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LEXIQUE DES ABREVIATIONS

AFPA : association francaise de pédiatrie ambulatoire

CAMPS : centre d’action médico-social précoce

CIF : classification internationale du handicap

CMPP : centre médico-psycho-pédagogique
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DPC : développement professionnel continu

EMT3R : équipe mobile territoriale de rééducation, réadaptation et réinsertion
FMC : formation médicale continue

Fondation ARHM : action recherche handicap et santé mentale
HAS : Haute Autorité de Santé

IMC : infirmité motrice cérébrale

IME : institut médico-éducatif

MAS : maison d’accueil spécialisée

MDPH : maison départementale des personnes handicapées
MPR : médecine physique et de réadaptation

MSU : maitre de stage universitaire

OMS : organisation mondiale de la santé

PC : paralysie cérébrale

PCO : plateforme de coordination et d’orientation

PTA : plateforme territoriale d’appui

SOFMER : société francaise de médecine physique et de réadaptation
TND : trouble du neuro-développement

URPS : union régionale des professionnels de santé

VIH : virus d'immunodéficience humaine
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RESUME

Introduction : La transition des soins pédiatriques vers les soins adultes des personnes porteuses de
polyhandicap a fait 'objet de plusieurs conférences de consensus dans divers états ces derniéres
années. Elles mettent toutes en évidence la nécessité d’avoir recours a un coordinateur des soins,
d’améliorer la communication, la formation et I'information a ce sujet, de garantir un accés aux soins
primaires a ces personnes. Ce role est peut-étre déja joué par le médecin généraliste, ou en tout cas

pourrait I'étre.

Objectif : Identifier le réle actuel des médecins généralistes au cours de cette transition et les

éventuels freins a leur implication.

Retombée attendue : Proposer un référentiel de recommandations claires pour aider les médecins

généralistes au cours de cette transition.

Matériels et méthodes : Etude descriptive d’évaluation de pratiques en absence de référentiel de
pratique, réalisée par questionnaire adressé a des médecins généralistes de la région Auvergne-

Rhone-Alpes

Résultats — Discussion : La majorité des médecins répondants suit des personnes atteintes de
polyhandicap mais seulement 20% d’entre eux a été directement impliqué dans la transition des
soins pédiatriques vers les soins adultes, le plus souvent a cause du manque de sollicitation, mais
aussi a cause du manque de formation, d’information sur les réseaux de soins. La moitié d’entre eux
souhaiterait une meilleure formation. Actuellement plusieurs réseaux de soins et de formation
existent, mais semblent mal connus des médecins généralistes. En outre des projets de formations et

de soutien aux prises en charge complexes sont en cours de construction.

Conclusion : Les médecins généralistes sont bien placés pour aider a assurer cette transition, mais
ont besoin d’étre aidés par une amélioration de la communication entre professionnels de santé, de
la formation et de la connaissance des réseaux de soins. Nous proposons une fiche-conseil de
recommandations et d’informations a I'usage des médecins généralistes concernant la transition

enfant-adulte pour le suivi du polyhandicap.

Mots-clés : médecine générale, transition des soins pédiatriques vers les soins adultes, polyhandicap
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INTRODUCTION

Les personnes atteintes d'un polyhandicap nécessitent un suivi médical spécifique et
multidisciplinaire d’autant plus qu’elles sont vulnérables, et dépendantes de leur entourage familial
pour les soins. Ce sujet nous a paru d’autant plus important a traiter dans un contexte ou le temps
consacré a la formation des médecins généralistes est contraint et du peu de données de littérature
concernant le suivi par les médecins généralistes dans ce contexte de polyhandicap.

Selon I'OMS, le handicap se définit comme une altération substantielle, durable ou définitive d’une
ou plusieurs fonctions physiques, sensorielles, mentales, cognitives ou psychiques. D’apres la
classification internationale du handicap (CIF), on parle de « handicap de situation », et on définit :

- La déficience comme les altérations de la fonction organique ou de la structure anatomique.

- L’activité comme I’exécution d’une tache ou d’une action par une personne.

- La participation comme I'implication d’'une personne dans une situation de vie réelle.

Une déficience va diminuer les possibilités de réaliser une activité et va ainsi limiter la participation
en contexte social ou professionnel de la personne atteinte de handicap avec une influence
importante des facteurs personnels et environnementaux de la personne. (1)

On estime actuellement que 15% des enfants sont porteurs d’une maladie chronique pouvant étre

cause de handicap.

Le polyhandicap est défini comme un handicap grave a expressions multiples associant des
déficiences motrices et mentales séveres ou profondes, entrainant une restriction extréme de
I'autonomie et des capacités de perception, d’expression et de relation. Cette notion n’a été définie
qu’a la fin des années 80 et est utilisée essentiellement en France. Dans la littérature anglo-saxonne,
le terme de « multiple disabilities » est utilisé. (3)

La prévalence du polyhandicap est difficile a estimer mais reste rare, elle serait de 0.7 a 1.3 %o. (2,4)
L'étiologie reste inconnue dans 30 a 40 % des cas, liée a des causes d’origine anténatale dans environ
50 % des cas (affection chromosomique ; maladie métabolique ; malformation cérébrale, vasculaire ;
infection par rubéole, CMV, VIH, toxoplasmose ; intoxication par médicaments, drogue, alcool),
périnatale dans environ 15 % des cas (grande prématurité, encéphalite, méningite, ictere nucléaire)
et postnatale dans 5 % des cas (traumatisme, arrét cardiaque, noyade, méningite, intoxication au
monoxyde de carbone, hémorragie, cedeme...). (4,5)

Actuellement, grace aux progres de I'accompagnement médical multidisciplinaire de ces patients
(pneumologique, nutrition, orthopédique..), l'espérance de vie des personnes atteintes de

polyhandicap augmente ; elle atteindrait les 50 ans environ, et une grande majorité d’entre elles
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atteint I'age de la majorité. (6) L'espérance de vie dans cette population reste limitée par rapport a la
population dite valide, d’une part a cause de la pathologie a I'origine du handicap mais aussi d’autre
part, par défaut de prévention primaire et d’acces aux soins de premier recours. (7-8) Ces patients
ayant donc accés a une vie d’adulte, ,il apparait essentiel de proposer des conditions pour une

transition de qualité des soins du champ pédiatrique vers celui des soins d’adulte.

La transition des soins pédiatriques vers les soins adultes a été définie comme « un processus actif a
multiples facettes qui répond aux besoins médicaux, psychosociaux et éducatifs / professionnels
des adolescents lorsqu'ils passent de soins centrés sur I'enfant a des soins centrés sur I'adulte ». (6)
Une transition de bonne qualité est nécessaire pour conserver une bonne relation thérapeutique,
pour éviter que les personnes atteintes de polyhandicap ne soient suivies trop longtemps par les
pédiatres avec un suivi qui n’est alors plus adapté a leurs besoins, pour éviter aussi de les perdre de
vue a ce moment-la. (6)

La transition des soins pédiatriques vers les soins adultes des personnes porteuses de handicap ou de
maladies chroniques a fait I'objet d’évaluation dans de nombreux articles qui en relévent les freins et

les difficultés. (9-11)

Devant ces freins et ces difficultés a réaliser une transition de qualité, une conférence de consensus a
été menée par la Société Francaise de Médecine Physique et de Réadaptation (SOFMER) et
approuvée par la Haute Autorité en Santé (HAS) en 2012 afin d’établir des recommandations pour la
prise en charge et le suivi des personnes en situation de handicap au moment de la transition des
soins pédiatriques vers les soins adultes. (14) Par ailleurs d’autres conférences de consensus ont été
menées dans divers états, notamment au Canada en 2009 (15), aux Etats-Unis en 2002 (16) et au
Royaume-Uni en 2006. (6)

Toutes ces recommandations rapportent des conclusions tout a fait comparables a savoir :

- La nécessité d’avoir recours a un coordinateur des soins, une personne ressource, pivot, qui soit

en relation a la fois avec la personne handicapée et sa famille et avec les différents acteurs de
soins en particulier médecins spécialistes et personnels paramédicaux. Méme si le médecin
généraliste n’est que rarement évoqué directement, le role de coordinateur des soins est un réle
qu’il a déja pour tous ses patients. (6, 12-17, 20-21)

- Le besoin de la transmission d’information : d’une part, la nécessité de la transmission du dossier

médical de la personne atteinte de handicap entre les équipes pédiatriques et adultes et d’autre
part la nécessité de la transmission d’informations concernant la transition a I'adolescent
handicapé et a son entourage. Concernant I'information médicale, il est conseillé qu’elle soit

claire, concise et puisse étre facilement transportable par I'adolescent auprés des différents
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médecins qu’il voit. Les informations concernant la transition doivent étre données au plus t6t a
I’adolescent et a ses parents afin de préparer au mieux la transition. Elles doivent étre facilement
accessibles pour I'adolescent, sa famille et le médecin traitant. L'exemple est donné d’un lieu
dédié dans les services d’accueil d’enfants et d’adultes handicapés. (6, 12-15, 20-23)

- Le besoin d’'un acces aux soins primaires et de prévention qui soit équivalent a celui des

personnes dites valides. Cette approche doit prendre en compte I'impact du handicap sur la
santé globale. Compte tenu de I'dge des jeunes en transition, un des points clés des soins
primaires et de prévention est la sexualité, la prévention concernant la reproduction et les
infections sexuellement transmissibles. Par ailleurs il est important de détecter rapidement les
situations d’urgences ou a risque qui peuvent mettre en péril ou précipiter la transition comme
une grossesse, I'apparition de troubles psychiatriques, une aggravation soudaine du handicap. (6,
12, 14, 16-18)

- Le besoin de formation des professionnels de santé. Cette proposition apparait moins

importante sur I'ensemble des publications, mais rapporte I'attention a former les médecins
spécialistes adultes aux pathologies acquises a la naissance ou de I’enfance (affections
pédiatriques) mais surtout celle a mieux former les médecins généralistes aux pathologies causes
de handicap, en y associant I'information quant aux structures de soins disponibles dans leur
secteur, le lien entre médecins spécialistes du handicap et médecins généralistes. (12, 14)

- Ramener les perdus de vue vers un suivi spécialisé puisque les patients retournent toujours vers

leur médecin généraliste en cas de probléme de santé, et le médecin généraliste peut a ce

moment-la faire le point avec eux sur le suivi de leur handicap et de ses conséquences. (19, 24)

Les données de la littérature sur la place du médecin généraliste lors de la transition enfant-adulte
en situation de handicap, traduisent, pour la majorité des articles I'absence de réle précis au médecin
généraliste, méme si certains affirment qu’il faut privilégier le lien avec le médecin traitant au cours
de la transition, seul point d’ancrage avant pendant et aprés ce processus. (17, 25) Cela traduit
d’ailleurs sans doute une réalité actuelle, d’autant qu’il y a peu de formation/information du
médecin généraliste sur le handicap en général, sur le handicap de I'enfant, sur la spécificité de cette
phase de transition, tout aussi bien pour le handicap au sens générique que pour le retentissement
fonctionnel de la maladie chronique.

