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DISCOURS D’ACCUEIL  

Par Isabelle CARDRON, Directrice du SAVS-SAMSAH APF 

 

ACCUEIL 

 Bonjour à tous, c’est avec plaisir que je vous accueille aujourd’hui pour ce temps consacré à la 

maladie de Huntington. 

 Cette maladie qui touche 6000 personnes en France et 7/100000 personnes en Europe pose nombre 

de questions quant à ses manifestations et sa prise en charge. 

 Depuis 9 ans le SAVS et plus récemment le SAMSAH accompagnent des personnes atteintes de cette 

maladie. Ce sont souvent des personnes jeunes, en charge de famille et qui ont fait le choix de vivre à leur 

domicile. 

 Notre expérience nous permet aujourd’hui de faire le constat que même si nous sommes un soutien 

important dans l’accompagnement et le maintien à domicile, la prise en charge de cette maladie nécessite 

d’impulser une dynamique de réseau pour développer et diversifier les moyens et les réponses, pour étayer 

le maintien à domicile ou proposer des alternatives lorsque l’évolution de la maladie, le contexte familial ou 

social nécessite de trouver des lieux de répits ou des lieux de vie plus adaptés. 

 

PLAN 

 C’est pourquoi nous avons proposé cette rencontre qui comme son intitulé l’indique a pour objectif 

de CONNAITRE, PARTAGER, REFLECHIR. 

Cet après - midi s’organise autour de trois temps : 

 Temps 1 : Présentation maladie : 

- Aspects moteurs 

    - Manifestations  

    - Présentation SAVS-SAMSAH 

    - Enquête 

Temps 2 : Pause active. Nous avons prévu des modalités en plus de celles que vous connaissez 

habituellement pour prendre un café. Ticket de couleur à conserver. 

Temps 3 : Partage d’expériences des directeurs EPSM, accueil de jour, MAS, création 

d’établissements, projet de soutien aux autres établissements. 

Témoignage d’Anne-Claire. Elle attendait une place à Hendaye et a eu l’opportunité de partir. Elle a 

enregistré son témoignage. 

Conclusion : Pour clore cette journée Agnès FOUCHARD et Delphine BENARD, référentes du groupe 

Huntington viendront vous parler des perspectives, car nous souhaitons une suite à cette demi-journée. 

 Avant de donner la parole à M.BRUN, inspecteur de l’ARS, qui va introduire le sujet à travers le 

Schéma national Handicap Rare. 
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DISCOURS D’INTRODUCTION  

Par Baptiste BRUN, Inspecteur à l’ARS de Normandie 

 

Je suis très content d’être présent à cette journée organisée par l’APF et le CREAI autour de la maladie de 

Huntington. Au regard du nombre de participants, cette rencontre est déjà un succès. 

L’Agence Régionale de Santé a été contactée il y a quelques mois concernant l’organisation de cette journée. 

Ce qui était d’abord pointé était que cette maladie est mal connue, rare, avec des conséquences très 

complexes sur la santé et plus globalement la vie des personnes.  

La démarche qui nous a été présentée consistait à dire que pour pourvoir répondre aux besoins des 

personnes atteintes de la maladie, il faut d’abord la connaitre et en parler. C’est pourquoi cette initiative 

nous a parue très intéressante en ce sens, et j’espère que la journée permettra à tout le monde :  

- de s’en faire une meilleure idée, éventuellement de démystifier en partie ce qu’est cette maladie, 

- comprendre comment les différents professionnels peuvent apporter leur contribution à son 

accompagnement, chacun à son niveau, 

- entendre les personnes concernées atteintes par cette maladie, leurs besoins, leurs souhaits, leurs 

difficultés. 

Je pense que les présentations et échanges de cette journée permettront également de mettre en évidence 

que la question de la prise en charge et de l’accompagnement des personnes atteintes de cette maladie 

interroge le système de santé dans son ensemble (sanitaire libéral et hôpital, médico-social, social) ainsi que 

sa capacité à s’organiser progressivement pour répondre au mieux aux besoins des personnes. 

 

Je citerai à ce titre et de manière non exhaustive, certains enjeux de travail pour l’ensemble des acteurs de 

santé concernés, qui découlent des caractéristiques de la maladie :  

- sa faible prévalence dans la population a pour conséquence au moins deux difficultés : la rareté des 

ressources spécialisées (médecins et neurologues formés et expérimentés) et leur dispersion sur les 

territoires, 

- les manifestations de la maladie, qui prennent la forme de troubles moteurs, cognitifs, troubles du 

comportement, comportements addictifs, etc. Cela implique une attention sur la coordination des 

interventions des professionnels, et également une attention au vécu de la personne dans son 

environnement (exemple : les changements d’attitude peuvent rendre complexes les relations avec 

les proches). 

- le caractère évolutif de la maladie : une prise en charge et un accompagnement adaptés à une 

situation à un moment donné, peuvent être très différents à un an d’intervalle. 

Tous ces éléments peuvent être constitutifs, on le voit, de ruptures dans le parcours de soin et de vie des 

personnes.  

En effet, à un certain stade d’avancée de la maladie, la perte d’autonomie engendrée peut impliquer une 

situation de handicap et donc un besoin de compensation spécifique. Là aussi des difficultés peuvent être 

liées à la rareté des ressources, à la complexité des situations et au caractère évolutif.  
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Les maladies du type de la maladie de Huntington sont donc visées dans le récent second schéma national 

handicaps rares. Les points de difficultés que je viens d’évoquer, identifiés dans ce schéma, ont incité le 

niveau national à engager un travail sur la notion d’intégration de l’offre de services. Cette notion se décline 

notamment par des axes de travail tels que :  

- rassembler progressivement les services qui peuvent être dispersés, faciliter la connaissance les uns 

des autres, diffuser des connaissances et des pratiques, 

- travailler autour d’un projet d’accompagnement des personnes, qui soit partagé par l’ensemble des 

professionnels de différentes institutions qui accompagnent la personne, 

- partager des systèmes d’information, faciliter cette diffusion, … 

- éviter, autant que faire se peut, de faire porter aux personnes ou à leurs proches la responsabilité de 

l’organisation et de la coordination du parcours, 

- éventuellement : faire évoluer les services existants pour qu’ils s’ajustent au mieux aux besoins des 

personnes : cela peut passer par des formations adaptées et évolution des pratiques 

professionnelles, collaborations, évolution d’un projet de service, création ou transformation d’offre. 

J’en profite pour vous informer que dans le cadre de ce schéma, des équipes relais sur les handicaps rares 

viennent d’être créées (des représentants de notre équipe, dont le champ d’intervention géographique est 

l’inter région nord-ouest, sont présents aujourd’hui, on pourra mettre à disposition les coordonnées à la 

pause). Les équipes relais handicap rare ont notamment pour fonction de travailler progressivement à 

l’ensemble des points listés :  

- rencontrer les différents acteurs, repérer les besoins d’articulation, de coordination, de formation,  

- renforcer progressivement les liens entres les ressources spécialisées et les ressources plus locales, 

- pour certaines situations individuelles très complexes, assurer la coordination entre les acteurs qui 

participent à l’accompagnement. 

