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Introduction 

Ce livret  est le fruit dôun travail collectif men® en 2019 par des pro-

fessionnelĿleĿs issuĿeĿs de 18 Fili¯res de Sant® Maladies Rares, 

gr©ce ¨ la collaboration de patientĿeĿs adolescentĿeĿs ou jeunes 

adultes, vivant avec une maladie rare. Il est con­u comme un guide 

pratique pour lôaccompagnement des adolescentĿeĿs et jeunes 

adultes atteints de pathologies chroniques rares. 

Poursuivre son suivi en monde adulte 

Sôoccuper de soi, prendre soin de soi 

G®rer soi-m°me les contraintes de la vie quotidienne 

Avoir confiance en soi, °tre soi 

Faire des choix 

Ces dimensions soulignent la complexit® du passage ¨ lô©ge adulte 

quand on vit avec une maladie chronique (Malivoir et Gueniche, 

2018 ; Rouget, 2014 ; Lemerle Gruson et M®ro, 2010 ; Jacquin et 

Levine, 2008 ; Alvin et al., 2003) mais aussi lôopportunit® que consti-

tue ce moment pour pouvoir accompagner les jeunes dans le d®ve-

loppement de leurs capacit®s ¨ prendre soin dôeux-m°mes, ainsi 

que dans le d®veloppement de leur auto-d®termination et de leur 

pouvoir dôagir (EHESP, 2018). Quitter la p®diatrie et poursuivre son 

suivi en monde adulte constitue en soi un premier challenge 

(Touraine et Pollak, 2018). Les autres dimensions concernent la vie 

au quotidien avec la maladie et la vie ç tout court è de ces adultes 

en devenir (Wieman et al. 2019 ; EHESP, 2018 ; Miauton et al., 

2004). 

Des rencontres et ®changes avec les patients participant ont permis 

dôidentifier ce qui constitue le cîur de ce travail : les 5 dimensions 

de la transition, toutes reli®es entre elles : 

D®marche suivie 

La d®marche suivie pour ce travail est  

d®taill®e en fin de livret :  
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Introduction 

Lôidentification de ces dimensions a ®t® compl®t®e par un travail 

dôanalyse bibliographique, un travail de recensement dôoutils et de 

ressources disponibles, ainsi quôun travail de r®flexion faisant appel 

¨ la vision et ¨ lôexp®rience des professionnels composant le groupe 

de travail pluridisciplinaire (professionnels m®dicaux, param®dicaux 

et personnel de Fili¯re de Sant® Maladies Rares). Ainsi, pour cha-

cune des 5 dimensions, le groupe de travail a distingu® : 

 

¶ des comp®tences ¨ travailler avec les jeunes patientĿeĿs lors 

de la transition 

¶ des pistes dôaccompagnement dans le soin et  des pistes 

dôactivit®s ®ducatives 

¶ des ressources (outils, supportsé) pour lôaccompagnement au 

quotidien et/ou pour les activit®s ®ducatives 

 
 

Les comp®tences possibles ¨ travailler avec les jeunes 
 
 

Conform®ment aux principes ®nonc®s au sein du groupe de travail, il 

sôagit dôun ç socle è de comp®tences possibles autour desquelles 

travailler avec les jeunes pendant la p®riode de transition et non de 

comp®tences ¨ acqu®rir par chacun. Lôid®e est de pouvoir y 

ç piocher è pour construire avec chaque jeune une d®marche indivi-

dualis®e dô®ducation th®rapeutique, adapt®e ¨ ses besoins et at-

tentes, ainsi que le recommande la Haute Autorit® de sant® (HAS, 

2007).  

Si une partie des comp®tences identifi®es rel¯ve des comp®tences 

dôauto-soins (HAS, 2007), beaucoup rel¯vent des comp®tences 

dôadaptation (HAS, 2007 ; DôIvernois et Gagnayre, 2011 ; Le Rhun, 

2012) ou comp®tences psychosociales (Luis et Lamboy, 2015 ; Cres 

PACA, 2015). Celles-ci ne sont pas sp®cifiques ¨ une pathologie 

mais transversales, quelle que soit la maladie avec laquelle vit le/la 

jeune.  

