fa | 2 |" La transition de la pédiatrie a I'age adulte

Recommandations de prise en charge de la

Filiere des maladies auto-immunes et auto-inflammatoires rares FAI?R

Les maladies auto-immunes et auto-inflammatoires (MAI?) forment un groupe hétérogéne de
maladies dont certaines sont d'origine génétique. Elles peuvent se manifester des I'enfance et
entrainer une morbidité et une mortalité non négligeables. Le transfert des adolescent.e.s de la
pédiatrie vers la médecine adulte constitue une étape parfois difficile pour les patient.e.s et leur
famille et peut ainsi entrainer une rupture du suivi médical, des soins, et l'apparition de
complications. Des recommandations existent pour la réussite de la transition des patient.e.s
atteint.e.s de maladies chroniques mais peu sont adaptées spécifiquement aux MAI* de I'enfant
et de I'adulte’ 3. Le groupe de travail sur la transition de la filiére francaise des maladies auto-
immunes et auto-inflammatoires rares (FAI’R) présente ses réflexions et recommandations pour
une transition réussie. La préparation a la transition doit étre anticipée et avoir pour objectif
l'autonomie des adolescent.e.s en les responsabilisant et leur fournissant les connaissances
pour gérer eux.elles-mémes leurs soins, savoir comment réagir de maniere appropriée en cas de
changement de leur état et comment évoluer au sein du systeme de santé des adultes. Cela
exige la participation active et coordonnée du.de la patient.e, de sa famille et des équipes de
soins pédiatriques et adultes. La transition implique une prise en charge pluridisciplinaire et des
programmes d'éducation thérapeutique dédiés. Enfin, l'identification de médecins spécialistes
par région, formés aux MAI® rares, accompagné.e.s par des patient.e.s expert.e.s, pourrait
améliorer la prise en charge des patient.e.s atteints de MAI? rares de l'adolescence a I'age
adulte.

1. Introduction

La transition est un processus individualisé, progressif et anticipé qui a pour objectif de
répondre de maniére pluridisciplinaire aux besoins médicaux, psychosociaux et psychoéducatifs
de [l'adolescent.e atteint.e d'une maladie chronique et évoluant vers l'age adulte®.
L'autonomisation vis-a-vis du suivi médical est un élément crucial d’apprentissage progressif.
Les questions de l'avenir professionnel et personnel (en particulier santé, sexualité, fertilité,
transmission de la maladie, orientation) sont au cceur des préoccupations avouées ou non des
adolescent.e.s.

La rhumatologie pédiatrique couvre un large champ clinique depuis les arthrites juvéniles
idiopathiques jusqu’aux maladies rares auto-inflammatoires ou auto-immunes (MAI?). Discipline
de recours, elle concerne ainsi des maladies pour la plupart complexes et chroniques qui se
poursuivent 3 I'dge adulte. Les équipes soignantes des services de rhumatologie, médecine
interne, dermatologie, ophtalmologie, néphrologie et pédiatrie travaillent de concert avec le.la
patient.e et sa famille pour le bon déroulement de la transition dans les maladies inflammatoires
a début pédiatrique. L'enjeu va au-dela du seul transfert de dossier médical d'un service de
pédiatrie & un service de médecine d’'adulte. En effet, lors de l'adolescence, de profonds
changements interviennent, participant a la maturation physique, sexuelle, cognitive et psycho-
affective. Les besoins d'émancipation vis-a-vis des parents et d’appartenance a un groupe de
pair.e.s sont forts®. C'est une période a risque de déni de la maladie et de décrochage des soins.
La transition doit ainsi étre accompagnée par I'équipe soignante en étroite collaboration avec
le.la jeune patient.e et ses parents afin de limiter la rupture de soins et les conduites a risque a
I'origine de rechutes ou de poussées de la maladie®.
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L'évaluation du bien étre psychosocial & cette période est indispensable, et un réseau de
soutien multidisciplinaire fort doit étre mis en place autour du.de la patient.e mais aussi de sa
famille’.

La filiere des maladies auto-immunes et auto-inflammatoires rares (FAI’R) a été créée en 2014
dans le cadre du Plan National Maladies Rares 2 par le Ministére francais des Solidarités et de la
Santé pour organiser et coordonner le parcours de soin des enfants et adultes atteints de MAI?
rares.

Ce réseau est constitué de centres de référence, centres de compétence, associations de
patient.e.s, équipes de recherche clinique et fondamentale, sociétés savantes. Le groupe de
travail « transition » de la filiere FAI*R propose des recommandations de prise en charge pour la
transition dans ces maladies.

