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Lancement des fiches conseils
HandiConnect Paralysie Céerébrale

« L’acces aux soins, c’est
l'acces a ['autonomie, a
la dignite, au vivre-
ensemble, a la liberté ».

Pascal Jacob Co-president
comiteé scientifique
HandiConnect

Association loi 1901



QUi sommes-nous ¢

Association loi 1901, créée en 2010, I'association CoActis Santé
s'engage en faveur de I'acces aux soins pour tous, en particulier
pour les personnes en situation de handicap.

CoActis Santé

association Membre du Conseil National Consultatif des Personnes

Handicapées (CNCPH).

SanteBD.org
Une boite a outils pédagogiques pour

HandiConnect.fr

Un site ressource pour aider les professionnels de
comprendre et expliquer la santé avec des

Images et des mots simples.

santé dans leur pratigue quotidienne aupres des
patients en situation de handicap.

CoActis Santé

association



HandiConnect.fr, le site
ressource pour aider les
professionnels de santé dans
leur pratique quotidienne aupres
des patients en situation de
handicap.

6oooo00000 _!



http://www.handiconnect.fr/

IL’ambition de HandiConnect

 Sensibiliser, former les professionnels de santé : les
besoins de santé ordinaires des personnes en situation de
handicap nécessitent souvent une approche specifique et
adaptee.

= Faciliter la prise en charge des personnes en situation de
handicap, dans les dispositifs médicaux de droit
commun.

«J'al peur de ne pas savoir
donc je ne fais pas . Il faut
pouvoir accompagner,
remettre le professionnel
dans des conditions de
serenite. »

Philippe Denormandie
Co-President du Comité
Scientifique, Ethigue et
Pédagogique HandiConnect




fjj Des fiches conseils

redigees par des groupes de travail pluridisciplinaires
pour donner des repéres sur les specificités du handicap

Un annuaire de formation ¢

pour trouver plus facilement une formation sur les

U
J

pour repondre aux questions face a une situation

handicaps et leurs suivis

Lacces a l'expertise

de soin spécifique au handicap

CIBLES : TOUS PROFESSIONNELS
DE SANTE ELOIGNES DU
HANDICAP

Meédecins Généralistes,

Gynécologues,
Chirurgiens dentiste ,
Pediatres,
Psychiatres,
Urgentistes,
Infirmiers...




La méthodologie HandiConnect :
Co-construire avec I'ensemble des
acteurs de la santé et du handicap

= A ce jour 14 GROUPES DE TRAVAIL* composeés de plus
de 100 experts bénévoles,

= UN COMITE SCIENTIFIQUE, ETHIQUE ET PEDAGOGIQUE
pour valider les orientations,

Co-préside par le Dr Philippe Denormandie et Pascal Jacob et composé
de membres issus d'institutions, ordres et groupes de travail

= DES GROUPES TESTS pour repérer/valider les besoins des
professionnels de santé .

*Polyhandicap, TSA, DV, DI, handicap auditif, handicap psychique, bucco-dentaire, Gynécologie,
épilepsie, Paralysie Cérébrale...

«la rapidité et la simplicite

d'usage est clé... faire gagner
du temps aux professionnels et
non l'inverse ».




REPERES POUR LE SUIVI MEDICAL GLOBAL
PARALYSIE CEREBRALE
TOUS PROFESSIONNELS DE SANTE

Devenir
acteur d'une HANDI
santé accessible COMNMNECT
et inclusive

PARALYSIE CEREBRALE (PC) :

Les fiches conseils HandiConnect :
Un outil concret et opérationnel

Un format operationnel :
pUne information priorisée a consulter avant,
pendant ou apres une consultation.

Des entrées de lecture :
s Savoir-étre : des clés pour faciliter la
consultation et la relation soignant-soigne.

U

,J Savoir faire : des points de vigilance clinique,
signes d'alerte, prévention et surveillance,
dépistage, des conseils pour gérer la douleur et
Lglmete...
“ Des ressources pour les professionnels de
santé, les patients et leurs proches.