 
 

Les pistes pour lôaccompagnement dans le soin 
 
 

Les professionnels qui ont particip® ¨ ce travail ont dôembl®e souhai-

t® quôil soit utile pour lôaccompagnement des jeunes au quotidien 

dans le soin, et pas seulement dans le cadre dôactivit®s ®ducatives 

structur®es (par exemple au sein dôun programme dô®ducation th®ra-

peutique). Ce parti pris a ®t® confirm® par le travail r®alis® avec les 

jeunes : les rencontres avec eux ont mis en ®vidence ¨ quel point 

lôattitude des professionnels au quotidien, ce quôils abordent ou non 

dans le dialogue, leur capacit® ¨ ®couter les jeunes, ¨ soutenir leur 

expression et leur r®flexion influencent le d®veloppement et la mobi-

lisation des comp®tences dont ceux-ci ont besoin pour vivre au 

mieux la transition et la maladie. Adoption dôune posture ®ducative 

au quotidien dans le soin et mise en place dôactivit®s ®ducatives 

structur®es sont indissociables et compl®mentaires.  

 

Ce guide comprend donc des propositions concr¯tes pour le dia-

logue avec les jeunes. Beaucoup dôentre elles font ®cho aux proposi-

tions pour am®liorer les consultations issues dôune recherche partici-

pative r®cente avec des personnes vivant avec une maladie chro-

nique (Tran VT et al., 2019). 
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Introduction 

Les pistes dôactivit®s ®ducatives  
 

Les pistes dôactivit®s ®ducatives propos®es pr®cisent les objectifs 
possibles (ç des activit®s ®ducatives pouré è), ainsi que des 
exemples, notamment issus de programmes dô®ducation th®rapeu-
tique existants (par exemple : Malivoir et al., 2016). Conform®ment 
aux principes ®nonc®s par le groupe de travail mais aussi aux re-
commandations de la HAS (HAS, 2007) et aux pr®conisations is-
sues du s®minaire ç Empowerment è (EHESP, 2018), ces activit®s 
devraient °tre co-construites, mises en îuvre, ®valu®es et transfor-
m®es avec les jeunes, afin quôils puissent les enrichir et sôenrichir 
eux-m°mes. Elles devraient en outre sôappuyer sur les savoir-faire 
exp®rientiels des jeunes, favoriser la mise en r®cit de soi et de son 
parcours avec la maladie. Il semble donc primordial de mobiliser 
des techniques dôanimation adapt®es faisant notamment appel ¨ la 
cr®ativit®, et solliciter la construction de projets (EHESP, 2018 ; 
Sudres, 2016 ; Baeza et Janner-Raimondi, 2013 ; Vernet, 2014).  
Les activit®s ®ducatives collectives sont pertinentes, notamment 
parce quôelles permettent aux participants de rencontrer dôautres 
personnes qui vivent avec une maladie, de se sentir moins isol®s et 
de se soutenir mutuellement, ainsi que les propos des jeunes ren-
contr®s en t®moignent :  

ç On ®tait tous ensemble avec un esprit dô®quipe, cô®tait 
un esprit dô®quipe, cô®tait super et en fait je trouve que 
côest plut¹t pas mal pour nous accompagner vers le pas-
sage ¨ lô©ge adulte parce que ­a nous aide psychologi-
quement. (é) Toutes les personnes qui ®taient pr®sentes le m°me 
jour que moi on sôest tous bien entendu, on a fait un groupe et on est 
toujours en contact. è  

ç Côest surtout que quand jôai fait la journ®e transition, jôai 
pu voir diff®rents cas, des personnes qui ont la m°me 
maladie que moi, des personnes qui en ont des diff®-
rentes et cela môa permis de voir que jô®tais pas toute 
seule et en parlant on a pu voir quôon avait des symp-

t¹mes en ad®quation, quôon ®tait dôaccord sur des termes des 
points, et ­a aide parce quôon se dit quôon nôest pas seul on est sou-
tenu. Si ceux qui sont pas malades nôarrivent pas ¨ nous com-
prendre, au moins, on a quelquôun qui nous comprend. è 

ç Côest pour ­a que quand on fait des groupes comme ­a, 
on se sent bien dô°tre avec dôautres personnes qui ont des 
maladies. On est conscients de ce quôils ont v®cu. è  

Elles peuvent dôailleurs r®unir des jeunes qui vivent avec des mala-
dies diff®rentes lorsquôelles visent ¨ soutenir le d®veloppement de 
comp®tences transversales, non sp®cifiques ¨ une pathologie don-
n®e.  