Pourtant, la nécessité pour chacun d’avoir un médecin traitant défini, qui est le plus souvent le
médecin de la famille, et I'accés plus difficile aux pédiatres et autres spécialités pouvant étre
impliqués dans la prise en charge d’un handicap ou d’'une maladie chronique, donnent des pistes qui

méritent d’étre étudiées :
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- la proposition de coordination des soins est déja une mission du médecin généraliste traitant qui
coordonne les soins entre les différents spécialistes qui entourent un patient ;

- la notion de soins primaires et de prévention est une des missions phares du médecin généraliste
pour I'ensemble de ses patients ;

- le médecin généraliste semble enfin bien placé en ce qui concerne la transmission des
informations médicales aux médecins spécialistes et soignants et la transmission des
informations concernant la transition au jeune et a sa famille.

Cependant pour étre impliqué et mener au mieux ce type de missions sur une population assez

spécifique le médecin généraliste a besoin de formations initiale et continue dans le domaine du

handicap et de pouvoir se renseigner facilement sur les structures de soins et d’'accompagnement de
sa région.

Les conférences de consensus publiées donnent toutes des propositions, mais sans doute un peu

vagues, plus souvent des voeux pieux. Les médecins généralistes ont besoin de recommandations

claires et aisément applicables au quotidien.

L’objectif principal de ce travail est de déterminer si les médecins généralistes ont actuellement un
role aupres des personnes atteintes de polyhandicap au moment de la transition des soins
pédiatriques vers les soins adultes et les éventuels freins a leur implication.

Les retombées attendues d’un tel travail sont :

- d’identifier les conditions réelles actuelles de cette transition et I'attente potentielle de médecins
généralistes a contribuer a ce suivi avec les spécialistes puis a assurer le relais a I’age adulte pour
éviter toute rupture ;

- de proposer pour des médecins généralistes intéressés par le sujet d’établir un référentiel de
recommandations claires et aisément applicables en pratiques courantes afin d’aider leurs pairs
et les spécialistes a mieux organiser et appréhender cette transition des soins pédiatriques vers

les soins adultes.
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MATERIELS ET METHODES

Design de I’étude

Il s’agit d’'une enquéte descriptive d’évaluation des pratiques des médecins généralistes concernant
la transition des enfants atteints de polyhandicap du secteur pédiatrique vers le secteur adulte.
Matériel

Population interrogée : interrogatoire par questionnaire adressé par courriel a des médecins

généralistes contactés via les listes de diffusion de la faculté de médecine de Lyon-Est, la liste de FMC
de Tain I’'Hermitage-Tournon, la liste de la maison médicale de garde de St Vallier, via le réseau R4P
(15 envois) et par effet boule de neige (certains médecins généralistes ayant envoyé le questionnaire
a d’autres médecins généralistes de leur entourage).

Population étudiée : personnes en situation de polyhandicap.

Questionnaire

Un questionnaire a été utilisé pour permettre d’évaluer les pratiques des médecins généralistes au
cours de la transition des soins pédiatriques vers les soins adultes des personnes atteintes de
polyhandicap en I'absence de référentiel clair de pratique professionnelle sur ce sujet. L'intitulé de
questionnaire est : Le réle du médecin généraliste dans le suivi des personnes atteintes de
polyhandicap au moment de la transition des soins pédiatriques vers les soins adultes.

Ce questionnaire a été élaboré apres étude des données de la littérature concernant le sujet. Il
comprend une introduction expliquant le but de ce questionnaire et reprenant la définition de
polyhandicap afin de bien cerner la population concernée par ce questionnaire. Il est constitué de
quatre parties.

- Une premiére partie de 3 questions sur des données démographiques du répondant (a savoir le

sexe, I'age et le fait d’étre maitre de stage universitaire ou pas) afin de s’assurer du bon équilibre
de mon étude par rapport a la démographie médicale actuelle.

- Une deuxiéme partie de 11 questions explorant le role du médecin généraliste auprés des

personnes atteintes d’un polyhandicap.

- Une troisieme partie de 8 questions explorant plus précisément le réle du médecin traitant au

moment de la transition des soins pédiatriques vers les soins adultes.

- Une quatrieme partie de 4 questions concernant la formation des médecins généralistes dans le

domaine du handicap et leurs attentes afin de mieux participer a la prise en charge des

personnes polyhandicapées au cours de la transition des soins pédiatriques vers les soins adultes.
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Ce questionnaire comprend un total de 26 questions, dont 16 questions fermées a réponses simples
ou multiples et 10 questions ouvertes a réponse courte. Il est rapporté en Annexe 1. Le temps de
réponse est de 12 minutes en moyenne.

Le questionnaire a été présenté a 3 praticiens de maniere préalable afin d’en garantir une faisabilité
de réponse, de compréhension des questions, d’évaluation du temps de réponse, et de la possibilité
de mise en ligne.

Autorisations obtenues

Nous avons obtenu I'accord du comité d’éthique de la faculté de Lyon Est lors de la séance du 11
décembre 2018 et I'accord de la commission de recherche de la faculté de médecine de Lyon Est lors
de la séance du 6 décembre 2018 pour la diffusion du questionnaire. La demande de diffusion aupres
de I'URPS n’a pas été acceptée.

Mise en ceuvre de I’étude

Modalités de diffusion du questionnaire

Le questionnaire a été diffusé sur la plateforme numérique sécurisée Claroline Connect avec
stockage des résultats sur cette plateforme et sur ordinateur personnel.

Il est anonyme. Chaque praticien ne pouvait y répondre qu’une seule fois.

Le questionnaire a été diffusé du 15.01.2019 au 15.07.2019 par courriel via les listes de diffusion
précitées. |l y a eu une relance sur la liste de la faculté de médecine de Lyon Est.

Délais de diffusion et de réponse et nombre d’envoi

Nous avons adressé environ 500 envois, il est difficile de savoir plus précisément le nombre de
praticiens a qui il a été envoyé si I'on tient compte de I'effet boule de neige. Il n’y avait pas d’accusé
de réception.

Analyse des résultats

Les questions fermées étaient analysées par des pourcentages. Les réponses ouvertes courtes

étaient traitées de maniere qualitative par répétition de mots clés.

28

CALMELS
(CC BY-NC-ND 2.0)



RESULTATS

Nous avons obtenu 59 questionnaires remplis, soit environ 11% de réponse par rapport au nombre
d’envoi.

La totalité des résultats tels qu’énoncés par les médecins répondants en particulier pour les
questions ouvertes est rapportée en Annexe 2.

Données démographiques

Concernant les données biographiques, les répondants étaient assez bien répartis sur le plan du
genre puisque nous avons 44% de femmes, sur le plan de I’age nous avons une majorité de médecins
qui ont entre 56 et 65 ans (41%), les autres classes d’age sont mieux réparties. Il y avait 86% de
maitres de stage universitaires (MSU).

Réle du médecin généraliste aupres des personnes atteintes d’'un polyhandicap

Une trés grande majorité des médecins interrogés avaient déja suivi un enfant (88%) ou un adulte
(95%) porteur polyhandicap. Pour la plupart ils avaient suivi entre 1 et 3 enfants (Figure 1) ce qui
représentait 1 a 15 consultations par an (Figure 2) et entre 1 et 5 adultes (Figure 3) ce qui
représentait entre 1 a 15 consultations par an (Figure 4). On note un médecin ayant jusqu’a 60
patients suivis ce qui représente une activité de 240 consultations par an, mais ce médecin a indiqué
travailler en maison d’accueil spécialisée (MAS).

- Les types de pathologies dont sont victimes ces patients étaient variés et bien répartis mais avec
une nette majorité pour la trisomie 21 (69%) et paralysie cérébrale (PC) (78%). La grande majorité
des enfants atteints de polyhandicap étaient suivis conjointement par au moins un spécialiste voire
dans un centre de référence.

- Les médecins généralistes interrogés étaient sollicités pour les pathologies intercurrentes dans 98%
des cas, des actes de prévention (comme les vaccins) dans 92% des cas, de I'aide administrative dans
92% des cas, le suivi du handicap (demande d’avis spécialisé, d’hospitalisation, de séjour de rupture
ou de répit, coordination avec les intervenants paramédicaux) dans 32% des cas. Certains médecins
ont cité en plus le diagnostic de la pathologie responsable du handicap et la coordination des soins.

- 59% des répondants disent ne pas se sentir a I'aise dans le suivi du handicap principalement a cause
du manque de formation (49%), mais aussi parce qu’ils ne trouvent pas leur place au sein des
équipes de spécialistes (22%) et parce qu’ils estiment cette activité difficilement compatible avec le
mode d’exercice libéral (29%). Lorsqu’on leur demande de préciser les difficultés qu’ils ont a suivre
des personnes atteintes de polyhandicap, il est plusieurs fois cité le manque d’accessibilité des
spécialistes des centres de référence, la difficulté a adresser ces patients vers les spécialistes agréés,

les difficultés de communication entre médecins et I'isolement géographique.

29

CALMELS
(CC BY-NC-ND 2.0)



Le role des médecins généralistes au cours de la transition des soins pédiatriques vers les soins

adultes

- Seuls 20% des médecins interrogés ont indiqué avoir été acteurs lors de la transition des soins

pédiatriques vers les soins adultes de leurs patients atteints de polyhandicap. Ils ont été le plus

souvent sollicités par la famille du patient, une fois par le patient lui-méme, une fois par un IME pour

inquiétude de I'entourage, soutien psychologique, orientation, gestion administrative, continuité et

organisation des soins.

- Le principal frein a leur participation était le manque de sollicitation (56% des cas) et le manque de

réseau (42% des cas); sont aussi cités le manque de connaissance (37%) et le manque de temps

(20%).

- Parmi les médecins répondants, 32% avaient été amenés a prendre en charge un adulte atteint de

polyhandicap ayant été en rupture de suivi. Les raisons de cette rupture de suivi étaient multiples :

I'isolement social, I'absence de diagnostic, le nomadisme médical, la rupture volontaire de soins de la

part du patient ou de son entourage, le départ en retraite non remplacé du médecin traitant, le

déménagement du patient et a fortiori les patients migrants, I'absence de structure de soin adaptée

a proximité ou l'absence de lien fait entre le service de pédiatrie dans lequel I'enfant était suivi et

une structure de soins pour adulte. Les modes de reprises de suivi étaient le plus souvent une

demande de renouvellement de traitement ou de mise a jour de dossier administratif, un médecin

avait aussi été sollicité par la tutelle d’un patient.

La formation des médecins généralistes dans le domaine du handicap et leurs attentes

La moitié des répondants souhaiterait étre mieux formée dans le domaine du handicap, le temps

gu’ils seraient préts a y accorder se répartit équitablement entre 1h, une demi-journée et une

journée.

