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L’ADOLESCENCE est une 
période charnière au cours de 
laquelle vous allez quitter le service 
pédiatrique pour être suivi dans un 
service pour adultes. Il n’y a pas 
d’âge idéal pour ce changement  ; 
cela dépend à la fois de votre 
croissance (taille, poids et puberté), 
de votre état de santé et de votre 
capacité à gérer votre maladie 
sans l'aide de vos parents et de 
l’équipe soignante qui s’occupe 
habituellement de vous. 

Ces changements peuvent être 
déstabilisants. C’est pour cela 
que l’équipe qui vous suivait en 
pédiatrie et la nouvelle équipe 
doivent veiller à ce que ce 
passage se déroule bien. Vous 
ne devez pas hésiter à parler 
aux professionnels de santé des 
problèmes que vous rencontrez. 

Le point fondamental est 
de continuer le suivi et les 
consultations pour prévenir 
et/ou traiter d’éventuelles 
complications. 

Cette brochure a été réalisée 
pour vous aider pendant cette 
période de transition. Nous vous 
conseillons de l’apporter à 
chaque consultation.
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QUELQUES  
INFORMATIONS 

MA MALADIE (1)sur

LA DRÉPANOCYTOSE  
est une maladie génétique de 
transmission autosomique récessive 
liée à une anomalie de l’hémoglobine. 
L’hémoglobine A (HbA) est mutée en 
hémoglobine S (HbS).  
Pour qu’un individu soit atteint de 
drépanocytose, il faut que son père et 
sa mère soient porteurs du gène muté.

Elle associe trois grandes catégories  
de manifestations cliniques : 

  l’anémie (taux d’hémoglobine bas), 
  les phénomènes vaso-occlusifs  
dont la crise douloureuse, 
  les infections, 

avec des expressions différentes d’un 
patient à l’autre mais aussi chez le même 
patient en fonction des périodes de la vie.

Chez l’adolescent et l’adulte, les signes suivants 
imposent de se rendre aux urgences  : (1,2)

  Une fièvre persistante supérieure à 39 °C  ;
  Une douleur qui ne cède pas malgré l’hydratation 
 et la prise d’antalgiques ;

  Des symptômes faisant suspecter une aggravation de 
l’anémie : une fatigue et/ou essoufflement inhabituels

  Un priapisme ne cédant pas au bout d’une heure ;
  Des diarrhées et / ou des vomissements répétés ;
  Tout autre symptôme inhabituel notamment dans  
les jours suivant une transfusion.

Où aller ?
Le lieu est à déterminer avec votre médecin référent  
(urgences de proximité ayant des compétences pour  
la drépanocytose ou de votre hôpital de suivi) 

QUAND DOIS-JE  
ME RENDRE 
AUX URGENCES

?
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  Le tutoiement/vouvoiement   
La plupart du temps, vous 
serez vouvoyé. 

  Les informations médicales 
En hospitalisation ou en 
consultation, elles vous seront 
données par les médecins. 
C’est vous et vous seul qui 
serez informé du diagnostic 
et des résultats d’examens. 
Pour réaliser un examen, 
une opération, prendre un 
médicament, seule votre 
autorisation sera demandée. 
Contrairement au service 
de pédiatrie, vos parents ne 
seront informés de votre état 
de santé que si vous  
le souhaitez. La consultation 
avec le médecin se fera 
en tête à tête, vos parents 
pourront y participer dans  
un second temps, si vous  
le désirez.

  Les rendez-vous  
Vous devrez prendre vous-
même les rendez-vous de 
consultations et téléphoner 
pour annuler si nécessaire.

   L’équipe de soin 
Médecins, infirmiers, aides-
soignants, kinésithérapeutes, 
psychologues, diététiciennes, 
assistantes sociales… vont 
changer. S’il n’existe pas de 
service pour adultes dans 
l’établissement où vous êtes 
suivi, il sera nécessaire de 
changer d’hôpital.

   Votre dossier médical 
Le pédiatre et le médecin du 
service pour adultes peuvent 
être amenés à se contacter 
et à travailler en coordination. 
Tous les éléments de votre 
dossier médical seront 
transmis au médecin du 
service pour adultes. Dans 
certains hôpitaux, les deux 
médecins sont présents à la 
première consultation. 

  Les urgences 
Si vous avez une crise ou tout 
problème médical aigu (signes 
décrits en page 5), l’admission 
dans le service pour adultes 
se fera le plus souvent par 
le biais des urgences pour 
adultes. Cela peut être un 
grand changement car le 
fonctionnement des services 
d’urgence pour adultes et 
pédiatriques est différent.

