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A Montpellier, la prise en
charge de 'amyotrophie spi-
nale (SMA) s'appuie sur une
organisation structurée, pen-
sée pour accompagner les
patients a chaque étape de
leur parcours, de 'enfance a
['age adulte. Le diagnostic est
posé au centre de référence
des maladies neuromuscu-
laires rattaché au service de
neuropédiatrie. Des les pre-
miers signes clinigues, les
enfants sont orientés vers
cette filiere spécialisée, per-
mettant d'initier sans délai
un traitement spécifique de
'amyotrophie spinale infan-
tile et une prise en charge
multidisciplinaire.

|'approche développée au
sein du centre repose sur
une forte complémentarité

entre 'ndpital et le secteur de
soins de suite et de réadapta-
tion. Pour les enfants, l'Ins-
titut Saint-Pierre, situé a Pa-
lavas-les-Flots, joue un rdle
essentiel dans cette articu-
lation. Il offre un cadre adap-
té pour les prises en charge
en médecine physique et de
réadaptation, ['évaluation
fonctionnelle, 'appareillage
ou encore linitiation a l'acti-
vité physique adaptée. Cette
coordination étroite entre le
CHU et Ulnstitut Saint-Pierre
permet de construire un ac-
compagnement individualisé
en lien avec les attentes des
familles et les évolutions cli-
niques des patients.

La transition vers la consul-
tation adulte s'effectue de
maniere progressive, geneé-
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UNE APPROCHE INTEGREE POUR FAIRE GRANDIR LAUTONOMIE

ralement entre 16 et 19 ans.
Elle est organisée en tenant
compte des enjeux médicaux,
éducatifs et psychosociaux
propres a chaque situation.
Cette continuité de suivi, ren-
due possible par la collabora-
tion des équipes pediatriques
et adultes avec laide des
infirmieres  coordinatrices,
constitue l'un des atouts du
dispositif montpelliérain.

L'arrivee des traitements
spécifiques a représenté un
tournant majeur. Elle a ne-
cessité une réorganisation
des pratiques : coordination
renforcée, structuration du
suivi thérapeutique, intégra-
tion de nouveaux profession-
nels. Une infirmiere coor-
dinatrice assure désormais
la planification des consul-

Dr Ulrike Walther-Louvier

Neuropédiatre et responsable du CRMR Maladies
Neuromusculaires du CHU de Montpellier

tations, le suivi des traite-
ments et linterface avec les
familles. Cette dynamique a
profondément modifié le re-
gard porté sur la maladie en
offrant des perspectives nou-
velles aux patients.

Le lien avec les profession-
nels de ville est également
au cceur de l'organisation. Un
travail spécifigue est mene
pour favoriser la coordina-
tion entre les acteurs hospi-
taliers, les kinésithérapeutes
libéraux et les structures me-
dico-sociales autour du projet
pour 'enfant. Chague année,
une journée regionale reunit
plus d'une centaine de pro-
fessionnels du territoire. Ce
temps fort, coorganisé avec
l'équipe locale des RPS (Ré-
férents Parcours de Santé)

de UAFM-Téléthon, permet
d'échanger sur les pratiques,
de répondre aux besoins du
terrain et de renforcer la
qualité du parcours.

| 'expérience montre que l'ac-
tivité physique est complé-
mentaire a la mise en place
des nouvelles thérapies in-
novantes."? Nous soutenons
la place croissante de l'activi-
té physique adaptée dans les
projets proposés aux enfants
et adolescents. Pensée des
le plus jeune age comme un
vecteur de motricité, de plai-
sir, d'acquisition de confiance
en soi et d'épanouissement,
elle permet aux patients de
découvrir d'autres modalités
d'action, d'expression et de
lien social.?®* Sa promotion
s'inscrit pleinement dans une
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démarche  d'accompagne-
ment global centrée sur la
participation et 'autonomie.
A travers ces différentes di-
mensions, la prise en charge
de la SMA a Montpellier ar-
ticule expertise médicale,
rééducation spécialisée, ou-
verture sur Uinnovation et an-
crage territorial. Elle porte une
ambition partagée : accompa-
gner, encourager et auto-
nomiser pour permettre a
chaque enfant de construire
son chemin avec les appuis
nécessaires, dans un cadre
médical structuré, évolutif
et bienveillant.
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‘ APA ET SMA : révéler le champ des
possibles, des le plus jeune age

Entre le CHU de Montpellier et UInstitut Saint-Pierre a Palavas-les-Flots, le Dr Orianne
Lopez suit des enfants et adolescents atteints de SMA. En complément des soins et de la
rééducation, elle porte un message fort : Uactivité physique adaptée (APA) et le parasport

sont des leviers de confiance, de construction de soi et d’inclusion. Elle doit étre proposée
tot, dans un esprit de plaisir et de continuité, pour permettre a chaque enfant de se
découvrir autrement.

