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Polyhandicaps et soins palliatifs en pédiatrie :
paradoxes et évidences

Pourquoi les enfants polyhandicapés
auraient-ils besoin de soins palliatifs ?
Le point de vue du MPR pédiatre

Vincent GAUTHERON, MPR CHU Saint Etienne
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Polyhandicap

e « 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 »

décret du 27 octobre 1989, annexe 24 ter.



Epidémiologie
des Handicaps de I’enfant *

e prévalence des déficiences graves : 0,5a1 %

(1 440 sur 175 919 enfants)

e Prévalence du polyhandicap : 1 pour mille

RHEOP = Registre des Handicaps de I'Enfant et Observatoire Périnatal de I'lsere

génération 1980-1991



Epidémiologie
e 36 % = déf. motrice dont % Paralysie Cérébrale
e 30 % = déficience intellectuelle dont 36 % T 21
e 21 % =troubles psychiatriques dont % TSA
e 9 % = déficiences auditives
T
e 7 % = déficiences visuelles

e 5% déficit immunitaire, cardiopathie, métab., épilepsie ...






Mises en situation 1

* N.:4 ans, tumeur
cérébrale profonde,
état végétatif chronique
au réveil post-opératoire,
décédé a 9 ans, nombreux
séjours en réa, en pédiatrie
en MPR, dont répit.
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Mises en situation 2

* B.:encéphalopathie
dégénérative,
tétraparétique, IRC
SESSAD puis IME,
décédée a la maison
a lI'age de 10 ans
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Mises en situation 3

e J.:anoxie cérébrale, mouvements anormaux,
dénutrition, décédé vers I'age de 14 ans
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Mises en situation 4

* Y. : acidurie glutarique de type 1, dystonie
majeure, crises d’opisthotonos, échec d’IME
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Mises en situation 5

* L.:16 ans, TC/AVP avec coma prolongé, état
pauci-relationnel, MPR 1 an, retour
séquentiel
a domicile
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Jusqu’ou ne pas aller trop loin

confort, mesure,, réalisme
bienveillance, répit, éthique...

2 Séjours de répit dans un service de !
Medeane Physique et Réadaptation Pédiatrique :
intérét pour le patient.

CHABRIER®, M.C. dANIO

SAINT-ETIENNE

Résultats
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accompagnement, confiance,
alerte, indolence ...
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Pourquoi les enfants polyhandicapés
auraient-ils besoin de soins palliatifs ?

« comment formuler un projet de vie
* la mort est annoncée, elle n’arrive pas

* l’enfant est fragile, il a méme failli mourir, la vie ne tient qu’a
un fil, mais il est solide

* lasituation est critique, on peut I'améliorer techniquement,
mais le jeu (risque) en vaut-il la chandelle (peine) ?

* lafin de vie approche, le confort est et reste I'objectif
principal
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L’enfant, le polyhandicap, la famille,
I’équipe pluridisciplinaire et les soins palliatifs :
qgui dit mieux ?

* Polyhandicapé certes, mais un enfant d’abord

e quia vécu, vit et vivra des moments compliqués,
avec une famille qui s’accroche et fait avec

* une équipe a lI'écoute, vigilante et organisée, qui
surveille et conseille : quelle trace pour les autres ?

* les soins palliatifs oui : qui, quand et ou ?
* Une vie breve ? Pourvu qu’elle soit bonne !
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