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Lo denti fication de ces dimensiomaia ®Bt&n ssweanrpd aRiteRse, pgaurel e guavaiol

danal yse bibliographique, @wrn it sawdundede recensement d

ressources di spuwmitbrlewai laidhes ir @ful exi on faisant appel

" la viexp®retncel des professionnels composant | e groupe _

de travail p(pmrofdées<iipinnelas rm®dilc@aSuxPi Spla@aa@HPrR glggment dans | e soi

et per sonnel de Fili re de Sant® Mal adi es _Raresl). Ai nsi_, pour cha

cune des 5 dimensions, le groupel@® RTAVETs aNRelss | Ayl @ombip@e tscuh
t ® 60gdu soit @d¢ccodmpgprpruamelnt des | eun

f desomp®t enctersavaill er paticentlsedidfinedr® sSO0in., et pas @edliema®s dan

de la transition structur ®es (par@rexpermpd ré&danteadd iom d

fdes pidatceo mpagnédmant | eetsopdesst 8§Ytique). Ce parti pris a ®® con
dBctivit®se ®ducatives jeunedes rencontres avec eux ont r

fdes resspautielss ) ay@poddnsp a g mal IAFIIIitude des professi@ﬂnselasboauﬂeq};o

guotidien et/ ou pour | es activi WS ®|d%_c%'t?lv%%ue' leur ca_pa0|_t®
expression et l eur r®fl exion infl ue
_ B |l 1T sati on des comp®it enaoés bdsopi nceo:
Les comp®tences possibles tra‘(n"f"elu&erlaa\f?%nls??ibﬁu@%%lposntahaeli@d
Confor mPment aux principes ®nonc%@us gﬂoébgheﬁudﬁﬁg.u'? ecoutmrva%tta(@isrn!@dleu
P R . Structur®es ao t i fflSSOClabIes et
sagi@n dpocd ede comp®tences possibles "autour esque es
travailler avec | es jeunes pendadn | a p®riode de, transition et naqrt
. e guude comprend donc¢ desS proposi
comp®t ences acgu®rd®e peast cdea po v ol r y o
. R . gue avec | e @ntnre e eIBIgasucfocurpt d®c
Cpi océhepour construire avec chaqge jeune "une @ arches 1 ndivI - :
: . , [oNg, POUL am I or.er "arrees rcg)cnh;emarael
dual i ®@®eaecati on th®rapeutique, a aqt. e ses esoins et at -
: . patliye r ®c n%e avec,des pegsonnes
tent es, ainsi qgue | e recommamMdAeS, | a %Iaute Tﬁu or_i,t d,e S t
hi queran ~V et” al .-, 2016}
2007) .
Si une partie des comp®tences identifi®es rel ve des comp®tences
dautsmi OB8AS, ,2b0ela7u)c oup rel vent des comp®t ences
dadapt aHAGND ;2®WEr noi s et GaglneayRkRrun,2011
201@Qy comp®tences (plsyichostoclh amE€sye,s 2015
PACA, 2@ell59es ne sont pas sp®cifiques 7 une ©pathologi e
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Les pi@cesvdt ®s ®ducatives

Les pi@dteisvidt ®s ®ducatives propas ®ens @ura®cti steonuts |eenss @atjli efiecta o ln e
possi bdes gctivit®s é®ducabines upmpoers@ei ®e,aid super et e @ t ]
~ cco

