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L'EDITO

Les vacances s’achevent et |la rentrée arrive pour tous, petits et grands !
Nous continuons notre tour des plateformes de transition avec La Suite Necker : Marion Houssin vous décrit cet

espace dédié aux jeunes.
Pour les plus petits, il est parfois difficile de subir le regard des autres, nous vous partageons notre expérience

sur la différence et comment I’aborder avec son enfant.
L’application d’ETP “Mon suivi-La Vie par un Fil” vous connaissez ? Hartmut FRANKOWSKI vous raconte sa

genése et son histoire.

Bonne lecture.

Yasmine Luzurier et Valérie Joubert, Co-Présidentes
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LA SUITE NECKER Mon Suivi

L'HISTOIRE DE L'APPLICATION
“MON SUIVI-LA VIE PAR UN FIL"
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PLATEFORME DE TRANSITION
ADO-ADULTE LA SUITE NECKER

LASUIITE

NECKER

Qu’est-ce que La Suite-Necker ?

C'est un espace, situé dans I'enceinte de I'hépital Necker, pour les jeunes de
13 & 25 ans suivis pour une maladie rare et/ou chronique. Au sein de cet
espace, nous proposons, sur rendez-vous, des ressources individuelles ou | 4

collectives pour accompagner les jeunes de maniére globale dans cette

i

période de transition ; entre I'adolescence et I'ége adulte et avant et aprés le
passage en hépital adulte. Jaccueille les jeunes et leur famille du lundi au  pmgrion HOUSSIN

vendredi de 10h & 18h pour leur donner des informations sur ce que propose la COORDINATRICE DE LA PLATEFORME DE
plateforme. TRANSITION LA SUITE-NECKER DE

La Suite c’est également un site internet et une application mobile L'HOPITAL NECKER-ENFANTS MALADES.

« La Suite Necker », avec différentes ressources pour gérer sa maladie de http:// la-suite-necker.aphp.fr/

maniére autonome et se préparer au transfert en hépital adulte. _\'/‘
Quand la plateforme a-t-elle été créée ? LASUITE
NECKER

En 2014, le théme des 2émes rencontres maladies rares était la transition.
LA SUITE, C’EST QUOI ?

Un espace dédié a la transition pour [R{TR{LII T2 (N H

Le Dr MAHLAOUI, hématologue-pédiatre et Mme Béatrice LANGELLIER, Suiis 3 Nocker pour une maladie (o}

rare ou chronique.

Les « Piéces Jaunes » cherchaient & financer un projet sur ce sujet.

Sur les modalités de transfert
et ton suivi futur en hdpital
adulte?

assistante sociale, & cette époque coordinatrice de la plateforme maladies

@ Surta santé, ton bien-étre ?
rares, ont monté et présenté le projet de La Suite-Necker pour y répondre.
Sur ton avenir scolaire
Les « Piéces Jaunes » ont financé I'aménagement des locaux, anciennement Spissone?
la bibliothéque médicale. La plateforme a ouvert ses portes en septembre (Gl

, Les professionnels que tu vas rencontrer

2016. vont taider 4 devenir autonome avec
ta maladie, prendre soin de ton corps,
préparer ton passage vers les hopitaux
pour adultes.

Comment se passe cette prise en charge ?

Les jeunes sont libres de venir autant de fois qu’ils le souhaitent. Nous sommes
contactés de différentes maniéres : ils sont orientés par les équipes médicales 25 p s e |
(médecins, internes, éducatrices, infirmiéres, psychologues, etc.) ou les jeunes

ou leurs parents font la démarche de passer ou de nous appeler pour prendre

ASSISTANCE HOPITAUX
PUBLIQUE DE PARIS

eux-mémes rendez-vous.

Nous proposons des rendez-vous individuels avec :

- une gynécologue pour discuter des régles, de la puberté et de la contraception

- un psychologue pour l'orientation scolaire, professionnelle ou plus globalement les projets d'avenir
- une professeure d’activité physique adaptée

- une socio-esthéticienne pour tous soins esthétiques et conseils pour la peau.

- une conseillére en image pour aider & se mettre en valeur et trouver son style

- deux praticiens Shiatsu pour se détendre et se reconnecter & son corps.

