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Nom de la voie de soins cliniques (VSC)
La transition des soins dans les maladies inflammatoires de l'intestin (MII)
Objectif

Fournir des conseils cliniques pratiques aux gastroentérologues impliqués dans
le transfert des soins des patients atteints d'une maladie inflammatoire de
lintestin a début pédiatrique des soins pédiatriques aux soins pour adultes,
selon la meilleure documentation et outils cliniques disponible.

Population de patients

Adolescents et jeunes adultes (AJA) atteints d'une MII

Voies de soins cliniques du Réseau PACE — Maladies inflammatoires de I'intestin
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A retenir

e Un processus de transition structuré est associé a de meilleurs résultats

e Un essai clinique prospectif qui évalue le role d'un programme de transition impliquant
des ressources cliniques, comme un navigateur de la transition et un programme éducatif
complet est en cours. Cette voie de soins cliniques (VSC) sera actualisée en fonction des
résultats obtenus.

e Cette VSC est créée sur base des données probantes actuelles et outils cliniques
disponibles.

Introduction

La transition des soins pédiatriques aux soins pour adultes est le processus qui consiste a faire
passer un patient atteint d'une maladie chronique des soins pour enfants aux soins pour adultes. Ce
passage exige des soins continus, coordonnés et complets, tout en prétant attention aux besoins
cliniques, psychosociaux et éducatifs /professionnels des patients adolescents et jeunes adultes
(AJA). Léchec du processus peut entrainer une augmentation des visites a l'urgence, des
hospitalisations, des modifications de médicaments, des interventions chirurgicales, de 'observance
du traitement et avoir des conséquences négatives sur la qualité de vie.

En raison du nombre croissant de cas de maladies inflammatoires de I'intestin (MII) chez les enfants,
il est de plus en plus nécessaire d’établir un plan de transition structuré pour les AJA. Pour atteindre
cet objectif, le Canadian IBD Transition Network [en francais, le Réseau canadien de transition des
MII] et Crohn et Colite Canada ont uni leurs forces pour élaborer un ensemble de déclarations de
consensus sur les soins afin de fournir un cadre pour la transition des AJA des soins pédiatriques aux
soins pour adultes. Depuis, la communauté de pratique du CANIBD a mis au point un outil clinique
en ligne pour la transition des soins avec des outils pratiques.

Cette VSC se base principalement sur les Canadian Consensus statements on Transition of AYAs
with IBD [en francais, les Déclarations de consensus canadiennes sur la transition des jeunes adultes
atteints de maladie inflammatoire de l'intestin] publiées en mars 2022; elle inteégre également les
résultats d'une recherche documentaire menée de juin 2019 a juillet 2022.

Phase 1: Phase pédiatrique

Clinique
o Identifier le patient atteint d'une MII en transition:
= 12 ans et plus
= Songer aux besoins spéciaux (développement, grossesse, psychosociaux)
e Discuter des objectifs (traitement, transition, autres) et des attentes
e Examiner le calendrier de la transition/du transfert
e Examiner le plan d’évaluation
e C(larifier les stratégies de communication
Opérationnel
e Reportez-vous au document TransitionIBD Flowsheet (CANIBD, 2024)
+ Initier le résumé relatif au transfert
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« Initier une liste de controle relative au transfert

Phase 2: Transfert des soins

o Identifiez et initiez l'aiguillage vers la gastroentérologie pour les adultes
= Ayez conscience des prestataires ciblés, des temps d’attente associés, de la
disponibilité géographique.
= Discutez des transferts imminents avec les patients et les partenaires de soins.
Songez aux éléments de discussion énumérés dans le Tableau 1.

e Envoyez rapidement le résumé relatif au transfert des soins au gastroentérologue pour
adultes (selon les temps d’attente sur place) et indiquez clairement la priorité de transfert
ainsi que les questions sensibles pour lesquelles le facteur temps est important et qui
doivent étre abordées rapidement dans les soins pour adultes.

e Les prestataires pour adultes doivent prioriser les transferts de soins dans les 6 mois
suivant la réception de I'avis d’'aiguillage
= Ayez conscience des restrictions relatives a I'age pour les installations sanitaires
locales (cliniques ambulatoires, admissions dans les hopitaux, procédures
endoscopiques, interventions chirurgicales).
» Songez a un plan de transition plus complet pour les cas plus complexes (p. ex.
conférences multidisciplinaires portant sur ceux-ci).

e Assurez la continuité de I'équipe de soins de santé élargie

= Les prestataires de soins primaires (en particulier pour les enfants quittant les soins
des pédiatres, ayez conscience des disponibilités locales) doivent avoir conscience du
transfert.