Le groupe de travail a soulign® lôint®r°t de pr®voir lôimplication de 
pairs-aidants dans les activit®s ®ducatives, côest- -̈dire de personnes 
vivant avec une maladie rare, ressources pour les jeunes. En pra-
tique, il peut sôagir de jeunes adultes ayant termin® la transition, d®si-
reux dôaccompagner des patients plus jeunes et form®s ¨ lô®ducation 
th®rapeutique. Si la mobilisation de patients ressource ou pairs ai-
dants en ®ducation th®rapeutique est de plus en plus d®velopp®e 
avec les patients adultes, il existe encore peu dôexp®riences de pair-
aidance pendant la transition (Wiemann et al., 2019). Beaucoup reste 
donc encore ¨ inventer ! 

Enfin, le recours aux outils num®riques (ressources en ligne, ateliers 
¨ distance, ®changes avec dôautres jeunes concern®s par la m°me 
maladie, etc.) pourrait °tre envisag® (Ahola Kohut, 2018). 
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Introduction 

Des ressources (outils et supports) 

 

Les professionnels du groupe de travail ont identifi® diff®rentes res-

sources pouvant °tre mobilis®es pour soutenir lôaccompagnement 

des jeunes dans le soin et/ou pour les activit®s ®ducatives. Il sôagit 

dôoutils p®dagogiques, de supports papiers, de vid®os, de sites In-

ternet, etc. La plupart ont ®t® con­us sp®cifiquement pour un public 

adolescent. Ceux qui nôont pas ®t® con­us sp®cifiquement pour ce 

public (par exemple lôoutil COMETE) peuvent n®anmoins constituer 

une ressource pour construire des activit®s ®ducatives adapt®es 

aux jeunes. 

Si de nouveaux outils et supports dôinformation et de communication 

sont cr®®s, le groupe de travail souhaite quôils soient con­us dans 

une approche dôaccessibilit® universelle, côest- -̈dire de fa­on ¨ ce 

quôils soient adapt®s ¨ tous les publics, quelles que soient leurs 

comp®tences en litt®ratie (Allaire, 2016). Des guides comme celui 

publi® par Sant® Publique France (Ruel et al., 2018) peuvent nous y 

aider. 
 

 

 

Ind®pendamment de ce guide, de pr®c®dents travaux de groupe in-

ter-fili¯res de sant® maladies rares ont permis la mise en ligne de 2 

sites que nous souhaitions citer ici comme source documentaire 

ç g®n®rique è pour lôETP et la transition dans les maladies rares :  

Les listes dôoutils et supports constitu®es pour chaque 

dimension du socle ne sont pas exhaustives et pourront 

°tre compl®t®es au fil du temps. 

www.transitionmaladiesrares.com  

www.etpmaladiesrares.com 

Annuaire £ducation Th®rapeutique  

du Patient Maladies Rares 

La Transition  

dans les Maladies Rares 

https://transitionmaladiesrares.com/
https://etpmaladiesrares.com/
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Poursuivre son suivi en monde adulte 

ç On se sent un peu abandonn®, rejet® 
(é). On quitte lôendroit o½ on a grandi pour 
ceux qui comme moi ont pass® leur vie ¨ 
lôh¹pital. è  ç Dans un service p®diatrique il faut obligatoirement quasiment 

un parent, alors que dans le service adulte, lôadulte se pr®sente 
seul, il va tout seul ¨ son rendez-vous (é) è 

ç On perd nos rep¯res, on 
nôa plus trop de rep¯res. è 

4 Comprendre les diff®rences entre le suivi des adultes et le suivi 

en p®diatrie 

4 Faire face ¨ la perte de rep¯res, sôen construire de nouveaux 

4 Se s®parer de lô®quipe de p®diatrie, construire une relation 

avec lô®quipe pour adultes  

4 Trouver sa place dans la relation avec les soignants, la re-

configurer 

4 Donner une autre place ¨ ses parents dans la prise en soin et 

les relations avec les soignants ; donner une place ¨ un accom-

pagnant, personne de confiance (autre que les parents) 

