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FAI’R et transition

La transition est définie par « un processus planifié qui aborde
les besoins medicaux, psychosociaux et educatifs ou
professionnels des adolescents et des jeunes adultes avec
des pathologies chroniques au moment du passage d’'un

systeme de soins pédiatrique a un systeme de soins d’adulte

»
(American Society for Adolescent Medlicine)
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Travaux et projets en cours @.
% Annuaire transition et onglet transition (site internet)
s Checklist transition et outils associés

¢ Formation CRMR et CCMR

¢ Groupe interfilieres transition

* Triptyque sport et MAI



Annuaire transition FAI’R

« Recensement des « référents de la transition » (médecins
d’'adulte, pédiatres, paramédicaux) dans chaque CCMR et
CRMR de FAI*R afin de :

les identifier au sein du réseau national
les solliciter personnellement lors d’évenement, information,
formations...

« Annuaire en ligne dans I'onglet transition du site internet FAI’R

pour les soignants : facilite orientation du patient de la pédiatrie
vers secteur adulte (si transition en médecine adulte intervient

au moment d’'un changement de ville (études) ou
déménagement)

pour les patients ?
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Onglet transition sur le site internet
FAI’R

[:u'i'zr MENU =

Bienvenue sur FAI’R, |a filiére de santé des
maladies auto-immunes et auto-
inflammatoires rares.

:
o

ne sur
e est atteinte par
une maladie rare n -~ n -~ n g
I I faizr

TATALTO
TaTo ot s o s

Lo FORMATION
maladies rares f(l | zr
s Les Jeudis de |a Filiere
» Tutoriels

ETP ET TRANSITION AU SEIN DE FAI'R » Vidéos pédagogiques

» Protocoles nationaux de diagnostic et de soins (PNDS)
« ETP: Education Thérapeutique du Patient

Création et structuration d’'un e
onglet transition sur le site
internet de FAI2R « Nos veilles bibliographigues

= Vidéoth&que par théme

= Annuaire des analyses génétigues
= Appels & projets
» Web conférences des associations de patients = Bases de données

« BNDMR

ttps:/fwww.faiZr.org/transition-faizr « Réseaux Européens de Référence




Onglet transition sur le site internet
FAI’R

Annuaire transition
Checklist et outils associés

Documents réalisés par CRMR et CCMR de |a filiere (livret
transition de CeRéMAIA...)
lien vers sites utiles/fiables (dont transition maladies rares
https://transitionmaladiesrares.com/)

Q

& #:sb2
TRANSITION !13 g * P
MALADIES RARES i Nn 114e

AMONA v RESAIX  USUUXOIDHS - USOUMS v ROWRORFORMATONS - ISWCK DOCUMINTAI +

| PRETS? PARTER!

= Lapnsaqedupédlahnumédedndadum
| Petitguide pour taider & sauter le pasentre la
médecine de 'enfant et celle de 'adulte

Les Filieres de Sante Maladies Rares ont le plaisir de vous annoncer le lancement du site interne!
« TRANSITION MALADIES RARES », élaboré dans le cadre du groupe de travail inter-filiéres
transi tion.

Créé sous I'impulsion de la filiere Neurosphinx, ce site internet a pour vocation a étre un outil
d'information et de partage de savoirs sur tout ce qui concerne la transition et le transfert des
ients atteints de maladies rares et/ou chroniques.


https://transitionmaladiesrares.com/

Check-list transition

3 phases et 5 tranches d’age :

Jomnt Booe Spane 85(2018) 435-440
Available online at Elsevier Masson France
ScienceDirect EM|consulte
www.sclancedirect.com www.em-consulte.com/en

divisée en 2 groupes d’'age, FLSEVI
12-14 ans et 14-16 ans o s———"

Building a transitional care checklist in rheumatology: A Delphi-like @mmm
survey

Christina Akre**, Joan-Carles Suris?, Alexandre Belot®, Marie Couret<,

o . ) A
d |V | Se e e n 2 g rO U p eS d a ge’ Thanh-Thao Dang?, Agnés Duquesne®, Béatrice Fonjallaz®, Sophie Georgin-Lavialle",

Jean-Paul Larbre”, Johannes Mattar', Anne Meynard’, Susanne Schalm¥,

16-18 ans et1/7-22 ans i

4 Insrinute of sockal and preventive madicing, Lassonne university hospiral 10, rowse de la Corniche. 1010 Lausamne. Switzerkand

