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8 associations participantes (sur 14)

Josette Kupperschmitt - AIMK Tarlov
Marie-Héléne Pech-Vintras et Christian Vintras - FFASB
Carole Alves de Oliveira - AFMKT
Célia Cardoso - TINTINMARRE
Sophie Lecommandoux - APASC
Mado Gilanton - APAISER S&C
Laura Goupil - AFAO
Dominique Loizelet - ASBH

Associations en présentiel
Associations en distanciel

Animée et organisée par
Tiphaine Piron (chargée de
communication-information et
Ségolene Okoko (chargée de
mission transition)

4 médecins-intervenants

Dr Célia Crétolle - chirurgien pédiatre, co-coordinatrice de la
FSMR NeuroSphinx (pilote du GT Transition), coordinatrice du
CRMR MAREP

Dr Nizar Mahlaoui - immuno-hémato-rhumatologue pédiatre,
coordinateur médical de 'espace de transition La Suite

Dr Laurence Girard - médecin gériatre, praticien hospitalier a
I'népital Bichat

Dr Dominique Bonnet-Zamponi, médecin gériatre, praticien
hospitalier a I'observatoire des médicaments dispositifs médicaux
et innovations thérapeutiques.




Retour sur la formation parents experts

Sophie Lecommandoux (APASC) et Célia Cardoso (TINTAMARRE) reviennent sur leur formation

Contexte : "Sous l'impulsion de I'association La vie par un

fil et en collaboration avec 'ensemble des filieres de santé
maladies rares et Ila société EmPatient, Ila filiere QAOSPH . @
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parents notamment I'écoute active

EP~h
- La période de transition mPOh =t T

La formation de 40h n'est pas certifiante.
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Un point est soulevé sur la demande permanente et

croissante de "sur-qualification”" des parents ou des

associations afin d'obtenir une crédibilité aux yeux des
édecins experts.

* Turner MUCOVISCIDOSE
& Vous .. N 5

le terme "parent-expert"” ne fait pas l'unanimité.

La sur-sollicitation des associations est aussi évoquée
notamment quand on leur demande de fournir du travail
sans contrepartie. https://www.fimatho.fr/formation-recommandations/formation-parents-experts



La transition Ado-Adulte




Brainstorming : Que représente la transition pour vous ?

L'ensemble des représentants d'associations (des parents) ont répondu a la question "Que représente la transition pour vous ? Que vous a-t-il manqué ? " Cette question a été posée également a des jeunes

adultes lors du comité de jeunes qui a eu lieu a La Suite Necker e Ter Octobre 2021. Les verbatims exprimés par les jeunes ont eté présentés durant la journée des associations apres que chacun des représentants
a pu donner son avis. Ainsi, les participants ont pu observer les différences ou les convergences entre leurs points de vue et ceux des jeunes.
Ces deux nuages deux mots permettent de comparer les principaux verbatims exprimes par les parents a ceux des jeunes adultes qui vont ou ont vécu le processus de transition.
--> On observe de nombreuses similitudes.
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Brainstorming : Que représente la transition pour vous ?

"Transmission du fardeau”
"La gestion du quotidien”, "la gestion des risques”
"La protection prodiguée a I'enfant devient une
difficulté"

"Moment du passage”, "Sujet d'actualité”.

" Les parents ont du mal”
"Probleme concret"

"L'absence d'observance est un probleme pour le
parent qui est épuisé”

"L'opposition est la seule solution de liberté du
jeune pour lutter contre la maladie”

"Délais de prise en charge en soin adulte”

"On passe d'une relation construite a une relation
a construire”

"L'apprentissage de I'autonomie est plus
compliqué chez un enfant malade”

"Eviter la rupture de soin" " Le jeune a déja des
problémes liés a I'adolescence”.

"Autonomisation nécessaire mais absence
d'outil”

"Le médecin doit s'adresser au patient”
"Occasion pour le jeune d'avoir accés a son
histoire"



Que vous a-t-il manqueé ?

"Il y a un manque de travail collaboratif dans
les équipes de médecine adulte”
"Continuité du parcours de soin (parcours de
santé)"

"Une meilleure communication”
" Un manque de coordination... Les

associations font le relais"

"L'ETP, une solution”

Pour les parents Pour les jeunes

coordination communication
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Les parents/représentants d'associations expriment au travers des
échanges un sentiment de responsabilité vis a vis du passage a I'age adulte
et un désir d'autonomisation de leur enfant mais également un sentiment
d'impuissance causé notamment par un manque d'accompagnement et un
manque d'outil.

La transition est un processus vécu autant pour les jeunes que pour leurs
parents. Il s'agit d'un réel enjeu nhotamment pour les patients atteints de
pathologies médullaires et pelviennes (NeuroSphinx) champ des maladies
rares dans lequel on dénombre de nombreux perdus de vue lors du passage a
I'age adulte.

