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NECKER-ENFANTS MALADES

NeuroSphinx et la Transition ado-adultes

Le groupe Transition ado-adultes inter filieres
PNMR 4 : Quelles actions ¢

filieres de santé

maladies rares

Dr Célia Crétolle, MD, PhD

Coordonnatrice du centre national MAREP
Co-Coordonnatrice de la Filiere NeuroSphinx
Chirurgien Pédiatre

Ségolene Okoko, D.Pharma

Chargé de mission Transition et Obs. des traitements
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Filiere NeuroSphinx : quel devenir en adulte ¢

?) RESEAUX DE PRISE EN CHARGE

NeuroSphinx LA FILIERE NEUROSPHINX

Pathologles prises en charge

Exstrophie vésicale -Epispadias
Valves de l'urétre postérieur (VUP)
Duplication de 'urétra

Autre anomalies rares de l'urétre
(hypospadias téminin, atrésies.)
Uretéres ectopigues

Syndrome de Prune Belly
Anomalies de fusion, de nombre, ou de
migration rénale

Lithiases urinaires derigine congénitales
Persistance du sinus urogénital

Pathologles prises en charge :

TAMTE MALABIEL BABES

" " 93 | CENTRES LABELLISES REPARTIS SUR L'ENSEMBLE
i » Dysraphismes spinaix

gy:nmgr?rﬁ;fi?:s? entan © Ouverts (spina bifida aperta) DU TERRITOIRE
¢ Secondaire " myslocele
o Congénitale foraminale " mysloméningocale
o idiopathique o Fermés (spina bifide occulta)
Invagination basilaire primitive " avec masse sous-cutanée:
syndroma de Klippel Feil pormy lipomy&lomer

méningocéle, myélocystocéle

Kystes péri-radiculaires symptomatiques
(kystes de Tarlov)

Toutes formes

Toutes formes de dysgénésies caudales, incluant |
les syndromes de régrassion caudale vraig

sans masse sous-cutande - lipome
intra-dural, liporme du filum terminal,
sinus dermique, fistule entérique,
kystes neuro-entériques,
diastématormyélie, syndrome de
régression caudale

= un compiément arinformation sur
ics pathalogics couvrant le champ
dexpertise de la fliére 2

« Al rechercte d'un centre

iaboliisé [ d'un praticion axpert 7

Consultez notre site web !

Chiari malformations vertébrales et
médullaires rares (C-MAVEM)
Malformations ano-rectales et
pelviennes rares (MAREP)

’ Malformations rares des voies
urinaires (MARVU)

Pathologles prises en charge : [EJ cenres de référence coordonnateurs

* Maltormations ano rectales isolées,
assocides ou syndromiques, incluant
les maltormations cloocales et les
exshnphiss cloacales

A Centres de référence constitutifs

. (F) Centres de compétence

ladies de Hi ing recto sigr

Maladies de Hirscheprung coliques totales sans atteinte du gréle

técale [ Constipations d'erigine rare

Fréqusnbas anomalies du ﬁle caoudal associées : sacrum, moelle
. épiniere terminale, appareil urogénital et dysfonctionnements
%, wésico-sphinctariens 7
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Groupe inter filieres
Transition

Groupes inter filieres transition depuis 2016

22 filieres = 22 filieres (+ FilSlan 2 )

NeurloSphinx

FILIERE SANTE MALADIES RARES
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Collaboration avec les 13 espaces transition en France

Jump X
Les patients atteints de maladies neurologiques
hroniques, Pitié Salpétriére, Paris

Les patients atteints de maladies chroniques,
Hépital Trousseau, Paris

Accompagnement personnalisé grace a la coordination }' \
du parcours de soin du service pédiatrique au service TRANSEND

adulte

Pitié Salpétriére, Paris

UNITE DE GYNECOLOGIE ADOLESCENTE
ET JEUNE ADULTE (GYNADO),
hapital Bicétre, Paris
Mg
Les adolescents jeunes adultes atteints de maladies
neuromusculaires.Hopital Raymond Poincaré, Garches

CAPAdJA: Cellule d'accompagnement
personnalisé pour AJA, CHU de Bordeaux. 4 A4

Espace convivial et coloré,
Hépital Georges Pompidou, Paris

Accompagnement des jeunes patients
LASUI LE suivis & I'Hopital Necker : autonomie,

transfert et projet de vie;

Hépital Necker, Paris

ﬁemr

soins pour adultes.

