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Le suivi est pluridisciplinaire et doit étre coordonné et concerté. Le médecin coordonnateur peut étre le
meédecin généraliste ou le pédiatre, en lien avec le médecin spécialiste référent, souvent neurologue ou
médecin de médecine physique et de réadaptation (MPR).

Le caractére non évolutif de la lésion cérébrale ne signifie pas que la situation clinique de la personne reste
stable. Certains troubles associés apparaissent au cours de la vie, d’ou limportance d’une surveillance
rapprochée. Chaque personne présente un tableau unique, une mosaique de troubles intriqués.

La consultation

Etre vigilant 3 :

e Troubles musculo- e RGO e Dénutrition, déshydratation
squelettiques e Troubles de loralité e Constipation

* Douleurs e Fausses routes e Fragilité osseuse

¢ Troubles vésico-sphinctériens o Encombrement respiratoire e Troubles cognitifs et/ou

e Fatigue e Epilepsie comportementaux
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Les clés pour une premiere consultation

Je prévois un temps de
consultation plus long*
Communication, déplacements,

déshabillage incluant corset,
appareillages, transferts...

J'écoute et je communique
directement avec le patient,
malgré ses limitations
Je m’informe sur ses moyens de
communication pour m’y adapter
e Sj fauteuil roulant, je me positionne a
sa hauteur
Jexplique ce que je vais faire avec des
mots simples et lui demande s’il a des
questions
Je lui demande si je peux le toucher, et
s'il est d’accord pour se dévétir

J'ai conscience que ses difficultés
d’élocution n'ont pas de lien avec ses
compétences cognitive

Je questionne le patient, ou je

m'appuie sur l'aidant

e Pour connaitre son parcours de vie et

sa situation actuelle, appréhender son

environnement psychosocial

e Pour connaitre son état de base, ses
antécédents spécifiques
(positionnements, crispations du
corps, alimentation, éliminations,
sommeil, tristesse, retrait...)

Pour organiser lexamen clinique :
facon de retirer attelles et vétements,
facon de transférer le patient sur le lit
d’examen (attention au confort, a
Uémotivité du patient)

* Majoration possible dans certains cas :
e Enfants, cotation EPH-Pédiatrie

e Adultes, cotation RMT pour un patient
en ALD si domicile : cotation VL
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Prévention et surveillance

La prévention ordinaire ne doit bien s(ir pas étre négligée et doit étre suivie sur le carnet de santé ou le
Dossier Médical Personnel (DMP) : vaccinations, hygiéne bucco-dentaire — y compris chez les personnes
gastrostomisées, suivi gynéco, prévention et dépistage des cancers de l'adulte...

Etat nutritionnel et hydratation

e Poids, taille (mesures parfois difficiles > voir les fiches HandiConnect.fr « Dénutrition et Polyhandicap »)

¢ Modalités d’alimentation : observation, mesure des ingestas, troubles de la mastication et de la
déglutition, équilibre alimentaire

e Régularité du transit

Etat orthopédique
Suivi important car les troubles évoluent en intensité et en localisation tout au long de la vie et
particulierement au cours de la croissance > Orthopédiste, MPR, kiné, ergo.

e Surveiller la couverture des hanches
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¢ Troubles du tonus (spasticité, hypotonie...) et dyskinésie

e Rétractions musculo-tendineuses et limitation des amplitudes articulaires

e Aggravation des déformations (scolioses, luxation hanches, genoux, pieds...)
e Ostéoporose

e Perte fonctionnelle

e Surveillance des appareillages (corsets, attelles, chaussures orthopédiques...), vérifier ladaptation et les
points d’appui, risques d’escarres : surveiller rougeurs, cicatrices, callosités, en particulier sous les pieds,
renouvellement de prescription > Avis chirurgical neurologique et/ou orthopédique en cas d’échec du
traitement conservateur

e Une prise de poids importante a ladolescence peut accélérer la dégradation orthopédique

e Chez l'adulte vieillissant : dégradation fonctionnelle précoce :
- Arthrose précoce (coxarthrose et cervicarthrose compliquant les déformations articulaires)

