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Introduction

- UHAD est une des réponses possibles dans les situations médicales
complexes, a domicile

- Ces prises en charge nécessitent une coordination renforcée, des équipes
formées, des liens privilégiés avec les partenaires de soin, au premier rang
desquels les familles



Vignette 1 : Enfant A — trachéotomie

- Nouveau-né avec agénésie trachéale et laryngée - trachéotomie en urgence
- Retour en HAD a 6 semaines : soins techniques, formation des parents

- Suivi pluridisciplinaire : pédiatre, ORL, kiné, orthophoniste, HAD...

- Mére autonome, suivi régulier - maintien sécurisé a domicile

Focus : gestes d'urgence, formations, fiche SAMU, lien ville-hopital, dynamique
familiale

A distance (8 ans apres...) :

A. agrandi

Communique en sighes

L'HAD s’est arrétée, puis a repris un peu autour de rentrées scolaires

La mere a finalement repris le travail

Création et participation a la formation trachéoped au CESU de Bordeaux






Vignette 2 : Enfant A' — greffe cardiaque

Cardiomyopathie dilatée, FEVG 20% découverte a 2 mois de vie :

- Demande d’HAD dans ce contexte psychotraumatique en post-op d’un
cerclage du tronc de I'AP
- Neutropénie auto-immune diagnostiquée secondairement a 5 mois de vie

EN PRE GREFFE :

Accompagnement parental, traitements, nutrition entérale,

gestion des épisodes de réhospitalisations pour décompensation cardiaque
aigué

CMD sévere : inscription sur liste de greffe a 11 mois

Greffe cardiaque a 17 mois



EN POST GREFFE :

Suivi HAD : immunosuppression,
soins techniques, éducation
thérapeutique

- Famille impliquée tres
anxieuse, isolement social

- Coordination : cardiologie,
hémato, libéraux, HAD

Focus : fragilité immunitaire,
soutien parental




Complexité et coordination :
Enjeux et perspectives

Des prises en charge qui renforcent :
- les compétences des équipes
- Les liens avec les adresseurs et les services référents

Des prises en charge qui mettent a 'épreuve :

- Les dynamiques familiales, le systeme familial (place clé de la psychologue
d’HAD au sein de I'équipe pluridisciplinaire)

- Les organisations humaines dans le temps (place clé des puéricultrices

de terrain au plus pres des besoins de I'enfant et de sa famille)

- Lladaptabilité et les compétences développementales de I'enfant qui grandit

Des prises en charge qui ouvrent souvent sur de la créativité, des nouvelles filieres
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« C'est en sciant que Léonard devint scie.
Francis Blanche
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