2. Méthodologie de travail pour I'élaboration des recommandations

Ces recommandations ont pour objectif d’expliquer aux professionnel.le.s de santé concerné.e.s
le parcours et les étapes de la transition chez les jeunes atteint.e.s d'une MAI®. Elles ont pour
but d’optimiser et d’harmoniser le processus de transition et se veulent un outil pratique auquel
les soignant.e.s peuvent se référer. Elles ont été élaborées et relues par un groupe
multidisciplinaire  francophone  (pédiatres, rhumatologues, internistes, infirmier.ére.s,
associations de patient.e.s, scientifiques). Aprés une analyse de la littérature et des
recommandations non spécifiques aux MAI® rares, le groupe de travail a émis des propositions
qui ont été discutées puis validées, lors de réunions a distance et présentielles, afin de rédiger
ce document.

3. Qu'est-ce que la transition de la pédiatrie a I'age adulte ?
3.1. Définition

La transition est le « mouvement délibéré et planifié, des adolescent.e.s et des jeunes adultes
avec des conditions chroniques (physiques ou médicales), d'un systéme de soins centré sur
I'enfant a un systeme de soins destiné aux adultes, ayant pour but optimal de fournir des soins
de facon ininterrompue et coordonnée, appropriés du point de vue développemental ainsi que
psychosocial, et global ». Elle implique la participation de plusieurs partenaires dont les roles
respectifs vont étre profondément modifiés. Les jeunes patient.e.s passent d'une situation dans
laguelle certain.e.s sont parfois passifs vis-a-vis des soins & — idéalement — une autonomie
concernant leurs décisions de santé. Chaque acteur.rice devra faire évoluer son réle pour
guider le.la jeune dans sa progression vers sa vie d’adulte’.

Age du patient
et temps écoulé Parent / Famille /

depuis le diagnostic Aidant
de sa MAI?

Responsabilité

. Donne les soins Regoit les soins
majeure
Soutien aux parents \ . - .
o o Gere les soins Participe aux soins
et a I'enfant
Conseiller Supervise les soins Gere les soins
Ressource Conseiller Se prend en charge

3.2. Etat des lieux en France

Plusieurs enquétes menées au niveau national permettent d'apprécier le besoin de
recommandations concernant la transition.
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En 2013, sous l'égide de la Société Francophone de Rhumatologie et Médecine Interne
Pédiatriqgue (SOFREMIP), un état des lieux sur la transition en rhumatologie pédiatrique en
France a été réalisé. Plus de 50 % des centres interrogés n'avaient pas de consultation de
transition structurée avec les médecins d'adulte. Les difficultés identifiées freinant 'organisation
de la transition étaient : le manque de temps ; I'absence d’organisation en filiere de soins ; le
manque de formation des médecins d’'adulte ; la méfiance réciproque entre médecin pédiatre et
médecin d'adulte et I'absence de structure dédiée a la transition.

La filiere FAI’R a menée en 2017 une enquéte auprés de ses centres sur les principaux écueils
a une ftransition réussie. Les difficultés soulevées par les pédiatres étaient : transition non
préparée et/ou non évoquée ; absence de collaboration pédiatrie/médecine d’adulte ; difficulté
du.de la jeune a quitter le.la pédiatre ; hopital différent entre la pédiatrie et la médecine
d’'adulte. Les médecins d’adulte ont, eux, souligné : leur manque de disponibilité ; 'absence du
dossier de pédiatrie ; la difficulté & gérer les parents et & assurer une fréquence de suivi aussi
soutenue qu'en pédiatrie.

En 2017, une enquéte a été menée également dans les 23 filieres de santé maladies rares
(FSMR) francaises sur leurs organisation et pratiques de transition. Dix-sept rapportent
I'existence de « consultations de transition » dans au moins un de leurs centres de référence
et/ou compétence. Huit ont connaissance d'un programme d’'éducation thérapeutique (ETP) ou,
le plus souvent, d’'un atelier spécifique transition au sein de leur réseau. Pour cing d’entre-elles,
la rédaction de référentiels/recommandations/bonnes pratiques ou programme de transition, a
été réalisée. Enfin, seulement quatre filieres faisaient état de formation a la transition pour les
professionnel.le.s de leur réseau.

Cet état des lieux met en évidence un manque de transition organisée en France, et pour les
MAI* en particulier.

4. Quels sont les obstacles a une bonne transition ?
4.1. Difficultés rencontrées par les soignants

Le pédiatre peut avoir des difficultés pour identifier le.la médecin d’adulte formé a la prise en
charge de certaines MAI” & début pédiatrique. Les liens tissés entre le pédiatre, 'enfant et sa
famille peuvent également étre un frein pour confier le jeune & un.e autre médecin. Le.la
médecin d’'adulte n'a, Iui, pas toujours accés au résumé complet de I'histoire clinique du patient,
et la durée habituellement plus courte des consultations en médecine adulte peut perturber la
création du lien entre le jeune, sa famille et le.la médecin. Enfin, il existe un défaut de formation
et de recommandations pour assurer une transition optimale dans les MAI* chroniques rares.

