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Ja transition c est ...
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« Mouvement intentionnel et planifié des adolescents et
des jeunes adultes souffrant de problémes physiques et
médicaux chroniques vers les systemes de santé
adultes » *

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

*McLaughin. Pediatrics. Oct 2008

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

care needs. Pediatrics. déc 2002



ofa teansition: qui questionne-t-elle?

Patients
Parents
Soignhants
Institutions
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SAFETIM

Suivi de I'Adolescent, de sa Famille et des Equipes
vers une Transition Idéale dans la Mucoviscidose



Le GETHEM

» EDUCATION
/ THERAPEUTIQUE
| 1 WO TR
- WY LSETRD)
i " ¢ ia
ATFLRCNT T =r FORMER £T
" SENCRALITES B8
AccUeil = ENERALITE ik it CARTOGRARHIE
BIENVENUE SUR LE SITE DU GETHEM !
o
@ Al jowr - 15 Avrier 2018
Le 5o By GETHEM {Groups Sducation = § regroupe des destinbes & la fais ux panents, aniourage des pasients of

professiannels de santé

VLS ¥ Crouveres toutes sortes de documents [gsiatts [index phiise-formes -nfomas/decumints.officell. brodhusnes (indes phpsgeneralitesipresentasion
de-\-aducation il des  outls tpar  thime  Nedex phpiraterentiels-eounisiouti-dasses par themes) o par  Sration

{index pheyretarentials et cutil'outis-classes par sitation||, oy encore des ridirentisls.

Décounmes & offre &n éducasian i 3 dans les o &n charge atmines
de muscovisodose.

Prachaines riunions du GETHEM :
- mardi 10 mars 2018
* vencrock 22 juin 2048

* vendreds 21 septemibre 2018
+ jousdli € diécemire 2018

PATIENTS PROFESSIONNELS

O -v

-
-
-

Ifindex phpiganeralzes)
Deccanma: oo qu'est Péducanon chirapeutique e pl outlc) T Lin texte
Windax phprgenesalites) educanen e legrekant (s phpise- farmer 5nfan aMiaels 7 Las

e st e encore les cutils phptse former. 5-infarmar 7 Laksses vous guidar

{inedes phgvreferentiols at-outils) parinents salon vos bescins,
Vous porrves auss dcouvir ks programmes 4'ETF existants

e

2 Rganicn des réfirents - 2 Mvnar 2018 : compre-rendu o diaporamas [Andex phygechem fomgite. FEnus-tes relsnions-ge tam #raferants)

MadndoGrefts ; b rapport scientifigue et disporibie Mindex phpigethem facualiest
w’ ¥

»— XK

Groupe de travail national (GEThEM
— GEThAM)

http://etp.centre-reference-muco-
nantes.fr/index.php

v' Référentiel de compétences
selon les ages

v Bilan éducatif partagé
« Bob’Ado »

v" QOutils éducatifs



APPORTS DE L’ANALYSE BIBLIOGRAPHIQUE dans LE MONTAGE D’UN PROJET DE RECHERCHE
en Education Thérapeutique du Patient -

V. Vion Genovese'!, C. Llerena', B. Allenet’, Y. Grenouilier*
TCRCM (Centre de Ressources ot de Compétences en Muceviscidose) pédiatrie - UTEP, JUTEP, 4Hopital Couple Enfant CHU Grenoble.

La mucoviscidose fut longtemps une pathologie = o Etude SAFETIM )
SA F E I I M chrenique exclusivement pédiatrique qui, grace aux Tﬂ Suivi des Adolescents, des Familles et des
progrés médicaux, devient majoritairement aduite. A - Equipes pour une Transition ldéale en
Une péricde charniére, 'adolescence, vient Mucoviscidose
.

s'intercaler entre les deux prises en charge posant la E
aaderence

- - -
b I b I I o ra h I e problématique de la transition. La place de IETP
trouve alors tout son sens.
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Freins relevés dans la littérature
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transition. = i SATEIM -
P t z t z pY d Objectifs secondaires Moment de [a transition Baseian e
» Déterminer si les actions recueillies ont des 4ideninn sl
oster présenté au congrés de M, | SO S
communes & ia transition
I S ET E » Préciser les éléments explic ces spécificité
a METHODOLOGIE v Etude observationnelle multicentrique (CRCM

a7%négocié avec ladolescent. )

~ m 1 v APP (Analyse de Pratiques Professionelles) en
e n eve a I ¥ B0 Med Mois clolfs:{ Chioe cisedso R YOutha, 23 articles (45%) décrivent des actions équipe des trois dernieres transitions +

« teenager », « transition », « transfer » 5 o : 3
Critéres Inclusion: au moins 2 mots clefs dans fe titre préconisées ou mises en ceuvre Classement des critéres oiganisationnels idsatx

v

o = et de la transition selon une grille issue de la
L " e s e s potiess SSRGS TIPS RERRREI it - Ssacton + n famaton
Y v Résultats en cours d'analyse: sur 45 CRCM -35
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Sur les 210 articles recensés: 108 sont lysés: ekt . Trangaise)
51 remplissent les criteres d'inclusion. Meltre an avant les diffcultés propres a fadolescence (tanstormation  15%
Bhysiques,puber, psychologigue aic.)
o i s ks Mettro en place una consultation indivduale adolescent puis avec  11%
* i e e SAFETIM hesoin
o proclEuls " & Qu'est ce qur vous permet d aborder cette
— eransition avec sérénité ?