Les propositions citées pour améliorer la formation des médecins généralistes dans le domaine du

handicap sont :

- La formation pratique (citée 7 fois) en stages dédiés ou des journées en service de MPR ou en
établissement médico-social au cours des stages en libéral.

- Laformation théorique (citée 7 fois) avec un enrichissement de la formation initiale, la formation
continue, des documents de synthese disponibles sur Internet.

- Une meilleure connaissance et/ou une amélioration des réseaux de soins, notamment par
diffusion de brochures.

- Une meilleure connaissance des formalités administratives.

- Une meilleure communication entre les acteurs de soins.

- Une rémunération incitative.
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Lorsque I'on demande aux médecins interrogés par quels moyens ils pourraient étre aidés a mieux
étre un acteur de cette transition des soins pédiatriques vers les soins adultes, les propositions qui

ressortent le plus sont :

- En premier I'amélioration de la formation sur le handicap en général et de l'information
concernant les structures de soins, spécialistes, partenaires compétents en polyhandicap.

- Améliorer la communication et la coordination des soins, par courrier de synthese plus complet
et systématique, dossier médical partagé.

- Travailler en réseau de soins, consultation pluridisciplinaire avec le médecin généraliste.

- Replacer le médecin généraliste au centre de la prise en charge comme pour les autres

pathologies afin que le médecin traitant soit le médecin coordinateur des soins.
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DISCUSSION

Les résultats rapportent directement que seulement 20% des médecins interrogés ont été confrontés

a une situation liée a la transition des soins pédiatriques vers les soins adultes.

Mais plus globalement cette étude montre que les médecins généralistes pour la grande majorité
peuvent avoir un rdle aupres des personnes atteintes de polyhandicap puisqu’environ 90% d’entre
eux a été amené a suivre un enfant ou un adulte dans cette situation. Ce role est varié, les médecins
participant aussi au diagnostic, au suivi, aux soins primaires et de prévention, a la coordination des
soins.

Cependant moins de la moitié d’entre eux se sentait a l'aise dans le suivi du handicap,
essentiellement a cause du manque de formation initiale et continue mais aussi a cause du manque
de réseau et de communication entre les médecins et soignants impliqués auprés de ces patients.

La moitié des médecins généralistes répondants souhaiterait étre mieux formée sur le handicap
d’une part en formation initiale et continue via des FMC et d’autre part en stage avec la proposition
évoquée notamment de journées de sensibilisation au handicap dans des centres médico-sociaux par
exemple.

Ces médecins souhaiteraient aussi étre mieux informés des réseaux existants dans leurs territoires
afin de mieux orienter leurs patients. De plus ils souhaiteraient étre mieux informés des prises en

charge réalisées par les médecins spécialistes aupres de leurs patients.

Ce travail une étude originale vis-a-vis de laquelle nous n’avons pas beaucoup d’éléments de
comparaisons dans la littérature puisque nous n’avons pas trouvé a ce jour d’étude évaluant les
pratiques des médecins généralistes dans ce contexte de transition enfant-adulte et de
polyhandicap. Toutefois si nous reprenons les articles cités en introduction traitant de la paralysie
cérébrale (cause la plus fréquente de polyhandicap chez I'enfant) ou méme d’autres pathologies
chroniques qui semblent confrontées aux mémes problémes, plus que du polyhandicap, nous
retrouvons des idées communes. On se rend bien compte que les patients atteints de polyhandicap
ont besoin d’un acces privilégié aux soins primaires (6, 12, 14, 16-18). On retrouve la notion tres forte
d’un besoin de formation pour les professionnels de santé entourant ces personnes fragiles y
compris pour les médecins généralistes, et qui soit adaptée a leur pratique quotidienne (12, 14).
L'idée de la transmission d’information est reprise aussi avec un besoin de dossier partagé et de
meilleure communication via les courriers (6, 9, 12, 15, 20-23). On note aussi que les médecins
généralistes sont des acteurs permettant un retour aux soins des patients perdus de vues (19). Il est

nécessaire d’avoir un coordinateur des soins pour cette période de transition. (6, 12-17, 20-21).
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Seules quelques études évoquaient un réle potentiel du médecin généraliste au cours de la transition
des soins pédiatriques vers les soins adultes, en tant que personne pivot, la seule personne du corps
médical qui reste en contact avec le patient atteint de polyhandicap au cours de cette transition. (12,
17, 25)

Ce que I'on met en avant dans notre étude par rapport aux articles cités, c’est que ces différents
roles sont effectivement assurés par les médecins généralistes qui peuvent, pourraient, ou sont tout
désignés pour étre le médecin coordinateur des soins évoqué par la conférence de consensus de la
SOFMER (12). Actuellement, les médecins de MPR sont évidemment les plus impliqués aupres des
personnes atteintes de polyhandicap, mais leur nombre vient a diminuer comme I'ensemble de la
démographie médicale, et une collaboration avec le médecin généraliste va devenir de plus en plus

indispensable.

Bien s(r, ce travail, par les conditions de sa réalisation et les moyens mis en ceuvre présente un
certain nombre de limites ou de biais. La principale limite reste malgré tout sur le plan
méthodologique un relatif faible nombre de médecins ayant répondu, ce qui est assez fréquent dans
ce type d’enquéte, et pour la question principale, le faible nombre rapportant avoir été confronté a
la situation de transition des soins pédiatriques vers les soins adultes de personnes atteintes de
polyhandicap. Le fait que la plupart des médecins répondants sont des maitres de stage
universitaires peut constituer un biais de recrutement. La question elle-méme peut apparaitre assez
marginale dans I’ensemble de la pratique quotidienne d’un praticien généraliste, et n’a peut-étre pas
intéressé un certain nombre de médecins a qui le questionnaire a été envoyé, on peut imaginer que

les médecins ayant répondus sont ceux qui sont le plus intéressés par cette question, ce qui peut la-

aussi constituer un biais de recrutement. De plus, malgré I'évaluation de faisabilité du questionnaire,
I'information sur la partie initiale de son objet et du temps de passation, nous devons reconnaitre
que le questionnaire pouvait apparaitre comme assez long et fastidieux a remplir pour des médecins
qui sont déja bien occupés par leurs activités et qu’il pouvait étre pris comme une évaluation des
compétences. Enfin il nous apparait, a la suite du dépouillement des résultats qu’il manquait une ou
deux questions précises concernant I'utilisation de réseaux ou plateformes d’appui vis-a-vis de cette
population et le dossier partagé. Cette étude est sans doute représentative des pratiques
essentiellement des médecins généralistes qui sont maitres de stages universitaires de la faculté de
Lyon, il reste difficile de savoir si I'on peut extrapoler a I'ensemble des médecins généralistes de la
région Auvergne-Rhéne-Alpes ou méme au niveau national. Cela étant, il nous est apparu assez

difficile, dans le contexte d’'une theése de médecine générale, de pouvoir aller plus loin, I'adressage

d’un tel questionnaire sur des boites mails professionnelles apparaissant trés limité dans son usage
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en raison des autorisations nécessaires et du risque de trop solliciter les médecins par ce type

d’enquéte.

Faute d’importants éléments comparatifs, mais prenant en compte les réponses et les données de la
littérature, nous avons essayé d’identifier des éléments positifs, dans le contexte au moins de la
région Auvergne Rhone Alpes, de ce qui pourrait mieux contribuer a améliorer ces pratiques soit en
termes de soutien, d’aide a l'orientation, a l'information, soit plus largement en termes de
formation.

- En région Auvergne-Rhéne-Alpes, il existe un réseau intitulé « R4P (Réseau Régional de
Réadaptation et de Rééducation Pédiatrique) » qui a pour objectif de mieux identifier les personnes
et les lieux ressources pour en faciliter I'accés aux familles et aux enfants en situation de handicap,
d’échanger les savoirs et les pratiques, d’harmoniser les pratiques professionnelles, de promouvoir et
diffuser outils et méthodes pour améliorer les soins ou leur coordination, de concevoir des
formations partagées, d’inciter et valoriser les travaux de recherche, d’informer des travaux
nationaux et européens.

Il porte un site http://rdp.fr, et il est constitué de 2137 adhérents dont 325 médecins (16 médecins
généralistes) et 64 membres de familles de personne présentant un handicap, les autres adhérents
sont en grande majorité des soignants paramédicaux et personnels administratifs des établissements
ou structures de soins et d’accompagnement concernés. Nous avons pu entrer en contact afin de
savoir ce que ce réseau propose.

Sur le plan de la formation, il est actuellement proposé des formations transversales a destination de
tous les professionnels de santé concernés par le handicap et aux familles de patients sous forme de
colloques le plus souvent. A titre d’exemple, en novembre 2020, le colloque Enfant, handicap et
nouvelles approches thérapeutiques : Comment aider parents et professionnels a faire alliance dans
les prises de décisions concernant les soins ? Il n'y a que peu de médecins généralistes qui y
participent ou y adhérent ; pour le réseau, est peut-étre en cause le manque de communication a
propos de ces formations aupres des médecins généralistes mais aussi le fait qu’elles ne valident pas
de DPC, mais en revanche, elles sont le plus souvent gratuites. Il n’y a pas non plus de formation en
ligne. La délocalisation des formations est possible mais repose sur des personnes ressources
disponibles sur le lieu de formation pour les organiser. Il existe aussi sur le site internet du réseau des
fiches pratigues comme par exemple sur la surveillance de I’état nutritionnel des enfants
polyhandicapés.

Sur le plan d’un lien et d’aide a l'orientation, aujourd’hui, le réseau R4P met a disposition des

professionnels de santé une hotline, « le Fil du R4p », qui, par un systeme d’échange de courriels,
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permet notamment aux médecins adhérents au réseau d’orienter leurs patients atteints de
polyhandicap vers des structures de soins adaptées, des médecins et paramédicaux spécialistes,
d’obtenir des conseils de prise en charge. Il semble cependant que ce « Fil » ne soit pas bien connu
des médecins généralistes selon les animateurs du réseau et cela semble confirmé puisqu’aucun
médecin ne le cite dans les réponses au questionnaire. Le site internet du réseau R4p comprend
aussi une page de liens utiles permettant a un médecin d’avoir accés a de nombreux sites internet
d’organismes et d’associations en rapport avec le handicap.

- En Auvergne Rhone Alpes également, en lien avec les équipes de pédiatrie des Hospices Civils de
Lyon, initialement sous I'impulsion du Docteur Carole Bérard a été développé un dossier médical

partagé, intitulé « Compilio » https://compilio.sante-ra.fr/. Il a été développé avec le support GCS

SARA, il est accessible sur Internet et via une application mobile, il est sécurisé, confidentiel, et
concerne l'information et la communication entre les différents spécialistes, le médecin généraliste,
la famille du patient et les autres intervenants médicaux ou paramédicaux. C'est un dossier médical
partagé, mais structuré dans le contexte du handicap/maladie chronique qui permet d’améliorer la
coordination des soins en centralisant et sauvegardant les informations et documents concernant la
personne handicapée (formulaire de demande auprés de la MDPH, certificat médical MDPH, gestion
des échéances des notifications de la MDPH, vignettes habitudes de vie et quotidien de la personne).
Il est proposé aux patients ou a leur famille, qui le remplissent et qui habilitent eux-mémes ensuite
les professionnels de santé concernés a le consulter et le remplir. En décembre 2019, 5125 dossiers
personnels étaient ouverts en Auvergne Rhone Alpes.