Je souhaitais donc seulement très brièvement citer cette notion, dans la mesure où il me semble que les 

éléments qui vont être évoqués feront directement ou indirectement écho à la nécessité de travailler à 

moyen terme sur ces points.  

Enfin, il est évident que ce genre de travail ne peut pas permettre de répondre à toutes les situations et à 

tous les besoins. Dans un contexte où les ressources demeurent limitées, et dans un contexte de contrainte 

budgétaire importante, il ne s’agit pas de dire qu’on peut attendre toutes les réponses d’une meilleure 

coordination entre tous les professionnels. La question de moyens disponibles demeure. Mais, et j’espère 

que cette journée permettra de l’illustrer, la manière de travailler ensemble peut être un élément de réponse 

important avec les acteurs déjà existants.  

J’en échangeais encore hier avec Mme Cardron : au niveau du SAMSAH, certains accompagnements sont 

possibles, d’autres ne le sont pas. La question est : qu’est-ce que souhaitent l’usager et ses proches ? Au 

regard de ces souhaits : le service peut-il y répondre en l’état ? Si non : à quelle condition de formation ? de 

partenariat ? Si l’accompagnement est impossible : quels acteurs peuvent prendre le relai ? Faut-il 

nécessairement un accompagnement spécialisé ? etc..  

Je reviens donc à mon point de départ : pour commencer à répondre à toutes ces questions, une des 

conditions est d’abord de parler de la maladie, que les professionnels se rencontrent, échangent et 

apprennent à se connaitre, et donc je termine en renouvelant une dernière fois nos remerciements à l’APF 

et au CREAI d’avoir organisé cette rencontre qui contribue largement à permettre ces échanges et cette 

connaissance partagée. 

Bon après-midi à tous. 
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QU’EST-CE QUE LA MALADIE DE HUNTINGTON ? 

« CHOREE DE HUNTINGTON » 

Présentation du Docteur Guillaume FROMAGER 

MALADIE DEGENERATIVE D’ORIGINE GENETIQUE 

La MH provoque  
• une détérioration intellectuelle, des désordres moteurs et des troubles 

psychiatriques sévères 
• d'aggravation progressive 
• conduisant à un tableau de rigidité posturale, de cachexie et de 

démence. 
Entre 30 et 40 ans, 

• en pleine période d'activité professionnelle, et chez des patients ayant 
souvent de jeunes enfants à élever. 

Symptômes cardinaux sont moteurs, cognitifs et psychiatriques 

 

PREVALENCE 

Parmi la plus fréquentes des «maladies rares » 
• 10/100 000 en France soit 0,1 % - 6000 patients  

Comparaison 
• Diabète 4,6 % 
• SEP 0,1 % 80 000 patients 
• MA 1,38 % (5 % > 65 ans, 25 % > 80 ans) 
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HISTORIQUE 

Description par George Huntington en 1872 
Découverte du gène en 1993 

 

MALADIE DEGENERATIVE 

Touche en premier lieu le striatum (noyau caudé et putamen) 

 

 

 

MALADIE GENETIQUE 

• Maladie Autosomique dominante 
• Due à une répétition de triplets CAG dans le chromosome 4 
• La répétition influence l’âge de début mais n’est pas prédictif pour un individu 
• Phénomène d’anticipation (surtout si transmission paternelle) 
• Pas d’influence de la répétition sur les formes cliniques 
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DIAGNOSTIC GENETIQUE 

Nécessité d’un accompagnement et d’une équipe pluridisciplinaire 
 
CAS 1. le patient est symptomatique 

• Intérêt d’un bilan organisé dans le cadre d’un registre (essai 
thérapeutique) 

• Anosognosie 
• Décret de 2012 : information de la parentèle (responsabilité civile du 

patient) 
 

CAS 2. Diagnostic pré-symptomatique (DPS) 
• Le patient n’est pas malade 
• Dans un centre référencé (équipe, neurologie, généticien, assistante 

sociale, infirmière, psychologue) 
• Démarche de 4 à 6 mois 
• RESPECT DU DROIT DE NE PAS SAVOIR 

 

Diagnostic prénatal et préimplantatoire 
• Parent porteur de la mutation 

o Si fœtus porteur  interruption de grossesse (diagnostic 
chez un patient mineur asymptomatique) 

• Parent à risque ne souhaite pas connaitre son statut 
o Diagnostic prénatal par exclusion allélique 
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CLINIQUE 

• Signes cardinaux: moteur, psychologique, cognitifs 
• L’anosognosie minimise la plainte du patient 
• Difficulté du patient qui consulte seul (avis de l’aidant+++) 
• L’importance des symptômes peut énormément varier d’un patient à l’autre 
• Une évaluation complète est nécessaire 

 

CLINIQUE : TROUBLES MOTEURS 

• LA CHOREE 
o Dès le début dans 2 cas sur 3 
o Pas forcément le plus gênant pour le patient 
o Initialement peu ressenti par le patient 

• Mouvement involontaire, spontané, brusque, aléatoire, brièvement contrôlé par la 
volonté 

 

• La dystonie 
• Bradykinésie 
• Troubles oculomoteurs 

 
 Troubles de la marche, dysarthrie (inintelligible), fausses routes (risque vital) 

 

 

 

CLINIQUE : TROUBLES VEGETATIFS 

• Troubles végétatifs 
• Vésico-sphinctérien 
• Sudation 
• Hypotension orthostatique 
• Hypermétabolisme  perte de poids 
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CLINIQUE : TROUBLES COGNITIFS 

• Insidieux et progressif 
• Parfois présent au stade pré-symptomatique  
• Troubles de mémoire 
• Tableau dysexécutif 

o Difficultés  pour les taches multiples 
o Diminution de vitesse de traitement 
o Apathie++++ 

• Apraxie, Anosognosie 
• Diminution de la fluence verbale 

   Tableau de démence sous corticale 

 

FORMES ATYPIQUES 

• Juvénile 10% avant 20 ans: troubles comportementaux 
• Tardives 20% après 50 ans: troubles moteurs  

 

PRISE EN CHARGE THERAPEUTIQUE 

• Chorée :  
o neuroleptique (balance entre réduction des mouvements et effets 

secondaires) 
o Tetrabenazine (Xenazine) 
o Antiépileptique 

• Troubles mictionnels : anticholinergique et Carbamazépine 
• Apport nutritionnel (gastrostomie) 
• Kinésithérapie 
• Ergothérapie 
• Orthophonie (dysarthrie et trouble de déglutition) 
• Prise en charges sociales (maintiens de l’activité professionnelle) 
• Prise en charge de l’aidant++++ 
• Prise en charge des enfants (soutien psychologique) 

 

ESSAI THERAPEUTIQUE 

• Thérapie génique : essai de phase 1 
• Métabolisme : Q10, Créatine (pas efficace seul) 
• Diminution du niveau de huntingtine (essai phase 1 et 2) 
• Stimulation cérébrale : anti choréique 
• Thérapie cellulaire 

 

CONCLUSION 

• Maladie dégénérative du sujet jeune entrainant un handicap majeur 
• Augmentation des connaissances et donc des possibilités thérapeutiques 
• Le suivi des patients pré-symptomatiques est important 
• Sans traitement curatif la prise en charge ne peut être que multidisciplinaire 
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QUELLES SONT LES MANIFESTATIONS  

PSYCHOLOGIQUES ET PSYCHIATRIQUES ? 

