Rapport de synthèse et propositions d’amélioration 
de la prise en charge des traumatisés crâniens et de leur famille.

Contribution de France Traumatisme Crânien 
à l’élaboration du plan TC 2010
Ce document, préparatoire et contributif au plan gouvernemental annoncé, est le résultat d’une concertation pluridisciplinaire menée par le conseil d’administration de France Traumatisme Crânien.
Il commence par un relevé des différentes problématiques suivi de propositions visant à une meilleure continuité et équité de la prise en charge du blessé et de sa famille. 
Puis est envisagée la contribution possible de France Traumatisme  Crânien à leur réalisation.

 Préambule 
( L’association France Traumatisme Crânien
L’association des professionnels au service du traumatisé crânien et de sa famille s’est créée en 1990 autour de professionnels de la santé engagés dans l’identification des besoins et l’amélioration des solutions à apporter aux personnes traumatisées crâniennes. Elle s’est depuis enrichie de professionnels issus d’horizons différents et concourant tous à cette situation particulière de handicap.

L’action de France Traumatisme Crânien est à dimension nationale, en partenariat  étroit et  loyal avec l’union nationale des associations de familles de traumatisés crâniens et de cérébrolésés l’UNAFTC avec laquelle une charte de coopération a été signée en 2006.

Les objectifs  de France Traumatisme Crânien portés par un conseil d’administration pluridisciplinaire  se concentrent sur la synergie optimale des professionnels  par le renforcement des liens entre :

· les diverses spécialités médicales, 

· les professionnels non médecins du champ sanitaire mais aussi des autres champs médicosocial, social, éducatif, juridique... 

· les régions. 

L’expertise reconnue de France Traumatisme Crânien lui permet de mener et promouvoir des actions de formations spécifiques, de prévention, des journées de réflexion à thème. Enfin l’association octroie depuis 2007 un prix annuel de 15 000 euros de recherche clinique en lien avec la Société Française de Médecine Physique et de Réadaptation (SOFMER)
( La problématique du traumatisme crânio cérébral

La lésion cérébrale acquise par traumatisme constitue un problème de santé publique et une situation de handicap particulièrement complexes. 
Elle nécessite une orchestration des prises en charge à travers les nombreux métiers concernés. 
La méconnaissance des nombreuses et déconcertantes facettes séméiologiques que peut générer cette lésion (handicap « invisible, troubles du comportement d’allure psychiatrique, état végétatif ou pauci relationnel…) contribue à l’inadaptation des prises en charge. 
Il n’y a aucune étude épidémiologique récente. Le caractère souvent invisible des symptômes empêche de connaitre l’importance réelle de la cohorte des traumatisés crâniens dont on sait cependant qu’elle reste majoritairement jeune et porteuse de séquelles tout au long de la vie.
Le retentissement « en chaine » du traumatisme, au-delà des conséquences médicales, a un impact touchant l’ensemble de la cellule familiale. Cela nécessite une prise en charge qui dépasse les champs habituels sanitaire et médicosocial. 
I- Objectifs poursuivis par France Traumatisme Crânien dans la préparation du plan gouvernemental 
Ces objectifs visent à réduire les conséquences de la lésion cérébrale à tous les stades depuis le lieu de l’accident et, si nécessaire, tout au long de la vie en veillant à :
· L’adaptation et l’actualisation du projet de vie aux conséquences de la lésion cérébrale et au contexte socio familial du blessé.

· La continuité diachronique et synchronique de la prise en charge afin que que les patients n’échappent pas aux soins et à ce que leur perte de chance soit limitée. 
II – Méthode suivie par France Traumatisme Crânien
La réflexion, selon deux modalités, a été conduite en lien avec l’UNAFTC en vue de propositions :

· Fondées sur l’expérience

· Réalistes au plan technique et financier 

· Dépassant le seul champ sanitaire et intégrant d’autres champs : social, professionnel, éducatif, juridique comme  judiciaire
· S’appuyant sur les textes existants

· Favorisant sur le territoire  la promotion de l’existant et/ ou l’identification des insuffisances ainsi que des moyens correctifs priorisés.
( Un questionnaire élaboré au sein de l’association et l’appui de référents régionaux ont permis d’un état des lieux régional et/ou départemental des  filières sanitaires et médicosociales.

( Les membres du CA de France Traumatisme Crânien ont soumis chacun cinq propositions d’amélioration selon leur métier, leurs pôles d’expertise avec une préoccupation de coûts limités.
III- Résultats de l’étude et recommandations de France Traumatisme Crânien
Les résultats obtenus et en cours de traitement sont classés en  4 rubriques.
A- Formations et recherche  

1 - Formation

· Adapter l’offre et former systématiquement tous les professionnels prenant en charge les cérébrolésés en l’adaptant au corps de métier et aux degrés de spécialisation.
· Proposer des  formations à moindre prix afin d’en favoriser l’accès. 