  L’hospitalisation  
Vous serez le plus souvent 
pris en charge dans des 
services de médecine interne. 
Ces services sont spécialistes 
de votre pathologie mais 
accueillent également des 
patients de tous âges atteints 
d’autres maladies.

Les visites sont généralement 
autorisées l’après-midi, mais 
les horaires peuvent être élargis 
avec l’accord du médecin et 
du cadre infirmier de l’unité. 
Les parents ne dorment 
généralement pas sur place.

La télévision est souvent 
payante. Il existe des 
médiathèques dans la plupart 
des hôpitaux avec quelques 
fois des salons télé. Le Wifi 
dans les chambres n’est pas 
systématique. Il convient 
de se renseigner auprès de 
chaque service. 

Pensez à apporter vos 
médicaments et à parler 
de votre traitement 
habituel y compris de votre 
contraception. Sauf avis 
contraire du médecin, ils 
doivent être poursuivis durant 
votre hospitalisation. 

  La prise en charge de  
la douleur peut être différente. 
Elle est adaptée à l’adulte. (2)

DU SERVICE  
PÉDIATRIQUE  
     SERVICE 
POUR ADULTES :  
ce qui change…

Ce passage engendre des 
modifications : nouveau 
médecin référent, nouvelles 
équipes de soins, nouvelles 
organisations, nouveaux lieux.

À l’âge adulte, vous devenez 
acteur de votre prise en 
charge. Nous allons vous 
présenter ici quelques points 
qui peuvent vous servir 
de repères ou répondre à 
certains questionnements

Au
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MA PRISE  
EN CHARGE  
SOCIALE

MES DROITS

MES DEVOIRS &

*  A titre indicatif, informations  
en vigueur au 11 juillet 2014  
et susceptibles d'être modifiées 
au regard de la législation.

 Le financement de mes frais  
médicaux en général *(3,4)

Les consultations, les 
hospitalisations et les 
médicaments sont payants.  
La Sécurité Sociale finance une 
partie des frais, la part restante 
s’appelle le tiers-payant. Elle 
est financée par une couverture 
complémentaire, c’est-à-dire 
soit une mutuelle, soit une 
Couverture Maladie Universelle 
Complémentaire (CMUC). Il est 
donc fortement conseillé d’avoir 
une couverture complémentaire.

La spécificité de  
la drépanocytose *(3,4,5)

La drépanocytose est une 
affection de longue durée (ALD). 
Votre médecin traitant remplit 
une demande de prise en 
charge à 100% qui est envoyée 
à votre centre de sécurité 
sociale (CPAM) et qui doit être 
renouvelée régulièrement.  
Vous devez ensuite mette à jour 
votre carte vitale ou présenter 
l’attestation en consultation 
ou à la pharmacie pour éviter 
d'avancer les frais.

Lors d’une hospitalisation, 
malgré une couverture à 100%,  
il reste le forfait journalier à 
régler (18 euros, en date du 
11 juillet 2014). La mutuelle 
ou la CMUC finance ce forfait 
journalier. (3,4,5)

Différentes institutions peuvent aussi vous renseigner

La Mission Locale 16-25 
pour votre orientation 
scolaire et professionnelle : 
www.mission-locale.fr

La Caisse d’Allocation 
Familiale pour les 
prestations : www.caf.fr

La Caisse Primaire 
d’Assurance Maladie  
pour la Sécurité Sociale :   
www.ameli.fr

La maison départementale 
des personnes handicapées :  
www.mdph.fr

Lorsque la maladie a un 
retentissement trop important 
sur la vie quotidienne, il est 
nécessaire d’en discuter 
avec le médecin. Si votre 
état de santé le justifie, une 
demande peut être adressée 
à la maison départementale 
des personnes handicapées 
(MDPH). Vous pourrez alors 
obtenir une reconnaissance 
de la maladie comme 
handicap et éventuellement 
une aide financière, l’AEEH 
(Allocation Education Enfant 
Handicapé) jusqu’à 20 ans, 
puis l’AAH (Allocation 
Adulte Handicapé). (1,7,8)

Déclaration du médecin traitant *

Le choix d’un médecin généraliste de ville est recommandé dès 
l’âge de 16 ans. Pour cela, il faut compléter avec ce médecin la 
déclaration (formulaire cerfa 12485*02)  disponible sur le site ameli.fr 
et l’envoyer à votre centre de Sécurité Sociale. (9)
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Il va permettre d’évaluer vos 
connaissances au fur  
et à mesure des consultations.

Vous pourrez ensuite préciser  
chacun de ces points  
avec votre médecin du service  
pour adultes. 

