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Résumé

La plupart des Canadiens croient que I'arthrite ne touche que les adultes et les personnes agées, mais les
jeunes, eux aussi, ne sont pas a I'abri des maladies rhumatologiques et musculo-squelettiques (MRM) de

toutes sortes.
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« A I’dge de deux ans, on m’a diagnostiqué une arthrite juvénile idiopathique et, depuis 21 ans, afin de
contréler la maladie, ma vie est remplie de rendez-vous avec des spécialistes, d’analyses sanguines et
de nombreux essais et erreurs médicamenteux. Aujourd’hui, j’ai de la difficulté a me servir de mes
mains, de mes poignets et de mes genoux, et je souffre d’une fatigue chronique qui m’empéche de vivre
au quotidien. »

Malgré les avancées thérapeutiques, la majorité des Canadiens atteints de MRM alors enfants vivent avec
ces affections de longue durée, méme a 'dge adulte’ 2. Malheureusement, il se trouve que les jeunes en
transition des soins pédiatriques aux soins adultes, passent d’un systéme a forte mobilisation de ressources,
comportant de nombreux services et soutiens, et coordonné entre divers professionnels de la santé, a un
systéme pour adultes, moins bien intégré et peu adapté, pour répondre aux besoins particuliers des jeunes
touchés par des MRM?3.

L’écart entre les soins rhumatologiques pédiatriques et adultes a mené a des lacunes considérables dans
la prise en charge de cesjeunes patients, ce qui a mené a des répercussions négatives tant au niveau
individuel, sur les plans physique, mental et émotionnel des patients, que sur le systeme de santé, allant
des taux d’hospitalisation plus élevés a lasuite d’'une pauvre compliance au traitement a 'augmentation du
risque d’invalidité et de morbidité®>.

Considérant ces enjeux, les programmes de transition dans tout le Canada ont été mis en place avec deux
objectifs précis : (1) améliorer 'autonomie et les compétences des jeunes pour gu’ils puissent s’engager
de maniére significative dans leurs propres soins; et (2) assurer une transition harmonieuse des patients
des soins pédiatriques aux soins pour adultes®. Malgré les efforts entrepris pour améliorer 'accés et la
continuité de soins de qualité, les jeunes en transition demeurent confrontés a des soins et services
inconsistants.

Il reste du chemin a faire pour optimiser, élargir et mettre a échelle les modéles de soins de transition a
travers le Canada. Consciente de ce fait, la Société canadienne de rhumatologie (SCR), par I’entremise de
son Groupe de travail sur la transition des jeunes aux soins pour adultes, préconise le déploiement de
nouveaux moyens — politiques, programmes et financement — afin que les jeunes Canadiens atteints de
MRM puissent bénéficier de services de transition de haute qualité adaptés a leurs besoins.

Exposant les principaux défis qui pésent sur la transition des patients en rhumatologie, le présent rapport
met en avant des solutions possibles afin qu’on puisse y faire face au mieux et que les générations actuelles
et futures se voient assurées les soins qu’elles méritent.




DEFINITIONS

Les maladies rhumatologiques et musculo-squelettiques (MRM) débutant a I'enfance
incluentplusieurs affections auto-immunes et auto-inflammatoires touchant surtout les
articulations, tendons, ligaments, os et muscles, et pouvant également s’étendre a I’'ensemble
du corps (maladie multisystémique). Parmis ces maladies, il y a I'arthrite juvénile idiopathique
(AJ1), lelupus érythémateux disséminé (LED), la dermatomyosite juvénile (DMJ), la vasculite, la
sclérodermie localisée et systémique.