La notion de médiateur intégré au processus de transition a interpellé les
participants qui y voient un réel levier dans la coordination du parcours de
soin du jeune. Cette personne pourrait étre un psychologue qui pourrait
aborder des thématiques que le jeune ne souhaite ni aborder avec ses
parents ni avec son médecin. Cette personne pourrait 'accompagner dans
son autonomisation.

I est impératif d'améliorer la communication et l'information lors du
processus de transition.

Le "partenariat santé" c'est a dire la collaboration entre les équipes
soignantes, les associations de patients, les parents avec le jeune patient
au coeur est impératif pour améliorer cette étape "compliquée"” du parcours

de soin.
Il nécessaire de développer des outils pour accompagner les acteurs de la
transition (patient, soignants, parents) : coordinateur de parcours,

I'éducation thérapeutique du patient (ETP), media comme le podcast,
groupe de paroles, ...

Pour avoir accés a toutes les infos sur la transition dans la filiére https://neurosphinx.com/la-transition-a-neurosphinx/ et en interfiliéres https://transitionmaladiesrares.com/



- forte proportion de "perdus de vue' : risque d'aggravation des séquelles, risque de marginalisation, pronostic vital engagé

- 'adolescence : le développement neuro du jeunes se termine aux alentours de 25 ans. Ce qui ne correspondant pas a I'age théorique du passage en
service de soin d'adulte

-Manque de référent chez les médecins d'adultes

Présentation de l'offre a travers I'ensemble du territoire : les espaces de transition.

Il en existe plusieurs a Paris avec des fonctionnements différents

- La Suite-Necker, Ad'Venir-Robert Debré, Marina Picasso-George Pompidou.

-TransEnd, espace transition en service adulte dédié a la transition avec une coordinatrice de parcours de soin qui crée un parcours personnalisé pour
chaque jeune qui fait appel a la structure

- GYNADO, unité gynécologique de I'adolescente et jeune adulte, Bicétre

- Jump , espace dédié aux pathologies neurologiques

Il existe aussi des espaces en région, : I'Appart (La Timone-Marseille), le Pass'age (Hospices civils de Lyon)

D'autres structures sont en cours de création notamment a Angers, ville dans laquelle il existe déja PRIOR ( Plateforme régionale d'information et
d'orientation dans les Maladies rares).

- Les parents pour qui la maladie de leur enfant est leur raison d'étre se qui complexifie le processus de transition.
- Seconde annonce : la transition annonce la chronicité de la pathologie

Le TOPO se termine avec une ouverture sur la prochaine thématique "la transition adulte grand-age".
La nécessité d'un coordinateur d'un parcours de soin est évoqué. Les expérimentations et les bénéfices rencontrés sont présentés.

La suite dans la prochaine partie
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7 Infirmiere de pratique avanceée un/e coordinateur/trice de parcours de soin

Un coordinateur de parcours de soin assure "la coordination entre les intervenants du monde sanitaire, médico social et social qui sont amenés a prendre en charge des patients
- atteints de maladies chroniques et complexes. Ces professionnels doivent pouvoir intervenir dans des domaines aussi divers que le soin, mais aussi I'aspect juridique du parcours,
'aspect médico économique, I'aspect sociologique ou anthropologique.

Au regard des différents travaux menés auprés des parents de jeunes atteints de maladies rares ( étude qualitative d'Agnés Dumas et Al., veille bibliographique) et le
retour de certains jeunes (cf. focus groupe avant les 5 dimensions); le coordinateur de parcours de soin s'est avéré étre une ressource nécessaire lors de la transition

adolescents-adultes.
Formation disponible a l'université

Pour les infirmieres de pratique avancée (IPA), il s'agit du suivi de diabéte, cancer, dialyse, polypathologies. Les salaires ne prennent malheureusement pas en compte
la valorisation de cette formation supplémentaire.

Il existe une coordinatrice de parcours a l'espace de transition Transend. Elle prend en charge les patients et leur construit un parcours de soin personnalisé.
Le Dr Crétolle propose d'intégrer un coordonnateur de parcours au sein des maisons de santé en ville

Célia Crétolle et Ségolene Okoko ont présenté le métier du lors de la réunion du comité de jeunes afin d'avoir leur avis et de créer une
. Cette fiche de poste serait accompagnée d'un courrier pour



Infirmiere de pratique avancee un/e coordinateur/trice de parcours de soin

Le Dr Bonnet-Zamponi présente :
- Les expérimentations : des postes d'infirmiers créés avec le plan cancer pour gérer des patients qui vont par exemple poursuivre la

chimiothérapie en ville.
Ce dispositif est inégal sur le territoire car tous les territoires n'ont pas pu moduler leurs budgets pour conserver ces "supers infirmiers"

dans leurs équipes.

