Syndrome de Dravet :
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LA COMETE SE POSE CHEZ VOUS : CONTEXTE ET ENJEUX DU PROJET

ORGANISATION DES ENTRETIENS

Le syndrome de Dravet est une
forme rare et sévere d'épilepsie
Infantile débutant avant I'age
de 1 an, caractérisée par de
multiples types de crises,
souvent prolongeées et
rapidement résistantes

SYNDROME DE DRAVET

aux traitements. TEMPS 1
a0 RECHERCHE
e diagnostic repose sur plusieurs ETHNOGRAPHIQUE
elements clés : |la présentation O & 1h30 d’entretien
. . . 'I‘ 0- ® ®
clinigue, un examen neurologique ey semi-directif
. pour comprendre le

et developpemental, * parcours de vie depuis

I < Z DifigNoSTic or o < : . .
electroencephalogramme (EEG), N les 1° signes a aujourd’hui.

'Imagerie par résonance magnetique
(IRM) et des tests géenetiques.
Les traitements visent a réduire
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la fréquence des crises.

Ce syndrome entraine un retard
de développement généralement
visible aprés la premiére année
de vie.

Sources:

Protocole National de Diagnostic et de Soins (PNDS) : Syndrome de Dravet. Defiscience. 2021
https/iwww.has-sante.fr/lupload/docs/application/od2021-10/ synthese_mg_syndrome_charge_2021-
10-20_15-07-9_108.pdf. Consulté le 8 aolt 20~
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TEMPS 2
IDEATION

ThOO de phase créative
pour imaginer des

solutions qui répondraient

a certaines problématiques
rencontrées par les familles
26 fiches solutions
imaginées par les familles.
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Tous les verbatims de cette infographie
ont été anonymisés au masculin
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DIFFERENTES DIMENSIONS DU PARCOURS DE VIE ET DE SOINS IMPACTEES SELON L’ANTERIORITE DANS LE PARCOURS SUR LA BASE DES ENTRETIENS REALISES

LEGENDE Q

DETENSON  DUPARCOURS  BOUCLE TEMPORELLE 1" SIGNES / PRE-DIAGNOSTIC

PREMIERS SIGNES
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VACCIN FIEVRE CONVULSIONS
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AGE MOYEN DE L'ENFANT DANS LE PROJET : 5,2 MOIS

APPEL DES
PARENTS

4 ) é ) 4 )

& -

MEDECIN POMPIERS SAMU
GENERALISTE
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DEPLACEMENT

AUX URGENCES
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TUMEUR
AU CERVEAU
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PISTES ENVISAGEES
PAR LES MEDECINS

REALISATION DE DIFFERENTS EXAMENS Les familles interrogées rapportent

( ) gue |la succession de crises a un age

ﬁ / précoce génere de I'incompréhension
e m w geo et une certaine inquiétude chez les
T AT0 70URS AUX URGENCES A parents démunis de conduites a tenir
A face a ces évenements.
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MISE EN PLACE D'UN TRAITEMENT
D'URGENCE EN CAS DE CRISE

RETOUR A DOMICILE

4 )
Qe
> g Ce dlagramme permet de mettre en évidence le(s)
CRISES REPETEES domaine(s) de vie ou les points de tensions sont
ET APPARITION DES : . . . .
ETATS DE MAL prioritalres suite a Nos rencontres.
* * 56 oo
PAS BIEN MOYEN ~ BIEN TRES BIEN
(CERCLE DU CENTRE) (2ND CERCLE) (3EME CERCLE) (CERCLE EXTERIEUR)

A

MAITRISE DES
CONDUVITES A TENIR FACE

L ) X ) A LA CRISE
PRISE EN PRISE EN CHARGE
CHARGE AUX EN SERVICE DE
URGENCES REANIMATION e

COORDINATION
ENTRE LES DIFFERENTS
ﬁ BIEN PROFESSIONNELS DE LA

PRISE EN CHARGE
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EXAMENS MISE EN PLACE D'UN SUIVI RESSOURCES
SUPPLEMENTAIRES: AVEC UN.E SPECIALISTE FINANCIERES
TEST GENETIQUE (NEURO-PEDIATRE)