exempl es, not amment |I®susateopr c@®a@mest dt pas mal pour n % r
tiqgue ekxpant aexsesm@all e voir Ceotnfalrmem2@r:®)je | adulte parce que - us a
aux principes ®nonc®s par | e gr gqup me(née)l oturtaevsa i ll e smap esr saaursrsd s axi r @t
commandations( HAS,l a2 OHDAZSUx pr ®c onjiovat igaurese mbs -t onssbien entendu, on
sues du s @mpmoavierrememHESP, c2e0sl 8agc tti wujt®sr s en contact. €
devraientofidtrreuictoes, mises en Tuvre, ®_va|u®es et transfor -
m®e§ avec | es ojlewrlpzls_l,ssae‘ntn@lqmmc |cQ etpoﬁr ~a que quand on fai
e u-m° mes. Ell es devamplleydar eqiu b alt av0|§ N
exp®rientiels des jeunes favori a Ellssee@’etnrbr'@% d ¢ %ersonnes
LT a,l adi’e’s on dest % s %‘gn?@cﬂi%
parcours avec | a mal adie. 1 s e donc "primordial € "mobilTrser
des tech@anigmasi aln adapt ®es faisant notamment appel ' a
cr®ativit®, et sollicit(eerHEIS®, %ruct o, N gPr -
Sudres, Bak&a ®@imamoeér V20 h.t ngg‘ 3 ol ul"e e rc@%'% des jeunes
. X : |ff®ceér’|tee;s vii sgresiq u uteni.r
Les activit®s ®ducatives collec te % tn'R‘/ an %?’esnO%%Wm%'bt@
parcéel §ges permettent au x pwrutt|r0| eant ontre '
personnes qui vivent avec une mal adi e, s e sentlr moins i sol ®s e
de se soutenir mutuell ement , ai nei g(ﬂl@@pbesdeprto(momsai@ct@saj@@mmmirs@ma@imo
contr®s en:t®moignent paiaisdants dans | es awsgtdvire®sde®@plras
vivant avec une mal adie rare, ress

, @gli rpeduet jseunes adultes ayant
pagner des patients@dpulcuastijoe

t i e
cC @&st _surt_out@aiqueaiqudnad jj@dr[rﬁ%e?;tgrg nsigtyie® N, gl mo b i Ilsatlon
@ pu voir diff®rents cas, deg,pPpe sgﬁn%)q% gﬁflgﬁ'ttlllér dfti que e
mal adie que moi, des _p_ersog\pfé 19's p®alt i Oerhtsd%%lufj(dxrepg@@ruelnceexsi sdt
8P d &AL E
fon

rentes e@ mperlm smd®taoisr p pendafWilemannaesB@idogo M 199
seul e et en parl a@amt aoai b ¢ dHP Y e invent er

t ! mes en ad@qua®i@G@uindordqiu sur des tnermes des

points, et -@nabdahpstqgepasy seul E®PfMi st éodecours aux outils num®ri
tenu. Si ceux qui @gantvepas pmal ddegosutbancceM- ®Gamess jawaesdconcern
prendre, au mo@nsguonnaugquebopremad.adéi e, etc.) pdqwWhodiat Kothue , e 2VilsB83
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Des ressources (outils et supports)

Les professionnels du groupe de tlrnadv®pieln daamtmeind e rdtei fcie® gduii fdfe®r ednet epsr (
sources pouvant °tre nmobddmpP®Drse pesfuitrl | s o etse dier slant ® mal adi es rares

des jeunes dans |l e soin et/ o@gpadawn tless qaiet invous®ss WHhuaiattiivress . cil il ers
dobutils p®dagogi ques, de support scg@®amire rqpua@iTdPe levti d@o st,r aches i $ii b@as dhns
ternet, etc. La plupart ont ®t® con-us sp®cifiquement pour un publ
adol escent . @nCeuxasqu®t & con-us sp®cifiqgquement pour ce

public (pawruteixle MpOMETE) peuvent n®anmoins constituer

une ressource pour construire des actiXNdd®§i r&dugcdaytciavt€iSona IFHmr @H%e u |
aux jeunes. du Patient Mal adies Rares
Si de nouveaux ownfiosmati cupptorde do mmu ngeestem

sont cr ®®s, |l e grouptkl desdireantai ¢ orms-owsh ad

une appaaeccleessdbil i t®stdnirveerdseelflae-,onc ©~ <ce

go |l s soient adapt ®s ° tous | es publics, guell es que soient | eur s
comp®t ences (eAl llaitrt@Rgxa2@e6des comme cel ui

publ i ® par Sant ®RRelb !l iedq upeeluFvreanl2 ®end)us vy La Transition

aider. dans |l es Maladies Rares

www. transitionmal

Les | mutted sdet supports constitu®es pour chaque
di mension du socle ne sont pas exhaustives et pourront

°tre compl ® ®es au fil du temps.
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Pour suil vre son Ssui vi en monde adulte

¢cOn perd nos rep res, 0
nt un peu abandonn®, en® plus tromw de rep res.

