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La transition c’est …

*McLaughin. Pediatrics. Oct 2008

**A consensus statement on health care transitions for young adults with 

special health

care needs. Pediatrics. déc 2002

« Mouvement intentionnel et planifié des adolescents et 
des jeunes adultes souffrant de problèmes physiques et 
médicaux chroniques vers les systèmes de santé  
adultes » *

« Processus planifié de soins s’adressant aux patients lors 
de leur passage en service adulte » **



SAFETIM
Suivi de l’Adolescent, de sa Famille et des Equipes 
vers une Transition Idéale dans la Mucoviscidose

La transition: qui questionne-t-elle? 

Patients

Parents

Soignants

Institutions



Groupe de travail national (GEThEM

– GEThAM) 

http://etp.centre-reference-muco-

nantes.fr/index.php

� Référentiel de compétences 

selon les âges 

� Bilan éducatif partagé 

« Bob’Ado »

� Outils éducatifs 

Le GETHEM



SAFETIM 

bibliographie

Poster présenté au congrès de 
la SETE

Genève mai 2016



Freins à la transition
Structures soignants patients

manque de préparation au changement d'équipe

impossibilité de mettre en œuvre des 

recommandations, moyens humains, temps dédié

manque de communication entre équipes

éloignement géographique du centre adulte /domicile

lien fort avec l'équipe pédiatrique

peu préparés à leur vie d'adulte

Manque de connaissance /pathologie

manque d'organisation Manque d’info sur les modalités

peur de l'inconnu que représente 

l'équipe adulte

manque de compétences environnement peu sécurisant

inobservance peur pour sa santé

manque de guidelines dépression, baisse de l'estime 

d'eux même



Structures Soignants Patients

éloignement géographique du centre adulte /domicile

impossibilité de mettre en œuvre des 

recommandations, moyens humains, temps dédié

manque de communication entre équipes

manque de préparation au changement d'équipe

lien fort avec l'équipe pédiatrique

peu préparés à leur vie d'adulte

Manque de connaissance /pathologie

Inobservance/ peur pour la santé de l’adolescent

manque d'organisation Manque d’info. sur les 

modalités

manque de compétences peur de l'inconnu que 

représente l'équipe adulte

manque de guidelines environnement peu sécurisant

dépression, baisse de l'estime 

d'eux même
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SAFETIM 

� Comment réaliser une transition en toute sérénité pour les 

patients et familles?

� Quels sont les moyens mis en œuvre par les équipes des CRCM 

lors de la transition adolescent- adulte et sont-ils en adéquation 

avec leur besoins et attentes ?

� Existe-t-il un impact de la transition sur la santé des adolescents 

atteints de mucoviscidose en France?

Construction de grille d’analyse des données sur la base d’une revue 
de la littérature internationale (Véronique Vion Genovese en MAPS)

SAFETIM bibliographie

Etude prospective multicentrique nationale 
(2015-2017) ->3 appels d’offre.

SAFETIM besoin = SFM

SAFETIM APP = Vertex®

SAFETIM registre = VLM



SAFETIM besoins

• Etude prospective dans les 5 CRCM (Lyon-Grenoble-
Clermont Ferrand) portée par le réseau EMERAA

• Entretiens semi directifs, individuels + auto 
questionnaire (anonymes) 
– Retranscription + Analyse croisée verbatims (3 

observateurs)

– Traitement statistique des données sur la base grille 
d’analyse commune

• Recueil de besoins auprès des Adolescents/parents, 
avant et après transition

Qu’est ce qui vous permet d’aborder cette transition avec 

sérénité ?



SAFETIM besoin avant passage 

• 43 entretiens adolescents/40 
parents 

EMERAA = 963 patients : 14% file active 
nationale)

17/05/2019 résultats prélimniaires SAFETIM besoin
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Ages des adolescents au moment de l'entretien



SAFETIM besoins

17/05/2019 résultats prélimniaires SAFETIM besoin
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1 ere

terminale

1 ere bac pro

terminale bac pro

1 ere année fac droit

classe préparatoire véto

classe préparatoire…

1 ere année licence/fac

formation profess en…

CAP vente

en activité

pas d'études, sans activité

Situation scolaire au moment de l'entretien
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100 et plus

99-90
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moins de 50

nb d'adolescents par tranche de 10% de VEMS  

moyenne du VEMS des adolescents = 88% de la prédite 
(écart type 20.89% ; minimum  44% ; maximum 138 %)

temps moyen des entretiens adolescents = 5, 11 minutes. (Écart type : 2.78 minutes, minimum 2.53 
minutes : maximum 17,14 minutes).

temps moyen des entretiens parents = 7.99 minutes. (Écart type 3.56 minutes, minimum 3.43 minutes, 

maximum 22.50 minutes).



SAFETIM registre

Etude multicentrique, observationnelle, longitudinale 

� Décrire les caractéristiques cliniques des patients au moment de leur 
transition (âge, colonisation à Pseudomonas aeruginosa, insuffisance 
pancréatique externe, diabète, transplantation pulmonaire, décès) 

� Identifier des facteurs prédictifs de l’évolution clinique des patients 
liés à la période de l’adolescent: dépression, rupture dans le suivi, 
niveau d’étude, image de soi (gastrostomie, PAC, greffe), grossesse, 
CRCM (type, distance entre les deux CRCM, programme ETP…)

Analyse des données du RNM: 

patients ayant changé de CRCM entre 2014-2015 de 
2011 à 2016

évaluer l’impact de la transition de CRCM pédiatrique/adulte 

sur l’évolution de la fonction respiratoire et de l’état nutritionnel 

des patients



SAFETIM APP

Etude observationnelle multicentrique 

Recueil d’APP (Analyse de Pratiques Professionnelles) 

� en équipe

� description des trois dernières transitions

� Liste de critères de «réussite » avec échelle de Likert 
«Pas important, peu important, important, fondamental » 

� Niveau de formation…

� évaluation du processus (EVA)

Auto-questionnaire adressé aux 45 CRCM 

français en 2015, validé par le GETHEM 



SAFETIM APP

RESULTATS


