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Handicaps de I'enfant
Polyhandicap

Emergence du besoin de répit :
-1989 : handi-sitting
- ... . constat en médico-social
-2002 : projet MPR ped : 1 lit de répit
-2004 : ouverture du service
-2012 : these A. Jaravel
-2019 : avenir

Exemples pratiques
Expérience du service de MPR Pédiatrique
Réflexions



Handicaps de I'enfant
Epidémiologie

e prévalence déficiences graves : env. 1%

(1 440 sur 175 919 enfants).

* prédominance du H. intellectuel > 2/3

* RHEOP : Registre des Handicaps de I’'Enfant et Observatoire Périnatal



Criteres d’enregistrement RHEOP

Type de déficiences ---

A

Paralysie Cérébrale
Déficience motrice progressive

Anomalie congénitale SNC ou autre déficience
locomotrice

| — Déficience motrice

Il-Trouble spectre autistique
Autisme typique, Asperger
Autres TSA

Il — Déficience intellectuelle
T21 : Down syndrome
Retard mental sévere

IV — Déficience sensorielle
Auditive

Visuelle

*Classification francaise des troubles mentaux

--- Critere de sévérite

N

Tous les cas de déficiences nécessitant un
appareillage et/ou une rééducation
continue

CIM 10 codes F84.0 to F84.5

Tous

IQ test <50 ou retard mental classé
profond, sévére ou modéré

perte > 70dB avant correction, meilleure
oreille

acuité <3/10 apres correction, meilleur oeil

de I'enfant et de lI'adolescent



Epidémiologie

11 517 (36%) = déef. motrice dont 50 % IMC

1 438 (30%) = def. intellectuelle dont 36 % T21
11310 (21%) = tr. psychiatriques dt 25 % autisme
11 135 (9%) = déficiences auditives

1 131 (9%) = polyhandicap

11 96 (7%) = deéeficiences visuelles

1 80 (5 %) déf-imm, cardiopath, métab., épilepsie



Polyhandicap

Elisabeth Zucman:

CESAP = Comité d'Etude et
de Soins aux Arriérés
Profonds (1964)

« Untermensch »

CEESAPP = Comiteé d'Etudes,
d'Education et de Soins Aupres
des Personnes Polyhandicapées




Polyhandicap*

 Handicap grave a expression multiple
associant une déficience motrice et une
déficience mentale sévere ou profonde et
entrainant une restriction extréme de
I'autonomie et des possibilités de perception,
d’expression et de relation

(prévalence 1 pour mille)

*décret du 27 octobre 1989, annexe 24 ter.



Loi n° 2005-102 du 11 février 2005 *
Définition du handicap

i« Art.L.114. — Constitue un handicap, au
sens de la presente loi, toute limitation d’activité
ou restriction de participation a la vie en sociéte,
subie dans son environnement par une
personne en raison d'une altération
substantielle, durable ou définitive d’'une ou
plusieurs fonctions physiques, sensorielles,
mentales, cognitives ou psychiques, d’'un
polyhandicap ou d'un trouble de santé
iInvalidant. »

Loi du 11 Février 2005 : « pour I’égalité des droits et des chances, la participation et
la citoyennete des personnes handicapées »



Exemples



Exemple







Parcours de soins/parcours de vie

I’annonce du Handicap : clef de voite ?
I'accompagnement individualisé

le suivi global multidisciplinaire coordonné !

le maintien privilégié en famille +++, et la fratrie ?
I’école et/ou l'institution ?

La puberté et ses troubles
I’enfant devient adulte : 90 %
pour quelle autonomie ?

les parents vieillissent

la douleur omniprésente

les urgences (im)prévisibles ?
La question éthique




Classification internationale du fonctionnement, du handicap et de la sante (OMS, 2001)

Probleme de

sante
(trouble/maladie)

A

l ‘, l

Fonctions Activités Participation
structures (limitation de (restriction de

organiques I'activité) la participation)
(déficience)

I A A

Facteurs Facteurs
environnementaux personnels




La Classification du Fonctionnement et de la

Santé (CIF)

WHK (B}
v wa s it Probleme de santé

MAMow ww v (trouble ou maladie)
LB N T !

l | |

Fonctions organiques et ., Activités - - Participation
Structures anatomiques  Franchi es obstaces

de la trisomie

.
Bascule b
du talon 1
F'extérie
igus
du .

| l
Facteurs Facteurs
W% environnementaux personnels




Probleme de santé

Malformations Lésions clastiques, vasculaires ... Imagerie

N e

Troubles du développement

1

Anomalies fonctionnelles



Etiologies

15% : causes périnatales (dont souffrances
foetales ou grandes prématurités - dysmaturités)

5% : causes postnatales (bébé secoué, trauma
cranien et tumeur cérébrale, arrét cardiaque)

50% : causes prénatales (malformations,
accidents vasculaires cérébraux prénataux,
embryopathies virales, encéphalopathies
chroniques, métaboliques, dégénératives...)