» Lassurance maladie (pour les médicaments, les stomies, etc.) doit étre a jour. Des
sous-spécialistes supplémentaires et des prestataires de santé alliés doivent disposer
d’un plan de transfert des soins le cas échéant et celui-ci doit étre inclus dans la
correspondance.

Tableau 1: Sujets a examiner avec les AJA et les familles concernant les soins pour adultes

Par I'équipe de soins de santé pédiatrique avant le transfert

Les différences dans la sédation procédurale

La maniere d’accéder aux dossiers médicaux pédiatriques

Le rdle du prestataire de soins primaires dans les soins des MII

Léquipe de soins de santé de gastroentérologie adulte prévue et le lieu ou seront prodigués ces
soins

Par I'équipe de soins de santé pour adultes lors des réunions d’'admission
Les attentes liées aux soins des MII

La définition d'un objectif réaliste de maniere collaborative

Les roles des AJA dans les soins pour adultes

Les roles des parents / des aidants dans les soins pour adultes

Comment, qui et quand contacter 'équipe de soins de santé pour adultes
La maniere d'accéder aux dossiers médicaux des adultes

Les différences dans la sédation procédurale
AJA : adolescents et jeunes adultes; MIl : maladie inflammatoire de I'intestin
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Phase 3: Phase adulte

e [Evaluation des compétences en matiére de transition
Songez a utiliser le Transition Readiness Assessment Questionnaire (TRAQ) (Rosen et al.,
2016) [en francais, le Questionnaire d'évaluation de la préparation a la transition] et le
TransitionIBD Flowsheet (CANIBD, 2024). Veuillez vous référer a I'annexe pour une liste
complete des outils d'évaluation des compétences de transition disponibles.

e Impliquez les partenaires de la santé dans la réponse aux besoins de santé du patient
» Ayez conscience des ressources paramédicales locales (p. ex. : soutien infirmier,
diéteétistes, psychologues /psychiatres, travailleurs sociaux, etc.)
+ Problémes potentiels a aborder : soins de santé préventifs, contraception,
santé mentale, surveillance en lien avec les thérapies innovantes relatives aux
MIL

o Identifiez et prenez en compte les populations particulieres
= Lesjeunes adultes qui pourraient vivre ailleurs pour des raisons professionnelles ou
scolaires
= Etablissez un plan de soins d'urgence
» Envisagez des voies d'administration de médicaments qui pourraient étre
plus pratiques
» Discutez des ressources locales telles que les services de santé des étudiants,
les laboratoires locaux pour aider aux soins continus
» Assurez un plan de communication qui tienne compte de la distance (p. ex.
soins virtuels, systemes de messagerie sécurisés pour les patients, etc.)
= Patients ayant des besoins spéciaux
= Grossesse
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Annexe

Compétences ou caractéristiques liées a la transition et outils d’évaluation

Compétences ou Outils d’évaluation

caractéristiques

Connaissances particulieres IBD-yourself (Zijlstra et al.,2013)

sur les MII MyHealth Passport (Benchimol et al., 2011)

IBD-KID2 (Vernon et al., 2020)
Préparation a la transition Transition Readiness Assessment Questionnaire (TRAQ) (Rosen et
al., 2016)
Successful Transition to Adulthood with Therapeutics (STARx)
(Nazareth et al.,2018)
Got-Transition (GoodToGo) (Benchimol et al., 2011)
UNC TR(x)ANSITION (Kelly et al.,2009)
ON TRAC (BC Children’s Hospital, 2021)
NASPGHAN Transition Checklist (NASPGHAN, 2021)
Gestion de l'auto-efficacite  IBD Self-Efficacy Scale Adolescent (IBD-SES A) (Carlsen et al., 2017)
et de l'autogestion HealthPROMISE (Atreja et al., 2015)
ImproveCareNow Self-management Handbook
(ImproveCareNowTM, 2019)

Statut fonctionnel IBD Disk (Ghosh et al., 2017)
IBD Disability Index (IBD-DI) (Gower-Rousseau et al., 2017)
Résilience Conner-Davidson Resilience Scale (CD-RISC) (Carlsen et al., 2017)
Auto-activation Patient activation measure 13 Adolescent (PAM13 A) (Bomba et al.,
2018)
Observance Beliefs in Medicine (BMQ) (Horne et al., 1999)

MMS-8 (Kiser et al., 2012)
MARS (Horne & Weinman, 2002)
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