Les transitions au fil de |'age

« La maladie accompagne l'individu tout au long de son parcours

et participe a sa construction.»
(Observatoire Jeunes et Société, 2020)

S. Christophe & L. Bichet

Ana Batista, ICLS CHUV




L'annonce diagnostic dans I'enfance
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Revue d’Oncologie Hématologie Pédiatrique, N. Rosso et al. 2016



Le secteur adulte

Patient

Pédiatrie

Soighants
(ID, physio)

Chaque institution fonctionne difféeremment. e
Meédecin hématologue

La prise en charge du patient semble plus hachée
et moins linéaire.

En secteur adulte, le patient est considéré comme
acteur de sa prise en charge: «patient-acteur».

Orientation selon besoins
(orthopédie, radiologie...)

Assistante
sociale



De I'adolescence a I'age adulte

L'adhésion thérapeutique comme indicateur d’'une
transition réussie.

« La mesure dans laquelle le comportement d'une
personne - prendre des médicaments, suivre un régime
et / ou modifier son mode de vie - correspond aux
recommandations convenues émanant d'un
professionnel de la santé » (OMS, 2003).

Qualité de I'adhérence:
» Excellente adhérence jusqu’a 16 ans
* Crise de I'adolescence
* Bonne adhérence jusqu’a 25 ans
* Mauvaise adhérence de 25 a 40 ans

* > 40 ans fortement individualisé selon le
parcours de vie

Ophranet Journal of Rare Diseases, J. Sun (2021)

f. No or infrequent bleeding episodes
/low symptom burden (good Qol)

* High perceived treatment burden
* Switch to self-infusion

r

 Parental overprotection

activities and social participation
* Need for normality
* Need to be be like healthy peers
* Lacking online and peer support

.

* Perceived negative impact on i

J

* Lacking knowledge )
* Lacking perceived benefit of PTX
» Lacking self-management skills
* Lacking self-efficacy
* Disease denial
* Poor emotional coping

Personal J

Health
care 1

* Concerns about treatment costs
 Lacking transition planning

* Lacking collaboration: multi-
disciplinary and paediatric/adult HCP

_/

Haemophilia, L.Mortensen (2018)



L'avancée en age et |la perte
d’autonomie comme difficulté
potentielle

Pour la population hémophile agée, un point d’attention
sur la dextérité :

- Capital veineux

- Capacité a réaliser la ponction veineuse

- Capacité a manipuler les fioles pour diluer puis prélever

TasBLEAU [. LES BARRIERES LES PLUS FREQUENTES A LT ADHESION

CHEZ LA PERSONNE AGEE

Maladie * Représentation de la maladie différente de celle du profes
sionnel

* Perception médiocre de son propre état de santé

= Mauvaise qualité de vie

Traitement | = Plurimédication (engendrant confusion, effets secondaires
et interactions souvent indétectées)

* Posologie non adaptée (par exemple en cas d’insuffisance
renale)

* Fréquents changements de traitements (notamment durant
les hospitalisations)

* Forme galénique inadaptée (taille des comprimeés, diffi-
culté 4 s"auto-administrer un collyre, goit d’une spécialite,
difficulté 4 compter des gouttes 4 boire)

+* Forme pharmaceutique inadéquate (si deux packagings

industriels se ressemblent notamment pour les génériques,
si deux noms commerciaux de meédicaments ou si des
comprimes différents sont quasi identiques)

+ Désagréments (par exemple, trop de médicaments ou de

prises journaliéres, diurése)

Patient += Deficits cognitifs :

- incompréhension de la nécessité du traitement

- mauvaise compréhension des posologies et modes d’ad
ministration du traitement

- troubles mnésiques. confusion

= Etat psychologique et'ou émotionnel

- dépression, anxiéteé, désespoir, « pil-fatipue », etc

+= Deficits fonctionnels

- perte de la dextérité manuelle (par exemple, arthrite,
maladie de Parkinson)
- probléme de vision et d’audition
* Isolement social
= Problémes financiers
Relation + Manque d’empathie, de communication et d’information
patient- au sujet de la maladie et de son traitement

professionnel| = Patient n’est pas partenaire des décisions thérapeutiques

des soins

+ Patient qui n’"ose ou ne veut pas parler de ses problémes
d’adhésion
* Plusieurs medecins et pharmaciens consultés

Rev Med Liege, J.Petermans (2010)



Aucune institution ne fonctionne de la méme maniére

Communication entre services pédiatrie / adulte et patient /
famille

" Développement connaissance entre patient et service
En pratique,
/] . | ?
q U e n eSt_I - Lien direct avec ID hémostase (téléphone/mail)

Si nécessaire mise en place de soins a domicile (possibilité de
prise en charge des colts par les compagnies pharmaceutiques)
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