On se se
On quaéndreoilt oY% on a grandi po
Uux qui comme moi ont pass® | eur vie
I pital e ¢cDans un service p®diatrique il f:
un parent, alors que@dahsel ses@pr ®i
seul , il va toutouse@l ~ son rendez
greseeeeeee Ce qui peut °tre tr ava Sttt Pist@astdvit®s ®ducatives [t
4 Comprendrid flkReences entre | e suiviRadontadulsten Ritsi2Exempeins @®nc¢ a:t |
en p®diatrie gramme transition -8xpm™Madsiwanidi:s:
4 Faire fpaecret e dlea@®spcoastruire de d@opupvreoacuhxe s cr ®at i vesex pgrygses ibd m s:o |
4 Se s@®parReguidpee Ide p®di atri e, coma&EXpui mer urse rvri€dveasissieadhrd | mo me n't dui o
ave®qui pe pour adul tes du suivi de la pRdi ahdubExemps!| ¢ a
4 Trouver sdaanpsl alcee rel ation avec lagelsergnamansitianrean&TR adamas :l I
configurer mal adi eismnawunteos -ierif laaumhmat oi r es
4 Donner une autper epdlancse |"a spersi se4 PAcswovmni ret | es servi,cekbespo®iquiag
l es relations aveonhes wsmiegmamtc ®EX e nupnl easc®amm-e progr amme transi tii
pagnant, personne de confiance (wette dese |lesupaaeactspPrise de ph
41 dent iniGRderciwmn,t rccoomparndndr e son rllr®ponse ° | eur s questions par : |

®qui pe adultes, etc. :
4 ExXpri mer ses Merkepprose® en sagi

adu]J]teomprendre |l es diff®rences
en p®diatrie et en m®decine adul
|l e pasgExgenpl eplkextpor essitamvail au
points communs et diff ®rences én
vi céasdud;t eesxpression sur |l es c!t®
tifs de | a prise en abehien mo@nd
|l a mal |l et t e &tTrPa ndsamesr sl aelse -indamam é & S
et dwtfd ammatoires. :
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Pour suil vre son Ssui vi en monde adulte

PP Pistes@mawmplagnement d e o S
4 Favor iesxeprr elssi on du jeune, s®umettre Siste Peaneereste dans | e m°
comment i per -oit l a prise en soin en monde adultes, ses at - :
tentes, questions, i nNqui ®t udes etPpur®olcespabdi gnam®le e mdeaedernsts $ ¢ e®d gto s

regard sur dref gretundkeevenu adul te :
En cas de @umasefreitcedde p®diaCobheenir ehm®diecen/ pati ent) de : c

vers un service adul tes aux parent:s/cpanofcihdeesnt i al i t ®. Inf§o
gqgui a ®t® d®ci d® par | e patient§a

4 Parler avec | e jeune de |l a fin 4Br uuwiva a leliad pd®Mti et dii fef @Grsesretze t 1t :(
fonction deespl maueurr ilte®)p,ar cour s 4dSéa ctcroarncse it i ®ar | es sujets dont o[n
4 Lor®dqu existe plusieurs possibilit®s de sui vi en monde adulte,
accompagner | e | eunpouwrdnlg utsroconu veeh @wiex q u i
I ui convient | e mieux
4 Val i der ensemble | e eohsiex vidicem@daditre s,
pr®parer uadcessager d
4 Mettre en place une consuklsteatviiocre commune p®di atri e
adul pesr reprendre ensemble | e parcours de sant® et/ ou
proposer des consiuuExeaemploeasr @&Gsl enecen ®ke :
®qui pe p®di atrigue | e jour de | a premi re consultation en servi§ce
adul tepremi re consultation avec | e m®deci n du service :
adultes dans | es | ocaux de |l a p®diatrie, en pr®sence de soignantgs
de p®di actorniseul t ati ons en bin!®mes :
4 Prendre | e temps adveecl|l a er gnecuomneg rpati ent , ne
pas ©parler uni guement de sa mal adie et ses traitements mai s
aussi de comment il es vit et de sa vie en g®n®r al

r

I
4 Conveni ensembl e de qgui gui vV a °tre dit aux parent s/
prochegonfidentialit®
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santé

