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Partie 1: Introduction Générale

La SKDVH GH WUDQVLWLRQ HQa&stwht &dpel 4 Buparebuks\e O T k
vie de chaque adolescerf D G R O H&pbde QX OTLGpH GH FKCEatadtériBdéeQW (
par des transformations multiples et profondes le plancorporel, cognitif, moral, socio
affectif et au niveau de la repréQWDWLRQ GH VRL RX GH O@). Poudasw U X F\
DGROHVFHQWYV DWWHLQWY GITXQH PDODGLH FKURQLTXH
DVSLUDWLRQV QDLVVDQWHY GYpPDQFLSDWLRQ GIDXWRQ
besoins ne sont plus les mémes et les changeindatsent lanéHVVLWp GIXQH DGD S
soins médicawet du type de prise en chargdeur agelLe processus de transition des soins

pédiatriques aux soimmuradultes estin changement majeur pour ces adolescents.

(Q )UDQFH OH QRPEUH H [ DrrardiestidHroniduesWwuwdeDhahdicdd, Q W \
HW GRQF SRVVLEOHPHQW FRQFHUQpPVY SDU OD WUDQVLWLF
épidémiologiques structurées. Ce nombre oscille possiblement entre 3% et 15%. Du point de
YXH GH Of$VVXUD Q3HndMRI@sRI&S 19Hans et moins étaient pris en charge en
2015 pour une affection longue durée, soit 3% de la population francaise de moins de 20 ans
2 8QH HVWLPDWLRQ LVVXH GTXQ UDSSRUW PLQLVWpPULH

(3), soit 15% des jeunes francais de moins de 20 ans.

&THVW PDMRULWDLUHPIDW j9SDeladuestioBdd YatranSit@p H V
vers lessoins de sant@our adultesest apparueDans le contexte présent, cette étape de
transiton VILQVFULW FRPPXQpPHQW GIBsiE\he® biteBid dd-rRaxadias G H
chroniques et concerne un nombre croissant de pat€misOD VIH[SOLTXH G{XQlI
O 1D X JP HQ WaDpwarRmge @eHcertaines maladies chronigesl OfHQIDQW WH:
OYDVWKPH HMB)HC GRRWHYWHSDUW SDU OIDPpOLRUDWLRQ C

maladies chroniqug$).

/[ fpPHUJHQFH GH OfYpWDSH GH WUDQVLWLRQ GDQV (
problématiques nouvelles pour les professionnels du soin. Il leur a fallu composer a partir de
la notion de transfe(fait soudainet frequemment arbitraire ou le patieseulement informeé
du changement nécessaire de service de ssshsransfér&ers les soins pour adultes) pour

aboutirau concept de transitigprocessus organisé et coordonn¥ fLQVFULYDQW GDQ
(7).
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L'objectif de cette transition est demaximiser le potentiel de chaque jeune en lui
donnant acces a des services de santé appropriés a chaque stade de son développement
GIDYRLU XQ V Xibtérton@pid entredplescence et I'age adul@). ,O0 VIDJILW G
mettre en place une préparation eewrganisation permettant de faciliter le transfert en
évitant lesruptures avecle systeme de santBlW OfDUUrW GX VXLYL PpGLFDO ¢
VXLYL SpGLDWULTXH /D GplILQLWLRQ GH OY$PHUrEstdDQ S$FL
celle comminément utilisée « [La transition est] le mouvement intentionnel et planifié des
adolescents et des jeunes adultes atteints de handicap physique ou maladies chroniques du
VI\IVWgPHV GH VRLQV GH VDQWp FHQW®)p VXU OTHQIDQW j F

A partir des années 1980, et significativement depuis 2000, la littérature internationale
a abondé sur la thématique et a mis en évidence les dysfonctionnements de la transition et
leurs conséquences sur la santé des jeunasivais résultats cliniquesupturesde soins
visitesdans lesservices d'urgence, hospitalisations et admissars®ins intensifSEn outre,
les patients et les famillesontrent une faible satisfaction et umegmentation de la détresse
psychologique pendant la transiti¢kO).

Face a ce constat, des recommandations ont été développées enfawmrider la
UpXVVLWH GX WUDQVIHUW YHUV OHV VRL@VI1I8S8RXBd DGXC
parallele, des équipes impliguées dans le champ ont mis en place des programmes variés,
dépendant des conjonctures de terrain, des opportunités locales et des spécificités de prise en
FKDUJH OLpHV j OD SDWKRORJLH FR Q#didluQe desci@ptiod MeD L Q H
leurs programmes et quelquases une évaluation de ces programid3, mais leur niveau
de preuve est faibleEn France, seuls 3 groupes de pathologies sont concernés par des
recommandations pour la transitifithb 117) et peu de recherche interventionnelle existe dans
le champ CependantX Q JUD QG €Eghede&odthnisseh place des pratiques informelles
pour assurer une préparation des jeunes et favoriser la coordination des soins lors de la
transition.ll existe donc au niveau national et international une grande hétérogénéité dans les

modes de réalisatiage la transition.
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Partie2 *pQpUDOLWpPV HW (WDW G

2.1.Les maladies chroniques

2.1.1. Définition dela maladie chronique

Une maladie chronique est une maladie de longue durée, évolutive, souvent associée a
une invaliditéou a la menace de complications graeésjui nécessite une prise en charge sur
une période de plusieurs anné¢&8). La maladie chroniqupeut avoirdes conséquences sur
le bienétre dans ses dimensiorsaibjectve et/ou objective, et sur le parcours de vie des
individus, FH G 1D X W PHOO & RHAABTHS X p V HIIWQ) I DQ F H

Outre lespathologiesrequHQWHY FRPPH OfDVWK P-FascOatds duD OD G
le diabete]Jes méadies chroniqueBicluentdes maladies rardsomme la mucoviscidostes
cancers rareda drépanocytose et les myopathiesles malags transmissiblepersistantes
(FRPPH OJLQIHFWLRQ SDU f&lip SO W tRa(iHQ&lesyrhdntiok dd bngue
durée ¢omme & syndrome dépressibu la schizophrénie)ou les conséquences de certains

actes chirurgicaugcomme les stomigs

Selon le Haut Condede la Santé Publique, cing criteres définissanmnaladie chronique

(18):

x ID SUpVHQFH GYXQH FDXVH RUJDQLTXH SV\FKRORJLT.

X Une ancienneté de plusieurs mois ;

x /9L P Sde Rvhaladie sur la vie quotidienne ;

X La dépendance vi& YLV GIXQ PpGLFDPHQW GYXQ UpJLPH GfY
GTXQ bDSSDUHLOODJH GYXQH DVVLVWDQFH SHUVRQQH

x /H EHVRLQ GH VRLQV PpGLFDX[ RX SDUDPpGLFDX[ G
GIDGDSWDWLRAQ

2.1.2. Epidémiologie en populatioreuropéenne efrancaise

Il existe wn certain nombre de lacunes dans la aidpilité des données de prévalence
des maladies chroniques en EuropeHW OD SURGXFWLRQ GfXQH HVWLF
possible a ce jouiGlobalement, ds informations disponibles sont dispersées dans plusieurs
rapports, sites Web, articles ieherche et bases de données internatiortdds O T H{lesV W HQF
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données varie énormément entre les Etats membres de 'Union eurof@8gnBependant,
JUKFH j XQH HQTXrWH GH EDVpH VXU OIDXWRQ@peODUD
20% a 40% de la population agée de 15 ans etrpiidant dan$Union européenne un
probléme de santé chroniquib@orecoitun traitement médical a long terh{@2).

En France, dns la population adulte, les maladies chroniques touchent 15 millions de
personnes soit 20% de la population francg®®) /fK\SHUWH Q V({7 Rndliobsle/ p U L H ¢
FDV OYDVWKPH PLOOLRQV OHV PDODGLHV UDUHYV
PLOOLRQV OH GLDEqQqWH PLOOLRQV OfLQVXIILVDQF
principales maladies chrimues représentéesn 2014, 9,9 millions de personnes affiliées au
régime général deAssurance Maladidénéficiaient du dispositif des afftions de longue
durée (ALD30), soit 15% de la population frangaise (24).

La prévalence des maladies chronigfegK H] OHVY DGROHVFHQWYV GY{(XL
évaluer en raison du manque de qualité des données sur ce groupe d'age, ainsi que de la
diversité des méthodes de mesure utilisées. Cette diversité repose majoritairement sur
O uUKpW pUR Jeéhnitions xs@htds des maladies chroniquastamment en ce qui
concerndeur GXUpH O kJH G DSSDULWLRQ OD OLPLWDWLRQ G
la déficience émotionnelle / sociale, I'évolution clinique. Lorsque des conditions telles que
I'asthmeléger ou les troubles de vision corrigibles sprises en comptda prévalence des

maladies chroniques a I'adolescepeat V  p OaHLE%(24).

