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La transition des patients atteints d’'une maladie de Gaucher (MG) des services de pédiatrie vers les services de
meédecine d’adulte constitue une étape critique dans la gestion de cette maladie chroniqgue a début souvent
pédiatrique, d’'ou l'intérét d’assurer une transition harmonieuse afin de préserver la continuité des soins. Le but de
ce travail était d’étudier le vécu des patients lors de cette expérience.

Patients suivis pour MG type |, pris en charge initialement en pédiatrie
Janvier 2019 =» Janvier 2025

Diagnostic positif : une activité effondréee de la glucocérébrosidase
Questionnaire : 18 questions (entretiens face a face ou téléphoniques)
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Défi pour I’ interniste:

Les lacunes rapportées au cours de la transition pourraient étre dues a plusieurs facteurs. En effet, le faible nombre
de services adultes accueillant ces malades ainsi que le caractere récent du début de ce processus dans notre pays
expligueraient I'absence d’un programme de transition consensuel et bien codifié. Pour palier a ceci, la transition
pourrait passer par des consultations préalables ou méme combinées entre spécialistes pédiatres et internistes.
Dans certains pays, il existe des institutions spécialisées en ce domaine et des médecins coordinateurs « de
transition » dont |la tache principale est de rendre ce processus fluide et indemne de difficultés pour ces patients
fragiles.

Notre eétude nous a donnés un apercu sur cette experience de transition au cours de la MG aux yeux de nos patients
et nous a incités a y réfléchir afin d’en améliorer les conditions. Des efforts mutuels entre pédiatres et internistes
sont la clé d’une transition réussie. Les suggestions des patients sont a prendre en considération afin de réduire leur
appréehension a l'arrivée aux services d’adulte. Il faudrait penser a un processus a la fois standardisé et personnalise,
pour accompagner les patients durant cette phase vulnérable.
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