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LA TRANSITION DES SOINS

PEDIATRIQUES VERS LES SOINS
ADULTES : une étape essentielle dans
le parcours des jeunes adultes atteints

La transition des soins pe-
diatriques vers les soins
adultes est une étape
essentielle dans le par-
cours des jeunes adultes
atteints de myopathie de
Duchenne (DMD). A Mar-
seille, nous avons mis en
place un processus struc-
turé et accompagné pour
faciliter ce passage déli-
cat, a la fois meédicalement
et émotionnellement.

Cette transition  com-
mence des l'adolescence,
vers 14 ans, avec 'objectif
de préparer le patient a
devenir acteur de sa prise
en charge. L'un de nos ou-
tils clés est L'Appart', un
espace dedié a l'autono-
mie des jeunes adultes, ou

nous les aidons a se pre-
parer aux changements
a venir. Nous y abordons
des themes aussi variés
gue la gestion des soins,
la vie sociale, et 'autono-
mie au sens large.

Le passage de l'enfance
a ladulte ne se résume
pas a un changement de
service. Il s'agit d'une vé-
ritable transformation du
statut du patient : de l'en-
fant pris en charge par
ses parents, a l‘adulte
responsable de sa santé.
Ce processus implique
des changements impor-
tants geographiques,
organisationnels, mais
aussi psychologiques. Le
jeune adulte doit accep-

de DMD

ter de s'éloigner de l'en-
vironnement  cocooning
pediatrique pour intégrer
un cadre plus autonome.
Ce changement peut étre
déstabilisant, tant pour
le patient que pour sa fa-
mille.

Pour accompagner ce pro-
Cessus, Nnous organisons
des journées de trans-
fert ou les equipes pédia-
trigues et adultes se ren-
contrent autour du patient.
Cette journée pluridiscipli-
naire permet de créer un
lien entre le patient, sa
famille et les différents
intervenants adultes. Elle
est aussi l'occasion de ras-
surer les familles, souvent
inquietes, et de leur expli-

Dr Cécile Halbert Neuropédiatre,
CHU de Marseille -
Hopital de la Timone

quer les difféerences dans
'organisation des soins
entre les services pédia-
triques et adultes.

L'un des grands enjeux de
latransition est de garantir
la continuité du suivi meé-
dical’, tout en favorisant
l'autonomie du patient. Le
suivi des complications
cardiaqgues, respiratoires
et neuromusculaires de-
vient plus autonome, et il
appartient désormais au
patient de prendre une
part active dans la gestion
de sa santé. C'est un chan-
gement de paradigme ou,
en tant que soignants,
notre réle est de guider le
jeune adulte, mais aussi
de lui laisser la place né-

cessaire pour qu'il prenne
des décisions éclairées
sur sa prise en charge.

A travers les années, nous
avons vu que la transition
peut étre percue comme
un moment de séparation,
parfois difficile, mais éga-
lement porteur de nou-
velles possibilités. Lors de
cette phase, le patient doit
Se reapproprier son par-
cours de soin et se proje-
ter dans son avenir, que ce
soit sur le plan médical ou
personnel. Nous ceuvrons
pour gue chague patient
puisse vivre cette étape
avec sérenite, en l'aidant a
devenir pleinement acteur
de savie.'

Ce numéro d'Horizon DMD
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est dedié a cette transi-
tion. Nous vous invitons a
decouvrir les téemoignages
des équipes marseillaises
et a partager notre ré-
flexion sur les défis et les
solutions trouvées pour
garantir la réussite de ce
passage vers l'age adulte.
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POINT DE VUE/De la psychologue

‘ L’APPART : un tremplin vers ['autonomie

Pouvez-vous nous expli-
quer comment se prépare
la transition des jeunes
patients atteints de DMD
vers les soins adultes ?

Mme Catillon : La transition
commence des 14 ans, avec
des hoépitaux de jour orga-
nisés a l'Appart, un espace
dedié a la transition. Nous
avons structuré ce parcours
sur quatre ans, avec deux
hopitaux de jour par an. L'ob-
jectif est de préparer pro-
gressivement les jeunes a
leur passage vers le service
adulte et a leur vie d'adulte.
|'accompagnement qui leur

Mme Pauline

Catillon
Psychologue

au Centre de
Référence des
Maladies
Neuromuscu-
laires de l'enfant

La transition, c’est
aussi accompagner
les parents pour
qu’ils puissent
permettre a leur

enfant de prendre
son autonomie tout
en maintenant la
protection nécessaire
face a ses besoins

est proposeé permet de tra-
vailler sur la gestion de la
maladie, mais aussi sur la
vie sociale et le projet de vie
du jeune.’