En France deux enquétes récentes et basées sur de larges échantillons permettent
GfHVWLPHU OD SURSRUWLRQ GH MHXQHV SRUWHXUV GH P

/ID SUHPLqUH éH&/3NR IOWH Q L WAMNV% MEnBeReD IA0LE Er@rdbunée
SDU OY8QLWp ,&axtél éhtale et €anté publiquet le pdle Universitaire de la
Fondation Vallée(25). Cette enquétesur la santé globale a permis de recueillir par
auoquestionnaire les données & 235 jeunes de 13 a 18 ans scolarisés dans les régions du
Val de Marne, du PoiteCharentes et des Hautes Alp€gtte enquéta estimé a 16,8% la
SURSRUWERMHEBKEHQWYV SRUWH XU VC&it§ ¥sfirhhtiBde Od34dk IstiesF KU R Q
réponsesaux questions «Avez-vous une maladie ou des problémes de santé depuis
longtemps? » puis « Citez la maladie ou le probleme de santé en questidPour 12,9%
GIfHQWUH HX[ LO VIDJLVVDLW GYXQH PDODGLH SV\FKLTXH
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La seconde esD THQ T XrWH +#éadti& Behaviour in Scho@ged Childreh qui
étudie les comportements de santé chez les enfants d'age s@8aire& fHVW XQH HQT
PHQpH VRXV OfpJLGH @ HnsOdRRS 1982RIaVs [(uld e quarante pays,
HVVHQWLHOOHPHQW HXURSpPpHQV -Kr@nce a cthdldi de comgéfep BX L S+
SDUWLH REOLJDWRLUH GH OfDXWRTXHVWLRQQDLUH LQW!
notamment sur le handicap les méadies chroniques. En 2010, 11 638 éléves de 11 a 15 ans,
scolarisés dans 347 établissements publics et privés sous contrat de France métropolitaine ont
participé. /D SURSRUWLRQ GHV pOqYHV GH HW DQV D
handLFD S @& nm@alfidie chronique était de 15,8 % en 2006 et de 18,3 % en 2010. La
question posée étaitkse WX SRUWHXU GTXQH PDODGLH FKURQLTXF
diabéte, allergie ou infirmité motrice cérébrale) ayant été diagnostiqué par un riédecin

/ITLQWHUSUpWDWLRQ GH FHWWH D-KraRrcd Qapd3aVEuR Q S
Of{DSSOLFDWLRQ GH OD ORL GX I pY U-L Hbbke en prifice laG D Q \
scolarisation en milieu ordinaire de tous les enfants présentant un handicaptrouble
invalidant de la santé. En effet, ces deux grandes enquétes ont été menées au sein
GfpWDEOLVVHPHQWY VFRODLUHY RUGLQDLUHYV

La nonparticipation & ces enquétes des jeunes scolarisés en établissement médico
VRFLDO HW GH FHX[ Ep@méhtFi Disance Q&UX Qontrilguat HaLla Gous
estimation des chiffres, cependant au vu des résultats on peut considérer que 15 a 20% des
DGROHVFHQWYV IUDQoDLV VRQW SRUWHXUV GTXQH PDODGL

'X SRLQW GHAssx&hceMBladi 3% de la population des I® ans
bénéficiaient en 2015 du dispositif des affections de longue durée-8@l31,32), soit
269 GHV PLOOLRQV GH IUDQoP1L28)GH FHWWH WUDQFKH C

21.3. ImpaFW GH OD PDODGLH FKURQLTXH j OfDGROHVFHQFH

Parmi les éléves ayant rapporté avoir un handicap ou une maladie chronique dans
OTHQTXrWH +%6& FRQVLGpUDLHQW TXH OHXU FRQGL
SDUWLFLSDWLRQ | Of p FdrettHne poreptDOrhiomb Qo¥itiveLd® ubs#nté

comparée a celle de lewsamarade§26).

'‘DQV OTHQ@RUWUDLWYV & %36 Hed dtiviéskeqts\valades chroniques
disaient vivre leumaladie ¢lutdt bien» et 22% «plutdét mal». Parmi eux, 76% pensaient
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TXH OHXU PDODGLH QH OHV HPSrFKDLW SDV GX;, 18R XW Gf
TXYHOOH OHV HQ HPSrFKDLW SHX HW TXTHOOH2®).HV HQ

/I Y DGROHVFHQFH H WatsitioQ éh SIHQWGH GHHQIDQHEs HW Of
jeunes changemgpidement etV XU X QH P X O W L \phYs@tesGryRMdhiesk affdsti
et sociauxLa place du corpslevient centraleavecles changements physiques de la puberté.
Ces transformations, la sexual8aLRQ OD UHGPpPILQLWLRQonGHsfAtRL Oy
fondamentaux qui défissent cette périq@®). LD SUpVHQFH GI{XQH R®ODGLI
perturber singulieremerte processly G 1 D G R.Obug esl@dle$scents malades vivent une
EDWDLOOH HQWUH OD PDODGLH HW OHXU FRUSV HQ SO
adolescent difféerent2 | FDXVH GH OD PDODGLH HW OD YRORQWp ¢
autres.La malade et ®s traitementsHQWUDLQHQW S éeféty visthles BIRIeEQV G 1
développement statwmondéral et la pubertémais O TH Q V H P &l0lésce@tHindlades,
PrPH Vdppdba¥sent« normaix » aux yeux de tous, se sent différent deleurs pairs
Malgrp OD JUDQGH GLYHUVLWp GHV PDODGLHV FKURQLTXH
UHWHQWLVVHPHQW IRQFWLRQQHO OfYLPDJH HW OYHVWLP
Cela complexifide travail de construction identitaire. De plus, les contesinle la maladie et
GHV VRLQV UHQIRUFHQW OHV OLHQV GH GpSHQGDQFH H
OfDGROHVFHQW HW OfpTXLSH PpGLFDOH GH OYDXWUH &F
GH VIHQ GpJDJHU SHXY HI®mtchERh@EEMmabicipatiomH W QG NWIDICP $HQ G
LQKpUHQWH j OYDGROHVFHQFH (QILQ OfYHVSRLU GH OL
HQWUHWHQX GXUDQW OfYHQIDQFH HVW PLV j PDOx /D SU
professionnel, social, familiak- doit étre revu a travers la maladie (costrdication a
OfH[HUFLFH GfXQ PpWLHU PHQDFH GH WUDQWRILM¥ELRQ |
DFFUX &HW pFDUW HQWUH OD SHUVSHFWLYH GTXQ IXWX
capacitts dA6SURMHFWLRQ GDQV OrfidesQdiahsH&uwé®hevdkt@ada Q R X
PDODGLH RX GX FRUSV P@B®LFDO j OYDGROHVFHQFH

2.14. Prise en charge des maladies chroniques
2.14.1 Les modeélesonceptuelgie prise en charge

La prise en charge des personnes atteintes de maladies chroniques représente
DXMRXUGYTKXL XQ GplL PDMHXU31$ R¥XY HOHYVWV\® Y gSPUHR/E G pIP Y\

progressivement déplaede la prise en charge des maladiesiesg pour laquelle le systéme
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de prestabn de soins avait été en grande partie congu, vers la gestion des maladies
chroniques sur le long terme. Les personnes porteuses de maladies chroniques peuvent ainsi
ressentir un décalage entre leurs besoins et les caractéristigues du systeme, pas toujour
adaptépour répondre a leurs attentes en matiére de prise en charge clinique, de soutien
SV\FKRORJLTXH GILQIRUP@B2LRQ HW GH FRRUGLQDWLRQ

$ILQ GIDPpOLRUHU OfHIILFDFLWp HW OfHIILFLHQFH C
de maladies chroniquedesconcepts organisationnels de prise en changeété deéeloppés a
partir du milieu duXX® siecle Les quatre principaux concepts de prise en charge de
maladies chroniques ont &tablisaux Etats8 QLY ,0 V{DJLW

x ducase managementjui estapparuau cours des années 19&@mme une réponse
aux besoins trés complexes de certains pati@idésqueceux des personnes ageéees
dépendantes. |l introduit un nouveau profil professionnetase manager(ou
gestionnaire de casjui intervientdans lessituations ou le patient ikméme,méme
DYHF O 9D prédde<zouiuViiddécin traitant, ne piplus assurer la gestion des
soins. Le plus souvent infirmier spécialisécdse managegere et coordonne tous les
soins médicaux, paramédicaux ou de Btre nécessaires aux besdimérapeutiques
intensifsdes patients

X dudisease managemefdu modele de gstion globale de la maladljejui est nédans
les années 199 THV W X QoasdRIQriruReSapproche plus globale de la maladie et
de la santé que lease managementl integre des actions de prévention et
G 1L QIR Uda BéhLde Qchaine des soins etdopteune démarchejui cherche
OTDPpOLR Udiw deRl&distibDtior.d&'s soi(33). Il développe une démarche
GIpGXFDWLRQ WKpUDSHXWLTXH GHV SDWLHQWYV YLV
compétencest contribue davoriser la coordination des soi8#).

X du chronic care model(loumodele de soins de longue durég)j se situe dans la
FRQWLQXLWp G Hdisefide snanagemesitdl @sxl'@nélioration des soins a
la fois au niveau individuel mais aussi au niveau de la population. Le mpdéle
pa Wagneren 1998(35), est basé sur I'hypothése que I'amélioration des soins exige
une approchelus large qui integrke systeme de santés prestations de soin® & L G
a la décision OHV V\VWgPHYV , GIXN VREBW Y du QratigntFeldd U J H
communauté. Pour obtenir une amélioration des résultats cliniques et fonctitamels,
échanges soignasbigné doivent évoluegn interactions productives entre un patient

informé, actif et motivé et des professionnels de la santé formés et proactifs
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X dupopulation managemenjui est une extension du disease managementet a
pour butde délivrerune intervention différentielle et adaptée aux besoins de chaque
patientconcerné par une maladie donn€gace a uralgorithme défini les patients
VRQW FODVVpV HQ JURXSHV VHORQ OHXU VLWXDWLR
soins (Figure 1f36). /H PRGqOH FRQWLHQW j QLYHDX[ VHO

population en bonne st

- la population en « bonne santé », dont les besoins de paingapport a la
maladie définiereposent principalement sur des actions de promotion et de
prévention;

- la population de personnes malades chroniques a faible risquéaguoelfesont
préonisées des actions de soutien au « self careHW GIRULHQWDWLF
systeme de santé

- la population de personnes malades chroniques a haut risquéaguoeltedes
programmes de « disease management » visant a coordonner les acteurs (y
compris desecteurs meédicgocial et social) intervenant dans la prise en charge
sont indiqués

- la population de personnes malades chroniques a forte complexité et a tres haut
risque, pourlaquelle la logique de « case managementimpliquant une
coordination des s@®V GH IRUWH LQWHQVLWpsdrianaysL Q WHU

est recommanag

Maladies chroniques a forte
complexité

GESTION DE CAS

Maladies chroniques a haut
risque

GESTION DE LA MALADIE ET ACCOMPAGNEMENT

Maladies chroniques a faible
risque

PREVENTION, « SELF-CARE » ET ACCES AUX SOINS
PRIMAIRES

Population globale
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Figurel : Typologiede gestion des patients en fonction de leur profil de risque présentée dans
la Pyramide de Kaiser

Source Lemardeley R, Durieux T6ED QW p HW LKQisgRPemndheriReQuUR colosse du Sl
VDQWp DX[ SLHGMN(IBYIDUILOHR"