4.2. Obstacles liés au patient et/ou a sa famille

Le développement pubertaire, la sexualité, I'importance du corps et de I'image de soi sont des
éléments complexes a appréhender dans la prise en charge de I'adolescent.e et du.de la jeune
adulte. Le.la jeune peut parfois se sentir abandonné.e par 'équipe de pédiatrie, et la confiance
avec le.la nouveau.elle médecin et la nouvelle équipe peut mettre du temps a <s'installer.
L'acquisition de I'autonomie varie entre les patient.e.s et s'installe entre 15 et 25 ans, période
de fin de maturation cérébrale’®. Par conséquent, la maturité psychique et émotionnelle,
variable d’'un.e patient.e a l'autre, influe également sur le processus de transition.

En outre, la période de I'adolescence peut étre difficile pour les parents chez qui il existe un
conflit entre le besoin de protéger son enfant en s'assurant de la « bonne » prise en charge de
sa maladie et la volonté d'indépendance de celui.elle-ci. Les situations de limitations physique,
mentale et/ou sociale, les difficultés psychologiques, I'éloignement géographique et les
probléemes économiques peuvent étre des obstacles supplémentaires au processus de
transition®*.



4.3. Spécificités des MAI’ rares a prendre en compte lors de la transition

Les maladies inflammatoires & début pédiatrique ont des spécificités par rapport aux maladies
équivalentes chez l'adulte. Elles sont plus volontiers génétiques, plus sévéres et certaines
correspondent a des entités totalement différentes de I'adulte. De plus, certaines classifications
pédiatriques peuvent ne pas correspondre a la nosographie de la pathologie adulte, comme
c'est le cas pour la classification des arthrites juvéniles idiopathiques (AJI)*212.

L'atteinte physique liée a la maladie elle-méme (Iésions cutanées, alopécie, arthrites, asthénie,
déficit visuel...) ou aux effets secondaires des traitements (acné, prise de poids, vergetures,
hirsutisme, cicatrices...) impacte le schéma corporel, en pleine mutation a cet age, et majore le
risque de rejet de la part des pair.e.s, disolement, de perte de confiance en soi, voire de
syndrome dépressif. L'accés & un suivi psychologique est souvent difficile et peu accepté par
'adolescent.e. De plus la nécessité de prendre un traitement au long cours, les visites
fréquentes a I'nopital, des séances éventuelles de dialyse, les douleurs, la fatigue, les céphalées
alterent la qualité de vie des patient.e.s et leur scolarité. Les difficultés relationnelles avec les
camarades de classe, les membres de la famille, 'employeur.euse sont fréquentes et soulignées
par plusieurs études sur la qualité de vie et le devenir des patient.e.s avec MAI?'#-18. Pour
exemple, une étude sur l'activité professionnelle des jeunes adultes atteint.e.s de lupus juvénile
a montré que seuls 25 % travaillaient a temps complet et 22 % a temps partiel et que leurs
revenus étaient globalement bas et a I'origine de limitations sociales dans la vie quotidienne®.

5. Quelles sont les stratégies de transition possible et les modéles décrits dans la
littérature ?

Divers modeles de transition ont été décrits dans la littérature. Selon les situations, différents
points d'intérét sont mis en avant'’. L'utilisation d’'un protocole de transition écrit approuvé par
les équipes pédiatriques et/ou adultes assure la standardisation des pratiques. Les programmes
de transition dépassent le seul domaine de la santé et comportent aussi les dimensions
professionnelles, sociales et d’autonomie?®. Certains programmes de transition mettent en place
des groupes de soutien par les jeunes patient.e.s ayant déja rejoint les équipes d’adulte. Un.e
coordinateur.trice de transition est proposé.e pour faciliter le plan de transition personnalisé.
Un partage de soins entre I'équipe pédiatrique et I'équipe adulte avant et aprées le transfert est
proposé dans certaines équipes de transition. Le transfert des patient.e.s dans les services de
médecine adulte est pratiqué différemment selon les maladies chroniques et les habitudes des
équipes, soit a un age spécifique (autour de 18 ans) soit au moment le plus adapté en fonction
de certains critéres de préparation du.de la jeune patient.e tels que la compréhension de la
maladie et des traitements, de I'acquisition de compétences ; dans tous les cas lors d’'une
période de stabilité ou relative stabilité médicale. Enfin, pour certains, I'existence de plateforme
de transition pourrait faciliter les soins particuliers destinés aux adolescent.e.s et jeunes adultes.
Le role du.de la médecin traitant.e n'est souvent pas abordé. Les programmes sont donc assez
hétérogenes. Le travail de recommandations de la filiere a ainsi utilisé et adapté a la situation
des MAI? rares les précédentes expériences ou recommandations selon les avis d’expert.e.s.