Pouvez-vous nous parler de
[’Appart et de ses spécificités ?
Mme Poubanne : L'Appart a
été fondé en 2021 grace au
financement de la Fonda-
tion des Hopitaux, la région
PACA et U'AP-HM. C'est un
lieu de soins ouvert a tous
les adolescents atteints de
maladies rares et congu spé-
cifiguement pour permettre
aux différentes equipes me-
dicales de travailler dans
un environnement adapté
a cette tranche d'age. C'est
un lieu lumineux et mo-
derne, structuré pour offrir
des consultations, des ate-
liers et des rencontres, ou
jeunes et parents peuvent
échanger. Ce changement
de lieu pour les hépitaux de
jour symbolise leur passage
vers la vie d'adulte, tout en
offrant un accompagnement
personnalisé a chaque jeune
patient.

Mme Catillon : Ce chan-

gement de decor aide les
jeunes a se projeter dans
leur vie future, tout en créant
un sentiment d'apparte-
nance a une communaute.
A Uhopital pédiatrique, les
consultations sont souvent
centrées sur la chambre,
avec peu d'interactions
entre les familles. A l'Appart,
'aménagement de l'espace
encourage les échanges
entre jeunes et entre pa-
rents, tout en créant un
cadre propice a la réflexion
sur cette étape importante.

Quels sont les défis spéci-
fiqgues rencontrés lors de
cette transition, au-dela des
aspects médicaux ?

Mme Catillon : Un des dé-
fis majeurs de la transition
pour les jeunes atteints de
DMD est qu'au moment ou
ils commencent a exprimer
leur désir d'autonomie psy-
chigue, leur autonomie mo-
trice commence a deécliner.
C'est un aspect tres spe-
cifigue a cette maladie. En
parallele, il est essentiel de
travailler avec les jeunes,
mais aussi avec leurs pa-

y POINT DE VUE/De la psychologue

rents, pour les aider a ac-
cepter gue, malgré le handi-
cap moteur, leur fils est en
pleine puberté et aspire a
plus d'autonomie.

Mme Poubanne : Nous tra-
vaillons également sur les
guestions de l'intimité et de
'autonomie  relationnelle,
souvent difficiles a aborder
pour les jeunes, surtout en
ce qui concerne leur vie in-
time et la sexualité. Cela
fait partie intégrante du de-
veloppement du jeune pa-
tient, mais c'est un domaine
gue beaucoup de familles
trouvent difficile a aborder.
Nous essayons de créer un
espace pour discuter de ces
questions, avec beaucoup
de délicatesse, tout en étant
a l'écoute des besoins de
chaqgue jeune.

Quels ateliers sont pro-
posés aux jeunes et aux
familles dans le cadre de
cette transition ?

Mme Catillon Nous
sommes en train de
construire des ateliers spé-
cifigues, avec un premier
atelier pour les jeunes, en
parallele d'un autre pour les
parents. Ces ateliers abor-
deront des guestions liées
a l'autonomie, la vie sociale
et la gestion des projets pro-
fessionnels et personnels.’

L'idée est dinclure des
jeunes adultes ayant déja
fait la transition pour gu'ils
partagent leur expérience
avec les jeunes en cours de
transition, mais aussi avec
leurs parents. Cela crée une
dynamique positive ou les
jeunes peuvent se projeter
dans leur avenir et échan-
ger avec des adultes ayant
VECU cette étape.

Mme Poubanne : Ces ate-
liers permettent de réfléchir
sur ['autonomie adolescente
dans le cadre du handicap
moteur, mais aussi d'explo-
rer des questions de la vie
guotidienne, comme les sor-
ties, les loisirs et le projet de
vie. C'est un travail qui se
fait aussi avec les parents,
pour gu'ils comprennent ce
que vit leur enfant et com-
ment ['accompagner dans
son parcours de vie adulte.

Quelles difficultés ren-
contrent les jeunes lors de
cette transition ?

