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Notre sujet
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interniste généraliste dans
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Comment prendre en soins ¢

®» Neécessites premieres ??

» D’une définition pour comprendre ce(s) monde(s) et ces personnes

= D’une approche de I’Histoire de la perception du/des handicaps et du
polyhandicap au fil des siecles

» Quel Regard porter ??

» Communication nécessaire et a établir, comment et avec qui ?

®» Quel-s médecin-s?
=» Qui est le Chef d’orchestre ?

» Place des proches aidants, des accompagnants, des lieux de
vie (VAD)?
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Cheminement historique

= Doit on définir ¢
= Qu redéfinir pour
s'en approcher ¢
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Doit on définir ?
Dans I'antiquité

= |nfirmité maléfique

= |Infirmité de naissance vue comme maléfice ou
malediction, signe avertisseur des dieux

=»QOedipe , enfant difforme, qui dévie, qui differe, se
demasque et devient destructeur

= Culpabilité de la déviance ressentie. Peur

= Eloignement de I'espace social ou laissé a
I'abandon

=»Vente comme esclave ou comme objet de plaisir




Doit on définir ?
AU Moyen Age

» |nfirmité bouffonne
» Difformité, boiterie, nanisme

» Faiblesse d’esprit

®» Fonction de dérision
» [nfirmité mystique

» | ieu de la contemplation de Dieu

= Conduit vers l'au-dela par la vision de I’envers du monde
» Participation d’un monde frontiere

= Quvrent sur un monde hybride, autre, peuplé de forces occultes
ou de monstres (fantasy....)
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Doit on definir ? au 17¢ siecle

®» Infirme
» Hiérarchisation entre le monde animal et humain

» Sjtuation
®»de non-vie.
®»De monstre, ni homme ni béte,
»incapable de raisonner

» I[mbeciles destitues de raison, présomption
lointaine d’humaniteé

» John Locke, le grand philosophe anglais les voit
sans ame
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Doit on définir ? Au 19¢ siecle

= |nfirmité dégénérescence de I'espece (Darwin)
= Eloignés de la civilisation

= Le moment darwinien les considere comme dégénérés ,
deviants, preparant a I'eugenisme...de certaines societes

modernes récentes

= Période basée sur des notions de supériorité d'une race sur
I'autre,

» Justification du colonialisme
= De l'esclavage

» Notion d’humanité seconde
» Débile mental
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Doit on definir ? Au XXe s

= |nvalide, inadapté avec QI en dessous (utilisé dans le monde anglosaxon ID ou encore
CP),perspective individualiste pas de groupe défini (ex contraire : le monde de la
malentendance qui a sa propre culture et son langage)

=» |MC (pro infirmis, Procap ex association suisse des invalides, Cerebral, Insieme ex APMH)

= Al (assurance invalidité faite pour les enfants, parfois sans diagnostic, IMC
ourre tout)

criteres d’aide pour allocation pour impotent

» Pour se vétir ou dévétir

» Se lever, s’asseoir, se coucher
= Manger (couper les aliments , les donner)
= Soins et hygieéne du corps

= Aller aux toilettes
» Se déplacer et entretenir des contacts sociaux
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Doit on definir ? Au XXe s suite

» Passage de lI'inadaptation

» déficiences du sujet et sa nécessité de réadaptation
ndicap

énomination sortie du sport turfiste ou du golf

» e handicap indique les courses hippiques pour lesquelles les
chances de remporter la course sont égalisées et lissées grace
a I'application d’'un handicap de poids ou de distance différent
pour chaque cheval pour lui permetire de gagner la course



Doit on definir ? Au XXle s suite

» Personne en situation de handicap ou de
polyhandicap

= Physique

= Mental

=» Sensoriel ou multisensoriel
= Troubles neurologiques

» Vieillissement surajouté ou progression d’une
maladie dégénérative




Doit on definir ? Au XXle s suite

» Résolutions de ’'ONU

»CDPH la convention pour les droits des
personnes handicapées a éte adoptee le 13
decembre 2006 a New York par I'Assemblée
générale de 'ONU.

