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« Nos vies sont marquees par des moments stables entrecoupés
de périodes de transition comprenant de profonds changements
conduisant a une vulnérabilité et des risques accrus. »

M. Morsa
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La transition renvoie au processus au cours duquel I'individu
se redéfinit, apprend a construire un nouveau role social et

a maintenir une santé favorable tandis que ses habitudes de
vie se transforment.

M 2 Filiere
VAINCRE WESCSZSReee | MUCOICFTR

LA MUCOVISCIDOSE et des Affections liées a CFTR




AKE 1| AMELIORER LE PARCOURS DE VIE ET DE SOINS

EN -
GOUVERNEMENT W

maladies rares

PLAN NATIONAL 4] 2025
MALADIES RARES 2030

DES TERRITOIRES VERS L'EUROPE

Les plans nationaux maladies rares en France : plus de 20 ans d'actions
au service des personnes concernées.

OBJECTIF 4 :. DEVELOPPER DES
ACTIONS SPECIFIQUES AUX
PERIODES DE TRANSITION

Action 4.1 ;

Développer des guides et des bonnes
pratigues pour les périodes de transition :
adolescence, grossesse, vieillissement

Action 4.2 :

Promouvoir la constitution et 1’utilisation d’un «
dossier de transfert » tyPe pour fluidifier les
parcours de transition et la transmission
d’informations entre les professionnels
Intervenant dans la prise en charge.




J types de transitions .. vee:s)

------------------------------------------

Situationnelle
immigration, changement de
carriere, parentalité, mariage ou
divorce, passage de |'école vers
la vie professionnelle,

------------------------------

Développementale
adolescence, milieu
de vie, grand age

P
N ————————— —— -
N

S N changement de sexe S
____________________________________ . Possibilité de ++
Expérientielle sur le plan ° transitions, = | — .
| dg Ia’sante | séquentielles ou Environnementale
diagnostic d’'une maladie pandémie, i

simultanées

o e o o o o o o o o
i

chronique, retour a domicile, environnement,
soins de réadaptation catastrophes
naturelles...

--------------------------

| Organisationnelle

i changement de modeéle de |

" soin comme ped. vers adulte,
M u e e @re i institutionnalisation, santé |
VAINCRE MUCOCFTR connectée

-----------------------------------------



 Faire exister ces états transitionnels permet la construction de soi, permet de
faire sens dans son histoire personnelle, cela requiert une conscientisation et
permet un engagement/une implication favorable au changement

* Certains évenements intensifient la conscience comme une naissance, un
déeces, l'arrét des menstruations ou le diagnostic d'une maladie

* Possibilité de transcender une transition, devenir résilient

VIGILANCE:

si lareconnaissance se fait au mauvais

2, (& Vil : . moment, cela peut venir perturber cette
i *ﬁ & i ¢ :

il LA w s¥ O construction
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Encourager les transitions au pluriel
maitre mot = ANTICIPATION

* Pourquoi pas des I'annonce !

* Projection avec intégration de « I'environnement », du statut socio-
économique, des croyances culturelles et attitudes telles que la
stigmatisation sociétale associee a lI'expérience de transition (agisme, genre,
santé mentale, hypofertilité...)

« Une absence de préparation peut freiner les expériences de transition des i
personnes

‘ | . L’approche systémique (’'entourage, les aidants, la
i g*v @ § famille...) est nécessaire pour la réalisation de
.« transitions réussies » qui préservent la qualité de

vie et le bien-étre
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L'ETP pour encourager les transitions au
pluriel

Les transitions sont des processus de développement necessitant
d’acquérir des savoirs nouveaux pour s’adapter aux nouveaux
reperes, habitudes de vie et de sante, role social, projection dans

I'avenir...
o~ Objectif : développer les compétences
BAV - . nécessaires pour maintenir un état de i
3 @ /; i’r , | santé favorable pendant la période de ' -
CamedV TN T 1 transition




Transidentiteé et
Transitions

LAETITIA DENIAUD - CLEMOT

Infirmiére de coordination parcours Transidentité médico-chirurgical
pédiatrie adulte- enjeux éthiques au CHU de Nantes
Infirmiere équipe mobile douleur pédiatrique
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Pour mieux comprendre...
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Tous le méme langage

Personne transgenre: personne dont le genre ressenti ne correspond pas au genre
assigneé a la naissance, ou qui se questionne sur son identité de genre.

