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•	
  la	
  déficience	
  respiratoire	
  	
  
	
  	
  	
  (maladies	
  pulmonaires,	
  obésité,	
  maladies	
  neuromusculaires	
  :	
  spirométrie)	
  
	
  

•	
  entraîne	
  une	
  incapacité	
  respiratoire	
  	
  
	
  	
  	
  	
  (essoufflement	
  à	
  l’effort	
  puis	
  permanent,	
  dépendance	
  «	
  technologique	
  »)	
  
	
  

•	
  qui	
  conduit	
  au	
  handicap	
  respiratoire	
  	
  
	
  	
  	
  (limita@on	
  sociale,	
  dépendance	
  technologique	
  et	
  humaine	
  —aidant—)	
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  handicap	
  respiratoire 



•	
  50	
  000	
  malades	
  ven6lés	
  à	
  domicile	
  en	
  France	
  	
  	
  
	
  	
  	
  (hors	
  oxygénothérapie	
  «	
  simple	
  	
  »	
  et	
  	
  PPC	
  pour	
  apnées	
  du	
  sommeil)	
  

	
  
•	
  grâce	
  à	
  une	
  «	
  culture	
  »	
  historique	
  pneumologie/réanima6on	
  
	
  
•	
  ayant	
  structuré	
  un	
  maillage	
  territorial	
  de	
  PSAD	
  respiratoires	
  
unique	
  au	
  monde	
  (purement	
  associa@f	
  jusqu’en	
  1999,	
  concurren@el	
  depuis)	
  

	
  
•	
  originellement	
  ciblé	
  sur	
  le	
  retour	
  au	
  domicile	
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•	
  depuis	
  une	
  dizaine	
  d’années,	
  extension	
  importante	
  de	
  la	
  prise	
  en	
  
charge	
  respiratoire	
  des	
  pathologies	
  neuromusculaires*	
  :	
  	
  
*	
  myopathies,	
  tétraplégies,	
  sclérose	
  latérale	
  amyotrophique	
  –SLA-­‐,	
  dans	
  le	
  futur	
  SEP..	
  
	
  

-­‐	
  bi-­‐handicap	
  locomoteur	
  et	
  respiratoire	
  
(dépendance	
  vitale	
  à	
  une	
  machine	
  que	
  le	
  pa@ent	
  lui-­‐même	
  ne	
  peut	
  pas	
  contrôler)	
  	
  
(et	
  souvent	
  mul@-­‐handicap	
  :	
  nutri@on,	
  communica@on	
  verbale)	
  

	
  
-­‐	
  aidants	
  indispensables,	
  en	
  permanence,	
  pour	
  des	
  soins	
  lourds	
  et	
  
techniques,	
  avec	
  une	
  responsabilité	
  majeure	
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  en	
  permanence,	
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  des	
  soins	
  lourds	
  et	
  
techniques,	
  avec	
  une	
  responsabilité	
  majeure	
  	
  

d’où	
  l’émergence,	
  au-­‐delà	
  des	
  quesDons	
  médicales	
  et	
  
techniques,	
  de	
  problémaDques	
  médico-­‐sociales	
  et	
  sociales	
  
(difficultés	
  de	
  main@en	
  au	
  domicile,	
  désocialisa@on,	
  «	
  burn-­‐out	
  »	
  des	
  aidants...)	
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•	
  département	
  R3S	
  G-­‐H	
  Pi6é-­‐Salpêtrière	
  Charles	
  Foix	
  (GHPS-­‐CFx)	
  
	
  •	
  axe	
  historique	
  «	
  BPCO	
  »	
  [+	
  réseau	
  «	
  Recup’Air	
  »	
  ARSIF]	
  
	
  •	
  un	
  des	
  seuls	
  SSR	
  «	
  réhabilita6on	
  respiratoire	
  »	
  universitaires	
  
	
  •	
  un	
  des	
  seuls	
  SRPR	
  «	
  sevrage	
  de	
  la	
  ven6la6on	
  »	
  universitaires	
  
	
  	
  

	
  

	
  •	
  file	
  ac6ve	
  de	
  près	
  de	
  400	
  pa6ents	
  aaeints	
  de	
  SLA	
  ven6lés	
  à	
  domicile	
  
	
  	
  	
  	
  (dont	
  moins	
  de	
  5%	
  trachéotomisés	
  ;	
  probablement	
  la	
  +	
  importante	
  au	
  monde)	
  

	
  
	
  •	
  seul	
  centre	
  na6onal	
  pour	
  la	
  s6mula6on	
  phrénique	
  implantée	
  
	
  	
  	
  	
  (file	
  ac@ve	
  d’environ	
  30	
  pa@ents	
  tétraplégiques	
  hauts	
  s@mulés)	
  

	
  

	
  
	
  •	
  branche	
  adulte	
  du	
  CRMR	
  «	
  syndrome	
  d’Ondine	
  »	
  

	
  

bi-­‐handicap	
  respiratoire	
  et	
  locomoteur 

dépendance	
  extrême 
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qu’est-­‐ce	
  que	
  c’est	
  ?	
  