Nous avons aussi des ateliers collectifs :

- « Balance ton style » : séance shopping de réve avec une styliste médicale, une conseillére en image et un
photographe professionnel, pour aider les jeunes a trouver leur style et adapter les vétements a leurs dispositifs
médicaux, leur morphologie et leurs godts.

- « Parles-moi de ta passion que je découvre la mienne » : 3 séances sur 1 an ; 2 journées de rencontres avec des
professionnels passionnés par leur métier, ayant eu des parcours atypiques (acteur, gendarme, Stéphane Marie, Thierry
Marx, journaliste, compagnon du devoir..). La derniére séance est une discussion sur ce que ces échanges ont pu

susciter en chacun, animé par le psychologue chargé de l'orientation.
Y
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- relaxation thérapeutique sur la gestion de la douleur avec une infirmiére du service douleur et soins palliatifs et
une psychologue.

- droits sociaux avec 2 assistantes sociales.

- « Les patients-héros » : formation aux premiers secours pour apprendre les gestes qui sauvent et ainsi, pouvoir &

son tour sauver des vies, animé par des médecins urgentistes de |'association « Les Transmetteurs ».

A venir dés la rentrée :

- séances de méditation pour les parents avec Joélle PORTALIE, parce que pour eux aussi la transition est une

période importante et stressante.

- séances de shiatsu DUO : Parent/Enfant, pour refaire du lien avec son enfant, en dehors du soin, et lui laisser la
r .

place de s’autonomiser.

- rdvs individuels avec la styliste médicale pour apprendre & adapter ses vétements.

- consultations de sexologie : si on se pose des questions sur la sexualité et comment parler de sa maladie dans ses

relations intimes.

A SAVOIR : La Suite n'est pas réservée aux jeunes hospitalisés. lls peuvent venir sur rdv quand ils le veulent :
lors de consultation ou en dehors, dés qu’ils en ressentent le besoin.
Néanmoins, lorsque les jeunes sont hospitalisés et ne peuvent pas se déplacer, tous les intervenants peuvent

venir dans leurs chambres. Dans la mesure du possible, les séances a La Suite sont privilégiées.

| I eu | -
Jardin La Suite - Batiment Jean Hamburger I'a su lte
Porte H5 Espace transition adolescents
et jeunes adultes
B4 contact.lasuite@aphp.fr
%, 0144495309
Jean Hamburger L 0621625259
Horaires d'ouverture Hoépital Necker-Enfants malades
= Lundi : 13h30 3 17h30 @ . p
= G e e Batiment Hamburger, Porte H5
Jeudi : 13h30 3 17h30 149 rue de Sévres — 75015 Paris
Ségur Lecourbe Vendredi : fermé
Suivez La Suite Necker

Sévres, 75015 Paris

ASSISTANCE (@ HOPITAUX
PUBLIQUE DE PARIS
Ry www.aphp.fr

La plateforme a été lauréate du Prix Galien en 2019, dans
le volet « accompagnement du patient » !l
https://www.prixgalien.fr/wp-
content/uploads/2019/12 /COMMUNIQUE PRESSE 2019
web.pdf ¢

%

Prix Calien2

France NN
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Tout petits, les enfants ne voient pas la différence, mais elle existe, et il y a des périodes ou les enfants sont plus durs
les uns avec les autres. Notez que c’est tout aussi vrai pour un petit gamin qui porte des lunettes et qui aura & subir
des moqueries infantiles courantes ou encore le premier de la classe ou le dernier qui doit outrepasser les quolibets
des écoliers.

Dans ce cas, rassurez votre enfant sur le fait que ce n'est pas sa maladie ou son handicap qui génére ces attaques
mais que toute différence est souvent sujette & des violences gratuites. Vous pouvez préparer votre enfant & gérer

les atteintes auxquelles il devra faire face.

Aidez-le a expliquer naturellement et clairement quels sont ses probléemes. Il ne faut pas se cacher, ni
cacher la vérité. Une fois que les petits copains ont compris les raisons de la différence, leur attitude est
généralement trés positive, et ils deviennent trés protecteurs et attentionnés pour leur camarade. Plus grand le jeune

aura plutét tendance & ne rien dire par pudeur. Respectez et valorisez cette attitude qui est propre & I'adolescence.

