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« Quelles activités, demain, au regard des
pratiques actuelles des SMR ? »

Place du SMR Pédiatrique
dans le champ de I'enfance avec Polyhandicap
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Territoire

- *Cette cartographie est a l'initiative de FRISBEE. Il s’agit d’une version
’ ‘ provisoire, des modifications sont susceptibles d’étre apportées

FEDERATION MEDICALE ET UNIVERSITAIRE (11/2024)
DES SSR PEDIATRIQUES DE BRETAGNE OCCIDENTALE
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I\/Iéthodologie Sanitaire/médico-social, médical/paramédical,
Bretagne/Pays de la Loire

m 3 réunions du groupe de travail avec échanges, état des lieux/projets/questionnements

La question: Place du SMR Pédiatrique dans le champ de I'enfance avec Polyhandicap ?
m Point de vue des SMR (groupe de travail - interviews)

m Point de vue des EMS (questionnaire en ligne)

Résultats non exhaustifs
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Définition du Polyhandicap

PARALYSIE CEREBRALE POLYHANDICAP/PIMD
(CEREBRAL PALSY) —p  POLYHANDICAP/PIMD

Acquis (accidentel, infectieux, vasculaire)
— Prévalence : 2/1000 et dégénératif
— Déficience motrice avec
ou sans déficience
. " . intellectuelle (cerveau en
Le polyhandicap est une entité syndromique Volo e, dévalonrements
— Etiologies : aucune

SRR T POLYHANDICAP /PIMD CONGENITAL

« Personnes présentant un dysfonctionnement cérébral dégénératives.  oéfience intelloctuelio sévare &
précoce ou survenu au cours du développement, ayant pour S S o ki
conséquence de graves perturbations a expressions multiples by
et évolutives de I'efficience motrice, perceptive, cognitive et de 20 % EDIORES JeeS ke ratheE Sxciies
. . f . . INFIRMITE MOTRICE
la con.structlon dgs rglatlops avec I envanngment phyS|que et e
humalln, et une S|ltuat|on d’extréme vulnerabllltg physique, e e ook ~ O S
psychique et sociale au cours de laquelle certaines personnes - Déficience motrice sans (IMoC)
, ' iy . déficience intellectuelle
peuvent présenter, de maniére transitoire ou durable, des signes (cerveau en voie o ~ Prévalence : ?
z P de dével t) — Déficience intellectuelle
de Ia serie aUtlSthue ». —eétiz}/:g?ezpizligrma:ives, +déﬁ§ie:§::notrice ;‘cerveau en voie
infecti t de développement)
|c.?é;r':z:jastei\s/ees exclues — Etiologies dégénératives exclues

Livre du CESAP "La personne polyhandicapée, la connaitre, I'accompagner, la soigner (CESAP - éditions DUNOD Chapitre 1 - page 98)



Travaux de référence

Défi{‘cience

Maladies Rares du Développement Clréteal
ol Déficience Imetectuedie

FILIERE NATIONALE DE SANTE

Protocole National de Diagnostic et de Soins (PNDS)

Générique Polyhandicap

PIMD (Profound intebectual and mulliple dsabdities)

Centres de Référence

Neuropédiatrie, Pathologie du développement, Hopital Trousseau APHP - Sorbonne Université
Polyhandicap Pédiatrique de La Roche Guyon
Centre de Référence Polyhandicap et Déficiences intellectueles de causes rares

Cenlre de Référence des Malformations et matadies congénitalies du Cervelet

DéfiScience, Filére de Santé des maladies rares du neurodéveloppement

11 Mai 2020

Texte du PNDS

Hl . RECOMMANDER LES BONNES PRATIQUES

HAUTE AUTORITE DE SANTE

SYNTHESE L'accompagnement de la
personne polyhandicapée dans
sa spécificité

Validée le 13 octobre 2020

EX
REPUBLIQUE
FRANCAISE

Liberté
Egalicé
Frateraité

o8]
=
=
P
wd
&
(& ]
id
2
=
[- 4
=
==
=5
%]

!nserm

La science pour la santé
From science to health

Polyhandicap




Les Besoins

Systeme
ostéo-articulaire

Systéme neurologique Ostéoporose

Croissance/
Nutrition

Fonction urinaire (] Bucco-dentaire

Fonction respiratoire

Petite enfance: 0- 6 A Enfant —ado 7-12 A



Constats Ce qui fonctionne

Bretagne Pays de la Loire
* Equipe mobile douleur Modidol e Séjours d’évaluation Polyhandicap Angers, Nantes
« Escale »