	
  
•	
  hôpital	
  de	
  jour	
  de	
  7	
  lits	
  (12	
  à	
  l’horizon	
  2018)	
  
•	
  adapté	
  «	
  handicap	
  »	
  (grandes	
  chambres,	
  lits	
  et	
  non	
  fauteuils...)	
  
•	
  personnel	
  dédié	
  (3	
  ETP	
  médicaux	
  ;	
  	
  1,5	
  ETP	
  infirmière	
  ;	
  1,5	
  ETP	
  AS)	
  
•	
  logisDque	
  spécifique	
  (réserves	
  masques/ven*lateurs)	
  
	
  
	
  
•	
  mise	
  en	
  route	
  de	
  VNI	
  de	
  domicile,	
  surveillance,	
  éducaDon	
  thérapeuDque	
  
	
  
•	
  toutes	
  indicaDons,	
  mais	
  80%	
  SLA	
  (centre	
  de	
  référence)	
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3.	
  UaARD	
  :	
  	
  
éviter	
  l’hospitalisa*on	
  ini*ale	
  	
   



comment	
  cela	
  foncDonne-­‐t-­‐il	
  ?	
  	
  
	
  
•	
  venues	
  itéraDves	
  sur	
  3	
  jours	
  pour	
  les	
  mises	
  en	
  route	
  de	
  VNI	
  	
  
•	
  venue	
  unique	
  sur	
  1	
  jour	
  pour	
  la	
  surveillance	
  	
  
	
  
•	
  partenariat	
  avec	
  PSAD	
  (enregistrements	
  noctures	
  pré-­‐visites)	
  
	
  
•	
  intégraDon	
  dans	
  la	
  filière	
  (hospitalisa*on	
  pneumologie,	
  CMD	
  «	
  SLA	
  »,	
  SSR...)	
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3.	
  UaARD	
  :	
  	
  
éviter	
  l’hospitalisa*on	
  ini*ale	
  	
   



pourquoi	
  ce	
  choix	
  ?	
  	
  
	
  
•	
  saturaDon	
  hospitalisaDon	
  tradiDonnelle	
  
•	
  souhait	
  des	
  paDents	
  (habitudes	
  et	
  soins	
  nocturnes)	
  
•	
  condiDons	
  «	
  vie	
  réelle	
  »	
  pour	
  l’évaluaDon	
  de	
  la	
  VNI	
  nocturne	
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quels	
  résultats	
  ?	
  	
  
	
  
•	
  1700	
  venues	
  par	
  an	
  
•	
  essenDellement	
  SLA	
  :	
  	
  

	
  -­‐	
  réduc*on	
  du	
  délai	
  de	
  mise	
  en	
  route	
  de	
  la	
  VNI	
  
	
  	
  (et	
  donc	
  réduc*on	
  souffrance	
  respiratoire,	
  et	
  mortalité)	
  
	
  -­‐	
  respect	
  du	
  rythme	
  de	
  vie	
  	
  
	
  -­‐	
  400	
  malades	
  SLA-­‐VNI	
  suivis	
  	
  
	
  -­‐	
  représentant	
  2/3	
  du	
  besoin	
  régional	
  (vs.	
  5-­‐10%	
  autres	
  régions)	
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cheminement 
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•	
  1.	
  handicap	
  respiratoire	
  :	
  «	
  du	
  médical	
  au	
  social	
  »	
  
	
  

•	
  2.	
  modélisaDon	
  de	
  la	
  filière	
  de	
  soins	
  :	
  «	
  objecDf	
  domicile	
  »	
  
	
  
•	
  	
  3.	
  éviter	
  l’hospitalisaDon	
  iniDale	
  :	
  UaARD	
  
	
  
•	
  	
  4.	
  opDmiser	
  le	
  retour	
  à	
  domicile	
  /	
  libérer	
  ressources	
  MCO	
  :	
  SSR	
  respiratoire	
  
	
  
•	
  	
  5.	
  rendre	
  possible	
  le	
  retour	
  à	
  domicile	
  /	
  libérer	
  lits	
  réa	
  :	
  SRPR	
  respiratoire	
  	
  
	
  
•	
  	
  6.	
  maitenir	
  au	
  domicile	
  :	
  appartements	
  thérapeuDques	
  respiratoires	
  
	
  
•	
  	
  7.	
  conclusions	
  

	
  	
  



qu’est-­‐ce	
  que	
  c’est	
  ?	
  