- La sédentarité accrue est un facteur de majoration de la douleur et de l'asthénie

Troubles vésico-shpinctériens
e Fuites urinaires liées a une hyperactivité vésicale

e Apres traitement de la constipation, calendrier mictionnel, débitmétrie, éducation thérapeutique,
dispositif médical de traitement de lincontinence, antispasmodiques urinaires

Vision et audition
e Dépistage, annuel chez Uenfant, des troubles visuels, dont la réfraction > Bilan ophtalmo + /-
orthoptique

e Dépistage des troubles de l'audition selon le calendrier prévu dans le carnet de santé et au moindre
doute

Troubles non somatiques

souvent associés a la PC : troubles cognitifs, troubles anxio-dépressifs, troubles du langage et de la
communication.

e Suivre les compétences acquises dans le développement psychomoteur, du langage et de la
communication

e Solliciter des bilans complémentaires pour permettre un diagnostic de trouble, le cas échéant.

e S’assurer de leur prise en charge

Douleurs

e Ne pas oublier les causes ordinaires : carie, otite, appendicite...
e |esreconnaitre, les évaluer et les traiter : échelle d’évaluation adaptée selon les troubles cognitifs

e Causes spécifiques fréquentes : problemes musculosquelettiques, hypertonie, fatigue
musculaire et immobilité, constipation, fécalome, RGO, gastrite, douleurs neuropathiques, escarre due a
une orthese trop petite ou mal ajustée, installation inconfortable dans le corset-siege, épines irritatives...

e En cas de douleurs rebelles > Orienter vers un centre anti-douleur
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Les douleurs peuvent entrainer: changement de comportement, anorexie, agitation, agressivité. > 80% des
troubles du comportement sont
en lien avec une douleur

Troubles respiratoires

plus séveres quand atteinte motrice importante...

e Somnolence diurne, apnée du sommeil, dyspnée... dues a : mauvais positionnement, déformation
vertébrale ou de la cage thoracique, corset, faiblesse des muscles du tronc, mucus abondant, toux parfois
peu efficace, trachée hypotonique, encombrement naso-pharyngé, fausses routes — Kiné respiratoire

e Rechercher un RGO
¢ Veiller au bon positionnement de la téte lors des repas et en décubitus
e Vaccination antigrippale annuelle et antipneumocoque

¢ Fluidifiants bronchiques et antitussifs contre-indiqués

Sommeil

perturbé par traitements, douleurs, anxiété, RGO, difficultés respiratoires, appareillages (envisager le port
des attelles en alternance).

Organisation du quotidien, qualité de vie

Le médecin coordonnateur soutient une approche globale qui permet a la personne de réaliser son projet
de vie de la maniere la plus autonome possible.

¢ Questionner le patient ou son aidant, sur une journée type, pour évaluer le degré d’autonomie, les
occupations, les possibilités de mise en place d’activité physique, les activités de vie quotidienne, les
relations avec la famille et les amis

e Aborder le retentissement du handicap sur la vie affective et/ou sexuelle, la contraception, le désir de
parentalité pour Uadolescent et le jeune adulte > suivi gynéco pour les adolescentes et les femmes

e Etre particulierement vigilant aux étapes de transitions (ado > adulte...), ou changements de mode vie
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|||j Préparation a la chirurgie

e Questionner sur le besoin de préparation et accompagnement psychologique
e Etat nutritionnel
e Evaluation de la fragilité osseuse

e \rifier lanticipation des besoins post-opératoires : établissement de SSR, mise en place
des soins infirmiers a domicile, adaptation des installations, nouveaux appareillages et
aides techniques, réorganisation du suivi de rééducation, scolarité, organisation des
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Les clés d'une alliance dans la durée

Je suis vigilant sur le confort de vie du patient

Je reconnais et valorise les compétences préservées ou acquises, j'encourage la
participation

Je repére les signes d’épuisement physique et psychologique des aidants et des
proches

Jexplique les soins, le suivi et propose des supports pour permettre la poursuite
du dialogue entre le patient et Uaidant (voir les resources pour professionnels
SantéBD).

