par le
SESSAD, préciser s'ils sont faits par les parents car la contrainte n'est pas du tout la même. 

Préciser si ce sont les parents qui font les trajets pour les prises en charge et à quelle fréquence.
Préciser si le parent doit rester avec son enfant toute la séance 

Résumer les bilans prévus avec les dates (le bilan psychologique est nécessaire en cas d'orientation
spécialisée type ITEP ou IME). 