LY HIIL Fdeapisd en chaye des patients malades chroniques peut dépeedre
concepts appliqués maislle estaussi extrémement dépendante desactéristiques du
systemede santé $LQVL OTRUJIDQLYV BowWaffReQdeGsKinsV ol Bhqdedan
financement petert impacter les objectifs de prise en chaogtimaledes patients malades
chroniques. Dans le cas de la transition des sdé@ssproblématiques peuvent étre trés
dépendnte du systtmeL, f{LOOXVWUDWLRQ OD SO xértairs RaBdreX@rits HV W
ameéricains se retroamt sans assurance samtleur majorié et ne pouvanplus assumer les

dépenses liées leurs soins apres le transfert vers les services pour a@@njes

2.14.2 Les caractéristiques du systeme de santé de francaia-vis de la prise enlarge

des patients malades chroniques
Financement des soins au sein du systeme

Le prindpe de cefinancement des biens et services de santé est applidtrance. Y
participent O $VV X UD Q F dbligaidiee D(@ Lpdincipal financeur), les organismes
FRPSOpPHQeslrandeH\ala@i® OHV PpQDJHV HW OT(WDW QRWDF
collectivités locale¢38). Le financement par $eusagerpeut prendre différentes formeke
paiement du ttF NHW PRGpUDWHXU TXL FRQVLVWH j IDLUH SDU
IUHLQHU XQ pYHQWXHO DEXV GDQV OH UHFRXUV DX[ VRL(
KRVSLWDOLHU RX OYDYDQFH GHV IUDLV DYDQWondesxU pYt
XVDJHUV GDQV OH ILQDQFHPHQW SHXW FRQWULEXHU DX][
SRXU OHV SHUVRQQHY QH GLVSRVDQW SDV GTIDVVXUDQFH
2 casprincipaux GTH[HPSWLRQV /H SUHPL ldyanFoRQeévEnuItérewmsva XV D
XQ VHXLO IL[p iIS pauvedtiahdicer de la couverture maladie universelle
complémentaire (CML) qui donne droit a une prise en charge intégrale du ticket
modérateur et du forfait hospitalier ainsi que des degmasnts de tarifs sous certaines
FRQGLWLRQVY /H VHFRQG FDV FRQFHUQH OHVaffestibnIHUV ¢
longue durée». Tous les frais liés a la prise en charge directe de la maladie (médicaments,
dispositifs médicaux, soins médicauxpatramédicaux, hospitalisations) sont alors cosvert
HQWLqQUHPHQW SDU O9YDVYVXU D (hRfahtsPdd GuduEek3ds). AR Xdan OHV
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France, le financemenles soinsne représentpas une barriére majeure dans le processus de

transition des soindes jeunes porteurs de maladies chroniques.

Organisation des parcours de soins

3RXU OHV SHUVRQQHY PDODGHV FKURQLTXHV OfXQ
soins francais est le manque de coordination et de continuité dans les soins au niveau
ambulabire et entre les soins ambulatoires et hospitaliées défautpewent étre pergus
comme «ne caricature de tous les manques de transversalité de notre systeme de santé qui
confond qualité médicale et spécialisation, stUY WLPH OHV DFWénke@¥ét @D FFR
suivi et gere sépament le sanitaire et le social39). Au cours des 20 dernieres années
plusieurs réformes ont éiéstaurés pour remédier a cette faiblesdelles comportaientia
mise en place de réseaux de soignants, le renforcement de la coordination, la continuité et
OMQWHUGLVFLSOLQDULWpPp GH OfRIIUH GH VRLQV QRWDPF
plan public national de santé pour les personnes atteintes d'une maladie chronique, qui a été
publié en 200723). Cependant, pown grandnombre de patients malades chroniquedeet
soignans, les effortsa fournir pour assurer la coordination des sange les différents
acteurs impliqués (médecins généralite médecins spécialistes et professionnels

paramédicaux hospitaliers et de ville, travailleurs sociaux) demeurent considét@bles

3RXU OYKHXUH OD JHVWLRQ GX SDUFRXUV GHeVRLQV
son médecirmgénéraliste La loi du 13 aolt 2004 relat a (fDVV XUD Q Ri$aiPbe®© DG L H
meilleure organisation des soins et une plus grande responsabilisation des ewteurs
systématiant cette coordination le médecin généraliste de référence est chargé d'établir un
protocole de soins pour chaque patieétessitant une couverture d'ALD. Le protocole de
soins doit définir clairement le parcours clinique du patient, les professionnels de santé
impliqués, les traitements prescrits, et le suivi prévu. La qualité des soins et la coordination
des multiples inteventions dépendentlonc de la relation entre le patient, le médecin
géneraliste et les spécialistd4ais les outils concrets nécessairda & LVH H Qdé ¥evtéJ H
réglementatiome sont pas encore en vigueur, sauf dans le cas des patients appamenant a
UpVHDX GH VDQWp TXL QYHVW SDV MRy Be/plusER®ER q@DQV \
OfLQVWDXUDWLRQ GDGQYXQHP gBidiaIREbxirGtidunes g \inesure
intéressanteHOOH QYHVW T XuX a8dieXcebt& atadép kehroniqgues au moment de
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leur transition. En effet, le médecin de ville est relativement peu sollicité pour les patients
PDODGHV FKURQLTXHV GH FHWWH WUDQ F&sttor@difidndH  FHL
OTRUJDQLYVDW Lde Qoild YarsSI® s&ysté&hie Urahcais peut constituer un obstacle a la
UpDOLVDWLRQ GIYXQH WUDQVLWLRQ UpXVVLH TXL LPSC

ininterrompue pour les patients.

2.2. Emergence ded problématique de la transition vers lessoinspour

adultes

2.2.1. Historique

Grace aux progres de la médecine, les parcours de vie et de soins des enfants porteurs
de maladies chroniques se transforment. Les améliorations diagnostiques et thérapeutiques ont
notamment permis un allongement de la d& ces patients, ce qui a créé de nouvelles

situations et de nouveaux défis pour les acteurs du systeme de soins.

Il'y a quaranteans le sujet alors nouveau, de latransition vers les soins pour
adultes» apparaissaipour la premiére foiglans la litérature scientifique. Resté rarement
WUDLWp MXVTXIDX[ DQQpHV O DXJPHQWaMsLj&estG X QF
exponentielle depuis 2000. De la description de cette nouvelle situation, des difficultés qui y
VRQW DVVRFLpHWQMXVRRIGC O VVWEPDWPpPILHYV j PHWWtEIH HQ S
OfpYROXWLRQ GH OD OLWWpUDWXUH VXU FH WKgPH SHU
communauté internationale qui a fait de cettgransition», problématiqueinitialement

clinique, un phénomeéne scientifique.

En 1973, des spécialistes de la prise en charge des jeunes souffrant de mucoviscidose
publient sous le titre ©HV SUREOQPHV G{XQH (RRIX arttle Cadant p®la U D W L
confrontation récente des pédiatres a des problemes médicaux gelevaient
traditionnellement du domaine de la médecine interne. Les progrés diagnostiques et
thérapeutiques ayant permis de prolonger la survie des enfants, plusieurs milliers de patients
attents de mucoviscidose atteignaient alors I'age adulte. Similairement, la perspective inédite
GIXQ SDWLHQW TXL DOODLW GHYHQLU LQGpSHQGDQW GH
GIDQWLFLSDWLRQ OD SOXSDUW G HéshHaeStbnautbhQridé\deQ 1D Y

leurs soins. Les auteurs anticipaient alors les nouveaux problemes auxquels les soignants de la
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meédecine pour adultes seraient confrontés lors de la prise en charge de ces patients. Le terme
de «transition? Q p W D L W agparv ni4i® [e Broblématique était posée.

'L[ DQV SOXV WDUG HQ A §lp Gf L'eRd) Medting4g) MR X U
traite de I fDFWXDOLWp TXH UHSUpVHQWH OD FRQYHUVLRQ
majoritairement pédiatriques en maladies d'adultes et pour lesquels la plupareaestést
ont alors peu d'expérience. Les auteurs abordent la situatiopatitsts atteints de
mucoviscidose, de maladies cardiaques congénitales, de maladies métaboliques
constitutionnelles ou de diabéte juvénilgut font face au changement au coursjuRl ils
SDVVHQW GI1XQH SULVH HQ FKDUJH WKpUDSHXWLTXH GpOl
longtemps et dont ils connaissent les habitudes, a un interniste qui est pour eux un étranger ».
/IH WHUPH GH WUDQVLWLRQ H¥WuthitéVgqur BdélihiMe @fuvementSDV G
FRPSOLTXp GX SDWLHQW TXL GRLW SDVVHU GX VWDGH GfY
HW GX IDLW GHV GLIIpUHQFHV GIDWWLWXGHYVY HW G HJ[
TXTpYRTXHQW SR XDa&¥ diffcwWeOdont metidmhEEOY SpGLDWUH TXL (
SOXV GLVSRVp TXIXQ SDUHQW j UHQRQFHU j VD UHODW|
verbaux qui engendrent la méfiance du patientaws des compétences de linterniste, les
limites réelles ou percues du patient qui perpétue la dépendance, et la capacité restreinte de
FHUWDLQV SDWLHQWYV j IDLUH FHWWH WUDQVLWLRQ PRWL

En 1990, ces mémes constats sont rappffs d'une part, le systeme de soins pour
D G X O W kbJjo@<pldsviMén préparé a recevoir des patiesutsivants de maladies qui
étaent auparavanconsidérées comme pédiatrigpsssiblement di au retard dans la
formation des médecins); et d'autre part, les patients et leurs familles ont toujours du mal a
quitter I'environnement de protection créé par les soignants en pédiatrie, soignants qui
peuvyHQW pJDOHPHQW DYRLU GHV VHQWLPHQWY PLWLJpV DX
auteurs rapportent le contenu du programme de transition mis en place dans leur structure. Ce
programme repose sur les éléments proposés dans le n@mssings: AManual for
Transition of Chronically Ill Youth to Adult Health Capaiblié en 1988. Ce manuel, dédié
aux professionnels, propose des étapes a franchir pour les équipes des services pédiatriques e
pour adults. Il inclut tne autoévaluatiodu niveau de pEparationdes équipgsun processus
pour identifier et préparer les patients, un questionnaire a remplir par les professionnels pour
évaluer le niveau de préparation du patient. Le contenu et les instructions sont centrés sur les