®ecntrée en vigueur le 3 mai 2008 et compte
aujourd'hui 175 Etats parties,

= C’est la premiere convention internationale
spécifigue




Doit on definir ? Au XXle s suite

La Suisse reste en arriere dans les applications

= g ratifié la CDPH le 15 avril 2014, entrée en vigueur le
15 mai 2014 qui

»s'engage a éliminer les obstacles auxquels sont
confrontées les personnes handicapées, a
protéger celles-ci contre les discriminations et a
promouvoir leur inclusion et leur égalité au sein de
la société civile.

=»permet d'inscrire dans le droit suisse I'égalité pour
les personnes handicapées

»valorise le handicap en tant que
composanfe de la diversité humaine et se
distancie d'une conception du handicap
basée sur la notion de tare.
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Ameliorer la santé des
personnes handicapees

Pour les soins de santé, les personnes handicapées
ont les mémes besoins que les autres

Dans le monde,

plus de
MI LLIARD Mais ils ont une probabilité:
plus grande de trouver des
de personnes ont prestataires zans les com-
un handicap pétences requises ou des
installations insuffisantes

! 1' &!g n SX oz
1 personne sur 7 x :'I;'ﬂmd'if-f;‘“‘,;"h'“

Ils ont une
probabilité

o Ces dépenses de santé
sur ﬁ 3 leur charge peuvent

réduire leur famille 3 la

Une personne plus forte de devoir pauvreté

handicapée sur 2 faire face 3 des

n'a pas les moyens dépenses de sante

de se soigner exorbitantes
La réadaptation et les technologies d'aide fonctionnelle peuvent permetire aux personnes
hﬂ'lm d'étre autonomes

OO % 466M A

de personnes souffrent de

970 M 75 M deficiences auditives invalidantes

d t basoi La_Emduc‘hon de prothéses auditives ne repond
de personnes ont besoin = personnes on SO gquia:

d'un fautewil roulant; -
de lunettes et d'aides ' des besoins =g/ des besoins dans
i la vision 53 15% seulement y 10% sur le plan 3 /é' les pays en

ont accés developpement

Il est possible de rendre les services de soins accessibles aux personnes
handicapées, ce qui réduira des inégalités inacceptables pour la santé

En supprimant les obstacles ! Enrendantles i En formant tous les agents | En investissant

hysiques pour acceder aux :  soins de sante : de santé sur les questions  dans des services
Dave Baer mars 2022 E‘lﬂ.bllssemEnISdE sante, 3 *  abordables ! liges au handicap, parmi * spécifiques comme
I'information et aux équipements lesquelles les droits des la réadaptation
personnes handicapées

Source: Rapport mondial sur le handicap: wawaewho.int'disabilifiesfworid_report




Document OMS Rapport mondial sur le handicap:
www.who.int/disabilities/world report

Pour les soins de santé, les personnes
handicapées ont les mémes besoins gque les autres

»Mais ils ont une probabilité.

® X plus grande de trouver des prestataires sans les
compeéetences requises ou avec des installations
Insuffisantes

® 3X plus grande de se voir refuser des soins

® /X plus grande d’étre mal ou pas assez soignés dans le
systeme de soins
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http://www.who.int/disabilities/world_report

Document OMS Rapport mondial sur le handicap:
www.who.int/disabilities/world report

Pour les soins de santé, les personnes
handicapées ont les mémes besoins gque les autres

®»Dans le monde

= une personne handicapée sur 2 n’a
pas les moyens de se soigner, Il
resulte une augmentation de la
pauvreté

»9/0 millions de personnes ont besoin
de lunettes et d’aides a la vision



http://www.who.int/disabilities/world_report

Document OMS Rapport mondial sur le handicap:
www.who.int/disabilities/world report

Pour les soins de santég, les personnes
handicapées ont les mémes besoins gue les autres

»Dans le monde

= /5 millions de personnes ont besoin d’'un
fauteuil roulant 5a 15% seulement y ont acces

®» 466 millions de personnes souffrent de
déficiences auditives invalidantes

» | a production de protheses auditives ne répond
qu’a 10% des besoins mondiaux (3% pays en voie

de dvpt)


http://www.who.int/disabilities/world_report

»| a readaptation et les
technologies d’aide
fonctionnelle permettent aux
personnes handicapées
d’etre autonomes
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DONC probabilité 4x plus grande

d’eétre mal ou pas assez soignes

Comment avancer ¢¢
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C’est une personne en situation particuliere

»Quel regard porter sur elle ?

