PARCOURS D’EDUCATION THERAPEUTIQUE DES JEUNES ENFANTS ATTEINTS
DE SYNDROMES DE PIERRE ROBIN OU SYNDROMES APPARENTES, ATTEINTS Educggon

8 crapeut|

DE TROUBLES DE SUCCION DEGLUTITION CONGENITAUX ET DE TROUBLES Patient
DE L’ORALITE POST-TRAUMATIQUE, ET DE LEURS PARENTS.

| Objectif du programme
500 PATIENTS

Prévention des risques aigus (pronostic vital), des risques chroniques (infections BENEFICIENT DE
respiratoires, granulomes...) et réduction de la durée des soutiens nutritionnels

[Fow an?

Enfants ayant un syndrome de Pierre Robin et apparentés Troubles de succion déglutition congénitaux.
e Atteinte du tronc cérébral, paralysie laryngée bilatérale
e Nourrissons atteints d’anorexie post-traumatique
e Déficits nutritionnels chez I'enfant atteint de pathologies respiratoires ou cardiaques congenitales

| Programme propose :

Enfants nécessitant une trachéotomie et leurs parents :
e Nourrissons gqui ont une obstruction ventilatoire, trachéotomisés pour 1 a 3 ans.
* Prise en charge en collaboration avec I'equipe d’ORL
e Hospitalisation de 4 semaines : 15 a 20 séances
* Retour a domicile des I'age de 2 a 3 mois.
Enfants nécessitant une nutrition entérale et leurs parents :
e Nutrition entérale a domicile par sonde nasogastrigue (enfant de moins de 9 mois et NE de courte durée)
Ou par gastrostomie (sonde pas tolérée ou NE prévue pour plusieurs mois ou années).
e Hospitalisation de 8 jours : 6 a 8 séances
Prévention des troubles de ’oralité
* Troubles du comportement alimentaire, secondaires a une cause organique congénitale
OU a une conseqguence psychologique (mémoire de soins, comme les sondes).
e Consultation pluridisciplinaire (pédiatre, psychologue, orthophoniste et psychomotricienne)
pour évaluer les stratégies de prise en charge.

‘ Résultats attendus :

Connaissances théoriques
Anatomie ORL, trajet de la canule de trachéotomie.
Connaissances pratiques : Compétences de soins et de sécurité
e Trachéotomie a domicile : soins et gestes d’urgence
(décanulation, reconnaitre les signes d’hypoxie...)
* Nutrition entérale par sonde nasogastrique ou gastrostomie chez le nourrisson
e Prévention des troubles de |'oralité.
Outils de validation
e Connaissances et savoir faire des parents évalués par I'infirmiere d’eéducation
* Parametres cliniques : croissance, gaz du sang, développement psychomoteur
e Autonomie des familles : nombre d’appels au télephone, de réhospitalisations (urgences)
e Questionnaire de satisfaction, prise en compte des attentes,
* Qualité de vie (enfants et parents).
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