Personne cisgenre: personne qui s’identifie au genre qui lui a été assigné a la
naissance

Femme transgenre: femme qui a été assignée homme a la naissance

Homme transgenre: homme qui a été assigne femme a la naissance

Personne Non-binaire : personne qui ne se reconnait pas dans la binarité de genre
(genre masculin et genre féminin)
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Tous le méme langage

Megenrer une personne: c’est se tromper, volontairement ou non, sur le genre d’'une
personne.

Deadname: prénom assigneé a la naissance, que la personne trans abandonne lors de sa
transition pour en choisir un conforme a son identité de genre WARNING

Passing: Le fait d’étre pergu comme le genre que I'on souhaite. Une femme trans a un
passing si elle est percue dans la rue en tant que femme.

N /]
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- Personnalisé

- Social: Certaines personnes modifient leur apparence physique ou utilisent un autre
prénom et pronom pour les faire coincider avec leur identité de genre

- Administratif: Les personnes transgenres peuvent également decider de modifier leur
prénom ou la mention de leur sexe a I'état civil (transition juridique

- Médical: recours a des traitements hormonaux et/ou des opérations chirurgicales pour
modifier leur corps

==} Propre a chaque personne

==} sphere intime et privée

==} seule la personne concernée peut connaitre son ressenti et donc son identité de
genre (respect de son autodetermination)
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Donneées
demographiques et
Historique
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Manque de données anciennes en lien avec les personnes transgenres et non-
binaires

En 2018:
estimation a 17% des personnes ayant eu recours a une transition médicale (selon
Trajectoire Trans)

En 2020:

- Titulaires d’'une ALD pour “dysphorie de genre”: 8 952 personnes

- les mineurs représentent 3,3% de ce chiffre

- les 18-35 ans 70%.

- 294 mineur-es en ALD 31 (= 0,8 % des jeunes trans/non-binaires, estimation basse)
- 48 ont bénéficié de chirurgies (non génitales)

=~ 1,9 % des 15-17 ans ont recu des soins affirmateurs de genre (source europeenne)
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En 2023:

Population trans: 180 000 personnes soit 0,33%
Personnes beénéficiant d'une ALD pour transition (selon HAS): 22000 personnes
/s des personnes trans en France ont recours a une transition médicale.
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Une réalité ancienne :

Présente dans de nombreuses cultures
(Grece et Rome antiques, Hijra en Asie du Sud, bispirituel
les en Amérique autochtone)

XIXe-XXe siecles : médicalisation et pathologisation

- 1838 : notion de « monomanie » (Esquirol)

- Fin XIXe : assimilée a une perversion sexuelle

- 1923 : apparition du terme « transsexualisme »

- 1919 : Institut de sexologie (Hirschfeld), premiéres reconnaissances
- 1949 : vision pathologique renforcée
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Encadrement médical en France (1979)
- Protocoles stricts et psychiatrisés
- Acces aux soins conditionné — exclusions importantes

Evolutions récentes (années 1990-aujourd’hui)

-Reconnaissance progressive des droits

- 2013 : « dysphorie de genre » remplace « trouble » (DSM-5)
- 2016 (France) : fin des obligations de stérilisation et suivi

- psychiatrique pour changement d’'état civil

M g Filiere
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Aujourd’hut:
Evolutions |égales et médicales (France)

2017 : Changement de prenom possible sans chirurgie ; changement de sexe via procédure
judiciaire (sans avis médical requis)

Depuis 2010 : Dépsychiatrisation — sortie des ALD psychiatriques, passage en ALD hors
liste avec prise en charge a 100 %

2022 (CIM-11) : Ll'incongruence de genre classée en santé sexuelle (plus un trouble mental)
Fin 2024 : Certificat psychiatriqgue non obligatoire

Des avancées, mais encore des inégalités d’accés aux soins, de reconnaissance et de
sécurité
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- 2025:

Etude de cohorte 1 050 jeunes trans ayant initi€ une hormonothérapie dans une clinique pédiatrique
spécialisée entre 2007 et 2022:

> 4% ont arreté définitivement

» 3,5% pour atteinte des objectifs personnels ou des obstacles logistiques.