30% : causes inconnues




Conséquences cliniques

Extrapyramidal
Cerebral Palsy

DIPLEGIA HEMIPLEGIA QUADRIPLEGIA CHOREO-

ATHETOID

Little polyhandicgp

Figure 21.2.

Different regions of the brain are affected in various forms of cerebral palsy. The darker the

shading, the more severe is the involvement.



Déficiences multiples

troubles de l'oralité et de la déglutition
nutrition et croissance
troubles respiratoires

anomalies de la croissance osseuse, des muscles et
des articulations

fragilité de la peau

troubles sensoriels : vision, audition, proprioception
douleur...

trouble global du développement

=> multi-déficiences de gravité importante



Nutrition-croissance

* Lesrisques de la dénutrition :
- poids/taille/IMC
=> Apports adapteés




Courbes de croissance
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Troubles respiratoires

Fausses routes
Surinfections pulmonaires
Dystrophie thoracique
Syndrome restrictif
Scoliose




Troubles digestifs

Etat dentaire

Troubles de déglutition
Reflux gastro-oesophagien
Constipation +++

Douleurs abdominales
Urgences chirurgicales




Spasticité et ses conséquences musculaires

A




Complications orthopédiques

e Hanches




Complications orthopédiques
. Rachis
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Douleurs

* Evaluation systématique +++

* Echelles spécifiques : FLACC

* Traitement adapté

cortex

douloureux ——

signaLx

moelle épiniére

nerf sensitif périphérigque

thaaml.ﬂ

substance grise
périventriculaire

Criteria Score -0 Score -1 Score -2
Mo particular Cccasional grimace or|Frequent to constant
Face eXpression or frowen , withd rawn, guivering chin,
smile disinterested clenched jaw
L Mormal position  |Uneasy, restless, Kicking, or legs
BQs
or relaxed tense drawn up
Lying gquietly, Squirming, shifting Arched, rigid ar
Activity normal position, |back and forth, tense  |jerking
moves easily
Mo cry (awake or |Moans orwhimpers;,  |Crying steadily,
Cry asleep) occasional complaint |screams ar sobs,
frequent complaints
Content, relaxed |Reassured hy Difficult to cansole or
Cnnsnlahilitj.f occasional touching,  |comfort

hugging ar being
talked to, distractible

inhibition par
les voles descendantes

\ signaux

douloureux



Lésions cutanées

Dénutrition +++

Hyper-appui
mmobilité

Changement
Escarres




Autres problemes

Epilepsie

Déficience sensorielle
Mouvements anormaux
Os fragiles




Limitations d’activités

* alimentation
* |langage et communication
* locomotion et préhension

=> dépendance Intérét : mesure de 'efficacité de
. la MPR ?
fonctionnelle

1 2 3 .
= temps



Gross Motor Functional Classification
System (Palisano)













Polyhandicap et restrictions de participation

* Repas

* Déplacements

* Jeux

* Libre-arbitre et décisions

* |Interactions sociales et choix de vie

=> restriction extréme de I'autonomie



Parcours de soin/parcours de vie

I’annonce du Handicap : clef de voite ?
I'accompagnement individualisé

le suivi global multidisciplinaire coordonné !

le maintien privilégié en famille +++, et la fratrie ?
I’école et/ou l'institution ?

La puberté et ses troubles
I’enfant devient adulte : 90 %
vers une autonomie ?

les parents vieillissent

la douleur omniprésente

les urgences (im)prévisibles ?
La question éthique




Retentissement sur la famille

Les personnes polyhandicapées sont extrémement
sensibles au comportement et aux paroles de
I'entourage

Elles supportent mal le changement

Les parents pensent souvent étre les seuls a pouvoir et
savoir s’en occuper correctement, ils le font donc a
temps plein au risque de ...

Des complications sont toujours possibles

Les conséquences pour |I'équilibre et la santé de Ia
famille sont menacantes

La question du juste soin/accompagnement est posée



Quel accompaghement professionnel ?

Un médecin traitant +++

Un/des lieux de recours : hopital, consultation
pluridisciplinaire, HdJour, spécialistes, HAD,

Et une équipe pluridisciplinaire identifiée :
reeducateurs, diététicien, educateurs,
psychologue, service social...