(SOUPCON DRAVET)
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6 MOIS MISE EN VIE INTIME RELATIONS
ATAN SLAGTE BALIN MISE EN SEXUALITE FAMILIALES
D'ATTENTE T RATEMENT PLACE DE
DES RESULTATS , TRAITEMENTS
D'URGENCE EN o2 FOND
CAS DE CRISE
@ )
TRAVAIL : VIE SOCIALE
VOYAGES, SORTIES
G ETC...) '
% RETOUR A DOMICILE
L p @ )

RENDEZ-VOUS
AVEC LE
GENETICIEN |I|H|I|

ANNONCE DU DIAGNOSTIC

On espérait
avolir des réponses
et elle restait tres
prudente sur I'évolution
de la maladie.
e Caneraus Je voulais savoir
s’il pourrait aller a
A l'ecole. Elle n'en savait
rien, il avait 7 mois.

RDV
D'ANNONCE
NEURO-PEDIATRE

4 )

é Les familles interrogées rapportent
ﬁ gue le diagnostic précis, pose apres

plusieurs mMois, est vécu par les
parents comme un coup de massue.
La chronicité et la pharmacorésistance

pRETE DISEEAS de la maladie sont les aspects les plus
S TRATEMENT difficiles a accepter.

D

f 71\ A Un suivi psychologique pour la famille
| I ] est rarement proposé a la famille (1/5).
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NOMBREUSES
QUESTIONS RENVOI VERS RENVOI VERS LA
DES PARENTS RS Ob PEY
ASSOCIATIONS FICHE ORPHANET DE REPONSE
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\ / : - Ce diagramme permet de mettre en évidence le(s)
domaine(s) de vie ou les points de tensions sont
prioritaires suite a Nnos rencontres.

MAITRISE DES TRANSMISSION DE
CONDVUITES A TENIR FACE CONNAISSANCES
A LA CRISE SUR LA MALADIE
TRES BIEN
RETOUR ACCES ET
A DOMICILE SOUTIEN DANS COORDINATION
LE CHAMP DU ENTRE LES DIFFERENTS
r N\ PSYCHO- BIEN PROFESSIONNELS DE LA
MEDICOSOCIAL PRISE EN CHARGE
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RELATIONS
AVEC LE
MEDECIN

/
RESSOURCES / * iED
REFERENT
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FINANCIERES /
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VIE INTIME RELATIONS
SEXUALITE FAMILIALES

TRAVAIL VIE SOCIALE
(VOYAGES, SORTIES,
ETC...)
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DIFFERENTES DIMENSIONS DU PARCOURS DE VIE ET DE SOINS IMPACTEES SELON L’ANTERIORITE DANS LE PARCOURS SUR LA BASE DES ENTRETIENS REALISES (suite

RECHERCHE D'INFORMATION, DE ANNONCE

MATERIEL DE SURVEILLANCE ET A LA FAMILLE
D'AIDES FINANCIERE OU HUMAINE ETENDUE
é Y [ Y

|

e N —\
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ARRET DE SUIVI MAISON MISE EN PLACE
TRAVAIL D'UN DES CRISES D'UN PROTOCOLE

DES DEUX LORS DE CRISES
PARENTS (4/5)
\.