> 0,5% pour réattribution du genre assigné a la naissance

Causes de dé-transition Pourcentage
Pression des parents 35%
Pression sociale 32%
Précarité de I'emploi 28%

La transition n'était pas faite pour eux 5%
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Prise en soins et
vulneérabiliteée
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- Population qui a été longtemps stigmatisée, et qui I'est encore

- Peur des mauvaises expériences et rejet des soignants

- Leur vécu de transition

- Propre expérience de la transition et un savoir qui leur est propre
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Parallele avec le
parcours des
personnes atteintes de
mucoviscidose
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Transidentité

Maladie Chronigue nécessitant un suivi sur le Parcours de transition pouvant durer sur le long
long terme. terme.

Multiples transitions Multiples transitions

Adaptation de leur vie Adaptation de leur vie

Expertise de leur parcours et maladie Expertise de leur parcours

Liens avec le monde médical paramédical, Liens avec le monde médical paramédical,
associations... associations...

Prise en charge globale (équipe Prise en charge globale (équipe
pluriprofessionnelle) pluriprofessionnelle)

7] af‘;’:ﬁi‘[‘; Fillere
VAINCRE Adcoviseimose MUCO ICFTR

LA MUCOVISCIDOSE et des Affections liées a CFTR




Transidentité

Respect de 'autodétermination Respect de I'autodétermination

Choix de ses priorités, de sa vie Choix de ses priorités, de sa vie
Education thérapeutique Education thérapeutique

==}ciment pour 'autonomie du patient ==}ciment pour 'autonomie du patient
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Accompagnement
propose
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Loi du 4 mars 2002 sur le droit des patients

Respect de I'autonomie: information claire, loyale, compréhensive et adaptée au patient
Bienfaisance: Accompagnement singulier Accés aux soins avec I'ALD 31, respecter le
parcours et la temporalité de la personne

Accompagner +++, prendre le temps ++

Non malfaisance: dépathogénisation ++,

Equité: peu de ressources sur le territoire, délais de PEC longs (au CHU de Nantes, pour
chirurgie 4 ans)
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https://trajectoiresjeunestrans.fr/

Les transitions au pluriel

Transition = Passage entre 2 périodes avec une temporalité définie. L'individu passe d'un
statut, d’'une situation de vie a une autre

Au cours de l'existence, chaque individu entre périodiguement dans un processus de
transition, lié a :
- evolution de l'age
- evenements — choix de vie
- évenements de soins
. Ses transitions peuvent étre :
.+ choisies ou subies
.+ préparées ou soudaines

 se succeder les unes aux autres (sequentielles) ou se %ﬁ? LR
cumuler au méme moment (simultanees) , 'ﬁq@;e” i
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« entrée école maternelle « quitter domicile des parents * mise en place nouveau traitement

« entrée école primaire « déménagement - changement de * objets connectés / surveillance

. entrée collégue centre « pathologie associée : diabéte,

« puberté « changement activité pro insuf rénale, HTA, ...

e adolescence e viede Coup|e . Changement régime alimentaire

« entrée lycée « mariage * transplantation

* passage en service adulte « divorce *

» entrée vie active * veuvage

« milieu de vie * devenir parents 7

» retraite  devenir grands parents Ki

* ménopause * devenir aidant

» grand age « changement identité / sexe \\'
|

. Transitions multiples tout au long de la vie = adaptation permanente | o
§ Retentissement plus ou moi important sur la santé | 1‘% WS o
| Individu en transition => instabilité provoquee = vulnérabilité | ' Wil s 4
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Quelle que soit la transition, I'individu se redéfinit et cela entraine modification de :
e SON quotidien,

ses habitudes de vie et de santé,

Ses reperes,

ses roles,

sa projection dans l'avenir

Transition mal négociée = effets visibles sur la sante : ‘
| @ complications médicales, mal étre, conduites a
| risques, ...

7] ”f::;i:f:; Fillere
VAINCRE Adcoviseimose MUCO ICFTR

LR MUCOVISCIDOSE




Processus d’évolution qui nécessitent une modification des rbles et fonctionnement
quotidien mais aussi I'acquisition de nouvelles compétences

« Auto-soins : connaissances, savoir faire, résolution de problemes, prise de décision...

» Psycho-sociales ou adaptations : sentiment de compétences, confiance en soi,
communication, gestion des émotions, estime de soi, qualité de vie,...