- En région Auvergne Rhone Alpes, comme aussi en région lle de France, Grand Aquitaine, et pour
quelques autres territoires, il existe des équipes mobiles de réadaptation et réinsertion, souvent
portées par des unités de médecine physique et de réadaptation. Il s’agit d’équipes pluridisciplinaires
(médecin, ergothérapeute, assistante sociale, orthophoniste, kinésithérapeute, ...) qui proposent des
avis d’experts sur le lieu de vie en rapport au handicap, le plus souvent pour des adultes. Les
médecins généralistes peuvent bien sir y avoir recours pour des patients en situation de handicap ou
en rupture de parcours de soins. Elles peuvent évaluer les conditions cliniques et fonctionnelles,
évaluer les besoins de rééducation et réadaptation, proposer, évaluer et prescrire des aides
techniques, contribuer a coordonner les actes de soin, de rééducation, accompagner a la mise en
place d’aides humaines et techniques, orienter vers des structures médico-sociales et favoriser la
réinsertion sociale. Elles s’appuient sur les ressources existantes, les unités de rééducation, ne
pratiquent pas les actes, et proposent des moyens en accord avec les acteurs de soins et en lien avec
les médecins traitants et spécialistes. Pour le la région Auvergne Rhone Alpes il y a 9 équipes (dont

Rhone, Loire, Ardeche-Drome, Isére, Savoie et plus récemment Auvergne). A titre d’exemple, la
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plaquette d’information de 'EMT3R69 (équipe mobile territoriale de réadaptation, rééducation et

réinsertion) est disponible sur ce lien: http://conseil-departemental-69.medecin.fr/wp-

content/uploads/2017/10/plaquette emt3r.pdf.

- En région Auvergne Rhéne Alpes enfin, il a été aussi développé aussi le dispositif HANDICONSULT

(https://www.ch-annecygenevois.fr/fr/services/handiconsult), par le centre hospitalier Annecy

Genevois qui vise a faciliter I'acces aux soins courants des personnes en situation de handicap en
échec de soins en milieu ordinaire. Ce dispositif a pour mission de coordonner les soins et d’organiser
les prises en charge, d’assurer un accueil téléphonique, de conseiller. Il met en relation et coordonne
les soins entre des professionnels de santé de plusieurs spécialités (gynécologue, dermatologue, ORL,
stomato-thérapeute, dentiste, ...), avec pour axes prioritaires de renforcer et préserver |'accés a la
santé — y compris a la prévention — pour tous, notamment par une information adaptée aux
personnes vulnérables (mineures, majeures protégées, en perte d’autonomie, souffrant de troubles
psychiques, intellectuellement déficientes...), étrangéres et d’accompagner les évolutions du systéme
de santé dans le respect des droits des usagers (e-santé, télémédecine, maisons et centres de santé,
soins de santé transfrontaliers...). Ce dispositif expérimental s’est ainsi développé sur la région (Lyon

Fondation dispensaire de Lyon : https://fdgl.fr/handiconsult ; mais aussi Clermont-Ferrand, Brioude,

Lons le Saunier) et sur la France entiere, a partir de I’élaboration d’une circulaire gouvernementale :
« Instruction DGOS/R4/DGCS/3B no 2015-313 du 20 octobre 2015 relative a la mise en place de
dispositifs de consultations dédiés pour personnes en situation de handicap » et parfois sous le
terme de « Handisoins », « Handi-consultation», « Handi-patients ».

- Enfin, se met en place en France, et plus particulierement en Auvergne Rhéne Alpes, des
plateformes de coordination et d’orientation (PCO) pour les troubles du neuro-développement

(TND) (https://handicap.gouv.fr/autisme-et-troubles-du-neuro-developpement/comprendre-I-

autisme-au-sein-des-troubles-du-neuro-developpement/du-reperage-au-diagnostic/plateformes-

tnd). Ces plateformes s’adressent aux enfants de 0 a 6 ans pour lesquels I'entourage et/ ou le
médecin suspectent un possible trouble neuro-développemental. Elles ont pour objectif de rendre
possible une intervention pluridisciplinaire coordonnée immédiate deés les premiéres difficultés
repérées et sans attendre un diagnostic stabilisé pour lever le doute ou progresser vers le diagnostic
en évitant le sur-handicap. Pour médecin généraliste, il s’agit de pouvoir au plus t6t orienter I'enfant
et sa famille vers cette structure en délivrant une prescription médicale demandant un bilan voire
des interventions. 5 plateformes sont en cours de création en Auvergne-Rhone-Alpes : pour |’Allier,
le Cantal et le Puy de DOme le SESSAD « Les 3 Vallées », pour I'lsére avec le Centre hospitalier Alpes-
Isere, pour le sud du Rhone et de la Métropole de Lyon le Centre médico-psycho-pédagogique

(CMPP) René Milliex (https://www.fondation-ove.fr/connaitre/fiche/169014/ove-cmpp-rene-milliex-
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givors-69700), pour le nord du Rhoéne le Centre d'action médico-social précoce (CAMSP) en
Beaujolais et le CAMSP géré par la fondation ARHM pour la Métropole de Lyon.

- Les plateformes territoriales d’appui (PTA), dispositif proposé au niveau national, doivent permettre
aussi d’aider les professionnels de santé - en particulier les médecins traitants - d’apporter un
soutien pour la prise en charge des situations complexes, sans distinction ni d’age ni de pathologie, a
travers I'information et I'orientation des professionnels vers les ressources sanitaires, sociales et
médico-sociales de leurs territoires. C’'est aussi, 'appui a I'organisation des parcours complexes, et le
soutien aux pratiques et aux initiatives professionnelles en matiére d’organisation et de sécurité des
parcours, d’accés aux soins et de coordination. Le déclenchement des services de la plateforme est
activé par le médecin traitant ou par un autre professionnel en lien avec lui. Ceci traduit la volonté
d’inscrire les PTA dans le cadre d’'une meilleure organisation des soins au profit du patient. Deux PTA

ont été mises en place sur la région Auvergne Rhone Alpes (projet Pascaline ; http://www.pascaline-

sante.com), sur le Nord-Isere (Bourgoin-Jallieu) et I'Est Lyonnais.

- Au titre de la formation, et a un niveau national, a I'Université de Reims, une expérience a été mise
en place d’'un stage obligatoire de 5 jours en établissement médico-social pédiatrique ou adulte a
destination des étudiants en médecine en 2e année afin de les sensibiliser au handicap.

En Auvergne Rhone Alpes, la faculté de médecine Lyon Sud va reprendre cette expérience en 2020.
Elle doit aussi se développer sur les autres facultés de médecine de la région Auvergne Rhone Alpes,
comme a Saint-Etienne en 2021. Ce stage proposera une approche globale concernant la
connaissance de ces personnes, pas seulement par le biais des soins, mais avec si possible une
personne handicapée référente de chaque étudiant. Ce stage sera débuté par une journée d’accueil
et de formation avec divers témoignages, puis viendront trois jours en immersion dans
I’établissement et se terminera par une journée de débriefing en petits groupes. Le réseau R4p doit
contribuer a ce projet sur Lyon.

- Enfin, @ un niveau national, nous avons pu aussi identifier des formations proposées par

I’association frangaise de pédiatrie ambulatoire (AFPA ; https://afpa.org) sous différentes formes,

avec possibilité de délocalisation ou de cours en ligne. Dans le cadre du dipldme universitaire de
médecine générale de I’enfant, il est proposé une journée sur le handicap de I’enfant.

Bien sdr ces propositions ne peuvent étre exhaustives, et ce d’autant qu’il est possible que ces
associations et réseaux aient de la difficulté a communiquer sur ces formations auprés des médecins

généralistes.
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CONCLUSIONS

El

Nom, prénom du candidat : Calmels Florence

CONCLUSIONS

L'objectif principal de ce travail de thése est de déterminer si les médecins généralistes
ont un role auprés des personnes atteintes de polyhandicap au moment de la

transition des soins pédiatriques vers les soins adultes.

Suite a une enquéte par questionnaire, il apparait en effet que le médecin généraliste
peut v trouver sa place. Il est souvent sollicit¢ dés le début, a l'apparition de
symptomes pour un diagnostic puis, en phase plus chronique, pour le renouvellement
de prescription et I’évaluation des traitements, pour les affections intercurrentes, pour
la prévention (vaccin, gynécologie), pour la prise en charge administrative et parfois le
suivi de la maladie en cause dans le handicap, en cas d’absence de suivi spécialisé.
Cependant, l'enquéte a rapporté que peu nombreux sont ceux & avoir été directement
impliqués dans la transition des soins pédiatriques vers les soins adultes pour ces
patients. Sont rapportés comme causes : le plus souvent le manque de formation sur
le handicap, mais surtout le manque d'information (ressources médicales,
paramédicales, sociales, socio-économiques, ... et de réseau ou espace (virtuel)
d’informations et de relais. Cependant, un certain nombre de répondants a été amené
a « récupérer » des patients perdus de vue par les médecins spécialistes, avec pour
raison un défaut lors de la transition des soins pédiatriques vers les soins adultes, soit

par mangque de suivi médical, soit par rupture de soin de la part des patients.

Cette place du médecin généraliste aupres des personnes atteintes de polyhandicap
demande a étre renforcée (incitée, connue et développée) afin de garantir une meilleure
offre de soins, d’éviter les ruptures de parcours et de soins, souvent préjudiciable a
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Lyon Est

CIR

cette période (fin de croissance, sexualité, changement de vie familiale) a ces

personnes vulnerables.

Il apparait ainsi nécessaire :

- d’améliorer la formation primaire notamment avec des stages permettant de se
confronter au handicap dés le début de la formation medicale ; de promouvoir une
formation primaire théorique plus étoffée qui pourrait par la suite étre enrichie en
fonction des besoins de chacun par des formations continues. Les médecins
généralistes ont aussi besoin d’étre formés sur le versant médico-administratif afin de
pouvoir aider et accompagner les patients,

- de garantir une communication entre professionnels de santé s’occupant des
personnes handicapées (dossier médical partagé dont exemple dossier Compilio) ;

- de permettre un accés aisé, structuré, facile, aux partenaires paramédicaux et
sociaux qui gravitent autour des personnes en situation de handicap (réseau Rép,

plate-forme d’appui, MDPH, ...).

Ces réflexions nous conduisent vers la proposition d'une fiche-conseil a destination
des médecins généralistes pour la prise en charge des patients handicapés tout au

long de leur vie, ou s'intégre la transition des soins pédiatriques vers les soins adultes.

