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13 000 a 15 000 patients drépanocytaires en

France métropolitaine




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 début de I’ age
adulte période charniére
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Groupe Transition : pédiatres - adultes -
assistantes sociales - psychologues
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Elaboration de 2 carnets ... en 3 ans

it B CLIAISON

du service pediatrique

pour faciliter le passage vers le service pour adulies

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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Niel LA TRANSITION -

un moment Cle

Ce passage du service pédiatrique vers le
service 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 prise en charge optimale du patient entre le
sanvice de pédiatrie et le service pour adultes,
Mous avons élaboré cet outll alnsl qu'un lvret
desting aux patlents pour essayer de facliter catte
transition.

Dés le début de Fadolescence, || est Impaortant
d'aborder la transition avec le patient et ses
parents. Une des étapes clés est de favoriser son
autonomie en ke 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'adalescant devient 'interlocuteur privitégis.

Avant dfenvizager la transitlon, || est
nécessdire et important d'organiser une
« ré-annonce diagnostique » 4 'adolescent,
ce gul nécessite une consultation plus longue.
Le médecin traltant devra &tre Impliqué dans
|e processus.

RoFSED assume la responsabilité éditoriale de la brochure

Line fiche sur la prise
n charge soclale

LIn exemplaire du
questionnaire d'évaluation
des connaissances

LIn exemplaire du questionnaire
d'evaluation des difficultés que
rencontra votre patient

au guotidien

Lin exemple de compte-
rendu de transition

Quelgues clés pour
faciliter la transition

Les points clés &
évaluer avec votra patient
avant la transition

Un exemple de programme
d'éducation thérapeutique _

Un questionnaire & remplir
avec le patient avant

s0N passage dans e service
pour adultes

Un questionnaire & remplir
avec |l patient aprés

50N passage en 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
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Ci-dessous, une liste de

guestions non exhaustives
suggérée, pour aborder
le moment de la transition :

Prénom
Date de naissance .
| TN o (0 o | Fol-T o | Lo OSSO

Date d'arrivée en France

/}ype de drépanocytose :
ass o sa° a si@+

Déficit en G6PD : J OUI

asc
0 NON

QAutre:

TTIETE & o

Autres membres de la famille atteints : 1 OUI 0 NON

(preciser ;

Etude HLA réalisee : O OUI O NON
Sang de cordon familial congelé : 3 OUI

d NON

Mode de révélation : dépistage néonatal : [ OUI d NCN
autre circonstance & .

O NON
Projet de greffe évoqué : 11 OUI

Taux d’hémoglebine de base d oo v e gld

GrOUDE SAMAUIN & e
e P g

Origine géographique des parents : pere @ ... |

PRINCIPAUX antécedents

MNombre de CVO nécessitant une hospitalisation / an en moyenne :

=3 a1az O<i
Date derniére hospitalisation pour CVO & ..
Séroconversion Parvovirus B19 : [ OUI O NON
ATCD de STA : O OUI L NON combien:
Pathologies associges :
Asthme — Dysimmunité preciser
Maladie de Gilbert — Autres PITOCISET o i e
ATCD de vasculopathie cérébrale : [ OUI 0 NON
ATCD d'HTAP : Qa oul O NON
ATCD d'atteinte rénale : 0 oul 0 NON

palbuminurie /fautre
ATCD infectieux sevére : 0 oul O NON

osteomyélite — meningite —
cholangite — sepsis —
aUlTe & e

ATCD d'ostéonécrose : a oul 0 NON

SIBOE
ATCD de lithiases vesiculaires ;: [ OUI O NON
ATCD chirurgicaux : a oul O NON

splenectomie — cholecystectomie
— ostéeotomie — amygdalectomie —
adenoidectomis —

AUITE © e

ATCD de priapisme : a1 oul O NON
ATCD ophtalmologigue : | IDQ_JI O NON
préeciser
ATCD d'hémochromatose ; O oul 0 NON
ATCD d'ulcére : aoul 01 NON
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pour faciliter le passage
du service pediatrique
vers le service pour adulies
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Ce carnet 1
appartienta:

MEDECIN HOSPITALIER
DUSERVICEDEPEDIATRIE:

{3 Taléphone :

e —

MEDECIN HOSPITALIER
DU SERVICEPOUR ADULTES: =

{# Téiéphone

Date du premier rendez-vous
dans le service pour adultes : ! &

MEDECIN TRAMTANT:
{# Téléphone :

Adresse s

Al LC

ADOLESCENCE est une
pérlode charml&re au cours de
laquelle vous allez quitter ke senvce
pediatrique pour éfre subd dans un
service pour aduttes. || n'y a pas
d'&ge Idéal pour ce changement |
cela dépend 4 la fols de votre
crolssance (tallle, polds et pubertd),
devotre &tat de santé et de viotre
capacite & gérer votre maladle
gans 'alde de vos parents et de
['gquipe solgnante qul 8'ocoupe
habitusllement de vous.

Ces changements pelvent étre
déstabilisants. G'est pour cela
gue I"équlpe qul vous sutvalt en
pédiatrie et la nouvells &gquipe
dolvent velller 4 ce que ce
passage se deroule blen. Vous
ne devez pas héslter & parler
aux professlonnels de santé des
problémes que vous rencontrez.

Le point fondamental est
de continuer le suivi et les
consultations pour prévenir
etfou traiter d’éventuelles
complications.

Cette brochure a éié réallsée
pour vous alder pendant cette
periode de transition. Nous vous
conseillons de l'apporter a
chaque consultation.

' LIAISON

VOUS Y TROWVEREZ

Quelgues informations

survotremaladie._ _ﬂ

Cluand et ol vous

rendre Aux urgences ?____a

Du service pediatrigus
au service pour adultes :

ce qul changs
Motre prise en charge mclals_ﬁ

Avérlfier avant voire pass
vers le sarvice pour adultas___@

Un guestionnalre d'évaluation

Un questionnaire
sur les difficultés que vous
rencontraz au quotidien______

Fiche pour les parents____ﬂ




DU SERVICE
PEDIATRIQUE
SERVICE
POUR ADULTES :
CE qui Chanje.

Ce passage engendre des
modifications : noueau

meédeacin référent, nouvelles
équipes d ins, nouvelles

organisat oUvERLUX lleux.

A ['Age adulte, vous devensz
acteur de voire prise en

charge. Mous allons vous
présanter Il quelgues polnts
qui peuvent wous sanvir

de repéres ou répondre &
certalns questionnements

La plupart du temps, vous
SEreZ VouvoyE,

En hospitalisation ou en
consultation, elles vous seront
données par les médecins.
Lest vous et vous seul qui
serez informé du diagnostic
et des résultats dexamens.
Pour réaliser un examean,
une opération, prendre un
médicament, seule voire
autorisation sera demandés.
Contrairement au service

de pédiatrie, vos parents ne
seront informés de votre état
de santé que si vous

le souhaitez. La consultation
avec le médacin se fera

en téte & téte, vos parents
pourront ¥ participer dans
un second temps, si vous

le désirez.

Vous devrez prendre vous-
m&me les rendez-vous de

consultations et téléphoner
pour annuler si nécessaire.

Medecinsg, infirmiers, aides-
soignants, Kinésithérapeutes,
psychologues, digtéticienngs,
assistanigs sociales... vont
changer. 5%l n'existe pas de
service pour adultes dans
Iétablissement ol vous &tes
suivi, il sera nécessaire de
changer d’hbpital.

Le pediatre et e médecin du
service pour adultes peuvent
&tre amenés & se contacter
et & travailler en coordination.
Tous les éléments de votre
dossier médical seront
transmis au médecin du
service pour adultes. Dans
certains hdpitaux, les deux
médecins sont présents a la
premigre consultation.

Si vous avez une crise ou tout
probl&me méedical aigu (signes
décrits en page 5), ladmission
dans le service pour adultes
se fera le plus souvent par

|2 biais des urgences pour
adultes. Cela peut &tre un
grand changement car le
fonctionnement des services
d'urgence pour adultes et
pédiatriques est différent.

Vous serez le plus souvent
pris en charge dans des
services de médecine interne.
Ces services sont spécialistes
de votre pathologie mais
accueilent &galement des
patients de tous ages atteints
d'autres maladies.

Les visites sont généralement
autorisées l'aprés-midi, mais
les horaires peuvent étre &largis
avec Faccord du médecin et

du cadre infirmier de Funité.
Les parents ne dorment
genéralement pas sur place.