Comment s'articulent vos
missions entre les deux éta-
blissements ?

Dr Lopez : Je vois les enfants
atteints de SMA a la fois au
CHU etal'Institut Saint-Pierre.
Le mardi, nous organisons
des consultations pluridisci-
plinaires neuropediatre-MPR
au CHU, avec, parfois, des bi-
lans kinésithérapiques. En re-
vanche, tout ce qui releve du
suivi neuro-orthopedigue plus
régulier, de l'appareillage, des
aides techniques ou de 'APA a
lieu a U'Institut Saint-Pierre ou
nous disposons d'un plateau
technique et de profession-

nels dédies a la rééducation
et la réadaptation.

Comment l'APA s’intégre-t-elle
dans le parcours de soins ?

Dr Lopez : L'APA peut étre
pratiguée au sein de llnsti-
tut Saint-Pierre, mais aus-
si en ville, dans une logique
inclusive. Nous proposons
des séances hebdomadaires
dans le cadre dhospitali-
sations de jour, en associa-
tion avec d'autres prises en
charge comme la balnéo-
thérapie, lergothérapie, la
psychomotricité, la kinésithé-
rapie avec le travail de la
marche sur exosquelette par
exemple. A coté de cela, nous
réalisons des bilans « para-
sport de lenfant » pour ai-
der les enfants a identifier
une activité  parasportive
qui leur correspond. L'idée,
cest d'inscrire tres tot 'acti-
vité physique dans leur vie :
nous commengons  des
2 ans et demi ou 3 ans,

généralement des que len-
fant commence a explorer son
environnement en autonomie,
cest-a-dire quand il com-
mence a utiliser un fauteuil
roulant pour les non-mar-
chants.

Que proposez-vous aux plus
jeunes ?

Dr Lopez : Nous travaillons
sur l'éveil corporel : parcours
avec fauteuil, jeux de ballon,
mur interactif, parcours au
sol sur tapis avec obstacles...
Le but est double : stimuler
la motricité de maniere lu-
dique et favoriser ['appropria-
tion des aides techniques. Le
fauteuil, par exemple, n'est
pas seulement un outil de
compensation, c'est aussi un
movyen d'agir, de se déplacer,
de jouer. Quand cette familia-
risation commence tét, elle
est bien mieux vécue par les
enfants et les familles.
Comment orientez-vous les
enfants vers une discipline

INTERVIEW /De la médecin MPR

sportive ?

Dr Lopez : A partir d'un cer-
tain age, beaucoup expriment
le désir de faire « comme les
autres » . pratiquer un sport,
avoir une équipe, se dépas-
ser. Nous réalisons un bilan
précis de leurs capacités mo-
trices : pour les patients SMA,
il s'agit d'explorer la force
des membres et du tronc,
d'éventuelles rétractions, l'ai-
sance avec le fauteuil ou de-
bout... Nous prenons aussi en
compte leur motivation, leur
préférence d'activité  (sport
collectif, sport de précision,
sport de raquette...) leur en-
vie de compétition ou non.
Ensuite, ils testent différentes
disciplines avec les éduca-
teurs en APA et parfois avec
des professionnels de clubs
ou de ligues sportives. En fin
de journée, nous debriefons
tous ensemble et nous cher-
chons une structure de proxi-
mité pour la pratique para-
sportive préférée.

Quel message portez-vous
auprés des familles et des
écoles ?

Dr Lopez : Aucun enfant ne
présente d'inaptitude totale a
la pratigue d'une activité phy-
sigue. Les inaptitudes peuvent
exister, mais elles doivent
étre justifiées, toujours par-
tielles. Elles peuvent étre
temporaires ou permanentes.
La dispense d'EPS est une de-
cision administrative du chef

d'établissement, ce n'est pas
une decision medicale. L'école
doit étre un lieu moteur pour
l'inclusion par le sport. Car un
enfant a qui l'on dit trop tot
« cen'est pas pourtoi » risque,
par cette exclusion de l'activi-
té, de s'éloigner durablement
de toute pratigue paraspor-
tive.