Le Président de la thése, Vu:
Nom et Prénom du Président Pour le Président de I’Université,
Signaiure Lé Doyen de I'UFR de Médecine Lyon Est

[ >§ )
' Professeur Gilles RODE

4 /

Vu et permis d'imprimer

Lyon, le
2.0 NOV. 2018
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FICHE CONSEIL A DESTINATION DES MEDECINS GENERALISTES

Fiche conseil a destination des médecins
généralistes de la Région Auvergne-Rhone-Alpes
concernant l'aide a la prise en charge du handicap,
notamment au moment de la transition des soins
pédiatriques vers les soins adultes.

DOSSIER COMPILIO

via le support CGS SARA https://compilio.sante-ra.fr/:
encourager le patient ou sa famille a créer et tenir un
dossier de soin partagé afin d'améliorer la communication
entre professionnels de santé.

INSCRIPTION AU RESEAU R4P (http://rdp.fr)

- Réseau de soin via le Fil de R4p : orientation vers
des structures de soins adaptées, conseil de prise
en charge, consultation spécialisée, etc

- Liens utiles : sites internet d'associations et
d'organismes en rapport avec le handicap
5 - Fiches pratiques d'aide a la prise en charge des

U enfants handicapés

- Formation continue

0472115258 w5
. 0472115458 b contact@rdp.fr

EQUIPES MOBILES DE MEDECINE PHYSIQUE
ET DE READAPTATION (EMT3R)

- Aide ala prise en charge a domicile
- Orientation vers structure de soin adaptée
Rhdne :
R, 0472274370 ¥ hgemt3ré9@chu-lyon.fr

Loire :
%, 0477120332 B4 emt3rloire@chu-st-etienne.fr

Nord Isére - EMT3R38Nord (CH TULLINS) :
8, 0476074710 B% emt3r38nord@fsefnet

Sud Isére : EMT3R385ud (Clinique du Grésivaudan) :
%, 04383808 20 emt3r38sud@fset.net

B2
Savoie:
(0479689545 B interactions73@orange.fr
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DISPOSITIF HANDICONSULT

Coordonner et organiser les soins médicaux et para-médicaux des
personnes vulnérables

- Savoie : https:/'www.ch-annecygenevois.frir/services/handiconsult
- Rhéne : https:/ffdgl.frlhandiconsult

PLATEFORMES DE COORDINATION ET D'ORIENTATION
POUR LES TROUBLES DU NEURO-DEVELOPPEMENT

- Intervention pluridisciplinaire coordonnée immediate dés les
premiéres difficultés repérées et sans attendre un diagnostic
stabilisé pour lever le doute ou progresser vers le diagnostic en
évitant le sur-handicap

- Equipe relai handicaps rares : https://auvergnerhonealpes.erhr.fr/

0437231130 auvergnerhonealpes@erhr.ir
- En cours de création au sein des SESSAD, CAMSP, CMPP ... H
- A Lyon et pour le Sud du Rhéne : = 7
CMPP René Miliex, fondation OVE : hitps://www.fondation-
ove.friconnaitreffiche/169014/ove-cmpp-rene-milliex-givors-69700
0478731154
le CAMSP , fondation ARHM pour la Métropole de Lyon
L, 0437 28 60 65
le service de MPR pédiatrique a 'HFME (L'Escale)
0472129504 ghe.rdv-escale @chu-lyon.fr

- pour le nord du Rhéne le Centre d'action médico-social précoce
(CAMSP) en Beaujolais.

0474687223 camsp.beaujolais@agivr.asso.fret

- Pour I'Allier, le Cantal et le Puy de Dome le SESSAD « Les 3
Vallees ».

%.0471431100 [ sessad@adapeil5.com

- Pour I'lsére avec le Centre hospitalier Alpes-lsére : https://ch-alpes-
isere.frichai-poles-cliniques/pole-infanto-juvenile/

PLATEFORMES TERRITORIALES D'APPUI

- Soutien a l'organisation des parcours de soin
complexes, information et orientation
professionnels vers les ressources sanitaires,
sociales et médico-sociales de leurs territoires.

- Projet Pascaline : http://www.pascaline-sante.com

FORMATION CONTINUE

- Formation continue AFPA (Association francaise de pédiatrie ambulatoire) :
différents modes de formation, valide des DPC ; https://afpa.org
- DIU de médecine générale de I'enfant (Pr Alain Lachaux), notamment
journée Handicap de 'enfant : http://offre-de-formations.univ-
lyon1.fr/parcours-1100/medecine-generale-de-l'enfant.htmil
L. 0478785608 nathalie.cantadeiro01@chu-lyon.fr
- Colloques R4P : http://r4p.fr/colloques-r4p-bis
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ANNEXES

Annexe 1 : Matériels et Méthodes

Questionnaire

Le but de ce questionnaire est de connaitre le role actuel tenu par des médecins généralistes auprés des personnes
atteintes de polyhandicap de naissance ou de I'enfance, et notamment de savoir leur implication au moment de la
transition entre les soins pédiatriques vers les soins adultes.

Il est important de répondre a ce questionnaire méme si vous ne vous sentez pas vraiment concerné par la question afin de
connaitre les freins rencontrés par les médecins généralistes dans ce domaine et d’étre représentatif de la situation
actuelle.

Le polyhandicap est défini comme I'association d’un handicap mental plus ou moins important et d’'un handicap moteur.
Une transition qui ne serait pas optimale engendrerait un risque de perte de suivi de ces personnes ou un suivi prolongé par

les pédiatres qui n’est pas forcément adapté a leurs besoins.

La finalité d’un tel travail est :

- d’identifier les conditions réelles actuelles de cette transition et |'attente potentielle de médecins généralistes a
contribuer a ce suivi avec les spécialistes puis a assurer le relais a I’age adulte pour éviter toute rupture ;

- de proposer a la suite de cette étude, pour des médecins généralistes intéressés par le sujet, d’établir un référentiel de
recommandations claires et applicables en pratiques courantes afin d’aider leurs pairs et les spécialistes a mieux organiser
et appréhender cette transition des soins pédiatriques vers les soins adultes.

Ce questionnaire peut étre rempli en 12 minutes, mais il peut étre intéressant pour de meilleurs résultats de le lire, de

prendre le temps d’y réfléchir et de répondre ensuite.

1) Vous étes

a. Un homme

b. Une femme

2) Vous avez entre :
a. 25et35ans

b. 36 et45ans

c. 46 et 55 ans

d. 56 et 65 ans

3) Etes-vous maitre de stage universitaire ?
a. Oui

b. Non
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Ces 3 premiéres questions ont pour but de comparer les caractéristiques de I'étude avec la population de médecins
généralistes de la région Rhéne-Alpes afin de pouvoir étendre les résultats de I’étude.

Analyse en pourcentage.

4) Actuellement ou au cours de votre carriére, étes-vous ou avez-vous été amenés a consulter et suivre un enfant

présentant un handicap d’origine congénitale ou acquis dans I’enfance ?

a. Oui

b. Non

5) Si, oui pouvez-vous exprimer le nombre d’enfants et le nombre de consultation par an cela représente ?

6) Actuellement ou au cours de votre carriere, étes-vous ou avez-vous été amenés a consulter et suivre un adulte

présentant un handicap d’origine congénitale ou acquis dans I’enfance ?

a. Oui
b. Non
7) Si, oui pouvez-vous exprimer le nombre d’adulte et le nombre de consultations par an cela représente ?

Questions 4 a 7 : état des lieux du suivi des personnes atteintes de polyhandicap par les médecins généralistes. Analyse des

questions 4 et 6 par pourcentage de « oui » et de « non », analyse des questions 5 et 7 par moyennes et médianes.

8) Pouvez-vous identifier les principales pathologies impliquées (plusieurs réponses possibles) ?
a. IMC (Infirmité Motrice cérébrale) ou PC (Paralysie Cérébrale) dont infections materno-foetales
b. Spina bifida ou paraplégie/tétraplégie

C. Traumatisme cranien grave

d. Trisomie 21

e. Myopathies ou affections neuromusculaires

f. Autres (précisez)

Analyses par pourcentage de réponse aux propositions

9) Etaient-ils (ou sont-ils) suivis conjointement par un médecin spécialiste du handicap ou une équipe de pédiatrie
ou un centre de référence de maladie (par exemple neurologue, neuropédiatre ou pédiatre, MPR) ou dans un

établissement médico-social (SESAD, CAMPS, MAS) ?

a. Oui tous

b. Plus de 75% mais pas tous
[ Entre 50 et 75%

d. Entre 25 et 50 %

e. Moins de 25%

f. Aucun

Savoir si toutes les personnes polyhandicapées suivies par le médecin généraliste bénéficient d’un suivi conjoint ou pas. S’il y

en a qui ne sont suivis que par le médecin généraliste. Analyse par pourcentage
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10) Pour quelles raisons étes-vous sollicités (plusieurs réponses possibles) ?

a. Suivi du handicap

b. Pathologies intercurrentes

C. Prévention, suivi médical « standard » (par exemple vaccinations)

d. Demande ou dossier administratif (type Carte invalidité, allocations, etc...)
e. Autres

11) Si vous avez coché « autre » pouvez-vous préciser ?

Question 10 élaborée suite a la lecture de la thése de Charlotte Monsaingeon, analysée par pourcentage de réponse aux

propositions. Enrichie par la question 11, ouverte, analysée en récurrence de mot clé

12) Si vous étes impliqués dans le suivi du handicap vous sentez vous a 'aise ?
a. Oui
b. Non

Analyse en pourcentage de réponse « oui »

13) Si non pourquoi (plusieurs réponses possibles) ?

a. Manque de formation

b. Manque d’intérét

c. Je ne trouve pas ma place au milieu des autres professionnels du handicap et spécialistes
d. Locaux inadaptés

e. Activité libérale difficilement compatible avec les consultations longues nécessaires

f. Autres raisons

14) Si vous avez coché « autre », pouvez- vous précisez

Question 13 : recherche de freins dans la motivation et I'implication des MG dans le suivi des personnes polyhandicapées.
Analyse en pourcentage de réponse a chaque proposition, enrichie par question ouverte analysées en récurrence de mots

clés

15) Avez-vous été un acteur contributif de la phase de transition des soins pédiatriques vers les soins adultes pour ces
personnes ?
a. Oui

b. Non

Analyse par pourcentage de réponse « oui », factuelle, état des lieux

16) Si oui pourriez-vous décrire succinctement votre réle, et comment avez-vous étés sollicités (par les spécialistes, la

famille, le patient lui-méme) ?
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Question ouverte analysée par récurrence de mots clés, pas d’étude permettant de donner des propositions

17) Quels ont été les éventuels freins a votre participation (plusieurs réponses possibles) ?
a. Manque de temps

b. Manque de connaissances

c. Manque de réseau

d. Absence de sollicitation

d. Autre

18) Si vous avez coché « autre », pouvez- vous précisez

Question 17, analysée par pourcentage de réponses aux propositions, enrichies par la question 18, ouverte, analysée par

récurrence de mots clés

19) Avez-vous été confronté a reprendre en charge un handicap de I'enfance chez un adulte ayant été en rupture de
suivi ?

a. Oui

b. Non

Question factuelle, pour état des lieux. Analyse par pourcentage de réponse « oui »

20) Si oui, pouvez-vous en décrire succinctement la situation et combien de patients cela représente-t-il ?