	
  
•	
  UF	
  du	
  service	
  de	
  Pneumologie	
  et	
  RéanimaDon	
  Médicale	
  (nov	
  2013)	
  
•	
  au	
  sein	
  du	
  GH	
  PiDé-­‐Salpêtrière	
  (division	
  Marguerite	
  Boaard)	
  
•	
  22	
  lits	
  (faute	
  de	
  place	
  pour	
  en	
  ouvrir	
  40	
  –autorisa*on	
  ARSIF-­‐,	
  sur	
  80	
  IdF)	
  
•	
  personnel	
  dédié	
  (2,5	
  ETP	
  médicaux	
  +	
  interne	
  ;	
  11	
  IDE	
  ;	
  10	
  AS	
  ;	
  1	
  cadre	
  ;	
  3,5	
  
kinés	
  ;	
  	
  ½	
  diété*cienne,	
  ½	
  secrétaire	
  médicale,	
  ½psychologue,	
  1	
  assistante	
  
sociale,	
  ½ergothérapeute)	
  
•	
  logisDque	
  spécifique	
  (gymnase,	
  interface	
  EFR	
  [VO2])	
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4.	
  SSR	
  respiratoire	
  :	
  	
  
op*miser	
  le	
  retour	
  au	
  domicile	
  /	
  libérer	
  ressources	
  MCO 



qu’est-­‐ce	
  que	
  c’est	
  ?	
  
	
  
•	
  UF	
  du	
  service	
  de	
  Pneumologie	
  et	
  RéanimaDon	
  Médicale	
  (nov	
  2013)	
  
•	
  au	
  sein	
  du	
  GH	
  PiDé-­‐Salpêtrière	
  (division	
  Marguerite	
  Boaard)	
  
•	
  22	
  lits	
  (faute	
  de	
  place	
  pour	
  en	
  ouvrir	
  40	
  –autorisa*on	
  ARSIF-­‐,	
  sur	
  80	
  IdF)	
  
•	
  personnel	
  dédié	
  (2,5	
  ETP	
  médicaux	
  +	
  interne	
  ;	
  11	
  IDE	
  ;	
  10	
  AS	
  ;	
  1	
  cadre	
  ;	
  3,5	
  
kinés	
  ;	
  	
  ½	
  diété*cienne,	
  ½	
  secrétaire	
  médicale,	
  ½psychologue,	
  1	
  assistante	
  
sociale,	
  ½ergothérapeute)	
  
•	
  logisDque	
  spécifique	
  (gymnase,	
  interface	
  EFR	
  [VO2])	
  
	
  
•	
  85-­‐90%	
  réhabilitaDon	
  précoce	
  après	
  exacerbaDon	
  grave	
  BPCO	
  	
  
(aval	
  hospitalisa*on	
  pneumologie	
  IdF	
  ;	
  pas	
  d’admission	
  «	
  externe	
  »)	
  
•	
  10-­‐15%	
  «	
  neuro-­‐respiratoire	
  »	
  
(post-­‐trachéotomie	
  ;	
  post	
  décompensa*on	
  SLA	
  ;	
  s*mula*on	
  phrénique	
  
tétraplégie)	
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comment	
  cela	
  foncDonne-­‐t-­‐il	
  ?	
  	
  
	
  
•	
  admissions	
  à	
  parDr	
  des	
  services	
  d’aigu	
  (pneumologie,	
  med.int,	
  mal.inf...)	
  
•	
  paDents	
  sévères	
  (BPCO	
  stIV)	
  mais	
  stables	
  (pas	
  de	
  perfusion,	
  pas	
  de	
  sonde	
  u.)	
  
•	
  logiciel	
  «	
  Trajectoire	
  »	
  +	
  contacts	
  directs	
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 LES PATIENTS CONCERNÉS 

. L’Unité de SSR du Service de Pneumologie et 
Réanimation médicale Pitié-Salpêtrière Charles Foix (22 lits au sein de 
la division Marguerite Bottard, secteur Salpêtrière) a pour vocation 
d’accueillir les patients atteints de BPCO, hospitalisés dans un service aigu, 
en Ile-de-France pour exacerbation. L’objectif est de réduire leur durée 
de séjour en secteur aigu et de mettre en place le plus tôt possible une 
réhabilitation multidisciplinaire, tout en tenant compte des comorbidités, 

 COMMENT ADRESSER UN MALADE ? 
Simple ! L’idéal est un premier contact téléphonique avec un des médecins 
de l’unité au 01 84 82 71 84 ou 01 84 82 72 01ou à SSRBPCO.pitie@aphp.
fr. Un accord de principe sera donné dès cet appel. Une demande « Via 
Trajectoire» devra ensuite être remplie, mais ce n’est pas un préalable. Il 
est bien sur possible de passer directement par ce logiciel.

 QUAND ENVOYER LE MALADE ? 
 MAIS ATTENTION, l’unité ne permet pas 

perfusion ». L’unité peut accueillir les malades avec Ventilation Non Invasive, 

lit.  Ces malades progresseront au cours du séjour. Par contre, les malades 
qui ne sont pas capables de faire de l’exercice pour une raison autre que 

obésité massive, douleurs articulaires chroniques, cardiopathie instable). 
L’appartenance de l’unité à un service de pneumologie et réanimation 
médicale, ainsi que l’accès immédiat au plateau technique, en particulier 
cardiologique, permettent d’assurer la sécurité de malades « à risque » du 
fait de leur pathologie de fond et de l’exacerbation elle-même.