Concernant plus particulièrement les médecins :

ENC (examen national classant):inclure dans le programme les conséquences à distance, les spécificités de certaines évolutions (handicap invisible, EVC, EPR, locked-in-syndrome, troubles  du comportement) et de certaines populations (TC trachéotomisés, TC léger, enfants dont le bébé secoué)

S’assurer, par la « filiarisation », du maintien du nombre de médecins de Médecine Physique et de Réadaptation

2- Recherche :
· Initier un appel d’offre spécifique TC dans le cadre des PHRC
· Promouvoir le prix annuel France Traumatisme Crânien /SOFMER 
B- Amélioration de la qualité de la prise en charge: 

Cinq objectifs principaux sont dégagés :
1- CONCERNANT LES LIENS : Identifier et développer des liens entre les structures, les professionnels s’occupant des traumatisés crâniens et les associations de famille :
· Identifier et formaliser sous forme de convention les filières et les réseaux de soins existants

· Identifier les besoins en filières et réseaux et inciter à l’instauration de liens entre les structures. 
· Identifier une cellule interlocutrice référente (CIR)  par région pouvant être la  correspondante des interlocuteurs de la région (ARS/MDPH/CRAM…) ou d’autres acteurs. La structuration de cette CIR qui doit représenter les secteurs sanitaire et médicosocial dépendra des particularités locales.
· Constituer un annuaire des CIR.
· Identifier les associations de famille partenaires. Favoriser les représentations réciproques dans les différentes instances.

2- CONCERNANT LA STRUCTURATION DES FILIERES : Veiller à l’insertion dans chaque filière des différentes étapes clés et structures clés suivantes.  
Etapes clés :
· Repérage du traumatisme crânien à la phase initiale et inscription du patient dans un registre régional 

· Consultation systématique en réanimation par un médecin de Médecine Physique et de Réadaptation 
· Lien avec le médecin traitant

· Suivi systématique proposé aux blessés, hospitalisés ou non à partir du MCO ou du SSR, avec orientation vers une consultation dédiée.
· Convocation systématique du patient en cas d’interruption non programmée de la prise en charge.
Structures clés
· Service de Rééducation post Réanimation (SRPR) ou identification de lits d’éveil en structure de rééducation : charnière entre MCO et SSR
· SSR à orientation neurologique
· Consultations de suivi dédiées au TC quel que soit le degré de gravité : identification des consultations existantes et des besoins,  développement de consultations nouvelles. 
· UEROS
Liens entre les professionnels s’occupant de traumatisés crâniens et les autres interlocuteurs départementaux et régionaux :

· les ARS, 

· les MDPH : délégation par convention de la mission d’évaluation à des structures spécifiques (à partir du GEVA) selon une organisation départementale ou régionale dans l’objectif de réduire le délai des prises de décision et de garantir leur adéquation.  
· l’Education Nationale
· …  
3 – CONCERNANT LES ACTEURS : identifier  par région les ressources existantes  et les besoins non pourvus
Ce travail d’identification du maillage territorial initié par France Traumatisme Crânien à l’occasion de son enquête actuelle doit pouvoir être complété :

1. En veillant particulièrement à l’aval du secteur sanitaire déficitaire sur de nombreux territoires. 

· Soutien de créations ou d’adaptations d’établissements et services médicosociaux selon les déficits territoriaux :

· d’hébergement médicalisé ou non 

· de répit et d’accueil temporaire 

· d’accompagnement dans le milieu de vie 

· de maintien dans l’emploi protégé ou non

· d’alternatives au placement

· de participation à la vie sociale

· Pérennisation des financements des réseaux et structures de façon à inscrire leur action dans la durée
2. En distinguant les unités pour patients EVC-EPR  et les structures répondant à des besoins particuliers : troubles du comportement/ blessés vieillissant/ enfants, …
3. En priorisant les actions selon des critères définis et une programmation à arrêter 
4-CONCERNANT LES OUTILS ET LES STRUCTURES : Identifier et promouvoir les outils existants 

Outils favorisant les liens dans les réseaux et filières :
· Charte de fonctionnement et de modèles de convention entre les structures.
· Modèles de conventions avec les partenaires extérieurs : MDPH/ Education nationale…
Outils favorisant les liens entre professionnels :

· Utilisation du carnet de suivi du blessé

· Recueil systématisé d’informations par patient. 
· Sites web France Traumatisme Crânien (mise à disposition des régions d’une rubrique spécifique) 
Outils favorisant l’information. : 
· Documents pédagogiques à destination des professionnels et des familles.

· Documents destinés à la prévention (bébé secoué, TC léger…)
· Répertoires
5- POINTS PARTICULIERS
Troubles du comportement : 

· Réunions de concertation pluri disciplinaires et supervision dans les services.

· Identification au niveau régional de consultations ciblées (multidisciplinaires ou non) sur la compréhension et la prise en charge des troubles du comportement 

· Identification des psychiatres impliqués dans la prise en charge.