- Ce qui existe en gériatrie
o les "cases managers" : personne ayant une file active de 20 (+++) a 30 personnes, présentant des parcours de soins complexes avec des
prises en charge lourdes.
« Dispositifs d'appui a la coordination (DAC) : systeme d'entrée unique pour l'orientation des patients avec une aide pour trouver des
ressources.
 Projet de guichet unique patient/praticien

e Role des associations de patients et des patients dans la recherche et cycle de vie du médicament.

o Réaliser une étude médico-économique sur la population vieillissante atteinte de maladies rares et démontrer le bénéfice d'une
coordination du parcours de soin de ces patients.

 Avoir recours au dispositif - expérimenter et innover pour mieux soigner (https://solidarites-sante.gouv.fr/systeme-de-sante-
et-medico-social/parcours-des-patients-et-des-usagers/article-51-lfss-2018-innovations-organisationnelles-pour-la-transformation-
du/article-51)

« S'appuyer sur France Asso Santé.



- Le grand age dans le domaine médical commence a partir de 75 ans et dans le domaine social entre GO-G5 ans. Il existe une
dichotomie entre la perception, sociale du grand age et I'état de santé physique et psychosocial d'une personne de G5 ans
aujourd'hui.

- La prise en charge gériatrique c'est:
« des polypathologies,
e personnes polymédicamentées,
« une dimension psychosociale.
- Le gériatre
« Réévalue le traitement et les pathologies mais ne remplace ni le médecin traitant ni le spécialiste et priorise.
« Reconnait les symptomes et "syndrome gériatrique" (anxiété, constipation, ...).
« Ne connait pas les maladies rares.

- Avoir un réséau compeétent

- Si perte d'autonomie, trouble cognitif ou déficience mentale avoir une
personne pour connaitre/raconter son histoire médical. Probleme en cas de
déces du parents.

- Reéférent en cas de difficultés,
-  Maintien d'autonomie,

- Connaitre les ressources d'aides - Plusieurs inconnues, car de nombreux perdus de vue notamment dans les
disponibles. malformations anorectales. On sait peu comment les patients vieillissent.

- Etre en lien avec le spécialiste.

- Connaitre les symptomes les retentissements de la maladie sur Ia vie
quotidienne, les traitements.

- Connaitre le réseau et les ressources nécessaires



Reéalisation de avec les
, par exemple, dans le cas d'une malformation ano-

rectale ne pas arréter les laxatifs en cas de gastro-entérite.

I est possible de sS'inspirer du DLU (dossier de liaison d'urgence) (https://www.has-
sante.fr/jcms/c_2049090/fr/dossier-de-liaison-d-urgence-dlu) a l'origine créé pour les EHPAD pour
créer un DLT ((dossier de liaison de transition).

Le Dr Creétolle et Ségolene Okoko ont également présenté la projet de DLT a intégrer au DMP lors du
comité de jeunes, qui a été enthousiasmeé par le projet.

Bémol : difficultés d'utilisation du DMP en milieu hospitalier (pas de lecteur en consultation) —-> en
attente de "mon espace santé" prévu pour janvier 2022.



QUELQUES SOUVENIRS DE LA JOURNEE

L : « Lé,
je ne fais pas
le poids.”

Mado Gilanton Sophie Lecommandoux

M&@w s APAISER S&C APASC
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Vendredi 15 octobre se tenait la journée des associations de patients
de la filiere NeuroSphind! Un moment d'échanges, de partage et de
convivialité entre les représentants associatifs et I'équipe projet... mais
egalement |'occasion d'élire les nouveaux représentants associatifs qui
porteront la voix des patients aupres des instances de gouvernance de
la filiére!

Mous tenions donc a adresser nos sinceres félicitations a Mado
Gilanton et Sophie Lecommandouy, respectivement présidentes des
associations Apaiser la Syringomyélie et le Chiari et APASC Association
des Personnes Atteintes du Syndrome de Currarino, et nous leur offrons
tous nos veeux de succés pour mener a bien leurs missions!

Mous remercions également tous les participants, qu'ils aient été
physiguement, ou virtuellement présents a nos cotés lors de cette
Journée. Aux absents, nous adressons toutes nos pensées, ainsi gu'un
petit "album souvenir” de cette journée.

Merci enfin a Institut Imagine pour son accueil chaleureux et convivial,
ainsi gue pour son aide logistigue, qui a grandement contribué au
succes de cette journée! &f

Merci a vous tous et a trés bientdt, a I'occasion de nouveaux
evenements! £

AlMKTarlov Maladie des kystes de Tarlov/AFMKT-France Apaiser la
syringomyélie et le Chiari APASC Association des Personnes Atteintes
du Syndrome de Currarino AFMAH (Association Francophone de la
Maladie de Hirschsprunag) Rires et Tapage chez les Hirschsprung UN
Sourire POUR Hirschsprung Association Francaise Atrésie Oesophage -
AFAO Association Tintamarre Association Spina Bifida Belge
Francophone - ASBBF Spina Bifida France (ASBH) SOLIDARITE
HANDICAP autour des maladies rares Accompagnement du Patient
Exstrophigue - APEx @Fedération Francaise des Associations du 5pina
Bifida
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