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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



L’adolescence: l'âge du changement
§ Période de transition : 

• Totale dépendance socio-économique à relative indépendance,
§ Etrangeté du corps

§ « l’adolescent voit mettre au centre la métamorphose de son corps 
avec une image de soi bouleversée »: orage hormonal !

§ Abandon de la référence parentale d’où:
ü Conflits internes: perte de repère, angoisses… 
ü Conflits externes: rejet, opposition, mise en danger, absence de 

communication…
Ø quête identitaire
Ø troubles de l’humeur
Ø perte de l’estime de soi

La place des pairs devient très importante
et aide l’adolescent à trouver une autonomie 

4Haute Autorité de la Santé. Recommandations pour la pratique clinique en éducation 
thérapeutique du patient asthmatique : adulte et adolescent



Ce que disent les adolescents
V VION-GENOVESE

DU Education Thérapeutique 2013, Université JOSEPH FOURNIER, GRENOBLE
Ø 10 entretiens retranscrits
Ø Adolescents de 10 à 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 l’on s’adresse à eux en tant qu’individu, 
quelque soit leur âge,

• attentifs à l’attitude du soignant, de l’équipe (cordialité, 
entente, accueil…), au temps dédié, à leurs résultats d’analyse, 

• désirent des explications sur la physiopathologie…



SAFETIM 

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

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

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

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 
bibliographie

Poster présenté au congrès de 
la SETE

Genève mai 2016



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
(40 familles concernées)

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

Difficultés concernant les demandes d’autorisations

CCTIRS obtenu le 13/4/2016
CNIL obtenu le 22/09/2016
Refus du CECIC Clermont Ferrand (dépôt le 
7/11/16) 
Envoi au CPP Ile de France le 10/3/17



SAFETIM APP

• 35 retours (77 % ): Adultes 66%, 
mixte 70%, pédiatrie 87%

• évocation du transfert  surtout en cs
médical

• peu d’actions concrètes initialement 

• des organisations bien coordonnées 
sur le plan des calendriers de cs, 
présentation de dossiers…

• Livret d’information dans 19 CRCM 
(56%)

• Formations spécifiques 
« adolescence » dans 23 CRCM (67 
%)

Satisfaction des équipes : 6,67/10
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Auto-questionnaire adressé aux 45 CRCM français, validé par le GETheM en 2015

ØNombre total: 223 patients 





Analyse des critères « SAFETIM »
• Réponses aux critères:

– Tous les items recueillent > 90 %
– Sauf «Accompagner les équipes pédiatriques durant la transition du patient» et «Mettre 

en place une consultation individuelle adolescent» 

• Critères fondamentaux : 
Ø « Identifier le centre adulte par l’équipe pédiatrique » = 82 %
Ø « Transmettre le dossier médical » = 88%
Ø « Tenir compte des particularités de l'adolescence » = 74 %

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

24/05/2
017

2 emes journées francophones de la mucoviscidose 
Lille 2016. 



SAFETIM registre

Etude multicentrique, observationnelle, longitudinale dont l’objectif principal 
est :

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

q 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 soit environ 300 patients

évaluer l’impact de la transition de CRCM pédiatrique/adulte 
sur l’évolution de la fonction respiratoire et de l’état nutritionnel 

des patients



Conclusion

Je peux pas
J’ai 

SAFETIM


