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.4 enfant de grandir avec le
moins de limitations pos-
sibles. Nous ne considé-
rons pas les enfants comme
des patients malades, mais
comme des individus en
pleine croissance, pour qui
l'inclusion sociale et l'au-
tonomie sont des objectifs
concrets. Nous accompa-
gnons ces enfants pour
qu'ils puissent, malgré leur
maladie, vivre pleinement,
entourés de leurs pairs, a
l'école, dans leurs activités
et au sein de leur famille.
Un autre aspect essentiel de
notre travail est la transition
HOPITAL FEMME vers les soins pour adultes.
et MERE ENFANT Depuis 20 ans, nous avons
mis en place une consulta-
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Bienvenue a UESCALE,

un lieu d’espoir et
d’innovation !

PRESENTATION
DE ESCALE

Le service de medecine physique et
readaptation pédiatrique des HCL

Pr Carole VUILLEROT
Médecin MPR Pédiatrique et Cheffe de service de 'ESCALE

Nous accompagnons ces enfants pour qu’ils
puissent, malgré leur maladie, vivre pleine-
ment, entourés de leurs pairs, a 'école, dans

HCL

leurs activités et au sein de leur famille.

L'amyotrophie spinale (SMA)
est une maladie complexe
qui nécessite une approche
holistique et innovante' pour
offrir aux enfants atteints les
meilleures chances de dé-
veloppement et d'inclusion
dans la société. Au centre
L'ESCALE, rattache a 'Ho6-
pital Femme Mere Enfant
des Hospices Civils de Lyon,
nous avons fait de la prise
en charge pluridisciplinaire
notre pierre angulaire. Ce
service de MPR pédiatrigue
unigue en France accom-
pagne les enfants depuis
le diagnostic jusqu'a l'age
adulte, en intégrant l'acces
aux molécules innovantes
et en favorisant la participa-

tion et Uinclusion sociale et
scolaire.

Le travail que nous accom-
plissons a L'ESCALE repose
sur quatre piliers essentiels.
Le premier est notre accom-
pagnement global, qui ne
se limite pas a la rééduca-
tion des enfants, d'ailleurs
assuree en libéral, mais qui
coordonne l'ensemble des
aspects fonctionnels de leur
vie. Nous nous appuyons sur
une equipe pluridisciplinaire
de 56 professionnels repré-
sentant plus de 10 corps
de métier. Ce large éven-
tail de compétences permet
une évaluation complete de
chaque enfant, qu'il s'agisse
de ses capacités motrices,

cognitives ou de sa scolarite.
Le second pilier est notre
expertise dans l'acces aux
traitements et matériels
innovants. Les enfants at-
teints de SMA bénéficient
d'un acces rapide aux trai-
tements innovants qui, dans
certains cas, ont transforme
leur pronostic. Un parc de
matériel et aides techniques
est mis a disposition des en-
fants et leurs familles. Cette
particularité fait de LESCALE
un centre pionnier, unique en
France et au-dela, qui com-
bine a la fois le suivi des
thérapies innovantes et une
prise en charge MPR (Méde-
cine Physique et de Réadap-
tation) des le diagnostic.

Troisiemement, notre role
va bien au-dela des soins
medicaux. Linclusion so-
ciale et scolaire est un axe
fondamental de notre ac-
compagnement. L'acces a
l"école est un marqueur clé
de lintégration sociale des
enfants atteints de SMA.
Nous ceuvrons pour que
chague enfant puisse s'inte-
grer dans le milieu scolaire
des le plus jeune age, grace
aux institutrices specialisées
du service qui travaillent en
collaboration avec ['éduca-
tion nationale.

Enfin, la recherche et la for-
mation occupent une place
centrale a L'ESCALE. Une
équipe de recherche inté-
grée a notre service nous
permet de participer a des
protocoles de recherche

tant académigues qu'indus-
triels. Nous collaborons éga-
lement avec lInstitut Neu-
romyogene dans le cadre de
projets de recherche trans-
lationnelle autour du mus-
cle et de l'atteinte de 'unité
motrice. Nous formons avec
notre ergothérapeute et une
équipe de formation inter-
nationale d'autres profes-
sionnels de santé a la me-
sure de la fonction motrice
(MFM), échelle développée
a LESCALE et utilisée par-
tout dans le monde dans les
essais thérapeutigues.

A L’ESCALE, notre mission
est de permettre a chaque

tion dediée avec le secteur
adulte pour préparer les
adolescents a cette transi-
tion et garantir une continui-
té des soins.

Ainsi, nous ceuvrons pour
un accompagnement glo-
bal qui, au-dela des soins,
favorise la participation des
enfants atteints de SMA, en
soulageant au mieux leur
handicap, dans ce chemin
vers l‘autonomie et une
transition réussie vers l'age
adulte.

Bonne lecture a toutes et a
tous !

Pour plus d’informations

sur la SMA
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n DES MOLECULES
INNOVANTES aux aides techniques

Quels sont vos principaux
objectifs dans la prise en
charge des enfants atteints
de SMA a 'ESCALE ?

Dr Camille de Montferrand :
Notre objectif principal est
de garantir la meilleure
participation possible pour
ces enfants, que ce soit a
'école ou dans leurs ac-
tivités quotidiennes. Cela
passe par un suivi medi-
cal optimise, l'acces aux
molécules mais aussi aux
appareillages et aides
technigues innovants, et
un accompagnement dans
tous les aspects de leur
vie. Nous veillons a offrir

Dr Laure
Le Goff
Neuropé-
diatre

Les nouveaux traite-
ments nous mettent
au défi de réinventer
au fur et a mesure

notre accompagne-
ment face aux nou-
veaux phénotypes
des patients.

a chaque enfant les meil-
leures solutions en fonction
de ses besoins spécifiques.