équipes de professionnealsleurcoordination.
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En 1993, laSociety for Adolescents MedicingDSSRUWH OH EHVRLQ FUXI
OTfpWXGH GH OD WUDQVLWLRQ HW GYpYDOXHA43). @pavtrUDUHV
GHV DQQpHV OH QRPEUH GH SXEOLFDWLRQV VXU C
propagatiorde la pREOpPDWLTXH OHV TXHVWL R:@&/nddivEaDchinrgpW p U r?

de recherche est investi
2.2.2.Définition dela Society for Adolescents Medicine

En 1993, laSocietyfor AdolescenMedicineprend position dans un artiok® propose
une définition de la transition qui restera celle communément utitiaée le domaine du
passage des soins pédiatriqgues aux soins pour afibjesa transition y est décrite comme
«le mouvement délibéré et planifié, des adolescents et des jeunes adultes avec des conditions
chroniquesphysiquesu PpGLFDOHV GT1XQ V\VWgPH GH VRdon@We FHQW
soins destiné aux adultesCelle-ci estprésentéeomme ayant pour but optimal de « fournir
des soins déaconininterrompe etcoordonnégappropriés du point de vue développeraknt

ainsi que psychosociat global».
2.2.3.La notion de « transfert »

Il faut différencier la notion de ansition» de celle du &ansfert» qui est un fait
soudain, frequemment arbitraiteDU GpFOHQFKp SDU O 1D WWIe pafieftH GH
est transféré des soins pédiatrigues aux soins adsdies préparationLe transfert ne
UHSUpVHQWH GRQF HQ UpDOLWP TXTXQH SDUWLH GH OD W

2.3. Description du phénomeénede la transition vers les soins pour adultes

2.3.1. Typologie des articles scientifiques publiés sur la thématique

$XMRXUGYKXL OHV DUWLFOHV WUDLWDQW OH WKqgP!

références sur Pubmdd littérature existante peut étre regroupée en 5 catégories

- IHV DUWLFOHYV GH GLVFXVVLRQV RX GYfRSLQLRQ GHV
- les études descriptives des pratiques des professionnels et programmes mis en

place pour optimiser la transition (dont utilisation de questionnaires) ;
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- IHV pWXGHY GHVFULSWLYHV TXDQWLWDWLYH RX TX
transfert les barréres et les préoccupations des soignants pédiatriques, des jeunes
et de leurs familles en pédiatrie ;

- les études rétrospectives, qualitatives ou quantitatives, des impacts ou du vécu de
la transition postransfert ;

- les revues systématiques.

Les articles traitant de la transition antérieurement a 2012 étaient indexés sous le terme
« Continuity of Patient Care. En 2012, le terme MeSkk Transition to Adult Care est créé
pour mieux décrire les articles traitant ddrénsition des soins pédiatriquasx soins pour
adultes. Dpuis 2012HW M XV T X 1,B4 R4 o6t t€ Mtlexés avec ce terme.

2.3.2. RRcommandationsinternationales généralistes et spécifiguess T XQH SDWKRORJL

'HSXLV XQH GL]DLQH GIDQQpHV GHV UH&RamMDQ GD WL

ont été publiées, principalement par des institutions du monde-sagio.

'HV UHFRPPDQGDWLRQV JpQpULTXHYVY SRXU OTHQVHPE
FKURQLTXHV RQW pWp SXE Qinerldan At&lemy ofHPediatrics126) eh O |
2003par laSociety for Adolescent Medici(®), en 2007et 2014 par [€omité de la santé des
adolescents de la socigtédiatrique canadienr{&?) et les dernieres, en 2016, paiNational
Institute for Health and Care Excellencen Angleterre (13). Globalement les
recommadations mentionme OD QpFHVVLWp GIXQH XQLWpaRX G X
transiton dans les services pdarcoordonner, assurer les contacts avec les différentes parties
impliquées, conseiller et soutenir les jeunes et leurs parents au cours du prdcessus.
recommandationgévoquent également un dossier de transition incluant aosnum résumeé
du dossier médical du jeune et, selon les recommandations, les réponses aux questionnaires
GYDSWLWXGH j OD WUDQVLWLRQ OH SODQ GH WUDQVLWL
Vis-avis de la temporalité du processus, il est it@ndé de débuter les premiéres étapes de
préparation a la transition entre 12 et 14 ans, le transfert ayant lieu entre 18 et 21 ans et devant
VIDGDSWHU j OD VLWXDWLRQ GX M Hrangfett, l[AHndtureé RI&D O L W
difféerentes étapes du prFoHVV XV HW OfYLPSOLFDWLRQ GHV SDU

recommandations.

! Le MeSH (Medical Subject Headingsst le thésaurus de vocabulaire de la Bibliothéque Américaine de
OpGHFLQH XWLOLVp SRXU OTLQGH[DWLRQ GHVY DUWLFOHYV SRXU 3XEPH
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Des recommandatiorspécifiquespour la transition des soins des jeunes porteurs de
maladies chroniques données ont également été publiées. En France, il en exise 3
publiée en 2005 pour les jeunes drépanocytdt6) une publiée en 2012 pour les jeunes
aWWHLQWYV GTXQH FDUG)LeRB®S MiiieeHenF2RIB oefhaw IBsOntdladies
rares du foi€1l5) $ O YL QW HU Q Dnbtari@ues rdc@mmddridstidhkl pdesjeunes
SRUWHXUYVY GH PDODGLHV L @7 poePie&sW R XQHYW & H FOIMHQIWWV
(48), pour ceux atteits dediabéte(49), de troublesdu GpILFLW GH OfDWWHQWLR
(50), du VIH (51) et de maladies cardiaques congénitd®) ou encore pour les jeunes
atteints de maladies rhumatisma{68). La majorité du contenu de ces recommandations ne

sont que peu spécifigues des maladies.
2.3.3.Mesuresdespolitiques de santggouvernementales internationales

En 2015a été publiéeune étude internationale ayant pour but de répertorier les
politiques existantest de documenter les initiatives des administrati@es ala transition
(10). L'analyseportait sur9 SD\V GH Of2UJDQLVDWLRQ GH &RRSpUD\
Economique¢OCDE): OT$XVWUDOLH OH &b @DF@BandeQ Hrlan@eQ 4P DU
NouvelleZélande, la Norvege, la Suéde et le Royailume

Cing pays manifestaient un intérét a résoudre les problemes de transition et avaient
publié des documents sur la questiparmi lesquelsseuls I'Australie et le Royauriéni
détaillaient une stratégie de transitmwutenues par le gouvernement (Tableal &3 quatre
autres pays commentaient la nécessité d'élaborer une stratégie de transition commeeune futur

étape a accomplir

Tableaul 9XH GTHQVHPEOH GHVY £DUWLICSW VY WHN\D-GRK Wpvy O
pour la transition

Australie Royaume Uni

/HV GHX[ SD\V RQW DQQRQFp VILQYHVWLU
Politiques ou des programmes pilote$ XFXQ JRXYHUQHPHQW QYD PLV
OTpFKHOOH GX V\VWgPH OLp j OD WUDQVLWLRQ

/HV GHX[ SD\V VRXOLJQHQW OD QpFHV
responsable de leur santé etleurbieW UH OfLQWpUrwW GH OD S
SURFHVVXV GH WUDQVLWLRQ HW OfYLPSRUWDQF

Vision

Lesdeux pays suggérent une planification de la transition le plus tét po:
Agedela (413 ou 14 ansCependant, ilme suggerent pasége précipourla phase active»
Transition de la transitiommais L Q G L T XilHiQtWarieixefh fonction du patient et de sa
maladie.
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Australie RoyaumeUni

/[T$XVWUDOLH LGHQWLde Le RoyauméeJni identifie les enfants
WURXEOHV QH Xtw&iditesJ L T avec un handicap, des maladies

Maladies . . . , N .
ciblées chroniques comme nécessitant une chronique et des problemes de santé
attention particuliere pour la transition. mentale comme les populations
prioritaires en matiére de transition.
Des coordonnateurs de soins de Le RoyaumeJni a investidans
transition ont été désignés en Australie une meilleure programmation de la
: L'agence pour l'innovation clinique transition: le développemenG 1 X Q ¢
Investissement . ) R ,
ciblés travaille pour trouved'autres facons de transition individugbortépar le

d'améliorer & prestation des soiesles  patientet safamille, un coordinateule
expériences des jeunes aletransiton. WUDQVLWLRQ m@éfiedhS O
généraliste.
19 $ XV Wdemif led difficultés Dans le cadre du Programme
associées au modeéle de financement be d'appui a la transition, I'Angleterre a
Incitatons VXU OD UpPXQpUDWLRQ fourniunfinancement a 11 régions pc
économiques financement descévités liées da développer des initiatives de transitior
transition Cependant, aucun modele de entre 2008 et 20110 Q@ Pas
ILQDQFHPHQW DOWHUQL GfHQJDJHPHQW GYXQ I
$XFXQ SODQ G pYDOXDW Lesrésultatdes évaluations
public. indiquent des niveaux variablearss la
participationet dans la qualité des
programmes délivrés en fonctides
sites QRWDPPHQW HQ UD
financemerg apres 2011.

Evaluation

Source Hepburn CM, Cohen Et al Health system strategies supporting transition
to adult careArch Dis Child. 201510)

Globalement RQ SHXW FRQFOXUH TXYTj] OfKHXUH DFWXHOC
mobilisés sur la question de la transition. Davantage de données sur les implications en terme
de codts, de qualité des soins et de satisfaction des patients pourraient probabipoigart

la création de politiques gouvernementd).

Le dynamisme des pays sur la transition peut aussi étre apprécié sur irbaset.
espaces virtuels spécifiguement dédida transitionet adoptant une approche générique se
sont développeg OYLPDJH @ed Yrograd®CH Transition Support Serviadu
Royal Children Hospital de Melbourn&ot Transition (54) du Center for Health Care
Transition Improvement de WashingtoBick Kids(55) duHospital for Sick Childrerde
Toronb etduReady Steady G&EH Of8QLYHUVLW)\ +Rad@enWpade SYRIEWEK D P S
de santé publigue du Royawbai (56) et celui. Ces ites proposent des ressources
génériguesnformationnelles, organisationthed, édwatives et GEfaluation pour les jeunes,
leurs parents et les professionnels de santé impliqués dans la transition.