La t&lévision est souvent
payante, Il existe des
médiath&gues dans la plupart
des hpitaux avec quelques
fois des salons t&le. Le Wifi
dans les chambres n'est pas
systématique. Il convient

de se renseigner auprés de
chaque service.

Pensez & apporter vos
médicaments et & parler

de votre traitement

habituel ¥ compris de votre
contraception. Sauf avis
contraire du médecin, ils
doivent &tre poursuivis durant
votre hospitalisation.

peut &re différents.
Elle est adaptée & ladults, B



MA PRISE
EN CHARGE
SOCIALE

* A titre Indicatif, informations
en vigueur au 11 julllet 2014
et susceptiblas d'étre modifiées
au regard de la législation.

Les consultations, les
hospitalisations et les
médicaments sont payants.

La Sécurité 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, soit une
Couverture Maladie Universelle
Complémentaire (CMUC). Il est
donc fortement conseillé d'avoir

une couverture complémentaire.

La drépanocytose est une

affection de longue durée (ALD).

Votre médecin traitant remplit
une demande de prise en
charge a 100% qui est envoyée
a votre centre de sécurité
sociale (CPAM) et qui doit étre
renouvelée réguliérement.
Vous devez ensuite mette a jour
votre carte vitale ou présenter
I'attestation en consultation

ou a la pharmacie pour éviter
d'avancer les frais.

Lors d’'une hospitalisation,
malgré une couverture a 100%,
il reste le forfait journalier a
régler (18 euros, en date du

11 juillet 2014). La mutuelle

ou la CMUC finance ce forfait
journalier, B4

Lorsque la maladie a un
retentissement trop important
sur la vie quotidienne, il est
nécessaire d’en discuter
avec te&smédecin. Si votre
état de santé le justifie, une
demande peut étre adressée
a la maison départementale
des personnes handicapées
(MDPH). Vous pourrez alors
obtenir une reconnaissance
de la maladie comme
handicap et éventuellement
une aide financiére, ’'AEEH
(Allocation Education Enfant
Handicapé) jusqu’a 20 ans,
puis I'AAH (Allocation
Adulte Handicapé). 78

Le choix d'un médecin généraliste de ville est recommandé dés
I'age de 16 ans. Pour cela, il faut compléter avec ce médecin la
déclaration (formulaire cerfa 12485°02) disponible sur le site ameli.fr
et 'envoyer a votre centre de Sécurité Sociale. ™

La Mission Locale 16-25
pour votre orientation
scolaire et professionnelle :
www.mission-locale.fr

La Caisse d'Allocation
Familiale pour les
prestations : www.caf.fr

La Caisse Primaire
d'Assurance Maladie
pour la Sécurité Sociale :
www.amell.fr

La maison départementale
des personnes handicapées ;
www.mdph.fr



A VERIFIERW

LE PASSAGE VERS
LE SERVICE
POUR ADULTES

Avant de passer dans le service pour adultes,
il est important que je connaisse un certain
nombre d'informations sur

Ma maladie :

QUESTIONNAIRE
D'EVALUATION €&

«» La physiopathologie {fonctionnement) et la génétique,
o Mon taux d’hémoglobine de base,

» Les mesures preventives,

» Les facteurs déclenchants des crises vaso-occlusives
» Mon traitement de fond,

« L'utilisation des traitements antalgiques,

= Les conduites a tenir en cas d'urgencs,

nes Conndjssances

Ma sexualité, notamment sur la protection contre ! Le guestionnaire
les maladies sexuellernent transmissibles, la contraception ci-aprés doit &tre
et les conseils génétigues relatif & votre maladie, complété avec
les risques liés a la grossesse sHesHisHheTtefg ! votre médecin
référent lors de

Je devrais aussi étre autonome sur: & Beisitabin

= La prise de mes rendez-vous de consultations

et d'examens
;. l';,la gegtnon dehn;es méd‘!acjarmnts Il va parmetire d’évaluer vos
* VA prse. en Sharge Soniae connaissances au fur
et & mesure des consultations:
! J a’ Uel‘]ﬂe ' Vous pourrez ensuite préciser
chacun de ces points
Droits & la Sécurité Socidle [Joui  (Jnon avec votre médecin du service