6. Recommandations de la filiere FAI’R
6.1. Chronologie proposée dans la filiere FAI’R

La transition est un processus qui doit débuter to6t au moment de la préadolescence (autour de
l'age de 12 ans), et se poursuivre au-dela du transfert du.de la patient.e dans le service pour
adultes. Il est ainsi important de définir et planifier les différentes étapes de ce processus. Un
groupe d’expert.e.s internationaux interdisciplinaires a élaboré par méthode Delphi une
checklist! destinée aux professionnel.le.s de santé pour la transition vers les soins adultes. Elle
définit les themes et I'dge approprié auquel il convient de les aborder avec les jeunes patient.e.s



et leur famille au cours du processus de transition. La chronologie proposée dans nos
recommandations est celle préconisée dans cette checklist, dont les items ont été répartis en 3
phases - préparation, transfert, engagement - afin d’apporter des repéres aux professionnel.le.s
de santé pour faciliter I'accompagnement des patient.e.s?!.

Il s'agit toutefois d'un cadre flexible ; le processus de transition doit aussi étre guidé par la
maturité et le niveau de développement intellectuel, cognitif et affectif de chaque patient.e, et
doit s'adapter aux ressources humaines et matérielles disponibles.

Phase de préparation
(12-16 ans)

Phase de transfert
(16-22 ans)

Phase d’engagement
(20-24 ans)

6.1.1. Phase de préparation : mise en place de la transition (12-14 ans)

Lors de cette phase, le.la pédiatre introduit et explique le concept de transition afin de préparer
le.la patient.e et sa famille aux changements qui vont survenir dans son parcours de soins lors
des prochaines années. Il présente les habitudes/protocoles du service et les intervenant.e.s
impliqué.e.s. Il évoque I'évolution du réle de chacun.e au cours du processus et commence a
proposer que I'enfant soit vu.e seul.e pendant au moins une partie de la consultation. Les
attentes et projets éducatifs et professionnels de I'enfant sont abordés et I'équipe soignante
soutient le.la patient.e dans la prise de conscience de ses capacités et de ses limites afin
d’accompagner son orientation.

6.1.2. Phase de préparation : apprentissage de I'autonomie (14-16 ans)

Il s’agit d’'une phase cruciale d'accompagnement du développement de I'autonomie. Le.la jeune
aidé.e dans ses acquisitions par son entourage et I'équipe soignante doit étre capable : de
décrire sa maladie et ses traitements, de connaitre les situations d’'urgence pour lesquelles il.elle
doit consulter, de connaitre les effets de substances licites et illicites sur sa maladie et ses
traitements, de connaitre I'impact de sa maladie et/ou son traitement sur la sexualité, la fertilité,
la nécessité d'une planification et d'un suivi étroit des futures grossesses. Les différences entre
les soins pédiatriques et les soins pour adultes sont également abordées. A Iissue de cette
phase, il est important d'évaluer 'aptitude au transfert (état de préparation) de I'adolescent.e (et
de ses parents) en service d’adulte, au moyen d'outils existants et validés (test Good2Go par
exemple)??.

6.1.3. Laphase de transfert (16 - 22 ans)

Elle est caractérisée par une étroite collaboration et une bonne coordination entre le.la pédiatre
et le.la spécialiste pour adulte et doit avoir lieu, idéalement, pendant une période de stabilité
clinique, familiale et sociale.

Le.la médecin spécialiste d’adulte et I'équipe soignante sont identifiés et leurs coordonnées
communiquées au.a la jeune. Un protocole de transfert est établi entre le service pédiatrique et
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le service d’adulte. Quand cela est possible, une ou des consultations conjointes peuvent étre
proposées. Le recours a la téléconsultation peut étre une alternative intéressante pour ce
premier contact avec le.la médecin d’adulte ou pour la réalisation d’'une consultation conjointe
lorsque pédiatre et médecin d'adulte sont éloigné.e.s géographiquement. Il est important,
lorsque la consultation conjointe de transition peut avoir lieu, que le déroulé soit préparé en
amont par le bindbme pédiatre-médecin d’adulte qui se met d’accord sur les modalités. La
programmation du transfert en service adulte est un moment opportun pour vérifier et mettre a
jour les vaccinations du.de la jeune selon le calendrier vaccinal, ainsi que pour inciter a
I'ouverture d'un DMP.

Apres le transfert, c’est le.la médecin d’adulte qui devient le.la médecin référent.e. Il semble
important de ne pas déroger a cette regle afin de ne pas entrainer incompréhension et
confusion chez le.la patient.e et sa famille. Le.la pédiatre tachera toutefois d'obtenir un retour
sur les premieres consultations « chez I'adulte » afin de s’assurer de I'adhésion et la participation
du.de la patient.e & cette nouvelle prise en charge, et pourra exceptionnellement intervenir en
accord avec son.sa collegue spécialiste pour adulte pour débloquer une situation.

L'alliance thérapeutique avec la nouvelle équipe est primordiale, car elle permet de diminuer le
risque de rupture de soins. Le.la médecin d'adulte/I'équipe adulte doit accorder une attention
particuliere au.a la jeune durant cette période de découverte et d'ancrage dans ce nouvel
environnement de soins avec le recours a des consultations plus longues.

