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Bienvenue

Ce livret permet de présenter
I'équipe médicale et paramédicale
afin d’expliquer
le déroulement d’une journée

de consultations pluridisciplinaires
au CHRU de Brest

Centre de référence

[ ]
Maladies
neuromusculaires
CHRWU DE BREST




a 9 ans,
elle habite avec ses parents et son frere
dans une maison de plain-pied.

Louise est en classe de CM1, la maitresse est tres gentille.
Pendant la récréation, Louise adore s’amuser avec ses copines.
Le mercredi apres-midi, moment préféré de sa semaine,
elle va faire du cheval avec Jade, sa meilleure amie.
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a 7 ans,
il habite dans un appartement avec ses parents.
Paul est en classe de CP, son AYS est tres souvent présente
pour l'aider dans les apprentissages de la lecture et de I'écriture.
Mais surtout Paul est un fan de football

et adore jouer avec Mathieu et Timothée.
Il @ aussi un chien Olaf qui 'accompagne partout,
il dit qu’Olaf est son meilleur ami !



et viennent
au Centre de Référence des Maladies Neuromusculaires de Brest
pour faire une évaluation de leurs états de santé
dans le cadre de leurs maladies.

C'est une journée tres intense et fatigante
qui va permettre de répondre aux besoins et aux questions
de Paul et de Louise, mais aussi de leurs familles.

Louise et Paul vont rencontrer beaucoup de personnes
avec des blouses blanches !



et se présentent a I’hOpital de jour avec leurs parents.
lls sont accueillis par les infirmieres qui les installent dans leur chambre.

La kinésithérapeute de Louise est également présente aujourd’hui.
Louise est contente car elle I'apprécie beaucoup ;
cette personne connait beaucoup de choses sur elle.

La coordinatrice infirmiere vient dire un petit bonjour,
elle connait tres bien Paul et Louise.
Elle a préparé la consultation avec les parents
de Paul et Louise mais aussi avec tous les professionnels
qui s’'occupent d’eux dans la vie de tous les jours.
Elle est la personne référente de la famille, elle est disponible
pour répondre aux différentes demandes.
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L'infirmiére commence par :

C'est d’'abord au tour de Paul d’aller avec ses parents rencontrer
les médecins de la consultation multidisciplinaire.
Louise, quant a elle, commence par la consultation de cardiologie.




Paul rencontre tous ensemble dans la méme piece :
La neuropédiatre

Le chirurgien orthopédiste

Le médecin MPR (Médecine Physique et de Réadaptation)

Lors de cette consultation,

les médecins répondent aux questions de Paul, de ses parents.

Ensemble, ils proposent des ajustements ou des modifications,
des rééducations, des traitements,
des aides techniques...
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Paul va donc rencontrer I'’ergothérapeute
afin de trouver des solutions pour I'aider

dans sa vie de tous les jours.



Pendant ce temps Louise va aux EFR
(Explorations Fonctionnelles Respiratoires).
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Elle s’occupe de vérifier sa respiration,
regarde les résultats de la gazométrie et de son épreuve de souffle.
Elle donne des conseils a ses parents pour réagir en cas de bronchite.
Elle questionne Louise sur son sommeil,
vérifie que ses vaccins sont a jour.



De son coté, Paul va voir le cardiologue,
c’est le médecin spécialiste du coeur.
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Louise va rencontrer la psychologue.




Paul et ses parents rencontrent le généticien.
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Louise rencontre la diététicienne
car elle a des difficultés a prendre du poids.



Mais il est temps de manger maintenant !!

A table !
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Paul et Louise ont accepté de participer
a un projet d'éducation thérapeutique.

Paul est un vrai clown,
et il fait rire Louise et ses camarades !
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Paul et Louise rentrent chacun chez eux

avec leurs parents. C'était un peu fatigant,

mais au moins, ils ont vu tout le monde sur la méme journée.
lIs reviendront dans quelques mois.
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Pour mieux comprendre

Pages 36 a 38 : extraits du livre d'accueil des maladies neuromusculaires, Clinique Saint-Luc a Bruxelles.
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Dessin a colorier
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Adaptation de « Le petit Quotidien ». Adaptation de « Le petit Quotidien ».
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Adaptation de « Le petit Quotidien ».
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Adaptation de « Le petit Quotidien ».

-43 -

Dico

La scoliose entraine

un syndrome restrictif
pulmonaire, c'est-a-dire

une diminution de place
dans la cage thoracique

pour les poumons.

Cela diminue l'efficacité

de la respiration et favorise
les infections des poumons.
Les médecins recommandent
parfois des corsets

pour maintenir le dos droit,
et parfois des machines

(ex alpha 300..) pour limiter
les conséquences respiratoires
de la scoliose.



Adaptation de « Le petit Quotidien ».

Infectieux:

provoqué par des microbes.
Microscope :

Instrument qui grossit et
permet de voir ce qui est
invisible a l'oeil nu.