© poctiaric nephrofogy. Fheumaralegy. dermaralogy tmir, hespices civils de L yon, Insiiut setional 8 la saneé & de la racherche midicale, £0002 Lyom. France
€ Aduir rieurnatology umit, Lousanne university hospital, 1011 Lousanne. Switzerfand

? Department of paediatrics, Geneva smiversity haspital 1217 Ceneva, Switzeriond

"R and pediarric y. Geneva League against rheumattsm. 1207 Geneva, Switzerfand

! lnternal medicine department. Narional reference center of familial meditemranean fever and faflammatory amyloidosts, Tenon hospital, 75020 Parss,

concernant le groupe d’3 ge o AN

" Rheumatology deparement. Lyon Sud hospital, hespices civils Lyom, 2016 Lyom, France

! Rheumarofogy practice, 88662 Ueberingen. Germany
) Primary care unir, focully of medicine, Geneve university hespieal 12117 Geneve, Switzerfand
- a n S * Dr. von Houmer chifdven’s hospital Ludwip untversy, ot Endoir urm, 80539 Mumich, Germany

! Uniié romande @ Immano-rhumatolegie pAdrarrique, Lausanne university hospiral, Geneva umtversity hospital, 1011 Loesanne, Switzeviand

Ftude de type Delphi auprés d’'un panel d’experts international



Check-list set de table

C heck List

€) Premiére discussion surla transition
(m} Dimruber wvec s pRSest ot WT parwTt om CoNCEQE O 8
Emnition stde son Impartace

LUn plan de transition en phasienrs étapes est
mis en place

Za matire dsccond svec be prtlest wt e parenis sor e
procezzes ds trans Hom st ez feapar spécMiquess hien qus.

l;ﬂ'-—i-ih#-

Las rafzons qul mminent b mrdecin b prosooer qus
I'slcisacent 10% v 18Ul PANCANt U FROINT Wne parHe de
In corgutaEion zant soplouiss de manine rasonnde
patient ot 13 Zarenc:

La patisns ast vU tmm1 Z82 PATMTET Dendent une parte o
In conzskatien. principsisment pour dicoster du
quartiarnaie HEEADIIT sk recusllt o mpraazion ws
Ut de s malncie, du telteTeTt ot de Le Do eer

L médecin dizcite svec isx parents ds eur sowsseu rdle
o wk b e s b tranation

BrOPESHEAle) et o e ses parents
Définir laz atterisa dducstives du pabient:
Cammancer b dacwisr sve s paliant ds caz cholx

Metire en place le protocole de transfert:
U e th da trarctert act Eabd snire s cervice
D S it 8 i

Premier contact avec Féquipe du service
pour adultes

maladies rares La liste des cutils

TRANSITION

5 Q== et e

Dbrurter caz wifeks du buer mor s raiscis £ 2om traftemant

Dbcuier des effeiz de s cormommation et de febus d'sicool er s
‘ninche st oon brabement

T o et eples 2w 3

Dbruter daz stz de s oenssmmeton o wine utetsness Egaias
£ur In raslaclie it 20n raltement

P et e,

Lz pefusrionnmes de i zaré Soumizsent des Information: su patient
‘#t mex etz wa ajet de Nimpect de s melsdie o de 3on tadtement
ur b sacoan ik, b hertiBtd ot b frozsesms

Dbounzion sver i patisnt, mats z=nz s parentz,
‘compartements & carschbrs parmnsl B & rhn—-imnnl-lﬁ
s sawumid, i fertSid wt i poverrs iodskemant § focrazion Surs
seconde conukation

Le patient sait comment réagin en s &' wigence
e et e et e
Lez zgnea et rymptares mstvent

e conmukstion
service d unjences] ot axpilquds s patisnt i qull
zaches comment néugir

O 123 uUnecremiérs comzutesion e [bguise du Senvics. oo sduiter
wct eftectule lmsire qua i conosftiion commune e e oenrcs

{©) Retow sur la premigre cxnsultation

O 163 Un compts rend sansarsiod e s presibrs conzutadon, San: s

‘203 Uns cconcs oonou et on dens |
afuctubs |* den: be cadre du procecus de
@ Retowr sur |2 seconde consulitation
O dwuidme donnd
FiEY ;-_—-- ___n —r#

Su patisnt at 58 =8 fEmiE § I COMTUSNSoN poUr BIUSET kT
xtifalzanie

IO IO | OEOEO & ¢

f

EE'IEﬂI

tEE@E@®

m-mdk—-
diffirentaz obmmrbez

:-lw-ln.“- — spprochas: chalement enire s solr

Ln caz érhiiant, aspliquer mr Sifirsnce: ohrsrvier smis lsx oine pédatrigees ot

Iz 30irc culbez vers inacraets e et e adracd

L& patient est capsbie de décrine sa maladie

L patient peut décrine cormectament aa majdls s guelguss phraos

L& patient est capshle de déorine son iraitement

L patient peut décrine asc misdicaments wt op pour quol T sont wiisks.