 

Présentation du Docteur JUHEL VAYSSE 

 

Je souhaite remercier l’A.P.F et le CREAI pour cette initiative d’organisation de cette demi-journée 

sur la maladie de Huntington. Parce que les familles touchées ont vraiment besoin que l’on parle de cette 

maladie et que l’on réfléchisse sur les prises en charges.  

Ma présence ici est surtout liée à des prises en charges communes que nous avons effectuées entre 

professionnels de l’E.P.S.M et de l’A.P.F., ainsi qu’avec les organismes de tutelles impliqués. De ces moments 

d’échanges, de travail autour du patient est née je crois une forme de complicité et une grande motivation 

pour mieux connaître et surtout soulager un peu nos patients atteints. 

Donc, j’ai accepté d’intervenir sur les manifestations psychiatriques de cette maladie, non pas 

seulement pour vous apprendre des choses, mais plus pour lancer un débat et un échange sur nos 

expériences. En effet, à Caen, nous ne sommes ni centre ressources, ni centre de référence, mais nous avons 

hélas le privilège, en particulier sur deux pôles de psychiatrie de l’E.P.S.M  (Lisieux et Côte fleurie), d’avoir 

énormément de familles atteintes et donc d’être confrontés quotidiennement à beaucoup de personnes 

souffrant de cette maladie.  

Quand je suis arrivée à Caen en 2004 comme psychiatre, il y a donc 11 ans, je n’avais jamais vu de 

chorée. Dès 2004, j’ai rencontré le premier cas, ma première patiente atteinte. Alors vous n’allez pas 

échapper à un petit rappel clinique et théorique, parce que je crois que dans cette salle beaucoup de métiers 

sont présents. Ce rappel n’apprendra peut-être rien à certains et éclairera peut-être d’autres personnes. Il 

s’appuie sur un mémoire de psychiatrie réalisé par Melissa Franco, qui a été interne à l’E.P.S.M et a fait un 

travail tout à fait remarquable sur les troubles psychiatriques de la chorée.  

Après ce rappel théorique, j’évoquerai trois cas cliniques, sous le regard de mes collègues qui 

connaissent ces 3 patientes.  
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CHOREE DE HUNTINGTON ET PSYCHIATRIE 

 

 Non, la Chorée de Huntington, ce n’est pas seulement des mouvements anormaux et le 

problème des neurologues. 

 Oui, la Chorée de Huntington concerne aussi les psychiatres. 

 Toute la complexité de cette maladie vient de l’intrication de troubles moteurs, 

psychiatriques, intellectuels +…. le retentissement psychologique. 

 Maladie dégénérative, vous avez vu la composante neurologique et nous allons nous attarder 

sur les symptômes psychiatriques et les retentissements psychologiques. Ils peuvent être présents 

avec une grande fréquence, inauguraux dans 20 à 80 % des cas. 

 Au cours de la maladie, on retrouve une prévalence, selon les études, entre 35 à 73 %, voire 

même 98 % dans une étude de 2001 qui précise que cette forme de manifestation psychiatrique est 

supérieure dans la Chorée de Huntington que dans d’autres démences.  

 3 grandes catégories de symptômes : 

  -Troubles du comportement 

  -Troubles de l’humeur 

  -Troubles psychotiques 

 

I – TROUBLES DU COMPORTEMENT 

 Vous les avez tous observés car ils sont plus importants dans les Chorées (65 %) que les autres 

démences. 

 Forme d’irritabilité, d’agressivité, d’agitation ou d’apathie, de phases obsessionnelles avec 

fixation sur un objet, une activité.  

Nous avons observé que, chez certains patients et parfois en début de maladie, le moment de la 

toilette et de l’habillage est source d’agitation et d’agressivité avec fixation sur certains aidants et 

rejet d’autres.  Les patients manifestent également un comportement « par phase » : obsession de 

la télé, de la couleur du plateau repas, d’un siège et toute frustration déclenche énervement, voire 

violence inaccessible à la réassurance. 

 Ces phases changent sans  prévenir, avec un brusque désintérêt pour l’objet qui était source 

de surinvestissement. 

 La ritualisation du mode de vie semble améliorer les moments d’irritabilité et d’angoisses. 

Ces fixations sur certaines personnes ou certains objets peuvent s’entendre comme une lutte contre 

l’angoisse de la perte cognitive et motrice dont le patient est conscient dans les 1ères phases. 
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 Au-delà des troubles obsessionnels compulsifs, on retrouve chez les patients atteints de 

Chorée, nombre de symptômes anxieux qui se manifestent de façon non spécifique mais dont on 

doit tenir compte dans la prise en charge. 

 Un symptôme « discret » mais important car envahissant c’est l’apathie. 

 Cette perte d’intérêt, de motivation, de concentration apparaîtrait  au même moment que 

les mouvements anormaux. Sur le terrain, c’est parfois difficile de le percevoir aussi clairement. 

 En tout cas, il est clair que le patient a du mal à initier une activité et sera plus à l’aise dans 

une activité encadrée et ritualisée. 

 La compréhension de ces symptômes par l’entourage est primordiale afin de garder patience, 

respect, éviter de penser qu’il s’agit de caprices, de toquades et éviter de trop stimuler frontalement, 

voire d’exiger et de rentrer dans un bras de fer. 

 L’ensemble de ces symptômes posent parfois un problème diagnostic avec la dépression mais 

ils peuvent être sensibles à certains traitements antidépresseurs. 

 

II – TROUBLES THYMIQUES 

 Ils sont présents dans 40 % des cas avec prédominance des troubles dépressifs. 

 Rappelons-nous qu’il s’agit d’une maladie héréditaire, donc qui ne touche pas des individus 

isolés mais des familles et toute leur histoire. 

 Il est donc facile de comprendre que la dépression peut être réactionnelle au diagnostic 

familial ou personnel (donc de l’ordre du retentissement psychologique) mais elle peut être 

également un symptôme de la Chorée elle-même, c’est-à-dire « idiopathique ». 

 Que dire des manifestations dépressives idiopathiques : les lésions cérébrales et la perte 

neuronale  peuvent expliquer cet aspect des choses. Selon des études (2002), la tristesse et la perte 

d’estime de soi sont plus importantes  chez un patient porteur asymptomatique que chez le sujet 

non porteur.  