Pouvez-vous nous parler
des défis auxquels vous
faites face dans cet accom-
pagnement ?

Dr Camille de Montferrand:
Aujourd’hui,  l'un  des
grands défis est l'inconnu.
Nous ne disposons pas de
recul a long terme sur les
thérapies innovantes et ne
pOUVONS en conséguence
prédire précisément l'ave-
nir de ces enfants.

Dr Laure Le Goff : En effet,
avant larrivée des nou-
velles thérapies, chaque
enfant avait une trajec-
toire unique, Mais qui sui-
vait dans l'ensemble les
courbes d'évolution des
differents types cliniques
décrits d'amyotrophie spi-
nale’. Aujourd’hui, a cette
specificité propre a chaque
enfant s'ajoute la réponse
variable aux thérapies

nous \Vvoyons apparaitre
de nouveaux phénotypes
fonctionnels et orthope-
diques?® qui nécessitent de
reévaluer encore plus fré-
guemment la situation de
chaque enfant afin d'ajus-
ter les soins au fur et a me-
sure de son évolution'. A cet
égard, la RCP « Approches
chirurgicales, orthopediques
et fonctionnelles pour les
nouveaux phéenotypes de pa-
tients pédiatriques SMA trai-
tés » nous permet d'échan-
ger avec nos collegues a
l'échelle nationale.

Comment se structure ['ac-
cés aux molécules inno-
vantes a UESCALE, et en
quoi est-ce spécifique par
rapport a d'autres centres ?
Dr Laure Le Goff: L'une des
specificités de 'ESCALE est
de rassembler en un méme
service le suivi neuropé-
diatrique et MPR. Nous ge-
rons a la fois le diagnostic,
'annonce aux familles, le

§ POINTDE VUE/Du neuropédiatre

POINT DE VUE/

Du médecin MPR péediatrique

passage en RCP nationale,
le traitement et son suivi
propre, ainsi que le sui-
vi MPR pluridisciplinaire.
Cela facilite la coordination
des soins, car nos éguipes
de rééducation et de neu-
ropéediatrie travaillent
main dans la main. Méme
lorsque les patients ne-
cessitent une hospitalisa-
tion conventionnelle dans
le service de neurologie
pédiatrique pour leur trai-
tement, nous les suivons
au quotidien et restons
leurs référents. Cette or-
ganisation permet un suivi
centralisé et une meilleure
évaluation des traitements.
Dr Camille de Montferrand:
Le suivi du traitement
(gestes techniques, efficaci-
té et effets secondaires) et
le suivi MPR sont réalisés
en un seul et méme lieu.
Cela permet de coordonner
les évaluations fonction-
nelles et les ajustements
d'appareillages ou d'aides
techniques (corsets, at-
telles, aides & la mobilité).

Quels sont les principaux
bénéfices de cette prise en
charge pluridisciplinaire ?
Dr Camille de Montferrand:
A U'ESCALE, nous fonction-
nons en hopital de jour. Les

enfants viennent donc pour
plusieurs rendez-vous
dans la méme journee, et
les différents profession-
nels échangent en direct
sur les besoins de l'enfant.
Nous avons également des
reunions de synthese régu-
lieres pour ajuster les soins
en fonction de l'évolution
des enfants. Ces reunions
nous offrent aussi [‘oppor-
tunité de réfléchir globale-
ment a la situation d'un pa-
tient et d'envisager, face a
certaines problématiques,
des adaptations thérapeu-
tiques ou la participation a
un essai clinique.

Dr Laure Le Goff : Cette
approche pluridiscipli-
naire nous permet de bien
connaitre nos patients et
d'anticiper leurs besoins.
Notre objectif est d'optimi-
ser la coordination entre
les différents intervenants
impliqués dans le sui-
vi des enfants : meédecin
MPR, neuropédiatre, pneu-
mopediatre, orthopédiste,
kinésithérapeute, ergo-
thérapeute, etc. Le lieu
commun et les fréquents
échanges entre ces pro-
fessionnels permettent des
ajustements rapides en
équipe.

Sommaire
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Dr Camille
De Montferrand
MPR péediatrique

Notre objectif
premier est
d’accompagner les
patients dans leur

globalité pour
favoriser la meil-
leure participation
possible.

Quel retour avez-vous des
familles sur cette organi-
sation et la prise en charge
pluridisciplinaire ?

Dr Laure Le Goff : Globa-
lement, les familles sont
tres positives. Probable-
ment que le fait davoir
une équipe, experte de la
maladie de leur enfant,
qui suit de pres son évolu-
tion dans un lieu familier,
favorise un sentiment de
securité et de confiance.

Dr Camille de Montferrand:
Les familles reconnaissent
'expertise des équipes et
l'approche globale de la ré-
éducation. L'une des forces
de 'ESCALE, c'est que nous
ne nous limitons pas a un
aspect specifique du suivi,
mMais gue nous considérons
'enfant dans sa globalité.
Cela crée un lien fort entre
les familles et notre équipe,
et renforce la qualité des
soins.
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‘ LA COORDINATION

du parcours de soins

Pouvez-vous nous expli-
quer en quoi consiste le
parcours de soins pour les
enfants atteints de SMA a
UESCALE ?