· Sollicitation du secteur correspondant à l’implantation de la structure hospitalière.  (développer la psychiatrie de liaison)
Conduite automobile : 

· Elaboration d’un protocole identifiant les démarches nécessaires et les acteurs de référence
· Installation dans chaque région ou par groupe de région d’une cellule pluridisciplinaire d’évaluation à la conduite automobile (Equivalent CARA en Belgique). 

· Identification des auto-écoles spécialisées TC 

· Rendre obligatoire la formation des professionnels des préfectures à la spécificité TC

Scolarité : 
· Rendre possible l’accès à l’école pour le personnel hors éducation nationale : permettre aux AVS d’intervenir tout au long de la journée sans rupture, d’être formés au mieux aux besoins de l’enfant, et de le suivre sur une durée de plusieurs années selon la situation
C - Financement 

1-  Optimiser le financement dans le cadre de la solidarité nationale :

Financement des structures et des professionnels :

· Financement du SSR :
· Création et reconnaissance de programmes de prise en charge spécifique TC en vue du financement à l’activité selon un programme et non selon des actes.

· MIGAC : Utilisation des MIGAC pour la prise en charge de certaines pathologies.

· Financement des soins en libéral : Etudier les possibilités d’actes de nomenclature sécurité sociale pour ergo/ psychomotricité / psychologue et neuropsychologue en libéral. 
Aides financières aux personnes 
· Cibler et personnaliser l’aide par une évaluation spécifique (délégation à des équipes expertes)

· Favoriser la  reprise professionnelle (réforme de l’AAH)
2-  Optimiser le financement dans le cadre de l’indemnisation : 

Améliorer la qualité de la réparation juridique par :
· L’élaboration d’une liste nationale d’experts compétents dans le domaine

· L’inscription de la formation sur le TC dans la formation initiale des magistrats

· la pérennisation  les formations continues sur le TC des magistrats
· La formation ciblée (ou conception d’un outil pédagogique) des juges des tutelles et des administrateurs ad hoc.

· L’élaboration d’une circulaire informant de la mission d’expertise médicale spécifique.

Améliorer les possibilités d’accès à une indemnisation par : 
· La suppression de la notion de faute du conducteur (ou rendre obligatoire l’assurance du conducteur)
· La transformation des assurances lors d’activités sportives en assurance de droit commun

· la promotion de l’assurance accident de vie 

3-  Réfléchir à une meilleure répartition des  financements entre compensation et indemnisation : 
· Financement, par le biais de l’indemnisation, des mesures découlant directement de la survenue du traumatisme crânien (allocations, séjours en structures, AVS…) actuellement supportées partiellement ou totalement par la solidarité nationale
· Développer le recours subrogatoire 

4 – Accompagner le cas  particulier de l’enfant : 

· Syndrome du bébé secoué : nomination d’un administrateur ad hoc  dont le maintien est garanti, tant que l’auteur n’est pas identifié (cf. Canada)
· Auxiliaire de vie scolaire : permettre leur financement par le biais de l’indemnisation.
D - Epidémiologie, prévention et santé publique :
1-  Maintenir et développer la prévention : 

· Continuer la campagne de prévention de la violence routière 

· Axer des campagnes sur la conduite des deux roues

· Cibler les adolescents et jeunes enfants
· Généraliser au niveau national les campagnes de prévention du syndrome du bébé secoué et des chutes par la fenêtre des jeunes enfants.

2-  Améliorer la connaissance épidémiologique 
· Structurer l’identification des patients traumatisés crâniens et leur intégration dans un registre régional.
· Mener une étude épidémiologique de la population carcérale et une réflexion sur une prise en charge mixte. 
E- Indicateurs 
Chaque proposition doit être accompagnée d’indicateurs (de moyens, de résultats, de qualité) permettant son évaluation.  Ces indicateurs sont à concevoir.

IV- Quelle contribution possible de France Traumatisme Crânien ?

Pour les différentes régions du territoire : 
- Identification des acteurs et des filières. 
- Identification des CIR.

- Etablir un annuaire des CIR

- Identification et promotion des outils de communication : convention type entre structures, charte de fonctionnement…

- Identification et promotion des outils pédagogiques

- Identification et promotion des formations

- Mise à disposition des régions d’une rubrique du site www.francetraumatismecranien.fr 

- Contribution à l’élaboration de programme de prise en charge du traumatisé crânien avec adaptation aux différentes populations : EVC EPR, patients avec troubles du comportement prédominant, blessés légers, enfants, blessés vieillissant.
- Contribution à l’élaboration d’indicateurs et aux critères d’inclusion dans une filière.

- Création d’une mission spécifique d’expertise pour le syndrome du bébé secoué.
Pour le conseil d’administration de France Traumatisme Crânien

Dr Anne LAURENT – VANNIER, Présidente 
Dr François TASSEAU, vice président 

Arièle LAMBERT, chargée des relations avec les régions.

Paris le 28 avril 2010 
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