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[La transition c’est ...
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« Mouvement intentionnel et planifié des adolescents et
des jeunes adultes souffrant de problémes physiques et
medicaux chroniques vers les systemes de santeé
adultes » *

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

*McLaughin. Pediatrics. Oct2008

**A consensus statementon health care transitions for young adults with
special health

care needs. Pediatrics.déc 2002



La transition: qui questionne-t-

Patients
Parents
Soighants
Institutions

SAFETIM

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



[.’adolescence: 'age du changement

= Période de transition :
e Totale dépendance socio-économique = relative indépendance,
= Etrangeté du corps

= « |'adolescent voit mettre au centre la métamorphose de son corps
avec une image de soi bouleversée »: orage hormonal !

= Abandon de la référence parentale d’ou:
v Conflits internes: perte de repere, angoisses...

v' Conflits externes: rejet, opposition, mise en danger, absence de
communication...

> quéte identitaire
> troubles de I'humeur
> perte de l'estime de soi

La place des pairs devient tres importante
et aide I'adolescent a trouver une autonomie

Haute Autorité de la Santé. Recommandations pour la pratique clinique en éducation
thérapeutique du patient asthmatique : adulte et adolescent



Ce que disent les adolescents-Sxue

V VION-GENOVESE
DU Education Thérapeutique 2013, Université JOSEPH FOURNIER, GRENOBLE

> 10 entretiens retranscrits
> Adolescents de 10 a 15 ans: mucoviscidose et asthme

leurs soins impactent sur leurs activités quotidiennes, cours,
copains, loisirs...

la place des copains est importante, ils trouvent en eux un
soutien et une aide,

trouvent la place de leurs parents logique (bienveillants),

souhaitent que I'on s’adresse a eux en tant qu'individu,
quelque soit leur age,

attentifs a I'attitude du soignant, de I'équipe (cordialite,
entente, accueil...), au temps dédi€, a leurs résultats d analyse

desirent des explications sur la physiopathologie...



SAFETIM
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v Les moyens mis en ceuvre par les équipes des CRCM lors de la transition
adolescent- adulte sont-ils en adéquation avec leur besoins et attentes ?

v" Est ce que les besoins des patients et des parents en matiére de passage
CRCM sont bien identifiés dans la littérature ?

v" Les besoins emblématiques des patients adolescents et parents sont-ils
pris en compte dans les procédures de mises en place dans les CRCM
frangais lors du transfert pédiatrie -adulte ?

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
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>— <K

Poster présenté au congrés de
la SETE
Genéeve mai 2016

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. Grenouiller*
ICRCM (Centre de et de C en

La mucoviscidose fut longtemps une pathologie

chronique exclusivement pédiatrique qui, grace aux
progrés meédicaux, devient majoritairement adulte.

Une période charniére, I'adolescence, vient

s'intercaler entre les deux prises en charge posant la

problématique de la transition. La place de 'ETP
trouve alors tout son sens.
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Objectlf principal
les actions é é mises en
ceuvre etlou évaluées par les equlpes au moment de la
transition.
Objectifs secondaires
> Derenmner si les actions recueillies ont des

propres a la étudiée ou sont
communes a la transition
> Préciser les élé ces sp
METHODOLOGIE
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Pub Med - Mots clefs:« chronic disease », « youth »,
«teenager », « transition », « transfer »

Critéres Inclusion: au moins 2 mots clefs dans le titre
Analyse des ré r illis sans a
priori

il
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RESULTATS

Sur les 210 articles recensés: 108 sont analysés

51 remplissent les critéres d’'inclusion.

Réparttion des pathologies par pays
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55% (n=28) traitent de I'évaluation des actions ou des
programmes.

outc govsiustion
‘cpbciiaue av
oine su moment ds tranciion coore de
s rancition retitade)
£
piowoe
carecons) stmpact
PouRceNT

v ool tranetion.
porloc soignante.

impsat cur retat de
o cants dac patientc

e
£

Transfert compétences parents adolescents

Kieckefer et Trahms - 1992 )

Dispenseat les soins Regoitles solns
»

Supervisenthe iy Minage ses soims

Est autonome

pédiatrie

- UTEP, SUTEP , *Hopital Couple Enfant CHU Grenoble.

