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Chapitre 9 : Méthodes de prise en charge des handicaps moteurs et polyhandicaps

------------------VOLET MEDICAL (bibliographie sur la prise en charge médicale) -------------------

· ACCOMPAGNEMENT, PRISE EN CHARGE 
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Motricité Cérébrale : Réadaptation, Neurologie du Développement Volume 32, Issue 3, September 2011, Pages 87-97 
 F.-A.Svendsen M.-P. Jaouen 
L’urgence médicale, face à une personne polyhandicapée, est une situation critique qui fait craindre une évolution défavorable vers un état de détresse. Dans le secteur médicosocial, c’est une situation fréquente et source d’angoisse pour les accompagnants de proximité. Elle mobilise beaucoup d’énergie et  lorsqu’elle se répète au sein d’une équipe peu étoffée, elle peut être la source d’un syndrome d’épuisement collectif qui peut rapidement être sévère et durable. Pour éviter cette évolution désastreuse, il faut gérer l’urgence médicale de l’adulte polyhandicapé, la prévenir, et non pas la subir comme une fatalité.
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https://doi.org/10.1007/s11659-008-0093-z
Le terme « polyhandicap lra a été retenu dans le texte de la loi du 11 février 2005. Il n’est donc plus possible d’ignorer les besoins spécifiques des personnes concernées. Cet article propose une mise au point générale sur la prise en charge médicale et paramédicale et montre l’importance d’un suivi multidisciplinaire et coordonné tout au long de la vie, en lien étroit avec la famille et les intervenants médicaux et éducatifs.
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https://doi.org/10.1016/j.annrmp.2006.06.008
Résumé (doc téléchargé)
La paralysie cérébrale infantile est la conséquence d'une atteinte cérébrale en période périnatale. Le réseau Breizh IMC travaille à l'amélioration des connaissances des conditions de vie des adultes atteints de cette pathologie.
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· REFLUX GASTRO-OESOPHAGIEN, GASTROSTOMIE

Prise en charge du reflux gastro-oesophagien chez les enfants et adolescents polyhandicapés : étude de pratiques
Régine Maximilien-Francois (pédiatre) 

Polyhandicap : intérêt d'une évaluation fine de la neuromotricité bucco-faciale, du bilan orthopédique complet et de la vidéoradioscopie avant toute décision de gastrostomie
Titre :	Polyhandicap : intérêt d'une évaluation fine de la neuromotricité bucco-faciale, du bilan orthopédique complet et de la vidéoradioscopie avant toute décision de gastrostomie.
Type de document : 	Article
Note générale : 	Hôpital San Salvadour, 1998, 8 p. non paginées
Dossier ? : 	Oui
Localisation de l'article : 	DOSSIER

Avancée dans la prévention des infections respiratoires liées aux troubles de la déglutition et au reflux gastro-oesophagien chez les enfants et adultes atteints de polyhandicap sévère.
Finn-Alain SVENDSEN contenu dans La spécificité de la prise en charge médicale des personnes polyhandicapées en institutions. 2ème journées. / Xavier BIED-CHARRETON

Soins de la vie quotidienne dans le traitement du reflux gastro-œsophagien et prévention des fausses routes par régurgitation
Motricité Cérébrale : Réadaptation, Neurologie du Développement
Volume 32, Issue 1, March 2011, Pages 21-24
Sphère buccofaciale
T.Rofidal
 19, rue Chanteraine, 51100 Reims, France
https://doi.org/10.1016/j.motcer.2011.01.006
Résumé
Le diagnostic et le traitement du reflux gastro-œsophagien est actuellement bien codifié. Chez la personne polyhandicapée qui ne peut dire ses symptômes, l’évaluation de l’efficacité du traitement est difficile. Les mesures classiques d’accompagnement du traitement médical ne doivent pas être oubliées et doivent tenir compte des troubles de la déglutition, de la forte pression intra-abdominale de ces personnes et de la lenteur de vidange de l’estomac qui en découle. De nombreuses petites aides de la vie quotidienne décrites dans cet article aident la personne polyhandicapée à moins souffrir de son reflux gastro-œsophagien et à éviter ses graves complications respiratoires.

· VENTILATION, PROBLEMES PULMONAIRES
Échographie pulmonaire : retombées éventuelles en kinésithérapique respiratoire chez les personnes IMC et polyhandicapées (Research article - Motricité Cérébrale : Réadaptation, Neurologie du Développement, Volume 37, Issue 3, October 2016, Pages 92-101
K. Taher kt_mpdl@yahoo.com  (non disponible/nécessite code accès)
La pathologie respiratoire chez les personnes infirmes moteurs cérébraux (IMC) et polyhandicapées, reste la première cause de mortalité (Reddihough et al., 2011). L’échographie pulmonaire, par tous ses bénéfices que nous allons décrire, constituerait un nouvel outil pertinent et cohérent tant dans l’évaluation de la démarche diagnostique que dans l’analyse de l’efficacité de nos techniques kinésithérapiques manuelles et instrumentales. Ce nouvel appareil d’évaluation des troubles respiratoires offre de nombreux avantages afin d’obtenir une meilleure information diagnostique, un allégement du dossier médical et d’autres avantages que nous allons décrire plus tard sans avoir recours à une prescription médicale.