Quels sont les effets que vous
observez chez les enfants ?
Dr Lopez: Le parasport révele
le champ des possibles. Beau-
coup d'enfants sont confron-
tés, tres tot, a des messages
d'inaptitude ou de limitation.
L'APA leur offre une tout autre
expérience : ils découvrent
ce gu'ils peuvent faire, autre-
ment. Cela change leur re-
gard sur leur corps, sur leur
maladie mais aussi le regard
de leur famille sur eux. Ils
sont differemment capables
mais capables. Cela peut re-
jaillir sur leur estime d'eux-
mémes, leur scolarité, leur vie
sociale et cela enrichit la re-
lation soignant-patient : nous
ne sommes plus la seulement
pour mesurer une évolution,
mais pour les aider a s'‘épa-
Nouir.

Et pour les familles ?

Dr Lopez : Les parents sont
souvent tres impliqués. Ils ont
besoin dentendre que leur
enfant est capable, qu'il peut
reussir, s'exprimer, s'‘épa-
nouir. Voir son enfant heu-
reux sur un terrain, reconnu

Sommaire
cliquable

Lopez

Le parasport révele le
champ des possibles :
montrer ce que

Uenfant peut faire,
différemment, change
son regard sur lui et
sur la maladie

comme sportif, valorisé dans
un groupe, c'est un boulever-
sement positif. Pour certains,
Cest le point de départ de
nouveaux projets de vie.
Quels sont les leviers a acti-
ver pour renforcer ['acces a
['APA ?

Dr Lopez : Nous devons ren-
forcer les passerelles entre
le soin, le médico-social et
les structures sportives. |l
faut aussi oser interpeller
les clubs de proximité, méme
ceux n'étant pas réeferences
comme para-accueillants
certains clubs n'ont jamais
accueilli de jeunes en situa-
tion de handicap, simplement
parce gu’ils n'ont jamais eu
de demande. La dynamique
paralympique et son héritage,
avec notamment les forma-
tions « club inclusif » va dans
le sens d'augmenter l'offre de
pratique et linclusion. Mais
il faut continuer a construire
une offre accessible, visible,
adaptée et proche du lieu de
vie.

Dr Orianne

Médecin MPR
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‘ REDONNER UNE PLACE AU CORPS :
l'impact de 'APA dans l'equilibre
psychologique des jeunes patients

Au centre de Montpellier, la consultation psychologique accompagne les patients et
leurs familles aux différents temps de la vie avec une amyotrophie spinale (SMA). Si les
questions d’activité physique adaptée (APA) ne sont pas toujours au cceur des échanges,

elles surgissent de maniére significative a mesure que U'enfant grandit et que son rapport
au corps évolue. Pour Mme Denisa Zvarova, psychologue, 'APA peut devenir un levier
puissant de construction de soi, notamment a l’adolescence.

Quel est votre réle auprés
des familles suivies pour une
SMA ?

Mme Zvarova Je ren-
contre les familles a des mo-
ments-clés : la premiere fois
au moment de 'annonce dia-
gnostique, puis au fil du suivi,
a l'occasion des bilans pluri-
disciplinaires. Les consulta-
tions sont espacees dans le
temps, sauf dans les phases
sensibles ou plusieurs ren-
dez-vous peuvent étre propo-
ses. A chaque venue, on fait le
point : comment va lenfant,
comment sorganise la vie
familiale, quelles questions
émergent ? Mon objectif est
d'accompagner les familles
dans les ajustements néces-
saires, en lien avec les autres
professionnels de proximite,
et de maintenir un fil entre les
consultations, parfois a dis-
tance.

Quels sont les moments les
plus sensibles pour les pa-
rents ?

Mme Zvarova : L'annonce
du diagnostic est toujours
un choc. Elle provogque sou-
vent une sidération, un repli,
une difficulté a se projeter.
Or, dans le méme temps, les
équipes doivent enclencher
rapidement les démarches
thérapeutiques. Ce décalage
temporel entre le vécu émo-
tionnel des parents et les
impératifs medicaux est tres
marguant. La premiere année
est tres dense et requiert une
attention particuliere : cest
la période des interactions
précoces qui peuvent étre
entravées par l'angoisse, le
stress parental, les soins et
les hospitalisations, les an-
nonces par étapes et les dé-
cisions a prendre. Ensuite,
d'autres étapes peuvent étre

délicates : lentrée a l'école,
l'arrivée d'un appareillage, les
ajustements dans la fratrie...
Chaque transition demande a
la famille de s'adapter, de ré-
organiser son quotidien.
Comment [UAPA entre-t-elle
dans vos échanges ?