Passeport

Pour suil vre son Ssui vi en monde adulte

Outils, supports pouvamtccOmpagmelmehit s@angolmre Isoin et/ ou

ooooooooooooo

Nn==deChadb a1 tratrisiitsieonchroﬁAIIR,ogEq
"~ disponibles en |igneR shutrt plse:/

_ B " www. fai2r . or gloturtainissi ti on/ reco
Les recommapoati dnas transi t= o pour T es :
u

n

j eunes patients vivant avec he mal adi e r®nale chro-

ni quwat son et; aORRIO®R,PL1es Tutor®ali E® pfarte: ILIgeskednff@re
commandations pour la transiset®n poturel bspjeraheg®piatri que et
tients vivant ave(:Debeamaladllé du hftéipe: / /url z.fr/ bEuD ‘
Vajro, 2018)

Les recommapoaftri dms trans

flt‘f (6]
ci ®t ® eur op ®e n(nva zduer 2ERIdT7 — e

MM@-,-V Mal lette tr&THdaens al es dmal adi
La pr ®com|A§atd|uors®ETmmcawerrEHnegnff‘f i mmunes -ienf laaasrhmmat p)jcroenpr @eMAIn ¢t
(EHESP, Rt0t1B:)/ emedowerdf ment atelier hrapmsitieowwfBa22r. org

cCarnet de @dote®RaA®séport Programme$iETFr eRaAndsD|
t @, remplir avec le je aveflhomil BN GEFagpcOmMpagner e
rents intervenants, num®r Y2 ctet!l PN chaThesn®s par la
dates de consultationsfre eUuf efl} 0BaqNhictgtgpesy /s/aunrti® . fr /:d
gence, etc. CEn rout @uvtemsemi accompagner: |
concern®s par une mal adi e d:u
Advenirla platefor mehdpei ttarlanusniit-i onPlded ®aires://urlz.fr/ dMMqg
versitaire Ro b eHPt) Deer@:br(lAgBL_e
¢Pr®parer | e passalget pan: /a/dug sf rel aqued neordma-tFiionis r e-RaArnedsDit
dr C3 mmig les sp®cificit®s eedulaet pams
w ; personnes aved psne /Dur | z. fr/:dI
Outil CQMENW ®t ences ychosoTl al es en :

Educati ofiEndtuyy Pa Fi c
nihttps://urlz.fr/ 6

ps :
he nA4 PaSHE® &t AV B®es t7adestimmti on des
nkp atteints de mal adies r arens et
pul sion de | a fhltltlpsre//I-TNIwM/ATH
parc@ats ents/transition
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https://www.fai2r.org/transition/recos-outils
https://www.fai2r.org/transition/recos-outils
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https://www.fai2r.org/transition/recos-outils
http://empowerment-etp.fr/
https://urlz.fr/6nkp
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https://advenir-robertdebre.aphp.fr/etre-jeune-vivre-maladie-chronique/je-prepare-mon-passage/
https://advenir-robertdebre.aphp.fr/etre-jeune-vivre-maladie-chronique/je-prepare-mon-passage/
https://urlz.fr/dML4
https://urlz.fr/dMMh
https://urlz.fr/dMMq
https://www.fimatho.fr/parcours-patients/transition
https://www.fimatho.fr/parcours-patients/transition
https://www.fimatho.fr/parcours-patients/transition

Sbccuper de sol , prendre soin de soli

Cette di mensiBomxesempr end

@®Conna’tre sa maladie, g®rer ses traitements, son suiVvi
@Prendre soin cexualsam,® contraception, consommation de prmeéeiuli f s
fatigue, stress.