Mme Catillon : Les jeunes
vivent cette transition de
maniere différente. Certains
sont enthousiastes a lidée
de passer a l'age adulte, tan-
dis que d'autres eprouvent
de la résistance, notamment
ceux qui sont confrontés
a une perte dautonomie
importante. Il est donc es-

La transition,
C’est bien plus
qu’un changement
de lieu, c’'est un
processus pour

aider le jeune a
se projeter dans
sa vie d’adulte,
malgré la maladie

sentiel de commencer la
transition tét, pour qu'ils
puissent se |'approprier a
leur rythme.

Mme Poubanne : La ques-
tion de lintimité et du rap-
port au corps est également
délicate. Pour beaucoup de
jeunes, la sexualité et linti-
mité restent des sujets peu
abordés, surtout dans un
cadre pédiatrique. A 'Appart,
notre infirmiere de coordi-
nation de parcours transi-
tion est également la pour
discuter de ces sujets et les
aider a gérer cette transition
de maniere respectueuse et
adaptée a leurs besoins.

Scanner le
QR code pour

une visite de
UCAPPART’



https://www.youtube.com/watch?v=YfA3Cea-svY

Sommaire
cliquable

Dr Virginie
De Bovis Milhe
Médecin MPR

POINT DE VUE/
Du médecin MPR

‘ LES ENJEUX ET LES DEFIS

d'une transition réussie

Comment s’organise la tran-
sition entre les soins pédia-
triques et adultes et quels en
sont les principaux enjeux ?
Mme Moyer : La transition
est initice des l'age de 14
ans dans notre espace dé-
dié, UAppart, congu pour
favoriser l'autonomie des
jeunes." A partir de 18 ans,
la journée de transfert, une
consultation commune avec
les equipes pédiatrigues et
adultes, permet de faciliter la
transition, de créer des liens
avec les nouveaux membres
de l'équipe adulte, tout en
s'assurant que le projet de
vie des jeunes adultes, qu'ils
soient encore en études ou
non, puisse continuer.

Dr De Bovis Milhe : Cette jour-
née de transfert nous permet

de mieux comprendre [his-
toire clinique et l'environne-
ment du patient. En plus des
données medicales, nous re-
cevons des informations im-
portantes sur les difficultés
rencontrées lors des étapes
importantes du parcours de
soins. Cela nous aide pour
accueillir le jeune patient de
maniere adaptée dans le sec-
teur adulte.

Mme Moyer : La transition
peut étre percue difféerem-
ment par les jeunes et leurs
parents. Certains jeunes sont
préts et impatients de passer
au suivi adulte, tandis que
d'autres, avec leurs parents,
peuvent avoir des craintes. Il
est crucial d'accueillir ces in-
quiétudes et de les rassurer
pour un passage en douceur.
Dr De Bovis Milhe : L'enjeu
est de faciliter le passage
Vers un parcours de soins
d'adulte, ou le patient devient
acteur de son suivi, contrai-
rement a la pediatrie ou les
parents sont en premiere
ligne. Ce changement est es-
sentiel : en tant qu'adulte, le
patient va prendre des déci-
sions et devenir responsable

de sa prise en charge. Une
difficulté est de maintenir un
suivi aussi regulier que du-
rant l'enfance. A 'age adulte,
le patient devient acteur de
son parcours de soin et doit
étre impliqué activement,
par exemple en prenant ses
rendez-vous pour les soins
comme la kinésithérapie, ce
qui n'était pas necessaire en
pédiatrie. Lobjectif est que
ce changement se fasse pro-
gressivement, avec un suivi
adapté en conservant le lien
avec les parents qui sont les
principaux aidants.

Mme Béren-
gere Moyer
Ergothérapeute

Equipe

‘ pédiatrique

Lobjectif de la
transition est de
permettre aux
jeunes de prendre
en charge leur par-
cours de soins, tout
en développant leur
autonomie dans
tous les aspects de
leur vie

Quels freins peuvent exister
chez les patients pour main-
tenir un suivi médical régu-
lier ?

Dr De Bovis Milhe : Le prin-
cipal frein concerne souvent
'adhésion aux soins, sur-
tout pour la kinésithérapie
ou 'appareillage. Les jeunes
adultes peuvent relacher
leurs efforts dans ces do-
maines, bien qu'ils restent fi-
deles a leurs soins médicaux
essentiels comme la ventila-
tion.