Mme Zvarova : Ce n'est pas
un sujet systéematique, mais il
revient réegulierement, en par-
ticulier chez les préadoles-
cents et adolescents. LAPA,
portée ici par l'équipe MPR,
offre un espace ou les jeunes
redécouvrent leur corps au-
trement. Grace a des activi-
tés comme le foot-fauteulil, ils
passent d'un corps « a repa-
rer » a un corps « qui agit »,
qui donne du plaisir, qui per-
met la performance. Ils se
vivent comme sportifs, pas
seulement comme patients.
Ce changement de perspec-
tive nourrit leur estime de soi

et favorise 'autonomie. Partir
en compeétition, s'entrainer en
équipe, voyager sans les pa-
rents... ce sont autant d'expé-
riences qui les font grandir.
En quoi le rapport au corps
est-il central dans le vécu
psychique des enfants at-
teints de SMA ?

Mme Zvarova : Les enfants
atteints d'handicap moteur
ont tendance a se concen-
trer sur leur corps des le
plus jeune age. Leur corps,
au centre de lattention meé-
dicale, familiale, sociale, de-
vient un objet tres « penseé ».
Il est source de douleurs, de
fatigue, de contraintes, mais
aussi de regards extérieurs.
Les rééducations, indispen-
sables, visent la fonction.
Le sport, lui, apporte autre
chose : une énergie ludique,
une sensation de vitesse,
une unité corps-fauteuil-jeu.
Dans le sport d'equipe, les
jeunes s'éloignent de l'image
du handicap pour se recen-
trer sur le jeu, sur l'anticipa-
tion, sur le plaisir d'agir. Je
pense que l'activité physique
adaptée peut influer positi-
vement le rapport au corps,
cest un enjeu important
dans le handicap moteur
elle contribue a créer une
autre maniere de vivre avec

INTERVIEW/

De la psychologue

la maladie, se reconcilier
en quelque sorte avec son
corps. Un sentiment de li-
berté émane du mouvement
tel qu'on le décide et gu'on le
realise en atteignant son ob-
jectif, méme au prix d'un effort
important. L'activité physique
réeveille le pouvoir d'agir, le
sentiment de liberté est lié a
cette capacité d'agir.

Quels bénéfices  obser-
vez-vous chez les adoles-
cents engagés dans une pra-
tique sportive ?

Mme Zvarova : Au-dela des
effets physiques, je constate
un vrai changement psycho-
logique. Les jeunes qui pra-
tiguent une activité comme le
foot-fauteuil développent des
liens sociaux forts, retrouvent
conflance en eux, expriment
leur joie et leur motivation.
Certains, habituellement dis-
crets en consultation, s‘ani-
ment des qu'ils parlent de
sport. Pour eux, ces moments
sont synonymes de dépas-
sement de soi, d'autonomie,
parfois méme de projet de
vie. J'ai en téte des jeunes qui
ont intégré des equipes dans
d'autres villes, qui ont deé-
meénageé, construit autour du
sport une dynamique d'éman-
cipation.

Quel message aimeriez-vous
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Mme Denisa
Zvarova
Psychologue

Le sport d’équipe
décentre le regard :
Uenfant n’est Plus
seulement “a
réparer”, il devient
acteur, coéquipier,
sportif

adresser aux équipes et aux
familles ?

Mme Zvarova : L'APA n'est
pas un simple complément
aux soins. C'est un espace de
transformation, ou lenfant
retrouve le pouvoir d'agir, de
construire, de s'identifier posi-
tivement. Pour que cela fonc-
tionne, il faut une coordination
étroite entre les soignants,
les écoles, les clubs, et une
écoute attentive du rythme
de chaque famille. Mais
les bénéfices sont considé-
rables, y compris sur le plan
psychique.
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I'EVALUER, ACCOMPAGNER,
COORDONNER : (e rOle central de

la kinesithérapie dans la SMA

Au centre de référence du CHU de Montpellier, la prise en charge kinésithérapique des
enfants atteints de SMA s’appuie sur des évaluations fonctionnelles réguliéres et une
coordination active entre 'hdpital et les soignants de proximité. Mme Souad Touati joue

un role clé dans ce maillage, en assurant le suivi des patients et en co-construisant avec
les familles et les professionnels libéraux des objectifs concrets, ancrés dans le quoti-
dien.

Quel est votre réle dans la
prise en charge des patients
SMA ?

Mme Touati : Mon role est
d'évaluer régulierement 'état
fonctionnel des enfants, d'ob-
jectiver les évolutions et
d'orienter les axes de travail ;
je n‘assure pas la rééducation
au long cours, qui est réalisee
par les kinésithérapeutes li-
béraux. Ces bilans sont plus
fréquents pour les SMA de
type 1, mais tous les enfants
bénéficient d'un suivi selon un
rythme adapté.

