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Un peu d’histoire !

ndalion Molrice

Progrés en imagerie - AVC néonalal - Recommandations

Douleur chronique - Prévention - Nouvelles approches en remédialion -

OCT 2019

Charte de la rééducation/réadaptation
des personnes avec paralysie cérébrale

/& Les droits des pe

Cette. chrme i

mahondehempenme:e mm)
s paret il 5'agit

. Al
«  Alinformation sur les soins ad:
*  Aurespect de sa personne, son

e soient ses capacités, son Sge et son fieu de vie.

2t son propre savoir

*  Audislogue avec le rééducateur et le médecin prescripteur pour définir les buts de la rééducation. Ceux-ci sont
centrés sur son bien-&tre et sa participation socisle. Les objecifs sont spécifiques, mesursbles, stteignables et
révisés réguiirement

besoins. Choisir des périodes d'interruption peut &tre

 Adspter se pratique professionnelle sux spécificités de ls perslysie cérébrale en s'appuyant sur les bonnes
pratiques et les données actuslisées de Ia recherche.

o Tenir compte de Ia vie familisle, scolsire ou professionnelle de I personne pour le choix des objectifs.
des modslités et du rythme de sa rééducstion

«  Se coordonner avec les autres professionnels, médecins et rééducateurs, investis suprés de la personne en
rééducation.

«  Evaluer. prévenir et stténuer la douleur liée sux soins, en sccord svec Ia personne et le médecin prescripteur.

«  Encourager les activités physiques et de loisirs.

Les signataires de la Charte, 4 la Cité Universitaire, le 3 octobre 2019’
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Enquéte ESPACE (2016-2018)
Enquéte Nationale sur les Besoins, la
Satisfaction et les Priorités de Rééducation
Motrice rapportés par les personnes atteintes
de Paralysie Cérébrale et leur famille

OCT 2021

HAS

RECOMMANDER
LES BONMES PRATIGUES

Eeomememo Rééducation et
réadaptation de la
fonction motrice de
l'appareill
locomoteur des
personnes
diagnostiquées de
paralysie cérebrale

Valldé par e Colisge ks 21 ootobre 2121

DEC 2021
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LE LIVRE BLANC
DE LA PARALYSIE
CEREBRALE

Une stratégie nationale d'action
ne peut plus étre ni éludée, ni différée




HAS La Haute Autorité de Santé (HAS)

HAUTE AUTORITE DE SANTE

 Autorité publique indépendante a caractere scientifique,

* Développement de la qualité dans le champ sanitaire, social et médico-
social, au bénéfice des personnes.

* 3 missions

Mesurer et améliorer
la qualite dans les hopitaux,
clinigues, en medecine de

ville, et dans les structures
sociales et medico-sociales.

Recommander
les bonnes pratiques profes-
sionnelles, elaborer des re-
commandations vaccinales et
de sante publique

Evaluer
les medicaments, dispositifs
medicaux et actes profes-
sionnels en vue de leur
remboursement
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Les Recommandations de Bonnes Pratiques

Propositions développées méthodiquement pour aider le praticien et
le patient a rechercher les soins les plus appropriés dans des
circonstances cliniques données

*Mise a la disposition des différents acteurs du systeme de santé
(professionnels, patients, décideurs)

*Syntheses rigoureuses de I'état de I'art et des données de la science a un
temps donné

*Recommandations concises et gradées suivant les niveaux de preuves
scientifiques ou résultant d’'un Accord d’Experts

Aide a la prise de décision dans le choix des
soins

Objectif des RBP Harmonisation des pratiques

Ameélioration de la qualité et de la sécurité des

. Réduction des traitements et actes inutiles
soins

ou a risque

Améliorer la prise en charge des patients
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Trois piliers méthodologiques

PARTICIPATION ET CO-CONSTRUCTION
* De professionnels (équipe pluridisciplinaire) et de représentants des patients et des
familles
* Groupe de Travail (17 membres): Patients experts, assistant de vie, MPR, kiné,
orthophoniste, Psychomot, Neuropédiatre , chirurgien, enseignant APA,
pédiatre , orthoprothésiste
* Groupe de Lecture (66 membres) dont représentants des usagers et des
familles

* Sous la conduite d’un chef de projet HAS et d’un chargé de projet (M Gedda et A
Demont)

RIGUEUR SCIENTIFIQUE et INDEPENDANCE
TRANSPARENCE

Analyse critique de  *Avis du groupe de  *Statut de 'HAS

la littérature travail *Entre les groupes
e Commentaires du de travail et de
groupe de lecture relecture
* Liste de  Déclaration
I'ensemble des Publique d’Intéréts
participants * Confidentialité
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Gradation des recommandations

Gradation standardisée en fonction du niveau de preuve des études ou de
I'accord d’experts sur lequel la recommandation est fondée

AE

Preuve scientifique établie

Fondee sur des etudes de fort niveau de preuve (niveau de preuve 1) - essais comparatifs randomises de forte
puissance et sans biais majeur ou meta-analyse d'essais comparatifs randomises, analyse de decision basee
sur des etudes bien menees.

Présomption scientifique

Fondée sur une présomption scientifique fournie par des études de niveau intermédiaire de preuve (niveau de
preuve 2), comme des essais comparatifs randomises de faible puissance, des etudes comparatives non ran-
domisées bien menees, des études de cohorte.