6.1.4. Laphase d’engagement (20-24 ans)

Durant cette derniére phase du processus de transition, lela médecin d'adulte et I'équipe
d’'adulte accompagnent le.la jeune dans son entrée en monde adulte. Il.elle.s se soucient d'une
programmation réguliere des visites de suivi et de la venue du.de la patient.e. ll.elle.s s'assurent
également que le.la patient.e est suffisamment autonome pour gérer ses besoins quotidiens et
le suivi de sa santé, et qu'il.elle dispose d’un réel projet éducatif ou professionnel.

6.2. Points d’attention
6.2.1. Equipe pluridisciplinaire et communication entre les soignants

[l semble tout d’abord primordial didentifier un.e coordonnateur.trice et de <s'attacher a
constituer et/ou optimiser une équipe de transition pouvant comporter : médecin, infirmier.ere,
assistant.e social.e, enseignant.e d'activité physique adapté, psychologue, socio-esthéticien.ne...

Médecin
Paramédicaux traitant
(infirmiers,
kinésithérapeutes,

Enseignants,
éducateurs,

ergothérapeutes, Enseignant en
diététiciens APA
etc...)
Patlent. Médecin(s)
Pédiatre adolescent/jeune spécialiste(s)
pour adulte
adulte
Psychologue, Assistant
Soins de social, soutien
support aux démarches
Etc... administratives
Parents/
famille



L'émergence et lutilisation de « plateforme transition » avec espace dédié doivent étre
soutenues. Ces espaces /plateformes ne sont toutefois pas indispensables ni réalisables
partout. Leur absence peut étre remplacée par une prise en charge multidisciplinaire
reproduisant ce concept.

6.2.2. Particularité de 'alliance thérapeutique pendant le processus de transition

L'alliance thérapeutique peut se définir comme la création d'une relation de confiance entre
lela soignant.e et lela patient.e (sentiment pour le.la patiente d'étre écouté.e, pris.e en
considération, aidé.e ; et pour le.la médecin/soignant.e, sentiment de pouvoir comprendre et
aider son.sa patient.e). Cest également une écoute et une collaboration mutuelles pour
s'accorder sur les objectifs thérapeutiques et les moyens d'y parvenir impliquant compromis,
transfert de compétences, autonomisation. Lors du processus de transition, cette alliance
thérapeutique nécessite de la part des médecins (pédiatre puis médecin d’adulte)
d'appréhender le contexte particulier de I'adolescence, mais également d’étre familier des codes
et des modes de communication des adolescent.e.s et jeunes adultes. Elle implique également
de bien connaitre les préoccupations et priorités de ces jeunes patient.e.s afin d'anticiper ses
difficultés (notamment d’adhésion au traitement...).

Durant la période de transfert, lela jeune patient.e, déjd engagé.e dans une relation
thérapeutique avec son.sa médecin pédiatre va devoir construire avec le.la médecin d’adulte
une nouvelle relation et lui accorder sa confiance ; ceci nécessite du temps.

6.2.3. Place de I'Education Thérapeutique du Patient lors du processus de transition

L'Education Thérapeutique du.de la Patient.e (ETP) a pour objectif d’aider lela patient.e a
prendre soin de lui.elle-méme, c'est-a-dire 'accompagner dans I'autonomisation vis-a-vis de ses
soins, des démarches nécessaires pour son suivi mais également de la prise de décisions
gu'ilelle juge favorable a son bien-étre et sa santé. Ces notions sont particulierement
importantes lors de cette période de transition ol lela patient.e fait I'expérience de
I'autonomisation sur bien d'autres plans.

L'ETP auprés des adolescentess et jeunes adultes peut étre [loccasion d'une
collaboration/rencontre entre les équipes pédiatriques et les équipes d'adultes (séances co-
animées par des membres de I'équipe pédiatrique et des membres d’'équipe adulte).

Le besoin exprimé des jeunes patient.e.s concernant les aspects administratifs et psycho-
sociaux liés a leur maladie chronique peut également étre I'occasion de travailler, de maniere
décloisonnée, avec les équipes d'autres spécialités, sur ces sujets transversaux.

L'accompagnement en ETP comme dans le soin devra tenir compte de I'dge du début de la
maladie et des modalités de découverte, influencant le vécu de la maladie notamment a
I'adolescence.

Enfin, il peut étre intéressant, lorsque cela est possible, de proposer l'intervention de patient.e.s
ressources un peu plus agé.e.s.

6.2.4. Lien avec le.la médecin traitant.e

Le role du.de la spécialiste est d'informer et d'impliquer le.la médecin traitant.e (pédiatre ou
généraliste) qui est un.e partenaire du processus de transition. La période de transition, et a
fortiori I'optique du transfert est le moment idéal pour rappeler au.a la jeune patient.e gu'il.elle
doit choisir et déclarer un.e médecin traitant.e.

Un courrier de synthése doit étre systématiquement adressé au.a la médecin traitant.e en fin de
consultation et le.la spécialiste devra également s’assurer qu'il.elle pourra étre joint.e en cas de
probleme nécessitant une prise de décision urgente.



