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Aide a la transition du patient :
le carnet de transition

Corinne Guitton
Centres de Référence

Des Maladies Constitutionnelles Rares du
Gl obul e Rouge et de | O0OETv



13 000 a 15 000 patients drépanocytaires en
France metropolitaine




Amélioration de la survie depuis le dépistage néonatal
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Survie de cohortes enfants dépistés a 18 ans:
- Dallas US Quinn: 93.9% Blood 2010
- East London UK Telfer  99% Haematologica 2007
- Créteil France Bernaudin 97.5% Blood 2011



Installation des complications chroniques au débutde |  age
adulte periode charniere
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Groupe Transition : pédiatres 6 adultes o
assistantes sociales 0 psychologues
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pour faciliter le passage
du service pediatrique
vers le service pour adulies
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pour faciliter le passage
du service pediatrique
vers le service pour adultes
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GUIDE
PRATIQUE

pour faciliter le passage
du service pediatrique
vers le service pour adultes
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TGiled LA TRANSITION

un moment Cle

Ce passage du service pédiatrique vers le
senvice pour adultes est toujours un momeant
important pour les personnes atteintes de
maladle chronique mals également pour le
personnel solgnant. La transition vise & garantir
une prize en charge optimale du patient entre le
sarvice de pédiatrie et le service pour adultes.
Mous avons élaboré cet outll ainsl qu'un livret
desting auwx patients pour essayer de facliter cette
transition.

Dés le début de Fadolescence, || est Important
d'aborder la transition avec le patient et ses
parents. Une des étapes clés est de favoriser son
autonomie en le recevant seul en consultation,
an respectant la confidentialité pour lul permettre
progressivement d'&tre plus actif dans sa prise en
charge. La place des parents est alors modifiée,
L'adolescent devient 'interlocuteur privilégié.

Avant d'envisager la transition, Il est
nécessalre et important d'organiser une
« ré-annonce diagnostique » 4 ['adolescent,
ce gul nécessite une consultation plus longue.
Le médecin traitant devra &tre impliqué dans
|2 processus.

RoFSED assume la responsabilité éditoriale de la brochure

Juation des diff
contre votre patient
au guotidien

Un exemple de compte-
rendu de transition

Cuelques clés pour
faciliter la transiti

Les points clés &
évaluer avec votre patient
avant la transiti

Un exemple de programme
d'éducation thérapeutique _

s0n passage dans le service
pour adultes




SOCIALE

L'évaluation sociale
fait partie intégrante
du parcours de soins.

La situation familiale,
administrative,
financiére, socio-
professionnelle influe
sur I'état de santé
d'un patient

Il est aussi important
de connaitre le
parcours migratoire
des familles. Gelles-ci
ont parfols dd quitter
leurs pays parce
qu'elles n'avalent pas
acces aux soins, et
peuvent se trouver,
méme aprés plusieurs
années de nésidence
en France, en
situation irnéguligre.

Une rencontre avec
une assistante sociale
hospitaliére est
nécessaire, d’autant
plus que le statut dun
patient peut évoluer &
sa majorité.

PRISE EN CHARGE

LA COUVERTURE sociale”

Tous les patients ne connalssent pas
leurs droits. Les consultations, les
hospitallsations et les médicameants sont
payants. Plusieurs types de financement
axlstent :

Pour les personnes en situation
réguligre ;13

La Sé&curité Sociale finance une partie
des frais, la part restante s'appelle
le tiers-payant. Elle est financée par
une couverture complémentaire,
c'est-a-dire, soit une mutuelle, solt
la Couverture Maladie Universella
Complémentaire (CMU-C) soumise
& un plafond de ressourceas,

La drépanocytose falt partie des
Affections Longue Durée [ALD)®, A ce
titre, elle est prise en charge & 100%
par la Calsse Primaire d'Assurance
Maladie (CPAM) : Cerfa N1 162603, @
Lars d'une hospitalisation, le forfait
Journalier n'est pas pris en charge ;
cependant, Il est pris en charge par
certaines mutuelles ou la CMU-C. W

Pour les personnes en situation
irréguliére :

L'Aide Médicale d'Etat (AME) finance
les soins & 100 %. Le patient n'anl &
régler, ni & falre d'avance de frals, 1

LE MEDECIN fraitant”

Dés 'age de 16 ans, un méedecin fraltant igénéraliste ou spécialiste) doit
&tre déclaré auprés de la Sécurté Sociale. ™ Cerfa N7 248502

LA MAISON DEPARTEMENTALE cles Personnes
Handicapeées (MDPH)*

Sl la drépanocytose a un retentiszement iImportant sur la vie du patient,
ce demnier peut adresser un dossier & la MDPH pour demander une

reconnalssance de la pathologie comme handicap. En fonction des
situations, cette notification paut lul permettre de bénéficier

m d'un Projet Personnalizé de Scolarsation (PPS), B

m d'une alde & l'insertion professionnelle, ®

m d'une Allocation d'Education Enfant Handicapg (AEEH) jusgu'a
I'&ge de 20 ans, puis d'une Allocation Adulte Handicapé (aaH), '@

® d'une priorité pour 'obtention d'un logement social, 18

m d'un financemeant du forfalt journalier hospitalier, 7

m d'une prise en charge financiére pour ung admission en internat
thérapeutique cu s&jour de vacances en centre médicalisé,®

LES ASSISTANTES sOCiQl@s

M'hésitez pas & adresser les patients aux assistantes soclales. Elles sont
formées pour repérer les différentes problématiques soclales liges au
parcours migratoire, & la précarité, & I'insertion, au logement. || existe
plusieurs dispositifs d'alde sociale dont les familles peuvent benéficier,
Les assistantes soclales pourront les renseigner.