Hopitaux
Universitaires programme de transition pour la
o drépanocytose, l'endocrinologie et

s Pans-Seme [obésité, Hopital Jean Verdier, Saint-
S SankDens. popjs

Les jeunes atteints de Déficits
Immunitaires Primitifs ou de Maladies
Auto-Immunes, Strasbourg

PASSAGE, Accompagnement via ETP,
atliers et groupes d'échange.,
Hospices civils de Lyon

les adolescents de plus de 14 ans suivis a
L'AP-HM porteurs de maladies chroniques,
de maladies rares et de handicap,
Hépital La Timone-Marseille

Source : Ségolene Okoko, 2023

JA[)' Ressources et un accompagnement dans le passage de la pédiatrie aux services de

RENCONTRE SCIENTIFIQUE




S i'l-e TrO n Si'l-i O n Annuaires des médecins correspondants adultes de plusieurs filieres

Livrets, guides et outils informatifs

i n .I-e r_-ﬁ | ie res Répertoire des programmes ETP disponibles

PNDS et recommandations

ACTUALITES ARCHIVES CONTACT ESPACE PRO

TRANSITION

RAALI AMIFeS DA

https://transitionmaladiesrares.com/ _“

A PROPOS v RESEAUX LES LIEUX DEDIES v LES OUTILS A RECHERCHE & FORMATIONS v ESPACE DOCUMENTAIRE v

ALETRANGER v LES ASSOCIATIONS

EN PRATIQUE >

I ACTUALITES T ETP & LA TRANSITION Votre recherche... n

A ECOUTER GRATUITEMENT

PNDS & RECOMMANDATIONS

SAISON 2

RARE

FRANCHIR W _.-’r‘,

LEPODGAST SUR LA TRANSITION X
ADULTE

ACCOMPAGNER
LA TRANSITION
ADO-ADULTE

Un podcast sur la

transition !
EPISODE 1

> Se construire avec
un handicop invisible

Loic
A0 Q-0 oo
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VIDEO A DESTINATION DES PARENTS Save the date : 5th European

— AFFANMDAZNED I A TDANCITIAN

FRANCHIR, LE PODCAST SAISON 2 :

TDANCITIAN ARNA_ANIIITE ET ECTIME

Disponibles sur toutes les plateformes d'écoute
Cumnnacitnm an Trancitinn




Collaboration inter filieres : colloques en régions
a la rencontre des équipes

Angers

L AVE THE DATE
yo n JOURNEE TRANSITION ADOLESCENT ADULTE

Marseille e

maladies rares

Loy Journée Maladies Rares Transition
Journée Maladies Rares Transition Etudes supérieures & Orientation professionnelle

L'activité physique, une alliée pour

mieux vivre la transition samedi 22 octobre 2022 - 9h-13h
samedi 03 juin 2023 de 9h 3 14

A destination des adolescents et jeunes adultes
porteurs de maladies rares et de leurs familles,

JOURNEE TRANSITION E Sl
A D O' A D U L T E Journée gratuite

FIMATHO

Flire Santé Maladies Rares

Programme

15/11/2025 & inscription
9h00 - 16h30

Centre d’Enseignement nil 4 'Vr" eres de santé ®
& de Congrés A ioH B ; '00' o w CHU
CHU Toulouse - Purpan ' maladies fares <= TOULOUSE
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Le podcast Transition :
FRANCHIR E learnings

2eme saison

Transition
et maladies endocriniennes

Transition
et malformations anorectales

FRANCHIR

LE PODCAST SUR LA TRANSITION
/ADO-ADULTE

Validation a I'ONDPC dpc




Education thérapeutique et fransition

Les 5 dimensions :

CRL .
......

Pour parcourir chacune des 5 dimensions de la Transition,

cliquez sur le pétale correspondant pour y accéder : \ ¥ . N
. ¥ oty
r .—";f [ o1t 3
. N ,‘—KS ” [ 3 2 .
{ euro nx 1
. Gérer LR D wnics | Fa I r y
S'occuper soi-méme les 7
des:(i,rl\' g;’;:gm contraintes de la /
i [i2res 02 SaNtE mamamamse™

< ¥y

Poursuivre ’ maladies rares
son suivi
en monde

adulte

Avoir https://transitionmaladiesrares.com/I-etp-et-la-transition/

Faire confiance
des choix en soi, étre soi

L'appli La Suite Necker — En cours de mise a jour
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3 Collogues fédérateurs

2£ME COLLOQUE TRANSITIO 2023 :‘ by : European Symposium on Transition

S b
ADO-ADULTE zggt;rgoéesr

Paris, France - Campus Jussieu

JEUDI 22 JUIN 2023

' Prograinme du Vendredi 26 Septerhbre '

filieres de santé

Mot d’introduction : Lien ville-
. 14:30 - 14:35 hépital et Transition ado-adulte
2 O ] 8 LEENENETEN * Ségoléne OKoko, Célia Crétolle pour le
groupe transition inter filiéres
PNMR 4: Place du lien ville-hopital et
14:35 - 15:00 perspectives a I'Europe
* Anne-Sophie Lapointe, Cheffe de la mission
maladies rares chez Ministére du travail, de la
2 ‘I'. . 1_ santé, des solidarités et des familles
] O p O r I C I p O n S . . “Le réle des médecins généralistes dans
15:00 - 15:20 la transition des adolescents avec une

maladie chronique vers les soins d’adulte
- temps d'échange
Dr Jéremy Puyraimond-Zemmour, médecin généraliste