La transition des soins se définit comme « le transfert intentionnel et planifié des adolescents
et jeunes adultes atteints d’affections physiques et médicales chroniques d’un systeme de
soins centré sur I'enfant a un systéme de soins a vocation adulte »’. Il s’agit d’un processus
complexe qui se fait sur une période de temps, significativement différent d’un simple
transfert administratif a la suite de la référence du patient vers un médecin spécialisé dans les
soins pour adultes.®

La transition se fait en trois phases :
(1) La préparation au transfert
(2) Le momentdu transfert
(3) Le post-transfert

Le transfert de soins, événement ponctuel, se produit lorsqu’un jeune change de systeme de
santé passant des soins pour enfants aux soins pour adultes.?
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Afin d’étayer les points clés du présent exposé de position, nous avons repris des témoignages de patients
anonymisés. A ce propos, nous tenons d remercier Cassie + Friends, un organisme de bienfaisance
canadien qui se consacre au soutien de la communauté de la pédorhumatologie, de nous avoir permis de
recueillir ces témoignages.




Introduction

Débilitantes, les maladies rhumatologiques et musculosquelettiques (MRM) touchent des millions de
Canadiens!. Nombre d’entre eux, diagnostiqués alors enfants ou adolescents, bénéficient de soins
généralement dispensés par des équipes multidisciplinaires qui assurent non seulement la prise en charge
de la maladie, mais également le soutien au développement et a I'information adapté a I'age.

Etant donné que la transition du systéme de santé pédiatrique & celui des soins aux adultes n’est ni
standardisée ni dotée de ressources suffisantes, plus de la moitié des jeunes transférés en rhumatologie
adulte ne bénéficient pas d’un suivi adéquat®. Pour nombre d’entre eux, ces lacunes dans les soins se
produisent durant |'adolescence, période de formation sur le plan physique, émotionnel et
neurodéveloppemental®, qui est un moment ouU ils n‘ont pas encore acquis toutes les compétences —
planification, régulation émotionnelle, jugement et conscience de soi — nécessaires pour s’orienter au sein
des systémes de santé, rendant ainsi cette transition particulierement difficile® 1% 6.

D’autant plus que les personnes atteintes de MRM dans I’enfance ont besoin d’un soutien additionnel pour
faire face a diverses autres affections d’ordre physique, mental et émotionnel, qui découlent d’une vie
marguée par une maladie chronique, soutien qui n’est souvent pas fourni dans le cadre des soins
rhumatologiques pour adultes. Conséquemment au suivi inconsistant et a la mauvaise compliance
thérapeutique, le risque de poussées de la maladie augmente considérablement. Faute d’acces a des soins
rhumatologiques adéquants, de nombreux jeunes atteints de MRM se retrouvent aux urgences®, menant,
along terme, a un impact sur leur santé et bien-étre.

« Tout s’est passé tres vite. Je me suis présenté a unggez—vous, on m’a adressé a un spécialiste, et
c’est a peu preés la derniére fois que j'ai eu des nouvelles de mon équipe de soins en pédiatrie... toute
communication avec I’hépital pour enfants a pratiquement cessé. Il y a eu une période de quatre mois
pendant laquelle je n’avais pas de médecin parce que je n’avais pas encore eu l'occasion de rencontrer
mon nouveau rhumatologue pour adultes. »

La perte de suivi rhumatologique induite par la transition est le fait de divers facteurs interdépendants dont
ceux-ci : manque d’équipes multidisciplinaires en rhumatologie chez I'adulte, accésinadéquat aux soins
rhumatologiques en dehors des grands centres urbains, non-intégration des dossiers médicaux au sein des
systemes de soins pédiatriques et adultes, formation insuffisante des professionnels de la santé et soutien
insuffisant aux soins de transition.

Les paragraphes suivants examineront ces facteurs et défis en détail, puis suivis, en guise de solutions, de
propositions congues pour aider les provinces et les territoires du Canada a mieux répondre aux besoins
complexes des jeunes atteints de MRM.




La transition : des soins chez I’enfant a I'adulte ou les défis a surmonter :

25 a 75% des jeunes atteints de maladies rhumatologiques, selon les estimations, se retrouvent sans soins
suite a leur transfert aux soins rhumatologiques pour adultes® %1213 Cette situation est particulierement
préoccupante pour deux raisons : ces patients, pour la plupart, doivent bénéficier d’un traitement et d’un
suivi réguliers au cours de leur vie. D’autre part, du fait de leur maladie (MRM), ils sont en général plus a
risque d’invalidité, de morbidité précoce et de quasi exclusion de la vie sociale!*. Malgré I'amélioration des
traitements et de la réadaptation ces derniéres décennies, en I'absence de mécanismes de transition
efficaces, les Canadiens atteints de MRM verront leur état de santé se détériorer *°.

