
FICHE DE SYNTHÈSE
AIDE AU REMPLISSAGE DU DOSSIER 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 et
travailleurs sociaux exerçant en MDPH, Fragile X France a travaillé sur la
rédaction d'un document à destination des familles qui sont amenées à remplir le
dossier administratif MDPH pour des personnes porteuses du syndrome X Fragile.

Le Protocole National de Diagnostic et de
Soins 

La notice d'aide rédigée par la MDPH du Grand
Lyon
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 est essentiel de le remplir de la manière la plus complète et précise possible. 

Dans la mesure du possible, il est recommandé de privilégier le
remplissage du dossier MDPH en version dématérialisée. 
Vous pouvez le retrouver ici. 

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.has-sante.fr/jcms/p_3264437/fr/syndrome-de-l-x-fragile#:~:text=Ce%20protocole%20national%20de%20diagnostic,'X%20fragile%20(FXS).
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.grandlyon.com/fileadmin/user_upload/media/pdf/pa-ph/personnes-handicapees/mdmph_notice-dossier.pdf
https://www.grandlyon.com/fileadmin/user_upload/media/pdf/pa-ph/personnes-handicapees/mdmph_notice-dossier.pdf
https://www.xfra.org/
https://www.service-public.fr/particuliers/vosdroits/R19993


Pensez à cocher la bonne situation pour faciliter le
traitement du dossier 

Un N° de dossier vaut
pour toute la France

Ne pas oublier de l'indiquer



L'identité est celle de la personne en situation de handicap (non pas celle de ses parents)

Il faut bien penser à remplir tous les champs

Bien penser à indiquer le n° de
téléphone et le mail (le mail doit être
privilégié pour les contacts). 



Cette partie doit être remplie en cas d'aide par un tiers.
Pour faire appel à un tiers ou une assistante sociale : voir s'il existe
des travailleurs sociaux spécialisés dans l'autonomie dans votre
département (il peut s'agir d'un service social de proximité).
Il y a également des associations qui peuvent aider au remplissage du
dossier et qui ont signé des conventions avec les MDPH (à voir selon
chaque MDPH). 

On parle ici de la
personne accompagnée

Cette partie concerne les adultes
en situation de handicap. 

Préciser ce qui justifie la demande de traitement rapide de la demande. Ces informations
peuvent être détaillées dans le projet de vie. 

Dans la mesure du possible, il faut essayer de déposer le dossier au moins 6 mois avant
la fin de la demande pour permettre un traitement de la demande. 



Penser à dater et signer, préciser si
on refuse que la MDPH contacte
d'autres personnes. 
Il faut impérativement que les
deux parents signent. 



Cette partie concerne la vie quotidienne de la personne
accompagnée, pas celle de ses parents.

Indiquer par exemple : je suis l'aidant, mon enfant vit avec moi. 

La partie "aide financière" ne
concerne que l'adulte en situation
de handicap

Si un parent remplit le dossier pour son enfant qui vit avec lui, cocher
"Hébergé(e) au domicile : de vos parents"

On parle des ressources financières
de la personne, pas de celles de ses
parents. 



Cocher tous les besoins éventuels.

Ex. dans l'X Fragile : besoin de sécuriser les fenêtres, de poser un
garde-corps (les aides pour la scolarité sont indiquées plus loin). 

Cocher OUI y compris si on n'a jamais pu travailler du fait du
handicap de son enfant (préciser la situation à l'instant T). 

Tout sera étudié en comparaison avec un enfant du même âge. 

Certains items ne concernent que les
adultes (ex. : les dépenses courantes). 

Penser à joindre tous les devis et les factures.

Bien penser à évoquer ici les questions
d'hygiène corporelle. 

Penser à bien remplir le pourcentage de réduction. 



Ces éléments peuvent être reprécisés
dans le projet de vie. 

Penser à indiquer ci-dessous tous les contacts qui ont déjà été pris. 



l'impact du syndrome sur la personne elle-même, sur son
environnement : il est important de préciser le retentissement sur la
fratrie, sur la vie de couple et sur la vie de famille (je ne peux pas
sortir avec mon enfant, je ne peux pas aller au restaurant avec lui, je
ne fais plus de sorties car je ne peux pas le faire garder ...)
une journée type avec des éléments de la vie quotidienne 
des informations liées à la sécurité
des précisions sur la question de la toilette / de l'élimination
des informations sur l'alimentation 
la notion de surveillance 
la question des déplacements intérieurs / extérieurs 

Il n'est pas utile de remettre ici des éléments qui sont déjà remplis dans
le formulaire. Il vaut mieux privilégier un remplissage précis et complet
des cases prévues dans le dossier. 

Il est possible d'écrire ici le projet de vie ou de le rédiger sur papier
libre. Vous pouvez indiquer des compléments sur :

On parle ici du ressenti des parents, de leur vécu. Le retentissement sur
la vie quotidienne permet de mettre l'accent sur la sévérité du handicap.
Le principe du guide barème étant de se baser sur le retentissement sur
la vie familiale, c'est ce qui va définir le taux de handicap de la
personne. 



Parler ici de la situation actuelle de la personne et non pas
de celle que l'on vise. 



Parler ici de la situation actuelle de la personne et non
pas de celle que l'on vise. 

Préciser les prises en charge y compris
celles qui ont lieu avant l'école.



Préciser si la personne ne communique pas ou est difficilement intelligible. 



On parle ici des attentes que l'on a mais le document de référence reste le GEVASco. 



Toute la partie D concerne les adultes en situation de handicap à
partir de 16 ans (et non pas leurs parents)



Toute la partie D concerne les adultes
en situation de handicap à partir de 16
ans (et non pas leurs parents)



Toute la partie D concerne les adultes en situation de
handicap à partir de 16 ans (et non pas leurs parents)



Toute la partie D concerne les adultes en situation de
handicap à partir de 16 ans (et non pas leurs parents)



Si ce que l'on a en termes de prestations est satisfaisant, ne pas cocher si la prestation actuelle doit durer encore
quelques temps pour éviter une réévaluation potentiellement désavantageuse. 

Quand on coche une demande de
prestation, même si on l'a déjà, la
MDPH est tenue de réévaluer.

On peut écrire ici une synthèse de ce qui a été demandé précédemment, afin de
résumer ce que l'on souhaite obtenir. 



Cette partie concerne
les adultes en situation
de handicap à partir de
16 ans (et non pas
leurs parents)

La RQTH peut se demander à
partir de 16 ans



L'aidant doit préciser ici tous les
retentissement du syndrome sur
sa vie à lui. 



Il faut préciser ici tous les impacts sur la vie des aidants. 

Les aidants peuvent demander du répit, ou le répit peut être proposé en fonction de ce que vit la
famille et de son épuisement.

Il est également possible de préciser ici que l'on souhaite une notification longue en raison de
l'épuisement suscité par le fait de remplir les dossiers. 


