PROJET PARAFORUM

PROPARA à Montpellier

Centre de rééducation recevant les patients blessés médullaires en hospitalisation complète et en hospitalisation de jour

L’association PROPARA développe aussi et participe aux activités de recherche et de formation dans le domaine de la paraplégiologie. 

CONSTAT A L’ORIGINE DE PARAFORUM ?

La paraplégie n’est pas une maladie mais un nouvel état de santé, caractérisé par une fragilité accrue et un risque majoré de survenue de complications médicales : neurologiques, ostéo-articulaires, végétatives, respiratoires, urologiques, digestives. L’inadaptation de la filière de soins au sortir des centres spécialisés contribue à transformer cet état de santé en maladie chronique.

La plupart de ces complications sont spécifiques à cet état de santé et ne se retrouvent pas ou peu dans la population générale.

Elles sont sources de morbidité accrue, mais aussi de mortalité.

Elles sont le plus souvent interdépendantes, et seule une approche globale et pluridisciplinaire compétente permet d’aboutir à la guérison.

La population paraplégique présente les caractéristiques suivantes :

· Jeune à prédominance masculine

· Espérance de vie longue

· Incidence de survenue stable

· Niveau neurologique de plus en plus haut

· Vieillissement source de morbidité particulière

· Intellect normal, exigence d’une vie normale intégrée active

La filière de soins présente les caractéristiques suivantes :

· assez bien codifiée jusqu’au retour au domicile, avec toutefois une importante variation régionale.

· non codifié à domicile, stade à partir duquel les personnes blessées médullaires ont essentiellement à faire avec des professionnels médicaux et paramédicaux non spécifiquement formés, sans expérience pratique vis-à-vis de ce type de prise en charge et agissant sans concertation entre eux.

La formation des professionnels de santé à la prise en charge globale au long cours des blessés médullaires est inexistante dans les facultés de médecine, embryonnaire et théorique dans les écoles paramédicales.

PROJET

Les deux moyens de lutter aujourd’hui contre cet état de fait : 

· la formation du patient lui-même, actif dans sa prise en charge jusqu’à parfois former lui-même ultérieurement son infirmière, son kinésithérapeute voire son médecin !

· la relation entre l’équipe du centre de réadaptation et les professionnels libéraux par courrier, téléphone et suivi en hôpital de jour mais qui atteint vite ses limites dans le temps et dans l’espace.

Le problème essentiel est que le savoir en matière de Paraplégie reste aujourd’hui trop cantonné à l’intérieur d’unités spécialisées peu nombreuse alors que la population concernée n’y séjourne que peu de temps et est appelée à vivre à domicile.

Le projet ParaForum a pour ambition de permettre aux professionnels paramédicaux ou médicaux, libéraux ou hospitaliers, amenés à suivre une personne blessée médullaire d’acquérir une compétence spécifique, de bénéficier d’un soutien d’équipes spécialisées.

Une qualité continue des soins tout au long de la filière, permettre au blessé médullaire de maintenir un état de santé optimal.

MOYENS
En construisant un réseau actif tout au long de la filière de soins.

Par deux moyens d’action interdépendants et complémentaires :

1 L’unité mobile

Accompagnement- Conseil autour d’un patient- Pluridisciplinaire

Une équipe médicale et paramédicale mobile, compétente par sa spécialisation mais aussi vis-à-vis des missions propres du projet ParaForum (pédagogie, travail en réseau…), intervient à partir du centre Propara vers le domicile ou les services hospitaliers dès que se présente para ou tétraplégique, en adaptant des actions de formation, en permettant une information et en proposant un accompagnement.

Le déclenchement d’une mission

Soit dans la situation d’un premier retour au domicile sur proposition de l’équipe du centre de réadaptation.

Soit par l’intermédiaire d’une permanence téléphonique (type numéro vert) à la nouvelle prise en charge ou à des difficultés dans une prise en charge en cours. 

L’appel téléphonique pourra alors déclencher le détachement d’un ou plusieurs des membres de l’équipe.

L’utilisation de moyens de télémédecine pourra utilement compléter les missions de déplacement.

L’objet n’est pas d’aller prendre en charge le patient mais d’aller donner à l’équipe les moyens d’acquérir sa compétence et par là même son autonomie dans cette prise en charge.

2 centre de formation

Formation, Information des professionnels 

En plus de ces missions « autour d’un patient », cette équipe pourra compléter son action en proposant les services suivants :

Stages de formation au centre Propara

Séance de Formation Médicale continue

Diffusion de supports d’information et de formation sur la Paraplégie

Interventions dans les instituts de formation médicaux et paramédicaux

Création d’un site Web (information, correspondance, forum de discussion)

Utilisation de la plate-forme Aides techniques

(démonstration, information, conseil)

3. Une plate-forme Aides techniques

destinée à l’évaluation, la démonstration, l’information, le conseil, la conception d’aides techniques de prévention et de traitement (matériel urinaire, cutané, orthopédique, orthèses, fauteuuils, coussins, matelas, aides techniques d’indépendance)

LE RESEAU

La construction progressive d’un tel réseau ville –hôpital a pour objectif principal la diffusion de la compétence médicale et paramédicale pour la prise en charge des blessés médullaires vers la ville, les hôpitaux et les cliniques.

Les relations générées ou confortées par le réseau ParaForum contribueront à matérialiser et à conforter une filière de soins jusque là partielle.

Par une offre globale de soins plus adaptée à cette population, nous arriverons à une optimisation de la prise en charge et à une meilleure prévention des complications secondaires.

Un tel réseau peut relever le défi de générer à la fois des économies budgétaires et une amélioration de la qualité de vie des blessés médullaires.