28



28



2.4. La transition : un phénoméne complexe
24.1. Les univers de soins dans la transition

Pour un jeune porteur de maladie chronique dtsdlle, le processus de transition
PDUTXH OD ILQ GTXQH ORQJXH UHODWLRQ GH FRQILDQFH
représenté par le transfert vers les services pour adultes, et leur fonctionnement différent de
celui des services pédiatriquescarnet O L Q FR Q Q Xt WD 8 % Ul KildgexdeR Q
GX W\SH HW GH OfLQWHQVLWp GX VRXWLHQ GH SDUWLFL
GH GpFLVLRQV /YDSSURFKH SpGLDWULTXH HVW EDVpH
enfant/paent/soignant, le plus souvent multidisciplinaire, relativement directive voire
paternaliste et requiére la collaboration et le consentement des paresgssoinspour
adultes, euxsont centrés sur le patient dans une relation binaire soignant/soigné et mise sur
OHV FDSDFLWpV GILQGpSHQGOR.FH HW GIDXWRQRPLH GX

Dans les soins pédiatrigsides jeunes ont généralement une relation de longue date, et
VRQW j O DLVH Decérh&it DdhgeuXrhedadieTeXléur histoire personnelle et sociale.
lIs sont généralement considérés comme vulnérables et dépendants. Les équipes pédiatriques
ne parviennent pas toujours a faire évoluer leurs consultations pour répondre aux besoins des
adol HVFHQWY FH TXL SHXW FRQGXLUH OHV MHXQHV j VH \
milieu pédiatrique(57). Dans les soins pour adultes, les patients peuvent consulter un
soignant différent a chaque \&si les consultations sont généralement plus courtes et ont
tendance a se concentrer sur les résultats clinjgu&® que de répondre aux préoccupations
psychosociales odéveloppementaleda communication est plus directe et formelle mais
aussi plus &WWDQWH /HV VRLQV VRQW FHQWUpV-ragpobsablg| LQ G L
(58 ,0 VIDJLW GRQF SRXU OHV D 6 $eQ&NDARHKMW VG WQ MLV

V 1 D & & @®\Wutre, plus ou moins progressivement.

Le changement de modele de soins demanderégat une adaptation des parents, ils
doivent renoncer a un systéeme auquel ils ont accordé leur conflancein autre systeme
WRWDOHPHQW GLIIpUHQW DXTXHO LOV VRQW VRXYHQW PI
DYHF SDUIRLV XQH IFUDPOWHR GMBEHHOD TXDOLWp GH VRL

dévouement des professionndls.doivent aussplus largementenoncera leur fonction de
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soignant Les parents doivent alorenégocier leur position et laisser leur enfant prendre la
SODFH Gfitcip&lV teXdd santg@rendre ses responsabilités et devenir autonome par
rapport & sa maladie et dans son projet de vie gl¢bgle

24.2. Les acteurs de la transition et leurs roles

Le fonctionnement, et le dysfonctionnement, de la transition des soiosneglexe:
il integre un grand nombre de factetisW G 1 2 B4/ ivéalx multiples.

eWDQW GRQQp OHV PXOWLSO @V \VIDVIDRPQ VEYNQ PRSI0
comme cadréhéoriquea été proposé pour appréhender le phénoméne de transiisnids.
'DQV O 1D SERRIFKHINdXiHU e$D fconsidéré dans sa globalité et dans ses
interrelations avec son environnement regroupé en différents types de systéemes. Dans le cas

de la transition

x le microsysttme FRUUHVSRQG j OfHQYL GRIQOMWR QW LP
savoir du jeune en transitiorses copains, Ses parergss soignants

X le mésosystéemestle groupement de microsystemes qui interagisaget le

jeune en transitionle service pédiatrique, le service pour adultes, la famille.

X | gxosysttmeHQJOREH OYHQVHPEOH GHV FRQWH[WHV C
directement impliqué mais dont les décisions influencent ses propres activités
dans les microsystemesO T R U JanQlesvdeniides de soins, les politiques

gouvernementales

x lemacrosysttmeHQJOREH OfHQVHPEOH GHV DXWUHV V\\
de fond des conduites individuelles et institutionnelles qui influence tous les

autres niveaux systémiqu@sgure 2)(59).
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Macrosystame

Exosystéme

Services de soins: Processus systématique
de transition, coordination des soins, soins généraux,
résumeés médicaux, formation des soignants
Programmes nationaux : Objectifs et résultats gouvernementaux,
systéme de financement

Mésosystéme

Interaction entre les soignants et les parents
Interaction entre les soignants pédiatriques et pour adultes
Equipes interdisciplinaires - Partenariat entre les soignants,
le personnel, les familles et autres

Microsystéme
Pairs: Intégration sociale, soutien
Soignant: Confiance, transfert des connaissances
Famille : Role du parent, transfert des responsabilité

Individu
Caractéristiques de Pindividu : Age, capacité
cognitives, nature de la maladie/du handicap
Expériences subjectives : Inguigtudes, projection dans I'avenir,
autonomie
Comportements objectifs: Activité guotidienne, compétences
liges aux soins

Figure2 : Modéle écologiquéelatransition des soins

Source Wang G, McGrath BB, Watts Elealth Care Transitions Among Youth With
Disabilities or Special Health Care Needs: An Ecological ApproddPediatr Nurs. 2010.
(60)

/ITXWLOLVDWLRQ GH FH WA%IHG & @SVERifRGEREImantksquP H W
peuvent influesur OH SURFHVVXV GH WUDQVLWLRQ HW TXTLO ID:
GHV SURJUDPPHV HW GH OYLQWHUSUpWDWLRQ GHV UpVXC
GH WKgVH LO SHUPHW DXVVL GYD@&8dla franditibnQ@é&s jSudesV HQ F
porteurs de maladies chroniques diverses, toutes ces transitions répondant aux mémes

interrelations entre des systemes de méme nature.

La transitionnécessitdéa collaborationet les actionsle nombreux intervenantsut au
IRQJ GX SURFHVVXV GH WUDQVLWLRQ TXL SHXW FRPP
MXVTXIDSUqV OH WUDQVIHUW )LJXUH
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Enfance Transfert

Pendant I'enfance, et Les recommandations

méme dés la naissance, les cliniques

parents peuvent &tre recommandent un

préparés au fait que leurs age flexible au

enfant deviendront des transfert, idéalement

adultes avec leur maladie entre 18 et 21 ans.

chronique.
Adolescence Emergence de I'age adulte
A partir de 12-13 ans (ce qui est Latransition s'arréte rarement
approprié sur le plan aprés le transfert aux services de
développemental) les jeunes soins pour adultes.
devraient étre incités & Entre 18 et 25 ans, les
développer graduellement leurs connaissances et I'autonomie
connaissances et compétences doivent continuer a étre
pour assumer éventuellement la développées. L'objectif de la prise
responsabilité de la gestion de responsabilité et de décision
autonome de leurs soins. indépendantes devient majeur.

Figure 3 : Préparation et accomplissement de la transiti long du parcours de soins

Source: Kovacs AH, McCrindle BWSo hard to say goodbye: transition from paediatric to
adult cardiology careNat Rev Cardiol. 201361)

Quatreéléments clés contribuaau succes de la transitioat mettant en avares

interactions et les roles de chacun des intervenants ont été id€a)ifiés

1. Le soutien deprofessionnels

/ID WUDQVLWLRQ YHUV OfkJH DGXOWH HW YHUV OHV )\
soutien qui tiennent compte et facilitent le développement biologique, social et psychologique
des jeunes. Chaque professionnel doit accepter etguwoir le processus de transition et
soutenir que le départ des services pédiatriques est une étape souhaitable et nécessaire. Cec
peut exiger une introspection de la part des équipes pédiatriques qui ont fourni les soins
durant toute la vie des jeune& HOD SHXW DXVVL H[LJHU GHV VRLJQDC
GIXQH DSSURFKlds punes\patientR ED O H

/ITLPSOLFDWLRQ GDQV OD SULVH GH GpFLVLRQ

Les adolescents doivent étre autorisés, voire encouragés par les pédiatres et leur
famille & prendre un réle de plus en plus actif dans leurs soins de EBanf@atique,
contrairementaux habitudes de nombreggrvices le fait de les recevoir seuls etdenciter a

prendrepart auxdiscussionsesconcernanpeutétre mis en placdéesOfHQ.IDQFH
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3. Le utienfamilial

Les adolescents ont besoin de soutien parpotal devenir indépendardt les parents
peuvent avoitbesoinde conseilgde la part desoignantspour négocierles limites de cette
indépendancerecherchée En effet, la période de transition des soins implique un
remaniement complexe de la relation pamfant, notamment dans les responsabilités de
chacun et la prise de décision. Les p&saloivent encourager leurs adolescents a devenir plus
indépendant et a accepter plus de responsabilité en matiere de soins métécdoient
lacher prisetout en continuanta fournir un filet de sécurité qui permettra aux jeunes de
prendre progresM HPHQW OHXU U{OH HW Wid&38sRI® ED Bhalale\way G D
aussi de projet de vie globale

Cette période peut étre difficile pour les parettiez qui ilexisteun conflit entre le
EHVRLQ GH SURWpJHU VRQ HmD@hé& Qrise eh@hafgelly sSaxmabdepwt & H O
YRORQWpP GTLQGDPSHQG D,(@5 paréhtd Sonvidondronitéy a laHpeBeOdE ertains
rélesendossés depuis le diagnostaelui de soignantgelui de soutien et de protection contre
OHV PDXYDLVHV QRXYHOOHV GpOLYUpHV HQ EB&R@asxrtOWDW
lesbonnegyuestions» lors de la consultatiorelui qui est intégralement et immédiatement au
courant desinformations FRQFHUQDQW OfpWDW .GldurVds QivemtsGlel V R C
transition implique également la pefeur réseau de soutien, constitué depuis des années par

les professionnels de pédiat(G).