Question ouverte afin de préciser des situations qui peuvent étre trés variées. Analyse en récurrence de mots clés

21) Quelles ont été la ou les raisons de la perte de suivi de ces personnes ?
a. Absence de structure adaptée a proximité

b. Choix de I'entourage

c. Absence de lien fait entre les spécialistes pédiatres et adultes

d. Absence de médecin compétent en MPR a proximité

e. Ne sait pas

f. Autre

22) Si vous avez coché « autre », pouvez-vous préciser ?

Question établie avec I'aide de professionnels du handicap, en fonction de leur expérience concernant les perdus de vue.

Analyse de la question 21 en pourcentage de réponse a chaque proposition et de la question 22 par récurrence de mots clés

23) Souhaiteriez-vous étre mieux formé dans le domaine du handicap de I'enfant ?
a. Oui
b. Non

Analyse en pourcentage de réponse « oui » afin d’évaluer le besoin de formation ressenti par les MG
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24) Combien de temps seriez-vous prét a accorder a une formation sur la transition des soins pédiatriques vers les

soins adultes des personnes atteintes de polyhandicap ?

a. Pas de temps a consacrer a cela
b. Environ 1h

c. Une demi-journée

d. Une journée

e. Plus d’'une journée

Question analysée par pourcentage de réponse a chaque proposition afin de proposer une modalité de formation adaptée a

la demande des médecins généralistes

25) Selon vous, apres ce questionnaire, par quels moyens pensez-vous que vous pourriez étre aidé a mieux étre un

acteur de cette transition pour éviter des ruptures de suivi et de parcours de soin ?

26) Avez-vous des idées pour améliorer la formation des médecins généralistes dans le domaine du handicap de
I’enfance et les amener a étre acteur de la prise en charge et notamment de la transition des soins pédiatriques vers les

soins adultes ?

Questions 25 et 26 ouvertes analysées par récurrences de mots clés afin d’évaluer les besoins de formations et les modalités

de formation adaptés aux MG
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Annexe 2 : Résultats

Réponses au questionnaire

Question 1 Vous étes (sexe)

44% (26/59) d’hommes

56% (33/59) de femmes

Sans réponse 0

Question 2 Vous avez :

Entre 25 et 35 ans

Entre 36 et 45 ans

Entre 46 et 55 ans

Entre 56 et 65 ans

Sans réponse 0

Question 3 Etes-vous MSU (maitre de stage universitaire) ?

MSU 86% (51/59)

: 15% (9/59)
: 27% (16/59)
: 17% (10/59)

: 41% (24/59)

non MSU 14% (8/59)

Sans réponse 0

Question 4 Actuellement ou au cours de votre carriére, étes-vous ou avez-vous été amenés a consulter et suivre un enfant
présentant un handicap d’origine congénitale ou acquis dans I’enfance ?

88% (52/59) oui

12% (7/59) non

Sans réponse 0

Question 5 Si, oui pouvez-vous exprimer le nombre d’enfants et le nombre de consultation par an cela représente ?

Tableau de classification des réponses

Nb d’enfants Nb de réponse Nb de cs par an Nb de réponse

1 8 1-5 8

2 11 6-10 12

3 12 11-15 8

4 2 16-20 1

5 6 21-25 2

6 0 26-30 0

7 0 31-40 4

8 1

9 0

10 4

12 1

20 1

50 1

Nb de réponses 47/59 35/59
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Réponses des médecins interrogés
- 2enfants par an, une vingtaine de consultations
- 5
- 10
- 3enfants. 6 consultations par an par enfant
- 2enfants. 15 consultations par an au total.
- Une dizaine d'enfants, 3 a 4 consultations par an
- Jedirais pour 3 enfants 4 a 6 consultations dans l'année
- 10 enfants a peu prés une par mois en moyenne
- 1enfant- 2 par an car suivi spécialisé en paralléle - ne consulte que pour pathologie intercurrente
- 2enfants et 10 consultations par an

- 4enfants cela dépend du handicap et de I'Gge de I'enfant de une paran a plusieurs par mois en cas
d'infection chez un nourrisson

- 410

- 3enfants 10 consultations

- 1

- 2enfants soit 3 a 4 consultations par an

- 3

- 5enfants entre 4 et 10 consultations par an et par enfant

- 10 enfants environ en 20 ans (situation de handicap et pas de poly handicap) et une dizaine de consultation
par an

- 5

- 2 enfants 15 consultations

- 3enfants concernés et environ 12 consultations par ana
- 5enfants, 5 consultations/an/enfant

- 5enfants et 2 consultations par an et par enfant

- un enfant poly handicapé qui a maintenant déménagé et que je ne suis plus. Nombre de consultations?? mais
je voyais la Maman au cabinet parfois plusieurs fois par semaine sans consulter pour une question ou un
papier ou...Un autre enfant que je suis toujours dont le handicap moins lourd n'entraine qu'une consultation
trimestrielle environ sauf pathologies intercurrentes

- 3enfants 12 consultations

- 1enfant. 4 ou 5 consultations ponctuelles.
- 2 ou 33 consultations par an environ

- 1enfant et 6 consultations par an

- 4enfants 12 consultations

- 5-6 enfants 2-4 consultations/enfant

- 3enfants 10 consultations par an

- 50enfants

- Dans ma patientele : 3 enfants. Nombre de consultations par an : deux ou 3
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- 2
- 1enfant suivi (vue 3 fois par an)

- 10 enfants et 3 a 6 consultations par an et par enfant (en Centre de soins de suite et de réadaptation
pédiatrique)

- Non je ne peux pas l'exprimer car c'est trop variable

- 3enfants -un enfant trisomique désormais et enfant suivi depuis la naissance pour autisme et une petite de
3 ans agénésie du corps calleux

- 12
- 8enfants et 5 a 6 consultations par an par enfant
- 1, 4 consultations par an environ

- 2 (totalement déclaratif) consultations par an. Le polyhandicap ce n’est pas prévalent. 3 patients enfants en
10 ans je dirais.

- 1 enfant. 4 consultations par an

- Tout dépend de la filiére active. Actuellement 0.Quand j'avais un enfant avec un handicap, c'était 4 a 6 par an
- 3enfants 10 consultations

- 2 enfants, 6 consultations pour chacun

- 3représentant 1 a 6 consultations annuelles au total

- 20

- 3enfants une dizaine de consultations

- 2,6 0412 consultations par an par enfant

- une enfant, environ 4 consultations par an maintenant qu'elle est presque majeure, beaucoup plus
fréquemment quand elle était plus jeune

Question 6 Actuellement ou au cours de votre carriére, étes-vous ou avez-vous été amenés a consulter et suivre un adulte
présentant un handicap d’origine congénitale ou acquis dans I’'enfance ?

- 95% (56/59) oui
- 5% (3/59) non

Sans réponse 0

Question 7 Si, oui pouvez-vous exprimer le nombre d’adultes et le nombre de consultation par an cela représente ?

Tableau de classement des résultats
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Nb d’adultes Nb de réponses Nb de cs/an Nb de réponses
1 12 1-5 11

2 6 6-10 7

3 6 11-15 7

4 2 16-20 1

5 11 21-25 1

6 2 26-30 2

7 1 31-35 0

8 1 36-40 1

9 0 41-50 1

10 3 51-60 2

12 1

20 1 100 1

25 1 120 1

40 1 150 1

45 1 240 1

46 1

60 1 en MAS

Nb de réponses 51/59 37/59

Réponses des médecins interrogés :

1 par an, 3 consultations

1 adulte 3 consultations annuelles

3

environ 5

5 adultes et 10 consultations par an par personne

3, 7 consultations par an.

3 adultes - Cs ALD

Pour 6 adultes je dirais 14 consultations dans I'année
5 personnes environ une par mois

5 adultes a raison de 3 a 5 consultations par an par adultes
2 adultes et 8 consultations par an

3 adultes une a 3 fois par an

512

5 adultesi2 a 15

2

1 adulte soit 1 a 2 consultations par an

un adulte, une a deux consultations car patiente suivie par un de mes associés

5

5 entre 2 et 10 consultations par an et par personne
entre 5 et 10 adultes et 10 consultations par an

5

Environ 40 adultes et environ 120 consultations par an

6 adultes 40 consultations
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3, 5 consultations/an/adulte
45 environ 2 a 3 consultations par an et par patients

Deux patients en cours de suivi 5 je ne comptabilise que des poly handicaps lourds consultation mensuelle ou
bi mensuelle pour I'un et plutét semestrielle pour I'autre

28 consultations

1 adulte. 2 consultations par an

12 consultations par année

1 paran 2 consultations / an

46 environ 3 par patient

10 patients 4-5 consultations/patient

Jai travaillé 6 mois d’anabaptisme une structure pour polyhandicapé sévere
1 adulte. 4 consultations

5 adultes

1

7 adultes (environ 4 consultations / an)

25

Suivi de 60 adultes (en MAS) et 4 consultations en moyenne par adulte et par an

deux patients adultes, maintenant décédés, suivis pendant plus de 20 ans, au moins 4 a 6 consultations par
an pour chacune patiente trisomique avec cardiopathie sévere, 4 a 6 consultations par an et pendant de plus
courtes périodes des adultes suivis pour des affections intercurrentes

1 adulte et 2 consultations par an

12

3 et 1 consultations tous les 3 mois par adulte
5 adultes, et 3 a 8 consultations par an selon le patient
une par an

10

1 adulte. 5 consultations / an

2 adultes par an - 6 consultations par an

1 jeune adulte et 2 consultations par an

2 personnes, 8 consultations

5 et 6 consultations chacun

2 6 consultations annuelles

20

10

1 adulte et 2 a 3 consultations par an

4

quatre patients dont je me souvienne ou que je suis encore actuellement, environ 4 consultations par an. Il y
en a sdrement que je n'identifie pas comme handicapés
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Question 8 Pouvez-vous identifier les principales pathologies impliquées (plusieurs réponses possibles) ?

IMC 78% (46/59)

Spina bifida para-tétraplégie 37% (22/59)
TC grave 17% (10/59)

T21 69% (41/59)

Myopathie 44% (26/59)

Autre 44% (26/59)

Sans réponse 0

Question 9 Etaient-ils (ou sont-ils) suivis conjointement par un médecin spécialiste du handicap ou une équipe de pédiatrie
ou un centre de référence de maladie (par exemple neurologue, neuropédiatre ou pédiatre, MPR) ou dans un
établissement médico-social (SESSAD, CAMPS, MAS) ?

Tous : 51% (30/59)

+de 75% : 34% (20/59)
Entre 50 et 75% : 7% (4/59)
Entre 25 et 50% : 3% (2/59)
Moins de 25% : 2% (1/59)

Aucun : 3% (2/59)

Sans réponse 0

Question 10 Pour quelles raisons étes-vous sollicités (plusieurs réponses possibles) ?