» Comment
»ecntrer en relation
= |’aborder
» |’écouter, lui parler
= |’examiner
= |’évaluer
®»répondre a ses besoins, ses attentes?




Il faut pouvoir interpréter

» Sa Sensibilité
®» Ses Sens présents ou déficients (surdité, vision,

équilibre,....)
» Ses Emotions cachées ou surinvesties
» Rires
» Pleurs

» Agitation, cris
» Sa Géne son Mal-Aise : signes de douleur, d’'inconfort ?




Exemple personnel

®» Test de sa vision

= Un bilan fut agendé aux hopitaux universitaires genevois.

» Un ponte de I'ophtalmologie devait I’examiner a I’age de 4 ans. Peu
au clair avec les PSH, il lui donnait des ordres. Suis le point, ferme
un ceil, quelle couleur, quel chiffre...

= Pour une petite fille sourde, polyhandicapée avec des troubles
neurosensoriels, quelle incroyable recherche de relation.

Qu’a-t-il pu voir lui, le spécialiste ?
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Faut il des spécialistes du
handicap ?

» N seul endrolt au
monde ouily aun
CUIsuUS
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Nous sommes partis en pelerinage-
découverte
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Better conditions for
Improving the quality of
health care for children

and adults with ID




Vocational training ID Physician

Three-year postgraduate academic training:

®» Practice in care organisations; in-/out-patient care: 4 days per week
2nd year traineeships in relevant other medical specializations

» Self-study min. 6 hours per week
» Academic training in Rotterdam: 3 days per month

» Teach The Teacher; 1 day per month
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Two educational principles
» Dual learning: theory and practice

“In theory,
theory and
practice are the
same. In practice,

they are not.”

Aot il

» Competence based




Expert médical (le role intégrateur)
«Communicateur

Collaborateur

Leader

Promofeur de la santé

-Eru;ﬂ'

*Professionnel

L'gbjectif global de CanMEDS est
améliorer les soins aux patients. Le
odele CanMEDS a été adapté dans le

onde entier, par les professions de la
nté et d'autres professions.
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Les roles CanMEDS

Communicateur

| E rt
Erudit ) ng?call Collaborateur

Promoteur
de la santé

Professionnel

Leader

CANMEDS


https://www.royalcollege.ca/rcsite/canmeds/framework/canmeds-role-medical-expert-f
https://www.royalcollege.ca/rcsite/canmeds/framework/canmeds-role-communicator-f
https://www.royalcollege.ca/rcsite/canmeds/framework/canmeds-role-collaborator-f
https://www.royalcollege.ca/rcsite/canmeds/framework/canmeds-role-leader-f
https://www.royalcollege.ca/rcsite/canmeds/framework/canmeds-role-health-advocate-f
https://www.royalcollege.ca/rcsite/canmeds/framework/canmeds-role-scholar-f
https://www.royalcollege.ca/rcsite/canmeds/framework/canmeds-role-professional-f

Curriculum in Rotterdam

» Medical specific subjects

» and also

=» Communication

» Medical ethics

» Patient perspective, inclusion

Quality assurance

® | earning organized by students

» Different forms of guided peer-support
= more..




Zoeken naar somatische verklaringen voor probleemgedrag ten van har :
¥ 5 3 Angina pectoris en hartinfarct
bij mensen met een verstandelijke beperking Hartrtmes

De top 70 Lijst

agebenen
e ICD-10,sstematiek)" die in de feren
probleemgedrag.