4 Identifier un m®decin traitant, comprendre son r¹le 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

4 Raconter son histoire en p®diatrie ï Exemple : s®ance pro-

gramme transition S. Malivoir => photo-expression ; utilisation 

dôapproches cr®atives, type blason, collage-expression 

4 Exprimer son ressenti vis- -̈vis du moment du changement 

du suivi de la p®diatrie vers la m®decine de lôadulte ï Exemple : 

atelier transition dans la mallette transversale dôETP dans les 

maladies auto-immunes et auto-inflammatoires 

4 D®couvrir les services pour adultes, les ®quipes ï 

Exemples : s®ance programme transition S. Malivoir => d®cou-

verte des lieux avec prise de photos de tout ce qui les interpelle, 

r®ponse ¨ leurs questions par les animateurs, rencontre de 

lô®quipe adultes, etc.  

4 Exprimer ses perceptions de la prise en soin en monde 

adulte, comprendre les diff®rences entre la prise en charge 

en p®diatrie et en m®decine adulte afin de mieux appr®hender 

le passage ï Exemples : photo-expression ; travail autour des 

points communs et diff®rences entre service p®diatrique et ser-

vices dôadultes ; expression sur les c¹t®s positifs et c¹t®s n®ga-

tifs de la prise en soin en monde adulte ; atelier transition dans 

la mallette transversale dôETP dans les maladies auto-immunes 

et auto-inflammatoires. 

Ce qui peut °tre travaill® avec les jeunes Pistes dôactivit®s ®ducatives pouvant °tre propos®es 
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Poursuivre son suivi en monde adulte 

Pistes pour lôaccompagnement dans le soin 

4 Favoriser lôexpression du jeune, se mettre ¨ son ®coute sur 

comment il per­oit la prise en soin en monde adultes, ses at-

tentes, questions, inqui®tudes et pr®occupations ®ventuelles  

 

En cas de transfert dôun service de p®diatrie  

vers un service adultes :  

 

4 Parler avec le jeune de la fin du suivi en p®diatrie assez t¹t (en 

fonction de sa maturit®), expliquer le parcours de transition 

4 Lorsquôil existe plusieurs possibilit®s de suivi en monde adulte, 

accompagner le jeune dans son choix pour quôil trouve ce qui 

lui convient le mieux 

4 Valider ensemble le choix du m®decin en service adultes, 

pr®parer un courrier dôadressage 

4 Mettre en place une consultation commune p®diatrie-service 

adultes pour reprendre ensemble le parcours de sant® et/ou 

proposer des consultations altern®es ï Exemples : pr®sence de 

lô®quipe p®diatrique le jour de la premi¯re consultation en service 

adultes ; premi¯re consultation avec le m®decin du service 

adultes dans les locaux de la p®diatrie, en pr®sence de soignants 

de p®diatrie ; consultations en bin¹mes 

4 Prendre le temps de la rencontre avec le jeune patient, ne 

pas parler uniquement de sa maladie et ses traitements mais 

aussi de comment il les vit et de sa vie en g®n®ral 

4 Convenir ensemble de qui qui va °tre dit aux parents/

proches : confidentialit® 

 

 

Si le jeune reste dans le m°me service :  

 

4 Pour les soignants, n®cessit® dôun changement de posture, de 

regard sur le jeune : enfant devenu adulte 

4 Convenir ensemble (m®decin/patient) de ce qui va °tre dit 

aux parents/proches : confidentialit®. Informer les parents de ce 

qui a ®t® d®cid® par le patient avec le m®decin 

4 Pr®voir une salle dôattente diff®rente  

4 Sôaccorder sur les sujets dont on peut se parler 
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Poursuivre son suivi en monde adulte 

Check-list transition et frise chronologique FAIĮR, 
disponibles en ligne sur le site internet FAIĮR : https://
www.fai2r.org/transition/recos-outils 

Tutoriel r®alis® par La Suite Necker : ç Les diff®rences 
entre h¹pital p®diatrique et h¹pital adulte è :  
https://urlz.fr/bEuD  

 ç Carnet de sant® de lôadulte è ç Passeport san-
t® è, ¨ remplir avec le jeune, avec noms des diff®-
rents intervenants, num®ros ¨ contacter, prochaines 
dates de consultations, conduites ¨ tenir en cas dôur-
gence, etc. 

