
Harmonisation des urgences sur le 
territoire : 
Certificats d'urgence et Orphanet
Pascale DE LONLAY, Paris et Juliette BOUCHEREAU, Paris
AG Filière 31/03/2022



Groupe de Travail

• Alexa Garros
• Alice Kuster

• Aline Cano
• Aude Pion
• Camille Wicker

• Celia Hoebeke
• Christelle Corne
• Claire Douillard

• Edouard Bardou-Jacquet
• Elise Sacaze

• François Labarthe
• François Maillot

• Jean-Baptiste Arnoux
• Jeremy Do Cao
• Karine Mention

• Laurent Gouya
• Lena Damaj
• Marine Tardieu

• Philippe Labrune
• Pierre Broue

Coordination:
• Juliette Bouchereau
• Pascale De Lonlay
• Sandy Courapied



• Première réunion Janvier 2020
• 9-10 réunions par an

• Harmonisation et rédaction des 
certificats

• Le plus clair possible pour les 
urgences

• Pour éviter les erreurs et les 
appels

• Envisager toutes les situations

Processus

Nouveau 
certificat

Soumission 
au GT

Echanges / 
Discussion

Relectures 
réa / 

Urgences…

Validation 
finale

Mise en ligne 
et partage

MAJ



Tableau de suivi



Certificats d’urgence – Nouveau Design

• 1 page recto/verso
• Messages-clés visibles



Certificats d’urgence terminés

MCAD

Cycle de 
l’urée

Hypoglycémies

Acidurie 
glutarique 
de type 1

Acidurie 
isovalerique

Aciduries
organiques 
(AMM/AP)

Leucinose LPI CAVA

Beta-Ox Déficit de 
Cétolyse

Déficit de 
Cétogénèse

Fructosémie Déficit en F1,6 
biphosphatase

Hyperinsulinisme

Glycogénose 
de type 1A

Glycogénose 
de type 1B

Glycogénose 
de type 3

CDG mito PDH



Autres groupes de MHM



Mise en ligne sur le site de la filière



Fiches d’urgence Orphanet



Certificats d’urgence à faire 

Rhabdomyolyses,
autres glycogénoses,
déficit primaire en carnitine

 Raisonnement diagnostic 
et thérapeutique

Coma
Hyperammoniémie
Acidose
Vomissements cycliques
« Manuel de prélèvement »
« Trousse d’urgence »

• Homocystinurie, 
Tyrosinémie, 
phénylcétonurie, 

• CblC, biotinidase, 
Glutathion synthétase

• Pompe, 
• maladies lysosomales
• maladies 

peroxysomales

Encore quelques 
maladies avec urgence :

Protocoles pour les 
réa et urgences : 

Maladies « sans 
décompensation » :



Diffusion

Diffusion au sein de 
la filière

Mise en ligne 
sur le site 

Distribution aux 
services d’urgence 

et réanimation

 Impression 
sous forme de 
« livret »
 Lien vers le site 
de la filière, sous 
forme de QR code

Distribution aux 
patients

 Impression 
papier. Carte 
d’urgence avec 
QR code
 Traduction en 
anglais

 Présentations aux 
sociétés savantes: 
SFP, SRLF, société de 
néonat…
 Projet de 
publication dans les 
archives de pédiatrie

Communication



Merci à tous pour ce travail!
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