+ Vet gedrukt zijn de somatische aandoeningen die ‘metéstip* (dus hoog) in de Lijst staan.

probleemgedrag.
gave. : ekten aan f darmer
Gebitsafwijkingen: pijn in de mond
Slikstoornis
Maagklachten
Reflux (gastro-oesofageaal)

armoede { Galblaasaandoening
Prikkelbaredarmsyndroom

Suikerziekte

Schildklieraandoening kten var

Huidaandoeningen
Likdoorn

1-stoornissen:

Gewrichtsproblemen
Z f ijdeling
Epilepsie
Dementie

Botbreuk
Luxatie (ontwrichting)
ren

Slaapstoornis (L ) Urineweginfectie
Hoofdpijn en migraine § | tinentie
Hernia \ Urineretentie
Urinesteenlijden

Nierfalen

ndoening

htsziekte

Overgangsklachten

Oorontsteking

Slechthorendheid en doofheid
Oorproppen

Doofblindheid (gecombineerde visus-
en gehoorbeperking)

Duizelighe

n de Internation of Diseases‘and Rela
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Rechercher les causes somatiques des comportements défi
chez les personnes avec déficiences intellectuelle

et/ou développementale

La liste des top-70

des diagnostics différentiels de problémes somatiques (selon CIM-10)
établie par des médecins spécialisés du handicap mental

(déficience intellectuelle et développementale)

Les problémes de santé les plus fréquents sont

en gras dans le texte.

L talique est utilisé pour les autres facteurs médicaux
(en paraliéle aux problémes somatiques) importants

lorsqu’on considére les comportéments défi

Maladies du systén ardiov d
Angor et infarctus, Arythmies cardiaques

Insuffisance cardiaque, Hypertension et hypotension artérielle

Thromboses, Varices

Infections des voies respiratoires
Asthme/BPCO

Maladies du systéme g it 3
Problémes bucco-dentaires
Douleurs buccales

Troubles de la déglutition
Problémes digestifs (estomac)
Reflux gastro-cesophagien
Gastroparésie

Constipation, Diarrhée

sty

IX

X1

1] Hépatite
Vésicule biliaire : cholécystite, cholélithiase
%1l Syndrome du colon irritable
7 ISR 37 ; Maladies inflammatoires des intestins
v sladies endocrines nelles Intolérance au gluten
| meta - Hernies (hiatale, inguinale)
Diabéte
Maladies pancréatiques, ) X
thyroidiennes Maladies dermatologiques
Surpoids / obésité Escarres. Cors
Malnutrition / dénutrition ot
v - Y ) (7] e
> ter ¢ clifs a Xl
Pathologies psychiatriques Douleurs articulaires
Scolioses
Vi |a S du Ostéoporose
gpl epsies, Fractures osseuses
émence . Luxations
Maladies de Parkinson et maladies Crampes
du mouvement
AVC Maladies du systéme uro-génital. XIV
Paralysie cérébrale/spasticite Infections urinaires
othermie, { i i
Hypot! e ; Rétention urinaire
Troubles du sommeil Incontinence
Céphalées et migraines Calculs rénaux
Hernie discale, compression médullaire, Insuffisance rénale
Canal lombaire étroit e o
Syndrome du tunnel carpien : hii
oy P Problemes génitaux masculins
Syndrome des jambes sans repos Inf
nfec vagin
i Douleurs menstruelles
ep ellement transmiss bles
4 Conjonclivites Infecho-(r\s bcgluz,lrliczs, okl s
| &
Baisse de I'acuité visuelle, cécité iy
G5 Xvii
/ 2
x X : Cause de la déficience intellectuelle/développementale
Otites, Baisse de I'audition et surdité, ause de la défi € ec €
Excés de cérumen, Vertiges XX

Surdicécité (double perte sensorielle)

Médication : effets seconda

ICD-10: the 10th version of the International Classification of Diseases and Related Health Problems

"fe naultae o (WHO). www.rivi.ni/who-fic/iICD
wpertse Ce tableau a été creé par le CCE ©
Auteures : J. Thijssen josje thijssen@abrona.nl et A, Jansen. anouschkajansen@cce.nl

Traduction et adaptation frangaise : S. Lalive Raemy & AC Heritier 2019




Modéle d’analyse multifactorielle des comportements defis (troubles.du comportement) chez les
personnes avec déficience intellectuelle et développementale (handicap mental)

$ Répéter l'analyse
Identification et définition du comportement défi lors
de la consultation multidisciplinaire

f nissez et décrivez le comportement defi

uelle est sa frequence ? f NON
uelle est sa durée ?