Ventilation et posture chez le sujet polyhandicapé 
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Hôpital Femme–Mère–Enfant, CHU Lyon–Est, 59, boulevard Pinel, 69500 Bron, France
La qualité de la ventilation d’une personne est dépendante de nombreux facteurs, dont sa position ou la qualité de sa commande motrice. Chez les personnes polyhandicapées, la réduction de mobilité et les excès de contraction sont de nature à perturber l’acte ventilatoire. D’autres facteurs de troubles peuvent se conjuguer et aggraver indirectement la situation de ces sujets, altérer la qualité de leur respiration. Le positionnement est un préalable indispensable du projet thérapeutique pour réduire les états de contraction pathologique et engager des actes à visée ventilatoire. Cette préoccupation posturale est à mettre en œuvre, que ce soit lors de la réalisation de techniques manuelles ou instrumentales.
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Patient polyhandicapé et épisode d’insuffisance respiratoire aigu : prise en charge en milieu hospitalier Research article
Motricité Cérébrale : Réadaptation, Neurologie du Développement, Volume 36, Issue 2, June 2015, Pages 79-84
G. Riffard, L. Trapes
Service de rééducation fonctionnelle, hôpital Nord, CHU de Saint-Étienne, 42055 Saint-Étienne cedex 2, France 
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Notre expérience de ventilation non invasive chez l’enfant polyhandicapé
Research article 
Motricité Cérébrale : Réadaptation, Neurologie du Développement, 
Volume 32, Issue 1, March 2011, Pages 32-35
Elisabeth Grimont-Rolland, C. Pailhes, C. Cheval, E. Porsmoguer
Pôle handicap polyhandicap enfant adolescent, hôpital San-Salvadour, AP–HP, BP 80, Hyères Principal, 83407 Hyères cedex, France 

Problèmes respiratoires des personnes polyhandicapées : le point de vue du médecin de médecine physique et de réadaptation Research article
Motricité Cérébrale : Réadaptation, Neurologie du Développement, 
Volume 36, Issue 2, June 2015, Pages 49-53
V. Gautheron vincent.gautheron@chu-st-etienne.fr, L. Mathevon, B. Bayle, C. Boulard, B. Dohin, C.Patrico, E.Seeman
V. Gautheron chef de service Service de médecine physique et de réadaptation pédiatrique, hôpital Bellevue, CHU, 42055 Saint-Étienne, France
Service de pédiatrie, hôpital Nord, CHU, 42055 Saint-Étienne, France
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Service de chirurgie infantile, hôpital Nord, CHU, 42055 Saint-Étienne, France
Les personnes polyhandicapées sont très vulnérables sur le plan respiratoire pour de multiples raisons combinées : défaut de développement du parenchyme pulmonaire, troubles neurologiques de la commande respiratoire, étroitesse et rigidité de la cage thoracique, scoliose, inefficacité de la toux… Des problèmes digestifs surajoutés gênent l’efficience ventilatoire, comme les fausses routes alimentaires, le reflux gastro-œsophagien, les surinfections broncho-pulmonaires, les troubles du transit… Ces troubles concourent à une altération globale et insidieuse de l’état général, avec un défaut de corpulence et une plus grande fragilité lors des périodes critiques comme la chirurgie musculo-squelettique de bassin ou du rachis. Les équipes pédiatriques et de rééducation doivent connaître le risque respiratoire des polyhandicapés afin de mettre en place à bon escient, sans restriction ni acharnement, les mesures préventives et thérapeutiques utiles à assurer leur meilleur confort.

Expériences d’utilisation d’hyperinsufflation chez l’enfant polyhandicapé trachéotomisé et ventilé
Research article 
Motricité Cérébrale : Réadaptation, Neurologie du Développement, 
Volume 32, Issue 3, September 2011, Pages 106-109
C. Pailhes, E. Grimont-Rolland, C. Cheval
aPôle handicap polyhandicap enfant et adolescent, hôpital San-Salvadour, AP–HP, BP 80, Hyères Principal, 83407 Hyères cedex, France
bCentre hospitalier régional de Hyères, 579, avenue du Maréchal-Juin, 83400 Hyères, France