4. Les différences deessibilité professionnele
La transition implique une responsabilité partagée éegrprofessionnels de santé
pédiatrique et pour adultes afin d'assurer la continuité des soins. Elle implique également le
partage des apprentissages. Les pédiatres peuvent étre anxieux face a l'apparition des
séquelles typiguement adultes des maladigspatientsT XfLOV VXLYHQWIESHS XLV C
spécialistes pour adultes peuvent étre tout aussi mal a l'aise parce quilsusfaminés a la
P p G HF L Q He&éhcetfcoradssent parfois mal ces maladies a déudtiatriques
Dans ce contexte, I'édation professionnelle réciprogugormalisée ou nontpourrait se
révélerun processus judicieux et gratifiabht force de ceapprentissage participagt
bilatéralpourraitenrichir professionnels de pédiatrie et professionnels de services pour
adulteset améliorer leur compétences et connaissandé$i ORQ T X | br3aignaRe HQW ©
ou «enseignés zsur les caractéristiques de prise en charge des adolescents et jeunes adultes,
OHV GLIIpUHQFHY GH VRLQV HW G fxt€de Yndladgchronitu& HY HQ L U
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2.5. Le projet TRANSAD

25.1. Contexte du projetTRANSAD

/IH SURMHW 75%$16%' VIHVW GpYHO Rig®Bpctipn8dndntdu U G X |
processus de transition rapportés dans la littérature. Ces constats pasgieestion des
pratiques les plus effectives pour assurer une transéigssie(assurant a la fois satisfaction
DEVHQFH GH GpJUDG D &t cadiuiiEHeOHpphs8VDW GH VDQWp

Une revue systématique de la littérature parue en gid)Irecensait seulemenine
dizaine GIpWXGHYV LQWHUYHQWLRQQHOOHYV pBwWesO kpHMes HW
programmes majoritairement nagiméricains et portant sur quelques pathologiesliabéte
pWDLW OTREMHW GH GHV pWXGHV 'H SOXV OD FRPSDL
de designs adaptés et de critére de jugementncmst la question dda détermination de
« pratiques les plus effectives pWDLW GIDFWXDOLWp 3DU DLOOHXUYV
soulevéesSDU OfpYDOXDWLRQ GHV §$ & hddptaiiité Vau Tehtewel D Q V
européen voire francais, etun panel plus large de maladies chroniques justifiaient la

poursuite des recherches sur la transition.

La méme annéeune étudecanadienne deonsensus permettaite distinguercing
guestions de recherche prioritaires dans le champ de la traif6djpes questions portaient
VXU OYLGHQWLILFDWLRQ GHV FRPSpWHQ F dngitiohweéusseeQ Q D L\
OHV PpWKRGHYV G{{pYDOXDWLRQ GHVY SURJUDPPHYVY OHV ID
WUDQVLWLRQ HW pWDW GH VDQWp j OfkJH DGXOWH OHV I

En parallele,on pouvait observeque la plupart des saces pédiatriques francais
QIDYDLHQW SDV GH SUR JUHDX@P HP\L VGHHaAR LB dé hevida i)
OfLOQWHQWLRQ GHW @HAXLBRWQ@LQVL DX VHLQ GX FHQWUI
GIpSLGpPLRORJLH FOLQLTXH RaoErt Debre{ 8 LR&BrousSaviérisD W U L
FRQQDLVVDQFH GTDX PRLQV SURWRFROHV GH WUDQVLW
LOQGPSHQGDQWH GDQV OfK{SLWDO SRXU OD W WsBéQauvt, WL RQ
drépanocytaires et atteints de FRYLVFLGRVH DX PRPHQW GH OfpFUL
OTDXWUH H[WUrP H neFappondiehtaucuxeise ¥ éhidrge piteansitionnelle

particuliere.
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Au vu de ces observations, il nous a paru pertinent de mener une recherche afin
GI{DSSRUWHU GHV pOpPHQS W QG\H:s| HifpBERiIER R cNBXUpour une
WUDQVLWLRQ GH TXDOLWp SRXU OYHQVHPEOH GHV MH

implantable largement dans le contexte socioculturel et économique francais.
2.5.2 Hypothese et bjectifs du projet TRANSAD

/I MK\SRWKgqVH GH FH WUDYDLO GH WKgVH HVW TXfLO H
transition génériquepour la prise en charge de jeunes porteurs de maladies chroniques
variées.Ce programme construit sur des criteregddinerce et de faisahlité pourrait étre
appliqué largement, dans un grand nombre de services hospitaliers.

/1R E M glébal dé notre projet était GILGHQWLILHU XQ SURJUDPPH
adapté au contexterancais, commun et pertinent pour diverses maladiechroniques, et
basésur les points de vue respectifs des patients, de leurs familles et des soignants.

Nous avons doncentrepris a patW L Lhe Grfgthodologie mixtede répondre a des

objectifs spécifiques élaborés autour de 2 axes

Le premier axe, méthodologique, aiisa décrire les méthodes actuellement utilisées
pour évaluetes programmes de transitiehfournir des indications pouaméliorer le niveau
de preuvesvise YLV GH OYHIILFDFLW.p GH FHVY SURJUDPPHYV

Le second axe, pensé autola@spratiques, visait a définir un programme de transition
consensuel egénérique Cela se décompai en objectifs intermédiaie TXTpWEOLHQW
OTLGHQWLILFDWLRQ VXU OH WH &tUed legpérizhtys Quu@aent T X HV
associtesHW LL OD FRQVXOWDWLRQ GYH[SHUWYV SRXU OD V

programme de transitiggg¢nériquepertinent et faigble dans le contexte francais.
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Partie 3: Méthodologie

3.1 Utilisation des méthodesmixtes dans la recherche en santé publique

De notre point de vue, utiliser des méthodsgmples» (quantitatives ou qualitatives)
SRXU OTpODERUDWLR@an&tiHK QesSalrik par&iRdthheGadapté. Au vue des
interactions complexes et des problématiques multiples qui sont soulevées par la transition
GHV VRLQV QRXV DYRQV RSWp SRXU OYXWLOLVDWLRQ G
travail de thése.

Des la fin des années 1930, les chercheurs de sciences humaines et sociales associent
intuitivement les méthodes qualitatives et quantitatives dans leurs protocoles de recherche, en
SDUWLFXOLHU GDQV OH GRPDLQH GH OD Y®RFHRORJIITKTER
YPULWDEOH UpIOH[LRQ pSLVWpPPRORJLTXH VIHQJDJH HW
constitue autour des « méthodes mixtes »c@eant, désigné comme la « troisieme voie »
SHUPHWWDQW GH GpSDVVHU OfpFXHLQGpPpGHORS I NKHBIOE BU
sciences sociales, puis dans le champ de la santé pufliuea recherche par les méthodes
mixtes peut étre définieomme « un type de recherche dans lequel un chercheur ou une
équipe de chercheurs associe des élémesus des méthodes qualitatives et quantitatives
SDU HIHPSOH OfYXWLOLVDWLRQ GH SRLQWV GH YXH GH F
WHFKQLTXHYV GYLQIpUHQFHYGDXDPW DW DB VG iff WQHX P I WOLAONHD
» (62). Ainsi lestechniquesG THQTXrWHY GH OD UHF K H LhEdédmatbobed W L W [
GIDQDO\WVH VWDW levauxdméthaded/doQsdrvdiian\eRdrehtpetien et aux analyses
des données verbales et non verbales de la reclauahtative(63). Parce ge les méthodes
PLIWHV FRPELQHQW OD IRUFH GH OD TXDQWLILFDWLRQ H\
un atout pour étudier les interventionpricessus complexes, notamment dans le domaine de
la santg64).

En 1989, Greeneet al. propose ¢iq grandes fonctions de base attribuables aux
méthodes mixtes5):

- la triangulation, qui vise a faire converger des résultats issus de différentes

méhodes dans une optique de validation des interprétations ;
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- la complémentarité qui vise a conforter, dlustrer ou a clarifier les résultats
GIXQH PpWKRGH SDU FHX[ GIXQH DXWUH

- ledéveloppement TXL FKHUFKH j XWLOLVHU OHV UpVXOWL
GpYHORSSHU XQH DXWUH PpWKRGH SDU H[HPSOH
développemenGTLQVWUXPHQW GH PHVXUH

- | fhitiation, qui cherche a faire émerger les paradoxes ou les contradictions des
UpVXOWDWY GIXQH PpWKRGH JUKFH DX[ UpVXOWDW:

- |l®%xpansion TXL YLVH j pWHQGUH OH FKDPS GYDSSOLFD\
HQ XWLOLVDQW GIDXWUHV PpWKRGHYV

Plusieurs classifications ont été développées pour le design des méthodes mixtes. Celle
SURSRVpH SDU &UHVZHOO HW Deésy@ig afd hbNctitgDnixeéd O TR .
methods researcl66) trécente et communément e +repose sur quatre principaux
facteurs les motivations du recours a la méthode mixte (triangulation, complémentarité,
développement, Nt DWLRQ H[SDQVLRQ OD WHPSRUDOLWpP GIXW
et qualitatives (concomitante ougseentielle) ; la pondération des méthodégale ou
SUpSRQGpPUDQFH GH OTXQH GHVY DSSURFKHYV OD VWUDW,|

les diverses méthodes (fusion, intégration ou connexion)

Du fait de leur relative « nouveauté », les méthadeses ne disposent pas encore de
GpILQLWLRQ QRUPDOLVpH GHV FULWqQUHYVY GH TXDOLWp GF
des critéeres de qualité propss#ans la littérature a éfgubliéeen 2011(67). Cette trame
rassemble 30 criteres de qualitgadis en huit domaineda qualité de la planification, la
TXDOLWp GX SURWRFROH OD TXDOLWp GHransERKQIi@Euesy OD
LQIpUHQFHY OD TXDOLWp GH OD UHVWLWXWLRQ 66X WUL
UpVXOWDWY HW OTXWLOLWp &HSHQGDQW DX YX GX JUDC
VRQ DSSOLFDWLRQ HQ OfpWDW QH VIHVW SDV DYpUpH SH

3.2. Méthodologiedu projet TRANSAD

3.2.1. Choix desméthodes mixtegpour le projet TRANSAD

Pour note recherchdges méthodes quantitatives et qualitatives ont été associées pour
répondre a un objectif ddéveloppementpour permettre del) décrire et comprendre
FRPPHQW OHV SURIHVVLRQQHOV PHWWHQW HQ °XYUH OH

38



services + SDU OfDSSURFKH dévldapeL \WWD qudsiardnaire a partir de ces
descriptions pouidentifier les pratiquesonsenselles +tSDU OYDSSURFKBE). TXDQWLYV

Nous nous sommes basés sur les criteres de qualité reconnus de chacune des deux
approcheg66). Dans le courant quantitatifa validité interne, la validité externe, la fiabilité,
OYfREMHFWLYLWp 'DQV OH FRXUDQW TXDOLW®&WLIa VHOR
crédbilité, la transférabilite, la fiabilité, la confirmabilité.