4.	
  SSR	
  respiratoire	
  :	
  	
  
op*miser	
  le	
  retour	
  au	
  domicile	
  /	
  libérer	
  ressources	
  MCO 



comment	
  cela	
  foncDonne-­‐t-­‐il	
  ?	
  	
  
	
  
•	
  admissions	
  à	
  parDr	
  des	
  services	
  d’aigu	
  (pneumologie,	
  med.int,	
  mal.inf...)	
  
•	
  paDents	
  sévères	
  (BPCO	
  stIV)	
  mais	
  stables	
  (pas	
  de	
  perfusion,	
  pas	
  de	
  sonde	
  u.)	
  
•	
  logiciel	
  «	
  Trajectoire	
  »	
  +	
  contacts	
  directs	
  	
  
	
  
•	
  «	
  stages	
  »	
  de	
  4	
  à	
  6	
  semaines	
  
•	
  réhabilitaDon	
  «	
  complète	
  »	
  (réentrainement	
  à	
  l’exercice,	
  prise	
  en	
  charge	
  
nutri*onnelle,	
  tabacologie,	
  prise	
  en	
  charge	
  psychologique,	
  ETP,	
  
«	
  réafférenta*on	
  »	
  physique	
  et	
  sociale	
  –belote-­‐	
  ;	
  projet	
  «	
  parcours	
  santé	
  »)	
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comment	
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  admissions	
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  u.)	
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  «	
  Trajectoire	
  »	
  +	
  contacts	
  directs	
  	
  
	
  
•	
  «	
  stages	
  »	
  de	
  4	
  à	
  6	
  semaines	
  
•	
  réhabilitaDon	
  «	
  complète	
  »	
  (réentrainement	
  à	
  l’exercice,	
  prise	
  en	
  charge	
  
nutri*onnelle,	
  tabacologie,	
  prise	
  en	
  charge	
  psychologique,	
  ETP,	
  
«	
  réafférenta*on	
  »	
  physique	
  et	
  sociale	
  –belote-­‐	
  ;	
  projet	
  «	
  parcours	
  santé	
  »)	
  	
  
	
  
•	
  convenDon	
  avec	
  services	
  adresseurs	
  et	
  réanimaDon	
  (retour)	
  
•	
  intégraDon	
  dans	
  la	
  filière	
  	
  
(sor*e	
  domicile	
  avec	
  appui	
  PSAD	
  ;	
  relais	
  Recup’Air	
  +++)	
  

CME	
  APHP	
  –	
  groupe	
  de	
  travail	
  «	
  aval	
  des	
  urgences	
  »	
  
Paris,	
  25	
  avril	
  2016	
  

4.	
  SSR	
  respiratoire	
  :	
  	
  
op*miser	
  le	
  retour	
  au	
  domicile	
  /	
  libérer	
  ressources	
  MCO 



CME	
  APHP	
  –	
  groupe	
  de	
  travail	
  «	
  aval	
  des	
  urgences	
  »	
  
Paris,	
  25	
  avril	
  2016	
  

mainDen	
  des	
  acquis	
  

comment	
  cela	
  foncDonne-­‐t-­‐il	
  ?	
  	
  

4.	
  SSR	
  respiratoire	
  :	
  	
  
op*miser	
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  retour	
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  domicile	
  /	
  libérer	
  ressources	
  MCO 



pourquoi	
  ce	
  choix	
  ?	
  	
  
	
  
•	
  saturaDon	
  hospitalisaDon	
  tradiDonnelle	
  	
  
•	
  saturaDon	
  et	
  inadéquaDon	
  de	
  la	
  filière	
  «	
  convalescence	
  »	
  
•	
  nécessité	
  de	
  proposer	
  une	
  offre	
  de	
  soins	
  en	
  conformité	
  avec	
  «	
  l’état	
  de	
  l’art	
  »	
  
dans	
  le	
  domaine	
  (la	
  réhabilita*on	
  précoce	
  après	
  exacerba*on	
  améliore	
  la	
  
qualité	
  de	
  vie,	
  diminue	
  le	
  risque	
  de	
  récidive,	
  diminue	
  la	
  mortalité)	
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quels	
  résultats	
  ?	
  	
  
	
  
•	
  bilan	
  2015	
  
•	
  300	
  séjours	
  (+16%	
  par	
  rapport	
  à	
  année	
  1)	
  
•	
  âge	
  moyen	
  66	
  ans	
  ;	
  70%	
  hommes	
  	
  
•	
  dépendance	
  importante	
  («	
  autonomie	
  totale	
  »	
  =	
  14%	
  des	
  RHA	
  2015)	
  
	
  
•	
  DMS	
  28,3	
  jours	
  (hors	
  sor*es-­‐retours	
  moins	
  de	
  5	
  jours	
  après	
  la	
  sor*e)	
  
•	
  TO	
  médian	
  88	
  %	
  
•	
  nb	
  médian	
  d’actes	
  de	
  rédaptaDon	
  et	
  rééducaDon	
  :	
  1257	
  
•	
  groupe	
  nosologique	
  (GN)	
  «	
  IRC	
  et	
  bronchopathies	
  obstrucDves	
  »	
  :	
  >	
  90%	
  
•	
  niveau	
  de	
  sévérité	
  2	
  :	
  26	
  %	
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quels	
  résultats	
  ?	
  	