S’agissant des jeunes atteints de MRM d’origine infantile, de multiples difficultés les privent du soutien a la

transition des soins pédiatriques aux soins rhumatologiques pour adultes. Ces difficultés, mises en évidence
ci-aprées, sont examinées en profondeur ultérieurement.

La transition : des soins chez I’enfant a I'adulte ou les défis a surmonter :

Acces limité aux soins rhumatologiques

Formation et soutien insuffisants des professionnels de la santé aux soins de
transition

Manque d’équipes multidisciplinaires en soins rhumatologiques pour adultes
Lacune dans l'intégration des données sur la santé

1. Acces limité aux soins rhumatologiques
L’acces aux soins, en particulier dans les régions rurales et éloignées, peut étre difficile en raison de la
répartition non-équilibrée des rhumatologues au Canada.

Sur le vaste territoire du Canada, il y a trop peu de rhumatologues, et aucune province ni territoire n’atteint
le ratio recommandé d’un rhumatologue pour 75 000 habitants a desservir. De ce fait, 20 % des patients
doivent faire au moins deux heures de route pour bénéficier de soins rhumatologiques®® .

Les rhumatologues sont souvent concentrés dans les centres urbains. C'est ainsi que les jeunes, entamant
leur transition, pourraient avoir du mal a trouver un rhumatologue en adulte qui accueille de nouveaux
patients a proximité et qui possede les connaissances et I'expérience nécessaires a la prestation des soins
de transition efficaces. Ces difficultés se trouvent aggravées dans de nombreuses régions rurales et
éloignées, en particulier du Nord du Canada, en raison de la pénurie de rhumatologues?®.
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Habitant une petite ville, je sais que I'accés aux ressources est limité. Je sais aussi qu’il me faudrait
beaucoup d’efforts pour trouver un rhumatologue qui me convienne, mais qui ait également le temps
de me voir et qui puisse comprendre mes antécédents médicaux importants, puisque je viens avec un
énorme dossier médical dans lequel il est souvent difficile de s’y retrouver. En fin de compte, j’ai choisi
de garder mon rhumatologue [dans ma ville d’origine]. Je prends donc mes rendez-vous en méme
moment que mes visites chez ma famille. »

2. Formation et soutien insuffisants des professionnels de la santé aux soins de

transition
Les programmes éducatifs adressés aux rhumatologues chez I'adulte, pour leur permettre d’acquérir les
connaissances et la formation nécessaires a la prise en charge des jeunes en transition, sont peu
nombreuses.

Les programmes deformation en rhumatologie n’offre que peu d’opportunités pour acquérir et développer
les compétences nécessaires aux soins de transition. Les lacunes observées dans les connaissances requises
pour s’occuper des jeunes en transition, qui sont dans une période unique et décisive de leur vie, sont
davantage aggravées par le fait que les jeunes, comparés a d’autres patients adultes dont le diagnostic
survient a un stade tardif dans la vie, ont des besoins tout a fait particuliers!’. Néanmoins, les
rhumatologues pédiatriques et chez I'adulte devraient connaitre les meilleures pratiques de soins de
transition et disposer de ressources en la matiere. En particulier, les rhumatologues chez I'adulte doivent
améliorer leurs compétences quant a la prise en charge des maladies rhumatologiques débutant al’enfance
avec évolution chez I'adulte® 7.

