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Transition de I'enfant vers I'adulte en
Hépatologie: quels enjeux?

 Pour I’hépatologue adulte, « devenir
compeétent » sur les pathologies hépato-biliaires
propres aux enfants qui survivent a I'age adulte
 Pour I’hépatologue pédiatrique et I’hépatologue
adulte, tout mettre en ceuvre pour éviter la
rupture du parcours de soins
— Exemple pratique
— Recommandations francaises sur la transition



Cas clinique

Louise, née prématurée a 34 SA, en 1992

Cavernome porte séquellaire d’un cathétérisme
veineux ombilical néo-natal, découvert a I'age de
10 ans devant une thrombopénie a 35 000
rapportée a un hypersplénisme

Echec de |a tentative de re-perfusion portale
(anastomose mésentérico-Rex) en 2007 mais
petite remontée de la thrombopénie a 60-70 000

Bilan de thrombophilie négatif



Principes de la re-perfusion portale

Pré requis :
- Absence de bloc intra ou supra hépatique
- Une seule indication : obstruction porte extrahépatique

- Branche portale gauche perméable

D'apres F. Gauthier



FOGD fin 2009: 1 VO grade 2 + 2
VO grade 1

Introduction d’un traitement par
propranolol 40 mg matin et soir

La pédiatre commence a parler
de confier Louise (17 ans) a un
hépatologue adulte

Louise doit connaitre le nom de
sa maladie, le traitement qu’elle
prend, son intérét et les risques
encourus en cas d’arrét

Elle doit également choisir un
médecin traitant

R Cas clinique (suite) s

------

Doit faire face au pédiatre seule
en fin de consultation
(« maman » quitte la piéce)

Doit connaitre le nom de sa
maladie et de ses médicaments

S’informe sur internet sur le
« cavernome »

Discute avec l'infirmiere scolaire:
pas de pilule lorsqu’on a une
thrombose!

Doit se fier a 2 nouveaux
meédecins, un médecin traitant et
un spécialistel... Avant la pédiatre
gérait tout y compris les vaccins!



A 17 ans, ﬂ

La pédiatre adresse un courrier de synthése du
dossier a I’hépatologue adulte (+ CRH récents)
en vue de l'obtention d’un ler RDV.

Un RDV est fixé par courrier. Louise ne vient
pas. La pédiatre en est informée et revoit
Louise car un suivi alterné initial avait été
programme

Un 2éme RDV en consultation « adulte » est fixé
par écrit mais précédé d’un contact
téléphonique: Louise est vue conjointement
par I’"hépatologue adulte, I'IDE de consultation
qui lui fera ses PLVTS et la psychologue. Un
temps d’échange en présence de sa maman
sera suivi d’un temps d’échange, seule, avec
I’"hépatologue adulte

La 1¢r¢ consultation est prolongée. Louise est
examinée. Le traitement est poursuivi a
I'identique. Aucune exploration invasive n’est
organisée d’emblée

Louise confiera plus tard en entretien
singulier avec I’hépatologue adulte
gu’elle n’est pas venue a son ler RDV
car elle avait peur

— Peur de cbtoyer dans la salle
d’attente des vieux messieurs
avec un gros ventre

— Peur que le nouveau médecin ne
connaisse pas sa maladie et son
dossier

— Peur que « lui non plus » ne
comprenne pas la contrainte de
prendre des médicaments quand
on part en classe verte avec ses
copains...

— Peur de ne jamais avoir d’enfant
a cause de cette maladie et de ce
traitement

Louise vient a son 2¢Me RDV,
accompagnée de sa « mere

d’accueil » puisqu’elle vit en foyer a la
suite d’'une agression sexuelle
paternelle...



e Désir de grossesse a I'age de 25 ans,

i e Bilan pré-conceptionnel: FOGD VO
. r@ gradel-2; échodoppler et IRM: foie
d dysmorphique sans nodule, sans

cholangiopathie portale, cavernome,
ﬂ voie de dérivation spléno-rénale
directe, VMS perméable, SM 19 cm;
écho cardiaque: pas d’HTAP; Sat 02
100% debout, couché; FS 5,7kPa;
TP=V=65%, alb 40 g, plg 65 000, tests

e« RDV médicaux ultérieurs, couplés L
hépatiques Nx

avec la psychologue, toujours
honorés. CR au pédiatre et au » Grossesse sous [3-, accouchement par

médeci,ndtrai’rc]ar)t.que Louise a voie basse, sans complication
accepte de choisir hémorragique a 37 SA d’un petit Théo,

e Compliance au traitement L.
progressivement acquise, switch 3025g, sans hypoglycemie neonatale

pour propranolol 80 mg LP en 1 prise 1111
e Information « en douceur » sur la : b J
contraception (microprogestatif pur), . '

la nécessité d’un suivi gynécologique,
I’hygiene de vie souhaitable...