L'adolesce
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Les transfomations.
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RESULTATS

!5 ment de la transition

42% enlien 1
et/ou professionnelle
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31% 4 la majorité Iégale dans le pays

27% négocié avec 'adolescent.

23 articles (45%) décrivent des actions
préconisées ou mises en ceuvre

[PPréparation de la transition.

Action Fréquonce
de citation

(pa %
Evoquer [ passage ot transfart avant lo passage/I'sge adulta (différant  22%

suivant pays)

15%

Mettre en avant les difficultés propres & 'adolescence (transformation  15%
physiques, puberté, psychologique etc..)

Mettro on place une consultation individuslle adolescent puis avec  11%
parents avant lo transfrt en servica pédiatrie

idontifier de seulls dslerte permettant danticiper des passages  10%
«compliqués »

Action
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Etude SAFETIM
Suivi des Adolescents, des Familles et des
Equipes pour une Transition Idéale en
Mucoviscidose

Freins relevés dans la littérature

SAFETIM
APP

SAFETIM
Registre
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dépression, baisse de levdime
SAFETIM APP

v’ Etude observationnelle multicentrique (CRCM
France)

v APP (Analyse de Pratiques Professionelles) en
équipe des trois derniéres transitions +
Classement des critéres organisationnels idéaux
de la transition selon une grille issue de la
littérature + d* Satisfaction + nv formation..

v Résultats en cours d'analyse: sur 45 CRCM -35
retours (77 % )

Adulte 66 % - Mixte 70 % - Pédiatrie 87 % Soit
4700 patients concernés (73% de la cohorte
francaise)

SAFETIM besoin
Qu'est ce qui vous permet d’aborder cette
transition avec sérénité 7

v Etude prospective dans les 5 CRCM régionaux
Lyon adulte et pédiatrie —Grenoble adulte et
pédiatrie -Clermont Ferrand mixte)

v Recueil de besoins auprés des

e s =% Adolescents/parents, avant et apres transition
ot 2% v Entretiens semi directifs, individuels
e transfert v Retranscriptions + Analyse croisée des verbatim
ClSac Somiaec NI Pk & (1t ::: v Traitement statistique des données sur la base grille
o o danalyse commune
Accompagner les équipes pédiatriques 3 licher prise 1%
T SAFETIM Registre
DS SpeCIﬁques d'ETP Evaluer I'impact de Ia transition de CRCM
% pédiatri ‘adulte sur I'évolution de Ia fonction
Lt D et de I'étar nutriti [ des p
- 24% if
© 24%Es d Etude multicentrique, observationnelle, longitudinale,
avec analyse des données du registre national des
« 16% Aborder i a

+ 5% Valider 'autonomie compléte des adolescents

Grace a ce travail d’analyse, les outils de recueil
de I'étude SAFETIM tels que grilles d’'analyse des
besoins (adolescents — parents) et auto-
questionnaires sur les pratiques professionnelles
sont adaptés aux objectifs de I'étude.

vvion@chu-grenoble.fr ou cllerena@chu-grenoble.fr

tients atteints de mucoviscidose (2012 a 2016)
Cntere de jugement principal: changement de la
pente de déclin du VEMS (saut de pente) aprés le

changement de CRCM.

o Grenobie

UTEP




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 quivous permet d’aborder cette transition avec
sérénité ?
e Recueil de besoins aupres des Adolescents/parents, avant et apres

transition
(40 familles concernées)
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Difficultés concernant les demandes d’autorisations

CCTIRS obtenu le 13/4/2016

Filiere CNIL obtenu le 22/09/2016
oy . an MUCO ICFTR Refus du CECIC Clermont Ferrand (dépét le
GETHEM S5 crmanesosco Pty 0 s 7/11/16)
GroupeEducationTHErapeutiqueMucoviscidose Envoi au CPP lle de France le 10/3/17




SAFETIM APP
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Auto-questionnaire adressé aux 45 CRCM francgais, validé parle GETheM en 2015
« 35 retours (77 % ): Adultes 66%,

mixte 70%, pédiatrie 87% 160

140

- évocation du transfert surtout en cs 190
médical

100

« peu d'actions concretes initialement 80

60

« des organisations bien coordonnées
sur le plan des calendriers de cs, 40
présentation de dossiers... I I