Le.la médecin traitant.e devra s'assurer de la bonne réalisation des vaccins recommandés.

Pour le suivi gynécologique, le.la gynécologue devra également étre informé.e des traitements
en cours et des précautions concernant la contraception et les grossesses.

En cas de poussée aigue ou de stabilité de la maladie chronique, le renouvellement des
traitements peut étre assuré par le.la médecin traitant.e entre deux consultations spécialisées,
en concertation avec le.la médecin référent.e.

6.3. Les 10 commandements pour le bon déroulement de la transition de la pédiatrie au
service pour adulte des patient.e.s avec MAI?

UTILISER LES REFERENTIELS DE PRISE EN CHARGE

Prendre connaissance des PNDS de la pathologie concernée (en particulier paragraphe
transition du PNDS lorsqu’existant.)

Consulter 'onglet transition du site internet de FAI’R

S'appuyer sur la checklist de transition

IDENTIFIER LES ACTEUR.TRICE.S

Choisir un.e référent.e de la transition vers lequel.laquelle patient.e et parents peuvent se
tourner en cas de question/difficulté (médecin référent.e ou autre professionnel.le si existant)
Désigner un bindbme pédiatre-médecin d’'adulte au sein d’'une équipe pluridisciplinaire pour
chaque patient.e « en transition ». Possibilité de s'appuyer sur le réseau FAI’R (médecins et
soignant.e.s des CRMR et CCMR de FAI’R familier.ére.s de la transition référencé.e.s sur le site
internet de FAI’R)

Clarifier le réle de chacun.e

COMMUNIQUER ENTRE LES ACTEUR.RICE.S

S’accorder sur le discours entre le.la pédiatre et le.la médecin d’adulte

Informer et échanger avec le.la patient.e et ses parents sur les étapes du processus de
transition et sur le transfert afin qu'ils puissent se projeter

Inclure les deux équipes soignantes dans le processus de transition avec une bonne synergie

IMPLIQUER LE.LA MEDECIN TRAITANT.E

Profiter de la transition et de la planification du transfert pour débuter ou renforcer les
échanges avec le.la médecin traitant.e

Inciter a la création du Dossier Médical Partagé (DMP) pouvant permettre de favoriser une
meilleure communication des éléments médicaux entre le.la médecin spécialiste et le.la
médecin traitant.e

ORGANISER LE PROCESSUS DE TRANSITION

Anticiper et débuter « tot » le processus de transition

S’appuyer sur le calendrier et la checklist décrite dans ces recommandations : progression pour
accompagner I'autonomisation, en fonction du.de la patient.e

Organiser la transition et le transfert méme si le.la patient.e est en rémission depuis plusieurs
mois
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ACCOMPAGNER L'AUTONOMISATION

e Proposer de 'ETP (Education Thérapeutique du.de la Patient.e) lorsque cela est possible, ou des
temps d’éducation au moment des soins, des consultations

e Aider I'autonomisation lors des soins et consultations par des actions concrétes ou symboliques
(s’adresser a I'adolescent.e, Iui remettre son ordonnance/documents plutdt qu’a ses parents,
etc.)

e Informer le.la jeune de ses droits en tant que patient.e (notamment pour le.la jeune majeur.e :
identification et déclaration d’'une personne de confiance)

e Accompagner le.la jeune patient.e dans ses démarches administratives en lien avec sa santé
(dossier MDPH, carte vitale, etc.) et l'aider a identifier les personnes ressources (assistant.e.s
sociaux.les, etc.)

SOUTENIR LA RELATION

e S'inscrire dans une relation de soins et de confiance

e Connaitre les codes de I'adolescent.e afin de faciliter la communication avec le.la patient.e

e Ne pas avoir peur d’aborder les sujets de préoccupation des adolescent.e.s/jeunes adultes
étre ouvert.e a la discussion et savoir orienter vers un.e autre professionnelle en cas de
difficulté

e S'intéresser a l'adolescent.e/jeune adulte dans sa globalité

e Favoriser l'ancrage et lalliance thérapeutique avec I'équipe pour adulte notamment en
organisant des temps de consultations plus longs lors de la phase de transfert et d’engagement

INCLURE LES PARENTS
e Inclure les parents/la famille dans le processus de transition ; les accompagner tout au long du
processus

e (Pour les médecins d'adulte) : laisser la place aux parents lors des premiéres consultations en
service d’adulte si cela semble nécessaire pour le.la patient.e (se mettre d'accord au préalable
avec le.la patient.e sur ce qui peut étre dit ou pas a ses parents/devant ses parents)

COLLABORER EN CONSULTATION

e Privilégier une consultation conjointe pédiatre-médecin d'adulte lorsque la situation le permet
(plutdt gu'un transfert de dossier médical)
e Faciliter les échanges entre médecins pédiatre et d'adulte avant et apres le transfert