Une orientation « adaptée » en lien avec la MDPH

Du « sur-mesure » : selon pathologie, age,
résidence, culture et croyances, compliance ...



Parcours de soin/parcours de vie

I’annonce du Handicap : clef de voite ?
I'accompagnement individualisé

le suivi global multidisciplinaire coordonné !

le maintien privilégié en famille +++, et la fratrie ?
I’école et/ou l'institution ?

La puberté et ses troubles
I’enfant devient adulte : 90 %
vers une autonomie ?

les parents vieillissent

la douleur omniprésente

les urgences (im)prévisibles ?
La question éthique




Emergence du besoin de répit :

-1989 : asso/faculté médecine ... handi-sitting
- constat du pb en médico-social

-2002 : projet MPR ped CHU : 1 lit de répit
-2004 . ouverture du service

-2012 : these A. Jaravel

-2019: DIU du Répit
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CENTRE HOSPITALIER UNIVERSITAIRE

- FACULTE DE MEDECINE
SAINT-ETIENNE AR, ARG & BT romiethas

Sejours de répit dans un service
de Médecine Physigue et de Réadaptation
Pédiatrique :
Intérét pour le patient.

Thése présentée a I'Université de Saint-Etienne et soutenue
publiqguement le 24/10/2012 pour obtenir le grade de Docteur en
Médecine par JARAVEL Amandine.



Disponible en ligne sur www._sciencedirect.com

SciVerse ScienceDirect

ELSEVIER Motricité cérébrale 33 (2012) 174180
MASSON

Evaluation clinique et expérimentale
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1/,.,':'." Seéjours de répit dans un service de

Médecine Physigue et Réadaptation Pédiatrique :
intérét pour le patient.

A. JARAVEL*, B. BAYLE*, S. CHABRIER*, M.C.d’ANJOU*, S. DARTEYRE*, D. TARDIEU*, M. GAUTHERON*, V. GAUTHERON*

* : Service de MPR Pédiatrique, Hopital Bellevue, CHU St-Etienne

CENTRE HOSPITALIER UNVERSITARE

SAINT-ETIENNE

Introduction :

Les « séjours de répit » répondent a un besoin réel
des familles d’enfants polyhandicapés. Le service de
MPR Pédiatrique du CHU de Saint-Etienne propose
d‘accueillir ponctuellement certains patients connus
du service pendant des périodes courtes pour offrir
un peu de répit a leur famille. Cette étude a pour
but d’en évaluer I'intérét pour les jeunes patients.

Motricité, . s
réadaptation CErébrale ikt
Neurologie du développement 4
t répondu

e médecin

e ont été
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médical. Les
hlisés, et des

Séjours de répit dans un service de médecine physique et iictions e

réadaptation pédiatrique : intérét pour les patients polyhandicap€s g

Respite care in a service of paediatric physical medicine and ke dncesel
rehabilitation: The patients with multiple disabilities interest

évidence le

Discussion/Conclusion :

A. Jaravel *, B. Bayle, M.-C. d’ Anjou, B. Dohin, D. Tardieu, S. Chabrier, V. Gautheron = Cette enquéte confirme lintérét de

proposer des séjours de répit aux enfants

Service de médecine physique et de réadaptation pédiatrique, hépital Bellevue, CHU de Saint-Etienne, 42055 Saint-Etienne, France s PRI Zy,  h Uis bl

Disponible sur Intemet le 28 novembre 2012

adaptée. Cette pratique interpelle sur la
mission sanitaire de I'hopital, qui na pas
pour vocation de pallier au déficit de lits
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Introduction:

andicap = limitation d’activite ou

restriction de participation a la vie en
sociéteé.

m Polyhandicap = handicap grave a
expressions multiples.

m Prévalence du polyhandicap.

m Droit au repit pour les familles.

m Possibilité de sejours de répit dans le
service de MPR Pediatrigue du CHU de
Saint-Etienne




But de I'étude.

Intérét des sejours de repit
en milieu hospitalier sur :
la santé
le bien-étre percu.



" A
Matériel et méethode:

m Service de MPR Peédiatrique (10 lits dont 1/répit).
m Liste des enfants concernes
m Revue systématique des dossiers médicaux.

m Questionnaire téléphonique réalisé aupres des
familles.

m Questionnaire ouvert réalisé aupres des cadres
de santé et du praticien hospitalier.