La pr®conisation nÁ5 du s®minaire ç Empowerment è  

(EHESP, 2018) : http://empowerment-etp.fr 

Les recommandations pour la transition de la so-

ci®t® europ®enne de p®diatrie (Mazur et al., 2017) 
 

Les recommandations pour la transition pour les 

jeunes patients vivant avec une maladie r®nale chro-

nique (Watson et al., 2011 ; ORKID, 2017) ; les re-

commandations pour la transition pour les jeunes pa-

tients vivant avec une maladie du foie (Debray, 2019 ; 

Vajro, 2018) 

Adôvenir, la plateforme de transition de lôh¹pital uni-
versitaire Robert Debr® (AP-HP) : Rubrique 
ç Pr®parer le passage en adultes è : https://urlz.fr/
drC3 

Outil COMETE (COMp®tences psychosociales en 
Education du PaTiEnt) : Fiche nÁ4 Pass® et Ave-
nir : https://urlz.fr/6nkp  

Outils, supports pouvant °tre mobilis®s pour lôaccompagnement dans le soin et/ou pour les activit®s ®ducatives 

Plaquette dôinformations - Fili¯re AnDDI-Rares sur 
les sp®cificit®s de la transition enfant-adulte pour les 
personnes avec une DI  : https://urlz.fr/dML4  

Mallette transversale dôETP dans les maladies auto-
immunes et auto-inflammatoires (MAIĮ), comprenant un 
atelier transition : https://www.fai2r.org/etp-fai2r.  

Programmes ETP - Fili¯re AnDDI-Rares  
ç 22 raisons dôavancer è : accompagner les jeunes de 
15 ¨ 21 ans concern®s par la micro d®l®tion 22Q11 dans 
leur autonomie en sant® : https://urlz.fr/dMMh  
ç En route vers lôautonomie è : accompagner les jeunes 
concern®s par une maladie du d®veloppement avec une 
DI l®g¯re : https://urlz.fr/dMMq 

Journ®es transition ¨ destination des adolescents 
atteints de maladies rares et de leurs parents, sous lôim-
pulsion de la fili¯re FIMATHO : https://www.fimatho.fr/
parcours-patients/transition  

https://urlz.fr/bEuD
https://www.fai2r.org/transition/recos-outils
https://www.fai2r.org/transition/recos-outils
https://urlz.fr/bEuD
https://www.fai2r.org/transition/recos-outils
http://empowerment-etp.fr/
https://urlz.fr/6nkp
https://urlz.fr/drC3
https://urlz.fr/drC3
https://urlz.fr/6nkp
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


 

Les 5 dimensions de la transition dans le champ des maladies rares   Janvier 2020 Å Page 10 

Sôoccuper de soi, prendre soin de soi 

ç Moi je suis un Kilianologue*, voil¨, je môoccupe 
de Kilian*. (é) Par rapport ¨ ma propre maladie, 
je sais quôil faut que je fasse ­a, pas ­aé faut 
que je prenne le m®dicament maintenant, pas 
plus tard, etc. è 

ç Ben des fois côest que je nôose pas poser la question, 
des fois côest que je ne peux pas poser la question : je 
suis consid®r®e comme une enfant, tout passe par ma 
m¯re, du coup ma m¯re fait le lien et ben on lô®coute 
elle et pas moi. Du coup, m°me lorsque je veux interve-
nir, je ne peux pas. (é) Par moment, côest tr¯s sympa 
et ­a môarrange. Et par moment, pas du tout. (é). Ma 
m¯re elle fait le job de maman qui est de faire le lien et 
de d®charger au maximum. è 

ç Tr¯s souvent jôai des sympt¹mes, cela me 
fait souffrir mais comme je ne sais pas quoi 
faire ¨ ce moment-l¨ et que je nôai personne 
¨ qui demander, je ne fais rien. è  

 ç Quôils prennent un temps pour savoir o½ on en est sur le point 
psychologique ou sur le point m®dical, vraiment quôon soit mis ¨ 
lôaise, quôon soit ®cout® en fait surtout. è 

Cette dimension comprend 3 axes :  

  

Conna´tre sa maladie, g®rer ses traitements, son suivi  

Prendre soin de sa sant® : sexualit®, contraception, consommation de produits psychotropes, alimentation, activit® physique, sommeil, 

fatigue, stress...  