Ils me disent tu es petite,

moi je m’en fiche, Qe IlIs me demandent « T'as quoi dans ta poche ?

QQ je ne les écoute pas Des haricots, des nuggets... ? » Je leur dis que
ce ne sont pas des aliments, mais des
Manon, 8 ans ingrédients comme du sucre, des lipides, des

vitamines. J'essaie de bien leur faire
comprendre que je ne peux pas manger comme
eux car mon intestin ne marche pas, ¢a ne peut
pas se réparer, et que j'ai une perfusion qui me
nourrit toute la nuit. J’'explique aussi que c’est
une maladie qui ne peut pas se transmettre.

Clément, 11 ans

i Nutrition artificielle

Guide pratique du quotidien a domicile.

Il y aura toujours une différence, et il faut la transformer
en force. La force de caractére est liée a chacun, il y a POUREN SAVOIR +
des bien portants qui ne s’en sortent pas et d’autres plus
fragilisés qui sont trés combatifs. Trés tot, développez la
confiance de votre enfant, répétez-lui qu'il est
intelligent, vif, tenace, beau, solide, perspicace et
capable. Plus vous lui direz, plus il en sera convaincu et
valorisé. Faites-lui vivre des tas d’expériences.

Le plus important est que votre enfant soit bien dans sa
peau et se sente exister quasiment comme tout le
monde.
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L'HISTOIRE DE L’APPLICATION D’ETP
“MON SUIVI-LA VIE PAR UN FIL”

Hartmut FRANKOWSKI

Présicdent M3E, passionné de pragmatisme digital

M3E conseille et développe des solutions digitales et mobiles pour les secteurs de
la santé et de I’industrie. Notre équipe de 26 consultants et développeurs a mis en
place plus de 60 projets pour optimiser la coopération transversale des acteurs de
leur écosystéme, on et offline.

mse

Passionné de Pragmatisme Digital

Pouvez-vous nous raconter I'histoire de I'application d’'ETP

« Mon Suivi-La Vie par un Fil » ?

En 2014, j'ai été contacté par une équipe médicale pour réfléchir & la conception et au développement d'une
application mobile qui permettrait aux patients ayant un syndrome de gréle court (SGC) de monitorer leur état de
santé, et ainsi de mieux gérer le suivi de nouveaux traitements et notamment d'une entéro-hormone qui modifie
I"absorption intestinale. Avec I'équipe de professionnels de santé, nous avons commencé & élaborer le contenu et
chercher des fonds de partenaires publics et privés pour pouvoir mettre en place une premiére version. Trés
rapidement, il nous a semblé essentiel que ce projet soit porté par un acteur important pour le SGC, qui est
I'association La Vie par un Fil. En effet, depuis le début de la conception, nous pensons qu'il est indispensable
d’inclure tous les acteurs pour garantir I'utilisation et le succés d'une application mobile.

J'ai ensuite été invité aux Journées des Familles de LVF en 2016 pour présenter, avec le Pr Francisca JOLY,
I'application aux familles adhérentes, présentes cette année-la. LVF a accepté de devenir le porteur du
projet et nous avons publié la premiére version sur les App stores qui a connu un succés immédiat.

En 2017, I'application a également regu la validation scientifique et a été une des premiéres applications mobiles
labelisées par la société savante SFNEP (aujourd’hui SFNCM) https://www.nutritionclinique.fr/lassociation-la-
vie-par-un-fil-a-une-application/. ':Il‘

Je suis venu & nouveau aux Journée des Familles de LVF pour animer un atelier pour faire évaluer I'application. Ce
travail commun avec les patients et leurs familles a abouti notamment sur |'‘ajout des caractéristiques
supplémentaires de la qualité de vie, élément essentiel pour évaluer I'impact d'une maladie. Cette évolution de I'app
a regu le prix FIMATHO en décembre suivant (ths://www.fimafho.fr/recherche/appel—projefs—fimufho).’>Il‘

En 2018, avec Justin, patient partenaire de LVF, nous avons également réalisé un tuto vidéo de l'application,
accessible sur YouTube (https://www.youtube.com/watch?v=60tEFsc2c3c) -)"‘

pour simplifier |'utilisation de I'app.