Quelle est son intensité ?

Qu'est-ce qui préceéde le comportement défi ? L'analyse a-t-elle été menée dans son intégralté
: est-ce que toutes les hypothéses ont été
Décrivez la situation (circonstances d apparition) 9 v s
Dans quel environnement apparait le comportement défi ?
Quelles sont les conséquences pour le patient, le personnel et out
l'entourage ?
Lecons tirées de précédents épisodes ’
rire [histoire de vie du patient oul Appeler des spécialistes d'autres disciplines
nt les événements marquants de la vie du patient ? L'information disponible est-elle suffisante pour h médecin handicap, psychiatre, psychologue
fait-il face au stress ? une analyse compléte du probléme ? éducateurs, familles. Y a-t-il d'autres causes
i ~ possibles ?
sont les personnes ressources pour le patient ? NON
ie comportement défi a déja été observe précédemment ? * NON
{ interprétations, les interventions et les
ré s obtenus ?
S g Quelles sont les explications possibles du
Analyse des facteurs potentiellement en lien avec le

Appeler des consultants externes spécialisés
i comportement défi ?
comportement défi

« Cause de la déficience intellectuelle *
Juelle est l'origine de la déficience intellectuelle 7
« Traits de personnalité Proposer des interventions / actions pour veérifier _ Les bonnes interventions / actions ont-elles été
est le niveau cognitif du patient (Ql) ? ces explications NON sélectionnees ?
est iveau social et émotionnel ?
nt ses compétences communicationnelles ?
t a-t-il un profil dysharmonique ? ‘
( ' -il son stress ? oul
C I'histoire du développement sexuel
Déc omment les informations sensorielles sont traitees par le Mettre en ceuvre des interventions/actions Toutes les interventions / actions ont-elles été
i NON mises en ceuvre correctement ?
« Facteurs externes
teurs dans | environnement jouent un réle dans I émergence ou ‘
iu comportement défi ?

l'interaction entre le patient et d'autres personnes
teurs de risque ou de protection ?

- R i Evaluation
Y-a-t-il un probléme au niveau du systéme social ? L j
» Facteurs médicaux

i ‘ Le comportement défi ne s'est pas amélioré de
-a-t-l un trouble psychiatrique ? maniere adéquate, il est toujours présent sans
A storique de la médication et la médication actuelle changement, voire s'est aggrave

Le comportement n'est plus dérangeant,

ou beaucoup moins dérangeant ou problématique
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Combining training in scientific research methods and skills

with obtaining scientific evidence
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Introduction

Training in scientific research methods and skills has always
been a vital part of Dutch specialist training in intellectual
disability (ID) medicine:

Contributes to scientific competencies relevant to a critical
analytical professional attitude

Important for professionalization and innovation of ID
medicine in the Netherlands.

A new design for scientific research education is recently
developed in which the teaching of research skills to the
trainees is combined with systematic data collection in all
participating care facilities.

Methods

In collaboration with the Dutch consortium on Mental Health in
People with ID, a list of research variables was composed
associated with mental health, behavioral problems and
psychiatric disorders in people with ID in the Netherlands.

All trainees are actively engaged in the development of their
own research protocol and will collect the same set of data in
the participating care facilities.

This design will enable us to combine the data of all participants,
and will lead to the collection of longitudinal data in the
following years.

