LES SOINS AUX ENFANTS EN SITUATION DE POLYHANDICAP :

Peut-on les concevoir autrement?
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| - INTRODUCTION

FAVORISER LACCOMPACNEMENT

ET AMELIORER L'ACCES AUX SOINS
POUR LES ENFANTS

EN SITUATION DE POLYHANDICAP

Le polyhandicap est un "handicap grave a expressions multiples associant toujours une déficience motrice et une deficience
intellectuelle sévere ou profonde, entrainant une restriction extréeme de l'autonomie et des possibilités de perception, d'expression et de
relation.”" (Définition Onisep sur OMS)

Le polyhandicap entraine « le risque de se voir refuser le statut d’étre humain a part entiere » (G. Saulus). Cette grande vulnérabilité
peut-elle béneficier du modele opérationnel mis en ceuvre par une Equipe Ressource Régionale de Soins palliatifs Pédiatriques?

Grace a une approche integrée des soins et de la prise en charge globale, le projet de recherche/action EPATANT, (Enfance
Polyhandicap et Acces aux soins palliaTifs pédiAtrigues : un modele interveNTionnel), vise a proposer une demarche en soin palliatif a
des familles dont I'enfant est en situation de polyhandicap sévere.

Le but est de structurer la demarche intégrative et d’améliorer le parcours de soins curatifs et/ou palliatifs au travers des besoins des
enfants et des familles.

Il METHODOLOGIE

- Projet construit en partenariat entre 'Equipe Ressource Reégionale de Soins Palliatifs Pédiatriques (ERRSPP) de Bretagne, les Centres de Rééducation

—onctionnelle Pédiatrigue de la Fondation lldys dans le Finistere et Kerpape dans le Morbihan, une Institution médicosociale accueillant des enfants
nolyhandicapes de APF Handicap en llle et Vilaine.

- Financement par la Fondation Handicap Malakoff Humanis

- Criteres d’inclusion :

- Enfants et
- Enfants et

adolescents de 6 ans a moins de 18 ans
adolescents en situation de polyhandicap : déficience intellectuelle sévere ou profonde et des troubles moteurs GMFCS de niveau IV

ou V, ne bénéficiant pas déja d'une démarche de soins palliatifs
- Les handicaps associes peuvent étre multiples et variés et seront notés, ce ne sont ni des criteres d’inclusion, ni d’exclusion
- Objectif initial de recrutement de 40 enfants/familles sur la region par l'intermédiaire des médecins neuropédiatres referents et par diffusion large d'une
plaquette d’'information sur le projet.
- Entretien semi-dirigé initial enregistre :
- Explore les besoins exprimeés par les familles.
- Reéalisé dans le lieu convenant aux familles, par une puéricultrice ou une psychologue de 'lERRSPP.
- Trame d’entretien construite en collaboration entre les professionnels du projet et 3 familles, en quatre chapitres principaux: a) habitudes de vie,
b) soutien social et financier, ¢) contexte familial, d) besoins de coordination et de répit, €) santé et acces aux soins.
- Analyse des besoins exprimés par I'équipe projet (neuropédiatre, puéricultrice, psychologue) et propositions de reponses
- Proposition d’actions aux parents et mise en ceuvre pendant 9 mois.
- Questionnaire de fin de projet 9 mois apres l'entretien initial, adressé par courrier postal avec un questionnaire ouvert de satisfaction et un questionnaire
d'évaluation par les parents de la qualité de I'intégration des soins (PICS).

IIl — RESULTATS INITIAUX
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IV - DISCUSSION - PERSPECTIVES

La population etudiée est habituelle des enfants en situation de polyhandicap. 14 enfants ont été recrutés dans un méme centre et les autres sont repartis dans
d'autres structures. |l n'y a pas de difference de resultat a I'entretien initial selon les centres prenant en charge les enfants inclus dans le projet.

L'analyse proposeée des besoins a éte realisee par des professionnels. Nous envisageons une analyse sémantiqgue compléeémentaire et comparative.

Des actions ont été menées pour répondre aux besoins exprimés, mais avec des freins organisationnels, des limites liees au contexte sanitaire, et une
contrainte de temps sur un projet de 9 mois.

Partenaires du projet :

_es reponses aux questionnaires de fin d’étude sont en cours d'analyse. Nous pouvons souligner que le temps de rencontre au domicile pour le recuell des
pesoins exprime par les familles est le bénéfice le plus largement exprimé. « Aller vers eux », a deja été nomme comme « un soin a part entiere ».

_e guestionnaire semi dirigé pourrait étre une base des entretiens initiaux ERRSPP en situation de polyhandicap.

_es professionnels référents des enfants inclus dans ce projet ont demandé a avoir des informations au sujet de la poursuite des actions mises en ceuvre.
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