Fin 2020, j'ai été recontacté par LVF qui désirait faire évoluer l'application en intégrant plus clairement la

nutrition entérale en plus de multiples optimisations.
La.Viepar L Fil

-».
S FN C Société Men SuiVi
Francophone
\ Nutrition Clinique S

et Métabolisme

Nourrir 'Homme malade
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Quel est I'intérét de cette application ?

Elle facilite le suivi et permet de mesurer les entrées/sorties permettant de mieux adapter la nutrition
artificielle. C’est un passeport de sa maladie. Elle est trés utile avant une consultation ou pour rééquilibrer une
nutrition artificielle & domicile. Les patients peuvent envoyer les résultats & leurs médecins, aux infirmiers, au
prestataire pour leur suivi. Cette application est totalement sécurisée puisqu’elle n'est pas hébergée : toutes les
données restent sur le téléphone du patient et c'est lui-méme qui décide d'envoyer et & qui il le souhaite ses
résultats.

L'application a été téléchargée sur presque 500 appareils en France, mais nous avons aussi des utilisateurs aux Etats
Unis, au Japon et en Belgique. Pour une app de maladies rares ce sont d'excellents chiffres !

Mon souhait est de développer et de faciliter I'échange entre les acteurs d'un écosystéme, notamment médical.
L'objectif est de rendre le patient indépendant, autonome, qu'il n'ait pas & subir la maladie. La collaboration de la
totalité de la chaine, de I'écosystéme association - patient - équipe médicale - prestataire - industriel doit

fonctionner, vivre et échanger pour une meilleure prise en charge et qualité de vie du patient a domicile.
Quelles sont vos relations avec LVF ?

C’est grace & vous que j'ai compris ce qu’est la maladie au quotidien ! Ce n’est vraiment pas simple. Les échanges
. ’ ’ r. Y ’ .
avec les familles m'ont bouleversé car on ne se rend pas compte de tout ce qu'il y a & gérer. La fagon dont vous vivez
cette situation, aussi bien en communauté qu'individuellement, est vraiment admirable pour moi ! Vous avez
beaucoup & gérer mais vous le faites toujours dans la bonne humeur. Au-dela de vous occuper juste de vos

membres, vous jouez un rdle trés important au niveau de la société en général.

= BYoulube A Rechercher

Mon calendrier

Linstallation

Mes pholos Mes résultats

> ]| ‘D 0:15/9:28 g * G D m []

M3E (Mobile 3E): Mon suivi - La Vie par un Fil - Le guide d'utilisation de
I'application mobile
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Vous vous souvenez en juillet dernier, notre partenaire, DOVIXIA, prestataire de santé a domicile
c nous a offert des secuderm. Nous les avons offerts & nos adhérents et nous avons été trés
dovixia heureux de recevoir tous vos messages de remerciements !

Merci beaucoup & Valérie qui a préparé tous les colis et les a fait acheminer & bon port...
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Portez-vous bien !

O Commenter

Tous les commentaires

Trop cool d'adhérer a La Vie Par Un fill Merci pour I'envoi!
Plus nous serons d'adhérents et plus nous aurons de poids auprés des administrations
notamment!

Si vous en avez marre de vous battre individuellement! On peut le faire collectivement... a
condition d'étre plus d’adhérant !

Atous les branchés et leur entourage, plein de bisous! &3 Premiére fois qu’elle va dans I'eau! Qu'elle joue avec le sable, qu‘elle voit la Méditerranée! Merci

secuderm! Merci La Vie Par un fil! Merci !!!

?ONGRES#’- !

2 septembre : reprise de la campagne digitale de sensibilisation a la NAD _
5 septembre : résultats du jeu concours "Les pieds dans |'eau” ) k}
Du 9 au 14 septembre : congrés de I'ESPEN en virtuel
Fin septembre : réunion du CA LVF

25 septembre : séance coaching avec notre parrain Vincent Parisi

Reprise des séances coaching
avec hotre parrain
Soutenons la campagne de sensibilisation §

sur la Nutrition Artificielle 2 Domicile

SAVE 77.- DATE
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VINCENT PARISK
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