Suivi du handicap 32% (19/59)
Pathologies intercurrentes 98% (58/59)
Prévention 92% (54/59)

Administratif 92% (54/59)

Autre 10% (6/59)

Sans réponse 0

Question 11 Si vous avez cochez "autre", pouvez-vous précisez ?

Synthese des réponses

6 réponses :

Diagnostic 1
Suivi gynéco 2
Coordination des soins 1

Renouvellement de traitement 2

le diagnostic! Il m'a fallu par exemple plusieurs années pour obtenir un diagnostic de "mutation faux sens du
gene trio"

demande de contraception pour Fanny trisomique 22 ans

Coordination des avis spécialisés et du suivi par les spécialistes d'organe, demande d'hospitalisation ou de
séjour de rupture, coordination des soins avec les paramédicaux, et les aidants
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- Renouvellements des traitements "de fond "pour les adultes
- suivi gynécologique
- renouvellement mensuel de traitement
Question 12 Vous sentez vous a |'aise dans le suivi du handicap
- Oui41% (24/59)
- Non 59% (35/59)
Sans réponse 0
Question 13 Si non pourquoi
- Manque de formation 49% (29/59)
- Manque d’intérét 3% (2/59)
- Jene trouve pas ma place 22% (13/59)
- Activité libérale difficilement compatible 29% (17/59)
- Locauxinadaptés 5% (3/59)
- Autre 14% (8/59)
Sans réponse 36% (21/59)
Question 14 Si vous avez cochez "autre", pouvez-vous préciser ?

- C'est souvent nous qui devons gérer la détresse parentale, I'éclatement de la cellule familiale semble
fréquente...Et il nous est trés difficile d'orienter les parents sur les différents centres et type de prise en charge
sans parler des kinés qui refusent de prendre en charge un encombrement respiratoire dans une maladie de
Steinert...

- pas de demande du patient

- manque de coordination

- isolement, éloignement des CHU

- non

- j'ai dit oui mais "terminer" s'allume pas si j'écris rien "

- Difficulté a obtenir un dossier Relations avec les professionnels de santé difficiles

Question 15 Avez-vous été un acteur contributif de la phase de transition des soins pédiatriques vers les soins adultes pour
ces personnes ?

- Oui20% (12/59)
- Non 80% (47/59)
Sans réponse 0

Question 16 Si oui pourriez-vous décrire succinctement votre role, et comment avez-vous étés sollicités (par les
spécialistes, la famille, le patient lui-méme) ?

Syntheése des réponses

Le plus souvent sollicité par la famille (5 réponses) ou patient (1 réponse) ou IME (1 réponse) pour inquiétude (1 réponse),
soutien psycho (1 réponse), orientation (3 réponses), gestion administrative (4 réponses), continuité/organisation des soins
(3 réponses). 13 réponses en tout

13 réponses :
- le patient

- sollicité par la famille le temps de la transition
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non, succinctement c'est impossible d'évoquer toute la richesse et la complexité de ces situations

aide dans la prise en charge relais, dans le choix des institutions, soutien psychologique, fréquent vide de
prise en charge a ce moment la

surtout pour remplir les dossiers administratifs

je suis médecin généraliste coordinateur dans un IME. Les familles des enfants accueillis m'interpellent
souvent lors du relai pédiatrie-> secteur adulte (inquiétude +++, accueil et prise en charge différente en
secteur adulte, moins "personnalisée", spécialistes moins disponibles,...)

Réorientation d'une famille vers soins adaptés a leur arrivée en France

Renouvellement d’ordonnances de spécialistes. Renouvellement paperasse administrative
contact direct avec dossier médical du centre pédiatrique (IME) ou contact par les parents
continuité du soin

pour organisation des soins et papiers administratifs

J'ai été sollicité par la famille pour trouver un interlocuteur ou une structure de suivi adulte

Courrier de synthese, prescription des soins a destination d’établissement d'accueil pour adulte

Question 17 Quels ont été les éventuels freins a votre participation (plusieurs réponses possibles) ?

Manque de temps 20% (12/59)
Manque de réseau 42% (12/59)
Manque de connaissances 37% (22/59)
Manque de sollicitation 56% (33/59)

Autre 17% (10/59)

Sans réponse 0

Question 18 Si vous avez cochez "autre", pouvez-vous préciser ?

Synthese des réponses

10 réponses

Situation non connue 6

Avis multiples 1

Directement géré entre structures spécialisées 1

Manque de coordination entre les établissements de soins 1

Géré par les parents 1

Je ne suis que 2 enfants "petits" qui ne seront adultes qu'aprés ma retraite et 2 adultes que j'ai connus a I'dge
adulte

aucun frein

je n'ai connu cette patiente qu'a I'dge adulte

souvent les avis sont multiples

les enfants en bas dge ne sont pas concernés et mes adultes ont commencé leur suivi au stade adulte

en général, les parents gérent mieux toutes les situations, ont le réseau, me sollicitent pour de la pathologie
aigue ou du renouvellementet ......... beaucoup d’administratif ( comme si un poly handicapé allait s'améliorer
dans le temps!!!; ou alors I'administration veut savoir s'ils sont toujours vivants??)

pas eu ce cas
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pas de frein

cette transition se fait parfois entre la structure pédiatrique et les adultes (ex patient tétraplégique avec
myélite et spina bifida)

parfois manque de coordination avec I'équipe de soins qui prend en charge I'enfant (hdpital ou établissement
d'accueil)

Question 19 Avez-vous été confronté a reprendre en charge un adulte porteur d'un polyhandicap de I'enfance ayant été en
rupture de suivi ?

Oui 32% (19/59)

Non 68% (40/59)

Question 20 Si oui, pouvez-vous en décrire succinctement la situation et combien de patients cela représente-t-il ?

Synthese des réponses

19 réponses

Renouvellement traitement 2

Dossier administratif 1

Isolement social 2

La moitié des patients polyhandicapés 1
Absence de suivi psychiatrique 1

Absence de diagnostic 1

Nomadisme médical 1

Rupture de soin 2

Départ en retraite des spécialistes sans remplagant 2
Déménagement du patient 1

Remplacement du médecin traitant 1

Absence de structure de soin adaptée 1
Contact par les services sociaux ou de tutelle 1

Migrants 1

Curieusement dans ce genre de situation, les institutions semblent s'affranchir du réle du "médecin traitant"
Donc on ne sait plus qui gére quoi, pas de référent.

1 patient porteur d'une maladie Stickler. N'a plus de suivi coordonné depuis??? Pas en demande, vient
renouveler ses antalgiques et dossier MDPH.

séquelles d'AVP grave dans I'enfance, isolement social une femme
1 patient, renouvellement traitement de fond

Je dirais la moitié des patients, qui sollicitent le plus souvent a nouveau la reprise de leur suivi, via le médecin
généraliste pour les réinsérer dans le systéme de soins leur correspondant, en fonction bien sir de leurs
attentes et de leurs besoins

absence de suivi psychiatrique, pas de diagnostic précis, nomadisme médical, rupture 1

en attente d'une prise en charge en institution alors que les neurologues et médecins rééducateurs sont
partis en retraite sans remplagants locaux (maladie de Charcot).Pas de prise en charge adulte et arrét prise en
charge pédiatrique (IMC)

changement de région
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patient tétraplégique suite a une chute de cheval : aucune structure capable de I'accueillir donc admis en
maison de retraite

1 patient avec maladie de Little sans aucun suivi spé aprés I’dge pédiatrique, récupéré a 35 ans apres le
départ en retraite du médecin traitant

les deux patients adultes, grande difficulté a "prendre en mains" le dossier

1 patient, demi de la famille

3 patients, contact par le service de tutelle ou services sociaux

1 patient souffrance faetale qui vit avec sa mére est Ggé de 42 ans, non communiquant,

car handicape partit a I’étranger

5T21 suivis par un pédiatre au-dela de I'dge adulte, qui prend sa retraite sans succession

patients migrants venus ici pour étre mieux suivis

patient ayant un spina bifida avec paraplégie n'étant plus suivi depuis plusieurs années et en rupture de soins

isolement social une adulte

Question 21 Quelles ont été la ou les raisons de la perte de suivi de ces personnes ?

Absence de structure adaptée a proximité 19% (11/59)

Choix de I'’entourage 8% (5/59)

Absence de lien fait entre spécialité pédiatrique et adulte 14% (8/59)
Absence de médecin MPR adulte a proximité 7% (4/59)

Ne sait pas 19% (11/59)

Autre 17% (10/59)

Sans réponse 42% (25/59)

Question 22 Si vous avez coché "autre", pouvez-vous préciser ?

Synthese des réponses :

9 réponses :

Choix du patient, rupture de soin 6
Nomadisme médical 1
Déménagement 1

Départ en retraite du médecin généraliste sans successeur 1

choix du patient qui considére qu'aucun médecin pour adulte ne connait sa maladie

hémiplégie gauche, ne voit plus ses parents, communique par internet avec les réseaux sociaux se fait livrer
ses courses ne souhaite pas de soutien psychologique

Nomadisme médical

Lassitude face aux soins? Déni de la nécessité d'un suivi?
Il n’y en a pas eu mais le questionnaire bug

jeune IMC refusant les soins spécialisés

déménagement

départ en retraite des médecins traitants non remplacés

c'est le patient lui-méme qui n'a plus pris de rendez vous
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- la patiente se sent rejetée par sa famille, est seule a domicile, communique virtuellement par internet
Question 23 Souhaiteriez-vous étre mieux formé dans le domaine du handicap de I'enfant ?

- Oui54% (32/59),

- non 46% (27/59),

- sans réponse 0

Question 24 Combien de temps seriez-vous prét a accorder a une formation sur la transition des soins pédiatriques vers les
soins adultes des personnes atteintes de polyhandicap ?

- Pasdetemps 32% (19/59)

- 1h17% (10/59)

- Yjournée 15% (9/59)

- 1 journée 27% (16/59)

- +d’une journée 8% (5/59)
Sans réponse 0

Question 25 Selon vous, apres ce questionnaire, par quels moyens pensez-vous que vous pourriez étre aidé a mieux étre un
acteur de cette transition pour éviter des ruptures de suivi et de parcours de soin ?

Synthése des réponses :
- Médecin traitant référent 2
- Remettre le médecin traitant au centre de la prise en charge 1
- Connaissance des structures/aides/partenaires existantes pour adultes 9
o  Parfiche résumé 1
o Liste de coordonnées 1
o  Correspondant MDPH 1
- Faire partie d’un réseau de soin 2
- Courrier de synthese plus complet 2
- Prendre en compte I’avis du médecin généraliste 1
- Relai entre les structure avec CR au médecin traitant 1
- Meilleure formation sur le handicap 12
o FMC3
o Info mail 2
o  Brochures 1
o  Enprésentiel 1
o  Autoformation 1
- Prise en charge pluridisciplinaire avec médecin traitant 4
- Meilleur maillage du parcours de soin 2
- Aucuneaide 1
- Aucuneidée 2
- Contact avec les services sociaux et de tutelle 2

- Accessibilité des médecins spécialistes 1
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45 réponses /

Communication entre spé et MT 5

Coordination 3

Dossier de soin « universel » en possession du patient ou de sa famille 2
59

Désigner un médecin référent (traitant ?) qui coordonne le suivi.