 Les manifestations dépressives repérables vont en augmentant dans les 1ères phases de la 

maladie puis régressent avec l’augmentation des symptômes  cognitifs mais cette observation est à 

moduler avec les problèmes croissants de communication du patient car nous avons pu être étonnés 

par certains patients, qui à des phases très avancées et quasi sans langage, arrivaient, dans des 

moments privilégiés, à exprimer angoisse et tristesse, voire détresse. 

 Nous observons également que l’expression émotionnelle de cette détresse, dans les  1ères 

phases de la maladie, se fait plus souvent sur le mode de la colère ou du déni que sur celui de la 

tristesse avec, ensuite, une évolution vers une indifférence émotionnelle (relative cependant comme 

je le disais précédemment). Or, cette observation correspond  en tout point à une étude de 1973 de 
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PEARSON, citée dans le mémoire de M. FRANCO et qui serait en faveur d’une étiologie organique de 

la dépression. 

 Il reste cependant bien évident que la crainte d’être atteint de cette maladie ou la 

manifestation des 1ers symptômes a également un impact sur l’humeur et l’anxiété de la personne 

(surtout quand on a vu l’évolution de la maladie chez des personnes de sa famille). Bref, nous 

sommes parfois bien perdus entre cette idée de la dépression réactionnelle et idiopathique. 

 Dans cette perspective, l’environnement socio-affectif, le degré de solitude, la forme 

évolutive de la maladie favorise plus ou moins l’installation des réactions anxio dépressives. 

 Ces situations anxiogènes : suis-je atteint ou pas de la maladie ? Quand vais-je déclarer la 

maladie ? L’apparition des 1ers signes ? Tout cela génère des états anxio dépressifs avec le risque 

inhérent de passage à l’acte suicidaire. 

 Dans sa description de 1872, Georges Huntington considérait la tendance suicidaire comme 

une des issues majeures de la maladie. Ce risque est jusqu’à 2 à 4 fois supérieur (selon les études) 

que la population générale.  

 Les suicidants sont plus des femmes et les suicidés plus des hommes.  

 Les tentatives de suicide sont fréquemment la cause des 1ères hospitalisations en psychiatrie 

de patients pré-symptomatiques ou en début de maladie… donc quelque part le moment de la 

rencontre. 

 J’insisterai, pour terminer sur les troubles thymiques, sur un élément cité dans le mémoire 

de M. FRANCO : une étude de 1993 concernant les facteurs de risque de passage à l’acte suicidaire 

et qui repère 2 facteurs spécifiques à ces patients :  

- le fait de ne pas avoir de descendance  

- le fait de ne pas avoir de contact avec d’autres patients atteints de la même maladie.  

Donc, les réseaux sociaux et associations de patients atteints de Chorée sont un moyen de 

prévention du passage à l’acte suicidaire. 

Sur le papier, cela me parle mais je vous avoue que sur le terrain, et surtout en intra-hospitalier 

quand nous avons plusieurs patients atteints de Chorée, nous faisons tout pour qu’ils ne soient pas 

dans la même unité, surtout s’ils sont à des stades différents de la maladie. Nous avons peur de 

favoriser les échanges entre nos patients atteints de Chorée. 

 Alors, j’aimerais l’avis des familles et de vous tous sur ce sujet. J’aimerais que nous réinterrogions 

nos pratiques sur ce sujet en intra-hospitalier mais aussi sur d’éventuelles initiatives en extra-

hospitalier sur nos secteurs fortement impactés par cette maladie. Devons-nous imaginer des 

groupes de parole pour les patients, pour les familles ? 
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III – LES TROUBLES PSYCHOTIQUES ET SCHIZOPHRENIQUES 

 Ceux-ci sont présents dans 15 à 20 % des cas à la phase initiale (3 à 5 premières années). Ce 

sont des épisodes hallucinatoires, délires mystiques, de grandeur, de jalousie, à connotation sexuelle 

et érotomaniaque. Parfois, le tableau évoque totalement une schizophrénie et pose un problème de 

diagnostic différentiel si les signes neurologiques ne sont pas encore diagnostiqués. Mais on trouve 

également des symptômes qui ressemblent aux symptômes négatifs  de la schizophrénie : pauvreté 

du discours, émoussement affectif, ralentissement.  

 En fait, il semblerait qu’un malheur n’arrive jamais seul : des facteurs génétiques 

favoriseraient l’association Huntington-psychose et donc, il existerait une prédisposition familiale au 

développement des psychoses chez les patients atteints de Chorée. 

 Dans d’autres démences, les processus dégénératifs favorisent aussi les hallucinations, mais 

ce qui nous interpelle, ce sont les formes de Chorée qui débutent sur un mode psychotique avant 

toute manifestation neurologique ou dégénérative. 

 Voilà un rappel un peu théorique des symptômes psychiatriques de la Chorée de Huntington. 

Au-delà de cela, je voudrais vous parler de l’expérience de notre pôle auprès d’une patiente que 

nous tentons d’accompagner. 

 - Elodie  « la lutte dans le rêve » troubles psychiatriques phase 2 

 

 CONCLUSION 

 Pour terminer cette modeste participation à nos réflexions de ce jour, je voudrais insister sur 

4 points qui nous frappent dans notre observation auprès de nos patients (es) : 

1- Nous sommes frappés par la personnalité très forte exprimée par ces patients(es) bien 

avant le début de la maladie, non pas des personnalités hystériques mais plutôt des battantes, limite 

caractérielles, parfois originales ou débridées, marquées par une volonté de fer. 

2- Nous pensons que les moments d’irritabilité, d’agressivité sont effectivement liés à une 

colère, une détresse, un désir de se battre, de refuser l’inéluctable, l’insoutenable et, qu’en 

anticipant au mieux les problèmes de communication, nous leur permettrons de pouvoir, autant que 

possible, exprimer leurs angoisses et leur tristesse le plus longtemps possible afin de rester en 

contact et de rester soignant. 

3- Nous avons compris que l’une des difficultés dans ces prises en charge vient des 

fluctuations dans les symptômes et l’évolution : la solution à un moment, n’est plus valable quelques 

mois après et il n’est pas simple d’avoir la souplesse nécessaire dans les réponses. 

Cette variabilité existe aussi dans les formes cliniques. Chaque Chorée est différente ; pour chacune 

nous apprenons et devons inventer pour comprendre et répondre aux besoins et c’est tout l’intérêt 

d’intervenants pluridisciplinaires. 
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4- Nous savons que la psychiatrie est aujourd’hui une réponse, tant que nous avons du personnel 

soignant (plus qu’en M.A.S. et qu’en E.H.P.A.D.) mais pas obligatoirement une spécificité et une 

formation. La supériorité en personnel ne durera peut-être pas et l’expérience se fait sur le terrain ; 

donc, tout cela est bien fragile pour les familles et les patients qui méritent mieux.  

Je vous livre donc la question du jour :  

Comment répondre à une diversité de tableaux cliniques, de besoins quand il n’existe pas ou peu de 

structures, de personnes formées à une maladie qui reste confidentielle. L’optimisme réside peut-être 

dans le nombre de participants à cette journée…. 