Reésultats:

m 19 patients

m 18 familles

m 18 questionnaires exploitables
m 1 dossier médical perdu



e Age b de bb etiologie Dyt mtructure
#e lorsdu sgouts de d’origine tatrdliale
1% jours
S5 our

Patient 1 F 1% 4 265 Trammatisime crinen sfvére 4 7 mols 42 Parents en couple

Patient 2 A 7 @ Chirargie astroc wome plocytgue du plancher du W4 47 Parents en couple

Patient 3 A 12 ] 16 Souffrance néonatale s décollement placentaire 42 Parents en couple

Patient 4 T 10 27 Symdrorme de D1 Geoige 47 Parents en couple

Patient 5 F @ 265 Prérnaturité 4 3554, état de mort apparente 42 Iléte isolée

Patient & T 26 5 Sndrorne de Fubinstein et Tasdl 07 Parents en couple

Patient 7 A 14 16 76é Encé phalopathie cormnilsivante d ébologie e onnne 47 Parents en couple

Patient 2 F ) 15 Hypoplasie ponto-cérébelleuse de  type 2 swr 03 Parents en couple
encé phalopathie congéritale généticue

Patient @ F @ 2 15 Hypoplasie ponto-cérébelleuse de  type 2 sur 03 Parents en couple
encé phalopathie congéritale généticue

Patient 10 A 18 5 Paralwsie cérébrale sur grande pre raturité (265 &) A7 Iléwe isolée

Patent 11 A 15 @ Chute en période néonatale + épilepsie réfractaire 47 IvIere decédee

Patient 12 T 27 773 101 Encéphalopathie cormnilsivante d éhologie mconnue A7 Parents en couple

Patient 13 T 15 ) 19 Swndrorne de Lennox Castand 4 Parents divorcés

Patient 14 1 272 2 13 Wlgrningo-encéphalite 4 3 raois 172 42 Parents divorcés

Patient 15 A 16 5 Pathologie  rneurologique centrale  pérphérigue A7 Parents en couple
évolutve d'étologie incormue

Patient 16 A 13 3 0 Enceé phalopathie épileptique sévére 473 Pére décede

Patient 17 F 18 Kl 373 Encé phalopathie dorigine anoxo-1schernioue 26 g 1=m0lée
pernatale

Patient 1% T 16 ) 33 Ilzmpathie de Duchenne 71 Parents divorcés

Patient 19 A 15 ) 0 Crse convulstve postop dane  chimrgie  de A7 Iléwe isolée
craniopharymgiotne

Total @035 @




= B
Revue de dossiers : élements
techniques

m Examen clinique systématique

m Poursuite des prises en charges
paramedicales

m Surveillance par personnel qualifié

m Réalisation d’'actes médicaux et
paramedicaux



Actes médicaux et paramédicaux
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Réponses aux questionnaires

m Bon déroulement des sejours, 1 seul interrompu

m [roubles du sommeil et de lI'alimentation
spécifigues aux enfants

m Bénefice secondaire : parents reposes et
rassures

m Grande satisfaction des parents

m 1°® expérience de séparation, alternative a
I'institutionnalisation

m Mais ... situations non prioritaires
m Médecins generalistes non informes



" A
Discussion

m Augmentation croissante du nombre de
séjours jusqu’'en 2011, flechissement en
2012

m Hospitalisations « actives » prioritaires
m Béenéfice direct sur la santé et

m Bénéfice secondaire ...

m Facilité d’acces.



Commentaires

m Bénéfice sur la sante et la qualité de vie.
m Réle de I'hopital?

m Necessité de développement des places
d’accuell et de la promotion.



" S
2017-2019 ...



B An. & ans

allp apard oikia a d é n e

groupe




An. 8 ans



' An. 8 ans

allp apard oikia a d é n e

groupe



Mar. 12 ans

Encéphalopathie
épileptique

ATCD : luxation 2 hanches,
fracture fémur,

pneumopathie
récidivantes, incontinence,

Scoliose DLG évolutive tres
déformante,
instrumentation
rachidienne de croissance

Projet arthrodese
définitive, mais

surinfections pulmonaires...

* TTT symptomatiques
épilepsie, douleur, transit,
spasticité et mouvements
anormaux, ostéoporose,
VNI, gastrostomie

* Appareillage : corset,
attelles Ml et MS, siege et
lit Albatros

* Accueil IME mais « trop
médicalisée » d’ou retour
a domicile.






Activité de répit 2017-2019

2017

Nb enfants 7

Nb séjours 13

Nb jours

An.

89

7 séjours
(47j)

2018

10
27
159

10 séjours
(53 ))

2019

6
19
112

12 séjours
(72j)



Mercli
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