Conclusion

The Hague, the 4.Ipse de Bruggen, Core and Service Centre for People with

Benefits

- More data available per research question
- Saving time by umbrella application for the
ethics committee
-In f ing years: longitudinal data colls
- More evidence based knowledge on the topic
of mental health and ID

Research questions

Proposed by trainees in 2015-2016:

Are there associations between caffeine intake and behavioural
problems or the use of anti-psychotic drugs in people with ID ?
Is there an association between the use of psychotropic agents
and the prevalence of challenging behaviour ?

Are there differences in patient characteristics between patients
using psychotropic agents and those who do not ?

Does an association exists between visual and/or hearing
impairments and bevioural problem in people with ID ?

Are people with ID with a disharmonious development profile
more prone to behavioural problems than people with ID and
an harmonious development profile?

.

In this project scientific research education, acquiring evidence based knowledge and
longitudinal data collection on mental health in people with ID is combined and allows
trainees to contribute to scientific evidence concerning this major topic in ID medicine.

L J

AMiddin
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Chez nous

»Pas de cursus spécialisé

= Par nos patientéeles nous sommes
confrontés au monde des PSH

»\Vu le nombre important de
bénéficiaires , la tache doit se répartir
entre nous tous




Chez nous

=» Comment améliorer ces prises en charges?
= En urgence
= En consultation de routine
= En prévention voir rev med 2020
= Immunisations

= Dépistage de maladies asymptomatiques ou la
détérioration de maladies existantes

= Ex diabéte, CV, dentaire, test vue audition (lunettes, protheses
auditives)

= Changement de comportement si habitudes de vie
néfastes

= Encouragement a la mobilité, au sport
= Veiller a des aides ou moyens auxiliaires secondaires type orthéeses

= chimioprophylaxie

Dave Baer mars 2022



sport

_w;,,.

m

Dave Baer mars 202




Chez nous

= Analogie au monde de la gériatrie avec patients
perdant certains moyens de communication et
autonomies

=» Espace temps plus long nécessaire

= Accueillir les accompagnants, la famille les
proche-aidants

» Peer review

» Utilisation d’outils complémentaires
= Liens possibles avec Rotterdam

= Rester le Chef d’orchestre




Interprétation et lecture
complémentaires

= Grille douleur

=»Communication (tu ou vous?)

» Gestion comportement défi ou de repli
» Rire, cris, automutilation etc

» Rituels (ex Antoinette)

oooooooooooooooo




Il existe aux HUG des BD Sante

La douleur Y

Pour dire et soulager
ma douleur




echelles pour évaluer intensité de la douleur

» des 1 an. Par une hetéero-évaluation, c’est-a-dire
qu’une autre personne va remplir I'échelle en
observant I'enfant

» CHEOPS (Children’s Hospital of Eastern Ontario Pain Scale)
= OPS (Objective Pain Scale),
» |e score d’'Amiel-Tison

= si compréhension, dés 5 ans utilisation de I'Echelle
Visuelle Analogique (EVA) de référence




Eichier I-fditioﬂ Affichage Historique Marque-pages OQutils  Aide
E.D La douleur - Pour dire et soulac +
<« C O Ej https://santebd.org/les-fiches-santebd,/docteur-generaliste/la-douleur-pour-dire-et-soulager ke Q. Rechercher

L} Les plus visités @Débutera\rec Firefox @ Momentum - Vue par ... [ Apple @Yﬁhoo! Z Unilabs & Google.ch @ Safetravel - Conseils ... @ switchplus ag - Die Int...

Parfois, je ne peux pas dire combien j’ai mal

Il ya d'autres fagons de savoir combien j’ai mal.

Le soignant ou l'aidant va regarder, par exemple si :

jecrie,

je suis énerveé, agité,

je fais des petits bruits,

je suis recroquevillé,

~ - -~

‘= sommaire £
E L Taper ici pour rechercher

Dave Baer mars 2022
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Echelle GED-DI

= Grille Evaluation Douleur Déficience
Intellectuelle est le nom francais de
I'échelle NCCPC (Non
Communicating Children Pain
Checklist), élaborée et validee
iIniflalement au Canada anglophone
oar I'équipe de L. Bréau.

oooooooooooooooo



Uallo ICo o UTIHHITITO 1THHULT S, HTUIyucl a QUCTIIC 11TyUucliILC IT palllipalit a H1UNucC 1o CUTNTTPUILCITTITTILS Ssulvallito.
Veuillez encercler le chiffre correspondant a chacun des comportements.