Mme Anne Berruyer : A
'ESCALE, le parcours de
soins commence des 'an-
nonce du diagnostic, un
moment difficile pour les
familles qui doivent égale-
ment faire face d'emblée a
la question du traitement.
Nous accompagnons les
enfants jusqu'a la transition
vers les services adultes,
généralement entre 15 et
18 ans. Depuis quelques
années, l'émergence des
nouvelles  thérapies a
complexifie le parcours de
soins. Notre réle consiste

donc a assurer la coordi-
nation des soins tant pour
le suivi thérapeutique que
pour la rééducation, méme
si, contrairement a d'autres
centres, Nous ne pPropo-
sons pas de réeducation
sur place, mais collaborons
avec les équipes locales et
de ville.

Quels sont les défis les plus
importants pour vous dans
la gestion quotidienne de
ces soins ?

Mme Catia Boyard : L'un
des défis majeurs est de
concilier le suivi médical
regulier avec le rythme de
vie des familles. Les pa-
rents doivent souvent se
rendre disponibles pour
de nombreux rendez-vous
a 'hopital, ce qui peut étre
tres perturbant pour eux.
Mon réle consiste a regrou-
per autant que possible les
rendez-vous en fonction de
l'organisation des services.
Il est essentiel d'établir une
relation de confiance et de
proximité avec les familles
pour trouver un compromis

entre leurs contraintes et
nos obligations meédicales.
Mme Anne Berruyer : Il est
essentiel de reconnaitre
gue chaque famille a des
besoins et des demandes
specifiques. Certaines né-
cessitent un soutien plus
important, notamment avec
les traitements innovants
qui exigent des suivis fre-
guents et de nombreux
rendez-vous. La gestion
de ces rendez-vous de-
vient encore plus complexe
lorsque nos patients ha-
bitent plus loin.

Comment parvenez-vous a

Mme Anne
Berruyer

Kinésithéra-

peute
et cadre de
santé

Il est essentiel de
reconnaitre que
chaque famille a

des besoins
et des demandes
spécifiques.

POINT DE VUE/

De l'infirmiére de coordination

organiser les rendez-vous
et les consultations
pluridisciplinaires pour op-
timiser les visites des pa-
tients ?

Mme Anne Berruyer
Nous utilisons un outil de
coordination informatiseée
gui nous permet de pla-
nifier les examens et les
rendez-vous en hdpital de
jour. Chague profession-
nel impliqué dans le suivi
de lenfant, qu'il s'agisse
d'un contréle d'appareil-
lage ou d'une consultation
avec un spécialiste, peut y
indiquer les besoins futurs.
Catia se charge ensuite de
regrouper ces demandes
afin d'optimiser les visites
et d'essayer de regrouper
les consultations néces-
saires en une seule fois. Ce
systeme est tres apprécié
des familles, car il permet
de respecter au mieux leur
temps et d'éviter des al-
lers-retours repétes.

Quels sont, selon vous,
les avantages concrets de
cette prise en charge plu-
ridisciplinaire a 'ESCALE
pour les patients et leurs
familles ?

Mme Catia Boyard : L'un
des principaux avantages

POINT DE VUE/De |a cadre de santé

est la centralisation des
soins, permettant aux fa-
milles de rencontrer tous
les spécialistes au méme
endroit. Cela est bien plus
pratique que de devoir se
déplacer dans différentes
structures pour chaque
consultation ; cela permet
un suivi global et cohérent.
Mme Anne Berruyer
La présence simultanée
de différents profession-
nels de santé permet des
échanges directs et trans-
parents avec les familles.
Par exemple, lors d'une
décision de chirurgie, nous
pouvons  immeédiatement
discuter des implications
pratiques, ce qui rend les
decisions plus claires et
mieux acceptées. Cette
collaboration, incluant les
familles, permet de mieux
soutenir les patients et de
rendre le parcours de soins
plus fluide.

Quel est le retour des fa-
milles sur cette organisa-
tion ? Quels sont les béné-
fices qu’elles percoivent de
cette approche coordon-
née ?

Mme Anne Berruyer : Les
retours sont générale-
ment tres positifs. Nous

Sommaire
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Mme Catia

Boyard
Infirmiere

coordinatrice

La confiance
entre les familles
et les équipes
soignantes est
essentielle pour

assurer un suivi
optimal des
enfants atteints
de SMA.

entretenons de nombreux
échanges avec les familles,
par mail ou en personne,
et devenons souvent leur
principal point de contact
et référent. Les familles
apprécient notre connais-
sance des besoins spé-
cifigues des patients et
notre capacité a trouver
des solutions adaptées aux
différentes situations aux-
quelles elles peuvent étre
confrontées. Ce sont des
liens de conflance qui se
tissent dans la durée.

Mme Catia Boyard : Nous
veillons a rester flexibles et
disponibles, ce qui permet
aux familles de compter
sur nous, et de faire équipe
avec elles. Elles apprécient
particulierement notre ca-
pacité a adapter les ren-
dez-vous au plus proche de
leurs demandes.

=
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_ L’ERGOTHERAPIE AU SERVICE
DE L'INCLUSION SCOLAIRE

et de la participation (1/2)

INTERVIEW/De l'ergothérapeute

Quelles sont vos princi-
pales missions aupres des
enfants atteints de SMA au
sein de 'ESCALE ?