Période propice a 'ETP ++ pour :

« faire émerger ses besoins (BEP)

« travailler ses représentations

 identifier ses freins et ressources

e accompagner aux changements

» faire face a la perte de repéres, s’en construire de nouveaux
« devenir acteur et développer pouvoir d'agir

17 af::::; Filiore
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Une transition commence lorsque l'individu prend conscience de vivre la fin
d’'une période de sa vie et se dirige vers le debut d'une nouvelle période
(Nicholson & West, 1989)

avant pendant apres

Anticipation ++ Adaptation au changement Stabilisation - maintien
Place des BEP Ajustements
Préparation au changement  (Re) Constuction identitaire

Filiere
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Les outils pour encourager les transitions

Ouvrons la porte a I’echange
Posture, écoute, langage

VAINCRE

LA MUCOVISCIDOSE

Montrer que I'on est prét.e a entendre, recevoir
=> BEP
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Les outils pour encourager les transitions

EN BREF, LENTRETIEN MOTIVATIONNEL

.................................................................................................. C'EST... OuVER !

Les principes de la communication
motivationnelle :

Questions Ouvertes

¢ On explore avec le patient la situation et

on lui laisse le loisir de formuler son probléme
¢ On montre au patient que I'on cherche

a le comprendre

~ Evaluons latemporalité du changement
. => Outils de I'entretien motivationnel

Valoriser

¢ On stimule l'auto-efficacité et on encourage
le patient

Ecoute Réflexive

Elle est au fondement de I'empathie.

Elle facilite la vérification de la comprehension
mutuelle et offre au patient une opportunité
de s'auto-écouter.

MOTIVATIONNEL

~==-_D'aprés une idée originale de Re sumer
Pierre-Henri Garnier, psychologue

Permet de faire une pause dans la discussion,
de voir ou on en est arrivé et de rebondir.

Mbcoviseimoses MUCOICFTR ;
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Les outils pour encourager les transitions

Nom prénom date

Ce dont je me protege

Ce qui me

VAINCRE

LA MUCOVISCIDOSE

Mon cadre

Ce sur quoi je me repose

Mes réserves

fait avancer

Les relais

Redéfinissons le cap — le chemin
Empowerment en respectant la temporalité du patient

Ce qui me guide

Ce qui m’éclaire

Ce sur quoi je m’appuie

Ce sur quoi je dois porter mes efforts

SOclET e
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Les bonnes surprises

SWOT (Forces, Faiblesses, Opportunités, Menaces).

les voiles (les forces internes) . x e .
I'le qui symbolise I'objectif 4 atteindre,

] - b 2, le futur souhaité. \ 4
A Y \
3\ i \ oy A

Bateau poussé par des
vents porteurs. symbolisent
tout ce qui vous permettra
d'avancer = les leviers

x.

|

"

X
an - SR
' travailler sur la map en indiqusnt les
»o principales étapes sur le chemin tracé

non les voiles pour maitriser \ entre le bateau et I'lle (objectifs smart)

la vitesse = ressources
internes -

N

T
s“" Tracer sa route )
: '

La capitaine a |a boussole,
Plusieurs chemins sont possibles

&=

Capitaine du navire !
Paut &tre seu ou sccompagne

Les ancres c'est tout ce qui @
freine I'avancée vers I'objectif,

tout c2 qui empéche de -
Les requins représentent les risques s in. Les tempétes : risques &

I'stteindre ou qui empéche
d'avancer suffisamment vite Il faut les contourner sffronter. Pas le choix



Les outlls pour encourager les transitions

~ Faisons chemin ensemble

. Programme d’accompagnement éducatif événementiel
. Transition service pédiatrie => service adulte

.« Preparation a la transplantation pulmonaire

. Parentalite




Si pas le temps de les accompagner comme Il serait
souhaitable, 1l faut a minima les identifier, les
nommer pour qu’elles aient une place, pour qu’elles
existent

Une transition réussie est caractérisée par la maitrise des compétences
et des comportements dont la personne a besoin pour gerer sa nouvelle '
situation ou son nouvel environnement dans le but de retrouver son :

equilibre

M
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QUESTIONS
REPONSES

LR MUCOVISCIDOSE

A " i = HH
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MERCI!
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