Mme Moyer Beaucoup
d'adultes, ayant eu ces soins
pendant toute leur enfance
et leur adolescence, finissent
par les mettre de coté. Ce-
pendant, certains regrettent
plus tard d'avoir relaché ces
soins. Nous cherchons a les
aider a comprendre l'impor-
tance de ces traitements
pour leur qualité de vie, pour
gu'ils choisissent de conti-
nuer avec plus de motivation.
Quelles stratégies sont
mises en place pour encou-
rager les patients a devenir
acteurs de leur parcours de
soins ?

Dr De Bovis Milhe : Pour as-
surer la continuité de l'ap-
pareillage, nous demandons

POINT DE VUE/De 'ergothérapeute

aux patients de venir au bilan
avec leur équipement, pour
gu'on puisse veérifier si des
ajustements ou renouvelle-
ment sont nécessaires. Nous
encourageons les patients
a prendre linitiative pour
maintenir leur suivi, tout en
étant soutenus par leurs fa-
milles ou aidants. Pour facili-
ter ['adhésion a la kinésithe-
rapie, nous travaillons avec
UAFM-Téléthon qui fournit
des supports pédagogiques
pour expliquer limportance
de ces soins. Ces supports
sont réegulierement donnés
aux patients.

Mme Moyer : La colla-
boration avec UAFM-Télé-
thon est importante dans
le parcours santé des pa-
tients. En effet, les référents
parcours santé de [AFM-
Téléthon maintiennent un
lien constant, non seulement
lors de la transition mais aus-
si une fois le patient passé en
soins adultes. Ces référents,
gui connaissent le patient de-
puis l'enfance, soutiennent la
continuité des soins.?
Quelles dimensions de la
transition sont les plus im-
portantes a mettre en avant
pour vous ?

‘ Equipe adulte

L'enjeu majeur de
la transition est
d’accompagner le
jeune patient vers
Uautonomie, tout

en garantissant
une prise en charge
continue et adaptée
a ses besoins

Mme Moyer : Il est impor-
tant de favoriser l'autonomie
a tous les niveaux, pas seule-
ment au niveau medical, mais
aussi dans les activités de la
vie quotidienne. Un projet
d'éducation  thérapeutigue,
qui démarre bientot, mettra
l'accent sur cette autonomie,
a travers des ateliers pour
les enfants et leurs parents.
Dr De Bovis Milhe : Savoir
accueillir et écouter les be-
soins de chaque patient sont
les éléements qui semblent
importants a ce moment de
leur parcours. Prendre le
temps de faire connaissance,
établir un nouveau lien de
confiance va les aider a pas-
ser cette etape dans le suivi
de la maladie.




‘ LA JOURNEE DE TRANSFERT :

un moment clé pour les patients

Comment se déroule la jour-
née de transfert des soins pé-
diatriques aux soins adultes
pour les patients atteints de
DMD ?

Dr Halbert : La journée de
transfert se deroule a ['Ap-
part, 'espace dédié au pas-
sage des soins pédiatriques
aux soins adultes." Elle a
lieu deux a trois fois par an
et est programmeée généra-
lement entre 12 et 18 mois a
['avance. L'objectif est de pre-
parer le patient et sa famille
en leur fournissant les infor-
mations essentielles sur ce
qui va changer au cours des
consultations qui précédent
cette journée.’

Dr Salort-Campana : Clest
un moment clé ou l'équipe

L'APPART" © CHU de Marseille

adulte prend connaissance
de lhistoire médicale com-
plete du patient, de ses an-
técédents, mais aussi de
son environnement familial.
Cela permet d'établir une
relation de conflance avec
l'équipe adulte avant la pre-
miere visite dans le service
des adultes. Nous voulons
aussi gue le patient se sente
accueilli et qu'il voit la tran-
sition comme une étape vers
l'autonomie.

A quel age se fait générale-
ment le transfert ?

Dr Halbert : Le transfert se
fait en genéral entre 18 et 20
ans, mais peut étre différé en
fonction des complications de
la maladie. Certains patients
peuvent avoir besoin d'un
suivi plus prolongé en pé-
diatrie en raison de leur état
clinigue, comme par exemple
pour une chirurgie du rachis.

Quels sont les principaux
enjeux de cette journée de
transfert ?

Dr Halbert : L'enjeu principal
c'est que le patient puisse se
sentir accompagné vers sa
prise en charge dans 'équipe

d'adultes, qu'il y ait vraiment
un fil conducteur entre les
deux équipes autour du pa-
tient.