(L Numéro dimmatriculation N pour adultes.
(1 Déclaration médecin traitant

" [ validité ALD 100%
‘ (J Couverture complémentaire

ﬁmmmmmpmmmdmumwsmwmmm
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ARTRP R AT ARl
B A ekl
QUESTIONNAIRE ‘ . Ce questionnaire dolit étre complété avee

DEEVALUAHON DE MES votre médecin référent lors de la consultation.
CONNAISSANCES

Légende pour compléter le document : NA : non acquis - EA : en cours d'acquisition - A : acquis
Ca questionnaire n'est pas exhaustif, n*hésitaz pas & en parler & votre médecin

Remarques

LA MALADIE
Mo, type
Physiopathologie et génétique

Taux d'hémoglobing da base

Facteurs déclenchants possibles
des crizes vaso-occlusives

Mesuras préventives des crises
vaso-occlusives

doulaur
fidwra

anémie

priapisme

Mom, dose, fréquanca

Indication de chaque médicameant

Effets secondaires ou indésirables

Moms, doses maximales
gquatidiennas, fréquence ,

Gestion des paliers wtilizés %

Effets secondaires ou indésirables

Autras moyens pour soulager
ladoulaur

@rm de la vaccination




/AES DIFFICULTES DU QUOTIDIEN

J'ai des difficultés a marcher plus
__de 15 minutes

J'ai des difficultés a a courir
Jai des dtf‘ﬁcultes a faire du spor‘t

P
__taches ménagéres

J Ell ressenti des douleurs

" Jaidd prendre des médicaments
__contre la douleur

Jai mangue d’energm ou ;a me suis
__senti fatiguéle) pendant la journee

J‘a; du mai a suwre !es autres

Je n'ai pas faim et/ou
_Jaisauté desrepas

Il m'est arrivé de faire plp: aulit

/€S EMotions

J'ai des inquietudes/
..Craintes par rapport a ma maladie

J'ai peur d'étre enceinte/
quema ccpme 301‘[ encelnte

T Jai peur de ne pas pouvo:r avoir
__d’enfant

Je me sens triste et/ou depnme{e}

Je me reurelile souvent !a nLut
J ai du mat ame leuer le matm

Je m'inquiéte de ce qui va arriver
Je me sens trop maigre

Je me sens trop gros/grosse

"Qe me sens trop grand(g)

DATE

/A\es étvdes # Mo. PofTotiolls ‘ o
Mol OupeleRtissoges Mol Hrowail

.J Elj du mal a etre attentli en cours

J oubise des choses

J'ai du mal a faire tout mon travail

en classe/ en apprentissage/

en formation

Je rmanque les cours / le travail
__parce gue je ne me sens pas bien

Je manque les cours / le travail pou

aller chez le médecin ou a I'hbpital

i
/O vie soCiae ‘ Jamais ‘p“’““e Parfols | Souvent ?‘ﬂ‘:
J'ai du mal a m'entendre avec : : : : i
les autres : ; i ; ; g

P pa
certaines choses gue les autres
jeunes de mon age font

/A\ON RESSENTI




Cralgnez-vous que I'éguipe adulte ne parle plus & votre famillle ?

Non pas du fout Owl tout & fait

Cralgnez-vous de devolr organiser vous-méame votre sulvi alors que
votre famille et/ou pédiatre le falsalt auparavant ?

Mon pas du fout Owl tout & fait

Est-ce Important pour vous que votre futur médecin et votre médecin
actuel discutent de votre dossler ?

Mon pas du fout Ol tout & fait

Estimez-vous gue I'on vous a suffisamment parlé de cette transition
vers le service pour adulte ?

»*

Mon pas du fout Ol tout & fait

Quel auralt &té 'age Idéal pour commencer & en parler ?
ans

Quel aurait &té, pour vous, I'dge Idéal pour &tre pris en charge par les
médecins d’adultes ?

ans

4. Comment voyez-vous votre avenir 7

Pensez-vous que, dans les années & venir, votre &tat de santé
sara plutét... ?

1 le méme qu'actuellement 1 meilleur 3 moins bon

Pensez-vous que, dans les années & venlr, vous aurez des difficultés a
avolr une activité professionnelle stable ?