300 participants 220 participants
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Le livret transition ado-adulte :

toutes les actions des filieres |
Téléchargeable gratuitement.

filiéres de santé

maladies rares

Annuaire

des projets
Transition
Adolescent-

Adulte

https://transitionmaladiesrares.com/




2023 Questionnaire aux familles et aux patients
A propos de leur parcours de transition
Qui arépondu 2 128 répondants

Parents tres impliqués |
\ Avec une maladie rare
Parents
47.7%

Aidants
3.1% Patients

Associations 38.3%
10.9%

85% : 15-25 ans

A quel moment du processus de transition
C/) 30% ¢) 28,3) ® 41,73

Terminé en cours non démarré




2023  Quesfionnaire aux families et aux patients
Avez-vous deéja entendu parler de Transition ¢
Comment avez vous été informés ¢

filieres de santé

Associations s W

de patients maladies rares 17 1o

9 °
25.7%m <
® .« @ T ?@. ® L] I .

128 répondants

¢ *® A . [ ] ’ .
R
* . . s o FEqQuipe
AN paramedicale
Médecin référent B AVEez-vOoUs recu une
y @:% 15.8% information spécifique 2
25 % N On-l- 12.9% Internet
qucun Idée 14.3% rTrop 11:0.8%
precise sur la Qui vous a donné
transition ! I'information? ol

Un peu 45.3%

EEEEEEEEEEEEEEEEEEEEE



2023 Questionnaire aux familles et aux patients
Quels media d'information préférez-vous ¢
Quels sont les outils les plus utiles ¢
128 répondants

2@ .pourla | @ - Ressources et oufils
o5-@  communication
Outils filieres !

30 % : sites internet, Réseaux sociaux (50%)
20.3% : espaces/Plateformes transition

15.5%, flyers

« Podcast FRANCHIR (15%)

Journées *Les 5 dimensions (12.5%)
transition
dédiés Plateformes Transition
(32,5%) dédiées

(27,5%)




2023 Et les professionnels de santé 2

54 répondants

« Besoin de specialistes pour la prise en charge en transversalité
mais tfrop peu de reseaux sont opérationnels

Radiologie

généraliste

* 66% ont acces a un annuaire de réseaux d'experts d'adultes mais disent qu'il y a
encore trop peu d'experts en secteur adulte dans bcp de spécialités

et ont besoin d'une coordination en secteur adultes

RENCONTRE SCIENTIFIQUE
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PNMR 4 — Axe 1 : parcours de vie
Transitions ado-adulte et
vielllissement

4 grands points

GT préliminaire PNMR4 1- Les réseaux pour le transfert en adulte ou le grand age et leur coordination
Célia Crétolle 2- ETP et transition ado / vieillissement
Brigitte Chabrol 3- Le dossier du patient en fransfert (adulte - structures de prise en charge du grand age)

Christine Peyron 4- Les « 1éres fois »

RENCONTRE SCIENTIFIQUE




Synthese du GT / Axe 1 PNMR 4

1- Les réseaux pour le transfert en adulte et leur coordination

. Annuaire partagé inter filieres — inter associations

. Spécialités transversales -> Label maladies rares pour les réseaux de ville dédiés ?

. Collaboration avec les CPTS / DAC -> Actions de formation

-> Développement d’équipes mobiles orientées Maladies Rares

2- ETP et transition ado / vieillissement

. Décloisonner les programmes ETP : programmes fransversaux : préparer un RDV médical - médico social — 1" emploi ...
. Développer|'eETP (cibler les jeunes qui ne peuvent se déplacer)

. Impliquer les CPTS

3- Le dossier du patient en transfert

. Réflexe Mon espace Santé !

. Développerles RCP Transition ado

4- Les « leres fois » : conseil génétique en solo, santé sexuelle, prévention (IST, addictions), gestion administrative en solo,
scolarité dans le supérieur, 1er emploi, accueil en adulte

=> Valorisation des consultations de transition en médecine de ville / pédiatrie

= Inclure les médecins scolaires — Médecins du fravail

= Nouveaux métiers :

. Coordonnateurs de parcours transition en ville : ou les positionner 2

. Case managers pour synthétiser le dossier patient

. Assistant au Projet de Vie (APV)

Et pour la Déficience intellectuelle ?7? ....
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https://transitionmaladiesrares.com/