* Séjours d’évaluation Polyhandicap « Répit + »

. Séjour CAA Kerpape * Centre de compétence Polyhandicap Angers

e Cs pluridisciplinaire pré-arthrodese vertébrale

* Equipe Réadaptation enfant Mobikid (Finistere) Nantes

* Centre de référence Polyhandicap Brest

* ETP PolyHandicap (Respi, doux réve)

Ailleurs

lle de France: Le projet Télémédecine Polyhandicap Enfants (TPE)
Hauts de France: Equipe mobile enfant situation complexe



Constats Le point de vue des EMS ”:P;opi;ﬁsgﬁésicap

Bretagne

Bretagne
33,3%

> Questionnaire

>
>
>
>
>
>
>

Diffusé par mail aux ESMS Polyhandicap enfants

Bretagne et Pays de la Loire 18 EMS repondants
Temps estimé 10 a 15 minutes

Réponse du Ter au 31 octobre

Plusieurs réponses possibles par établissement

Questions fermées

@ Médecin

@ Soignant (IDE-C, IDE-PA, IDE, AS)

@ Dirigeant et responsable (Directeur, Dir.
Adjoint, Responsable de service, chef
de service, Cadre de santé)

@ Paramédical (Psychologue,
Psychomotricien, Orthophoniste,
Ergothérapeute, Kiné)

@ Socio-éducatif (Coordonateur, ES, ME,
AES, AMP)

Réponses a choix multiples + commentaires /




Constats

Les attentes correspondent
dlobalement
aux motifs de soins

Motif(s) des liens existants

Quasiement tous les ESMS

\‘ Attentes exprimées par motif(s)

Expertise et/ou soin

m’f‘: orthopédique Fortes
Accueil de répit
50% des réponses Gocidinanion &
parcours de soins

Expertise et/ou soin p
respiratoire Mesurees
Expertise et/ou soin
digestif/nutritionnel
Expertise douleur
Prise en soin précoce Evaluation globale
o °"3“m?.3§§ bYise en soin précoce
R fcuiés socke : —_—ia==
«%:um:rmang . Expertise et/ou soins
Transmission d'information Peu d'ESMS palliatifs
lors d'une admission . ’
Sulvi des appareillages Expertise douleur Peu exprimees
(conformité, talle, adaptati, ..

Aldes aux difficultés
Expertise CAA €pciales et protectio. ..

) 15’-?02'13“(’ icap p 5 o i e %m D:sowcésicap



Les Transitions

Les ruptures de parcours les + fréquentes sont sur
‘ des moments de transition. Le SMR a sa place dans

toutes ces transitions
; Enfant - Ado
7-12 A

Petite enfance

0-6 A
\ Expertise médicale

« Séjour évaluation
* Equipe mobile

Les propositions qui suivent sont
applicables a toutes ces transitions

« Télémeédecine



m Acceptable

Reéaliste

Temporellement défini

* Bilan d’évaluation pluridisciplinaire d’'un enfant avec polyhandicap
* suite a un questionnement précis

Justification

*Réponse aux mangues de médecin en structures EMS
*Complexité de I'évaluation multiple (unité de temps,
de lieu)

*Expertise (sommeil, mouvements anormaux)
*Etayage des enfants sans structure EMS

* posé en amont (EMS, domicile, sanitaire)
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Spécifique
Mesurable
Acceptable
Réaliste

Temporellement défini

Justification

*Problématique d’accés aux soins selon territoire
*Difficultés de déplacement des patients
*Manque de professionnels formés accessibles
*Réponse rapide

* Equipe de professionnels formés a la PEC de I'enfant avec polyhandicap

* Rattachée a un SMR pédiatrique

* Pouvant répondre, orienter (expertises médicales)
* Suite a une question posée (EMS, domicile, sanitaire) / évaluation en condition
écologique




Spécifique
Mesurable
Acceptable
Réaliste

Temporellement défini

Justification

*Problématique acces au soins. Difficultés de
déplacement des patients

*Réponse rapide: pour préparer Cs ou séjour.
*Donner des Conseils rééducatifs

*Avis sur examens complémentaires (Rx, EEG) sans
besoin d’ex clinique

* Téléconsultation/Télé-expertise rattachée a une équipe mobile/SMR pédiatrique

* Pouvant répondre, orienter (expertises médicales)
* Suite a un questionnement posé (EMS, domicile, sanitaire)




Coordination
peéfilfcience parcours
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