  
	
  
•	
  impact	
  majeur	
  sur	
  «	
  l’amont	
  »	
  du	
  SSR	
  

	
  -­‐	
  acDvité	
  hospitalisaDon	
  pneumologie	
  PiDé-­‐Salpêtrière	
  +10	
  %	
  
	
  	
  	
  (2015	
  vs.	
  2013,	
  périmètre	
  constant	
  ;	
  110	
  séjours)	
  

	
  
	
  
•	
  et	
  donc	
  sur	
  l’aval	
  des	
  urgences	
  :	
  	
  

	
  -­‐	
  transferts	
  SAU	
  –	
  pneumologie	
  :	
  +50%	
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  de	
  la	
  filière	
  de	
  soins	
  :	
  «	
  objecDf	
  domicile	
  »	
  
	
  
•	
  	
  3.	
  éviter	
  l’hospitalisaDon	
  iniDale	
  :	
  UaARD	
  
	
  
•	
  	
  4.	
  opDmiser	
  le	
  retour	
  à	
  domicile	
  /	
  libérer	
  ressources	
  MCO	
  :	
  SSR	
  respiratoire	
  
	
  
•	
  	
  5.	
  rendre	
  possible	
  le	
  retour	
  à	
  domicile	
  /	
  libérer	
  lits	
  réa	
  :	
  SRPR	
  respiratoire	
  	
  
	
  
•	
  	
  6.	
  maitenir	
  au	
  domicile	
  :	
  appartements	
  thérapeuDques	
  respiratoires	
  
	
  
•	
  	
  7.	
  conclusions	
  

	
  	
  



qu’est-­‐ce	
  que	
  c’est	
  ?	
  
	
  
•	
  UF	
  du	
  service	
  de	
  Pneumologie	
  et	
  RéanimaDon	
  Médicale	
  (mars	
  2016)	
  
•	
  au	
  sein	
  du	
  GH	
  PiDé-­‐Salpêtrière	
  («	
  Cliniques	
  Médicales	
  »)	
  
•	
  12	
  lits	
  	
  
•	
  personnel	
  dédié	
  (2	
  ETP	
  médicaux	
  +	
  interne	
  ;	
  12	
  IDE	
  ;	
  12	
  AS	
  ;	
  1	
  cadre	
  ;	
  	
  3	
  kinés	
  ;	
  
½	
  secrétaire	
  médicale,	
  ½	
  psychologue,	
  ½	
  assistante	
  sociale,	
  1/10	
  orthophoniste)	
  
•	
  logisDque	
  spécifique	
  (équipements	
  de	
  rééduca*on	
  motrice	
  au	
  lit)	
  
	
  

CME	
  APHP	
  –	
  groupe	
  de	
  travail	
  «	
  aval	
  des	
  urgences	
  »	
  
Paris,	
  25	
  avril	
  2016	
  

5.	
  SRPR	
  respiratoire	
  :	
  	
  
op*miser	
  le	
  retour	
  au	
  domicile	
  /	
  libérer	
  ressources	
  réanima*on 



comment	
  cela	
  foncDonne-­‐t-­‐il	
  ?	
  	
  
	
  
•	
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  parDr	
  des	
  services	
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  réanimaDon	
  (med,	
  chir,	
  poly)	
  
•	
  persistance	
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  défaillance	
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  résoluDon	
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•	
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  contacts	
  directs	
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Quels  patients  ?  

  
Objectif  ?                      Sevrage  ventilatoire  difficile  post-­‐réanimation  
  
Pour  qui  ?                      Patients  trachéotomisés,  mono-­‐défaillants  respiratoires  mais  dépendants  du  ventilateur    
  
Provenance  ?        Réanimations,  USC  et  USI  de     
  
Combien  ?                    12  patients    
  
Avec  qui  ?                      Unité  de  soin  intensif  :  garde  médicale  sénior  24h/24h.  1  infirmière  pour  6  patients.    
                                                                  3  kinésithérapeutes  
  
Comment  ?                Rééducation  précoce  et  intensive  :  verticalisation,  mobilisation,  déglutition,  sommeil,    
                                                                  aide  à  la  toux,  soutien  psychologique.  Matériel  spécifique  :  ergocyclomètre,    
                                                                  electrostimulateur,  Walker,  lève  malade,  fauteuil-­‐coquille,  in/exsufflateur,  etc  
  
Patient  type  :        Pathologie  réversible.  Suite   neuro-­‐myopathie  de  réanimation,  etc  
  