Le questionnaire 
ci-après doit être 
complété avec 
votre médecin 
référent lors de 
la consultation 

QUESTIONNAIRE 
D’ÉVALUATION 
mes connaissances

de

A VÉRIFIER  
LE PASSAGE VERS  
LE SERVICE  
POUR ADULTES
Avant de passer dans le service pour adultes,  
il est important que je connaisse un certain 
nombre d’informations sur

Ma maladie :
  La physiopathologie (fonctionnement) et la génétique,
 Mon taux d’hémoglobine de base,
 Les mesures préventives, 
  Les facteurs déclenchants des crises vaso-occlusives 
  Mon traitement de fond,
  L’utilisation des traitements antalgiques,
  Les conduites à tenir en cas d’urgence,

Ma sexualité, notamment sur la protection contre  
les maladies sexuellement transmissibles, la contraception  
et les conseils génétiques relatif à votre maladie,  
les risques liés à la grossesse si je suis une femme

Je devrais aussi être autonome sur : 
  La prise de mes rendez-vous de consultations  
et d’examens
 La gestion de mes médicaments
 Ma prise en charge sociale

✓

J’ai vérifié :
Droits à la Sécurité Sociale   ❑ oui      ❑ non

❑ Numéro d’immatriculation ……………...........….....................……….....................

❑ Déclaration médecin traitant 

❑ Validité ALD 100% 

❑ Couverture complémentaire

Si vous rencontrez des difficultés vous pouvez contacter l’assistante sociale du service où vous êtes suivi.

AVANT
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?D’ÉVALUATION DE MES 
CONNA ISSANCES  

QUESTIONNAIRE

LA MALADIE

Nom, type 

Physiopathologie et génétique

Taux d’hémoglobine de base

Facteurs déclenchants possibles  
des crises vaso-occlusives

Mesures préventives des crises  
vaso-occlusives

Conduite à tenir en cas de :

douleur

fièvre

anémie

priapisme

Traitement de fond :

Nom, dose, fréquence

Indication de chaque médicament

Effets secondaires ou indésirables

Traitements antalgiques :

Noms, doses maximales 
quotidiennes, fréquence

Gestion des paliers utilisés

Effets secondaires ou indésirables

Autres moyens pour soulager  
la douleur

Intérêt de la vaccination

Date Date Date Date Date Date Remarques

Ce questionnaire doit être complété avec 
votre médecin référent lors de la consultation.

Légende pour compléter le document : NA : non acquis - EA : en cours d’acquisition - A : acquis
Ce questionnaire n’est pas exhaustif, n’hésitez pas à en parler à votre médecin
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?D’ÉVALUATION DE MES 
CONNA ISSANCES  

QUESTIONNAIRE

L’AUTONOMIE
Accepte d’être interrogé seul  
et examiné seul 

Prend seul son traitement

Prend seul ses rendez-vous

Renouvelle seul ses stocks de 
médicaments
Prépare et pose des questions au 
cours des consultations
Sait prendre contact avec un 
médecin ou l’hôpital en cas de 
problèmes médicaux
Possède sa carte de groupe 
sanguin
A sur lui un document concernant 
sa maladie 

A un médecin traitant

Connait sa prise en charge sociale 
(Sécurité Sociale, ALD, CMU, Mutuelle…)
A reçu des informations sur  
la sexualité, la contraception,  
la fertilité...
A reçu des informations sur  
la prise d’excitants, le tabac, 
l’alcool, les drogues illicites
Identifie bien les circuits de soins 
hors urgences et en cas d’urgence

LA TRANSITION

Aborde la question de la transition

Exprime ses attentes, discute et 
planifie le moment du transfert
Connait le futur service et le médecin 
référent du service pour adultes

Date Date Date Date Date Date Remarques

( S U I T E )

Ce questionnaire doit être complété avec 
votre médecin référent lors de la consultation.

Légende pour compléter le document : NA : non acquis - EA : en cours d’acquisition - A : acquis
Ce questionnaire n’est pas exhaustif, n’hésitez pas à en parler à votre médecin
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Les patients atteints de maladies chroniques 
parlent souvent de certains problèmes à 
leurs médecins. Quelques-uns se trouvent 
dans ce questionnaire que vous êtes invité(e) 
à compléter. Vous n’êtes pas obligé(e) de 
répondre à toutes les questions. 

Ce document confidentiel est destiné à 
l’équipe soignante, vos réponses peuvent lui 
permettre de mieux vous aider. 

Vous pouvez remplir ce questionnaire à tous 
moments de cette période de transition. 
Complétez-le aussi souvent que vous le 
souhaitez. 

Pour le remplir, demandez-vous si, dans le 
mois qui vient de s’écouler, les situations 
exposées ont été un problème pour vous.

LES DIFFICULTÉS 
quotidiendu
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MES DIFFICULTÉS DU QUOTIDIEN DATE :

MON RESSENTI :

..................................................................................................................................

..................................................................................................................................

......................................................................................

