Un modele de partenariat entre
le CHU (Necker - Enfants Malades*) et
le médico-social (IME Centre de La Gabrielle**)

* But : optimiser le parcours des patients avec OS et PWS,
répondre aux attentes des familles.

* Objectifs :
- Programme d’accompagnement nutritionnel / activité physique
- Mise en place d’un projet personnalisé pour chaque enfant
- Education thérapeutique des familles

- Facilitation du retour des enfants dans les établissements médico-
sociaux d’origine
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Etapes de la prise en charge

* Prise en compte des demandes d’admission et
consultation de préadmission (Hopital Necker).

* Organisation du séjour d’accueil temporaire
(CLG, 1 mois, jusqu’a 90 jours/an) dans une unité
dédiée.
— Accompagnement nutritionnel (diététique + activité
physique adaptée)
— Accompagnement éducatif
— Programme ETP familles



Reésultats

* 34 patients accueillis (16 PWS, 16 OS, 2 OH)

2014 2015 2016 2017
Mombre & enfants admis en
accueil temporaire 11 i2 8 15
Séjours inftiaux 11 7 2 11
Séjours de reprise 0 5 & 4
MNombre total de séjours réalisés en
accueil temporaine 14 18 17 25
Mombre de journées par an
d"accueil temporaire 385 513 434 543
MNombre d'enfants en accueil 1 externe Zinternes Jinternes 4 internes
permanent® +1 externe +1 externe +1 externe
Mombre de journées par an
d'accueil permanent 192 142 740 972




Résultats
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Résultats

Variafion du rapport
Tour de Taille /Taille
(TT/T) chez les enfants
accompagneés sur la
Plateforme au CLG
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Aprés 1 an
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Conclusions

* Optimisation du parcours des enfants avec
PWS et OS.

* Modele de partenariat CHU — IME.

* Impact nutritionnel positif de cette prise en
charge partagée.

* Accompagnement « réussi » des familles par
un programme d’Education Thérapeutique.