Trouver des choses qui font du bien : mettre en place dans son quotidien des activit®s qui apportent du bien-°tre 

Conna´tre sa maladie, g®rer ses traitements, son suivi : ątre son Kilianologue* 

*Kilian (le pr®nom a ®t® modifi®) a invent® le terme ç Kilianologue è 

pour expliquer qu'il est expert de lui-m°me et de sa propre maladie.  
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Sôoccuper de soi, prendre soin de soi 

4 Se conna´tre, conna´tre sa maladie, retracer le parcours de 

soin quôon a eu 

4 Comprendre les traitements, les recommandations, les pro-

tocoles de soins : dôo½ ­a vient, ce quôon en attend, les avan-

tages/inconv®nientsé 

4 Prendre ses traitements, r®aliser les gestes techniques dôauto-

soin  

4 Soulager ses sympt¹mes 

4 Savoir comment r®agir dans diff®rentes situations 

4 Savoir demander de lôaide si on en a besoin 

4 Sôinscrire dans un travail dô®quipe avec les professionnels, 

ç les aider ¨ nous aider è : 

¹ Dire ses besoins, ses attentes, exprimer ses ®motions 

¹ Dire ce quôon a compris ou pas, poser ses questions 

¹ Donner son avis 

4 Identifier les b®n®fices/risques des arr°ts/ruptures de traitement 

et de suivi 

4 Progresser vers la prise de d®cision partag®e : pouvoir participer 

aux d®cisions par rapport ¨ la connaissance quôon a de soi-

m°me (adaptation du protocole, des traitements, etc.)  

4 Conna´tre les avanc®es de la recherche, pouvoir comprendre les 

protocoles de recherche pour d®cider dôy participer ou non 

 

4 Raconter son histoire en p®diatrie ï Exemple : s®ance pro-

gramme transition S. Malivoir => photo-expression 

4 Savoir parler de sa maladie et de ses traitements ï Exemple : 

jeux de r¹le ç je pr®sente ma maladie ¨ mon nouveau m®decin è  

4 Sôexprimer et ®changer sur comment on voit sa maladie ï 

Exemple : photo-expression 

4 Exprimer sa compr®hension de lôautonomie dans sa prise en 

charge ï Exemple : s®ance programme transition S. Malivoir => 

sous forme de remue-m®ninge 

4 Trouver des moyens de soulager ses sympt¹mes ï Exemple : 

rencontrer dôautres personnes qui ont les m°mes sympt¹mes et 

®changer sur les fa­ons de les g®rer 

4 Savoir comment adapter les traitements dans diff®rentes situa-

tions de vie positives : voyages, f°tes, etc. 

4 R®fl®chir aux b®n®fices/risques des arr°ts/ruptures de traite-

ment et suivi 

4 Trouver des moyens de ç r®duire les risques è dans des situa-

tions fr®quemment rencontr®es quand on est jeune, en particulier 

en soir®e 

4 Synth®tiser ses connaissances et concevoir avec les profes-

sionnels des outils dôinformation adapt®s, ¨ destination de 

leurs pairs.  Valoriser ainsi son exp®rience et ses connaissances 

dans une position de patient ressource. 

Ce qui peut °tre travaill® avec les jeunes Pistes dôactivit®s ®ducatives pouvant °tre propos®es 
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Sôoccuper de soi, prendre soin de soi 

4 Accompagner le transfert de responsabilit®s entre parents/

proches et enfant dans la gestion de la maladie, du traitement, 

du suivi 

4 Consid®rer les jeunes comme des adultes et les aider ¨ se 

positionner comme tels, sôadresser ¨ eux, m°me quand les pa-

rents sont l¨, leur donner la possibilit® dôintervenir 

4 Aider les jeunes ¨ prendre leur place dans la consultation :  

¹ Expliciter ce qui va se passer pendant la consultation - 

Exemple : appeler la veille pour donner des informations 

pr®cises sur la consultation 

¹ D®buter la consultation par un temps de parole impor-

tant pour le jeune afin de recueillir ses besoins actuels, 

comprendre ce qui sôest pass® entre la consultation pr®c®-

dente et celle-ci. Fixer des objectifs partag®s pour la consul-

tation suivante. 

¹ En p®diatrie avec les adolescents : Remettre les ordon-

nances ou autres documents g®n®r®s pendant la consulta-

tion au jeune et non ¨ ses parents. 