20
Livret dinformation dans 19 CRCM o — =
I5\/6r§/ nrormation dans <16 16-17 18-19 20-21 >22
( O) ans ans ans ans ans

. ;g B nombres de patients
« Formations spécifiques

« adolescence S dans 23 CRCM (67 »Nombre total: 223 patlents
%)

Satisfaction des équipes : 6,67/10



EVALUATION OF THE TRANSITION MANAGEMENT PRACTICES FROM PEDIATRIC TO ADULT CF CENTERS IN FRANCE

SAFETIM-APP

Dr C Llerena, V Vion-Genovese: ped. CF center Grenoble-France

M Perceval , S Mazur : Soc. Frangaise de la Mucoviscidose — Lyon France

Dr V David : GEThEM

French context: What were the changes of the last 20 years?

CF Care: fully oovered throughout life cinoe diagnocic by Frenoh healthoars cyctem
1884 - National Regictre oreated by VLM (Vainore la mucovicoldoce) national patient accoolation

2001 - National CF Newborn coreening « First national concencuc
2002 - 456 CF Centerc oreated by Health Minicter (peciadultmixt)
2004 - Creation of Frenoh Cyctio Fibrocic Soolety

2006 - Creation of GEThEM : National network for Therapeutio Patient Education (TPE) of Frenoh CF Soolety and Frenoh
patient accooiation (Vainore la Mucovicoldoce), Inoluding carsgivers, patient and parents. Thic network group develop

eduocation toolk.

2008 - Care Guideline eciied by HAS *( *Haute Autorité ce Sants)

2010 - Patient Education Introduoed In Frenoh law (Lol HPET)

2013 - Frenoh Data: 8276 patientc: firct year with 50,8% adults > 48.4% ohlidren

SAFETIM

» National procpeotive ctudy about trancition In Frenoh CF center

SAFETIM - APP

» one part of the global study and conoernc on Professional Pratice Analysis

Objective o« SAFETIM APP

How Frenoh CF team manage the trancition from ohlidhood to adukhood?
» Are CF Centerc managing cpecifio oare during trancition?

» Are thoce carec uniform in eaoh CF center 7

» Age they cimilar to Iterature cata?

Impact
At thic time, no guidelinec for the management of pediatrio-acult trancition In
CF oare In Franoe. Grencble CF team decided to provide an Analycis of
Frenoh CF olinioal practicec for pediatrio to adult trancition management.
SAFETM - APP : Include ceveral ctepc.
» Conoeption of a databace dedioated fo the project
> The firct ciep wac to write an autoquectionnaire (approved by the Frenoh
Therapeutio Patient Eduwoation group of the Frenoh CF Soolety GETHEM anc
patient accoolation (Vaimore B Muoovicoldoce). Thic
quectionnaire hac been cant fo all French CF oenterc to oapture the way they
manage the paediario - acult tranciion. Every CF feam will flll thic
quectionnaire at eaoh hocpial vick (Syear ) on a feam bacic. Thic helpc In
Involving CF team In thic key quection of adult trancition.
» identifioation of the lict of foclc and dooumentc uced by CF centerc (patient
file, common concultation, Information leaflets. .

» Conaitione of francition management (age, timeframe, common

Population E o
Audience =l =
ﬁﬂ%} -y = by the Frenon
-\pc." i =
45Fronoh CF oenters Inolded (18 e | &
psecisirios, 12 acults, 17 mixte) -~ . . =y
Autoquectionnary cended fo saoh — N N —
toam. —~ n=
Decoriptive Statictio data analyck ',"-q-,- P | ——
’® .; »
L e 3
Methodology/Material

1-Creation of a cpeolific auto quectionnaire

> In eaoh CF oenter cirengthc and weaknecc practioec of the lact three
patientc tranction, were decoribed by the team, and analiced.