Globule blanc:

Petite cellule dans le sang
dont le role est surtout de
défendre le corps.

L'objectif de la vaccination
est de faire en sorte

que tu sois le moins malade
car ton corps aura appris

a combattre les microbes.

Adaptation de « Le petit Quotidien ».

Les antibiotiques peuvent
étre prescrits notamment en
cas d'infections respiratoires.
Méme si je me sens mieux,

il faut que je prenne les
antibiotiques pendant la
durée prescrite par mon
médecin. Sinon, je risque

de retomber malade

ou que I'antibiotique

ne soit plus efficace

la prochaine fois.



« Le petit quotidien»

pour les 6-10 ans.

10 minutes de lecture par jour.
www.lepetitquotidien.fr

« Pareil et différent » écrit par Sarah Salmona et
illustré par Romain Grésillon, publié par IAFM
concernant les maladies neuromusculaires.

« Le voyage de Luna » écrit par Diane Barbara et
Frédérick Mansot, publié chez Actes Sud junior
en 2000 pour expliquer les maladies génétiques.

« Vivre avec une myopathie » de Mathias Van
der Beken, édition Broché 2007.

« Les émotions de Gaston » de Aurélien Chien
Chow Chine, publié par Hachette Enfants en 2018.
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Association francaise contre les myopathies

Alliance Maladies Rares

Alliance Maladies Rares

Propose un accompagnement individualisé
de qualité aux personnes en situation de handicap

Association Francaise des Aidants

Accompagnement au quotidien d’'un proche en situation
de maladie ou de handicap, quel que soit son age

Equipe Ressource Soins Palliatifs Pédiatriques

Sparadrap

Association pour aider les enfants a avoir moins peur
et moins mal lors des soins et a I'h6pital

CMT-France
Association de malades atteints de neuropathies périphériques, gérée par
des malades ou des parents de malades.

ECLAS
ECLAS est une association de parents pour les familles Ensemble Contre
LAmyotrophie Spinale de type 1

EPAL
Association, Loisirs, séjours vacances, séjours adaptés, formations dans le
Finistére, en Bretagne. Vacances Enfants, jeunes, personnes handicapées adultes

HANDISPORT

Planéte Loisirs

Le projet de I'association est de favoriser la rencontre et le partage de temps de
loisirs et d’activités pour tous, quelles que soient la ou les différences. Elle
accueille des enfants de 3 a 18 ans.

Equipe Relais Handicap Rares Bretagne
Dispositif de coordination au plan régional des ressources disponibles dans
I'évaluation et 'accompagnement des personnes atteintes de handicaps rares



Un Centre de Référence Neuromusculaire (CRNM) accueille toute personne atteinte
d’une maladie neuromusculaire.

MISSIONS :

poser un diagnostic précis,
proposer le traitement approprié,
optimiser la prise en charge,
conseiller et orienter le patient,

OBJECTIFS PRINCIPAUX :

améliorer la qualité de vie,

ralentir la progression de la maladie,
éviter et combattre les complications,
améliorer le pronostic.

ses proches et son équipe soignante,

e accéder aux thérapies innovantes,
essais thérapeutiques et information
sur les recherches en cours.

Nous remercions Florence Maussion, graphiste, pour la mise en page et Patrick Duguesne pour les

illustrations de ce livret.

Un grand merci au journal « le Petit Quotidien » qui a accepté de collaborer au projet et nous a permis

d'adapter leurs illustrations aux maladies neuromusculaires. Nous souhaitions également remercier le

Pr P. Van den Bergh, de la Clinique Universitaire Saint Luc de Bruxelles. lls nous ont inspiré ce livret et

nous ont permis d'utiliser une de leur page.

Nous tenions a remercier I'AFM-téléthon pour leur soutien et leur participation au développement du

programme d'éducation thérapeutique « Prendre I'air ».

Merci 3 I'équipe paramédicale et médicale du Centre de Référence pour leur soutien quotidien et leur relecture.

De gauche a droite : Mme Amélie GENOT (infirmiere coordinatrice), Dr Sylviane PEUDENIER (neurologue pédiatre), Dr Juliette ROPARS
(neurologue pédiatre), Dr Audrey BARZIC (pneumologue pédiatre), Dr Christelle PONS (médecin physique et de réadaptation),
Mme Valérie GRUAIS RAISON (ergothérapeute), Mme Sylvie MAZEAUD (psychologue), Dr Violaine LAPARRA (cardiologue pédiatre).
Dr Matthias THEPAUT (chirurgien orthopédiste) - Dr Pierrick CROS (pneumologue pédiatre).
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Hopital Morvan
2 Avenue Foch - 29200 Brest

Batiment 5 - 4™ étage

neuromusculaires pédiatriques
De 9H30 & 17H30 - Tél. 02 98 22 36 57

EG) Secrétariat des consultations multidisciplinaires

Centre de référence

Maladies

neuromusculaires
CHRU DE BREST




