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Introduction

'adolescence est une période
complexe du développement de
individu qui intervient entre
'enfance et la vie d’adulte. Riche
en transformations, l'adolescence
permet de se construire et de se
structurer en tant qgu’individu
autonome. Cette période plus ou
moins longue devient d’autant plus
difficile lorsgu’elle est veécue par
des jeunes atteints de maladies

chronigues.

En effet, la maladie complexifie le
processus car les contraintes qu’elle
impose génent souvent l'adoles-
cent dans son fonctionnement au
quotidien et entrainent dans un
certain nombre de cas une non

adhésion de la prise en charge.

Pour [l'adolescent porteur dune
mMaladie chronique ainsi que pour ses
parents,letransfertversunestructure
desoinsadulteconstitueuneépreuve
supplémentaire susceptible
d’aggraver les problemes d’adhé-
sion de l'adolescent a la prise en

charge de sa maladie.

La transition représente le temps
dediée a la préparation et la
planification de son transfert vers
les services adultes. La réussite de
ce passage necessite une prépa-
ration en amont qui doit englober
tout un processus d’autonomisation
et de maturation («kempowerment»)
du jeune patient en lien avec ses pa-
rents.

Dans le cadre de ses objectifs visant
a ameéliorer le passage des soins
peédiatriques aux soins adultes,
la filiere de santé ORKID et ses
membres ont mis en place un
programme de préparation a
la transition et au transfert en
s‘appuyant sur des questionnaires
permettant d’évaluer les connais-
sances et les capacités d’autono-
misation et de prise en charge du
jeune patient avant son passage

chez les adultes.

Ce programme est inspiré du
programme « Ready Steady Go »
mis en place dans son service par le
Dr ARVIND NAGRA, Néphrologue
Pédiatre a I'Hopital d’Enfants de

Southampton au Royaume Uni.
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Le programme
« A vOsS marques, préts, partez »

Quitter une équipe médicale et paramédicale que l'on connait depuis des années peut étre
inquiétant pour un jeune patient. En I'impliquant dans ce programme de transition, il se sentira
plus confiant et rassuré pour son passage vers le service des adultes.

Le programme « A vos marques, préts, partez » est un programme structuré adaptable a chaque
spécificité. Celui-ci aide les jeunes a acquérir les compétences et les connaissances nécessaires

pour gérer leurs soins avec sérénité dans les services pédiatriques et les services pour adultes.

Ce travail est possible grace a la mise en place d’une série de guestionnaires évolutifs avec 'age,
et de documents de suivi destinés au jeune patient, a sa famille et au médecin référent.

Programme de transition « A vos marques, préts, partez »

| Premiere année |

Consultation 1

Consultation 2

Consultation 3

Consultation 4

Consultation 5

Entrée dans le A vos A
programme marques Préts Partez Transfert Post-transfert
1M -13 ans 14 - 16 ans 16- 18 ans N-1 18 - 20 ans N+1
: ) : . X Consultation
Information Questionnaires jeune Questionnaires jeune commmune / Questionnaire
Questionnaire parents ou visite service jeune
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TRANSITION :
vers les soins adultes
Inform -

Jeune, parents
ou proche

Pédiatre
référent ou
autre personne
de néphrologie
pédiatrique

proche

Jeune, parents ou proche

Pédiatre référent ou IDE d’e’duc_altion, psychologue, assistante
sociale

Comptes rendus

L)

adulte

Jeune, parents
ou proche

Pédiatre réfé-

rent, spécialiste
autre référent

Visite service adultes et présentation équipe
Identifier un référent spécialiste adulte

Jeune

Spécialiste adulte

ou en ligne
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Préparation
au transfert

Les obstacles liés au changement sont nombreux :

Du coté de I’équipe pédiatrique Du coté de I’adolescent
*  Des liens affectifs forts qui existent e Peur de linconnu, peur de perdre
depuis des années voire depuis la une relation privilégiée, sentiment
naissance avec l'adolescent et ses d’abandon
parents. » Déstabilisation par le changement
*  Maladie considérée comme relevant d’environnement, peurdecdtoyerdes
du domaine pédiatrique malades plus atteints, peur d'une
*  Absence didentification d'un inter- aggravation de la maladie
locuteur dans le service d’adultes e Peur de ne pas retrouver un méde-

cin formé aux spécificités des mala-
dies rénales rares

Du coté des parents

* Craintes partagées avec les adoles-
cents

* Sous-estimation des compétences
de 'adolescent pour gérer son suivi

e Peur dune mise a l'écart

I est de ce fait indispensable que le transfert du suivi medical en services
de soins pour adultes puisse étre anticipé, préparé des années a l'avance, et

valorisé, afin d’éviter la rupture de la prise en charge dans le service de soins pour adulte.
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Vers les soins aduldes

I est important dinformer le patient et sa famille des .~ ORI
modalités prévues pour la prise en charge dans e oq<|D§515§E§Es
service adultes. Cela permet de les rassurer et de ‘
valoriser le transfert comme une expérience positive qui "
¥

accompagnera le jeune patient jusgu’a sa vie d’adulte.