@Trouver des choses mguitrfeoein ¢u albieemans son quoti-diea@a des acti vi

S s oaiveddes jsympt ! mes,

............................ ’.. Conna’ tre sa mal adi e, g®r er s es traitement-s-.--S.0]|

¢Moi je suis un Kil@cnwdegue*, voil ™, je m

de Ki(éRar.rapport ~ ma propre mal adi e,

j e sadils fqauut gue | et ffastse 3 pas - a

gue je prenne | e m®di came maiBeihe daers® sfto pgaes e)f epans poser | &

plus ta&rd, etc. des f@osits qgqcue j e ne peux :pajse p

*Kilian (l e pr®nom at &t @®einpida nféi|®)g uae i n ent®sli'leIS consi d®r ®e Conlme une_ en:

pour expliquer g-m° mk e!stdexperprdprbu'maladlén re, du coup _ma m re®caiut el
el |l e et pas moi . Du coup, me r
nir, néépPaux mpaBdat ,t t s s
ect_elgarﬁp%nge. Et par meo & evhat |, [

JOb de ma m:

; . r
s.(.)uff"rlr mal s comme Lns %@ch rgserapgau qmaX|mum.

t
re ele’ neatmeanite pjee sonne
ui demandere je ne fais rien.

cQw !l s prennent un temps pour savoir o% on e
psychol ogique ou sur | edposaoitt m@ds cal, vriain
@i se@n quoit ®cout® en fait surtout.
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Sbccuper de sol , prendre soin de soli

‘00 Conna’ tre sa maladie, g®rer ses traitements, son sui

Ce ui peut °tre trava st@astdvit®s ®ducatives
4 Se conpaontme’  tre sarebradiee | e 4pFRaa ccoonutresr dseo n histmErxempIn&e@@dcetrp
Ssoi M@nqua eu gramme transition -exprMaslsiivooni r —:>
4 Comprendre |l es traitement,s,l elsespirfoe-vommheaedateornss maladlelEb(empIe;e
tocoles d@&@%soiansvi:@mt,enceatquend, Jegx adear-plr®s@ente ma mal adi eé ™ mc
tages/incé&nv®nients 4 S Xpri mer etsuwrcheomment on \Jl'oigt
4 Prendrer sietsgmam@asl i ser |les Gesbes EXeBRh P fegépsr e si on :
soin 4 Expri meampsra®hens@onomdemile dans sia
4 Soul ager ses sympt?!mes char'ngexempIes@gnce programme trans
4 Savoir crofmmeamts di ff®rentes situattifdfs formem@ri mgenue :
4 Savodiemande@i ¢d lon en a besoin 4 Trouver dessmoyamndsr dsees'l'E_xmm_ntpllmes
4 SO nscriretrdand®qglwnde avec | es prorfens quﬁaﬂjr{eerrleéd personnes qul ont 39
cles aider “@:nous aider ®c h anger sur | es fa-ons dg |l es g@
: Dises besoses attentes, expr‘f %YO' e g V|evoptjéogsée?csﬁ?/aefr;ftletdsemd;@t”ie?t
+ Dirce ®m a comprispesiepases ®th ggll’ aux b@lne@f|acrers°/trs/srqw|ceisijr

1 Donnsaon avi s

e s p :
4L?e3te|lg@3r?3<€flllceessdlers saue%ts/ruptur%s{:r(ﬁ;%vﬁrioayhemss dRed ug r e I@slanissmqiteess:si

tions fr®quemment rencontr ®es qua
4 Progr esseprrl\sersdelad®C|:ploaun/opa"rtpaag@eelnms%efrr®e :
aux d®cisions par rappeomt a” dlea sggﬂpﬁl@ sapce_ QU . L.issances e:i
m®me (adaptation du protocole, €S o e "pef@ta§’cuir?naq bon addes e nat
4 Conna’ tavenkess de Iapmma\cdmercbempreeurse aalﬁrr5|.ser ainsi son exp®rie
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