Gémit, se plaint, pleurniche faiDIEMENT ...........oo e e et e e e e e e e e es e e eeest e e e e e eeeeeeaaaaaaaaeeeeees 0123NA
e LT (L0 L= =T LY o ) PP SUURPPPPPPN 0123NA
(L Lo A (U] [ (0] =T 1 T=T 1 P 0123NA

Emet un son ou un mot particulier pour exprimer la douleur (ex.: crie, type de rire particulier) ............cccoveeeeevvenenen.. 0123NA
Ne collabore pas, grincheux, irritable, MalNEUIEUX .........c.oooiiiiiiiiiiii e e 0123NA

Interagit MOINS AVEC [€S AULIES, S FELITE ......ii i e et e e e et e e e e e e e e e e e e e e aeeeeeaaaeannnnns 0123NA
Recherche le confort ou [a proXimit€ PRYSIQUE .........ouuuueiiiiiii e e ettt e e e e e e e e es eeeeae st e e e e e e e e seanaaan s 0123NA
Est difficile a distraire, a satisSfaire OU @ @PAISE..........cciiii i i e e eeeaeeaaanes 0123NA

FTONCE 185 SOUICIIS ...ttt 44 e e ettt e e 0123NA
Changement dans les yeux : écarquillés, plisSés. Air renfrogné...........cooooiiiiiiiiiiii et e .0123NA

Ne rit pas, Oriente SES IEVIES VEIS 1€ DAS.........uuiiiii it e e e e e e e e ee eeeerraaa e e e o 0123 NA

Ferme ses lévres fermement, fait la moue, levres frémissantes, maintenues de maniére proéminente ................... 0123NA
Serre les dents, grince des dents, se mord la langue ou tire l[alangue...............coooiiiiiiiii e 0123 NA

Ne bouge pas, est INACHT OU SHENCIEUX............ coiiiiie e e e e e e e e e e s ee e e st e eeaanes 0123 NA

Saute partout, est agité, Ne tient PAS €N PIACE...........uuuiiiiii e e aaaaaaa .0123NA

Présente un faible tonus, est affalé..............oooo i ——————— 0123NA

Présente une rigidité motrice, est raide, tendu, SPASHIGUE .......ccoeeiiiiiiiiiiiiie e e e e e e eeaaaans 0123NA
Montre par des gestes ou des touchers, les parties du corps dOUIOUrEUSES ...........cvviiiiiiiiiiiiiiiiii e .0123NA
Protége la partie du corps douloureuse ou privilégie une partie du corps non douloureuse...............coeuvvveeeeennn.. .0123NA
Tente de se soustraire au toucher d’'une partie de son corps, sensible au toucher..............ccccccciiiiiiii e, .0123NA
Bouge son corps d’une maniére particuliére dans le but de montrer sa douleur (ex: fiéchit sa téte vers I'arriére, se recroqueville ) 0 1 2 3 NA
LT T0 ] PP 0123NA

La couleur de sa peau change, deVIENt PAIE ............eiii i s 0123NA

TTANSPINE, SUR ..eieiuiieee e e ettt eeeettt e e e e e e ettt eee e e e e e e et ettt s e e e e e e e eeetaaaa e e e e eeeese s e e e e eeeeeessan £hann e e eeeeeeessnnnnneaeeeeeesnnns 0123 NA

= 10 0 (ST IS o] o PP SPRPPPPPRI 0123NA

Al SOUTFIE COUN, COUPE ...ttt e e e e e e e e e e e e e e eee e 0123 NA

T[] ol T W =T o =11 [0 o PP P PP PP PPPPPPPPPP 0123NA

Items ajouté en dehors du contexte post-opératoire (nécessite de connaitre I'enfant)