 

 

Questions de la salle / Réponses du Dr JUHEL VAYSSE 

 

Question :  

J’aimerais avoir votre avis sur Huntington et alcoolisme ou poly consommation ? 

 

Réponse :  

Je n’ai pas d’avis théorique basé sur des études. Je pense qu’avec les troubles de l’humeur, les troubles 

psychotiques, les troubles anxieux, la prise de toxique, la prise d’alcool, l’addiction, les troubles 

alimentaires peuvent augmenter. Sur les cas que j’ai connus depuis une dizaine d’années, cela apparait 

très extrêmement limité.  

Je ne peux pas affirmer que c’est quelque chose de systématiquement présent. J’ai par exemple suivi un 

jeune homme qui est venu pour suicide avec des grosses consommations et des conduites toxicomanes, 

qui avait le diagnostic mais n’avait pas déclaré la maladie : dans ce contexte la, il avait des idées suicidaires, 

des conduites à risques. 
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NOTRE EXPERIENCE, NOS CONSTATS, NOS INTENTIONS : 

POURQUOI S’ASSOCIER ? 

 

Présentation du SAVS-SAMSAH APF du Calvados 

 

 

Service d’Accompagnement à la Vie Sociale 

Service d’Accompagnement  

Médico-Social pour Adultes Handicapés 

ZAC Object’Ifs Sud, 11 Boulevard Charles Sauria  

14123 IFS 

Tél : 02.31.54.20.13 - Fax: 02.31.82.48.98 

courriel : savs.ifs@apf.asso.fr 

 

 

 

Cette équipe est mobile. Elle intervient sur la plupart du territoire du Calvados. 

Au domicile des personnes ainsi que d’autres lieux fréquentés : 
 Lieux de loisirs 

 Administrations 

 Aux bureaux du service 

 Lieux d’hospitalisation et de convalescence 
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Agrément - Pour qui ? 

 100 personnes (25 en SAMSAH et 75 en SAVS) 

 Etre domicilié dans le Calvados et âgé de 20 ans ou plus 

 Déficients moteurs avec et/ou sans troubles associés  

 Sur notification d’orientation de la Maison Départementale des Personnes 
Handicapées 

 Après constitution du dossier d’aide sociale. 
 

Les missions 

Contribuer à la réalisation du projet de vie et à l’acquisition de l’autonomie par :  

 Des conseils personnalisés 

 L’aide dans les démarches administratives, sociales et professionnelles 

 L’accompagnement vers les services offerts par la collectivité 

 Le soutien dans les relations avec l’environnement familial et social 

 L’accompagnement vers le soin. 
 

Notre expérience 

Nombre de personnes souffrant de la Maladie de 

Huntington accompagnées par an 

 

Durée des accompagnements 

en cours 

 

Situation des personnes actuellement accompagnées 

 

Plus de
5 ans

3 à 5
ans

1 à 2
ans

Moins
d'un an

1

2 2

1

4

1

1

vivent en logement autonome

vivent en SMAD

hospitalisées en attente d'une
place en structure
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Dispositifs en place auprès des personnes accompagnées 

 

→ Nécessité de travailler en partenariat 
 

 
Durée des accompagnements pour les personnes 

sorties du service depuis 2008 

 

Situation des personnes sorties du service 

 depuis 2008 

 

 

Nos constats : des difficultés à plusieurs niveaux 

 Epuisement de l’entourage 

 Manque de solution de répit, d’accueil temporaire 

 Manque d’information et de formation des aidants professionnels 

 Spécificité des besoins matériels et des aménagements du cadre de vie  

 Difficultés d’adhésion aux soins   

 Isolement social  

 Placements en institution plus ou moins adaptés 

 … 
 

  

5

1

1

44

6

 service d'auxilliaires de vie

 aucun accompagnement

accueil de jour

suivi rééducatif

intervention IDE libérale

Protection juridique

0 1 2 3

moins de 1 an

1 à 2 ans

3 à 6 ans

plus de 6 ans 

entrées en 
EHPAD sur 
dérogation

40%

entrées en EPSM
20%

entrées en FAM
20%

décédées
20%
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Nos intentions 

QUESTIONNAIRE DE RECHERCHE 

En répondant à ce questionnaire, vous participez à une recherche, ciblée sur la région de Basse-

Normandie, sur l’accompagnement des personnes atteintes de la maladie d’Huntington. Ce 

questionnaire est anonyme (vos noms n’apparaitront pas dans l’écrit qui découlera de cette 

recherche) et la confidentialité de vos réponses sera strictement préservée. 

Nous vous demandons de répondre honnêtement à chaque question en sachant qu’il n’y a pas de 

bonnes ou mauvaises réponses. 

Nous vous remercions pour votre collaboration.  

 

 

Niveau de connaissance de la 

maladie de Huntington par les 

professionnels 

 

 

 

 
Niveau de satisfaction quant à la 

prise en charge de la maladie

 

 

 

0%

0%

54%

32%

14%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%

Niveau 5

Niveau 4

Niveau 3

Niveau 2

Niveau 1 
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Identification des domaines d’intervention 

prioritaires pour améliorer la prise en charge 

 

 

 

Analyse des réponses de ce questionnaire 

Nous avons obtenu 36 réponses :  

 11 médecins généralistes 

 4 médecins spécialistes dont 3 neurologues 

 9 professionnels du paramédical 

 12 autres professionnels (assistantes sociales, animateurs…)  
 

Nos intentions 

 Mieux faire connaître la maladie 

 Impulser la dynamique d’un réseau 

 Développer des alternatives au domicile afin de mieux répondre aux besoins des 
personnes. 
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PRESENTATION D’UN ACCUEIL DE JOUR 

 

Présentation par Marc WIBAULT, Directeur du Foyer Soleil à Fleury-sur-Orne 

 

Bonjour à tous, 

 

J’ai été invité par l’équipe du SAVS-SAMSAH pour témoigner et partager notre expérience d’accueil de 

personnes atteintes de la maladie de HUNTINGTON dans notre service « Accueil De Jour » du Foyer Soleil à 

Fleury Sur Orne. 

Depuis l’ouverture de ce service, nous avons accompagné 5 personnes dont 2 sont chargées de famille : 

 Soit 3 femmes âgées respectivement de 29 ans, 32 ans et 34 ans  

 Et 2 hommes de 40 et 53 ans. 

 

En fonction des contextes sociaux, familiaux et de l’état de santé de la personne mais surtout de son projet, 

nous avons accueilli ces personnes de 1 à 5 fois / semaine. 

Ces accueils se sont faits en partenariat avec l’EPSM, le centre Esquirol (hôpital Spécialisé) le SAVS et le 

SAMSAH de l’APF du Calvados, les familles, les proches, les tuteurs et/ou curateurs. 

Ce partenariat est indispensable pour apporter des réponses les plus adaptées et bientraitantes. Pour les 

professionnels, cela a permis une sensibilisation à la maladie et de bénéficier potentiellement d’un soutien 

spécifique. 

L’Accueil de Jour peut apporter une réponse, en terme de lien social, à un moment donné de leurs parcours. 