Mme Aurélie Barriére : A
'ESCALE, nous suivons
des enfants porteurs d'une
SMA, de la naissance
jusqu'a l'age de 15 ans.
Notre objectif général est
de suivre ces enfants sur
la base d'évaluations regu-
lieres, qu'elles soient fonc-
tionnelles ou en lien avec

leurs occupations quoti-
diennes (toilette, habillage,
repas, ...) pour comprendre
leurs difficultés mais aus-
si limportance qu'ils at-
tachent a ces activités.
Nous échangeons aussi
avec les familles autour
du domicile, du vehicule,
des loisirs et modes de
déplacement en général.
Lorsque nous identifions
des propositions suscep-
tibles de les aider, nous or-
ganisons des essais avec la
famille pour évaluer les dif-
férents dispositifs et affiner
leurs besoins. Enfin, nous
les accompagnons avec
l'assistante sociale dans
leur demande de finance-
ment aupres de la MDPH
en justifiant le choix des
équipements.

En termes de scolarité et
de participation sociale,
quelles sont vos princi-
pales interventions ?

Mme Aurélie

Barriére

Ergothérapeute

Accompagner les
enfants SMA vers
Uautonomie et
Uindépendance,
c’est aussi prendre

en compte leurs
veRux, ce qui leur
fait vraiment
plaisir, ce qui fait
Sens pour eux.

Mme Aurélie Barriére

A chacune de nos ren-
contres, nous rediscutons
avec l'enfant et sa famille
de leur organisation au
guotidien, aussi bien au do-
micile qu'a l'école. En effet,
du fait de la croissance, les
besoins de l'enfant et les at-
tentes évoluent en perma-
nence : un enfant scolarisé
en classe de CP n'aura pas
les mémes besoins qu'un
collegien. Nous devons

donc a chaque étape de la
vie comprendre ce qu'il est
nécessaire de mettre en
place pour cet enfant. Pour
la question du dialogue
avec 'école, nous travail-
lons en lien étroit avec les
enseignantes spécialisees.
Une partie de notre travail
est aussi dinformer les
professionnels (AESH) des
besoins, des difficultés spé-
cifigues de l'enfant et d'ac-
compagner ces profession-
nels présents au quotidien
dans ('adaptation de 'envi-
ronnement et des appren-
tissages. Notre accompa-
gnement a également pour
objectif de favoriser linte-
gration de l'enfant dans son
environnement humain in-
cluant une amélioration de
l'accessibilité.

Comment anticipez-vous
les grandes étapes de la
vie scolaire, comme par
exemple lentrée au col-
léege ?

Mme Aurélie Barriere
Nous essayons toujours
d'anticiper les transitions,
sans brusquer ni les fa-
milles ni les enfants. Par
exemple, si un enfant est
trop fatigué pour écrire,
nous réflechissons a lin-
troduction d'un ordinateur
bien avant qu'il nentre au
college. Cela nous permet

de préparer la transition
avec l'école, les parents et
lenfant, en évitant linat-
tendu. De facon plus géne-
rale, grace aux évaluations
regulieres, nous pouvons
suivre de pres ['évolution
de l'enfant et ajuster nos
recommandations pour
anticiper les besoins et
prendre en compte les trai-
tements proposes et ['évo-
lution de lenvironnement
de l'enfant.

Vous suivez également les
enfants lors de leur pas-
sage a l'dge adulte. Com-
ment se passe cette tran-
sition ?

Mme Aurélie Barriére : La
transition vers ['age adulte
varie d'un enfant a 'autre.
Cest une étape parfois
compliquée qui demande
une préparation en amont.
En pédiatrie, les soins sont
tres encadrés et le sui-
vi tres régulier, alors que
dans les services adultes,
'autonomie est davan-
tage encouragee et le suivi
moins fléché. Notre role est
d'accompagner les jeunes
a mettre en place des
stratégies pour résoudre
les problématiques qu'ils
rencontrent afin de deve-
nir plus autonomes. Cette
transition implique aussi
un changement de pers-

Sommaire
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pective, avec des objectifs
centrés sur la participation
sociale, comme avoir une
vie autonome, entretenir
des amitiés, sortir, etc. C'est
une peériode ou on tisse des
liens plus personnels avec
les patients.

Vous avez également une
activité de formation a la
mesure de la fonction mo-
trice (MFM). Pouvez-vous
nous en dire davantage ?
Mme Aurélie Barriére : La
MFM est une échelle d'éva-
luation de la fonction mo-
trice* développée en 2004
dans le service de 'ESCALE
en lien avec des équipes in-
ternationales. Elle est vali-
dée pour tous les patients
porteurs d'une pathologie
neuromusculaire, mar-
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_ L’ERGOTHERAPIE AU SERVICE
DE L'INCLUSION SCOLAIRE

et de la participation (2/2)

chants ou non-marchants,
enfants et adultes. Utilisée
regulierement, elle nous
permet de suivre l'évolu-
tion de la fonction motrice
de facon précise et repro-
ductible d'un patient par
rapport a lui-méme et par
rapport & une norme. Etant
fonctionnelle, elle nous
donne des informations

importantes sur la facon
dont le patient évolue dans
son quotidien. Elle est de
plus en plus utilisée dans
les essais cliniques. Nous
formons des kinésithéra-
peutes, ergothérapeutes,
psychomotriciens et meé-
decins exercant en centres
hospitalier, CEM, SESSAD,
SAMSAH a faire passer la

MFM.