RDV médicaux ultérieurs, couplés
avec la psychologue, toujours
honorés. CR au pédiatre et au
médecin traitant que Louise a
accepté de choisir

Compliance au traitement
progressivement acquise, switch
pour propranolol 80 mg LP en 1 prise

Information « en douceur » sur la
contraception (microprogestatif pur),
la nécessité d’un suivi gynécologique,
I’hygiene de vie souhaitable...

Désir de grossesse a I'age de 25 ans,

Bilan pré-conceptionnel: FOGD VO
gradel-2; échodoppler et IRM: foie
dysmorphique sans nodule, sans
cholangiopathie portale, cavernome,
voie de dérivation spléno-rénale
directe, VMS perméable, SM 19 cm;
écho cardiaque: pas d’HTAP; Sat 02
100% debout, couché; FS 5,7kPa;
TP=V=65%, alb 40 g, plg 65 000, tests
hépatigues Nx

Grossesse sous [3-, accouchement par
voie basse, sans complication
hémorragique a 37 SA d’un petit Théo,
3025g, sans hypoglycémie néonatale

Louise a repris contact
avec son pédiatre pour
lui présenter son BB qui
va bien.




Transition de I’enfant vers I'adulte en
Hépatologie: quels enjeux?

e La transition est un processus progressif et
coordonné visant le passage du jeune patient
d’un service de soins pédiatriques vers un
service pour adulte

e Le transfert désigne le point exact dans le
temps ou la responsabilité des soins du jeune
patient est passée au médecin adulte

Groupe de travail Filfoie: recommandations de bonnes pratiques portant sur la période de transition 2017



La réussite de ce parcours

Partenariat

Pédiatre

Acteurs
médico-
sociaux

Médecin

adulte

Médecin
généraliste

Reconnaitre les réticences au
changement

= Perted ’une relation privilégiée

= Peur que le nouveau médecin ne
connaisse pas sa maladie

= Peur de la confrontation avec des
malades Ggés

= Peur de la non-observance

= Pour les parents: Crainte d’ &tre
exclus




Période de TRANSITION

A partic de
12/14 ans

1 an avant
le transfert

A partir de
16 ans

Préparation au transfert

Information du patient
sur les conditions
de transfert

Adaptation des consultations
en vue de l'autonomisation
progressive du patient
- Evaluation des connaissances
sur la maladie

- Effacement progressif des
parerts (propasition questionnaire)
- Education thérapeutique
(prise de médicaments,
démarches administratives..)

Identification specialiste aduite
- Ervoi des comptes rendus
de consultation
- Remise du dossier complet
Implication médecin genéraliste
- Déclaration d'un médedn
généraliste

- Erwol des comptes rendus
de consultation

eommemsufum

Jusau'd

Transfert

Mise en place des modalités
des premieres consultations

- Commune (1-2 consultations)
- Alternée (<1 an)

Préparation de la

premiere consultation

- Enwoi au service adulte
par l'équipe pédiatrique :

* des éléments médicaux
importants (synthése,
résultats dexamens...

a » dune fiche de liaison

- Prise de rdv avec le jeune
par 'équipe adulte

- Confirmation du RDV
envoyée au patient
et au service pédiatrique

20 ans

Idéalement en période de stabilite

clinique, psychologique et sociale.
Entre 16 et 20 ans.

———— — ——— ——— —— — — — - ——— — — -

Premiére consultation
- Présentation de léquipe

- Prendre du temps pour la

ueil et suivi en service adulte

soignante et des locaux

premigre consultation pour
« faire connaissance en famille
Puis uniquement
avec ke malade
« mettre en confiance le patiert

A lNssue de

chaque consultation

- Enwoi du compte-rendu
au généraliste et au
spécialiste pédiatre

- Si le jeune rfest pas venu :
en informer e spécialiste
pédiatre

Le specialiste pediatre peut étre amene

a recontacter le jeune en cas de
difficulte de suivi (eviter les ruptures)

https://www.filfoie.com/professionnels-documentation/pnds-referentiels/
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Points-clés

Informer en amont I'adolescent et ses parents des conditions
prévues pour organiser la prise en charge en service de soins pour
adultes

Recevoir 'adolescent seul une partie de la consultation des I'age de
12-14 ans, et évaluer ses connaissances autour de sa maladie,
aborder les risques liés a la mauvaise observance du traitement et
de certaines conduites a risque—> autonomiser++

Etablir un accord minimal sur le projet de soins entre le pédiatre et
le médecin adulte, si possible a I'occasion de consultations
communes ou alternées

Programmer un accueil spécifique, multi-disciplinaire si nécessaire,
dans le service adulte avec un temps de 1°™ consultation> 30 min

Informer le pédiatre du suivi du jeune ou de la non observance des
RDV programmeés
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