A télécharger gratuitement sur HandiConnect.fr

REPERAGE, DEPISTAGE ET DIAGNOSTIC
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ON PEUT DISTINGUER DEUX CONTEXTES CLINIQUES DE REPERAGE -

+ Suivi ciblé d'enfants & risque de développerunePc [~~~ T~ T T T T N\
du fait d'un Evénement antg ou périnatal (facteurs * Prendre au sérieux
de risgues identifiés comme prématurits ou les inquiétudes des parents ]
naizsznce dans un contexts d'snoxis-ischdmis..} » Me pas rassurer a tort

* Signe d"appel ou développement inhabituel chez \\ ________ /
un enfant ans facteur de risgue connu

QUELS SIGNES D’ALERTE 7

Les signes révélateurs peuvent &tre repérds & un dge variable suivant la gravité de Matteimte,
mais souvent avant 2 ans.

» Anomalies de posture, utilisstion préférentielle d'un oft€ du corps, scquisition trop précocs (swant 2 ans)
de la latéralisztion. marche =sur |z pointe des pieds

= Anomalies du tonus, hypertonie d'un ou plusieurs membres, ex: une main toujours fermee, hypotonie axdale

» Anomalies de Iz motricité spontanée © pauvretd, mangue ds fluidité ou asymétrie des mouvements

# Troubles du regard: mauvais contact oculaire, strabisme, rotation permanents de |3 téte et +~ des yeux

» Retard du déwveloppement psychomoteur, praxies, coordination globale et oculo-manuelle, et pour
les formes sévéres : cognition, Sveil, yvoir fiche polvhandicap

# Persistance des réflexes archaigques [grasping, Moro..)

= Troubles de |z prise alimentaire - sucdon/mastication/déglutition (fausses routes)

Un seul de ces signes doit orienter vers un neuropdiatre (de CAMSP ou de service hospitalier) qui fera la part
des choses entre paralysiz cérébrale et suwes troubles du neurcdéveloppement.

QUELS ACTEURS ?

POUR REPERER

* Parents

POUR ETABLIR LE DIAGNOSTIC

* Professionnels de santé de 2* ligne -
Centres d"Action Médico-Sociale Précoce®
[(CAMEP). pediztres des hbpitsux de prowimité,
neuropédiatres, Flateformes de Coordination et
d"Orientation™*

# Professionnels de la petite enfance -
pudricultrices, assistantes matemelles...

» Professionnels de santé de 1™ ligne :
médecins gEngralistes, pédiztres en linéral ou
de la Protection Maternellz et Infantle (PMI),
professionnels paramédicaux

* Professionnels de santé de 3* ligne -
Services hospitaliers spécislizés [neuropédiatris,
gé&nétique clinigue, neuro-imsgerig}, ou sutres
spécizlistes, s=lon les troubles 2ss0ciés

Annuaire des CAMSP
** |a< Flateformes de Coordination ef d'Onentation [FO0) soatun nowsesy dispasitt national pour arener bes anfants de moins
da 12 ang présantant des signas de développement inhabitusl, pour snigager une tarvention coordannds =t pour un socks
au Farfait d'lmervention Précoce (prise en charpe par ln CRAM des colts engegés pouwr b 1™ année, LFSS 20159
Powr en savoir plus - weyw bandicap gouy friplatefommes-tnd

Paralysie Cérébrale (PC) : Repdrage, dépistage et diagnostic- 1




Quelques uns des constats et points d’améliorations possibles exprimés par
les répondants de I'enquéte ESPaCe « Enquéte de Satisfaction des personnes
atteintes de Paralysie Cérébrale » menée en 2016 et 2017 par la Fondation
Paralysie Cérébrale :

Pourquoi les fiches conseils HandiConnect Paralysie céréebrale ?
LE CONTEXTE

La paralysie cérébrale, bien que premiere cause de handicap moteur chez I'enfant, reste peu connue des professionnels et
du grand public. Au-dela des 125 000 personnes atteintes en France, elle impacte également la vie quotidienne de
nombreux aidants familiaux et professionnels.

L'hétérogénéité des troubles rend le suivi médical et para médical des patients complexe. En effet, la paralysie cérébrale
entraine un handicap moteur et tres fréquemment des troubles associés, intriqués, et notamment pour une personne sur
deux, un trouble du développement intellectuel.

une prise en compte insuffisante des troubles associés et des rééducations
nécessaires (ergothérapie, orthophonie)

la présence de douleurs, dans 70 % des cas, non évaluées et non prises en
charge

I'importance des relations humaines et d’un projet coordonné de soins.

le manque de formation des kinésithérapeutes libéraux a la rééducation des
personnes atteintes de paralysie cérébrale.



https://www.fondationparalysiecerebrale.org/recherches-financees/espace-enquete-nationale-sur-les-soins-recus-besoins-percus-niveau-de