Je réalise des bilans articu-
laires (amplitudes au gonio-
meétre), musculaires (extensi-
bilité, testing], et fonctionnels.
Nous utilisons notamment
les échelles CHOP-INTEND
(Children’s Hospital of Phila-
delphia Infant Test of Neuro-
muscular Disorders)? chez
les nourrissons, et la MFM
(Mesure de la Fonction Mo-
trice), avec la MFM-20 pour
les moins de 6 ans, et la MFM-
32 au-dela."’® Cette échelle
scinde les fonctions en trois
domaines : station debout et
transferts, motricité axiale
et proximale et motricité dis-
tale.” Pour le membre supé-
rieur, jutilise la RULM (Re-
vised Upper Limb Module)'"
particulierement utile dans
les SMA de types 1 et 2. Chez
les enfants marchants (SMA
de type 3), j'ajoute un test de

marche de 6 minutes,"'? ou
un test de 10 métres si néces-
saire.”®

Comment ces données sont-
elles partagées avec l'équipe
médicale ?

Mme Touati : Chaque compte
rendu est scanné et inté-
gré dans le dossier, avec les
scores du bilan préecédent
pour permettre une lecture
rapide par les medecins. Si
jobserve une évolution no-
table, je contacte directement
le neuropédiatre et le médecin
MPR pour discuter des priori-
tés. Cela peut déboucher sur
une adaptation de traitement
OU un passage en RCP.
Comment travaillez-vous
avec les kinésithérapeutes
libéraux ?

Mme Touati : Les bilans n‘ont
de valeur que s'ils sont relies
a des objectifs de vie concrets.

INTERVEW/

De la kinésithérapeute

Je prends toujours un temps
avec lenfant et ses parents
pour identifier ce qui leur tient
a caeur : par exemple, pouvoir
aller chez une amie sans fau-
teuil, ou rejouer au ballon. Ces
priorités deviennent les axes
du travail de rééducation. Je
contacte ensuite le kiné libéral
reférent pour partager le bi-
lan, échanger sur les progres
ou difficultés, et proposer des
pistes de travail ciblées. Nous
fixons ensemble un délai de
réévaluation, souvent a six
mois. L'idée est aussi d'encou-
rager une démarche active du
patient via ['auto-rééducation,
avec un suivi régulier pour en
mesurer l'efficacité.
Comment rendez-vous cette
auto-rééducation possible et
motivante ?

Mme Touati : Pour les plus
jeunes, le jeu est un levier es-
sentiel : mise en place d'objec-
tifs visuels, calendrier de suivi,
recompenses ludiques. Pour
les plus grands, des supports
nUMEriques ou papier, CoNguUs
sur mesure par les soignants,
permettent de structurer des
exercices simples a repro-
duire a la maison. Mais la mo-
tivation reste un defi, autant
pour les enfants que pour les
professionnels. Il est donc im-

portant de former les kinés a
ces approches, de leur pro-
poser des outils accessibles,
et surtout de favoriser une
dynamique collaborative ou
l'enfant devient acteur de sa
progression.

La coordination régionale
progresse-t-elle ?

Mme Touati : Des journées
regionales existent, mais mo-
bilisent encore peu les kinés
libéraux. Les rencontres indi-
viduelles restent les plus ef-
ficaces. A linverse, certaines
journées parameédicales na-
tionales, comme celle organi-
sée a Bordeaux, rassemblent
largement les professionnels
salariés. Elles favorisent la
standardisation des pra-
tiques, ce qui est essentiel
pour «parler le méme lan-
gage » d'un centre a l'autre.
Quelles pistes d’amélioration
identifiez-vous ?

Mme Touati : Trois priorités
me semblent importantes :
renforcer la culture de l'au-
to-rééducation, élargir l'acces
a des programmes de réeedu-

Pour plus d’informations

sur la SMA
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Touati

Les scores prennent

tout leur sens quand

ils servent un objectif
concret de vie et

s’accompagnent
d’une auto-
rééducation suivie

cation intensifs méme en de-
hors des centres spécialisés,
et fluidifier les échanges avec
les kinés libéraux. Mieux for-
mer, mieux informer, et mieux
outiller. Idéalement, il fau-
drait aussi pouvoir disposer
de temps dédié pour accom-
pagner les familles dans la
mise en place des exercices,
et pourguoi pas, travailler en
bindme avec un professionnel
de 'activité physique adaptee.
Cela permettrait d'installer
une dynamigue de mouve-
ment sur le long terme, en
s'adaptant a l'age, aux capaci-
tés et au quotidien de chaque
enfant.

Mme Souad

Kinésithérapeute
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REEDUCATION ET
INNOVATION : une approche globale

pour accompagner les patients SMA

Au sein du centre de référence des maladies neuromusculaires de Montpellier, le Dr
Sylvain Fazilleau coordonne la rééducation et la réadaptation des patients adultes atteints

de SMA. Entouré d’'une équipe pluridisciplinaire, il ceuvre a intégrer les innovations
technologiques et a promouvoir U'activité physique adaptée comme véritable pilier du
parcours de soin.