ADAPTATION DANS LA FAMILLE

RDV AVEC LE CRISES REPETEES
NEURO-PEDIATRE (DE DIFFERENTES
TOUS LES 6 MOIS TYPOLOGIES)

(SI PAS DE CRISES)
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G
VAYAY A

ADMINISTRATION
DU TRAITEMENT

EFFETS D'URGENCE
INDESIRABLES

é )

A |

AJUSTEMENT DU
TRAITEMENT

, APPEL
DES PARENTS DEPLACEMENT
AU SAMU AUX URGENCES
" r N\ 7 N

_ |
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RETOUR A DOMICILE
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A ) A
FATIGUE ET
INCOMPREHENSION

CRISES
REPETEES

M'ﬁf&%ﬁé&iﬁ’ﬁxés'w - Etat des lieux du vécu et du bien étre
- des familles sur des thématiques liées
@ - au parcours de soins et de vie a I'étape

Z)N\\
/V\ /O\ de I'entrée dans la maladie:
A=

G

e I I — -—
IMEDECIN TRAITANTY [ AESH ") CETTE LISTE DES - = - -
- Accompagnant des éléves en PROFESSIONNELS
/ pEDlATRE situation de handicap DE SANTE C|TES
\ N'EST PAS EXHAUSTIVE

ET S'INSCRIT DANS CEUX CITES
PAR LES FAMILLES LORS DE
NOS ENTRETIENS REALISES

L/O\J \_ Y

CRISES

- EFEFEAF;';TSEE% AL ADMINISTRATION
DU TRAITEMENT

D'URGENCE

A

GESTION A DOMICILE
(SAUF URGENCE)

e I

SUIVI AVEC LA MALADIE

RECHERCHES
DE FINANCEMENTS

SO ( Avec du recul, le début par
r 1 5 rapport a maintenant,
la maladie est plus intégrée
| . dans notre quotidien (...) c'est
B S | arrivé qu'on gére une dizaine
- v de crises. Apres les sorties,
’ le faire garder plus d’'une
Jjournée ca reste compliqué.
, : On garde toujours un ceil sur
e B : lui. On essaie
: de s’accorder du temps

DEBUT DE SCOLARITE EN MILIEU SCOLAIRE

«ORDINAIRE» DANS L’EDUCATION NATIONALE i avec IeS autres enfants mais

@ @ @ tous ensemble ¢ca reste
J '

CRECHE MATERNELLE P:DML,JA:I;E N/ i Compllq ue. »
SCOLARITE .
MILIEU SPECIALISE . : . -
) < 5 Les familles interrogees rapportent

gue la gestion de la maladie, en dehors
, , des crises graves, devient moins
_ i problématique que celle du handicap
: et de ses Impacts cognitifs grace aux
. , compétences acquises avec le temps
| MISE ATOUR i et I'expérience. Un rythme se construit
S e W orogressivement, mais trouver ur
‘ équilibre entre vie fgn.\il.iale, soqiale
/O\ /V\ /O\ i et de coup[e .reste d|ff|¢|le en raison
\ y ; de I'hypervigilance nécessaire pour
i 'enfant. Les professionnels intervenant
@ 3 i aupres de 'enfant deviennent alors
\_/

/‘\ /V\ i des soutiens précieux pour aider 3

JUSQU'AU PASSAGE
A L'AGE ADULTE ET SA PRISE
EN CHARGE SPECIFIQUE

G

o Y 7 ° 7 e e
retablir cet équilibre.
IMEDECIN TRAITANT) [ AESH ) SrorcccONMELS
/ PEDIATRE S DE SANTE CITES

[ l \ | Etat des lieux du vécu et du bien étre

des familles sur des thématiques liées

au parcours de soins et de vie a lI'étape
du suivi avec la maladie:

CRISES Ce diagramme permet de mettre en évidence le(s)

ET ETATS DE MAL 5 domaine(s) de vie ou les points de tensions sont
' prioritaires suite a nos rencontres.