Quels sont les nouveaux
outils ou innovations tech-
nologiques qui vous aident
dans votre travail auprés
des enfants atteints de
SMA ?

Mme Aurélie Barriére
Aujourd’hui nous sommes
a un tournant dans nos
pratiques avec larrivée
des nouveaux traitements
et des progres moteurs
qu'ils offrent. En parallele
se développent des aides
technigues plus légeres,
innovantes pouvant étre
proposées aussi bien en
pédiatrie que chez 'adulte.
On peut citer par exemple
les petits fauteuils et
déambulateurs  ultra-lé-
gers, les innovations grand
public comme les trotti-
nettes électriques, les pe-
tits quads, voiturettes élec-
triques, etc. On dispose
également daides tech-

nigues de compensation
du membre supérieur pour
permettre de compenser la
faiblesse, la fatigabilité et le
défaut de force. Les propo-
sitions d'essais de ces dif-
férents materiels doivent
étre accompagnees et sou-
tenues. Toutes ces innova-
tions nous permettent de
proposer difféerents modes
de déplacement ou d'action
en fonction de l'activité ou
du moment de la journée.

Nous avons aussi de nou-
veaux outils qui nous
aident a récolter plus préci-
sement les problématiques
occupationnelles des pa-
tients, leur satisfaction, a
comprendre comment agir

sur leur motivation pour
s'engager dans leur par-
cours de soin.

Vous voulez en savoir plus sur la MFM
(Mesure de Fonction Motrice), échelle

développée dans le service de 'ESCALE ?
Scannez ce QR code ou rendez-vous-directe-
ment sur le site internet :
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‘ PROMOUVOIR L’ACTIVITE PHYSIQUE
ADAPTEE pour les enfants atteints de SMA (1/2)

Comment UActivité Phy-
sique Adaptée s’inscrit-elle
dans 'accompagnement
des enfants atteints de
SMA ?

Mme Léa Cuisinier : L'acti-
vité physique adaptée fait
partie intégrante du suivi
des patients SMA depuis
plusieurs annees a lES-
CALE. Suite a une pres-
cription medicale, une éva-
luation est realisée par un
Kinésithérapeute et un En-

Mme Marjorie

Bernard
Kinésithéra-
peute

Le premier retour
que hous recevons

est toujours
« le plaisir ».

seignant en APA. Ce travail
reflete la complémentarité
entre ces deux profession-
nels concernés par le déve-
loppement de l'activité, afin
de mieux répondre aux ob-
jectifs de rééducation et de
réeadaptation fonctionnelle.
Comment la place de 'acti-
vité physique a-t-elle évo-
ué dans le suivi des en-
fants atteints de SMA ?

Mme Marjorie Bernard :
Historiquement, l'activité
physique dans les mala-
dies neuromusculaires, no-
tamment la SMA, était peu
valorisée, voire considérée
comme  potentiellement
dangereuse. Cependant, la
littérature a démontré le
contraire, et avec l'arrivee
de nouveaux traitements
qui améliorent la qualité
de vie et l'autonomie des
enfants, 'activité physique
est devenue une évidence'.
L'arrivee de Léa a initie l'in-
tégration de l'activité phy-
sigue a 'ESCALE, ce qui a

permis de structurer cet
accompagnement, de sur-
monter les réticences et
de sensibiliser les familles
ainsi que les profession-
nels de santé a limpor-
tance d'une pratique phy-
sique reguliere et adaptee.
C'est ainsi gu'en unissant
nos compeéetences et nos
expertises, la plateforme
HandiBoost a vu le jour.
Vous mentionnez la créa-
tion de la plateforme Han-
diBoost. Pouvez-vous nous
en dire plus ?

Mme Léa Cuisinier : Handi-
Boost est une association
gue nous avons fondee
pour promouvoir l'activité
physique aupres des per-
sonnes atteintes de mala-
dies neuromusculaires et
plus largement pour toute
personne presentant une
maladie chronigue ou un
handicap. Lidée est de
centraliser toutes les in-
novations, structures et
connaissances sur un site

POINT DE VUE/

De l'enseignante en APA

pour rendre l'activité phy-
sique accessible et visible
par tous. La plateforme
propose un annuaire des
clubs et associations, des
ressources  scientifiqgues
pour les professionnels,
des témoignages et des
outils comme le journal de
suivi de 'activité physique
pour les patients. L'objectif

5 POINT DE VUE/De la kinésithérapeute

est de sensibiliser a la pra-
tigue et de lever les freins
qui subsistent encore au-
jourd’hui.

Comment se fait le lien
entre kinésithérapie et
APA dans le suivi des en-
fants ?

Mme Marjorie Bernard :
|'activité physique est un
elément essentiel de la
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Mme Léa
Cuisinier
Coordinatrice
en APA

L’activité phy-
sique adaptée
permet non seu-
lement de mainte-
nir les capacités
physiques des
enfants atteints

de SMA, mais
aussi de renforcer
leur participation
et leur bien-étre
global.
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‘ PROMOUVOIR L'ACTIVITE PHYSIQUE
ADAPTEE pour les enfants atteints de SMA (2/2)

reeducation. Nous utili-
sons un langage commun,
centré sur l'enfant et sa
famille, pour définir des
objectifs. Une fois ces ob-
jectifs établis, nous élabo-
rons un programme adap-
té. L'accompagnement en
APA vient en complément
de la kiné, en favorisant la
participation et le plaisir de
'enfant dans l'activité phy-
sigue, ce qui contribue a
sa progression sur le plan
fonctionnel.