L'impact des lacunes dans les connaissances, la formation et I'expérience est davantage exacerbé par le fait
gue les rhumatologues, surchargés, ont souvent peu de temps pour accompagner les patients en
transition®® 7. Par ailleurs, méme si certains établissements sont dotés de programmes de transition et
d’'une expertise bien implantés, les ressources, moyens de soutien et possibilités d’éducation sont
insuffisants pour répondre aux normes de transition optimales*®.
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« Le processus de transition est difficile en soi, et c’est encore pire lorsqu’on quitte le secondaire pour
entrer a l'université, ou lorsqu’on doit déménager loin de la maison familiale. Il se produit plusieurs
changements dans ce court laps de temps. Mentalement, bien évidemment, la situation peut étre
extrémement stressante, puisqu’il faut également s’assurer que la santé est au rendez-vous. »

3. Manque d’équipes multidisciplinaires en soins rhumatologiques adultes
Les ressources consacrées a la rhumatologie chez I’adulte ne prévoient ni la formation ni le financement
d’équipes multidisciplinaires.




L'approche multidisciplinaire est une norme de prise en charge des MRM trés courante en
pédorhumatologie. De telles équipes se composent de médecins, d’infirmiers spécialisés et de
professionnels de la santé qui ceuvrent auprés des jeunes atteints de MRM pour leur offrir les soins
pharmacologiques et non pharmacologiques requis. Malheureusement, le manque de financement pour
des équipes multidisciplinaires dédiées, hautement qualifiées, en rhumatologie adulte, constitue un
obstacle de taille pour les jeunes atteints de MRM en transition vers les soins rhumatologiques adultes. .

De leur coté, les rhumatologues chez I'adulte travaillent généralement seul, dans leur cabinet, un modele
de soins non axé sur I'équipe multidisciplinaire auquel les jeunes sont habitués jusque-la. C'est ainsi que la
transition se fait vers un modele sans soutien d’une équipe offrant des services adaptés aux besoins
particuliers de ces jeunes adultes. Compte tenu des nombreuses répercussions de la maladie sur les jeunes
(physiques, psychosociales et professionnelles), il est évident que les équipes multidisciplinaires
constituent un modeéle de soins optimal.
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« Pour la premiere fois, j'ai vraiment eu a défendre mes intéréts et a m’assurer, pendant le peu de
temps que j’avais avec le nouveau rhumatologue pour adultes, que j’avais obtenu des réponses a toutes
mes questions et fait signer mes formulaires et ordonnances, avant de quitter, sachant qu’une fois
parti, je devais passer par plusieurs personnes au téléphone pour entrer en contact avec le médecin, ce
qui n’était pas aussi rapide qu’auparavant [avec mon pédorhumatologue ]. »

4. Lacune dans l'intégration des données sur la santé

Les dossiers médicaux ne sont pas intégrés au sein des systéemes de soins pédiatriques et adultes, ce qui
entrave a la bonne prise en charge des patients et a 'amélioration des services a I’échelle du systeme de
santé.

La non-intégration des données a I'échelle des centres hospitaliers constitue un autre défi majeur. Dans
certaines provinces, les dossiers de soins rhumatologiques, tant chez I'enfant que chez I'adulte, ne sont pas
reliés entre eux, ce quirend le transfert des jeunes encore plus difficile. Il y a également un impact négatif
sur la collecte de données longitudinales en lien avec la prise en charge actuelle des patients, et leur suivi
a long terme, réduisant ainsi la capacité a améliorer les connaissances générales sur les MRM et leur
pronostic.’’. La non-accessibilité a ces données ne permet pas non plus d’entreprendre d’études
d’évaluation et d’amélioration de la qualité des soins propres au processus de transition. C’est ainsi qu’en
I'absence de marqueurs d’amélioration de la qualité des soins et de normes établies que devient difficile
d’évaluer l'efficacité des différents modeles de transition afin de mieux éclairer les cliniciens et les
administrateurs sur le meilleur modéle de soins a adopter pour cette population de patients .
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« [Suite a ma transition], on ne disposait que de la moitié de mon dossier, ce qui était un peu déroutant
puisque je n’avais pas de dossier. Sans communication de la part de I’hdpital pour enfants, il était tres
difficile de mettre la main sur la moitié manquante du dossier. On a fini par demander de nouveaux
tests afin de constituer mon dossier au complet. »