¹ Adresser un compte-rendu de la consultation au jeune ï 

Exemple : envoi dôun compte-rendu par mail 

4 ątre ¨ lô®coute de la maladie telle que les jeunes la vivent, au

-del¨ de ce qui est dit dans la litt®rature 

4 Favoriser la connaissance de la maladie, du traitement, du 

suivi :  

¹ Demander au jeune ce quôil a compris de sa maladie, r®-

annoncer la maladie, expliquer avec des mots adapt®s, 

voir ce qui est compris, r®ajusteré 

¹ Retracer le parcours de soins avec le jeune - Exemple : 

en p®diatrie, sôappuyer sur la pr®paration dôun r®sum® de 

son dossier de soin destin® ¨ lô®quipe adultes pour revoir 

ensemble son histoire m®dicale, valider ensemble ce r®-

sum® 

¹ Expliquer ce qui est derri¯re les protocoles, les re-

commandations, le pourquoi du traitement, expliquer les 

diff®rences de protocoles/traitements qui peuvent exister 

entre la p®diatrie et le monde adulte 

¹ Guider dans la recherche de ressources et dôinforma-

tions fiables 

¹ Sôappuyer sur les diff®rents professionnels de lô®quipe 

pour apporter les explications de mani¯re compl®mentaire 

(ce qui supposent que les savoirs soient partag®s au sein 

de lô®quipe) 

4 ê lôarriv®e dans le service adultes, prendre le temps de faire le 

point avec les jeunes sur o½ ils en sont, au plan m®dical et 

psychologique (comment ils vivent la maladie) 

4 En service adultes, donner acc¯s ¨ un r®f®rent, un m®diateur ¨ 

qui le jeune peut sôadresser sôil ne sait pas quoi faire face ¨ une 

situation donn®e  

4 Trouver des modes de communication souples et simples 

avec le jeune ï Exemples : whatsapp, mail, sms  

Pistes pour lôaccompagnement dans le soin 

Conna´tre sa maladie, g®rer ses traitements, son suivi : ątre son Kilianologue 
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Rep®rer, s®lectionner, les outils dôinforma-
tion existant, les adapter selon les pr®occu-
pations, capacit®s et comp®tences des jeunes 
(outils faciles ¨ lire et ¨ comprendre, sant® BD, 
etc.) 

Fiches LISA (litt®ratie en sant®) de lôassociation Cul-

ture et sant®. Exemples : Comment r®diger un support 

dôinformation pour la sant® lisible et compr®hensible ? 

Comment tester un support dôinformation pour la sant® 

avec un groupe ? : https://urlz.fr/bEyp 

Sôoccuper de soi, prendre soin de soi 

Check-list transition FAIĮR, disponibles en ligne sur 
le site FAIĮR : https://www.fai2r.org/transition/recos-
outils 

Conna´tre sa maladie, g®rer ses traitements, son suivi : ątre son Kilianologue 

GETHEM - Fili¯re Muco-CFTR : https://urlz.fr/
dMI9, le site internet du Groupe Education 
TH®rapeutique Et Mucoviscidose. Ressource 
ç Bobado è dispositif d'®valuation des com-
p®tences du patient adolescent atteint de mu-
coviscidose : https://urlz.fr/dMIf 

Questionnaire Good2go (Adôvenir, la plate-
forme de transition de lôh¹pital universitaire Ro-
bert Debr® AP-HP) : ç Test de pr°titude ¨ la 
transition è : https://urlz.fr/drC0 

Outils Sant® BD pour comprendre et parler de la 

sant® (FALC) : https://santebd.org/  

Outils, supports pouvant °tre mobilis®s pour lôaccompagnement dans le soin et/ou pour les activit®s ®ducatives 

https://urlz.fr/bEyp
https://urlz.fr/bEyp
https://urlz.fr/bEyp
https://www.fai2r.org/transition/recos-outils
https://www.fai2r.org/transition/recos-outils
https://www.fai2r.org/transition/recos-outils
https://urlz.fr/dMI9
https://urlz.fr/drC0
https://advenir-robertdebre.aphp.fr/etre-jeune-vivre-maladie-chronique/je-prepare-mon-passage/test-etes-vous-prets-pour-la-transition/
https://advenir-robertdebre.aphp.fr/etre-jeune-vivre-maladie-chronique/je-prepare-mon-passage/test-etes-vous-prets-pour-la-transition/



























