...............................................................................

......................................................................

...................................................................

...................................................................

...................................................................

J’ai des difficultés à marcher plus  
de 15 minutes 0 1 2 3 4

J’ai des difficultés à courir 0 1 2 3 4

J’ai des difficultés à faire du sport  
ou de l’exercice 0 1 2 3 4

J’ai des difficultés à participer aux 
taches ménagères 0 1 2 3 4

J’ai ressenti des douleurs 0 1 2 3 4

J’ai dû prendre des médicaments  
contre la douleur 0 1 2 3 4

J’ai manqué d’énergie ou je me suis 
senti fatigué(e) pendant la journée 0 1 2 3 4

J’ai du mal à suivre les autres 0 1 2 3 4

Je n’ai pas faim et/ou  
j’ai sauté des repas 0 1 2 3 4

Il m’est arrivé de faire pipi au lit 0 1 2 3 4

J’ai du mal à m’entendre avec  
les autres 0 1 2 3 4

Les autres se moquent de moi 0 1 2 3 4

Je ne peux pas faire  
certaines choses que les autres 
jeunes de mon âge font

0 1 2 3 4

J’ai des inquiétudes/ 
craintes par rapport à ma maladie 0 1 2 3 4

J’ai peur d’être enceinte/  
que ma copine soit enceinte 0 1 2 3 4

J’ai peur de ne pas pouvoir avoir 
d’enfant 0 1 2 3 4

Je me sens triste et/ou déprimé(e) 0 1 2 3 4

Je suis en colère ou énervé(e) 0 1 2 3 4

J’ai du mal à m’endormir 0 1 2 3 4

Je me réveille souvent la nuit 0 1 2 3 4

J’ai du mal à me lever le matin 0 1 2 3 4

Je m’inquiète de ce qui va arriver 0 1 2 3 4

Je me sens trop maigre 0 1 2 3 4

Je me sens trop gros/grosse 0 1 2 3 4

Je me sens trop petit(e) 0 1 2 3 4

Je me sens trop grand(e) 0 1 2 3 4

J’ai du mal à être attentif en cours 0 1 2 3 4

J’oublie des choses 0 1 2 3 4

J’ai du mal à faire tout mon travail 
en classe/ en apprentissage/  
en formation

0 1 2 3 4

Je manque les cours / le travail 
parce que je ne me sens pas bien

0 1 2 3 4

Je manque les cours / le travail pour 
aller chez le médecin ou à l’hôpital

0 1 2 3 4

Ma vie sociale Jamais
Presque 
Jamais

Parfois Souvent
Presque 
toujours

Mes émotions Jamais
Presque 
Jamais

Parfois Souvent
Presque 
toujours

Mes études / ma formation/  
mon apprentissage/ mon travail

Jamais
Presque 
Jamais

Parfois Souvent
Presque 
toujours

Ce questionnaire  
n’est pas exhaustif,  

n’hésitez pas à en  
parler à votre médecin

Ma santé, mes activités Jamais
Presque 
Jamais

Parfois Souvent
Presque 
toujours
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MES DIFFICULTÉS DU QUOTIDIEN DATE :

MON RESSENTI :

..................................................................................................................................

..................................................................................................................................

......................................................................................

...............................................................................

......................................................................

...................................................................

...................................................................

...................................................................

J’ai des difficultés à marcher plus  
de 15 minutes 0 1 2 3 4

J’ai des difficultés à courir 0 1 2 3 4

J’ai des difficultés à faire du sport  
ou de l’exercice 0 1 2 3 4

J’ai des difficultés à participer aux 
taches ménagères 0 1 2 3 4

J’ai ressenti des douleurs 0 1 2 3 4

J’ai dû prendre des médicaments  
contre la douleur 0 1 2 3 4

J’ai manqué d’énergie ou je me suis 
senti fatigué(e) pendant la journée 0 1 2 3 4

J’ai du mal à suivre les autres 0 1 2 3 4

Je n’ai pas faim et/ou  
j’ai sauté des repas 0 1 2 3 4

Il m’est arrivé de faire pipi au lit 0 1 2 3 4

J’ai du mal à m’entendre avec  
les autres 0 1 2 3 4

Les autres se moquent de moi 0 1 2 3 4

Je ne peux pas faire  
certaines choses que les autres 
jeunes de mon âge font

0 1 2 3 4

J’ai des inquiétudes/ 
craintes par rapport à ma maladie 0 1 2 3 4

J’ai peur d’être enceinte/  
que ma copine soit enceinte 0 1 2 3 4

J’ai peur de ne pas pouvoir avoir 
d’enfant 0 1 2 3 4

Je me sens triste et/ou déprimé(e) 0 1 2 3 4

Je suis en colère ou énervé(e) 0 1 2 3 4

J’ai du mal à m’endormir 0 1 2 3 4

Je me réveille souvent la nuit 0 1 2 3 4

J’ai du mal à me lever le matin 0 1 2 3 4

Je m’inquiète de ce qui va arriver 0 1 2 3 4

Je me sens trop maigre 0 1 2 3 4

Je me sens trop gros/grosse 0 1 2 3 4

Je me sens trop petit(e) 0 1 2 3 4

Je me sens trop grand(e) 0 1 2 3 4

J’ai du mal à être attentif en cours 0 1 2 3 4

J’oublie des choses 0 1 2 3 4

J’ai du mal à faire tout mon travail 
en classe/ en apprentissage/  
en formation

