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SaintDenis, Dr Gaud :
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Axe | Soins»

U Rapport en ligne + Fiche ttansitionenfantadulteen essai
- Trois parties (2 pages R/V) : pédiatre, patient, parents/titulaires

Fiche personnalisée de transition du secteur pédiatrique vers le secteur adulte

Cette fiche est destinée & améliorer la transmission d’information entre le patient et les médecins
(équipes pédiatriques - adultes ; de ville - hépital). Elle comprend trois parties a compléter avec le patient,

parents et le pédiatre. A imprimer en trois exemplaires et a remetire au pédiatre, au patient et au
médecin du secteur adulte.

1 - Résumé médical [T S R

/IDENTITE DU PATIENT

Nom usuel Nom de jeune fille

Prénom

Date de nai /. /
Lieu de résidence différent des parents : oui (] nen []

Etudiant (51 oui, précizez)

Salarié[ ] (si o, précizez)

Sans activité [] 1 Carte vitale & jour : oui [J non []

Demande MDPH : oui [] noen[] encours [] | ALD30: oui [] non[] encours[]

N
B TRANSITION
Date oil le relai adulte a été évoqué pour la premiére fois (objectifs professionnels/personnels, spécificités
de la prise en charge en secteur adulte, autonomie, assurance sociale.): ____/__ /___
Date de la premiére consultation effective dans le secteuradulte: 4/
INTERLOCUTEURS REFERENTS : médicaux et paramédicaux

Médecin traitant déclaré :

Pédiatre libéral/ médecin généraliste :

Pédiatre CHG/ pédiatre spécialiste CHU

Médecin d'adultes proposés -

Psychologue/ psychiatre/ assistante sociale/ enseignant/ éducateur -

Fiche personnalisée de transition du secteur pédiatrique vers le secteur adulte
MALADIE

Maladie :

Date du diagnosticinitial: ____ /____ /____ __ __

giel;

Principaux faits cliniques (en précisant si possible les dates) :

TRAITEMENTS

Historique des traitements et interventions chirurgicales :

Traitements en cours :

Points a surveiller, résultats en attente :

ESSAIS CLINIQUES

Participation a un protecole de recherche (en précisant si possible les dates) :

santé malad

o5 MaIiTH
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Fiche personnalisée de transition du secteur pédiatrique vers le secteur adulte

uestionnaire Patien
Compte tenu de votre 3ge, la prise en charge par 'équipe pédiatrique va s’interrompre/

& s’est interrompue. Afin d’améli nos nous
vous cette transition vers I'équipe de médecins d’adultes.

ions préparer au mieux avec

PROPOS DE VOTRE M

Principaux faits cliniques :

Quels ont été les symptomes les plus marquants a ce jour (avec le plus d'informations possibles, les
dates, la durée...) ?

Principaux faits thérapeutiques:

Quels ont été les traitements et interventions chirurgicales les plus contraignants ou difficiles ?

Etes-vous satisfait du (des) que vous avez ?

Quelles sont vos principales inquiétudes face a cette maladie ?

R

Trés inquiet

(o [ T

Peu inquiet

A PROPOS DE VOS PROJE

ERSONNELS ET PROFESSIONNELS

Principaux points de confiance :

(o[ 1 [ 2 35 &

Peu confiant

|5 e

Trés confiant

Principales inquiétudes :

Ceo T 1 e

Peu inquist

[

Trés inquiet

..

s immuno-hématologiques g.Maﬂ_IIH
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U Support méthodologique alBNDS HAS
Nouveaux PNDS en ligne : =
- AHAI

- PTI

- Aplasies (08/2019)

U FormationBaMaRat Helpdesk Q

. , : BNDMR
Banque Nationale de DonnédesladiesRares B analic Naionals e Dennces

En cours de déploiement dans les hopitaux (2018<) Maladies Rares

HAUTE AUTORITE DE SANTE

CHU de La Réunion déployeé depuis le XX
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i FichesRCPYA &4S Sy dulil RGP &n ligne dzy
Fichesaccessibles sur leww.marih.fr
Nouvel outil RCHaRIH« SARA> en ligne :

www.santera.fr/rcpoMaladiesrares _® Domande dedoperice icr ) Sty

Mai 2019 - Angioedemes kinines

uuuuuu

Juillet2019 - Amyloses AL o
- Cytopénies autemmunes
- Histiocytoses

- Maladie deCastleman

- Mastocytoses ————_—
- Microangiopathieghrombotiques B ———r
- Neutropénies chroniques == o om o
- Syndromedyperéosinophiliques .

Septembre 2019 - DICV
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i 12CartesR Q dzNHi§yndes auprés du CR/CC :

Aplasie médullaire, HPN,

CAIl adulte, CAl enfant,
Angioedemes kinines

Déficits immunitaires héréditaires,
SHE (régionale)
PTTSHUaUpshawSchulman

Mastocytosesadulte,Mastocytoseenfant

Mme/M.