= o Ef nisation de la trans !ton v Etude prospective dans les 5 CRCM régionaux

Lyon adulte et pédiatrie —Grenoble adulte et
pédiatrie -Clermont Ferrand mixte)

programme 3
94 €'un ravail n commun non fermalist) par 95 daux Gauipes. v Recueil de besoins auprés des
mmunu-n--:.m longitutingd mixte sous forme de €3 % Adolescents/parents, avant et aprés transition
St _— v Entretiens semi directifs, individuels
55% (1=28) traitent de I'évaluation des actions ou des ke el v Retransciiptions + Analyse croisée des verbatim
programmes. Crdarum doveier commem pédistrie fudulte i v Traitement statistique des données sur la base grille
anstéror adolossontsur I bave d cibres ciiauos cabies m danan
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s meeron e Accompagner as éau s pidisrauesa licher prise %
b 2 P -
~Actions spécifiques d'ETP ST
: P a Evaluer I'impact de Ia transition de CRCM
- e lmpli édiatrique/adulte sur Iévolution de la fonction
Sy respiratoire et de I'étar nutritionnel des patieats
g%
* 24% Evaluer les compétences des adolescents Etude multicentrigue, observationnelle, longitudinale,
e i , . avec analyse des données du registre national des
= - SOACsie s ot quesprom e adsistea s patients atteints de mucoviscidose (2012 & 2016)
B . o Cnitére de jugement principal: changement de la
Transfert compétences parents adolescents St eataenicrop I eiseailetcruty

pente de déclin du VEMS (saut de pente) aprés le
changement de CRCM.
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d ceins a la transition
___ Structures | ___soignants__ | patients ______

manque de préparation au changement d'équipe

impossibilité de mettre en ceuvre des
recommandations, moyens humains, temps dédié

manque de communication entre équipes

éloignement géographique du centre adulte /domicile
lien fort avec I'équipe pédiatrique
peu préparés a leur vie d'adulte
Manque de connaissance /pathologie
manque d'organisation Manque d’info sur les modalités

peur de l'inconnu que représente
I'équipe adulte

manque de compétences environnement peu sécurisant
inobservance peur pour sa santé
manque de guidelines dépression, baisse de l'estime

d'eux méme



____ Structures__—|—Soignantis —_|__Patients TSV

éloignement géographique du centre adulte /domicile M APP

impossibilité de mettre en ceuvre des
recommandations, moyens humains, temps déedié
manque de communication entre équipes
mansue de préparation au changein~nt d'équipe
lien fort avec I'équipe pédiatrique
SAFETIM peu préparés a leur vie d'adulte
Besoins Manque de connaissance /rathologie

Inobservance/ peur _noue I'adolescent
manque d'oraari~Z,un Manque d’info. sur les
modalités
manque de compétences peur de l'inconnu que
SAFETIM représente I'équipe aculte

Registre . : .
n.anque de guidelines environnement peu securisant

dépressizii, paisse de l'estime
d'eux méme



SAFETIM
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Comment réaliser une transition en toute sérénité pour les
patients et familles?

Quels sont les moyens mis en ceuvre 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?

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

SAFETIM besoin = SFM
SAFETIM APP = Vertex®
SAFETIM registre = VLM

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

SAFETIM bibliographie



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

e Entretiens semi directifs, individuels + auto

questionnaire (anonymes)
- Retranscription + Analyse croisée verbatims (3
observateurs)
- Traitement statistique des données sur la base grille
d’analyse commune

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

e Recueil de besoins aupres des Adolescents/parents,
avant et apres transition




SAFETIM besoin avant passage
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e 43 entretiens adolescents/40

parents

EMERAA = 963 patients : 14% file active
nationale)

Ages des adolescents au moment de I'entretien

23

CRCM d'origine clermont

ferrand
14%

17/05/2019 résultats prélimniaires SAFETIM besoin
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SAFETIM besoins
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Situation scolaire au moment de l'entretien nb d'adolescents par tranche de 10% de VEMS

pas d'études, sans activité
moins de 50
en activité
59-50
CAP vente
formation profess en... 69-60
1 ere année licence/fac 79-70
classe préparatoire... 89-80
classe préparatoire véto 99-90
1 ere année fac droit
100 et plus
terminale bac pro
1 ere bac pro 0 2 4 6 8 10 12 14
terminale moyenne du VEMS des adolescents = 88% de la prédite
1ere (écart type 20.89% ; minimum 44% ; maximum 138 %)
2 nde

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

temps moyen des entretiens parents = 7.99 minutes. (Ecart type 3.56 minutes, minimum 3.43 minutes,
maximum 22.50 minutes).

résultats prélimniaires SAFETIM besoin



SAFETIM registre
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Etude multicentrique, observationnelle, longitudinale

évaluer I'impact de la transition de CRCM pédiatrique/adulte
sur I’évolution de la fonction respiratoire et de I’état nutritionnel
des patients

Q Décrire les caractéristiques cliniques des patients au moment de leur
transition (age, colonisation a Pseudomonas aeruginosa, insuffisance
pancréatique externe, diabete, transplantation pulmonaire, déces)

Q Identifier des facteurs prédictifs de I’évolution clinique des patients
liés a la période de I'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 a 2016



SAF ETIM APP
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Etude observationnelle multicentrique

Auto-questionnaire adressé aux 45 CRCM
francais en 2015, validé par le GETHEM

Recueil d'APP (Analyse de Pratiques Professionnelles)
~ en équipe
~ description des trois dernieres transitions

~ Liste de critéres de «réussite » avec échelle de Likert
«Pas important, peu important, important, fondamental »

» Niveau de formation...
» @évaluation du processus (EVA)
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RESULTATS