0 1 2 3 4

Je manque les cours / le travail 
parce que je ne me sens pas bien

0 1 2 3 4

Je manque les cours / le travail pour 
aller chez le médecin ou à l’hôpital

0 1 2 3 4

Ma vie sociale Jamais
Presque 
Jamais

Parfois Souvent
Presque 
toujours

Mes émotions Jamais
Presque 
Jamais

Parfois Souvent
Presque 
toujours

Mes études / ma formation/  
mon apprentissage/ mon travail

Jamais
Presque 
Jamais

Parfois Souvent
Presque 
toujours

Ce questionnaire  
n’est pas exhaustif,  

n’hésitez pas à en  
parler à votre médecin

Ma santé, mes activités Jamais
Presque 
Jamais

Parfois Souvent
Presque 
toujours
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MES DIFFICULTÉS DU QUOTIDIEN DATE :

MON RESSENTI :

..................................................................................................................................

..................................................................................................................................

......................................................................................

...............................................................................

......................................................................

...................................................................

...................................................................

...................................................................

J’ai des difficultés à marcher plus  
de 15 minutes 0 1 2 3 4

J’ai des difficultés à courir 0 1 2 3 4

J’ai des difficultés à faire du sport  
ou de l’exercice 0 1 2 3 4

J’ai des difficultés à participer aux 
taches ménagères 0 1 2 3 4

J’ai ressenti des douleurs 0 1 2 3 4

J’ai dû prendre des médicaments  
contre la douleur 0 1 2 3 4

J’ai manqué d’énergie ou je me suis 
senti fatigué(e) pendant la journée 0 1 2 3 4

J’ai du mal à suivre les autres 0 1 2 3 4

Je n’ai pas faim et/ou  
j’ai sauté des repas 0 1 2 3 4

Il m’est arrivé de faire pipi au lit 0 1 2 3 4

J’ai du mal à m’entendre avec  
les autres 0 1 2 3 4

Les autres se moquent de moi 0 1 2 3 4

Je ne peux pas faire  
certaines choses que les autres 
jeunes de mon âge font

0 1 2 3 4

J’ai des inquiétudes/ 
craintes par rapport à ma maladie 0 1 2 3 4

J’ai peur d’être enceinte/  
que ma copine soit enceinte 0 1 2 3 4

J’ai peur de ne pas pouvoir avoir 
d’enfant 0 1 2 3 4

Je me sens triste et/ou déprimé(e) 0 1 2 3 4

Je suis en colère ou énervé(e) 0 1 2 3 4

J’ai du mal à m’endormir 0 1 2 3 4

Je me réveille souvent la nuit 0 1 2 3 4

J’ai du mal à me lever le matin 0 1 2 3 4

Je m’inquiète de ce qui va arriver 0 1 2 3 4

Je me sens trop maigre 0 1 2 3 4

Je me sens trop gros/grosse 0 1 2 3 4

Je me sens trop petit(e) 0 1 2 3 4

Je me sens trop grand(e) 0 1 2 3 4

J’ai du mal à être attentif en cours 0 1 2 3 4

J’oublie des choses 0 1 2 3 4

J’ai du mal à faire tout mon travail 
en classe/ en apprentissage/  
en formation

0 1 2 3 4

Je manque les cours / le travail 
parce que je ne me sens pas bien

0 1 2 3 4

Je manque les cours / le travail pour 
aller chez le médecin ou à l’hôpital

0 1 2 3 4

Ma vie sociale Jamais
Presque 
Jamais

Parfois Souvent
Presque 
toujours

Mes émotions Jamais
Presque 
Jamais

Parfois Souvent
Presque 
toujours

Mes études / ma formation/  
mon apprentissage/ mon travail

Jamais
Presque 
Jamais

Parfois Souvent
Presque 
toujours

Ce questionnaire  
n’est pas exhaustif,  

n’hésitez pas à en  
parler à votre médecin

Ma santé, mes activités Jamais
Presque 
Jamais

Parfois Souvent
Presque 
toujours
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MES DIFFICULTÉS DU QUOTIDIEN DATE :

MON RESSENTI :

..................................................................................................................................