Devenir REPERES POUR LE SUIVI MEDICAL GLOBAL
acteurdune (LD PARALYSIE CEREBRALE

Lancement de 3 nouvelles fiches conseils

PARALYSIE CEREBRALE (PC) :

LES POINTS DE VIGILANCE CLINIQUE

Paralysie Cérebrale ———

médecin géndraliste ou le pédiatre, en lien svec le médecin spédiliste référant, souvent neurologus ou médecin
de médecine physique et de résdaptation (MPR)

Devenir REPERES POUR LE SUIVI MEDICAL GLOBAL
acteurdune R
santé accessible Mefel ] ony
etinclusive

PARALYSIE CEREBRALE (PC) :

REPERAGE, DEPISTAGE ET DIAGNOSTIC

ON PEUT DISTINGUER DEUX CONTEXTES CLINIQUES DE REPERAGE \
 Suivi ciblé d'enfarts & risque de développerunePc [0 T T T~ T T T T ~
du fait d'un événement anté ou périnatal {facteurs » Prendre au sérieux
e risques identifids comme prématurit ou 1 les inquidtudes des parents ]
naissance dans un contexte d'anaxie-ischémie._} » Ne pas rassurer 3 tort
= Signe d'appel oy iruel chez N _
Devenir REPERES POUR LE SUIVI MEDICAL GLOBAL

acteurd'une [EEUIR])
santé accessible Iele]l] oy g
etinclusive

PARALYSIE CEREBRALE
TOUS PROFESSIONNELS DE SANTE

ions,

ant 2 ans)

PARALYSIE CEREBRALE : frrer

Fiche Paralysie Cérébrale (PC) : les points de vigilance clinigue
FiChe ParaIVSie Cérébrale (PC) . déf|n|t|0n’ prévalence et ét|0|0g|e DEFINITION, PREVALENCE ET ETIOLOGIE m
Fiche Paralysie Cérébrale (PC) : repérage, dépistage et diagnostic LAPARALYSIE CEREBRALE (PC)DE QUOI SAGIT-L?

+ Ensemble de troubles de la posty limitation [qui fers I3 part v

dactivité et dont 'xpression dliniqu peut changer su fil du tamps
« Traubles résuitant d'une Ksion non évolutive du cerveau X
« Lésion survenue sur un cerveau immature ou en développement [foetus ou nourrisson svant lge de 2 ans) finique -1
« Grande diversité des manifestations cliniques, motrices, cognitives et fonctionnelles, dépendant -

+ du moment de survenue d [ Iésion

e son érendue lsTIC
e 53 localisstion
+ de 53 nature

Terminalogie : roximits,
« Leterme paralysie cénghrale inclut les dénominations anciennes d'infirmité motrice cérébrale (IMC) linstion ot
&t dinfimité matrice d'origine céréarale (IMOC) sinsi que les palyhandicaps dorigine périnatale,
et i .
ol echut les i &t les maladias géndtigues -
opédizmie,
bu sutres
QUELS SONT LES TROUBLES MOTEURS ? -
Troubles moteurs multiples et variables : certsines parsonnes préssntent de £gers troubles d |z marche, e meins
alors que o dépendent dune pour toutes les activitds de |2 vie quotidienne. s
LESION CEREBRALE et diagnostic - 1
ANOMALIES PRIMAIRES : y COMPLICATIONS

SYMPTOMATOLOGIE NEUROLOGIQUE MUSCULO-SQUELETTIQUES
+ Plégie ou parésie Rétractions musculo-tendineuses
{muscies pes ou gew réactta 2 csmmende lanesie] =t limitation des amplitudes articulsires,
* Spasticiteé déformations osseuses, scoliose
« Troubles de sélectivité
de 2 commands musculzire
+ Dyskinésie

* Ataxie ‘/
\4 LIMITATIONS FONCTIONNELLES

pouvant entrsiner une dépendance
dans les actes de I3 vie quotidienne
« Troubles de ls marche &t de I'équilibre
» Troubles de Ia préhension
 Troubles moteurs bucca-facizux
« Troubles oculomotaurs

nudtconects - cocn@basdcancecitc - © Cohels Sue

Paralysi cérébrale : définftion, prévalence et étlogie - 1



https://handiconnect.fr/fiches-conseils/paralysie-cerebrale-pc-les-points-de-vigilance-clinique
https://handiconnect.fr/fiches-conseils/paralysie-cerebrale-pc-definition-prevalence-et-etiologie
https://handiconnect.fr/fiches-conseils/paralysie-cerebrale-pc-reperage-depistage-et-diagnostic