Comment évaluez-vous les

capacités des patients et
développez-vous un pro-
gramme adapté a chacun ?
Mme Marjorie Bernard :
En king, nous réalisons des
bilans sur le modele de la
CIF pour évaluer la fonction
motrice, la participation
et les besoins spécifiques.
Léa, de son cbté, mene des
bilans en APA sous forme
d'entretiens éducatifs par-
tagés avec les familles et
les jeunes enfants. Ces
bilans permettent de co-
construire des objectifs

en tenant compte des en-
vies et des capabilités de
'enfant. Il est primordial
de partir des preéférences
de chaque enfant afin gu'il
prenne plaisir a pratiquer
l'activité  physique, pour
que celle-ci devienne ré-
guliere et pratiguée dans
le quotidien. Ce bilan est
essentiel pour surmonter
les freins et adapter le pro-
gramme en APA.

Quels sont les retours des
patients et des familles
aprés avoir intégré l'ac-
tivité physique dans leur
quotidien ?

Mme Marjorie Bernard :
Les enfants nous disent
gu’ils se sentent moins
fatigués, qu'ils tiennent
plus longtemps en classe
ou qu'ils peuvent mainte-
nant faire le trajet entre
'école et la maison sans
aide par exemple. Les fa-
milles constatent aussi une
amélioration des fonctions
physiques de leur enfant,
mais ce qui ressort le plus
souvent, c'est l'impact posi-

tif sur la participation et le
bien-étre genéral.

Qu'en est-il des jeunes
qui entrent dans la
phase de transition
vers l'dge adulte ?
Cet accompagnement se
poursuit-il ?

Mme Léa Cuisinier : La
transition vers 'age adulte
est un nouveau défi. Nous
avions monté un projet pi-
lote pour étendre 'accom-
pagnement en APA aupres
des adultes présentant une
maladie neuromusculaire,
mais il est encore difficile
de trouver suffisamment
de ressources pour Cou-
vrir tous les besoins. Néean-
Moins, Nous continuons a
soutenir les jeunes durant
cette phase de transition, en
insistant sur lintégration
de l'activité physigue dans
leur quotidien et en les ac-

compagnant pour trouver
des structures adaptées a
leurs besoins, envies et ca-
pacites. Il est essentiel que
l'activité physique devienne
une habitude pour que ces
jeunes continuent a en tirer
les bénéfices a 'age adulte.

Vous voulez en savoir plus sur 'association
Handiboost ? Scannez ce QR code ou

rendez-vous-directement sur le site internet :



http://handiboost.fr
https://handiboost.fr
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‘ LE PARCOURS SCOLAIRE
des enfants atteints de SMA

Pouvez-vous nous ex-
pliquer ce qu'est [’Ecole
Spécialisée des Enfants
Malades (ESEM) et ses mis-
sions ?

Mr Franck Maltete : L'ESEM
est une école publique dé-
diee a la scolarisation des
enfants malades. Elle re-
groupe 17 enseignants speé-
cialisés dans sept hopitaux
pédiatriques de la région
lyonnaise. Notre mission
principale est d'assurer
la continuité du parcours
scolaire de plus de 1600
enfants malades en évitant
les ruptures. Nous travail-
lons au sein des hopitaux et
collaborons avec les écoles

Mr Franck
Maltete
Directeur de
l'Ecole Spéciali-
sée des Enfants
Malades

Notre mission
principale est d’assu-
rer la continuité du

parcours scolaire de
plus de 1600 enfants
malades en évitant
les ruptures.

des enfants pour adapter
leur scolarité a leurs be-
soins specifiques. Les ensei-
gnants de 'ESEM sont mis
a disposition, sous conven-
tion, des établissements de
santé. Ils ont suivi une for-
mation spécifigue d'un an
pour se specialiser et ils
continuent a se former dans
le cadre de leur mission de
personne ressource.

En tant qu'enseignante
spécialisée a L'ESCALE,
quel est précisément votre
réle dans l'accompagne-
ment des enfants atteints
de SMA ?

Mme Emmanuelle Eglin :
Mon réle consiste a accom-
pagner ces éleves des leur
identification par les méde-
cins. Je parle ici « d'éleves
» et non de « patients »,
car notre objectif est de fa-
ciliter leur parcours sco-
laire. Je rencontre donc
les éleves et leurs familles,
pour faire le point sur leur

scolarisation actuelle ou fu-
ture. Mon travail consiste
a identifier les besoins des
éleves en lien avec leurs
difficultés motrices ou co-
gnitives, et a proposer des
adaptations pédagogiques
tout en collaborant étroite-
ment avec les enseignants
de leurs classes.

Quels sont les principaux
défis que vous rencontrez
dans l'accompagnement de
ces enfants en milieu sco-
laire ?

Mme Emmanuelle Eglin :
Le premier defi est de ga-
rantir que les besoins spé-
cifigues de chaque enfant
soient anticipés avant leur
entree a l'école. Cela inclut,
par exemple, la demande
d'un AESH (Accompagnant
des Eléves en Situation de
Handicap) ou l'aménage-
ment des espaces de classe
pour repondre a leurs
contraintes motrices. Une
autre difficulté est de favo-

POINT DE VUE/

De ['enseignante spécialisée

riser l'autonomie de l'enfant
dans ses apprentissages,
méme s'il nécessite un ac-
compagnement pour cer-
taines taches physiques. Le
but est d'éviter de créer une
déependance excessive, afin
gue l'enfant puisse interagir
et évoluer avec ses pairs de
facon aussi naturelle que
possible.