S’ADAPTER

e Proposer un cadre pour le processus de transition (checklist...) tout en gardant souplesse,
adaptabilité, flexibilité

e Prendre en compte la maturité, les compétences cognitives et psycho-sociales du.de la
patient.e

e Organiser le transfert de préférence pendant une période de stabilité clinique et familiale et
sociale

e Prévoir lorsque cela est possible des consultations plus longues au moment du transfert en
service d’adultes, afin de prendre le temps de faire connaissance avec le.la patient.e et de
faciliter la relation

7. Ressources et outils disponibles
7.1. Ressources
En complément des présentes recommandations, il existe d'autres ressources spécifiques

disponibles pour optimiser I'accompagnement des jeunes patient.e.s en transition entre la
pédiatrie et la médecine d'adulte :


https://www.fai2r.org/transition/etp-transition
https://solidarites-sante.gouv.fr/IMG/pdf/charte_a4_couleur.pdf

Les PNDS existants dans le champ des MAI* (en particulier la section transition
lorsqu’elle est disponible).

L'onglet transition du site internet de FAI’R dans lequel on peut notamment consulter
'annuaire des « référent.e.s de la transition » dans chacun de ses CRMR et CCMR
permettant aux professionnel.le.s de santé d'identifier des correspondant.e.s dans une
autre région (lorsque le transfert a lieu dans une autre ville ou région)

Le site internet créé dans le cadre du groupe de travail inter-filieres de santé maladies
rares sur la transition (ressources documentaires et informations pratiques a I'usage des
jeunes patient.e.s et des professionnel.le.s de santé)

Les sites internet des plateformes de transition peuvent également étre une source
d’'informations, en particulier la plateforme Ad'Venir de Robert Debré avec une page
dédiée pour les professionnel.le.s ou encore le site internet de la plateforme de
transition La Suite & Necker est également un lieu d'informations pour les jeunes
patient.e.s.

7.2. Outils

FAI’R a matérialisé la checklist pour la transition (Cf. supra) et développé ou associé des
outils concrets et utilisables. Tous ces outils sont disponibles sur le site de FAI’R et
détaillés ci-apres :

Sous-main (checklist matérialisée) : Editée sous forme d’'un sous-main plastifié,
la checklist peut étre placée sur le bureau de consultation afin d'étre
directement disponible et visible, comme un aide-mémoire auquel le.la médecin
peut se référer lors de ses consultations. La checklist est également disponible
en format simple PDF pour étre associée au dossier du.de la jeune patient.e.

Frise chronologique : Cette frise chronologique représente la période allant de
12 3 24 ans. Elle est disponible sous forme de blocs imprimés de 50 frises
vierges, a l'attention des pédiatres/équipes pédiatriques des CRMR et CCMR de
FAI’R. Elle permet, de présenter et de personnaliser le processus de transition
au.a la patient.e et sa famille et d’en visualiser les différentes étapes dans le
temps. Cette frise a été concue pour pouvoir étre annotée par chaque
médecin/équipe en fonction de ses ressources et protocoles et de maniere
personnalisée avec chacun.e de ses patient.e.s concerné.e.s. Le.la patient.e peut
garder «sa» frise annotée dans son carnet de santé (elle peut aussi étre
conservée/scannée dans le dossier médical). Elle n'est pas figée et peut étre
modifiée au cours du processus de transition en fonction des besoins du.de la
jeune patient.e.

Guide d’entretien HEEADSSS : Le HEEADSSS est un guide pour I'anamnese
psychosociale. Il a été intégré au verso du sous-main. Tres complet, il propose
une série ditems adaptés au public adolescent (avec ou sans pathologie
chronique) permettant de recueillir les informations pertinentes affectant la
santé (autour des conditions et habitudes de vie : vie familiale, entourage amical,
école/études, loisirs, consommation de substances, sexualité, problémes de
santé mentale...). Cette trame d’entretien n'est pas a suivre a la lettre mais est
un aide-mémoire intéressant. Elle invite a débuter I'entrevue par les sujets
neutres, permettant d’établir un climat de confiance et de mettre a laise
I'adolescent.e, pour terminer par les questions plus sensibles.

Test d’aptitude au transfert Good2Go : Le guestionnaire « Good2Go » a été mis
au point en anglais par I'équipe de Hospital for Sick Children de Toronto. Mellerio
H. et al. se sont attachés a le valider en francais. Cet auto-questionnaire permet
d'évaluer 'état de préparation ou prétitude (readiness) des jeunes patient.e.s
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atteint.e.s de maladie chronique vis-a-vis du transfert en service d’'adultes. Il se
compose de 18 questions permettant d'évaluer 3 dimensions :

« Autonomie en santé »

« Connaissances sur la maladie chronique »

« Compétences pratiques »
Le soutien social percu ainsi que linsertion sociale et professionnelle sont
estimées par cing autres questions. Les réponses permettent d’extraire un score,
reflet de I'état de préparation du.de la patient.e, mais surtout d’identifier les
éléments pour lesquels le.la jeune patient.e est moins a laise, afin de les
renforcer avant le transfert. Ce questionnaire peut étre réalisé a différents
moments du processus de transition.