Mange moins, NON INEFESSE PAr 18 NOUITIEUIE ..........eiiiiiiiiiiiiee e e ettt e e e e e e e e e e e e aibe bbb et e e e aaa e e e e bbeereeaaaeeeaanns 0123NA

DO PIUS . s 0123NA

19 To | o 1 0 1 ST SS 0123 NA

Traduction Chantal Wood, Théresa Broda, Daniel Morin, Lynn Breau, 2004, en cours de validation en 2008

0 = P As OBSERVE 1 = O BSERVE A L'OCCASION 2 = P ASSABLEMENT OU SOUVENT 3 = T RES SOUVENT NA = NE S’ APPLIQUE PAS
INSTRUETIONS POUR LA NOTATION

0 = Non observé pendant la période d'observation. Si l'action

n'est pas présente parce que I'enfant n'est pas capable d'exécuter cet


https://rsva.fr/wp-content/uploads/2019/12/GED-DI.pdf#page=1

Exemples et défis recents

» Gestion examens et
vieillissements

» Gestion vulnérabilité

»Trisomie 21 et vulnérabilité
covid

=»EPH sans masques
»Vaccination covid retardée
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A qui s’adresser ?
comment ?

»Reéseau
® | stes de personnes sensibilisees

®» | ste de référents , de spécialistes, de
consultants

»| ien avec HUG, avec Institutions, foyers,
assoclations souvent de parents




resequ

FIG 1 Apercu global du réseau d’une
personne en situation de handicap

UPDM: Unité de psychiatrie du développement mental.

Famille
entourage Etablissements publics
Associations, proche pour Fintégration (EPI),
Etabli

services '€/ Educateurs -} o

. es personnes handicapées (EPH)
divers \

sements accueillant

Curateurs Personne Infirmiers, aides-soignants,
assistant ensituation Soignants physiothérapeutes,
sociaux de handicap logopédistes, etc.

4decins

traitants * Généraliste, spécialistes

Dave Baer mars 2022



CQ 1x /mois avec des medecins
confrontés au handicap

Association
Réshange




Patient complexe tarmed

»Neécessité du temps

= Du décryptage de la personne en face et
de son ou de ses accompagnants

»Du décryptage des besoins exprimeés et
inexprimés

=» Communication complexe avec
I’entourage

» Visite sur lieu de vie




Questions ouvertes ...

» Kilos de dentifrice

» Comment empécher la vadrouille, calmer un
patient

= Habillage déshabillage
» Evaluation durisque, des dangers

= A quel age faire tel examen , éfre équitable mais
adapte?

=» Comment les pratiquer (AG, MEOPA)
= Qui metire en dialyse ?
= DA EMS




Place de la bienvelillance
Celle qui nous est venue d’Uranus

Ces derniéeres années, une interprétation populaire voit venir les hommes de Mars et les
femmes de Vénus, selon Yauteur a succes John GRAY.

Anika, notre fille, elle, vient d’ailleurs, elle nous vient d’Uranus.

Oui, c’est bien une planete du méme systeme solaire. Elle tourne comme les autres
utour du soleil. Mais elle est nettement plus éloignée et de ce fait moins connue.

Premier acquiescement.
Ce qui est étrange ou étranger recule d’un pas de géant.

C’est une planete immense dont le centre de gravité est a I’envers des autres. Son axe de
rotation est dans son plan de révolution autour du soleil.

Nouvel Ah d’acquiescement !

Dave Baer mars 2022




Place de la bienvelillance
Celle qui nous est venue d’Uranus

Et elle a des anneaux comme Saturne, Jupiter et Neptune !
Nouveau hochement de téte.

Ses anneaux, au nombre de 13, par contre, sont dans Pautre
sens !

L’entendement surgit avec des nouveaux hochements de téte.

Anika, nous commencons a te comprendre dans tes similitudes et
tes différences.

Il faut parfois, souvent, Papport de quelqu’un qui tente d’expliquer
certains aspects te concernant sans pour autant t’expliquer.

1l faut continuer a te découvrir.

Dave Baer mars 2022



Merci pour voire attention