Nous  adresser  un  malade  ?    Page  web  VIA  Trajectoire  :  «  Ajouter  un  resultat  »  à  la  liste  des            
  services  proposés,  rechercher  «  SRPR  respiratoire  Pr  Similowski  ».  Ou  nous    contacter  directement  
  
  

                                                                           

  
SRPR  respiratoire  Pr  Similowski    

  
  

  

  
  

  

              Service  de  Pneumologie  et  Réanimation  Médicale  
  

                  UF  de  Soins  de                    
                Rééducation  

                    Post    Réanimation  
  

Unité  de  sevrage  ventilatoire  
  médecin  :  01  84  82  75  72  julie.delemazure@aphp.fr    

cadre  :  01  84  82  74  79  christophe.ferrand@aphp.fr    

  IDE  :  01  42  16  09  48  
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  nutri*onnelle	
  et	
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  de	
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  venDlaDon	
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  remuscularisaDon	
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  reverDcalisaDon	
  (et	
  prise	
  en	
  
charge	
  nutri*onnelle	
  et	
  psychologique)	
  	
  
	
  
•	
  convenDon	
  avec	
  services	
  adresseurs	
  (retour)	
  
•	
  intégraDon	
  dans	
  la	
  filière	
  	
  
(sor*e	
  MCO	
  ;	
  sor*e	
  SSR	
  avant	
  domicile	
  ;	
  sor*e	
  domicile	
  directe	
  avec	
  appui	
  
PSAD...)	
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pourquoi	
  ce	
  choix	
  ?	
  	
  
	
  
•	
  limiter	
  le	
  «	
  gâchis	
  »	
  de	
  ressources	
  techniques	
  et	
  coûteuses	
  
•	
  éviter	
  les	
  situaDons	
  «	
  d’abandon	
  »	
  médical	
  	
  
•	
  proposer	
  une	
  offre	
  de	
  soins	
  en	
  rapport	
  avec	
  l’état	
  de	
  l’art	
  dans	
  le	
  domaine	
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quels	
  résultats	
  ?	
  	
  
	
  
•	
  trop	
  tôt	
  (ouverture	
  29	
  février	
  2016)	
  
•	
  au	
  15	
  avril	
  2016	
  (6	
  semaines)	
  

	
  -­‐	
  15	
  admissions	
  
	
  -­‐	
  9	
  sorDes	
  (5	
  SSR,	
  1	
  domicile,	
  3	
  retours	
  réanima*on)	
  
	
  -­‐	
  DMS	
  16	
  jours	
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réhabilita*on	
  respiratoire	
  (Recup’Air)	
  
SLA	
  

HAD	
  

PSAD	
  
domicile	
  SSR	
  respiratoire	
  

et	
  neuro-­‐respiratoire	
  

SRPR	
  respiratoire	
  

SCD	
  

chirurgie	
  thoracique	
  

neurologie	
  

réanimaDon	
  
soins	
  intensifs	
  	
  respiratoires	
  
USC	
  	
  

autres	
  (dont	
  MPR)	
  

rôle	
  clef	
  des	
  aidants	
  
	
  

•	
  professionnels	
  :	
  carence	
  
•	
  familiaux	
  :	
  épuisement	
  

	
  
sou*en	
  socio-­‐psychologique	
  

aide	
  technologique	
  
sou*en	
  physique	
  et	
  logis*que	
  

retour	
  	
  
mainDen	
  

ETP	
   relais	
  alarme	
   séjours	
  de	
  répit	
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aide	
  logisDque	
  et	
  sociale	
  :	
  appartements	
  thérapeu*ques	
  de	
  répit	
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6.	
  Appartements	
  thérapeuDques	
  respiratoire	
  :	
  	
  
maintenir	
  au	
  domicile	
  en	
  aidant	
  les	
  aidants	
  (répit) 



aide	
  logisDque	
  et	
  sociale	
  :	
  appartements	
  thérapeu*ques	
  de	
  répit	
  
	
  
•	
  hébergement	
  temporaire	
  non	
  médicalisé	
  pour	
  le	
  pa6ent	
  et	
  son/ses	
  aidant(s)	
  
	
  
•	
  dans	
  l’objec6f	
  de	
  favoriser	
  le	
  mainDen	
  à	
  domicile	
  d’insuffisants	
  respiratoires	
  
graves,	
  ven6lés	
  à	
  domicile*	
  
(*	
  cible	
  principale	
  :	
  insuffisance	
  respiratoire	
  des	
  pathologies	
  neuromusculaires,	
  avec	
  double	
  handicap	
  
respiratoire	
  et	
  locomoteur	
  —tétraplégies	
  hautes,	
  sclérose	
  latérale	
  amyotrophique...—)	
  
	
  