L'entrée dans le programme de transition
« A vos marques, préts, partez » est recommandée

vers I'age de 11-13 ans.

[l est conseillé de prévoir une consultation avec le jeune patient TRANSITION :
. . L. vers les soins adultes
et SeS parents afln de | Iﬂformer dU DI’OCGSSUS de tl’anSlthﬂ danS Informations pour les jeunes et leurs familles

lequel il va étre impliqué.

Lorsdecetteconsultationilest conseillé des’appuyersurlabrochure
« \Vers les soins adultes » dans laquelle est expliqué le
concept de transition, les raisons du passage dans le
service pour adultes, le moment du transfert, le rble de la
famille et le soutien de I'équipe pour aider au bon déroulement du

processus de transition jusgu’au transfert.

vy
\ ’ . A~ ’ . ’ .
La consultation peut étre réalisée en compagnie
d’une autre personne de néphrologie pédiatrique.
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Questionnaire « A vos marques »

Une deuxieme consultation est conseillée dans I'année afin de

compléter le premier questionnaire « A vos marques » qui, grace a

une série de guestions structurées permet d’établir les objectifs a

Date:

© OO wne atteindre pour un passage réussi dans le service pour adultes.

[l est souhaitable de recevoir le jeune patient seul une partie de la

consultation et lui donner des conseils visant a I'aider a s'autono-

miser.

Lors de cette rencontre, il est nécessaire de reprendre les thématiques du questionnaire une a une
a savoir : ses connaissances sur sa maladie, son autonomie, sa santé et ses habitudes de vie, sa vie

quotidienne, I'école, ses loisirs et ses émotions.

Ces points doivent également étre abordés au cours de séances d’éducation thérapeutique du
patient avec la psychologue, I'assistante sociale, la diététicienne, I'infirmiére de liaison/de coordi-
nation, le pédiatre, le pharmacien clinicien.

Tous les objectifs et les difficultés ne sont pas abordés en une seule consultation mais au cours des
un a deux ans suivants le début du programme et a un rythme adapté au jeune patient.

Les informations recueillies sont restituées dans le « Programme de transition », un document que

le référent remplit avec soins et qui assure le suivi du processus de transition.

Laconsultation peut étre réalisée par le pédiatre ou une autre personne de

- “ néphrologie pédiatrique. Un compte-rendu doit-étre systématiquement
@ communiqué au pédiatre pour linformer du suivi et du bon
= déroulement du programme dans le cas ou il ne participe pas a la

consultation.
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Questionnaire « Préts »

Au moment voulu, vers I'age de 14-16 ans, le jeune patient com-

pléte le gquestionnaire « Préts », qui couvre les sujets plus en

profondeur.

Ce deuxiéme document est utilisé pour surveiller les progres

réalisés et identifier les difficultés qui seront abordées au cours

des deux années suivantes.

Le référent remplit de nouveau le document intitulé

« Programme de transition » pour s’assurer du suivi du

programme.

Au cours de cette nouvelle étape, le jeune patient est encouragé
a s'impliguer davantage dans sa prise en charge et a passer plus

de temps seul en consultation.

La consultation peut étre réalisée par le pédiatre ou une

\@' autre personne de néphrologie pédiatrique.
— Un compte-rendu doit-étre systématiqguement com-
- munigué au pédiatre pour I'informer du suivi et du bon

déroulement du programme.
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Questionnaire « Partez »

Le questionnaire « Partez » est proposé vers I'dge de 16-18ans

lorsque le jeune dispose de toutes les compétences et les

connaissances nécessaires pour étre transféré vers le service des

adultes.

Cette phase est I'occasion de mettre en évidence les objectifs et
les difficultés qui persistent afin de préparer au mieux le transfert.

Un guestionnaire « Parents » permet de faire le point sur la place

des parents auprés de leur enfant.

~ “ Environ 1 an avant le transfert, il est conseillé dorganiser une visite du
service adultes, de présenter le jeune patient a I'équipe adulte et surtout

— d’identifier un référent spécialiste adulte qui connait les spécificités des maladies

- rénales pédiatriques, et qui dans I'idéal assurera les consultations avec le jeune

apres le transfert.

Cette rencontre peut étre organisée a plusieurs reprises en fonction des besoins

du jeune patient.

Le pédiatre doit également s’assurer gu’'un médecin généraliste, choisi par
le jeune, a été déclaré comme meédecin traitant a la sécurité sociale comme

'impose la réglementation (cf Formulaire cerfa N° 12485*02).

Le médecin généraliste doit étre impliqué dans la prise en charge du jeune au

moins 1 an avant la période prévue du transfert.

Le meédecin généraliste et le futur médecin-référent spécialiste doivent étre

destinataires des comptes rendus de consultations.