Comment se passe la colla-
boration avec les familles,
les écoles et les équipes
médicales pour accompa-
gner les éléves atteints de
SMA ?

Mme Emmanuelle Eglin :
Nous collaborons étroite-
ment avec les familles, les
équipes éducatives et les
équipes meédicales. Tout est
fait avec le consentement
et l'implication des familles.
Je participe régulierement
a des reunions pluridisci-
plinaires pour évaluer les
besoins de chaque enfant
et proposer les aménage-
ments necessaires. Les
familles jouent un réle clé
dans la transmission des
informations aux écoles,
notamment a travers les
comptes rendus que je leur

POINT DE VUE/Du directeur de ['Ecole Spécialisée

J des Enfants Malades

fournis, qui sont partagés
avec les enseignants pour
assurer la mise en place
des adaptations pédago-
gigues.
Accompagnez-vous les en-
fants tout au long de leur
scolarité ? Comment cela
se déroule-t-il ?

Mme Emmanuelle Eglin :
Oui, nous accompagnons
les éleves a chaque étape
clé de leur scolarite, comme
lentrée en maternelle, le
passage au CP et l'entrée
au college. Mon rdle se ter-
mine en fin de CM2, ou un
enseignant spécialisé  du
secondaire prend le relais.
Lors de ces moments char-
nieres, nous realisons un bi-
lan pour nous assurer gue
les aménagements et les
compensations sont adap-
tés et préciser les points
d'appui et les limitations
d'activite de l'éleve. Nous
restons attentifs aux be-
soins des familles tout au
long de ce parcours pour
ajuster les modalités de
scolarisation en fonction de
'évolution des besoins de
l'enfant.

Quels sont les bénéfices

Sommaire
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Mme Emmanuelle

Eglin

Enseignante
specialisée

Chaque point de
vigilance iden-
tifié par un des
membres de
Uequipe pluri-

disciplinaire va
permettre d’'ame-
liorer la scolarisa-
tion de l'éleve. ,

concrets que vous obser-
vez pour les éléves et leurs
familles grace a ce travail
en synergie ?

Mme Emmanuelle Eglin :
L'un des principaux béne-
fices est la préparation an-
ticipée des aménagements
pédagogiques. Pour les fa-
milles, cela signifie qu'a la
rentrée de leur enfant, tout
est déja organisé pour ga-
rantir un accueil optimal.
Les enseignants, souvent
inquiets a l'idée de gérer les
besoins specifiques de ces
eleves, sont également ras-
surés par cette anticipation.




_ DU GENE A LA QUALITE DE VIE

l'importance de la recherche integrée sur la SMA

L'une des spécificités de
'ESCALE est l'intégration de
la recherche au sein méme
du service. Pouvez-vous
nous présenter cette équipe
et ses activités ?

Dr Shams Ribault : L'ESCALE
dispose en effet d'un pole
de recherche dédié aux ma-
ladies  neuromusculaires
reunissant des meédecins,
des attachés de recherche
clinique et des chercheurs.
Nous travaillons également
en étroite collaboration
avec 'INMG-PGNM (Institut
NeuroMyoGene - Pathophy-
siology and Genetics of Neu-
ron and Muscles) pour la
recherche translationnelle.
Cela nous permet d'explo-
rer a la fois des approches
cliniques et fondamentales
que ce soit pour 'évaluation
des thérapeutiques, le déve-
loppement d'outils d'évalua-
tion et ['étude de l'histoire
naturelle dans les maladies
neuromusculaires, dont la
SMA.

Quel est le réle de la re-
cherche translationnelle
dans le traitement des ma-
ladies neuromusculaires,
notamment la SMA ?

Dr Arnaud Jacquier : Notre

travail consiste a développer
des modeles cellulaires des
maladies pour comprendre
les mécanismes physiopa-
thologiques a 'échelle cel-
lulaire et moléculaire. Nous
cherchons aussi a identi-
fier de nouvelles causes
génetiques et a explorer
de nouvelles pistes théra-
peutiques, que ce soit des
thérapies geniques ou des
traitements  pharmacolo-
giques classiques. Nous
nous concentrons égale-
ment sur la recherche de
biomarqueurs  circulants
corrélés a l'évolution phe-
notypigue des patients pour
nous permettre d'évaluer la
progression de la maladie
ou l'efficacité de nouveaux
traitements.

En ce qui concerne la SMA,
quelles sont vos recherches
les plus prometteuses ac-
tuellement ?

Dr Shams Ribault : Avec
lintroduction  des  pre-
mieres  thérapies inno-
vantes, nous observons de
nouveaux phenotypes chez
les patients®. Nous cher-
chons a caractériser ces
phénotypes, tant sur le plan
cliniqgue que biologique. Ces

travaux nous permettent
d'avancer dans ['évaluation
de lefficacité de ces théra-
peutiques mais aussi dans
la description de ['histoire
plus tout a fait naturelle de
la maladie et des nouveaux
besoins des patients.

Dr Arnaud Jacquier : En
effet, dans le cadre du pro-
jet de Recherche Hospita-
lo-Universitaire SMART,
nous cherchons a identifier
des composeés susceptibles
de lutter contre latrophie
musculaire chez les pa-
tients traités par thérapies
innovantes. A U'INMG, nous
développons également de
nouvelles approches théra-
peutigues basées sur des

Dr Arnaud
Jacquier

Chercheur en
neurosciences

Travailler main
dans la main entre
chercheurs et clini-
ciens est essentiel
pour faire avancer

la connaissance, la
compréhension et

le traitement de la
SMA.