Un outil clé en main a utiliser avant, pendant ou apres la consultation

v’ Se repérer dans les terminologies employées

v" Savoir évoquer une paralysie cérébrale devant des signes d'alerte de
troubles du neuro développement chez le tout petit

v Etre conscient des spécificités liées a la paralysie cérébrale qui
peuvent rendre |I'examen clinique difficile

v Connaitre les points de vigilance pour établir un plan de soins

v Une rubrique « Pour en savoir plus » : références bibliographiques,
recommandations d’outils et de ressources a destination des
professionnels de santé, ainsi des liens a transmettre aux patients

v




_es fiches ont éte élaborées et validées par le groupe de travail
HandiConnect « PC» composé d'experts de la santé et du
nandicap :

Sophie Achille-Fauveau (ergothérapeute, Réseau Breizh PC Handicap), Dr Catherine Allaire (neurologue, CHU
de Rennes), Brigitte Aupiais (orthophoniste, Hopitaux de Saint-Maurice), Dr Adriaan Barbaroux (médecin
généraliste et enseignant, Université Nice Cote d’Azur), Julia Boivin (personne atteinte de paralysie cérébrale),
Laurent Bonnotte (psychomotricien, Institut de Formation en Psychomotricité, Paris), Dr Antoine Chaanine
(neuropédiatre, ARAIMC, Marseille), Delphine Chantelot (ergothérapeute, Hopital Salvator, Marseille), Dr
Marie-Charlotte d’Anjou (médecin MPR, Réseau R4P), Pr Mickaél Dinomais, (médecin MPR, CHU Angers),
Stéphanie Fauré (association « patients avec paralysie cérébrale », patients engagés), Audrey Fontaine
(kinésithérapeute, cabinet « A Pas de Géants », Paris), Pr Philippe Gallien (médecin MPR, pdle Saint-Hélier),
Delphine Ganne (parent), Dr Nathalie Genes (directrice scientifique, Fondation Paralysie Cérébrale), Dr Lucie
Hertz-Pannier (Administratrice de ENVOLUDIA et de La Fondation Paralysie Cérébrale, médecin chercheur,
parent), Dr Claire Mietton (MPR pédiatrique, L'Escale, HFME, Lyon), Laure Nitschmann (Institut Motricité
Cérébrale), Dr Ana Presedo (chirurgien orthopédiste, Hopital Robert Debré, Paris), Pr Régine Scelles
(psychologue clinicienne, professeure de psychopathologie, chercheuse, laboratoire Clipsyd, Université Paris
Nanterre), Pr Philippe Thoumie (MPR, Hopital Rothschild, Paris), Philippe Toullet (kinésithérapeute, Institut
Motricité Cérébrale), Jacky Vagnoni (Parent, Paralysie Cérébrale France), Dr Delphine Verollet (médecin MPR,
Hopital Raymond Poincaré, Garches).



En acces libre,
a consulter en ligne ou a télécharger

Devenir REPERES POUR LE SUIVI MEDICAL GLOBAL

acteurd'une [gELTe PARALYSIE CEREERALE
santé accessible o] eup =

etinclusive MEDECINS

PARALYSIE CEREBRALE (PC) :

LES POINTS DE VIGILANCE CLINIQUE

Le suivi 2=t pluridisciplinaire =t doit &tre coordonné et concerté. Le médecn coordonnateur peut &tre le
médecin géngraliste ou |2 pédistre, en lien svec le médecin spoaliste référent, sowvent neurclogue ou médecin
de médecine physique et de réadaptation (MPR).

Le caractére non gvolutif de Is I€=ion cErébrale ne signifis pas gue |z situstion clinigue de la personne reste
stable. Certains troubles 3ssoc€s apparaissent 3u cours de = vie, d'oli limportance d'une surveillance
rapprochée. Chaque personne préssnte un tableau unigus, uns mossigue de troubles intriqués.

LA CONSULTATION

ETRE VIGILANT A :

www.handiconnect.fr

O



https://handiconnect.fr/?s=&cat=7,18,2&handicap=handicap2&theme=thematique0&public=public0&search=&region=region0&auteur=auteur0&rub=mix

ANNEXES



La genése de nos projets : un constat partagé

L'acces aux soins et a la santé des personnes en situation de handicap est un
droit fondamental

Nos outils font suite au rapport ministériel appelé « Rapport Pascal Jacob » sur
I’acces aux soins des personnes handicapées en 2013.