3.22. Chronologiedu projet TRANSAD

Nous avons réalisé en premier lieu une revue systématique de la littérature des
interventions de transition existant au niveau international., Res2tudes qualitative et
guantitative ont été mengde maniere séquentiecleQR XV DYRQV GYDERUG XWL
TXDOLWDWLYH SXLV Olphpesidrk éudel, bhsep Qu\uharappvedh¥ Hductive,
aexploré les pratigues mises en place au demservices hospitatelors de la transition et
les expériencegui y sont associéefles entretiens sendirectifs ont été menés aupres de
professionnels du domaine médical, paramédical et social et de jeunes malades chroniques
ayant une expérience da transition. Pour répondre au critere de diversification de
OfpFKDQWLOORQ HW SRXU (68HM trldr3itiohRd@sV sohis] a 1dédd pIsE L O L
spécifiqguementnvestiguéea travers 4 maladie@/IH, drépanocytose, épilepsie et obésité
aupres derofessionnelsexercanttet des jeunesfréquentant:des services hospitaliers de la

région llede-France.

La seconde étude, basée sur une approche déductiyiernais la sélection
consensuelle des praties a intégrer a un programme de transition générique. Une enquéte
quantitative de conssus, basée sur la méthode Delphété menée pour mesurer le niveau
GYIDJUpPHQW DVVRFLp DX[ GLIIpUHQWHY GUmMivdtsishteV GH
Cette étude a été realisée sur un échantillon de jeunes, de parents et de soignants concerneés
par la transition des soins de toutes maladies chroniques ayant lieu dans des services

hospitaliers de la France entigseir des criteres de pertinence et dgdfailité

8QH GHVFULSWLRQ VFKpPDWLVpH GX GpURXOHPHQW G

la figure 4.
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Phases

Procédures Produits
Qualitative
Collecte des données Entretiens semi-dirigés N
de 'enquéte (n=56)
qualitative
s ™
Qualitative i Codage et analyse thématique
Analyse des données
(Qualitative yd ) \
Collecte des données { Connexion des phases | . . tems pour I'enquéte
de la revue > \ qualitatives et quantitatives Extraction des données textes =108
| Systématique y ANy S
Procédures Produits I
Articles et ( N Questionnaires  d'enquéte de
protocoles Données textes e consensus
(n=39) Collecte des donnees [n=36 tour 1; n=24 tour 2)
—_— Viedia
Quantitative _| Analyse statistique descriptive - _i - .
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Figure4 : Schématisation du protocole mixte TRANSAD
3.22.1. Revue systématique

Au départ de ce travail de thes®us avons réalisé une revue systématique de la
littérature qui a rassemblé, évalué et synthébstsemble GHVY pWXGHV GfpYLC

comparatives de programme de transipobli€éesau niveau international.

IfTREMHFWLI pWDLW G HQ H Hb souligr¢ieadquispeiVlds R @ R J L
développer pour améliorer le niveau de preuve dans le domaine de la transition des soins.
/fDQDO\WH GX FRQWHQX GHV LQWHUYHQWLRQV D pJDOHP
GX TXHVWLRQQ D Inguétexdd/domsensps.GDQV OTH

Les études éligibles concernaient celles utilisant des designs expérimentaux ou quasi
H[SpULPHQWDX[ pYDOXDQW OHV UpVXOMwiDavee u feoupe SURJ
contrble soit avec un méme groupe avant/apres interventiesarticlesportant strictement
sur la préparation (et non sur le processus complet de transition), définis comnmuoeux
OfpYDOXDWLRQ VYDUUrWDLHQW DYDQW OH WUDQVIHUW I
sources de données Embase, Medlin€limicalTrials.gov ont été utiliss pour identifier les

protocoles éligiblest lesétudes publiés.
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Des éléments additionnels sur les méthodes employées pour la revue systématique
VRQW SUpVHQWpPV GDQV OIYDUWLFOH FRUWaduarss R& &D QW

manuscrit.
3.2.2.2. Etudequalitative

/I TREMHFWLI GH QRWUH pWXGH pWDLW GH GpFULUH Ol
VHV GLIIpUHQWY DFW-HMOPRPHQMREWBIEW LG \DRXSWpFLHU OD
GTLQYDUL DQatiques DeXNnslibn mises en place dans divers services hospitaliers

pour des jeunes porteurs de maladies chroniques variées.

&KRL[ HW SURFpGXUH GH UHFUXWHPHQW GHV SDUWLF

ITpWXGH TXaDoorleVed uatfdd pathologiesle VIH, la drépanocytose,
OfpSLOHSVLH HW. Cefdhdppetnvetmitt RAWVMEXGHHU XQH GLYHUVLW
transitionmais également de circonscrire notre recherche a un nombre raisonntastaide
potentiellement trés hétérogenés. sélection depathologiesa été guidée par la diversité
T X § Hré€pe@seNntaient sur les plans clinique, organisationnel et de la représentation sociale, et
par leur relative rareté dans la littérature sur la transition. Les participants ont été choisis en
fonction de leur pertinendbéoriqueSRXU UpSRQGUKH OJYRWMBHWRDLYV L
fonction de leur proximité géographique (région-deeFrance), pour une question de
faisabilité. Le choix de la région He#eFrance trouve sa pertinence dans sa forte
FRQFHQWUDWLRQ GTpWDEOLVYVHP HiQMsVprdidiied/ @Qranpitiod \D Q \
GLIIpUHQWHYV (19% fie @@ @dpYlatidriXfkancaise métropolitaieedansles critéres
écosocic GpPRJUDSKLTXHYVY GH VD SRSXOD\WWdardeups deDrarRitibb E O H \

despathologies initialement ciblées.

/IHV SHUVRQQHYVY pOLJLEOHYV pWDLHQW OTHQVHPEOH G
entre la pédiatrie et le secteur adulte dans les trois ans précéOenhisWAarEs Hles
p W D E O L V \letdeiF@nbte\et &ifvis pour au moins une des quatre pathesoghoisies
les soignants et professionnels sociaux des services de pédiatrie et des services adultes
hospitaliers impliqués dans le processus de trangiercant en Il@leFrance; les
SURIHVVLRQQHOV G v BV e pdtesfRQ déntaids eExergatpen Hde

France.
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Les participants professionnels ont été recrutés selon la méthode dmuée «de
neige2 /H UHFUXWHPHQW D GpEXWp DX VHLQ GHV VHUYLFH'
de Paris spécialisé dans la prise en chdegeenfants et adolescents malades. Pour chaque
pathologie choisie, un pédiatre (chef de service ou pédiatre reconnu comme étant
particulierement impliqué dans la transition) a été rencontré individuellement sur son lieu de
travail et sur rendexous. Leprojet de recherche était présenté et un entretien était sollicité. A
OD ILQ GH FKDTXH HQWUHWLHQ LO D pWp GHPDQGp DX[ S
VHORQ HX[ VHUDLHQW SHUWLQHQWY | DSSURFKHU SRX
paranédicaux, de pédiatrie et de secteur adulte, patients, associations) et ayant une expertise
de la transition en llee-France. Chaque nouveau potentiel participant était contacte par
mail ou par téléphone. Ce processus de recrutement était répété @ mwbageau participant
MXVTXY] VDWXUDWLRQ GHV GRQQpHV

/ID PpWKRGH G HQuUIeXd& kigf QQ®D pWp DSSOLTXpH TX
participants professionnels du secteur médical et social. Pour le recrutement des jeunes, nous
avons sollicité les profession@eV PpGLFD X[ SDUWLFLSDQWY DILQ TXTLC
de leur patients éligibles. Chaque patient était ensuite sollicité par téléphone.

*XLGH GTHQWUHWLHQ

'"HX[ JXLGHV GYHQWUHWLHQV DVVH] VHPEODEOHV R
OfHQWUHWLHQ GHVY SURIHVVLRQQHOV RX GHV MHXQHYV

/IH JXLGH GIHQWUHWLHQ SRXU OHV SURIHVVLRQQHOV
le champ de la transition, le type de ttahHUW YLOOH K{SLWDO DX VHLQ G
entredeux établissemest OfH[LVWHQFH GI1XQ SURJUDPPH GH WUDC(
particuliere pour la transition, la nature des pratiques de transiti@semplace couramment
pour les pat HQWYV TXfILOV VXLYHQW OHV FDV SDUWLFXOLHL
transition différentes ou supplémentairdes problématiques rencontrées autour de la
transition et les stratégies mises en place pour y remeédier, les propositions de pgaiiques
pourraient améliorer le processus, les criteres ou signes de transition réussie.

/IH JXLGH GTHQWUHWLHQ SRXU OHV MHXQHV VIDUWI
WUDQVLWLRQ OH W\SH GH WUDQVIHUW YLOOH deu(SLWDZC
PWDEOLVVHPHQWYV OHXU LP%0HNYHR®T XEIHD YRUWIUV HE plQ@ | L
particuliere a ce moment, la description de cette étape en termes de prise en charge, le vécu du

transfertles problématiques rencontrées autour de la transities stratégies misen place
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pour y remédier, les propositions de pratiques pouvant a leur sens améliorer le processus et les

critéres ou signes de transition réussie.