Dr Salort-Campana : Ce
passage est marqué aussi
symboliqguement comme par
exemple par le passage du
tutoiement au vouvoiement.
Cela peut perturber certains
jeunes adultes, qui doivent
accepter non seulement de
changer de soignants, mais
aussi de repenser leur place
dans leur parcours de soins.
Qui participe a cette journée
de transfert et quel est son
déroulement ?

Dr Halbert: La journée réunit

POINT DE VUE/

De a neuropediatre

toutes les équipes impliquées
dans la prise en charge du
patient : infirmieres et secré-
taires de coordination, psy-
chologues, ergothérapeutes,
pneumologues,  medecins
MPR, le cardiologue pédia-
trigue et les neurologues
pédiatrigues et adultes. Elle
débute par un staff entre pro-
fessionnels, suivi d'une seérie
de consultations et d'ateliers
ou le patient rencontre pro-
gressivement les différents
intervenants.

La présence de toutes ces
équipes n'est-elle pas im-
pressionnante pour le pa-
tient et sa famille ?

Dr Halbert : Les jeunes pa-
tients ont déja des reperes
solides grace aux consulta-
tions pediatriques. Cela faci-
lite lintégration de l'‘équipe
adulte dans leur parcours.
D'ailleurs, nous veillons a

Dr Emmanuelle Ce que les consultations se
Salort-Campana fassent de maniére a ce que

Le passage du
tutoiement au
vouvoiement sym-
bolise la transition
vers ["autonomie

et marque un jalon
fort dans la vie du
patient

Neurologue adulte e patient ne se sente pas

envahi, mais plutdét soutenu
dans ce changement.

Dr Salort-Campana : La réas-
surance est essentielle. La
présence de tous les profes-
sionnels lors de cette journée
permet de rassurer le patient

sur le fait que tous les ac-
teurs de la prise en charge se
connaissent bien et se sont
intéressés a son dossier.

Combien de temps dure cette
journée de transfert ?

Dr Halbert : La journée com-
mence généralement entre
9h et 10h et se termine a 15h,
ce qui permet de couvrir tous
les aspects du suivi médical
tout en laissant le temps au
patient de rencontrer les dif-
férents intervenants.

Comment la transition vers
les soins adultes influence-t-
elle a la fois "autonomie des
patients et la perception des
parents ?

Dr Halbert : La transition
aide les patients a se pro-
jeter dans des demarches
adultes, comme les études
superieures, le travail ou une
aide a domicile. Elle permet
aussi aux parents de prendre
conscience du changement
de statut de leur enfant. C'est
un jalon de vie important.

Dr Salort-Campana : Dans
les consultations suivant la
journée de transfert, nous
évaluons ['appropriation par
le patient de sa maladie et
de son parcours médical, en
lui donnant une place plus

POINT DE VUE/De la neurologue
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Dr Cécile Halbert

‘ Neuropédiatre

L'enjeu de cette
journeée est de
garantir une
continuité des

soins dans un
cadre rassurant
et structuré

centrale. Pour certains pa-
rents, voir leur enfant deve-
nir adulte, malgré la gravité
de la maladie, est un moment
puissant car beaucoup pen-
saient qu'ils ne le verraient
jamais adulte.

Cette journée a-t-elle évolué
depuis sa mise en place ?

Dr Salort-Campana : Cette
journée a été instaurée en
2008 et a progressivement
évolué pour s'adapter aux
besoins des jeunes adultes et
de leurs familles. Nous avons
amelioré  notre approche,
notamment en introduisant
des ateliers pratiques pour
mieux gerer la transition, et
nous veillons a intégrer des
éléments  psychologiques
pour mieux accompagner les
patients dans cette étape im-
portante.
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‘ LARRIVEE CHEZ LES ADULTES :

un nouveau déepart

Comment accompagnez-vous
ce tournant majeur de la tran-
sition vers les soins adultes ?
Mme Ghenam : Lors de la
journée de transfert, je ren-
contre généralement le pa-
tient et ses parents apres la
consultation finale avec le
neurologue. Ce moment est
primordial pour expliquer le
fonctionnement du service
adulte et les différences avec
la prise en charge pédia-
trique. Je prends le temps de
répondre a leurs questions
et de les rassurer. Pour at-
ténuer leurs appréhensions,
je propose parfois une visite
du service. Mon role est de
leur montrer gu'ils ne sont
pas seuls et de leur fournir
mes coordonnées pour tout

contact ultérieur.