Quel est votre cadre d'inter-
vention auprés des patients
atteints de SMA ?

Dr Fazilleau Jinterviens
comme meédecin de médecine
physique et de réadaptation
au sein du centre de référence
des maladies neuromuscu-
laires du CHU de Montpellier.
Je suis les patients adultes at-
teints de SMA, en collaboration
avec une €éguipe composee
d'ergothérapeutes, de kiné-
sithérapeutes, d'une infirmiere
coordinatrice, d'une psycho-
logue et d'une diététicienne.
Notre réle est de coordonner
['évaluation, le suivi et les trai-
tements reeducatifs et réadap-
tatifs, en tenant compte des
besoins specifiques de chaque
patient.

Les aides techniques occupent
une place essentielle : fau-
teuils roulants manuels ou
électriques, ortheses sur me-

sure, dispositifs d'assistance
a la marche... tout est pensé
pour préserver la mobilité et
l'autonomie. L'émergence des
nouvelles options thérapeu-
tiques dans la SMA a renfor-
cé la nécessité dévaluations
fonctionnelles fines et régu-
lieres, permettant aux neuro-
logues d'ajuster au mieux le
suivi des patients.? Nous avons
également développé un pro-
gramme  d'auto-rééducation
et de télésuivi, via une appli-
cation mobile, pour maintenir
lentretien musculaire entre
les séances de kinésithérapie
- notamment pour les patients
vivant dans des zones a faible
aCcces aux soins.

Quelles sont les principales
difficultés rencontrées en rée-
ducation et comment y répon-
dez-vous ?

Dr Fazilleau : La premiere dif-
ficulté reste la persistance de

certaines idées recues : beau-
coup de patients, et parfois
de kinésithérapeutes libéraux,
craignent encore que leffort
musculaire soit délétere. Or,
l'inactivité l'est bien davan-
tage. Nous plaidons pour une
activité réguliere, progressive,
adapteée a la fatigabilité de cha-
cun.?

La deuxieme difficulté est l'ac-
ces a la kinésithérapie libérale.
Les déplacements sont sou-
vent complexes, d'ou la mise
en place de programmes de
télésuivi et d'auto-rééducation
a distance.*

Enfin, les obstacles financiers
demeurent importants pour
les aides techniques spéci-
figues : compensations des
membres  supérieurs,  Sys-
temes de commande alter-
native des fauteuils... Méme
si certaines éevolutions regle-
mentaires récentes vont dans

le bon sens, toutes les solu-
tions ne sont pas encore cou-
vertes.

En quoi les innovations tech-
nologiques représentent-elles
une opportunité pour vos pa-
tients ?

Dr Fazilleau : Les exosque-
lettes illustrent bien la dyna-
mique actuelle?® Ils offrent
de nouvelles perspectives
d'assistance au mouvement,
surtout pour les patients en-
core marchants, afin d'ame-
liorer lendurance et de
reduire la fatigabilité. Les dis-
positifs de compensation des
membres supérieurs se deé-
veloppent aussi rapidement :
ils permettent a des patients
d'effectuer des gestes du quo-
tidien plus facilement? La ré-
alité virtuelle, déja utilisée en
reéducation cognitive, trouve
aussi des applications mo-
trices,%” mais reste pour l'ins-
tant un complément et non
une alternative a la thérapie
conventionnelle.

Enfin, les outils connectés ont
profondément transformé le
quotidien : la domotique, les
assistants vocaux et les sys-
temes de pilotage alternatifs
de fauteuils électriques favo-
risent une autonomie accrue.
Ces progres technologiques,

INTERVIEW/
Du médecin MPR

plus accessibles financiere-
ment gu'autrefois, changent
véritablement la vie des pa-
tients les plus séverement at-
teints®

Quels sont aujourd’hui les
principaux freins a lintégra-
tion de ces technologies ?

Dr Fazilleau : Le co(t reste le
principal obstacle® : certains
exosquelettes peuvent colter
plusieurs dizaines de milliers
deuros et sont pour linstant
réserves aux centres de re-
éducation. Les dispositifs de
pilotage oculaire, par exemple,
ne sont pas encore pris en
charge Un autre défi est la
veille technologigue : les inno-
vations évoluent vite, et il faut
se tenir informé pour propo-
ser les outils les plus adaptés.
C'est un travail de fond, chro-
nophage, mais indispensable.