..................................................................................................................................

......................................................................................

...............................................................................

......................................................................

...................................................................

...................................................................

...................................................................

J’ai des difficultés à marcher plus  
de 15 minutes 0 1 2 3 4

J’ai des difficultés à courir 0 1 2 3 4

J’ai des difficultés à faire du sport  
ou de l’exercice 0 1 2 3 4

J’ai des difficultés à participer aux 
taches ménagères 0 1 2 3 4

J’ai ressenti des douleurs 0 1 2 3 4

J’ai dû prendre des médicaments  
contre la douleur 0 1 2 3 4

J’ai manqué d’énergie ou je me suis 
senti fatigué(e) pendant la journée 0 1 2 3 4

J’ai du mal à suivre les autres 0 1 2 3 4

Je n’ai pas faim et/ou  
j’ai sauté des repas 0 1 2 3 4

Il m’est arrivé de faire pipi au lit 0 1 2 3 4

J’ai du mal à m’entendre avec  
les autres 0 1 2 3 4

Les autres se moquent de moi 0 1 2 3 4

Je ne peux pas faire  
certaines choses que les autres 
jeunes de mon âge font

0 1 2 3 4

J’ai des inquiétudes/ 
craintes par rapport à ma maladie 0 1 2 3 4

J’ai peur d’être enceinte/  
que ma copine soit enceinte 0 1 2 3 4

J’ai peur de ne pas pouvoir avoir 
d’enfant 0 1 2 3 4

Je me sens triste et/ou déprimé(e) 0 1 2 3 4

Je suis en colère ou énervé(e) 0 1 2 3 4

J’ai du mal à m’endormir 0 1 2 3 4

Je me réveille souvent la nuit 0 1 2 3 4

J’ai du mal à me lever le matin 0 1 2 3 4

Je m’inquiète de ce qui va arriver 0 1 2 3 4

Je me sens trop maigre 0 1 2 3 4

Je me sens trop gros/grosse 0 1 2 3 4

Je me sens trop petit(e) 0 1 2 3 4

Je me sens trop grand(e) 0 1 2 3 4

J’ai du mal à être attentif en cours 0 1 2 3 4

J’oublie des choses 0 1 2 3 4

J’ai du mal à faire tout mon travail 
en classe/ en apprentissage/  
en formation

0 1 2 3 4

Je manque les cours / le travail 
parce que je ne me sens pas bien

0 1 2 3 4

Je manque les cours / le travail pour 
aller chez le médecin ou à l’hôpital

0 1 2 3 4

Ma vie sociale Jamais
Presque 
Jamais

Parfois Souvent
Presque 
toujours

Mes émotions Jamais
Presque 
Jamais

Parfois Souvent
Presque 
toujours

Mes études / ma formation/  
mon apprentissage/ mon travail

Jamais
Presque 
Jamais

Parfois Souvent
Presque 
toujours

Ce questionnaire  
n’est pas exhaustif,  

n’hésitez pas à en  
parler à votre médecin

Ma santé, mes activités Jamais
Presque 
Jamais

Parfois Souvent
Presque 
toujours
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MES DIFFICULTÉS DU QUOTIDIEN DATE :

MON RESSENTI :

..................................................................................................................................

..................................................................................................................................

......................................................................................

...............................................................................

......................................................................

...................................................................

...................................................................

...................................................................

J’ai des difficultés à marcher plus  
de 15 minutes 0 1 2 3 4

J’ai des difficultés à courir 0 1 2 3 4

J’ai des difficultés à faire du sport  
ou de l’exercice 0 1 2 3 4

J’ai des difficultés à participer aux 
taches ménagères 0 1 2 3 4

J’ai ressenti des douleurs 0 1 2 3 4

J’ai dû prendre des médicaments  
contre la douleur 0 1 2 3 4

J’ai manqué d’énergie ou je me suis 
senti fatigué(e) pendant la journée 0 1 2 3 4