•	
  au	
  travers	
  :	
  
d’une	
  coordina6on	
  (réseaux,	
  médecins	
  traitants)	
  
d’une	
  éduca6on	
  thérapeu6que	
  (pa@ents,	
  familles,	
  aidants)	
  
d’une	
  récupéra6on	
  physique	
  et	
  psychologique	
  des	
  aidants	
  (répit)	
  
d’une	
  re-­‐socialisa6on	
  des	
  pa6ents	
  et	
  des	
  aidants	
  (groupes,	
  contacts,	
  ville)	
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  thérapeuDques	
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aide	
  logisDque	
  et	
  sociale	
  :	
  appartements	
  thérapeu*ques	
  de	
  répit	
  
	
  
•	
  adapta6on	
  du	
  concept	
  d’appartement	
  de	
  coordina6on	
  thérapeu6que	
  
(«	
  ACT	
  »)	
  à	
  des	
  pa6ents	
  dont	
  la	
  dépendance	
  à	
  un	
  Ders	
  rend	
  le	
  main6en	
  à	
  
domicile	
  précaire	
  
	
  
•	
  projet	
  expérimental	
  	
  
	
  
•	
  partenariat	
  GHPS-­‐CFX—APHP/ARSIF/Air	
  Liquide	
  Santé-­‐ADEP	
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6.	
  Appartements	
  thérapeuDques	
  respiratoire	
  :	
  	
  
maintenir	
  au	
  domicile	
  en	
  aidant	
  les	
  aidants	
  (répit) 



aide	
  logisDque	
  et	
  sociale	
  :	
  appartements	
  thérapeu*ques	
  de	
  répit	
  
	
  
•	
  handicap	
  lourd,	
  moteur	
  et	
  respiratoire 	
  	
  

-­‐	
  pa@ents	
  relevant	
  d’une	
  assistance	
  ven*latoire	
  	
  
-­‐	
  en	
  raison	
  d’une	
  pathologie	
  neuromusculaire	
  compromebant	
  l’autonomie	
  
motrice	
  
-­‐	
  et	
  donc	
  dépendants	
  de	
  la	
  présence	
  permanente	
  d’au	
  moins	
  un	
  aidant	
  	
  
	
  

•	
  prise	
  en	
  charge	
  au	
  domicile 	
  	
  
-­‐	
  possible	
  du	
  fait	
  de	
  la	
  stabilité	
  clinique	
  
-­‐	
  déjà	
  acquise	
  (main@en)	
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6.	
  Appartements	
  thérapeuDques	
  respiratoire	
  :	
  	
  
maintenir	
  au	
  domicile	
  en	
  aidant	
  les	
  aidants	
  (répit) 



aide	
  logisDque	
  et	
  sociale	
  :	
  appartements	
  thérapeu*ques	
  de	
  répit	
  
	
  
•	
  parce	
  que	
  le	
  retour	
  et	
  le	
  mainDen	
  à	
  domicile	
  sont	
  aidant(s)-­‐dépendants,	
  ce	
  
qui	
  les	
  rend	
  parDculièrement	
  difficiles 	
  	
  

-­‐	
  épuisement	
  des	
  aidants	
  familiaux,	
  désocialisa@on	
  
-­‐	
  rareté	
  des	
  aidants	
  professionnels	
  dans	
  ce	
  domaine	
  
-­‐	
  absence	
  de	
  forma@on	
  spécifique	
  
	
  

•	
  d’où	
  des	
  recours	
  fréquents	
  et	
  mulDples	
  à	
  des	
  structures	
  inadaptées	
  (MCO,	
  
SSR,	
  USP,	
  EPHAD)	
  ou	
  mal	
  adaptées	
  (MAS)*	
  

	
  -­‐	
  coûts	
  indus	
  (hospitalisa@ons	
  évitables)	
  
-­‐	
  mésusage	
  des	
  ressources	
  (répercussion	
  sur	
  la	
  fluidité	
  des	
  filières)	
  
-­‐	
  absence	
  d’impact	
  posi@f	
  sur	
  le	
  retour/main@en	
  à	
  domicile	
  	
  
	
  

•	
  et	
  des	
  souffrances	
  supplémentaires	
  pour	
  les	
  paDents	
  et	
  aidants	
  
-­‐	
  anxiété	
  	
  
-­‐	
  culpabilité	
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  thérapeuDques	
  respiratoire	
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aide	
  logisDque	
  et	
  sociale	
  :	
  appartements	
  thérapeu*ques	
  de	
  répit	
  
	
  	
  

•	
  former	
  ou	
  re-­‐former	
  les	
  aidants	
  aux	
  soins	
  lourds	
  à	
  domicile	
  (y	
  compris	
  
télémédecine)	
  et	
  les	
  mebre	
  «	
  en	
  situa@on	
  »	
  tout	
  en	
  les	
  sécurisant	
  

	
  
•	
  	
  «	
  réini@aliser	
  »	
  si	
  besoin	
  la	
  coordina@on	
  des	
  soins	
  	
  

	
  	
  (médecins	
  traitants,	
  réseaux,	
  soignants,	
  aidants	
  professionnels,	
  
prestataires...)	
  