Ainsi 3 personnes ont bénéficié de 3 années d’accompagnement à l’Accueil De Jour.  

1 personne est restée quelques mois dans l’attente d’une place au FAM et 1 personne est arrivée il y a 2 ans. 

Les raisons de la fin de l’accompagnement pour 1 personne étaient un changement d’orientation (FAM) et 

pour 3 personnes nous avons dû mette fin à leurs accompagnements en raison de problèmes importants de 

comportement et de fatigabilité. 

Pour ces raisons, nous avons atteint nos limites dans leur accompagnement, la personne pouvant se mettre 

en danger ou mettre en danger les autres usagers ainsi que le personnel de l’établissement. 

 

Ces personnes qui n’ont pas pu rester à l’Accueil De Jour, ont pour certaines été admises en hôpital spécialisé 

et une personne est restée au domicile avec un accompagnement du SAMSAH. 
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A l’aide d’un support vidéo, nous allons vous présenter une facette des activités proposées par l’Accueil de 

Jour auxquelles ont participé les personnes atteintes de la maladie de HUNTINGTON 

 

 

 

Pour conclure, l’Accueil de Jour fait partie d’un accompagnement global et souhaite intégrer et participer au 

développement d’un réseau sur le territoire afin d’améliorer la qualité de notre accompagnement. 

 

MERCI DE VOTRE ATTENTION 
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L’ACCUEIL TEMPORAIRE ET L’HEBERGEMENT A LONG TERME, 

DES REPONSES POSSIBLES 

 

Présentation de G. GIBORY, Directeur de la MAS de Lorris 

 

 

 

 

La MAS de Lorris 

 Ouverture en 2005  

 Situation Géographique : LOIRET 

 Association gestionnaire : APF 

 Nombre de places 49 
o 40 places en accueil résidentiel (dont 30 places polyhandicap et 10 places pour 

la grande dépendance acquise) 
o 5 places en accueil de jours 
o 2 places en accueil temporaire 
o 2 places en accueil d’urgence 

 Age d’admission : de 18 ans à 60 ans (avec une notification MDPH), sauf pour les accueils 
d’urgence 
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La maladie de HUNTINGTON à la MAS de Lorris 

Le premier accueil d’une personne souffrant de cette maladie date de 2009. 
A ce jour, nous accompagnons ou avons accompagné 7 situations (5 hommes et 2 femmes) 

 3 sont décédés (2 en milieu hospitalier et 1 dans l’établissement) 

 1 sans nouvelle (n’est jamais revenu à l’issue d’un accueil temporaire) 

 1 a été admis définitivement en institution (MAS) 

 1 est présent à la MAS de Lorris 

 1 est en unité psychiatrique (en attente AT ou de jour) 

 

Actuellement nous sommes sollicités pour accompagner 2 nouvelles situations. 

 l’une pour des accueils temporaires, 

 la seconde pour un accueil d’urgence et définitif. 

 

Provence des demandes 

 Majoritairement par l’intermédiaire de services de type SAMSAH, SAVS, CMP, SSIAD, 
hôpitaux 

 Mais également par des familles 

 3  SAMSAH et SAVS 

 1 CMP 

 1 Hôpital 

 1 SSIAD et SAMSH 

 1 IME 
Pour les situations en attente, 

 1 SAMSAH 

 1 famille 

 

Ce qui est commun à la quasi-totalité des situations rencontrées, 

c’est le caractère de la demande en URGENCE : 

Épuisement des aidants familiaux 
Détresse et souffrance des familles 
Evolution de la maladie 
Manque de perspectives dans les relais (prise en charge et soins) 

 

Une constante : 
Aucune situation n’est transposable et chacune d’elle est et reste singulière 
Ce qui complique grandement nos modes d’intervention 
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Une première rencontre - confrontation avec la maladie : une personne - un corps en souffrance 

Une jeune femme de 29 ans diagnostiquée environ une dizaine d’années avant son arrivée à la MAS. 
Elle bénéficiait d’un accompagnement par un SAMSAH à domicile. 

Elle est admise en accueil temporaire d’octobre 2009 à juillet 2010 puis en accueil résidentiel de 
Aout 2010 jusqu’à son décès dans l’établissement en Aout 2012, 

A son arrivée, elle présente beaucoup de mouvements choréiques permanents, une dépendance 
totale dans tous les actes de la vie quotidienne (déplacements en fauteuil), perte de langage verbal, 
apparition des troubles de la déglutition. 

Le manque de place nous contraint dans un premier temps à ne proposer que des accueils 
temporaires en relais avec la famille. 

L’évolution de la maladie est constante et lente. 

 

Evolution de la maladie : un espace à penser et à aménager 

Dans la phase d’accueil temporaire, il n’y aura aucune adaptation d’un point de vue matériel, car la 
maladie est présente mais il n’y a pas encore de mise en danger. 

C’est quelques mois après son admission permanente que nous devons rapidement penser à 
réaménager l’espace de sa chambre pour faire face aux risques de blessures, à l’amélioration de son 
confort, sa sécurité et ce à plusieurs reprises. 

L’augmentation des mouvements choréiques ne permet plus le maintien dans un lit médicalisé 
ordinaire. 

Nous sommes amenés à installer des tapis de gymnastique (avec scotch double face) au sol et aux 
murs pour éviter et limiter les risques de blessures, démonter les radiateurs, vider sa chambre de 
quasiment la totalité des meubles et fabriquer (avec les ergothérapeutes) un duvet pour éviter les 
risques d’étouffement et éviter le froid. 

Nous ferons finalement  l’acquisition d’un lit médicalisé 
spécifique ainsi qu’un fauteuil. 

Cela permettra de restaurer la dignité de cette jeune femme, 
d’améliorer ses conditions d’accompagnement (accès aux 
soins) et de limiter les risques pour les professionnels. 
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Un espace à la parole – à la compréhension d’une communication 

Il sera mis en place un accompagnement de soutien avec la psychologue de la MAS. 
Un entretien entre la résidente, le médecin et la psychologue sera organisé pour recueillir le 
consentement lors de la décision de mettre en place une sonde d’alimentation. 
Quelques temps après, peu ou plus aucune sortie à l’extérieur, elle restera alitée jusqu’à son décès. 

 

Un espace de travail – accompagnement  en réseau 

C’est un accompagnement qui nécessite de développer un réseau de partenaires : 
• Intervention de l’équipe d’appui des soins palliatifs d’Orléans pour une évaluation de l’évolution 
de la maladie et pour anticiper une fin de vie digne à la MAS 
• Intervention de l’Hospitalisation A Domicile 
• Information à la famille et accord sur la mise en place de soins palliatifs avec un accompagnement 
conjoint MAS HAD et Soins Palliatifs. 
 

