Polyhandicaps et soins palliatifs en pédiatrie :

paradoxes et évidences

ENJEUX ETHIQUES DE LA PRISE EN CHARGE DES ENFANTS
POLYHANDICAPES ?

Véronique Tsimba
CRF Kerpape




POLYHANDICAP ?

« multiple disabilities »
« varias discapacidades »

« mehrfachbehinderte »
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Fragiles et vulnérables...

philosophes anthropologues psychologues sociologues
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_________ ( Déficiences d’appareils et d’'organes)

12&13 octobre 2017 2emes Rencontres Soins Palliatifs Pédiatriques de Lyon ..(:).. r




Fragiles et vulnéra

Vulnérabjlité extréme

Un autre dit qui je suis

Un autre décide

Un autre interpréete

Un autre fait
Fragilité
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Fragiles et vulnéra

Vulnérabjlité extréme
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Fragilité
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~— Fragiles etvulnérables...
Vulnérabilité extréme

Enfants polyhandicapés

Nourrissons
Personnes agees démentes
Patients avec état de conscience minimale

Fragilité
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Fragiles et vulnéra

Vulnérabilité éthique ©

Enfants polyhandicapeés avec un « corps handicapé »

Fragilité
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Quand la MPR rencontre les SPP

Affections chroniques et incurables

Objectif premier de confort et de
qualité de vie

Projet thérapeutique construit avec la
famille

Pluridisciplinarité revendiquee

12&13 octobre 2017 2émes Rencontres Soins Palliatifs Pédiatriques de Lyon




« Etat des pratiques médicales en soins palliatifs
dans les établissements sanitaires et médico-sociaux bretons accueillant des enfants
et adolescents en situation de handicap moteur sévere »

Hypothese de départ: écart entre les indications théoriques de soins palliatifs
et les pratiques, explicites et/ou effectives.
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Quand la MPR rencontre les SPP

Moyens thérapeutiques

specmques Affections chroniques et incurables

_ _ _ _ Objectif premier de confort et de qualité de vi
Sémiologie particuliere

Projet thérapeutique construit avec la famille

Corpus théorigue
PPH

Pluridisciplinarité revendiquée

Graal de 'autonomie

\
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1. Risques biodopiques

el soctaux

Facteurs de risque

2 Risques lies a I"emvironnement physique
3 Risques s a 1'orgamisation socale
4 Risques bés sux comportements indrviduels

Cause

v

PROCESSUS DE PRODUCTION

DU HANDICAP

SCHEMA CONCEPTUEL

Facteurs personnels

§ystémes organiques

Systéme nerveux % Syseme wmare
Syseme suriulere ¥ Systeme endocrmicn
Sysome ocubire 10. Syséme reprodaton
Sysome dgotil 11, Syséme cotast

Systeme resparstonre 12 Systéroe muscelaire
Systeme cardo-vasculare 13 Sysdme squelemque
Sysent ematopelétigee 14 Morpbalegic

o snmnsare

4D e e s e

Aptitudes
1. Aptitndes relites mux activies intelloctuelies
2 Aptindes relices m hngage
3. Aptindes rehiées aux componiamants
4. Aptindes relices mr sens ot 4 k peroeptuon
5. Aptitndes rebées mux ativités motrices
6. Aptitodes rebides 4 la respration
7. Aptitndes rebées 2 la digestion
3. Aptitndes rebites 4 ' cxoréton
9. Aptitndes rebees 4 ha reproduction

Intégrité Déficience

10 Aptiudes relibes 3 la protection o & la résstaace
( Capacité i Incapacité |

Facteurs environnementaux

1. Facteurs soctann
11 - Facteurs politico-economiques
1.2 - Facteurs socio-culturcls
2. Facteurs physiques
2.1 - Natwe
2.2 - Aménagement

[ Facilitateur <> Obstacle |
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Interaction

Habitudes de vie

|, Nutnton 8 Relabons imerperscanelies

2. Condtincorporelle 9. Vie communutare

3 Sass persorncls 10. Edocation

| Commumcation 11, Traval

5. Habitation 12. Lossrs

6. Déplacements 13. Autres habwtodes QrippH 1998
7. Responsabihiés

(Participation sociale €@ Situation de handicap )
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Quand la MPR rencontre les SPP

Moyens thérapeutiques

specmques Affections chroniques et incurables

_ _ _ _ Objectif premier de confort et de qualité de vi
Sémiologie particuliere

Projet thérapeutique construit avec la famille

Corpus théorigue
PPH

Pluridisciplinarité revendiquée

Graal de autonomie
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Clarification des enjeux

ffections chroniques et incurables

Objectif premier de confort et de qualité de vie Ant|C|pat|0n des besoms

Projet thérapeutique construit avec la famille
Soulagement des

Pluridisciplinarité revendiquée Symptomes penlbles

Evocation des LAT

« Avec la mort comme
hypothéM
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Clarification des enjeux

/

Moyens thérapeutiques
spéecifiques

Affections chroniques et incurables

Obijectif premier de confort et de qualité de vie Ant|C|pat|on des besoms

Sémiologie particuliere
Projet thérapeutique construit avec la famille
Soulagement des
Corpus théorigue symptomes pénibles
PPH

Pluridisciplinarité revendiquée

Evocation des LAT

« Avec la mort comme
hypothéM

Graal de 'autonomie

\
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Le modele MPR a I’épreuve du polyhandicap
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Le modele MPR a I’épreuve du polyhandicap

Prévention des surhandicaps

« Issues créatrices »

« Réflexions sur I'installation de nuit d’'une enfant
polyhandicapée. Résultats sur le sommeil et la
fonction respiratoire. »

Francoise Le Madec

Motricité cérébrale 36 (2015)16-23

Parents en situation de handicap
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Les SPP a I'épreuve du polyhandicap

probabilité

Reconnaitre lI'indication

capacité a
faire face

Dire les soins palliatifs

lIs ne sont pas préts

Dire pourquoi c’est utile, a qui c’est bénéfique
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Comment nous préparons-nous ?

B HE
B HE
B HEB

HHBH

Groupe de Réflexion et d’Echanges
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Les SPP a I'’épreuve du polyhandicap

PROPORTIONNALITE
DES SOINS

PALLIATIES
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« Il faut reconnaitre aux personnes polyhandicapées une
compétence certaine, celle de fédérer nombre de personnes

autour d’une réflexion essentielle »
Patrick Baudry. Sociologue, chercheur au CNRS

MPR et SPP dialoguent mais

ERRSPP: équipe ressources dans les Situations Particulierement
Problématiques

Choix sociétal d’un nouveau modele de la médecine

Pertinence de dispositifs dédiés aux enfants polyhandicapés ?

12&13 octobre 2017 2émes Rencontres Soins Palliatifs Pédiatriques de Lyon '.C::;:




Polyhandicaps et soins palliatifs en pédiatrie :
paradoxes et évidences

Merci pour votre attention