Fiche d'identité du service d’adulte : La filiere FAI’R recommande de remettre
aux jeunes des documents de présentation du service d’adulte dans lequel
il.elle.s seront transférée..s (avec les informations pratiques utiles). Pour faciliter
cette démarche, elle propose des modeles de fiche d'identité du service d’'adulte
a personnaliser par chacun des CRMR, CCMR.

Carte de visite du service d’adulte : Personnalisée, la carte de visite compléte la
fiche d'identité. Elle peut contenir, en plus des coordonnées déja présentes sur
la fiche, celles que le.la médecin souhaite communiquer au cas par cas a son.sa
patient.e (e-mail, téléphone direct).

Check-transfert : Le check-transfert est un aide-mémoire destiné au transfert et
permet au.a la pédiatre et au.a la médecin d’adulte d’optimiser la transmission
des données lors de ce moment crucial (liste des éléments importants a
transmettre au.a la médecin d’adulte).

Aide-mémoire pour un retour patient.e sur les premiéres consultations
autonomes avec le.la médecin pour adulte : Le retour sur les consultations avec
lela médecin pour adulte doit permettre au.a la pédiatre d'identifier les
difficultés rencontrées lors de cette phase dengagement, et daider a vy
remédier. Ces 2 « retours » de la part du.de la patient.e (et éventuellement de
ses parents) peuvent étre suscités a la convenance du.de la pédiatre, par
téléphone, e-mail ou courrier.

e Les équipes éducatives peuvent s’appuyer sur des outils existants également pour
construire et dispenser de I'ETP lors de la transition :

la mallette transversale d’ETP dans les MAI? : Cette mallette transversale pour
I'ETP dans les maladies auto-immunes et auto-inflammatoires rares a été concue
par des professionnelles de santé et représentant.e.s dassociations de
patient.e.s affilié.e.s 3 FAI’R afin d'étre diffusée dans les centres de FAI’R qui le
souhaitent. La mallette regroupe des fiches d’animation et outils pédagogiques
d'une quinzaine d'ateliers dont la plupart peuvent étre proposés aux
adolescent.e.s et jeunes adultes. Un des ateliers est spécifiguement a
destination des adolescent.e.s et traite de la transition.

Les 5 dimensions de la Transition dans le champ des maladies rares. Comment

aider les adolescent.e.s et les jeunes adultes a développer leur pouvoir d’agir ?
Ce travail sur I'ETP pendant le processus de transition (mené par des
professionnel.le.s issu.e.s des FSMR avec la collaboration de jeunes patient.e.s
vivant avec une maladie chronique rare), aborde sous forme de guide : des
compétences a travailler avec les jeunes patient.e.s lors de la transition ; des pistes
d’accompagnement dans le soin et des pistes d’activités éducatives : des ressources
(outils, supports ...) pour I'accompagnement dans le soin et les activités éducatives
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e Enfin, il existe des outils a destination des adolescent.e.s eux.elles-mémes.

Cest le cas du Livret Transition du CeRéEMAIA, concu par les centres de
référence pédiatriques et adultes CeRéMAIA (maladies auto-inflammatoires
rares et des amyloses) en collaboration avec I'association de patiente.e.s AFFMF
(patient.e.s atteint.e.s d'une maladie auto-inflammatoire héréditaire).

Clest le cas également de I'application mobile « La Suite Necker », concue pour
permettre au.a la jeune patient.e d'étre plus autonome dans la gestion de ses
rendez-vous médicaux et de mieux suivre ses traitements. L'application peut
étre téléchargée sur I'App store et Google Play.

8. Conclusions et perspectives

La transition est un processus structuré qui comprend la phase de préparation, le transfert puis
la phase d’engagement. Les maitres mots d'une transition réussie sont : anticiper ; organiser ;
informer ; écouter ; accompagner. Cette phase doit é&tre multidisciplinaire.

Bien que les médecins d’adultes se sentent initialement moins concerné.e.s que les pédiatres
par la transition, une étroite collaboration est nécessaire entre le.la pédiatre et le.la médecin
adulte ainsi que la mise en place et I'utilisation d'outils et/ou procédures standardisées afin
d’homogénéiser cette phase au plan national.

Les réseaux de soins comme la filiere de santé maladies rares FAI’R jouent un réle crucial pour
faciliter cette identification.

La prise en charge du.de la jeune doit aller au-dela des aspects techniques de la maladie, c’est-
a-dire : informer les jeunes patient.e.s sur I'état de la recherche, proposer des programmes
d’éducation thérapeutique, aider a la mise en place d'activités physiques et de sport,
accompagner les choix professionnels etc.

Le travail en filiere de soins et I'établissement de cohortes des patient.e.s porteur.euse.s de
maladies a début pédiatrique devraient également permettre de mieux connaitre I'évolution au
long terme de ces patient.e.s.
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