Mme Belingher : La transi-
tion vers le service adulte
est un bouleversement pro-
fond pour les jeunes patients
et leurs familles. Le chan-
gement est geographigue,
bien sGr, mais aussi dans la
maniere dont les soins sont
organisés. Le passage d'une
équipe peédiatrigue qu'ils
connaissent bien a une nou-
velle équipe adulte avec la-
quelle ils doivent établir une
relation de conflance peut
étre difficile. Mais c'est aussi
un moment qui peut étre fé-
cond. Cela réinterroge leur
identité de patient et im-
pligue un travail psycholo-
gique guant a cette évolution
de statut.

Quelles sont les difficultés
spécifiques que rencontrent
les jeunes lorsqu'ils arrivent
dans le service adulte ?
Mme Ghenam : L'un des plus
grands défis réside dans le
changement de cadre. En
pédiatrie, chaque patient bé-
néficie d'une prise en charge
tres personnalisée, dans des
chambres décorées et des

espaces adaptés. En sec-
teur adulte, l'environnement
est plus impersonnel : nous
passons de chambres indi-
viduelles a des salles com-
munes. Le changement est
aussi lie a la maniere dont
les soins sont gérés. En pé-
diatrie, les équipes sont tres
protectrices, alors qu'en
service adulte, les patients
ne bénéficient pas du méme
cocon. Ce changement peut
étre un peu déstabilisant au
debut et certains patients
peuvent se sentir un peu per-
dus.

Mme Belingher : C'est effecti-
vement un tout, pas juste un
changement de lieu. En plus

Mme Carole

Belingher
Psychologue

Il est primordial de
soutenir le patient
dans sa prise de

responsabilités
pour qu’il devienne
acteur de sa santé

secteur adulte

du cadre matériel, il y a un
changement de dynamigue :
le jeune adulte devient « pre-
mier » acteur de sa prise en
charge. Il va pouvair se réin-
terroger sur sa maladie, sur
la maniére dont il la geére, et
sur son role dans le systeme
de soins. Ce passage n'est
pas juste une évolution phy-
sigue ou medicale, il est aussi
psychologigue. Cela impligue
des questions d'identite,
de futur et d'autonomie qui
peuvent étre angoissantes
pour certains.

Comment assurez-vous cette
continuité des soins tout en
facilitant cette adaptation au
service adulte ?

Mme Belingher : Le suivi
psychologique est important
a ce stade et le positionne-
ment de l'ensemble des pro-
fessionnels va étre crucial.
Non seulement pour aider le
jeune a s'adapter a ce nou-
veau role d'adulte, mais aus-
si pour gerer l'évolution de
la relation familiale. Les pa-
rents vont cheminer et voir
leur enfant prendre plus de
responsabilités dans la ges-
tion de ses soins. Cela peut
parfois engendrer quelgues
tensions, car les roles fami-

POINT DE VUE/
De l'infirmiere

liaux changent. Il est donc
important de travailler avec
les familles, tout en mainte-
nant un suivi personnalisé
du patient pour éviter que
la transition ne soit vécue
comme une rupture.

Quelle importance accor-
dez-vous a l'implication du
patient dans sa propre prise
en charge une fois qu'il ar-
rive chez les adultes ?

Mme Ghenam : Des l'arrivée
dans le service adulte, l'im-
plication du patient dans ses
soins devient plus directe. Le
patient prend souvent la pa-
role lors des consultations,
exprimant ses besoins et ses
préoccupations, ce qui est un
grand pas vers l‘autonomie.
Cela margue le début de son
réle actif dans la gestion de
la maladie avec la possibili-
té de prendre le controle de
son suivi medical plutdt que
de simplement suivre un par-
cours bien établi.

Mme Belingher : C'est un tra-
vail de maturation progres-
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Mme Aicha Ghenam
Infirmiére coordinatrice
‘ du secteur adulte

L'objectif est de
rassurer les fa-
milles et les jeunes
adultes, de leur
montrer qu'ils

peuvent nous
contacter a tout
moment et qu’ils ne
sont pas seuls dans
cette transition

sive au rythme de chacun.
Les jeunes patients sont invi-
tés a se poser des questions
sur leur relation a la mala-
die, leur parcours de soins
et leur dynamique familiale.
Prendre en charge sa propre
santé affecte aussi l'autono-
mie sociale, le rapport a l'in-
time et la capacité a gérer les
aspects pratiques de la vie
guotidienne.