Connaitre les structures existantes pour répondre a l'angoisse des parents lorsque I'enfant arrive a I'dge
adulte

Faire partie du réseau et participer aux réunions d’équipe

Un courrier de synthese du professionnel suivant la personne, reprenant a chaque fois succinctement les
antécédents et les soins dont le patient a pu bénéficier jusque-la, ses besoins futurs. Ne plus avoir de courrier
disant "je ne reprends pas les antécédents du patient" et bien si moi je ne les connais pas, ou mal!

Meilleure coordination et prise en charge de I'avis du médecin généraliste

Que la structure qui s'occupait du patient enfant fasse le relais avec la structure adulte et que nous ayons la
conduite a tenir pour réaliser cette transition

Etre mieux formé sur le handicap et les structures de prise en charge
Formation pluridisciplinaire

Meilleur maillage du parcours complexe - présentation des aides existantes
Connaissance des partenaires et des structures

Moi aucune aide, c'est les patients qui souffrent, et si a un moment ils ont une rupture de soin c'est
intéressant de comprendre pourquoi, et comment on s'inscrit de nouveau avec eux dans un suivi centré sur
leurs attentes.

Par une fiche de synthese des recommandations concernant le parcours de prise en charge des personnes
polyhandicapées avec les coordonnées des différents organismes/établissements/professionnels de santé
impliqués dans cette prise en charge.

Si je suivais un ou plusieurs patients porteurs de poly handicap je serai sirement intéressée par une ou des
formations

connaissance des soins de support du secteur

il faudrait que le médecin traitant "centralise" les éléments du dossier, et soit considéré comme référent,
méme dans les cas ol les enfants sont essentiellement suivis par d’autres spécialistes

correspondant spécialisés accessible

ameéliorer le lien entre équipes spécialisées et médecine libérale

formation, meilleure coordination et communication avec les autres professionnels
Connaitre des spécialistes référents. Avoir des retours des prises en charge en IME, SESSAD...
réunion pluridisciplinaire FMIC

une meilleure communication des structures prenant en charge les enfants vers les médecins généralistes. un
vrai statut de médecin traitant de I'enfant

si le patient est suivi par mes soins il n'y aura pas de rupture sauf si le patient et sa famille le souhaitent
Aucune idée...

Coordination plus claire entre les acteurs avec feuille de route pour I'enfant partagée par les divers
professionnels- formation

approche multidisciplinaire

61

CALMELS
(CC BY-NC-ND 2.0)



- Formation Mail

- meilleure connaissance du réseau, des spécialistes référents disponibilité pour étre présente lors d'une
consultation de relai dans certaines situations complexes

- Cela me semble étre une situation suffisamment rare dans mon activité pour qu'en cas de besoin de prenne
contact les autres acteurs médicaux concernés.

- réseau de soins

- contact avec les services sociaux/tutelle

- pas d'idée supplémentaire, les courriers bien rédigés et les contacts pluri pro sont déja tres efficients
- étre informé des structures et dispositifs existants

- meilleur partage d’information, meilleure coordination, réseau plus disponible

- par brochures

- avoir une liste des coordonnées réseau local enfant / adulte

- Dans le cadre d'une CPTS avoir une assistante sociale disponible pour accompagner les familles concernées si
elles le souhaitent.

- Nécessité d'un dossier accessible, les 5 patients n'ayant a présenter que le "dossier" familial trés incomplet,
qui nécessite énormément de temps pour devenir utile

- par une formation présentielle

- j'aimerai disposer d'un correspondant (MDPH ?) qui puisse me servir de référent dans le dédale des structures
existantes

- formaliser le réseau de suivi (DMP par exemple)

- par une formation continue

- Formation surtout, informations et/ou recommandations envoyées par mail
- pas de communication avec les autres intervenants

- jepourrais en premier lieu m'aider moi-méme en prenant le temps d'échanges ou de rencontre avec les
équipes

Question 26 Avez-vous des idées pour améliorer la formation des médecins généralistes dans le domaine du handicap de
I’enfance et les amener a étre acteur de la prise en charge et notamment de la transition des soins pédiatriques vers les
soins adultes ?

Synthese des réponses
- Stage 7
o EnMPR2
o Au cours des stages déja prévus 4
o  Enétablissement médico-social 1
- Formation 7
o Initiale 3
o FMC3
o  Documents de synthése sur internet 1
o DPC2
- Connaissance des réseaux de soin 5

o  Brochurel
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- Amélioration du réseau 1
- Connaissances administratives 1
- Rémunération incitative 2
- Communication 3 Renforcer le lien entre les différents acteurs 1
- Se faire une place dans la PEC 1
- Pas d’idée 4
- Rien 1
37 réponses / 59

- Diversifier les stages des étudiants : Un stage en rééducation fonctionnelle serait bien plus profitable aux
futurs médecins généralistes que des stages hyperspécialisés en CHU.

- je ne me suis pas vraiment posée la question
- Idem réponse question 25

- Y étre confronté lors de la formation en stage, dans le cadre des familles de situation 4, 6 et 10 des 11 familles
de situation du modele d'apprentissage par compétences

- formation initiale et continue et partage d'information
- Il'y a trop de compétences requises pour une activité trop rare

- Proposer des rémunérations plus incitatives car quand on voit le temps passé pour faire un dossier MDPH
sans aucune cotation particuliere peu de médecins les font bien

- formation, adaptée, connaitre les réseaux, remunération adaptée a la prise en charge
longue et aux démarches administratives.

- impliquer, donner des objectifs de suivi, un cadre, des signes/pathologies a surveiller
- Juste leur faire soigner des enfants atteints de handicap.

- Mettre en avant ce réle du médecin généraliste dans la formation médicale initiale et complémentaire.
Communiquer sur le parcours des patients polyhandicapés et les coordonnées des réseaux impliqués dans
cette prise en charge;

- toujours pareil, des connaissances des soins de proximité, carnets d'adresse, confrére,
- avoir une place assez tét

- non

- programmes de FMC financés

- cf supra ...

- le médecin généraliste se forme en fonction de ses problématiques quotidiennes la prévalence est insuffisante
pour proposer une formation présentielle. Un document de synthése accessible sur internet pourrait étre utile
et pourquoi pas en lien avec Orphanet

- En partant de mes deux petits patients je me dis que le passage du suivi de pédiatrie a adulte risque de se
faire sans moi tant il m'est difficile d'intervenir dans les décisions

- DPC

- cette partie de "transition" nous échappe pour de multiples raisons : temps, intérét, hypocrisie de notre place
de pilier central des soins (nous serons bient6t remplacés par des infirmieres ou autres para médicaux)

- Leurapprendre les réseaux. Leur apprendre toutes les mesures administratives dont nous n’avons aucune
connaissance

- renforcer les liens entre secteurs sanitaire et médicosocial. Sensibilisation lors de la formation initiale des
meédecins: proposer stages en établissement médicosocial ?
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améliorer le réseau local
stage des étudiants en médecine en MAS ou centre de soins pédiatriques au cours de leurs études

la formation initiale me semble suffisante sauf a rallonger les études pendant 25 ans :) le DPC est la pour
combler les manque au cas par cas

idem question 25

NON

juste avoir le réseau... plaquette ?

Les mettre en situation de soigner ces patients pendant leur cursus.

Prévoir dans le cursus des études de Médecine un semestre dans le milieu du handicap (physique ou mental,
adulte ou enfant)

Je pense qu'il faut une sensibilisation a leur réle dans le cadre des formations des internes pendant leur stage
en médecine générale

Idem

meilleurs liens avec le travail de certains centres comme les camps ou autre
Non

FMC

je pense que cela passe plutét par la communication que par la formation...
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Figures

H1a3 H436 m739 m10al2 m20 m50 m

Figure 1 : Nombre d’enfants en situation de polyhandicap suivis par les médecins répondants

HM1a5 M6al10 m11a15 m16a20 WM21a25 mM26a30 mM31a40

Figure 2 : Nombres de consultations par an par médecin répondant pour des enfants atteints de

polyhandicap
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HM1a3 mM436 m7a39 ml10al2 m20a39 m40a59 m60

Figure 3 : Nombre d’adultes suivis par les médecins généralistes répondants

H1la5 ®M6al0 m11315 m16a20 m21a25 M26a30 m31a35
M36a40 H41a50 51360 m100 m120 m 150 W 240

Figure 4 : Nombre de consultation par an par médecin répondant pour des adultes atteints de

polyhandicap
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LE ROLE DU MEDECIN GENERALISTE DANS LE SUIVI DES PERSONNES PORTEUSES DE
POLYHANDICAP. IMPLICATION AU COURS DE LA TRANSITION ENFANT-ADULTE

RESUME :

Introduction : La transition des soins pédiatriques vers les soins adultes des personnes porteuses de
handicap a fait I'objet de plusieurs conférences de consensus dans divers états ces derniéres années.
Elles mettent toutes en évidence la nécessité d’avoir recours a un coordinateur des soins,
d’améliorer la communication, la formation et I'information a ce sujet, de garantir un accés aux soins
primaires a ces personnes. Ce role est peut-étre déja joué par le médecin généraliste, ou en tout cas
pourrait |'étre.

Objectif : Identifier le role actuel des médecins généralistes au cours de cette transition et les
éventuels freins a leur implication.

Retombée attendue : Proposer un référentiel de recommandations claires pour aider les médecins
généralistes au cours de cette transition.

Matériels et méthodes : Etude descriptive d’évaluation de pratiques en absence de référentiel de
pratique, réalisée par questionnaire adressé a des médecins généralistes de la région Auvergne-
Rhoéne-Alpes

Résultats — Discussion : La majorité des médecins répondants suit des personnes atteintes de
polyhandicap mais seulement 20% d’entre eux a été directement impliqué dans la transition des
soins pédiatriques vers les soins adultes, le plus souvent a cause du manque de sollicitation, mais
aussi a cause du manque de formation, d’information sur les réseaux de soins. La moitié d’entre eux
souhaiterait une meilleure formation. Actuellement plusieurs réseaux de soins et de formation
existent, mais semblent mal connus des médecins généralistes. En outre des projets de formations et
de soutien aux prises en charge complexes sont en cours de construction.

Conclusion : Les médecins généralistes sont bien placés pour aider a assurer cette transition, mais
ont besoin d’étre aidés par une amélioration de la communication entre professionnels de santé, de
la formation et de la connaissance des réseaux de soins. Nous proposons une fiche-conseil de
recommandations et d’informations a I'usage des médecins généralistes concernant la transition
enfant-adulte pour le suivi du handicap.
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