************** 

 

UNE AUTRE RENCONTE – CONFRONTATION – UN AUTRE ASPECT DE LA MALADIE 

Une personne – un mot, des maux  

C’est un homme de 34 ans diagnostiqué depuis… vivant à domicile avec son père et sa sœur. 
Il bénéficie d’un accompagnement SAMSAH. 
Il est marchant, avec une expression verbale très audible. 
Il déambule la nuit, cherchant à s’alimenter en permanence, il n’a plus de repère jour-nuit, 
désorienté. Le père, seul au quotidien avec son fils, ne peut plus se reposer et a de plus en plus de 
difficultés à lier vie personnelle et vie professionnelle. 
Dans un premier temps, nous ne sommes pas en mesure de proposer un accueil résidentiel.  
Des accueils temporaires lui seront proposés à raison d’une semaine par mois entre Avril 2011 et 
Janvier 2012.  
De janvier 2012 à Juin 201, il sera accueilli à raison de deux semaines par mois. 
En Juillet et Aout 2012, il effectuera un séjour temporaire dans le sud de la France. 
En Septembre 2012 alors qu’un accueil résidentiel allait lui être proposé,  lors d’un séjour en hôpital 
(proche de son domicile), il décèdera des suites de complications liées à sa maladie. 

 

Un espace de confusion -  le langage perturbe la compréhension de la maladie 

• La possession du langage a été un élément perturbateur  dans la compréhension de la maladie par 
les professionnels. Les attitudes et comportements sont vécus comme volontaires par les 
professionnels. 
• Il s’agit pourtant de manifestations en lien avec la maladie : perte de repères temps et espace dans 
l’institution 
• Déambulations diurnes et nocturnes (pas ou peu de sommeil) 
• Mise en danger régulière par la perte d’équilibre et chutes multiples 
• Perturbation du rythme de vie des autres résidents (intrusions dans les espaces privatifs) 
• Sollicitations permanentes des professionnels (alimentations). 
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Un autre espace – penser l’accompagnement au pluriel 
• Passage de relais en interne (accompagnements temporaires effectués sur deux unités de vie) 
• Prise de contact avec l’équipe du centre ressources à Henri Mondor (conférence sur les différents 
aspects de la maladie et leurs manifestations), partenariat équipes médicales, 
• En collaboration avec le SAMSAH, mise en place de séjours temporaires partagés (inter-
établissements…) 
• Entretien avec la famille par la psychologue.  
 

Un espace a la formation – à la compréhension - à l’ajustement des interventions 

Plan d’action au bénéfice des salariés : 

 Formations accompagnement fin de vie et le deuil, 

 Formations généralistes (PRAP 2S, alimentation déglutition…), 

Mais aussi,  

 Mise en place d’une convention avec l’HAD 

 Convention avec le centre ressources maladie de Huntington (Henri Mondor), 

 Travail régulier avec l’équipe d’appui des soins palliatifs d’Orléans. 

 

Je vous remercie de votre attention…. 

  



 

La maladie de Huntington  Les actes de la rencontre 32 
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ADAPTER UN DISPOSITIF CLASSIQUE  

OU ORIENTER VERS UN ACCUEIL SPECIFIQUE ? 

 

Présentation de A. CHOQUET, Directrice de la MAS de Dury 

 

La Nouvelle Forge 

 Association née dans l’après-guerre 

 Prise en charge des enfants délaissés 

 Développement dans le cadre de l’enfance inadaptée puis des adultes 

 Pôle sanitaire, médico-social enfant, médico-social adulte 
 
Un projet 

 En 2005, sollicitation de l’association « Fédération Huntington Espoir » 

 Pas de lieu spécifique de prise en charge 

 Refus de nombreux établissements 

 Personnes délaissées ou en milieu inadapté 

 Désespoir des personnes, familles 
 
Des rencontres 

Période de recherche et de visites 

 Apfeldorn aux Pays-Bas, Belgique 

 Établissements en France accueillant même population : Cuvry, Gouvieux, Mortagne, 
Allauch 

 Etablissement accueil temporaire, le GRATH 

 Etablissement Humanitude 

 Centre ressource La Pépinière 

 Centre de référence Henri Mondor et La Pitié Salpêtrière 

 L’équipe relais Handicap rare 

 L’UPJV Amiens et l’UTC de Compiègne 
 
Les axes de travail 

 L’ouverture à des pathologies autres que Huntington 

 Pluridisciplinarité du dispositif 

 Articulation avec les centres de compétence et de référence 

 Localisation permettant accès facile 

 Recrutement personnel qualifié 

 Conception modalités d’accueil sur petites unités 

 Accueil temporaire 

 Soutien des familles 

 Ouverture sur l’extérieur 

 Partenariat avec des unités d’enseignement et de recherche 
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Les pathologies à expression motrice et cognitive 

 Maladie de Huntington 

 Dégénérescence cortico basale 

 Paralysie supranucléaire progressive 

 Atrophie multi systématisée 

 Maladie neuro dégénérative du cervelet 

 Paraplégie spastique familiale 

 Dystonie généralisée idiopathique 

 

Localisation 

 Implantation au sein du territoire définie : Haute et Basse Normandie, Picardie, Nord-Pas 
de Calais 

 Proximité des axes routiers 

 Proximité du CHU Amiens et CHI Pinel 

 

Architecture 

 Établissement en 4 unités de 11 places et 1 de 12 places 

 Recherche sur le matériel : rails dans les chambres, pièces de soins 

 Matériel adapté : lit, fauteuils, matériels de déplacement. Recherche par ergothérapie 

 Salle Snoezelen et jardin thérapeutique 

 

Projet d’établissement 

 Préserver l’autonomie 

 Communication adaptée 

 La pluridisciplinarité avec les professionnels mais aussi l’apport des bénévoles, étudiants, 
service civique 

 Le lien avec les familles 

 Le concept Humanitude 

 

Un concept de soins 

L’Humanitude propose 5 axes de travail  

 0 soins de force sans abandon de soins 

 Respect singularité et intimité 

 Vivre et mourir debout 

 Ouverture vers l’extérieur 

 Lieu de vie, lieu d’envies 

 Observation des personnes, toucher relationnel, compréhension 
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Famille 

 Place des familles importante 

 Logement des familles dans l’établissement 

 Transmission de l’information, des habitudes, souhaits… à l’équipe 

 Participation  

 Le maintien du lien 

 

La place du bénévolat 

 Réflexion depuis la visite aux Pays-Bas 

 Les bénévoles nous amènent la vie sociale 

 Association de bénévole 

 Jeunes en service civique 

 Des professionnels relais 

 

Les professionnels 

 Un ratio plus important qu’en établissement classique 

 Le recrutement 

 La formation 

 La pluridisciplinarité  
 

Le réseau 

 Réseau Handicap Rare : centre compétence, référence, équipe relais, autres établissements 
ou services 

 Partenaires pour l’accueil temporaire 

 Centre hospitalier 

 Réseau de soins palliatifs 

 La recherche 
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TEMOIGNAGE DE Melle GIRES  

ATTEINTE DE LA MALADIE DE HUNTINGTON 

 

Anne-Claire GIRES 

 

Bonjour à tous, 

 

« Alors, je m’présente, j’suis une fille normale. Pourquoi j’suis là, à vous parler maintenant ? Parce que j’suis 

atteinte d’une maladie neurodégénérative et génétique, rare. Papa était malade, il en est mort, donc voilà. 