Pour plus d’informations

sur la DMD

POINT DE VUE/De la psychologue
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‘ LE DEVENIR DES PATIENTS
ADULTES ATTEINTS DEDMD :

enjeux et defis

Quels sont les principaux dé-
fis rencontrés dans la gestion
des patients adultes atteints
de DMD ?

Dr Finet : Des la transition
entre les soins pédiatriques
et adultes, il est crucial de
maintenir un suivi rigoureux
pour ne pas perdre de vue
les patients. Les adultes DMD
présentent des complica-
tions multiples, notamment
des cardiopathies séveres et
('aggravation de l'insuffisance
respiratoire®, nécessitant une
ventilation d'autant plus diffi-
cile a accepter quand elle n'a

Dr Armelle

Finet
Pneumologue

Le défi majeur des
patients adultes
atteints de DMD re-
side dans la gestion

de leur autonomie a
long terme, tant sur
le plan médical que
dans leur vie
quotidienne

pas été initiee pendant l'en-

fance.

Dr Kouton : En effet, la ges-

tion des adultes DMD com-

porte des problématiques
complexes, tant sur le plan
meédical que socioprofession-
nel. Cela inclut des défis ad-
ministratifs lies a 'autonomie
personnelle et a l'intégration
socioprofessionnelle, qui sont
des enjeux majeurs pour ces
patients.

L'espérance de vie des pa-
tients DMD a considérable-
ment augmenté ces der-
niéres années. Quels défis
en résultent pour la prise en
charge ?

Dr Finet : Il y a vingt ans, les
patients DMD qui atteignaient
l'age adulte étaient rares. Au-

jourd'hui, certains patients

peuvent atteindre 40 voire 50
ans®, malgré des défis liés a
la fragilité de leurs poumons
et la nécessité de ventilation.
Nous assistons a un vieillis-
sement des patients DMD

POINT DE VUE/

avec des complications no-
tamment en lien avec l'utili-
sation prolongée d'une venti-
lation en pression positive et
des patients qui deviennent
de plus en plus dépendants.
Dr Kouton : Cet allongement
de lespérance de vie est
une avancée majeure, mais
les complications meédicales
restent nombreuses et les
patients nécessitent un sui-
vi de plus en plus complexe,
avec notamment la pose de
defibrillateurs ou la gestion
des complications des traite-
ments par corticoides au long
cours. Lorsgue le pronostic
vital est engagé, nous devons
également aborder les direc-
tives anticipées.

Quels sont les enjeux d’auto-
nomie, tant socioprofession-
nelle que personnelle, pour
ces jeunes adultes ?

Dr Finet : Un des défis ma-
jeurs est que certains jeunes
adultes souhaitent quitter le
foyer familial pour gagner

De la pneumologue

POINT DE VUE/De la neurologue

en indépendance. Cepen-
dant, cela peut entrainer des
tensions ou étre difficile a
envisager pour les parents.
Vivre de maniere autonome
reste un defi complexe, a la
fois financier et personnel et
en termes de sécurisation de
l'environnement pour les pa-
tients ventilo-dépendants.

Dr Kouton : Tandis que cer-
tains patients souhaitent res-
ter dans un cocon familial,
d'autres cherchent a s'inserer
professionnellement. Cepen-
dant, l'acces a des formations
adaptées et a 'emploi reste li-
mité, principalement a cause
du manqgue de structures de
soutien et d'aides adaptées.
L'intégration socioprofession-
nelle de ces jeunes adultes
reste un vrai defi.

Comment abordez-vous les
questions d’autonomie affec-
tive et sexuelle avec les pa-
tients adultes ?

Dr Kouton : Ces questions
sont souvent ignorées ou mal
abordées. Les patients, fré-
guemment accompagnes par
leurs parents, hésitent a ex-
primer leurs besoins intimes,
ce qui rend difficile l'ouver-
ture de ce débat. C'est un as-
pect sur lequel il y a encore
un mangue d'accompagne-
ment adapteé.

Dr Finet: [Lnous arrive parfois
de recevoir quelques patients

en couple ; il est alors impor-
tant d'aborder le conseil geé-
netique et la transmission de
la maladie.