Solutions optimisant la transition des soins de chez I'enfant a I'adulte

Les rhumatologues du Canada, tant chez I’'enfant que chez I'adulte, portent un vif intérét a 'amélioration
des soins aux jeunes atteints de MRM débutant dans I’'enfance, estimant que la continuité des soins,
indicateur clé de la réussite de leur transition, va les aider non seulement a gérer de facon autonome leur
maladie chronique a long terme, mais possiblement a améliorer leur pronostic médical global. 8. Pour
favoriser I'émergence de modeéles de soins de transition efficaces, quatre solutions avec leurs
recommandations sont présentées ci-dessous.

Solutions optimisant la transition des soins chez I'enfant a I'adulte

Meilleure intégration des soins rhumatologiques aux enfants et aux adultes

Elargissement des connaissances et réseaux des professionnels de la santé
Mobilisation des technologies numériques de la santé

Flexibilité intégrale de tous les modéles de transition des soins rhumatologiques
de chez I'enfant a I'adulte

1. Meilleure intégration des soins rhumatologiques aux enfants et aux adultes
Mobilisées, les équipes multidisciplinaires pourront servir de passerelle entre les systémes de soins
rhumatologiques pédiatriques et adultes.

Les équipes multidisciplinaires sont essentielles a la réussite de la transition des soins®®. Tel est 'avis des
rhumatologues qui estiment que ces équipes, vitales, renforceraient la collaboration et la communication
entre les systemes de soins rhumatologiques pédiatriques et adultes. Le renforcement de la collaboration
et de la communication ermettra un soutien optimal des patients lors du processus de transition et le
partage interdisciplinaire des acquis (connaissances et apprentissage) entre les professionnels de la santé®.
Comme ces pratiques sont courantes en pédiatrie, des ressources supplémentaires, financiéres surtout,
sont a prévoir en rhumatologie adulte afin d’augmenter le niveau de soutien multidisciplinaire®®.

L'intégration interprofessionnelle et systémique dans les soins en rhumatologie pédiatrique et adulte
pourrait également se faire par I'entremise du programme ACPAC (Advanced Clinician Practitioners in
Arthritis Care) ou encore du programme canadien ACPAC Extended Role Practitioners (ERP), fondé en 2005.
A la fin de leur formation, les participants, ayant développé des acquis supplémentaires en évaluation et
en gestion des maladies rhumatologiques, pourront faciliter la communication et la mise en ceuvre de plans
de soins de transition et servir comme conseillers pour les jeunes atteints de MRM?L. Actuellement, le
recours a des professionnels de la santé qualifiés ACPAC a permis des gains d’efficacité en matiere de triage
et de cogestion des patients en transition?!. Malheureusement, malgré les données attestant de la valeur
de ces professionnels, le financement et le soutien a leur égard (p. ex., les directives médicales) sont
inconstants, voire difficiles a garantir?® 21, & I'exception de la Colombie-Britannique qui a établi une
rémunération des professionnels non-médecins de la santé appelés a soutenir les soins ambulatoires en
rhumatologie, une politique qui mérite, a bien des égards, d’étre imitée?’.




« J'ai commencé ma transition aux soins pour ad uand j’avais 17 ans, a peine deux ans apreés le
début de mon traitement, le processus ayant été facilité par mon pédorhumatologue lors de nos
rendez-vous périodiques. Quelque deux mois aprés mon transfert aux soins chez I’adulte, il s’est produit
un chevauchement des visites, une période pendant laquelle je voyais a la fois mon pédorhumatologue
et le rhumatologue pour adultes. C'est-a-dire que j'ai eu a connaitre mon nouveau médecin, alors que je
bouclais en quelque sorte mon passage en [soins pédiatriques]... si bien que, dans I'ensemble, je dois
dire que mon expérience en matiere de transition a été tres satisfaisante. »

RECOMMANDATION : LE SOUTIEN PROVENANT DES EQUIPES MULTIDISCIPLINAIRES EST A
ELARGIR

Afin d’intégrer les équipes multidisciplinaires aux modeles de soins de transition, il est recommandé (1) de
s’assurer de la constance du financement des équipes multidisciplinaires et (2) d’établir des directives
médicales provinciales qui pourront aider les professionnels de la santé qualifiés ACPAC a élargir leurs roles
au sein des équipes multidisciplinaires?.