Et on a découvert ça à 22 ans, plus ou moins. J’étais en fac de médecine à l’époque. J’ai été étudiante pendant 

6 ans, on a découvert ma maladie en milieu de ma quatrième année. Il a fallu du temps parce qu’en fait tout 

le monde voyait que j’étais malade et personne le disait. Parce que dans ma tête, il fallait que je fasse le pas, 

en fait. Et, petit à petit, hop ! le pas, c’est moi qui l’ai fait. Il a fallu que j’me fasse aider. Et ce qui est important 

c’est justement, c’est ça, qu’y ait pas de tabou. Y’a beaucoup trop de non-dits dans cette maladie, des gens 

qui sont malades, qui osent pas en parler parce que c’est la coutume. Dans cette optique, ça m’dérange pas 

d’en parler, au contraire. 

Ici, on est dans mon appartement parce que j’suis pas sûre d’être là le jour J, avec vous, du coup, parce qu’en 

fait, peut-être que j’serai à Hendaye. Hendaye, c’est dans le sud-ouest de la France, à 10 heures de taxi. J’y 

vais en taxi, c’est dans un centre de rééducation ; j’y vais deux mois. Euh, deux fois un mois, plutôt. Là-bas, 

j’y fais plein d’activités, j’aime beaucoup ça ; y’a des gens qui sont très sympas. Y’a 110 patients avec ma 

maladie là-bas, y sont souvent à Hendaye ; c’est un centre d’accueil temporaire où on fait plein d’activités. Y 

a la mer, la montagne. 

J’suis un peu toujours over bouquet. J’fais plein de choses. Le lundi, je vais au Foyer Soleil, toute la journée ; 

ça, c’est à Caen. Papa il y était aussi et il a fini sa vie là-bas, ça m’permet de rencontrer du monde. Donc, j’y 

vais là-bas. On fait plein d’activités qui sont différentes. Le mardi matin, rendez-vous orthophoniste. Les 

mercredis, j’fais d’la gym le matin avec l’APF, c’est une autre association, pareil qu’est pas que ouverte, euh… 

qu’est pas  ouverte uniquement aux malades comme moi. Y’a un peu d’tout et c’est sympa. Y’a aussi, j’fais 

du cheval, par exemple. Le cheval, c’est pour moi, un moment de plaisir. J’en fais depuis 7 ans et papa aussi, 

il en faisait du cheval, donc voilà. J’fais du yoga, aussi. Le yoga, c’est ma neurologue à Paris : elle m’a dit qu’il 

fallait mieux que je fasse du yoga, parce que ça ralentit l’évolution de la maladie. Donc j’prends soin de ma 

maladie, ça m’permet d’avancer au jour le jour. 

Alors, là, je vis toute seule, j’aime bien. J’ai ma vie autonome, je mange toute seule, j’essaie de faire les choses 

toute seule. J’m’habille toute seule. J’ai quelqu’un qui vient tous les jours m’aider un peu quelques heures 

pour faire le ménage, mais le reste du temps j’suis comme quelqu’un autonome de presque très normale. Je 

vis au jour le jour. 
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Et j’aime bien voyager. Alors ça ! J’suis un peu une globe trotteuse, je fais un peu tous les continents. C’est 

familial aussi, papa et maman ont beaucoup voyagé. On est un peu une famille de voyageurs. J’suis partie 

une fois toute seule en Inde, un mois, à 19 ans. Après, j’suis partie au Maroc avec une amie encore, et après, 

j’suis partie beaucoup avec ma famille. Après, j’suis allée avec l’APF Evasion qu’organise des voyages pour les 

personnes handicapées, et c’est bien fait. En fait, on peut choisir son voyage ; on choisit où on veut aller. Le 

premier voyage avec eux, j’appréhendais un peu, mais ça s’est très bien passé. Et depuis, je repars tous les 

ans. Y’a une ambiance vraiment sympa, j’aime bien. En fait, leurs voyages, y’a toujours une personne 

handicapée et une personne qui est valide, donc, du coup, c’est bien, on peut… ça permet de tisser des liens 

avec une personne en particulier. Donc, le premier voyage où j’étais, c’est au Kenya avec l’APF. Après 

Madagascar et, y’a deux ans, en Chine, et l’année dernière au Vietnam. Et cette année, je pars au Népal. 

J’connais pas encore le Népal et je rêvais d’y aller. J’ai rencontré mon copain en Chine. C’est un petit français 

que j’ai rencontré en Chine, voilà. Je ferai des voyages tant que j’pourrai encore, parce que, tant qu’y a d’la 

vie, y’a de l’espoir. » 
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CONCLUSION  

Par Delphine BERNARD et Agnès FOUCHARD du SAVS-SAMSAH APF, 
Référentes du groupe de travail sur la maladie de Huntington 

 

Delphine BERNARD  

Nous avons pu voir au cours de cette journée que la Maladie de Huntington est une maladie qui présente : 

- Une combinaison de déficiences nécessitant une approche pluridisciplinaire, 

- Un caractère évolutif qui demande un réajustement permanent, 

- Une singularité autant d’un point de vue des symptômes que des contextes de vie des patients. 

D’où l’importance de travailler en réseau pour répondre aux besoins des personnes atteintes de cette 

maladie. 

 

Agnès FOUCHARD 

Et s’agissant des besoins et demandes des personnes, tous ici, en tant professionnels, au cours de notre 

expérience : 

- Nous avons connu des situations complexes pour lesquelles nous n’avons pas trouvé de réponse 

ou de solution satisfaisante et tous ici, nous savons la frustration qu’on a ressentie de se sentir 

démuni face dans de telles situations, 

 

- De même, tous ici, on a fait, parfois, l’expérience d’un travail en partenariat autour d’une 

situation complexe. On a pu alors mesurer l’intérêt de ces collaborations fructueuses qui 

permettent d’apporter des réponses plus efficientes au plus près des besoins et des souhaits des 

personnes et de leurs proches. 

Ainsi, nous sommes convaincus que le développement de réponses et de solutions implique : 

- Une réorganisation médico-sociale pour assouplir nos interventions, 

- Un décloisonnement de nos dispositifs, 

- Un travail en réseau. 

 

En unissant nos ressources, nos compétences, nos prestations, chacun à sa place et dans sa légitimité, nous 

devrions ainsi être en davantage en mesure d’offrir aux personnes malades et à leurs proches des réponses 

adaptées à leurs besoins et leurs demandes. 

Dans son témoignage, Anne-Claire a parlé d’espoir, l’espoir c’est aussi le nom de l’Association de Malades 

que représentent M. LE GOFF et Mme POUTIER présents aujourd’hui parmi nous : à charge pour nous, 

professionnels, de tout mettre en œuvre pour aider les malades et leurs proches à garder espoir et améliorer 

leur quotidien. 

Alors rendez-vous à très bientôt pour se mettre ensemble au travail. 
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