Non pas du fout Owl tout & fait

Commentaires libres

Ouast. AVANT indd 4-1

Dans quel hopital &tes-vous sulvi actusllement ?

Depuls combien de temps ?

Quel est votre médecin référent pour la drépanocytose ?

Quel age avez-vous aujourd’hul 7

Vous &tes : étudiant  [(Japprenti  denformation [ travailleur
[ inactif :
] autre :

1. Estimez-vous avoir regu des Informations suffisantes concernant

La maladie et son évolution ultérieure ?

Non pas du tout Owui tout & fait

Le traitement actuel de la maladie ?

MNon pas du tout Oui tout 4 fait

Les modalités de relals entre pédiatres et medecins pour adultes ?

Mon pas du tout Owui tout & fait

Les difiérences da prise en charge entre les services de pédiatrie et d’adultes ?

MNon pas du tout Oui tout 4 fait

Aurlez-vous almé avolr d’autres Informations ? Sl oul, lesguelles ?

Avez-vous rencontré le médecin du secteur adulte avant le transfert
définitif de votre dossler 7 Sl oul, dans quelles conditions 7

Quels consells donneriez-vous aux médecins pédiatres pour que
le passage se déroule mieux ?
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Avez-vous &t& géné(e) par la confrontation aux autres patients
{malades Agés...) 7

Hon pas du tout O tout & falt

Estimez-vous que I'équipe adulte a une meins bonne connaissance
de lamaladia ?

Mon pas du tout Ol tout & falt

Estimez-vous qua I'accuell aux urgences est d'aussl bonne qualité 7

Mon pas du tout Ol ot & fialt

Estimez-vous que la qualits des soins est aussi bonne (prisa en charge
de la douleur..) 7

Hon pas du tout Ol fowt & falt

Pensez-vous &tre &coutélg) et/ou comprisig) 7

Hon pas du tout Ol fowt & falt

Pensez-vous que la place accordée & votre famille est adéquate ?

Mon pas du tout Ol bowt & fualt

Estimez-vous que I'on vous a suffisamment parlé de cetta transition vers
le secteur adufte... 7

I‘Im pas du taut Ol fout Mul;
Quel aurait &té 'age idéal pour commencer & an parler ¢
_.ans

Quel aurait &4 %ge idéal pour tra prista) en chargs par lee médecing d'adultes 7

_.ana

4. Comment voyez-vous votre avenir ?

Pensez-vous que, dans les années & venir, votre &tat de santé
sera plutét.. ?

[ le méme qu'actuallemert I melleur 7] moins bon

Estimaz-vous que vous aurez des difficultés 4 fonder une familla ?

Hon pas du fout Ond fout & Talk

Estimez-vous que vous aurez des difficultés & avoir une activité
professionnelle stabla 7

Hon pas du tout Ol tout & falt

Commentaires libres

aprés le passag
pédiatrique au service adultes

Dans quel hépital &tes-vous suivi actuellemant 7.

Depuis combien de temps ?
Qudl est votre médecin référant pour la drépanocytose 7
Qudl dge avez-vous aujourd’hui 7
Vous 8tes : (Jétudiant dapprenti  Cenformation O travailleur
0 inactif :
0 autra:

1. Au momeant da votre passage vers le sarvice de médacing adulte

Avez-vous changé d'hdpital en passant du service de pédiatrie vers
le service adutta ?

dour  ONON

Avez-vous rencontré votra futur médecin avant le transfart définitif
de votre dossier 7

Jour  ONOM

Si non, auriez-vous aimé la rencontrer avant 7

Han pas du fout Ol tout & falt

Avez-vous eu des consultations communes avec les médecing de
pédliatrie et d'adultes 7
20Ul QONCN

Avez-vous el des consultations alternées avec les médacing de padiatria
et d'adultes ?

Qour QNON

Sivous avez eu des consultations communes ou alternéas
Qual a &t leur nombra 7] congultation(s)

Dans quel sarvica se sont-alles déroulées 7
Qadulte [ pédiatie [ autre



* Le timing institutionnel « bouscule » les autres
timing inhérents a I'adolescence ( développement,

orientation professionnelle, rapports familiaux ...)

Quel auralt &té [age Idéal pour commencer & en parler 7

Quel auralt &, pour vous, I'age déal pour &tre pris en charge par les
médacins d'adultes 7