VANT

Catta lista ast
non-exhaustive
at inspirée das

recommandations
HAS (2010 &

I.'/-LEa patiert a-t-il benéficis d'une annonce
| de la dépanocytose durant |'adolescence?
| Denouvelles explications sur

g\ha maladie ont-elles été fournies au patient T

gour 3 I\DN\,

aou 3 I\Dl\_lj

COMPREHENSION dle la maladie

r/l-_a patiant conrait-il sa maladis
{l= nom, la physiopathologie. ) 7
| Le patient conrait-il le type de sa dépancoytoss 7
Le patient connalt-1 son taws d’hémoglobine de bass 7
| Le patient conrait-il le mode de transmission 7
| Le patient conrait-il les mesures préventives des CVO T

Le patient conreit-il le ol
'.\H-:_:Ias facteurs déclenchant les CVO 7

CONNAISSANCES generales

QOUl  ONON |
Q0UL OINON |
Qoul CINON

Qoul QNON |
Qoul QNON |

aou DNON)

Il"’fLes thémes de la ssxualité (B maladies sexusllement
tranzmissibles, la cortraception, les conseils génétiques)
ont-ils &té abordés avec le patient 7
Le patient a-t-il des inguistudes sur sa fertilite 7

| Les filles sont-slles informees des risques lies
'\\é la grossesse chez kes patientes drépanocytaires 7

gou OMNON
agou OMNON

—

20Ul ONON

CONNAISSANCE Clu fraitement

/Ia patiert connait-il zon traiternent 7
Le patient conrait-il l'indication de
l\;cl'uacun de ses tratements 7

agour ONON

gour 3 NOF!/I

GESTION QEs urgences

( Le patient connalt-il kb condute & tenir en cas d'urgencedcomplications

anon |

- douleurs 7 Jou
- figure 7 J0U  ONON |
- anémis 7 g 0ou O NOM |
| - priapisme ? J0U ONON |
Les cincuits possibles ont-ils été identifiss
- hors urgences 7 mp [ WO |
- &n cas d'urgence (pompiers) T s a NCN)
STATUT
|"/I-_a patient a-t-il un médecin tratant 7 aou 0O NCN‘\]
| La patiente a-t-glle &té vue en consultation |
| degynécologie au moins une fois 7 ms MO ||
| Le patient, & sa majonts, est-ilissra-t-il en situation |
I\Iégale de fagon pérenne sur le teritoire frangais 7 e a NCNJ
TRANSITION
(La dossier doit-il &re staffé avec la nouvelle Squips \
{complications iImportantes, programme d'echangs, ete...)? 1 0L [ NOM
Le patient a-t-il eu ure présentation de |
la nouvelle Squips (physique ou pas) 7 ms MO |
Le CR de transition a-t-il & fai !
| (& déterminer par chaque &quips) 7 e MO |
Le CR detransition a-t-1 && lu en pesence du jeuns 7 ms

a NCN‘)

EDUCATION thérapeutique/ groupe de paroles

-
| A-t-il particips & une ssance d'education thérapeutique 7
I\A-t-il particips & un groups de paroles 7

aou
0w

:INONWI
O HOM J




EXEMPLE DE
<& COMPTE-RENDU
. i} DE TRANSITION

Ci-dessous, une liste de
questions non exhaustives
suggérée, pour aborder

le moment de la transition :

Date

T e e e et et et sttt e e ettt e e

e 1| KOS
Date de nQissanCe oo
R{{U (=8N ale [1:To | T <SS

Date d'arrivée en France o

’/ Type de drépanocytose :

ass O s/° a SB+ asc QAutre:

Déficit en G6PD : 3 OUI 0 NON

Origine géographique des parents - pére @ ...
1= = 2

Autres membres de la famille atteints : 2 OUI
(Dr&CISer @

Etude HLA réalisée : 0 OUI 1 NON
Sang de cordon familial congelé : 3 OUI
1 NON

Mode de révélation : dépistage néonatal : 3 QU J NON
autre circonstance &

L NON

Q NON
Projet de greffe évoqué : 0 OUI

Taux d’hémoglobinede base : g/d

GrOUPE SANGUITT © et
'\__ P d

PRINCIPAUX anteccedents

S~

MNombre de CVO nécessitant une hospitalisation / an en moyenne :
=3 g1az Q<1
Date derniére hospitalisation pour CVO © ..
Séroconversion Parvovirus B19 : [ OUI  NON
ATCD de STA :  OUI d NON combien:
Pathologies associées :
Asthme — Dysimmunité Qreciser .
Maladie de Gilbert — Autres Qreciser .
ATCD de vasculopathie cérébrale : 3 OUI O NON
ATCD d'HTAP : a oul O NON
ATCD d’atteinte rénale : 0 oul 0 NON

palbuminurie S autre
ATCD infectieux severe : o oul O NON

osteomyélite — meningite —
cholangite — sepsis —

AULME & e
ATCD d'ostéonécrose : aoul 0 NON

SIBOE s
ATCD de lithiases vesiculaires :  J OUI O NON
ATCD chirurgicaux : aoul O NON

splenectomie — choléecystectomie
— ostéotomie — amygdalectomie —
adénoidectomis —

AU & e
ATCD de priapisme : d oul O NON
ATCD ophtalmelogigue : 4 |DUI O NON

préciser .
ATCD d’hémochromatose : a oul 0 NON
ATCD d'ulcére : a oul 0 NON

N
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pour faciliter le passage
du service pediatrique
vers le service pour adulies
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