J’ai du mal à suivre les autres 0 1 2 3 4

Je n’ai pas faim et/ou  
j’ai sauté des repas 0 1 2 3 4

Il m’est arrivé de faire pipi au lit 0 1 2 3 4

J’ai du mal à m’entendre avec  
les autres 0 1 2 3 4

Les autres se moquent de moi 0 1 2 3 4

Je ne peux pas faire  
certaines choses que les autres 
jeunes de mon âge font

0 1 2 3 4

J’ai des inquiétudes/ 
craintes par rapport à ma maladie 0 1 2 3 4

J’ai peur d’être enceinte/  
que ma copine soit enceinte 0 1 2 3 4

J’ai peur de ne pas pouvoir avoir 
d’enfant 0 1 2 3 4

Je me sens triste et/ou déprimé(e) 0 1 2 3 4

Je suis en colère ou énervé(e) 0 1 2 3 4

J’ai du mal à m’endormir 0 1 2 3 4

Je me réveille souvent la nuit 0 1 2 3 4

J’ai du mal à me lever le matin 0 1 2 3 4

Je m’inquiète de ce qui va arriver 0 1 2 3 4

Je me sens trop maigre 0 1 2 3 4

Je me sens trop gros/grosse 0 1 2 3 4

Je me sens trop petit(e) 0 1 2 3 4

Je me sens trop grand(e) 0 1 2 3 4

J’ai du mal à être attentif en cours 0 1 2 3 4

J’oublie des choses 0 1 2 3 4

J’ai du mal à faire tout mon travail 
en classe/ en apprentissage/  
en formation

0 1 2 3 4

Je manque les cours / le travail 
parce que je ne me sens pas bien

0 1 2 3 4

Je manque les cours / le travail pour 
aller chez le médecin ou à l’hôpital

0 1 2 3 4

Ma vie sociale Jamais
Presque 
Jamais

Parfois Souvent
Presque 
toujours

Mes émotions Jamais
Presque 
Jamais

Parfois Souvent
Presque 
toujours

Mes études / ma formation/  
mon apprentissage/ mon travail

Jamais
Presque 
Jamais

Parfois Souvent
Presque 
toujours

Ce questionnaire  
n’est pas exhaustif,  

n’hésitez pas à en  
parler à votre médecin

Ma santé, mes activités Jamais
Presque 
Jamais

Parfois Souvent
Presque 
toujours
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MES DIFFICULTÉS DU QUOTIDIEN DATE :

MON RESSENTI :

..................................................................................................................................

..................................................................................................................................

......................................................................................

...............................................................................

......................................................................

...................................................................

...................................................................

...................................................................

J’ai des difficultés à marcher plus  
de 15 minutes 0 1 2 3 4

J’ai des difficultés à courir 0 1 2 3 4

J’ai des difficultés à faire du sport  
ou de l’exercice 0 1 2 3 4

J’ai des difficultés à participer aux 
taches ménagères 0 1 2 3 4

J’ai ressenti des douleurs 0 1 2 3 4

J’ai dû prendre des médicaments  
contre la douleur 0 1 2 3 4

J’ai manqué d’énergie ou je me suis 
senti fatigué(e) pendant la journée 0 1 2 3 4

J’ai du mal à suivre les autres 0 1 2 3 4

Je n’ai pas faim et/ou  
j’ai sauté des repas 0 1 2 3 4

Il m’est arrivé de faire pipi au lit 0 1 2 3 4

J’ai du mal à m’entendre avec  
les autres 0 1 2 3 4

Les autres se moquent de moi 0 1 2 3 4

Je ne peux pas faire  
certaines choses que les autres 
jeunes de mon âge font

0 1 2 3 4

J’ai des inquiétudes/ 
craintes par rapport à ma maladie 0 1 2 3 4

J’ai peur d’être enceinte/  
que ma copine soit enceinte 0 1 2 3 4

J’ai peur de ne pas pouvoir avoir 
d’enfant 0 1 2 3 4

Je me sens triste et/ou déprimé(e) 0 1 2 3 4

Je suis en colère ou énervé(e) 0 1 2 3 4

J’ai du mal à m’endormir 0 1 2 3 4

Je me réveille souvent la nuit 0 1 2 3 4

J’ai du mal à me lever le matin 0 1 2 3 4

Je m’inquiète de ce qui va arriver 0 1 2 3 4

Je me sens trop maigre 0 1 2 3 4

Je me sens trop gros/grosse 0 1 2 3 4

Je me sens trop petit(e) 0 1 2 3 4

Je me sens trop grand(e) 0 1 2 3 4

J’ai du mal à être attentif en cours 0 1 2 3 4

J’oublie des choses 0 1 2 3 4

J’ai du mal à faire tout mon travail 
en classe/ en apprentissage/  
en formation

0 1 2 3 4

Je manque les cours / le travail 
parce que je ne me sens pas bien

0 1 2 3 4

Je manque les cours / le travail pour 
aller chez le médecin ou à l’hôpital

0 1 2 3 4

Ma vie sociale Jamais
Presque 
Jamais

Parfois Souvent
Presque 
toujours

Mes émotions Jamais
Presque 
Jamais

Parfois Souvent
Presque 
toujours

Mes études / ma formation/  
mon apprentissage/ mon travail

Jamais
Presque 
Jamais

Parfois Souvent
Presque 
toujours

Ce questionnaire  
n’est pas exhaustif,  

n’hésitez pas à en  
parler à votre médecin

Ma santé, mes activités Jamais
Presque 
Jamais

Parfois Souvent
Presque 
toujours

28 29



Votre enfant sera prochainement 
orienté vers une équipe d’un  
service pour adultes pour la prise  
en charge de sa drépanocytose.

