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lan de la présentation

Distinguer Transfert vs Transition
Comprendre les enjeux et les besoins reliés au
nassage de l’adolescent vers le milieu/vie adulte

* Patients

e Parents

* Professionnels

Comment un programme structure pourra
ameliorer ce passage




a transition

et I




ransfert vs Transition?

ne definition de la transition

Processus actif, a multjples facettes, visant a
soutenir les besoins medicaux et educatifs des |
adolescents alors qu’ils passent des soins centres
sur les enfants a des soins centres sur les adultes.

Ce processus vise egalement a soutenir les
Desoins psychosociaux, logistiques et educatifs
des adolescents et de leurs familles.

Jordan et McDonagh(2006)



)esoins et Les Enjeux (observations)
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R
'epileptique et sa famille

iron 50 % des enfants epileptiques deviendront des adultes
>ints d’epilepsie qui les affecteront tout au long de leur vie.

“aractere recurrent, imprevisible, éevolutif de leur épilepsie
A Un enjeux important dans leur quotidien et ils en prendront
antage conscience dans le passage de |’adolescence.

r epilepsie peut parfois entrainer des difficulteés
1portementales, academiques et sociales egalement.

lolescence est une etape du developpement qui comporte de
ndes transformations sur le plan biopsychosociale.

itterature confirme que le passage du milieu pédiatrique au
ieL]Jc anglllte est une source d’anxiete et de stress pour le patient
a famille




es professionnels

nformations transmise est inconstante et parfois pauvre entre les
nilieux ou du moins ne correspond pas a ce qui est attendu.

_es voies de communication et les processus de prise en charge ne
ont pas clairement definies entre les milieux.

_es ressources sont differentes et limiteés.
’intervention est variable et inconstante.
_es outils d’enseignement sont mal utilisé et peu nombreux.



ertinence d’un programme de transition

Ailieu pédiatrique Milieu adulte

\xé sur la famille « Patient est le principal decideur.
’approche du traitement est * L’approche au traitement est
slobale. individuelle.

)e plus, les parents sont les  Patient devient autonome et actif
yrincipaux decideurs. dans la gestion de ses soins.

_e neuropédiatre et son » Patient doit connaitre sa condition,
>quipe sont souvent les son plan therapeutique, les enjeux
ntervenants pivot dans la psychosociaux relié a son |’épilepsie.

Jestion des soins complexes de

. . e Le medecin de famille devient
ante du patient.

l’intervenant pivot dans les soins de
sante.



a science

besoins d’information pour le patient et leur famille
neurent tres eleves et sont tres differents(B. Desnous et
|.Revue Neurologique Mars 2012 899 (1-9)).

lepsie = Grande variabilite de causes, de symptomes, de
tements et de consequences =

dolescence est une periode de transformations
psychosociales importante qui se produit a des rythmes
erents selon les individus.

principaux problemes des patients épileptiques a la vie adulte
t la difficulte a trouver ou maintenir un emploi, de ’isolement
iale, des grossesses non-planifiées et la depressmn (Camfield,
nfleld Annals of neurology, 2011, vol.69,n0.3).
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aboration d’un programme de Transition
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ontribution du Patient et sa famille

Paternalisme Approche centrée Partenariat de soins
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fluences

* Influence d’un programme de transition de ’Hopital pou
Enfant Stollery et l’Hopital Universitaire d’Alberta (Prov.
Alberta, Canada) developpe en 2005.

« Ref. : « Development and Implementation of a Adolescer
Epilepsy Transition clinic » Laura Jurasek, Lynne Ray anc
Daphne Quigley, American association of Neuroscience N
vol 42,Number 4 , 2010, pp181-189.

« Coordonne par les infirmieres des milieux (Leadership Nursil
 Orienté vers le patient et sa famille
« Partenariat milieu pédiatrique et adulte

« Programmes (2) d’enseignement standardise avec des outils
éducatifs




fluences

« Plusieurs articles suggerent d’élaborer des
programmes distincts [)OUI‘ les patients ayant une
deficience intellectuelles dont les enjeux sont
totalement differents (Camfield, Camfield et
Pohlman-Eden, Epilepsy Current,2012, vol.12, suppl.
4 ppe13-21)

» Ces programmes de Transition sont construits pour
repondre aux lois du Quebec , les normes et la
realite du CHU Sainte-Justine en collaboration avec
des parents partenaires, |’equipe multidisciplinaire
de la clinique de neurologie du CHU Sainte-Justine et
les partenaires reseaux.

* Inspire d’un modele conceptuel des maladies
chroniques pediatriques.
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Wodele conceptuel
Processus

Caractéristiques Réponses adaptative

Autosoins/
Autodétermination

‘eloppement Condition
e ’enfant médicale Adaptat
Adaptation des
du patient parents
la fratr

Contexte
interpersonnel







rogramme Le Passage

Criteres d’inclusions et d’exclusions

Coordonner et diriger par les infirmieres cliniciennes et
’equipe multidisciplinaire traitant des milieux pédiatriques
ot adultes.

Enseignement individualisé selon un protocole standardisé au
cours des rendez-vous medicaux. 3 periodes clés : 14-15 ans,
16 -17 ans et Transition.

Outils: Carte USB(personnallse ),Passeport Sante, Guide
d’informations, Bilan d’ensei nement Site web Instrument
1’orientation des milieux adu tes, Aide mémoire pour les
document requis lors du transfert.



rogramme Adapteé

’adresse aux familles d’adolescents ne pouvant pas participer
u programme Le Passage

eance ou soiree d’informations par une equipe de
rofessionnels :
L Travailleuse social

LJ Notaire ou avocat
L Planificateur financier

omprend des seances d’enseignement personnalisé selon un
1enu d’informations.

Itres services ?277?



rojet de recherche
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Elaboration et évaluation du Programme Epilepsie Passage (PEP)
pour faciliter la transition des adolescents épileptiques
du milieu pédiatrique vers le milieu adulte:

Une innovation empreinte de leadership infirmier

BLEMATIQUE -~ CADRE DE REFERENCE

- des patients/familles =
MODELE CONCEPTUEL

Processus

Caracténistiques

Développement Condition
< médicale Adaptation
Adaptation
s des l,|~‘,f¢-_\~,§l.,.“|e|s du patient parents et
Ia frame

Conterte interp

Inspire des modeles de Schmidt et al (2003) et de Austin (1996

METHODOLOGIE

Echantillon et Milieu

P Intervention
€1é et Désorganisation :
ECTIFS Questionnaires

Temps de¢ mesure Analyvses
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jer comme probleme
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SEEOMME LINE OCCasSIoN

A& loluer, de grandir et
. de me depasser