Le patient est capable de prendre lui-méme rendez-vous pour ses
consultations

Autcmomiber s patient pour gu'll 20k Capaisis 48 Comtecher s responTsbis de
tranzEion en cac de bassi

Toutes les étapes pricédentes ont été complétdes

L mirecis x'mmus que e ez démanty c-darmur sont scqutt (ou ders une Brte
‘e canax gl dehemsrt $tre Bogquiz pluz tard pour sn Informe— e midecn pour acuftes]

Test d'aptitude au transfert
‘Unsfviuntion canderdtnds S Eptitude s trenstert ast e

—pn-ldm—-hndﬁ-xh-ﬂplh-hm
ez Iz sl mcuBes.

—-—

Pader le pafient & gagner en autonomie
Dizcsazion mve: ks zabert wur oaz bazciez poar deven r puz srtonoms s guotidies

Treussr dex moyen: gul permetben ss prfest de §ageer e sionomis e foscion
i zaz bmanin:

Suivi r au service adultes (préveir au moins deu visites
il -
S'wmurer de programemen des i de oot nijuling

T'wmurer de s participation du patest sux viBss de contréls (sn partcutsr or
2wl vt pa #66 reprograre e

Disaurter assurance makadie

Discster dax chote Bz & Mmyursscs meisdis [r séoarsirs)
Ls parEmet dizzare d'us projet bdecat® protessiosnel prics
L puSmst st capmisle di o8 prasdes sn chargs

L parkimet gt suffizemmant mtcnome poer Pl sa
Barmin: geotigen

et la check-list Irm:ihnnD sont disponibles =t tlechargeables sur notre site ntemnet, rubrique Transition : wew fai2rorg ransition-failr



Check-list set de table

CheckList TRANSITION
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Outils associés
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Questionnaires de
retour sur la 1¢¢ et
la 2¢me consultation
en service pour
adulte

Fiche d'identité
et carte de visite
du service pour
adulte




Visualiser les étapes de la transition:
Frise chronologique




Anamneése psycho-sociale et habitudes de
vie de I'adolescent : Guide de conversation
HEEADSSS

[0 3.2 Le patient est vu sans ses parents pendant une partie de
la consultation, principalement pour discuter du

uﬂ“ questionnaire HEEADSSS et recueillir ses impressions au
sujet de la maladie, du traitement et de la douleur

Tableau 1: Anamnése psycho-sociale et les habitudes de vie de I'adolescent

| =

' ment, avec qui [structure lam. S perents sépards, avec quell
fréquence il voit le parent avec qul il ne vit pas), fratris, refation avec les pat:r;m
la fratrie, ambiance famiiale, déménagements. ..
Education Ecole mﬂm académique, résultats scolaires (indure des changements dans ses (6 |
t5], redoubilement(s), relation avec les professeurs
. oy CUPIVEC Se5 camarades, change-
Emploi Est-ce qu'll travailie, i), 3 qued pourcentage, depuiis combien de ternps, relatio
ses collégues au travalleve son patron. y = P
Projets d'svenir,
Eating  Conduite | Type d"alimentation, changerments de polds, régimes amaigris moyers
almentaire | contréler son paids, Image comporelie. W‘ _— —— b
Activities  Activités | Que fait-il avec ses amisiavec a farnfle powr s'amuser [avec & |
: h Qui, ot et quand], pra-
figue de spoct/activité physique [type et fréguence), hobbies. .. "
Drugs Subssances | Estce que ses amisisa fandlelui méme wnsomme du tabac/akoolicannabisla
utres.
nl‘mum avec qualle fréquence, est-ce qu'il consomme tout seul ou en groupe, estce
qu'll consomee anant d'aller & Mécolers I'icole, probkmes d'alcoolismefonsommasion
deubuwesﬂwslaimﬂecmduit-[wﬁnepasug«]d’mﬁhkuhiﬂntimmﬁut...
Sexuality Sexsaité | Pesitie) amije), Sge dufde fa pertenaire, rapports sexuals complets fage fors du pre-
mier], contraception utilisée (type et fréquence|, nombee de partenalres, QrOssesses. ..
Pour es filles: 3oe 3 la ménarche, date des demibres régles
Suicide  Sanw Humeur habituelle. Sentiments de tristessefassituderenn I darmr,
mentale | manguefexcas d'appétis, . '
Suicide rdhs noires. 51 ou, est-ce quilielle & pensé 3 un plan.
Safety  Sécurid Uqﬁation du casque [viko, cydemotenr, moto) et de 1 crinture de sécurits [avant et
ariere], accidents de la dradation, conduite sous 'effet de I'akenoliautres drogues,
passager d'un wihicule dant le conducteur o5t intoxique.
Viokrce dve\:lenm [verbale, physigue) 3 la matson/ I'école, sbus physiqualsexuel, harctiement,
s...