Lorsqu’il sera majeur, il sera responsable de  
la prise en charge de sa maladie et recevra  
les comptes-rendus à son nom. Cela signifie que 
vous ne recevrez plus les comptes-rendus des 
consultations et d’hospitalisation comme c’était  
le cas jusqu'à présent.

Si vous avez l’accord de votre enfant, vous pourrez 
prendre rendez-vous avec son médecin référent 
mais il sera reçu seul lors de ses consultations. 
Lors des hospitalisations, l’équipe pourra vous 
demander de sortir lors des différents examens.

Il est important que votre enfant déclare un 
médecin traitant généraliste (obligatoire dès l’âge 
de 16 ans) et que le suivi médical se poursuive au 
même rythme. En effet, la continuité de la prise en 
charge est essentielle même si tout se passe bien. 

Lors de la transition vers un service pour adultes 
votre enfant sera orienté vers une équipe qui 
connaît la drépanocytose et le médecin référent 
recevra tous les éléments de son dossier médical.

INFORMATIONS 
      parents

Cette fiche est 
détachable et est 
à remettre à vos 
parents si vous  
le souhaitez

aux

INFORMATIONS 
      parentsaux
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  commencer à en parler tôt avec 
lui et avec les équipes soignantes,

  favoriser le développement d’une 
relation indépendante entre votre 
enfant et son médecin référent 
(le laisser seul une partie de la 
consultation, le laisser prendre 
ses rendez-vous, le laisser gérer 
ses médicaments…).

  .......................................................................................................................

  .......................................................................................................................

  .......................................................................................................................

  .......................................................................................................................

  .......................................................................................................................

  .......................................................................................................................

  .......................................................................................................................

  .......................................................................................................................

  .......................................................................................................................

  .......................................................................................................................

  .......................................................................................................................

  .......................................................................................................................

  .......................................................................................................................

  .......................................................................................................................

  .......................................................................................................................

  .......................................................................................................................

  .......................................................................................................................

MES NOTES PERSONNELLES

Les équipes des services de pédiatrie 

et d’adultes restent à votre disposition 

pour en discuter avec vous.

vous  
pouvez : 

POUR AIDER VOTRE  
ENFANT À BIEN PRÉPARER  

CE PASSAGE VERS  
LE SERVICE POUR ADULTES, 
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ANTALGIQUE
Un médicament antalgique est un 
médicament destiné à soulager 
la douleur. Les médicaments 
antalgiques sont divisés en trois 
paliers en fonction de leur puissance 
d’action : 

  Palier I : destiné aux douleurs 
légères à modérées 

  Palier II : destiné aux douleurs 
modérées ou sévères 

  Palier III : destiné aux douleurs 
intenses que les autres 
antalgiques ne peuvent soulager.

EFFETS INDÉSIRABLES 
OU SECONDAIRES 
Un effet indésirable est une 
réaction nocive et non voulue à un 
médicament pouvant apparaître en 
cas d’utilisation conforme  
ou lors d’une autre utilisation comme 
un surdosage, un mésusage, un 
abus de médicaments ou une erreur 
médicamenteuse. 

RATE
La rate est un organe situé dans  
l’angle supérieur gauche de l’abdomen. 
Elle joue un rôle dans l’immunité. 

HÉMOGLOBINE
L’hémoglobine est un pigment protéique des globules rouges  
du sang. Elle assure le transport de l'oxygène entre les poumons  
et les cellules de l'organisme.

ANÉMIE
L’anémie est une baisse anormale du taux d’hémoglobine dans  
le sang. Sa valeur seuil en dessous de laquelle on parle d’anémie 
est variable selon l’âge et le sexe.

PHÉNOMÈNES VASO-OCCLUSIFS
Les globules déformés perdent leur élasticité et bloquent  
la microcirculation sanguine, générant ainsi des lésions aux  
niveaux des tissus et provoquant des crises douloureuses.

GÈNE
Un gène est un fragment d‘ADN qui est responsable de  
la synthèse d’une ou plusieurs protéines et conditionne  
la transmission d’un caractère héréditaire déterminé.

AUTOSOMIQUE
Se dit d’un caractère dont le gène responsable est porté sur un 
chromosome qui n’intervient pas dans la détermination du sexe. 

RÉCESSIF
Se dit d'un gène ou d'un caractère héréditaire qui doit être  
transmis par le père et la mère pour se manifester chez l'enfant. 

LEXIQUE
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MES NOTES PERSONNELLES
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