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1. Introduct
ion

2.Objectif e
t méthodolo

gie  
Afin de suivr

e l'évolution 
et l'avantage

 de la prise e
n charge des

 
patients MPS

1 dans le con
texte du "vir

age ambulato
ire" ou "hom

e 
perfusion" no

us avons com
paré l'activité

 du service d
urant les troi

s 
dernières ann

ées.
4. Discussion

 
On observe u

ne nette dim
inution de la

 consommati
on moyenne 

en 
2020, celà es

t dû à l'interr
uption du tra

itement suite
 à la pandém

ie du 
COVID et au

x mesures de
 confinemen

t. L'applicati
on de cette n

ouvelle 
stratégie a pe

rmis d'amélio
rer la prise e

n charge des
 patients et la

 
La mucopoly

saccharidose
de type I est 

une maladie 
multi systém

ique de surch
arge lysosom

ale à transmi
ssion autosom

ique récessiv
e due à un 

déficit en alp
ha-L-iduroni

dase. La pris
e en charge a

 pour but d'a
méliorer ou r

alentir l’évol
ution multi s

ystémique de
 la maladie a

insi qu'améli
orer 

la qualité de 
vie et l’inser

tion scolaire.
 La thérapeu

tique médica
menteuse spé

cifique de la
 MPS I fait a

ppel à l'alpha
‐
L‐iduronidas

erecombinan
te 

humaine (lar
onidase: AL

DURAZYM
E ®). La sur

venue de la p
andémie CO

VID 19 a eu 
un impact im

portant sur le
 suivi des 

patients, l'ho
spitalisation 

à domicile s'
impose en re

mplacement 
du séjour à l'

hôpital.
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consommati
on annuelle 

2019 2020 2021stratégie a pe
rmis d'amélio

rer la prise e
n charge des

 patients et la
 

consommatio
n a augmenté

 considérable
ment malgré

 le nombre c
onstant 

des malades. 5. Conclusio
n

En fin, Le tra
itement à do

micile sembl
e être le moy

en le plus eff
icace 

de maintenir
 l'accès à la t

hérapie pend
ant ou même

 en dehors de
 la 

pandémie. Il
 apporte cert

ainement un
 confort supé

rieur pour l’e
nfant et 

ses parents a
vec une effic

acité équival
ente aux perf

usions à l’hô
pital.