» Among a oholos of main Ideac (from erature data), teamec were acked fo
point out whioh one are - « ultimate », « Important », « lecc Important »
« pointiecc » from the viewpoint of the team

2-Valication of the final quectionnaire by GEThoM
3-E-maliing of the quectionnairec fo all 45 Frenoh CF centerc and coliection of
quectionnairec
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> A nt of patient therapeutio education program (uce of a
therapeutic education program certified by the Frenoh Minictry of Health,
cpecifio therapeutic aotionc, ccordination meeting with the pediatrio ana

acult CF team , acceccment of the actionc managed In the trancition

program...
»input of the multidicolplinary team (coolal worker  dleteticlan,

» E-malling of the guectionnairec fo all Frenoh CF oenterc and ocollection of
quectionnairec
» Decoriptive analycic of the Frenoh CF population Invoived in pediatrio adult
trancition (Frenoh CF regictry. It containc more than 8000 CF patientc)
» Data capture
» Statictioal analycic of the databace

At the cametime , we will cocrdinate 2 otherc national ctudiec In order to accecs
patientc and parentc needc and expeofationc In termec of cel-ocare and
adaptation ckilic during thic trancition period.

» 2 nd project: SAFETIM Bosoins : ac the trancition to adult center Ic a key

period, It Ic nececcary fo accecc teenagerc and family needc and
expeoiationc to cuocect In thic trancition | cupporied by the SFM |

Frenoh CF group)
>3 rd project SAFETIM - Registor (cupported by the Fremoh CF
accoolation): fo look at patients olinical ctatuc before and after the

trancition ( Impaot on ceveral parameterc :
exacerbation...)

IMC, FEV1, Pulmonary

» At the end, we will be able to accecc If the way the trancition i ourrently
managed coec matoh with both patientc and family needc and expeotations
and to provide national Guidelinec for the key period In CF care.

2ulvi dec Adolecents dec Familec ot dec Equipec verc une Trancition idéale en Mucovicoldoce
Following Toons, their Paronts and Toams for an ideal Transition to Adult contor in CF

AN

First Results

Adjuctment In the timing of the ctudy, due fo time required to validate the
quectionnaire

> July 2016 - Zelf quectionnairec cent by emall to 45 CF oenterc

> Auguct 2016 - firct return: 4 ancwers (holdays...)
» Saptember 2016 - cacond emalling

3 ol ' CF

Dretice fram padierri o sk it cere revier in frere
AP AFP
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Ideal Next Steps
During the next three yearc, the colleoted data
- SAFETIM - Bosons (2018-2017)
- SAFETIM - APP (2016-2018)
- SAFETIM - Reglcter (2018 -2018)
will be comparsed and analyzed by the Invectigators (Dr Lierena , V Vion -
Qenovece)
Recuitc could help buliding futur concancuc In practiosc in France
Lact ohallenge: evaluation of the Impaot of thece new profeccional praotioec
In the Bight of experience of patientc and parents.
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Analyse des criteres « SAFETIM »

« Réponses aux critéres:
— Tous les items recueillent >90 %
— Sauf «Accompagner les équipes pédiatriques durant la transition du patient» et «Mettre
en place une consultation individuelle adolescent»
« Criteres fondamentaux :
» « Identifier le centre adulte par I'équipe pédiatrique » =82 %
» « Transmettre le dossier médical » = 88%
» « Tenir compte des particularités de l'adolescence » = 74 %

« Critéres non fondamentaux
» « Evoquer le passage avant l'adolescence »
» « Accompagner les équipes pédiatriques durant la transition du patient »
» « Annoncer le transfert aux parents avant les adolescents »
» « Proposer un suivi longitudinal mixte sous forme de consultations conjointes »

2 emes journées francophones de la mucoviscidose 24/05/2
Lille 2016. 017



SAFETIM registre
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Etude multicentrique, observationnelle, longitudinale dont l'objectif principal
est :

évaluer Pimpact de la transition de CRCM pédiatrique/adulte
sur Pévolution de la fonction respiratoire et de ’état nutritionnel
des patients

Q Décrire les caractéristiques cliniques des patients au moment de leur transition
(age, colonisation a Pseudomonas aeruginosa, insuffisance pancréatique externe,
diabéte, 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...)

e Analyse des données du RNM: patients ayant changé de CRCM entre
2014-2015 de 2011 a 2016 soit environ 300 patients



Conclusion
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Je peux pas
J'ac
SAFETIM