Quelle place accordez-vous
a lactivité physique adaptée
(APA) et 4 la rééducation dans
la prise en charge globale ?

Dr Fazilleau : L'activité phy-
sique adaptée et la reedu-
cation réguliere sont des
composantes essentielles du
maintien des capacités mo-
trices et fonctionnelles.? Les
traitements médicaux seuls ne
suffisent pas ; cest la combi-
naison de toutes les approches
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Les traitements
médicaux seuls ne
suffisent pas ;
c’est la combinaison
de toutes les

approches, incluant
rééducation et
activité physique,
qui change
réellement la donne

gui porte ses fruits.

Je crois beaucoup a l'auto-re-
éducation supervisée* qui
permet a certains patients
dentretenir leur condition au
quotidien. Il faudrait désor-
mais faciliter l'acces financier
a ces pratiques, car lactivité
physique reste un soin a part
entiere.




LE POLE STRATEGIQUE
MYOccitanie : du gene a la fonction,

une recherche ancrée dans le reel

A Montpellier, le pole MYOccitanie, porté par le Pr Alain Lacampagne et labellisé par
UAFM-Teléthon', propose une approche inédite de la recherche sur les maladies

neuromusculaires et apparentées. Son originalite :

couvrir toutes les grandes

fonctions musculaires, articuler recherche fondamentale et clinique, et intégrer les
multiples dimensions du vieillissement et des comorbidités. Un projet qui vise a
ameéliorer concrétement la qualité de vie des patients, dans une logique de recherche
translationnelle rigoureuse... et humaine.

Quelle est l'ambition du péle
MYOccitanie ?

Pr Lacampagne Nous
sommes partis d'un constat :
a Montpellier, notre unité de
recherche est capable d'ex-
plorer toutes les grandes
fonctions  musculaires -
locomotrice, respiratoire,
cardiaque, digestive, vascu-
laire... Et surtout, nous sa-
vons aller du lit du malade
jusqu’au gene, avec des al-
lers-retours constants entre
clinigue et laboratoire. Cette

capacité a relier les niveaux
d'analyse et les expertises
est notre force. L'ambition
de MYOccitanie est de fé-
derer cette dynamique au-
tour dun objectif clair
mieux comprendre les pa-
thologies neuromusculaires
chroniques, et surtout, ameé-
liorer la qualité de vie des
patients. Car aujourd’hui, on
prolonge la vie grace aux
traitements, mais il faut don-
ner du sens a ces années
supplémentaires. Travailler
sur la fonction, sur ‘autono-
mie, sur la vie quotidienne
devient essentiel.

Quelles sont les pathologies
ciblées ?

Pr Lacampagne : Nous tra-
vaillons principalement sur
la dystrophie musculaire de
Duchenne, les titinopathies,

certaines pathologies di-
gestives génétiques comme
les pseudo-obstructions in-
testinales chroniques, les
dyskinésies ciliaires primi-
tives et la mucoviscidose.
La SMA ne fait pas partie
aujourd’hui de nos axes prio-
ritaires, méme si certaines
retombées - notamment en
termes de biomarqueurs ou
de technologies - pourraient
a terme bénéficier a d'autres
maladies neuromusculaires.

Comment fonctionne la colla-
boration avec les cliniciens ?

Pr Lacampagne : Elle est his-
torique et structurelle. Notre
laboratoire compte pres de
170 personnes, dont plus
de 40 praticiens hospitaliers
et  hospitalo-universitaires,
répartis dans de nombreux
services du CHU de Montpel-
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lier : cardiologie, réanimation,
iImagerie, neuropédiatrie,
médecine interne, etc. Nous
sommes physiqguement im-
plantés dans l'enceinte méme
de U'hopital, au cceur de la
vie hospitaliere. Cela change
tout. Nous avons aussi recru-
té une personne dédiée a la
coordination des projets de
recherche clinique. Elle joue
un réle de passerelle entre
les laboratoires et les ser-
vices de soin. C'est ce type
d'organisation qui permet
une vraie recherche transla-
tionnelle.

Quels axes de recherche por-
tez-vous personnellement ?

Pr Lacampagne : Je travaille
depuis plus de 30 ans sur la
regulation du calcium dans
les muscles squelettiques et
cardiaques. Le calcium, cest
ce qui permet au muscle de
se contracter puis de se re-
lacher. Mais lorsqu'il est mal
regulg, il devient toxique. J'ai
notamment mis en évidence
le réle d'un canal ionique clé
- le récepteur de la ryano-
dine® - dans la physiopa-
thologie de la dystrophie
musculaire de Duchenne.
Ces travaux m'ont conduit a
explorer des pistes thérapeu-
tiques, aujourd’hui a l'origine
d'un candidat medicament,
developpé dans une start-up,
ciblant la fonction diaphrag-

matique altérée chez les pa-
tients ventilés.

