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Le CRCM

Eile active : patients 150, hors sejours pour: rehabilitation
respiratoire

Enfants : 51%

Adultes : 49%
Specificite :

Reentrainement: a I'effort

Preparation a la transplantation

Suivi de patients transplantes

Divers (sejour « separation )
Un hopital de jour et de coordination des soins
Un service de pediatrie

Un service d'adulte




Reunion en equipe pluridisciplinaire sur le
theme de la transition : en mai 2015
Echanges/ Etat des lieux / Reflexions /
Pistes d’ameélioration

L'opportunite de reflechir a « Comment
favorise-t-on I'autonomie de nos patients ?
Ou gue fait on gui ne la favorise pas ? »

.




1.Pourguol « une transition >I —

|2 transition : UnN Processus, un
mouvement, une etape Importante

Vers une vie d'adulte autonome et responsable

rqg : Autonomie : un processus d‘adaptation reposant sur
la capacite a choisir et a gerer sa vie en toute
conscience (subjectifr et propre a chacun)

Une transition pour :

Maintien du lien et du suivi medical
Maintien de la confiance / equipe




- Qui en parle ? G

Ou ? {62

e pediatre en consultation (ado et parents)

Puis information de I'equipe pluridisciplinaire, en
synthese du mardi matin, en presence des
medecins d'adultes




. nd 9
Quand en parle t-il ? [ .

A I'annonce du diagnostic les pediatres
presentent le CREM Mixte avec une prise en
charge a I'age adulte (projection)

Les pediatres abordent le sujet a partir de

16-17 ans : avec un transfert a prevoir entre
18 et 19 ans
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progressivement un interlocuteur a part entiere
Idem pour les seances d’ETP.

L'e programme d‘education therapeutigue ado est
prOpOSé des 11/12 ans : acquérir connaissances et compétences,

parler de soi et de son vecu




Comment se travaille
'autonomie ?

FaVvoriser :

Une bonne estime de soi : valoriser, encourager,
ecouter, soutenir

L'appartenance a un groupe (sport, loisirs, arts...)

Lla connaissance et la comprehension de la maladie
(etp)
l.es voyages scolaires

L.es projets et un projet d'avenir (Scolarite)




Comment se travaille
'autonomie ?

Reflexion de I'equipe : LLes incontournables avant
transfert : check-list a faire ? Liste ci contre non
exhaustive...
Information/education :
Hypofertilite homme reabordee
Prevention MST
Contraception femme...

Documents avant transfert
L.eo
Muc ado
Autres a voir
Professionnels :
RDV individuel : point Psycho
RDV individuel : point assistante sociale
Points autres prof
Kineé : hemoptysie et pneumothorax... tabac et muco ...sport
Diet : objectifs a preciser : alcool et muco ? + ...
ide coord : le traitement, genetigue, les mots d'ado ...




L3 proposition de |'equipe

Un programme etp 16/18 ans plutot quune
check-list : Programme « Vers l'autonomie »
rFeprenant :

es incontournables precites

e projet
‘estime de soi
es etapes du transfert

Une carte conceptuelle autour de « mon transfert chez
les adultes »

Et un groupe de paroles pour parents
d'adolescents




Comment Se prepare
le transfert ?

17¢me annee : L.e passage est annonce et discute

avec les parents et le jeune

Si pas préets @ les raisons sont a rechercher pour: etre rediscutees en
equipe et pour accompagdner: les parents et/ou le jeune

Une date (écheance) est discutee et posee
Passage effectif avant 20 ans

Remarque : Pas de synthese pluridisciplinaire
Speciale « transfert » : a faire ?




Difficultes

Certains parents ne veulent pas sortir
lors de consultations (rarement)
Lors de seances d'etp

L3 periode de I'adolescence ... parfois

difficile :
L3 prise en charge de la maladie ne semble pas étre la
priorite ...
mais plutot [‘autonomie entendue comme « vivre des
experiences, éetre plus libre ... s'‘€loigner des parents... »




Vers le Passage

En periode stable sur le plan clinigue,
psychologigue et socioprofessionnel

Quand passage decide :

Presentation du dossier oralement entre
pediatre et medecin d'adulte + synthese ecrite
du pediatre

Presentation du patient au medecin d’adulte a la
fin de la derniere consultation avec le pediatre

HJ suivante faite avec le médecin d’adulte




CRCM mixte : les réflexions

e 4+ ?