2. Elargissement des connaissances et réseaux des professionnels de la santé

Augmenter I'accés a la formation, aux informations et meilleures pratiques sur les soins de transition, ainsi
qu’aux réseaux pour mieux soutenir les professionnels de la santé qui s’occupent de jeunes atteints de
MRM.

Etant donné que de nombreux jeunes en transition sont confrontés & des problémes médicaux,
psychosociaux, éducatifs et professionnels complexes, du fait d’'une affection chronique a vie, il est
essentiel de promouvoir, chez toutes les équipes de rhumatologie adulte, l'accés a la formation,
I'amélioration des connaissances et le perfectionnement des compétences dans ces problémes
complexes**!8. Concrétement, pour ce qui est de leurs objectifs, les programmes de formation devraient
privilégier la transition des soins rhumatologiques de I'enfant a I'adulte, les connaissances spécifiques aux
MRM débutant dans I'enfance et la mise en ceuvre de stratégies d’enseignement efficaces, le but étant que
les compétences acquises, grace a ces formations, permettront de mieux saisir I'importance de la transition
aupres d’un plus grand nombre de praticiens et les inciteront a dispenser des soins de transition optimaux
de la rhumatologie pédiatrique a la rhumatologie adulte®®.

Il existe des programmes, tel que ECHO (Extension for Community Healthcare Outcomes), pour lequel un
centre de rhumatologie est déja établi en Ontario, modele visant a renforcer la capacité des effectifs d’'un
systeme pour améliorer la prestation des soins. Un tel modele en rhumatologie impliquerait une
communauté de pratique avec des champions de la premiére ligne en soins de transition?*. Ce modéle
favoriserait également l'intégration, le développement des connaissances et la construction d’un réseau
ou les prestataires de soins de santé de premiere ligne deviendront un élément important de I'équipe de
soins rhumatologiques au service des jeunes en transition vers les soins pour adultes. Cette approche est
d’un intérét considérable puisqu’elle permettra aux jeunes, qui avaient une collaboration bien étroite avec
leur pédorhumatologue, d’avoir un médecin de premiére ligne comme point de contact le plus proche de
leur rhumatologue adulte.
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La prestation de soins de haute qualité au service des jeunes atteints de MRM, en transition vers la
rhumatologie adulte, exige de nous tous, collectivement, apprentissage et pratique. Bien entendu, la
question n’est pas seulement de savoir quel médicament administrer par la suite ; nous devons penser
au patient en tant que tel, au stade ou il en est de son développement, a ce dont il a besoin, et nous
assurer que nous possédons les connaissances et compétences nécessaires pour assumer notre role. »
Rhumatologue chez I'adulte

RECOMMANDATION : UNE FORMATION CIBLEE S’ADRESSANT A TOUS LES RHUMATOLOGUES ET
PROFESSIONNELS ALLIES EST A METTRE EN (EUVRE

Tous les professionnels de la santé (pédorhumatologues, rhumatologues adultes, ergothérapeutes,
thérapeutes qualifiés ACPAC, prestataires de soins de premiére ligne, physiothérapeutes, travailleurs
sociaux, infirmiers et autres) devraient bénéficier d’une formation ciblée ou d’une activité de
développement professionnel continu dont le contenumettrait I'accent sur la transition des soins
rhumatologiques de chez I'enfant a I'adulte.

3. Mobilisation des technologies numériques de la santé

L’acces aux technologies numeériques de santé est essentiel pour mieux utiliser et regrouper les données
des patients et optimiser I'acces a des prestations de qualité dans les systémes de soins rhumatologiques
pédiatriques et adultes.