Quelles autres approches
différenciantes menez-vous
au sein de MYOccitanie ?

Pr Lacampagne : Plusieurs
projets nous distinguent.
Nous travaillons par

exemple sur des organoides
bronchiques, a partir de cel-
lules IPS, pour restaurer la
mobilité ciliaire via édition
génomique - une preuve de
concept tres prometteuse.
Nous développons aussi des
thérapies a base d'ARN in-
terféerents et menons des
recherches sur les biomar-
gueurs circulants, comme les
microARN ou les vésicules
extracellulaires. Un autre
axe émergent concerne le
lien entre le microbiote et le
systeme nerveux autonome.
Nous explorons comment un
desequilibre du microbiote
pourrait altérer des fonctions
vitales comme la respiration,
la digestion ou le rythme
cardiague, et comment in-
tervenir, par exemple via la
nutrition, pour améliorer la
gualité de vie des patients.

Que change la labellisation
AFM-Téléthon ?

Pr Lacampagne Clest
d'abord une reconnaissance
forte. MYOccitanie est le pre-
mier pdle labellisé en région
Occitanie, et le quatrieme en
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Pr Alain Lacampagne

Directeur de recherche au
CNRS et directeur de l'uni-

MYOccitanie,
c’est un projet de
recherche ancré

dans hopital,

articulée autour d’'un

objectif : ameéliorer

la qualité de vie des
patients

France. Cela nous donne une
visibilité nouvelle aupres de
nos tutelles, facilite les parte-
nariats et nous permet d'es-
pérer d'autres financements.
Mais le plus fort, ce sont les
retours des patients. Lors du
lancement du péle, leur fier-
té était immense. Beaucoup
nous ont dit : « enfin, un lieu
de recherche qui s'intéresse
a nous, ici ». Cela renforce
le lien entre recherche et
société. C'est aussi une ma-
niere de redonner du sens au
Téléthon. Les patients voient
concretement ou va l'argent.
Ils comprennent que la re-
cherche, ce n'est pas un
monde lointain, c'est quelgue
chose qui se construit avec et
pour eux.

" té Physiologie et Médecine
| expérimentale de 'Uni-

. versité de Montpellier ;
coordinateur du pble
stratégigue MYOccitanie
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REFERENCE DES MALADIES NEUROMUSCULAIRES
CHU DE MONTPELLIER

POINTS CLES A RETENIR :

1/ Un parcours structuré et coordonné

Le centre de Montpellier propose une organisation fluide, du diagnostic pédiatrique
jusqu'a la prise en charge adulte, assurant une continuité des soins adaptée aux

évolutions de chaque patient.

2/ Une articulation étroite avec UInstitut Saint-Pierre
La complémentarité entre le CHU et 'Institut Saint-Pierre permet de proposer un
accompagnement rééducatif complet, incluant appareillage, évaluation fonctionnelle et
activité physique adaptée, dans un cadre sécurisé et spécialisé.

3/ Une prise en compte globale des besoins

La prise en charge associe neuropédiatrie, médecine physique et réadaptation,
psychologue, coordination infirmiéere, professionnels libéraux et médico-sociaux, avec
un souci constant d'anticiper les transitions et d'adapter les réponses.

4/ Une attention particuliére portée a l'autonomie

['activité physique adaptée est encouragée des le plus jeune age comme levier de
motricité, de socialisation et de construction identitaire. La rééducation vise des

objectifs concrets de vie.
5/ Un ancrage territorial dynamique

La journée régionale annuelle SMA, coorganisée avec 'AFM-Téléthon, incarne la
volonté d'ouvrir le centre sur son territoire, de renforcer les liens ville-hdpital et de

soutenir 'évolution des pratiques.
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ACTUALITES SMA

=11 & 12 décembre 2025 : Journées FILNEMUS — Fondation Biermans Lapotre, Cité Interna-
tionale Universitaire, Paris.
https://www.filnemus.fr/les-evenements-filnemus/les-journees-annuelles-de-filnemus/12-journee-
annuelle-filnemus-2025

- Du 21 au 23 janvier 2026 : 35° Congrés de la Société Francaise de Neurologie Pédiatrique
(SFNP) — Amiens.
https://v2.sfneuroped.fr/actualites /35e-congres-de-la-sfnp-du-21-au-23-janvier-2026-amiens /

- Du 11 au 14 mars 2026 : 5¢ Congrés scientifique international sur 'amyotrophie spinale -
Budapest, Hongrie. https://congress.sma-europe.eu/
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