	
  
•	
  	
  offrir	
  aux	
  aidants	
  la	
  possibilité	
  d’un	
  répit	
  «	
  sans	
  absence	
  »	
  et	
  «	
  ac*f	
  »	
  

	
  
•	
  	
  restaurer	
  et	
  entretenir	
  pour	
  les	
  pa@ents	
  et	
  les	
  aidants	
  une	
  intégra*on	
  sociale	
  
(rencontres,	
  ac@vités	
  collec@ves,	
  services)	
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aide	
  logisDque	
  et	
  sociale	
  :	
  appartements	
  thérapeu*ques	
  de	
  répit	
  
	
  
évaluaDon	
  	
  

	
  •	
  médicale	
  :	
  
	
  -­‐	
  qualité	
  de	
  vie	
  des	
  pa@ents	
  
	
  -­‐	
  qualité	
  de	
  vie	
  des	
  aidants	
  	
  

	
  
	
  •	
  technologique	
  :	
  
	
  -­‐	
  télémédecine	
  «	
  respiratoire	
  »	
  	
  

	
  
	
  •	
  économique	
  :	
  
	
  -­‐	
  séjours	
  indus	
  
	
  -­‐	
  consomma@ons	
  de	
  ressources	
  médicales	
  et	
  sociales	
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cheminement 
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•	
  1.	
  handicap	
  respiratoire	
  :	
  «	
  du	
  médical	
  au	
  social	
  »	
  
	
  

•	
  2.	
  modélisaDon	
  de	
  la	
  filière	
  de	
  soins	
  :	
  «	
  objecDf	
  domicile	
  »	
  
	
  
•	
  	
  3.	
  éviter	
  l’hospitalisaDon	
  iniDale	
  :	
  UaARD	
  
	
  
•	
  	
  4.	
  opDmiser	
  le	
  retour	
  à	
  domicile	
  /	
  libérer	
  ressources	
  MCO	
  :	
  SSR	
  respiratoire	
  
	
  
•	
  	
  5.	
  rendre	
  possible	
  le	
  retour	
  à	
  domicile	
  /	
  libérer	
  lits	
  réa	
  :	
  SRPR	
  respiratoire	
  	
  
	
  
•	
  	
  6.	
  maitenir	
  au	
  domicile	
  :	
  appartements	
  thérapeuDques	
  respiratoires	
  
	
  
•	
  	
  7.	
  conclusions	
  

	
  	
  



•	
  	
  la	
  prise	
  en	
  charge	
  du	
  handicap	
  respiratoire	
  se	
  conçoit	
  comme	
  un	
  
conDnuum,	
  du	
  diagnosDc	
  à	
  la	
  fin	
  de	
  vie,	
  en	
  passant	
  par	
  la	
  mise	
  en	
  route	
  
de	
  la	
  VNI,	
  sa	
  surveillance,	
  la	
  gesDon	
  des	
  accidents	
  évoluDfs	
  et	
  de	
  leurs	
  
suites	
  (réhabilitaDon)	
  

conclusions 
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de	
  la	
  VNI,	
  sa	
  surveillance,	
  la	
  gesDon	
  des	
  accidents	
  évoluDfs	
  et	
  de	
  leurs	
  
suites	
  (réhabilitaDon)	
  
	
  

•	
  l’un	
  des	
  objecDfs	
  majeurs	
  est	
  l’allègement	
  de	
  la	
  charge	
  sanitaire	
  
correspondante	
  :	
  	
  

	
  -­‐	
  alterna6ves	
  à	
  l’hospitalisa6on	
  complète	
  (UaARD)	
  
	
  -­‐	
  relais	
  de	
  l’hospitalisa6on	
  (SSR,	
  SRPR,	
  HAD,	
  réseaux)	
  	
  
	
  -­‐	
  main6en	
  à	
  domicile	
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•	
  	
  la	
  prise	
  en	
  charge	
  du	
  handicap	
  respiratoire	
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  un	
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  gesDon	
  des	
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  évoluDfs	
  et	
  de	
  leurs	
  
suites	
  (réhabilitaDon)	
  
	
  

•	
  l’un	
  des	
  objecDfs	
  majeurs	
  est	
  l’allègement	
  de	
  la	
  charge	
  sanitaire	
  
correspondante	
  
	
  

•	
  axeindre	
  cet	
  objecDf	
  impose	
  :	
  	
  
	
  -­‐	
  maîtrise	
  médicalisée	
  des	
  indica6ons	
  et	
  de	
  la	
  technologie	
  
	
  -­‐	
  développement	
  et	
  renforcement	
  des	
  coopéra6ons	
  et	
  déléga6ons	
  

prescripteur-­‐PSAD	
  	
  (médecins,	
  kinés,	
  infirmières,	
  techniciens)	
  
	
  -­‐	
  «	
  protec6on	
  »	
  des	
  aidants	
  familiaux	
  (et	
  créa6on	
  d’un	
  nouveau	
  mé6er	
  –

auxiliaire	
  de	
  vie	
  respiratoire-­‐)	
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