MAITRISE DES TRANSMISSION DE
CONDUITES A TENIR FACE CONNAISSANCES
A A LA CRISE SUR LA MALADIE

— e e

ACCES ET
SOUTIEN DANS COORDINATION
LE CHAMP DU \ENTRE LES DIFFERENTS
PSYCHO- PROFESSIONNELS DE LA

MEDICOSOCIAL QRISE EN CHARGE

I
|

RESSOURCES |\ / RELATIONS

E AVEC LE
FINANCIERES MEDECIN

=

VIE INTIME RELATIONS
SEXVUALITE FAMILIALES

™ e e -

LI \"/.\|® VIE SOCIALE
(VOYAGES, SORTIES,
ETC...)

en debut de
parcours

Aujourd’hui
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PRISE EN CHARGE MULTIDISCIPLINAIRE : UN ECOSYSTEME A CREER
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Les professionnels de la santé

Cités par les parents

A

Kinésithérapeute

(1/5)

Psychologue

(2/5)

e

3

Orthophoniste
(4/5)

¢ €

3

Ergothérapeute
(2/5

+ +

Orthopédiste Cardiologue Médecin généraliste
(1/5) (1/5) / Pédiatre
(4/5)

CETTE LISTE DES PROFESSIONNELS DE SANTE CITESl

PAR LES FAMILLES LORS DE NOS ENTRETIENS REALISES

Son educ’ du SESSAD
prend pas mal de
nouvelles. Comme Iq,

Il était a I'hopital, elle
m'a appeléee.

Il y a super Eric* qui
est arrivé dans notre vie.
(...) les autres taxis
etaient hyper sympas
aussl... Mais lui il a une
enerqgie, ila un truc. (...)
Il nous aime bien...

Les enfants sont hyper
accueillants avec lul.

Il rentre dans la maison,
on papote un peu.

Les professionnels du médico-social
Cités par les parents

> 4

Educateur(trice) Assistante sociale
spécialisé(e) (2/5)
(2/5)

[ ]
Professionnels AESH =i
, Institut
e médico-éducatif

Taxi spécialisé

(1/5)

Assistant(e) maternel(le)

(2/5)

La kiné pour
la respiration est
Intervenue a des
moments improbables,
les dimanches soirs. Elle
est venue en pyJama une
fois lui faire sa séance.
Elle vient nous voir, on
boit le cafée, elle mange
a la maison, enfin voilaq,
c'est plus une copine
maintenant.
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BESOIN DE VISIBILITE
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De nombreux freins dans le parcours
et des besoins a combler pour ces familles

“111
LA GESTION DES CRISES FORMER LA FAMILLE
EST SUBIE PAR LA FAMILLE A LA GESTION
ET FAIBLEMENT OUTILLEE. LA DES CRISES.
MONTEE EN COMPETENCE SE
CONSTRUIT DE MANIERE
EMPIRIQUE.
LES PROFESSIONNELS SENSIBILISER
NON EXPERTS (URGENTISTES ET FORMER
ET DU MEDICO-SOCIAL) LES NON EXPERTS
MECONNAISSENT LA A LA MALADIE.

MALADIE ET SONT
RETICENTS A PRENDRE
EN CHARGE CES ENFANTS.
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LA MALADIE A UN IMPACT RENSEICNER SUR LES
FINANCIER. LES FAMILLES DROITS ET AIDES
MECONNAISSENT LEURS DROITS DISPONIBLES
ET ONT DES DIFFICULTES DES FAMILLES.
A EN BENEFICIER.

LES PARENTS N'ONT PAS RENDRE ACCESSIBLES
DE VISIBILITE SUR LES ETAPES LES ETAPES DES PARCOURS
DE SOINS ET DE VIE FUTURE DE SOINS ET DE VIE POSSIBLES
DE LEUR ENFANT. ET LES ENVIRONNEMENTS DE

PRISES EN CHARGE ASSOCIES.
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o ®
LA FAMILLE ADAPTE FAIRE CONNAITRE LES MOYENS
SON QUOTIDIEN PERMETTANT L'OPTIMISATION
A LA MALADIE. DES CONDITIONS DE VIE DE FAMILLE.
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