Suite a ce rapport, élaboration et signature de La Charte Romain Jacob par
nombre de structures d'accueil et de soins.

Qu’en est-il en juin 2021?
Barometre Handifaction: analyse de 6673 réponses entre avril et juin 2021

Rupture de parcours Ont pu
Taux de refus de soins : effectuer leurs
de soin quasi 32,8 % soins :

constant : Dont 9,7% ont +6,4% entre

~19% renoncé a leurs avril et juin
soins 2021




I Un constat partagé

Pour le patient en situation de handicap

* Le monde médical fait peur.

* La communication est difficile.

« L'aidant n'est pas toujours accepté lors d'un rdv médical.

* Le niveau d’'exigence est souvent moins élevé pour une
personne vivant avec un handicap.

« Les personnes en situation de handicap sont moins touchés par
les campagnes de prévention de santé publique.

Pour le professionnel de santé, cela signifie :
* Le handicap peut faire peur aux soignants
* Des consultations qui sont plus longues
« Des difficultés d'acces ou un équipement inadapté
« Des difficultés de communication, incompréhensions




SantéBD et HandiConnect,
des outils pour rendre la santé accessible a TOUS |

Patients Parents, aidants Professionnels de santé
pour comprendre et communiquer Pour rassurer les patients avant une Pour mieux accompagner les
sur sa santé (enfant, handicap, consultation médicale patients durant une consultation
difficultés linguistiques) médicale

CoActis Santé

associa tion



Pourquoi utiliser SantéBD et HandiConnect ¢

Avant la consultation En salle d’'altente Pendant la consultation

Apres la consultation

v Préparer les v" Encourager v Mieux communiquer v' Appronfondir ses
rdv médicaux la prévention avec le patient connaissances sur
(patients et le handicap
professionnels de
santé) v' Engager une bonne

alliance thérapeutique
v' Diminuer I'anxiété



Comment utiliser SanteBD et HandiConnect ¢

Avant la consultation

En salle d’'altente

Pendant la consultation

Apres la consultation

v’ Insérer un lien vers santebd.org
dans le mail de confirmation
du rdv

v' Conseiller I'utilisation de
SantéBD lors de la prise
de rdv par téléphone

v’ Mettre & disposition les supports
SantéBD

v' BD en libre consultation

v' Posters au mur

v Vidéos sur les écrans

v' Appli sur borne,
smartphone ou tablette

v’ Flyers

v" Utiliser les supports SantéBD
pour communiquer

v BD imprimées
v' BD sur tablette,
ordinateur ou
smartphone
v' Posters au mur

v Trouver des reponses sur
Handiconnect.fr suite & une
difficulté rencontrée
pendant la consultation

v Approfondir ses connaissances
sur le handicap via I'annuaire
de formation sur
Handiconnect.fr

v' Consulter les fiches conseils
sur Handiconnect.fr si votre
patient a un handicap

v Utiliser la bangque d’images
SantéBD pour créer
VOS propres supports

v Trouver des reponses liées au
handicap sur Handiconnect.fr




Des outils numeriques gratuits

Grdace al'’engagement bénévole de nos nombreux
experts (pres de 100) et au soutien financier de nos
partenaires,

SantéBD et HandiConnect sont disponibles
gratuitement en version numeérique.

: ‘e ® Santé A
ARS Auvergne-Rhdne-Alpes / ARS Grand Est / ARS Guadeloupe/ . y
’C n S a 2 rS Saint-Barthélémy / Saint-Martin / ARS lle-de-France / e . ..... ‘ publlq ue @l ASSU rance

ARS Normandie /ARS Nouvelle-Aquitaine / ARS Occitanie
Caisse nationale de

solidarité pour I'autonomie ..? France Maladie
s.sm%;%‘;ﬁ CoActis Santé

p association
Edé ;
i



Devenir
acteurd'une a1
santéaccessible e{o] Y[ ok}
et inclusive

Nos outils sont gratfuits et en acces libre,
Utilisez les |

Soyez nos ambassadeurs
Parlez-en autour de vous.

Suivez-nous sur les réseaux sociaux de SantéBD.

contact@santebd.org
contact@handiconnect.fr

 flin}kv]o



mailto:contact@santebd.org
mailto:contact@handiconnect.fr