Patient deja plus ou moins connu des medecins d’adultes
puisgue synthese enfant/adulte le mardi matin

Le seul professionnel referent qui' change dans I'egquipe
est le medecin

L'ide coordinatrice referente ne pourrait-elle pas changer

aussi ?
Le - ?

Patient n‘arrive pas « libre » de ses comportements
PASSES OU Ceux de ses parents, ni d'une image construite
au fil'du temps par les professionnels de sante

Peu de changement / equipe : moins de competences
d'adaptation a mobiliser ? Plus lent a prendre autonomie
et place d'adulte ? "




2.1.e Passage

1" HJ avec le medecin d'adulte :

Fonctionnement mode adulte expligue

2 medecins d’adulte, en alternance
Diminution notion de reference
Avantages : connu des 2 medecins

Parents non exclu mais l'interlocuteur privilegie est le
jeune adulte

Copie des CR desormais au patient et si souhaite par
le patient a ses parents

Ce gu'en attend de I'adulte dans sa nouvelle prise en
charge :

Appel en cas de probleme ou guestion

Annulation des RDV en cas dimpossibilite...




L.e passage (2)

Premier HJ de passage : consultation plus longue (a
Prevoir dans |es programmations) pour Un passage dans
les mellleurs conditions

Le patient presente parfois lui-meme son histoire de vie :
Ui’ proposer: systematiguement un temps pour le faire

Check-list a faire de ce qu'il faut faire/dire/donner :
Nom des nouveaux medecins

Carte muco

Coordonnees et informations sur le service d'HC : plaguette avec
presentation du service et des sejours de rehabilitation respiratoire




L.e passage (3)

Rencontre des jeunes adultes avec
'assistante sociale, I'annee des 20 ans (ou
avant si deja autonomes)

Information sur leurs nouveaux droits




L.e passage (4) @

Un principe pour demarrer : le « Vous » par
le medecin d’adulte

Le reste de I'equipe conserve le « Tu »
d'avant transfert




Education therapeutique apres
PAassage

« |Les mots pour le dire » dans |'annee du
PasSade pour mieux connaitre Ies
Interrogations du patient

Programmer un Bobi 1 a 2 ans apres le
passage




Un exemple : notre dernier « passage »

\/anessa, 18 ans 6 mois
VEMS @ 73 %  IMC: 19

Programme etp ado fait

Derniere seance « les mots d'ado » programmee en
aout 2015

Passage chez les adultes pose pour I'apres BAC,
soit apres I'HJ d'aolt 2015

Echec au Bac : refait sa terminale

Ne souhaite pas passer chez les adultes cette annee :
stress W passage différé apres le Bac 2016




Seance education therapeutigue avec l'outil
« |es mots d'ado » avant le transfert otz

Cartes choisies : « autonomie » et « peur /
avenir » « regard de l'autre »

\/anessa angoissee / maladie et avenir et comment

concilier vie adulte et maladie. A peur du noir seule
la nuit ...

Souhaite etre plus autonome et que ses parents Iui
fasse confiance (sorties et traitement)




Programme d'etp personnalisé avant
PASSAge ProposeE :
Revoir tous ses traitements en seance etp : OK
Entretien avec la psychologue propose : refuse
Consultation avec le gyneco : non souhaitee
Entretien pediatre et infirmiere / a la prochaine

HIJ : clarifier ses questions / avenir ety
repondre et parler de ses peurs : OK

Carte conceptuelle : a proposer

Formation a I'autodrainage / week-end : a
PrOpOSEr




Depuis cette reunion d’equipe ...

Prise de conscience
Notre processus a deja evolue ...




Etre adulte : pas de rite
seuils a franchies:

Le goeland’de la‘presqu’ile de Perharidy
vous remercie de votre attention ...