POINT DE VUE/Du médecin MPR

nanovecteurs lipidiques si-
milaires a ceux utilisés pour
les vaccins, qui permettent
le transport d'’ARN-médica-
ments. Ces nanovecteurs
constituent une approche
prometteuse, car ils ne pre-
sentent pas de réactions im-
munitaires, contrairement
aux thérapies géniques ba-
sées sur des vecteurs Vvi-
raux®. Ainsi, l'administration
repétée de ces nanovec-
teurs contenant 'ARN-mé-
dicament permettraient
d'offrir une solution de the-
rapie genigue durable pour
le traitement des patients®.
Outre les approches théra-
peutiques, vous travaillez
également sur [’évaluation
clinique des patients. Quels
sont les outils que vous dé-
veloppez ?

Dr Shams Ribault: 'ESCALE
a élaboré une échelle d'éva-
luation pour les maladies
neuromusculaires, la me-
sure de la fonction motrice
(MFM)“. Nous explorons
plus finement ses proprié-
tés statistiques et psycho-
métrigues dans plusieurs
pathologies. Nous utilisons
aussi d'autres outils tech-
niqgues comme l'analyse
quantifiée du mouvement.
Nous cherchons également
a aller au-dela de la fonc-
tion motrice en développant
des outils pour évaluer tout
ce qui contribue a la qualité
de vie des patients enfants
et adultes. Par exemple,

POINT DE VUE/Du chercheur en neurosciences

nous utilisons l'échelle Goal
Attainment Scale (GAS), ou
la Mesure du Rendement
Occupationnel (MCRO) qui
permettent de fixer des ob-
jectifs quantifiables et per-
sonnalisés, construits avec
les patients, et de suivre
leur progression au fil du
temps.

Dr Arnaud Jacquier : En pa-
rallele, a 'INMG, nous tra-
vaillons a identifier des bio-
marqueurs circulants que
nous pourrions corréler a
ces marqueurs fonction-
nels. Par exemple, les neu-
rofilaments qui constituent
les neurones sont libérés
au cours de la mort cellu-
laire et peuvent étre mesu-
rés dans le sang. Au labo-
ratoire, nous recherchons
de nouveaux biomargueurs,
idéalement spécifiques des
différentes catégories de
neurones et a établir une
corrélation avec ['évolution
clinique des patients.
L'ESCALE organise régu-
lierement des rencontres
entre les chercheurs et les
patients. Quel est l'intérét de
ces échanges pour vous ?
Dr Arnaud Jacquier : Ces
rencontres sont essen-
tielles. En tant que cher-
cheur, je travaille principa-
lement sur les cellules des
patients, mais je ne les ren-
contre que rarement. Pou-
voir échanger directement
avec eux est extrémement
motivant et donne du sens a
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Ribault
Médecin MPR

Nous cherchons
également a aller
au-dela de la
fonction motrice
en développant
des outils pour

évaluer tout ce
qui contribue a la
qualité de vie des
patients enfants
et adultes.

notre travail. Nous leur ex-
pliguons comment leur don
de cellules, parfois doulou-
reux, contribue a atteindre
nos objectifs de recherche.
C'est un moment important
pOUr NOUS COMME pour eux.
Dr Shams Ribault : Nous
essayons de systématiser
ces échanges, notamment
lors de linclusion des pa-
tients dans des protocoles
de recherche. Cela permet
de leur expliquer concre-
tement ce gque nous allons
faire avec leurs préleve-
ments et les avancees que
cela pourrait permettre. Les
patients et leurs familles
sont souvent tres volon-
taires pour participer a ces
projets, et ces échanges
créent un lien de confiance
indispensable.
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POINTS CLES A RETENIR : ACTUALITES SMA

- Retrouvez tous les temps forts de 'événement SMA
1/Prise en charge holistique : L'ESCALE offre un accompagnement Connect en replay ! P

pluridisciplinaire, visant a optimiser le développement, l'inclusion Scannez le QR code pour accéder directement a la vidéo.
scolaire et la participation des enfants atteints de SMA.

2/ Innovation médicale : Dés e diagnostic, un parcours de soins
coordonné et personnalisé permet un acces rapide aux thérapies,
appareillages et aides technigues innovants, en parallele des soins de
reéducation.

e 3/ Activité physique adaptée (APA) : Le centre intégre des programmes
en APA permettant aux enfants de bénéficier d'une réadaptation et
d'une rééducation fonctionnelle axées sur le plaisir, la mobilité et le

renforcement de leurs capacités physiques. Pour plus d’informations

4/ Recherche et formation : L'ESCALE participe a la recherche de sur RARE a Uécoute, S
nouvel.les Fheraplgs et b|omarqueurs., et [')Iropose_des programmgs, de société d'édition numérique —
formation internationaux sur des outils d'evaluation de la motricitée. COOPERATION

.o \a , Contact : Virginie DRUENNE, | viLE KO

5/ Transition vers l'age adulte : L e centre prépare les adolescents SMA ambassadrice de RARE 4 l'écoute | oL
\ 0 . 0 0 USSEAU,
a une continuité des soins en les accompagnant vers les services E-mail: virginie@rarealecoute.com b
adultes, pour une meilleure autonomie future. Teél: 06 2209 49 19
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