Un véritable contrat, explicite ou implicite, devra étre posé avant le transfert entre
le pédiatre et le médecin spécialiste adultes. Il nécessite un accord minimal sur des
objectifs communs, investigations complémentaires et objectifs thérapeutiques

(afin d’éviter toute modification du traitement immédiatement aprés le transfert).
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La période
de transfert

Idéalement, le transfert en service de soins pour adultes devrait avoir lieu entre
18 et 20 ans, dés que l'évaluation des connaissances de la maladie et de ses
complications et gu’une certaine autonomie de l'adolescent vis-a-vis de son traitement et des
soins, paraissent satisfaisantes.

Ce moment est convenu d’'un commun accord par le patient, ses parents, 'équipe soignante et le

médecin référent.

Avant le passage chez les adultes, il est conseillé :

« D’organiser au moins une consultation *  De prévoir une présentation de I'equipe
commune avec le médecin référent adulte, soignante (infirmieres d’éducation,
le patient et les parents. diététiciennes, psychologue, assistante

sociale, médecins, pharmacien clinicien)
Celle-ci est basée dans un premier temps et une visite des locaux (si elle n'a pas
sur la validation commune du résumé déja éteé faite).

et sur laccord sur un projet de soins.

Elle permet ainsi de prendre conscience
d’'une continuité de prise en charge en
climat de confiance des quatre parties im-
pliquées : patient, parent, pédiatre, méde-
cin d’adultes.

Celle-ci a pour objectif de faire le point
sur le projet de soins et de rassurer le
jeune et sa famille en concrétisant la
coopération et le relai médical entre le
référent pédiatrique et le référent adulte.

Un compte-rendu de cette consultation
doit étre adressé au médecin traitant.
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En prévision du transfert

 Le pédiatre référent doit adresser au médecin d’adultes, en copie au
~ P patient et au médecin traitant, un dossier de transfert comprenant une
@ synthese de I'historigue médical en incluant les principaux comptes
rendus : de consultation, d’hospitalisation, des résultats des derniers
= examens biologiques, des vaccinations, des derniers examens d’'image-
rie, les progrés réalisés dans le cadre du programme « A vos margues,
préts, partez » et les difficultés restées en suspens (cf: Questionnaire
«Partez»), déventuelles difficultés sur le plan psychologique, social,

éducatif.

¢ Une fiche de liaison indiquant les informations sur patient et la période
souhaitée pour une premiére consultation avec le médecin référent

adulte doit étre établie.

* Le médecin référent adulte prend contact avec le jeune patient pour lui
proposer une date de rendez-vous, en lui précisant le lieu exact et les
coordonnées téléphoniques du service.

* Le pédiatre référent doit étre informé de la date du rendez-vous par
retour de la fiche de liaison et avoir la confirmation que I'adolescent s’est
rendu a chague consultation programmeée. Il est également important
qu’il recoive un compte rendu de toutes les consultations. Ce lien entre
le pédiatre et le médecin d’adultes doit permettre d’éviter que le patient
ne soit perdu de vue.
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Apres le
transfert

Environ un an aprés le transfert, il est proposé de réaliser une

Enquéte sur le transfert en service d'adultes

enguéte afin dévaluer le passage du service de pédiatrie au
service des adultes.

O famill et e médecin

= étéprise par e Dol tafamile etle médecin

C’est l'occasion pour le jeune de dire tout ce que gu’il ressent et

Tujuges e moment du passage nt OTrop tardt

pense de la maniére dont s’est effectué le transfert.

APRES LE TRANSFERT

Le passage a &6 globslement facle Dou  ONen

Ce qguestionnaire, réalisé lors d’'une consultation dans le service

des adultes, doit étre retransmis a I'équipe pédiatrigue.

Lo passage chez les adultes me demande pis de
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Objectifs
de IPéquipe adulte

Connaitre la prise en charge des maladies rénales rares a début pédiatrique et leur évolution
chez le jeune.

Collaborer avec I'équipe pédiatrique pour faire connaitre le fonctionnement de leur service et
apprendre le fonctionnement de I'équipe pédiatrique

Mise en place en collaboration avec I'équipe pédiatrique d’'un référent « champion » (médecin
ou équipe para médicale) connaissant I'histoire pédiatrique du patient et pouvant I'aider a s’in-
tégrer dans le service de soins adultes

Vérifier les connaissances du jeune sur la sexualité, la grossesse, la santé mentale, les choix
professionnels et éducatifs, les attentes au niveau du service de soins, les droits sociaux, les
liens avec les associations

Proposer des groupes de paroles pour jeunes adultes (associations)

Etablir une relation de confiance avec le jeune

Adopter un programme de suivi spécifique (consultations plus fréguentes, implication de
'éguipe paramédicale...)

Prise en charge spécifique des parents ou proches et du cadre familial

Eviter les perdus de vue
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