Je peux prévoir quelques consultations & domicile, en institution ou en
téléconsultation, pour mieux appréhender Uenvironnement de vie du patient
Jidentifie et je propose, si c’est pertinent, un programme d’éducation
thérapeutique du patient (ETP). La listes des programmes est disponible sur les
sites des ARS

Je questionne sur les besoins de mise a jour du certificat médical pour le dossier
MDPH
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Documentation

e HandiConnect.fr : fiches-conseils relatives au polyhandicap, au troubles du
développement intellectuel, a 'accompagnement du patient en situation de
handicap, au suivi gynécologique, aux soins bucco dentaires, a la douleur de la

‘-------------
-------------'

personne dyscommunicante.

¢
S

)

.---------------------------------------‘

A

Paralysie Cérébrale (PC) : les points de vigilance clinique - 5


https://santebd.org/autres-formats
https://santebd.org/autres-formats
http://avcenfant.fr/paralysie-cerebrale/
https://www.nice.org.uk/guidance/ng62
https://theconversation.com/paralysie-cerebrale-il-faut-se-preoccuper-des-douleurs-131616
https://handiconnect.fr/fiches-conseils

www.handiconnect.fr - contact@handiconnect.fr - © Coactis Santé

‘---------------------------1

4
4

HN N BN BN BN BN BN SN SN SN SN SN SN SN SN SN SN SN SN SN SN SN SN SN SN SN SN SN BN BN SN BN BN BN BN SN BN BN BN BN B g,

Le suivi au long cours des personnes présentant une paralysie cérebrale: les

problemes spécifiques liés a lage adulte, présentation d’Antoine Gastal et Celia
Rech.

L'excentration de hanche chez U'enfant avec paralysie cérébrale — 1 — Dépistage et

surveillance. Fiche de recommandations destinée aux médecins, kinésithérapeutes
et ergothérapeutes. Fiche réalisée par Capucine de Lattre et coll. Réseau R4P.
Conditions d’une approche neurocognitive a lusage du médecin qui coordonne
laccompagnement rééducatif pour lenfant paralysé cérébral. V. Leroy-Malherbe. In

Comprendre la Paralysie Cérébrale et les troubles associés D. Truscelli et coll.
Elsevier Masson 2017

Facteur E : E comme EXTERNE et non pas comme EMOTION, explications de

Philippe Toullet, sur le site d’APF France Handicap.

Outils

Echelles d’évaluation de la douleur, site pediadol

Liste des échelles acceptées pour mesurer la douleur, HAS.

Lulu passe sur le billard, Handicap, grande dépendance : des outils pour réussir un
parcours chirurgical complexe, Réseau Lucioles, 2021

Fiches R4P (Réseau Régional de Rééducation et de Réadaptation Pédiatrique en
Rhéne Alpes).

Education Thérapeutique du Patient (ETP): article HAS.
Les SantéBD « Douleur ».

Pour les consultations et soins ne pouvant pas étre faits en cabinet: Consultations
dédiées et dispositifs Handiconsult, site de la SOFCODH.

Pour les familles et les proches
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Fondation Paralysie Cérébrale, fondation pour la recherche.

Paralysie Cérébrale France, fédération d’associations.

Le kit-outil pour la paralysie cérébrale. Guide pour les parents, proposé par la

fondation CP now (en anglais).

Ressources d’auto et télérééducation, enquéte écho.

Site de la Fondation Paralysie cérébrale, Auto rééducation en période de

(re)confinement (covid-19).

Site de l'association internationale pour la communication alternative et améliorée
(CAA) : ISAAC
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