Home anille

Tiré du « Vade Mecum Pédiatrie »



Evaluer 'autonomie

@ Test d’aptitude au transfert

0 141 Une évaluation standardisée d'aptitude au transfert est remise

n‘ . au patient et aux parents afin d’évaluer s'ils sont préts au transfert
() vers les soins adultes.

Questionnaire « Good2Go »

18 questions permettent d'évaluer 3 dimensions :

1- « Autonomie en santé »

2- « Connaissances sur la maladie chronique »

3- « Compétences pratiques »

+ 5 questions pour évaluer le soutien social percu et l'insertion sociale et
professionnelle.

Good2Go cross-cultural adaptation and validation: first French-speaking transition readiness questionnaire.
Hélene Mellerio et al. (version 2 en cours de validation)



Se familiariser avec le service pour
adultes

Premier contact avec I'équipe du service
pour adultes

Un premier contact est établi avec I'équipe du

service pour adulte (cela peut étre par téléphone et
peut ne pas étre nécessaire si une consultation
commune est possible)

ﬁﬂu O 172 si possible, au moins une
consultation commune pédiatrie/
service pour adultes est
effectuée.




Fiche d’identité du service adulte

re-Bénte
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Fiche d’identité du service adulte

Service Rhumatologie pour adultes
Hépital Lyon-Sud

re-Bénte
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Carte de visite du service adulte
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Fiche d’identité du service adulte

=> Disponibilité d'un modéle 3
télécharger et a personnaliser
Hopital Tengp
=> Mise 3 disposition d'un
premier lot d'impressions pour
les CCMR et CRMR concernés

Servi S
IVice Médecine Interne pour

ice Médecine Interne pg,
Hépita de Lille




Accompagner I'aprés transfert

Elaboration d'une trame de
questionnaires pour un
retour sur la lere et la 2eme
consultation autonome en
service pour adulte

Premiére consultation dans le service pour adultes

Une premiére consultation avec I'éguipe du service pour adultes
est effectuée (autre que la consultation commune avec le service

pediatrique)

Retour sur la premiére consultation

Un compte rendu standardisé de |la premiére consultation dans le
service pour adultes [qui n'est pas une consultation commune),

rempli par le patient (et les parents si nécessaire/souhaité) doit
&tre remis au coordinateur de transition (possible en ligne)l

Seconde/derniére* consultation en soins pour
adultes

Une seconde consultation dans le service pour adultes est
effectuée (* dans le cadre du processus de transition)

Retour sur la seconde consultation

Un retour sur la deuxiéme consultation est donné par le patient
et ses parents i I'éguipe pédiatrique pour s'assurer que I'adhésion
du patient et de =a famille 4 la consultation pour adultes est
satisfaizante




Un Pack Passage

Discussion avec le patient sur ses besoins pour devenir plus autonome au quotidien

Trouver des moyens qui permettent au patient de gagner en autonomie en fonction

Liens et numeéros
utiles: Orphanet
MRIS, etc.

Carnet de

vaccination, de
suivi, etc.




Perspectives

* Formation
A partir de 2019
Dispenseée par un binome pediatre / medecin
d'adulte

Pour les referents identifies pour la transition dans
les CCMR et CRMR

Formation a l'utilisation de la checklist et des outils
assOCIes

Dans chacune des grandes régions (IDF, NE, NO,
SE, SO)

* Recommandations pour la transition destinées aux
médecins d’adulte.



Merci pour votre attention

fai2r.org facebook.com/FAI2R @contactfai2r Filiere de Santé FAI2R