Quelles sont les difficultés
rencontrées par les patients
lors du passage en service
adulte ?

Dr Finet : Certains jeunes
qui ont envie de plus d'au-
tonomie et d'indépendance
vivent bien cette transition.
Pour d'autres, le passage en
médecine adulte peut étre
plus compliqué car le milieu
adulte est beaucoup moins
cocooning que celui de la pé-
diatrie. Les consultations se
veulent moins géneéralistes et
plus spécialisées, les suivis
sont donc souvent moins in-
tégres qu'en pediatrie, ce qui
peut déstabiliser les patients.
Dr Kouton : Dans notre orga-
nisation du suivi des patients
adultes, l'acces au suivi car-
diologique peut nécessiter
des consultations supplé-
mentaires, ce qui peut poser
probleme a certains jeunes
qui n‘honorent pas toujours
leurs rendez-vous.

Quelles pistes voyez-vous
pour améliorer la qualité de
vie des patients adultes at-
teints de DMD ?

Dr Kouton : Il y a des pro-
jets innovants qui pourraient
ameéliorer ['autonomie des pa-
tients, comme L'utilisation de
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Dr Ludivine

Kouton

‘ Neurologue

La transition vers
les soins adultes
est un grand déf,
car elle va au-dela
de 'aspect médical.
Elle inclut 'autono-
mie affective, so-
ciale et profession-
nelle, des aspects
souvent négligés

bras robotisés pour les repas,
qui donneraient aux patients
plus dindépendance. Ces
technologies pourraient chan-
ger leur quotidien, notam-
ment pour les taches simples
mais essentielles, comme
manger ou se déplacer.”

Dr Finet : Dans une société
idéale, l'acces aux transports
adaptés, a un logement ac-
cessible et a des formations
professionnelles permettrait
aux patients de vivre pleine-
ment leur vie adulte, mais
cela reste un objectif a at-
teindre.

=
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PARTAGE D'EXPERIENCE DU CENTRE DE REFERENCE
MALADIES NEUROMUSCULAIRES PACA/REUNION/RHONE ALPES
SITE COORDONNATEUR (ADULTES),

CHU DE MARSEILLE-HOPITAL DE LA TIMONE

POINTS CLES A RETENIR : ACTUALITES DMD

) ) - 8 au 12 juillet 2025 : 16 Congrés de la Société européenne de neurologie
1/ LAPPART : un tremplin vers I'autonomie pédiatrique (EPNS) a Munich.

L'’APPART, espace dedié a la transition, préepare les jeunes atteints de DMD
a leur passage vers les soins adultes. Le but est de les rendre progressive-
ment acteurs de leur prise en charge, tout en rassurant les familles.

2/ La journée de transfert : un moment clé
Organisée entre 18 et 20 ans, cette journée réunit toutes les équipes meé-
dicales pour assurer la continuité des soins et préparer les patients a la

- 11 & 12 septembre 2025 : 26°™ Journées Neuromusculaires de Marseille
(JNM).

e prise en charge adulte. C'est un moment symbolique ou le patient passe du
statut de « jeune malade » a celui d'adulte responsable de sa santé. .QV.
3/ Défis psychologiques et identitaires Pour plus d’informations > \3R\ZON
La tr_an5|t|on d l'age adulte |mpl|qu_e desl bogleversements psycholog|ques,. sur RARE a l’écoute, o' ﬂ [[[[[[[[[ V D SSSSSSSSSSS
Les jeunes doivent accepter de quitter 'environnement protecteur de la pé- N P ;- R—
societe dedition numerique O s

CLINIQUES &RCP
NATIONALE dans la
dystrophie musculaire

diatrie pour une prise en charge plus autonome, ce qui nécessite un soutien

psychologique. Contact : Virginie DRUENNE, de Duchenne o e
4/ L'implication du patient ambassadrice de RARE & l'écoute

Les jeunes adultes sont encouragés a devenir acteurs de leur parcours de E-mail : virginie@rarealecoute.com

soins, prenant des décisions éclairées et participant activement a leur suivi Tél: 062209 49 19

médical.

5/ Autonomie et indépendance
Les jeunes adultes rencontrent des défis pour vivre de fagcon autonome et
indépendante. Des ateliers et un accompagnement sont mis en place pour
les aider a développer leur indépendance et leur projet de vie.

HORIZON DMD N°
Bientadt disponible sur
RARE a U'écoute
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