Mme/M

Meédecin traitant
Spéclaliste traitant

Sulvi(e) par le centre de

CENTRE DE SUMI
orphanet

& +33 146 25 21 46 - B www.reseau-eosinophile.fr

3\;\'\ v
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Tel
Tel
Tel
Tel
Tel

PERSONNE A PREVENIR EN PRIORITE

KV,
r'.fMaRIH

maladies rares

CARTE D'URGENCE
Emergency card

O Leucémie chronique A éosinophiles
0O Syndrome hyperéosinophilique
O Autre maladie A éosinophiles (systémique ou localisée & un organe)

Mme /Mile /M.

[0 SHE sensible aux corticoldes
[ Traitement par O interféron alpha
O Hydroxycarbamide

Situations devant alerter le patient
Exacerbation des symptdmes inauguraux de la maladie 3 éosinophiles.
Tout symptdme cutané (urticaire, eczéma, angicedéme, purpura),
digestif (dysphagie, diarrhée), pulmonaire (asthme, difficultés
respiratoires), neurologique (troubles moteurs et/ou de la sensibilité,
autre déficit neurologique focal, confusion) ou cardiovasculsire (douleur
thoracique, douleur dans le mollet) inhabituel.

dela pris h
Vérifier le taux d'éosinophiles devant toute exacerbation dgmia
pathologie de base ou symptome inhabituel
En cas d'hyperéosinophilie > 1500 /mm® et situation direlgcy
potentielle:
Contacter rapidement le spécialiste hospitalier référefyggfBisculpr de la
nécessité d'une hospitalisation.
Dépister (examen clinique +/- examens complémentaired) les autres
complications viscérales potentielles liées & Phyperéosinophilie.

o En cas de situation d'urgence avérée, débuter une corticothérapie (en
fonction de Ja gravité: 0,5 — 1mg/kg/j de prednisone)

non_contrblée par le

Dans\la"grande majorité des cas, une augmentation seule de
Mgaiflophilie nest pas en soi une indication & modifier le traitement

- NYn'\gédecin du service référent du patient doit &tre sollicité pour la

conduite 3 tenir thérapeutique immédiate éventuelle, et Ia surveillance.

Consulter la fiche ORPHANET urgences
Syndrome Hyperéosinophilique
En cas d’urgence vitale : contacter le SAMU (% 150u 112)
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OH
ACCUEIL : EMARGEMENT
ET PETIT DEJEUNER

9h30

OUVERTURE DE LA 6¢ JOURNEE
NATIONALE MARIH

Régis Peffault de Latour (MaRIH)
Prénom Nom (associations de patients)
Représentant des laboratoires R&D

9H45

«QUESTIONS-REPONSES« AVEC
LE MINISTERE DE LA SANTE

Représentant Mission
maladies rares (DGOS)

10H15
ACTUALITES SUR LES PROJETS MARIH
Amélie Marouane (MaRIH)

10h30

BOURSES MARIH 2019 : AVANCEES
DES PROJETS SOUTENUS

Orateurs1,2et 3

11h15
THERAPIES GENIQUES
Marina Cavazzana (Necker, Paris)

12h

INHIBITEURS DE TYROSINE KINASE ET
LES MASTOCYTOSES

Olivier Hermine (Necker, Paris)

Avec l'intervention des Centres de Référence Maladies Rares

12H30 - 14H
PAUSE DEJEUNER ET STANDS

14h
LA REVOLUTION DES ANTICORPS
MONOCLONAUX DANS LE PTT

Ygal Benhamou (CHU de Rouen)

14h30

PTI REFRACTAIRE DE L’ADULTE,
QUELLES PERSPECTIVES ?

Marc Michel (Henri-Mondor, Créteil)

15h

PROGRES THERAPEUTIQUES
DANS L’ANGIOEDEME : CHANGEMENT
DE PARADIGME |

Laurence Bouillet (CHU Grenoble Alpes)

15H30 - 16H
PAUSE CAFE ET STANDS

16h

NOUVEAUX INHIBITEURS DU CQMPLEMENT
DANS L’HPN :MYTHE OU REALITE

Régis Peffault de Latour (Saint-Louis, Paris)

16h45
RAVULIZUMAB DANS SHU ATYPIQUE
Eric Rondeau (Tenon, Paris)

17h15
CONCLUSION

Et le soutien institutionnel

m .cnr-mat [ 0 ;s ﬁ ArLASE
o i MEDULLAIRE
CeRacAl LS

Inscriptions gratuites Prise en charge désnsports {nternes et médecins Outiigler (1/centre

Or.

s« MaRIH
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