Place des hyperinsufflations périodiques dans la prise en charge respiratoire des patients polyhandicapés 
Journal de Réadaptation Médicale : Pratique et Formation en Médecine Physique et de Réadaptation
Volume 25, Issue 3, December 2005, Pages 113-118
B.Emonot 1 V.Gautheron 2
1 Faculté de Médecine de Saint-Étienne, 35 bis rue Gambetta, 42170 Saint-Just-Saint-Rambert
2 Médecine Physique et Réadaptation, Hôpital Bellevue de Saint-Étienne, 42055 Saint-Étienne Cedex 
https://doi.org/10.1016/S0242-648X(05)81190-9
Le but de notre étude est de préciser la place des hyperinsufflations périodiques dans la prise en charge respiratoire du patient polyhandicapés. Nous nous sommes intéressés à l’incidence des problèmes respiratoires et à l’utilisation de cette technique chez des jeunes polyhandicapés accueillis dans deux instituts spécialisés du département de la Loire. Cette ventilation par insufflation forcée, en mobilisant la paroi thoracique et en recrutant le maximum d’alvéoles, pourrait être utile pour favoriser la croissance pulmonaire chez l’enfant de moins de dix ans, améliorer la compliance thoraco-pulmonaire et le draînage bronchique.

L'encombrement respiratoire permanent chez la personne polyhandicapée : quelques aspects des soins / Thierry ROFIDAL in Motricité cérébrale, Réadaptation, Neurologie du développement, Vol.20 - n°3 (Octobre 1999)

· ORTHOPEDIE, APPAREILLAGES

Bassin oblique, luxation de hanche et scoliose dans une population de 120 adultes polyhandicapés. Étude descriptive 
Annales de Réadaptation et de Médecine Physique
Volume 45, Issue 2, February 2002, Pages 57-61
Hodgkinson I1, Jindrich ML, Metton G, Berard C.
Tous les auteurs font partie du service de rééducation fonctionnelle pédiatrique, L’Escale, centre hospitalier Lyon Sud, 69495 cedex, Pierre Bénite, France
DISCUSSION ET CONCLUSION : La description de l’état général et neuro-orthopédique de ces 120 personnes ne peut laisser indifférent. Bien que l’espérance de vie de cette population soit diminuée, nous sommes devant un processus de vie et non dans le cadre d’un accompagnement aux mourants. Il est urgent de revoir les soins rééducatifs préventifs dispensés en termes de qualité et de quantité ainsi que les propositions chirurgicales de traitement de hypertonie, chez l’enfant et l’adulte.
Université Lille 2 droit et sante faculté de médecine Henri  warembourg Année : 2015 
Thèse pour le diplôme d'état de docteur en médecine 

Problématique de la tenue de tête chez l’enfant polyhandicapé avec hypotonie globale : proposition de différentes modalités d’appareillage à partir d’un cas clinique
Research article Motricité Cérébrale : Réadaptation, Neurologie du Développement, Volume 37, Issue 1, March 2016, Pages 18-26 I. Goffard, H. Lebrault
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Impact des troubles orthopédiques sur la ventilation du sujet IMC/polyhandicapé
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Motricité Cérébrale : Réadaptation, Neurologie du Développement, Volume 36, Issue 2, June 2015, Pages 54-58
A. Jouve, P. Toullet
Institut motricité cérébrale, 213, rue Saint-Charles, 75015 Paris, France

Installations de l’adulte atteint d’une infirmité motrice cérébrale ou polyhandicapé : savoir ne pas baisser les bras face à un état orthopédique gravissime 
Motricité Cérébrale : Réadaptation, Neurologie du Développement, Volume 30, Issue 3, September 2009, Pages 108-114 S. Chabran
MAS d’Arausio, 566, voie communale 10 de l’Abrian, 84100 Orange, France
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Évaluation de la prise en charge par toxine botulinique des limitations articulaires chez les patients adultes polyhandicapés 
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· OPHTALMOLOGIE

Pathologies ophtalmologiques de l’enfant cérébrolésé et du polyhandicapé 
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Marie Thérèse. Jacquier

L’accompagnement soignant de la dilatation gastrique chez l’enfant et l’adulte sévèrement polyhandicapés 
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Motricité Cérébrale : Réadaptation, Neurologie du Développement, Volume 28, Issue 4, December 2007, Pages 149-156
F.A. Svendsen
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Pierre Bonnard

Accès aux compensations
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Situation des familles, aidants (situations socio-eco,…)

Les besoins des familles ayant un enfant en situation de handicap de 3 à 12 ans (Fédération Wallonie-Bruxelles)
Analyses de témoignages de parents
Recherche réalisée par
Gaëlle Rogier, Direction Études et Stratégies, ONE
Sylvie Soete, Direction Statistiques et méthodes, AWIPH
Sous la direction de Pascale Camus, Coordinatrice TF handicap, ONE
et de Jean-Michel Lheureux, Responsable de la Direction Statistiques et
Méthodes, AWIPH

Agnès GRAMAIN, Florence WEBER, « Ethnographie et économétrie : pour une collaboration empirique », Genèses, vol. 3, 44, 2001, p.127-144.
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