Faible niveau de preuve

Fondée sur des études de moindre niveau de preuve, comme des études cas-témoins (niveau de preuve 3),
des études rétrospectives, des séries de cas, des études comparatives comportant des biais importants (ni-

veau de preuve 4).

Accord d'experts

En l'absence d'études, les recommandations sont fondées sur un accord entre experts du groupe de fravail,
aprés consultation du groupe de lecture. L'absence de gradation ne signifie pas gue les recommandations ne
sont pas pertinentes et utiles. Elle doit, en revanche, inciter a engager des études complémentaires.

Il est recommandé de proposer des activités physiques dans le but d’améliorer la fonction motrice

FPC 220310

Il est recommandé de ne pas utiliser 'oxygénothérapie hyperbare pour
améliorer la fonction motrice .....



Le long chemin des recommandations !

Elaboration de la RBP
Analyse de la
littérature
Propositions de

Mise en ligne

3 documents : Argumentaire,

Saisine HAS recommandations Recommanc!ations, Syntheése
Sept 2018 2020/2021 Déc 2021
I ] I >
GT GT GL GT e
Note de cadrage Validation R
2019 Collége de ’'HAS
Oct 2021 REcommANDER.

MENTAIRE

U

Co-saisine

*Paralysie Cérébrale France (ex FFAIMC)
*Fondation Paralysie Cérébrale
*se sont associés : 'Association Hémiparésie, le CDI, le CMK, le CNOMK, la
SESEP, la SOFMER, la SFNP, le SFERHE

Problémes et Besoins :
* Difficultés et insatisfaction concernant la rééducation
* Préciser la pertinence, les indications et les modalités des prise en charge
de rééducation pour permettre un meilleur accompagnement

Rééducation et
réadaptation de la
fonction motrice de
I'appareil
locomoteur des
personnes
diagnostiquées de
paralysie cérébrale

Validé par e Collége le 21 octobre 2021
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Le champ des recommandations

« Rééducation et réadaptation de la fonction motrice de I'appareil locomoteur des
personnes diagnostiquées de paralysie cérébrale »

Personnes concernées | Questions principales retenues Themes exclus

*Enfants agés de plus Modalités de prises en charge *Diagnostic de la

de 2 ans, rééducatives et réadaptatives de |la PC

*Adolescents, fonction motrice ayant fait preuve de leur  * Fonctions

*Adultes de moins de efficacité dans le cadre de la PC motrices oro-

65 ans, bucco-faciales,

diagnostiqués de Orientations et modalités de la oculaires,

paralysie cérébrale rééducation et de la réadaptation en digestives, vésico-
fonction des déficiences/limitations sphinctériennes,

d’activité et restrictions de participation, et ano-rectales
de la situation de chaque personne (age,
sévérité atteinte, environnement...)

Critéres de début et/ou de poursuite de la
prise en charge reéducative et réadaptative

Professionnels concernés : Médical, paramédical, médico-social

+ Patients et aidants
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Trois documents publiés

L'argumentaire (240 pages): document proposant notamment une
évaluation scientifique des différentes méthodes de rééducation de la
fonction motrice avec une analyse de la littérature et des
recommandations

 Organisations des soins pour la personne diagnostiquée PC

[ Evaluation de la fonction motrice de la personne diagnostiquée PC
d Interventions en rééducation et en réadaptation

[ Méthodes thérapeutiques dites « alternatives »

Les recommandations : Liste par theme des différentes recommandations
et leur grade A, B, C et AE

La syntheése : Priorisation des interventions en rééducation et
réadaptation, prenant en compte
— la littérature scientifique (niveau de preuves des études)

— l'expérience professionnelle des membres du groupe de travail

établie en fonction de la pertinence clinique (prioritaire, secondairement
prioritaire, non prioritaire)

Priorisation en fonction de I'age : enfants, ados et adultes



Les limites des recommandations

« Rééducation et réadaptation de la fonction motrice de I'appareil
locomoteur des personnes diagnostiquées de paralysie cérébrale »

e Peu d’études menées en France

* Peu d’interventions recommandées basées sur des preuves scientifiques
établies (grade A)

 De nombreuses interventions en rééducation et en réadaptation utilisées
sur le terrain ont, tres peu voire jamais, été évaluées scientifiquement

* Certaines pratigques ou certaines expériences de terrain ont pu ne pas
aboutir a un consensus entre les experts

* Mangue d’études évaluant les effets des interventions aupres des adultes
et des personnes évaluées comme « non marchants »

FPC 220310
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En Conclusion

Les recommandations de Bonnes Pratiques :

O Propositions développées méthodiquement pour aider les professionnels
et les patients a rechercher les soins les plus appropriés dans des
circonstances cliniques données

[ Pas utilisables directement : doivent étre discutées, déclinées, organisées

Perspectives : Large diffusion des recommandations

 Aide aux usagers pour renforcer leur capacité a faire des choix

1 Optimisation des pratiques professionnelles : formation, organisation des
soins

 Evaluation des pratiques professionnelles
O Eclairer les décideurs publics et les financeurs

O Orientation sur les futures recherches a mener : importance de la
méthodologie

Un premier travail qui ouvre de nombreuses
perspectives sur le sujet de la paralysie cérébrale