Les technologies numériques de santé, allant des soins virtuels aux applications télésanté, en passant par
les portails de patients, peuvent mieux rapprocher les patients du soutien nécessaire et ainsi améliorer
leurs pronostics en termes de santé?®. Un meilleur usage de ces outils numériques intéressera les jeunes
Canadiens déja impatients de communiquer avec leurs prestataires de soins par téléphone, par courriel et
via d’autres plateformes de médiassociaux®.

RECOMMANDATION : LE RECOURS AUX TECHNOLOGIES NUMERIQUES EST A ELARGIR ET
FAVORISER

Pourquoi optimiser le recours aux technologies numériques en soutien aux rhumatologues pédiatriques
et adultes? D’une part, les technologies numériques, que les jeunes utilisent plus volontiers, peuvent
servir a 'autogestion et aux interventions comportementales?’. D’autre part, s’agissant des technologies
numériques de la santé, elles peuvent mieux appuyer les meilleures pratiques en mettant les jeunes en
relation avec un rhumatologue adulte avant leur transfert ou méme en tenant une réunion virtuelle
conjointe entre leur équipe de soins pédiatriques et leur nouvelle équipe de soins adultes?®.

4. Flexibilité intégrale de tous les modeles de transition des soins rhumatologiques de
chez I'enfant a I'adulte

Au moment de développer, faire évoluer et généraliser des modeles de soutien des soins de transition aux

jeunes a I’échelle du Canada, il importe de se rappeler qu’une taille unique ne convient pas a tous et que,

de ce fait, tous les modéles de soins de transition doivent intégrer une certaine souplesse.

Comme tous les domaines de la prestation de soins de santé, le principe fondamental que sont les soins

centrés sur la personne s’applique aux soins de transition. Impliquer davantage les patients et leurs familles
est un pas essentiel pour évoluer vers une culture de soins plus équitable en ce qui concerne I'expérience
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et de qualité des prestations®®. C'est ainsi que la flexibilité est de mise pour offrir des soins accessibles dans
les diverses régions du pays et tenant compte des nombreux facteurs socioéconomiques et culturels.

44

« On m’a diagnostiqué une polyarthrite rhumatoide... quand j’avais 15 ans... Je n’aurais pas pu étre plus
chanceuse vu I'équipe que j’ai eue . Elle était incroyable, et m’a vraiment donné les moyens de me
prendre en charge et de jouer un réle actif dans mon traitement. »

RECOMMANDATION : LA FLEXIBILITE DES SERVICES ET PROGRAMMES DE SOINS DE TRANSITION
EST A FAVORISER PAR LA COLLABORATION ET L’AUTONOMISATION CONTINUES DES JEUNES ET
DES FAMILLES

Vu la grande diversité géographique et clinique a travers le Canada, les gouvernements devraient s’assurer
gue le financement des programmes de transition s’accompagne d’une ample flexibilité . Les cliniques
pourront ainsi mieux adapter les services de transition a leurs besoins particuliers, pour favoriser une
intégration et flexibilité optimales des soins rhumatologiques pédiatriques et adultes*.

Sommaire et prochaines étapes

Alors que les lacunes actuelles dans les soins de transition ménent a un taux élevé de perte au suivi de
jeunes Canadiens, réalité consternante qui expose ces patients, déja vulnérables, a un risque encore plus
élevé de morbidité et de mortalité prématurée, il est urgent de porter une attention a I'importance de la
continuité des soins pour les jeunes en transition. La mise en ceuvre de divers modeles de prestation de
soins de transition, I’élaboration de politiques de soutien aux rhumatologues aussi bien pédiatriques
gu’adultes et la promotion des meilleures pratiques de soins de transition sont parmi les pistes de
solutions a considérer?’.

La Société canadienne de rhumatologie et son Groupe de travail sur la transition des jeunes aux soins
pour adultes sont enthousiastes a collaborer avec les gouvernements fédéral, provinciaux et territoriaux
pour mettre en ceuvre les solutions nécessaires a une amélioration significative de la vie des jeunes
Canadiens atteints de MRM.
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