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Filière NeuroSphinx : quel devenir en adulte  ? 



Juin, 2014 Ouverture le 26 Septembre, 2016

Groupes inter filières transition depuis 2016

= 22 filières (+ FilSlan ? )

Groupe inter filières

Transition 

22 filières
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Collaboration avec les 13 espaces transition en France

Source : Ségolène Okoko, 2023
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• Annuaires des médecins correspondants adultes de plusieurs filières
• Livrets, guides et outils informatifs
• Répertoire des programmes ETP disponibles
• PNDS et recommandations

https://transitionmaladiesrares.com/

Site transition 

inter-filieres



Collaboration inter filières : colloques en régions 

à la rencontre des équipes  

Marseille Lyon

Angers

Toulouse



Le podcast  Transition : 

FRANCHIR

2ème saison
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E learnings 

Transition 
et maladies endocriniennes

Validation à l’ONDPC

Transition 
et malformations anorectales



Et 
maintena

nt

https://transitionmaladiesrares.com/l-etp-et-la-transition/

Education thérapeutique et transition

L’appli La Suite Necker – En cours de mise à jour



300 participants 

3 Colloques fédérateurs

220 participants 

2023
2025

2018 

120 participants



Le livret transition ado-adulte : 

toutes les actions des filières ! 
Téléchargeable gratuitement. 

https://transitionmaladiesrares.com/



93 %

Questionnaire aux familles et aux patients 

À propos de leur parcours de transition

Qui a répondu ? 128 répondants

Avec une maladie rare

Parents très impliqués ! 

Patients

38.3%

Parents 

47.7%

Associations 

10.9%

Aidants 

3.1%

25-35: 
13.9%

15-18 : 

25.6%

18-25  : 

60.5%

85% : 15-25 ans

41,7 %30 % 28,3 %

A quel moment du processus de transition

Terminé    en cours    non démarré 11

2023



Médecin référent

12.9%

Equipe

paramedicale

15.8%
Internet

14.3%

Associations 

de patients 

25.7%

Questionnaire aux families et aux patients 
Avez-vous déjà entendu parler de Transition ? 

Comment avez vous été informés ?

25 % n’ont

aucun idée 

precise sur la 

transition !

OUI : 
75.8%

NON:
24.2%

Qui vous a donné

l’information? 

17.1%

128 répondants

Avez-vous reçu une

information spécifique ? 

Non  

40.6%

Un peu 45.3%

Assez

13.3%

Trop !! : 0.8%
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2023



• Pour la  
communication

Questionnaire aux familles et aux patients

Quels media d’information préférez-vous ? 

Quels sont les outils les plus utiles ? 

• Ressources et outils

30 % : sites internet, Réseaux sociaux

20.3% : espaces/Plateformes transition 

15.5%, flyers
Journées

transition 

dédiés

(32,5%)
Plateformes Transition

dédiées

(27,5%)

Outils filières !

(50%)

• Podcast FRANCHIR (15%)

• Les 5 dimensions (12.5%)

128 répondants
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Preferred Provider 

Organization

• 66% ont accès à 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

• Besoin de specialistes pour la prise en charge en transversalité
mais trop peu de reseaux sont opérationnels

Et les professionnels de santé ? 

54 répondants
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PNMR 4 – Axe 1 : parcours de vie

Transitions ado-adulte et 

vieillissement

GT préliminaire PNMR4 

Célia Crétolle

Brigitte Chabrol

Christine Peyron
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4 grands points 

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

2- ETP et transition ado / vieillissement

3- Le dossier du patient en transfert (adulte - structures de prise en charge du grand âge)

4- Les « 1ères fois »



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

. Annuaire partagé inter filières – 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 transversaux : préparer un RDV médical - médico social – 1er emploi … 

. Développer l’eETP (cibler les jeunes qui ne peuvent se déplacer)

. Impliquer les CPTS

3- Le dossier du patient en transfert

. Réflexe Mon espace Santé !

. Développer les RCP Transition ado

4- Les « 1ères 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 travail

➔ Nouveaux métiers : 

. Coordonnateurs de parcours transition en ville  : où les positionner ? 

. Case managers pour synthétiser le dossier patient

. Assistant au Projet de Vie (APV)
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Synthese du GT / Axe 1 PNMR 4

Et pour la Déficience intellectuelle  ?? ….
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Merci de votre attention !!
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« transitionmaladiesrares.com »

https://transitionmaladiesrares.com/