Chronologie et représentation numérique des entretiens

En premier lieu les professiogls impliqués dans la transition de jeunes porteurs du
9,+ RQW pWp LQWHUURJpV /TRULJLQDOLWpP GH OD SUREO]
DYDQW GH SRXUVXLYUH OHV DXWUHV HQWUHWLHQV SUpY
des profedsnnels impliqués dans les autres maladies et des jeunes ont eu lieu aprés
OfREWHQWLRQ GH OD VDWXUDWLRQ GHV GRQQpHV GDQV
GIHQWUHWLHQV VXSSOpPHQWDLUHYV j SDU SD#¢KRORJ
SDWKRORJLHV RQW pWp PHQpV &HFL HVW OLp j OD IDLEO
la transition par rapport a la saturation obtenue par les entretiens menés auprés des acteurs de
la transition concernant le VIHpéur ce qui est de ldrépanocytoset de @filepsie), ou par
OTDEVHQFH S deRtEaaspienappariex Har les professionnéfmur ce qui est de
OREpVLWp 3RXU OTpWXGH GX 9,+ GH Orbni@uhpsh@\rde\W RV F
par groupeG D FW H X U \bfgs$ibKnels pédiatques, professionnels pour adultes sjeune
enpostWUDQVIHUW D pWp LQWHUYLHZp 3RXU OfpWXGH GH
GH SpGLDWULH HW XQ SURIHVVLRQQHO GH VRLQV SRXU D¢
OH IDLW TXH OH SKpQRPgQH GH WUDQVLWLRQ QYpWDLW
FRQWLQXLWp GHV VRLQV QYH[LVWH SDV VHORQ HX]

Exploitation des entretiens

Les entretiens ont été retranscrits par écrit et une analyse thématigeetrédsns
concernant la transitiodes soins dans le contexte du VIH a eiélisée(69). Les themes
FRPPXQV HW WUDQVYHUVDX[ j OTHQVHP&aly4és lds Fesulfatsi Q W U
portant sur le point de vue original des professionnels de soins pour anhitetB LW O {fREM
GT1XQ DSnultarénedntje contenu GH O Y HQ V HeRtE@Mhsa GtEl ¥nalysé. Nous
DYRQV SURFpGp j OfLGHQWLILFDWLRQ 6&trhNsit®bdaudeiiy FRQ
degénéer XQ S R R O réufissanttes/ropositions de pratiques a intégrer a un programme
de transition générigu€ H SRRO GJLWHPV D pWp RUJDQLVp SRXU OL
XWLOLVp SDU OfHQTXriwgds. TXDQWLWDWLYH GH FRQVH

43



Des éléments additionnels sur le contexte de réalisation des entretiens, le déroulement
des entretiens sen6LULIJpYV OH WUDLWHPHQW HW OYDQDO\VH Gl

articles présentés dans la secta@sultats> de ce manuscrit.

3.2.2.3. Enquéte de consensus Delphi

$ILQ GH UpSRQGUH j OTREMHFWLI SULQFLSDO GH FH
consensus a été privilégiée. Le consensus, comme méthode de production de connaissance oL
GH SULVH GH GpFLVLRQ FRWHMWD QN B FGH QAWM R/ IORIQ PGH FK
permet GYDERXWLU | XQ DFFRUG VXU XQH TXHVWLRQ GRQ

convergences qui pourraient servir a la prise de décision.

Il existe de nombreuses méthodes de consensus permettant de lexrsk=Tdvis et
OfRSLQLRQ GHV SDUWLFLSDQWY VXU XQ VXMHW GRQQp
retrouve la méthode Delphi, celle du « groupe nominal » ou la méthode RANIA (70).

Ces méthodes QW IRQGpPpHV \LRD @BHFicRES GattiEipamisnommes« expertss.

/1 H [ Speltéretoute personngui aune bonne connaissance pratique, politique, Iégale ou
DGPLQLVWUDWLYH iXxaund/ Mgitikhive sBffisarftd. pouH &primer un avis
UHSUpVHQWDWLI GX JURXSH GFO.FWHXUY DXTXHO HOOH D¢

La méthode Delphi reste cependant la méthode de consensus la plés. &ifsH VW X Q
exercice qui permet de rassembler et de synthétiser les connaissarft®sQ JURXSH (
participants géographiquement dispersés, sans les rdiOH SUpVHQWH OfTDYDQW
FRQIURQWHU GHV SDUWLFLSDQWY j OfLQWpPULHXU GTXQ ¢

leaders ou de facteurs psychologiques pourrastsiaule libre choix des experts

/I TLQWHUURJDWLRQ LQGLYLGXHOOH GHV SDUWLFLSDQ
pODERUpVY SDU OHV RUJDQLVDWHXUV GH OYpWXGH /HV F
sont(71):

X | fDQRQ\GBW SDUWLFLSDQWY QTRQW SDV FRQQDLVVI

G 1 telles phénoménes de dominance®@§ D XWRULW p
X | TLWpUDWLRQ DYHF UH Ve&ibaoky) VIxslexmeHs\vsobtsMiKi@saD W V
SOXVLHXUV UHSULVHV SRXU UHPSOLU OH TXHVWLRC
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passation, ils recoivent une synthése des résultats obtenus au précédent tour afin de
confronter leur avis a celui des autres participants.

x | 1 RIgse quantifiée des réponses du graufes experts notent les propositions
formulées dans le questionnaire sur une échelle type Likert. La définition du
consensus est quantitativeed seuils «onsensuels de b notemédianeet du
SRXUFHQW D J Hbterfub gddimegue Qam doiert étre défini en amont par

les investigateurs.

La formulation du problemeet le choix des experts
Dans le cadre de ce travail de these, la question sur laquelle nous souhaitions obtenir
un consensus WWDLW VXU OTLGHQWLILFDWLRQ GHV SUDWLTXH\
des jeunes porteurs de maladies chroniques diverses au niveau national. Le choix des experts
GHYDLW GRQF SHUPHWWUH GYfpWDEOLU
X un programme @ertinent» et «consensueb, les experts devaient représenter
OfHQVHPEOH GHV SDUWLHV SUHQDQWHYV MHXQF
pour adultes, parentsppliquées dans la transition des jeunes porteurs de
maladies chroniques
X un programme « géneérique », pouvant étre igppl a diverses maladies
chroniques que nous avons définies comnmutes cellexoncernées par le
GLVSRVLWLI $IITHFWLRQ /RQJXH)XUpH GH OfDVVXL
X un programme éaisable», les experts devaient avoir une connaissance de la
transition dans deétablissements bénéficiant de différents moyens et réseaux

(France entiere).

Le panel de I'enquéte de consensus comprenait des professionnels du secteur sanitaire
et social des jeunes adultes et des parents ayant une expérience de la transition de soins de

santé liés a tous les types de maladies chroniques.

Les professionnels ont été identifiés par la revue de la littérature des articles publiés
sur la transition par desjuipes francaises, par notre réseau professionnel et par le uche
oreilles entre professionnels concernés. Les jeunes adultes et les parents ont été recrutés via
les associations de patients. Degnals ont été envoyés aux professionnels et aux
assocDWLRQV SRXU OHV VROOLFLWHU j SDUWLFLSHU | OfF

concernées a le faire.
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/I fPODERUDWLRQ GX TXHVWLRQQDLUH
Le questionnaire a été élaboré a patés pratiques de transition identificgens es
programmes inclus dans netrevue systématique ates entretiens de notrenquéte

qualitative.

Les résultats issus de ces deux travaux ont permis de mettre en évidence un ensemble
de pratiques de transition qui ont été traduites en items. Le questionnaire final est présenté en

annexe (Annexe 1).

Les différents itemsont été évalués par tous lestapants suda pertinencede leur
intégration dans un programme de transitibe plus, les participantsprofessionnels ont
eu a évalueta faisabilité de chaque proposition. Les propositions ont été notées sur une
échelle de 9 points, avec un scdeelpour unitem « non pertinent » ou « non faisable » et 9

pour unitem « tréspertinent » ou &esfaisable ».

3RXU SHUPHWWUH XQH GLIIXVLRQ ODUJH GH OfHQTX

construit.

/IDGPLQLVWUDWLRQ G Xiteardt\dee keRu@asDLUH HW OH WU

Apres réception de leur identifiant et mot de passe persdeseéxperts éligibles a
OfHQTXrWH RQW SX DFFpGHU @8excoBsgrisisleH ligpndBéRexpert& & O TH C
sont de nouveau prononcés sur chaque propositisecond tour HQ EpQpILFLDQW G
GILQIRUPDWLRQ TXDQW DX[ UpVXOWDWY GX SUHPLHU WR

réponse ou bien la modifier au regard dponss du panel.
Des éléments additionnels sur le recrutement et leg iV GIpOLJLELOLWp

VXU OH TXHVWLRQQDLUH HW VXU OH WUDLWHPHQW G

correspadant, présenté a la sectionégultats> de ce manuscrit.
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Partie 4 ;: Présentation des travaux de recherche

4.1. Article 1: Revue systématique des recherches interventionnellek
transition vers les soins pour adultes pour lesdolescents porteurs de

maladie chronique

411 S5pVXPp GH OTDUWLFOH

Cesvingt derniéres annégde nombreux programmes ont été mis en plee tenter
GYfDPpOLRUHU OH SURFHVVXV GH WUDQVLWLRQ GHV MHHX
DGXOWHY &HSHQGDQW HQ OTDEVHQFH Gl&XdQriheeys\W KR GRC
visde OfHIILFDFLWp GH FtHafesS OdRiJpdud BtRrHp@rtie BxQliqué par le fait
TXYLOss¢ GHIDWHUYHQW L&IEE \impliuers Plisiddre composantes, ont des
FULWqUHV GYfpYDOXDWLRQ GLYHUV HW SRVHQW GH QRPEU

Par la réalisation d X Qd¥ue systématique, atre objectif était de décrirdes
PpPWKRGRORJLHY DFWXHOOHPHQW XWLOLVpHV SRXU pYDO
et G | p Q Rd@s—ptiddonisations afitGafigmenter le niveau de preuvess futures études

évaluantdesinterventionsde transition

Nous avons réalisé une recherche de tous les articles et protocoles publiés sur les bases
GH GRQQpHVY OHGOLQH (PEDVH HW &OLQLFDO7ULDO JRY
étaient celles qui évaluaient un programme de transitisrsdi@s pédiatriques vers les soins
pour adultes, dont au moins une partie des données étaient collectées aprés le transfert, et qui
comparaient les données du groupe intervention soit avec un groupe contrdle soit en pré/post
LOQWHUYHQWLRQ DXURMKMBE GHXQURMAPHHNVV XV GH VpOHFWLRQ
des données a été réalisé indépendamment par deux chercheurs. Nous nous sommes basés sl

les recommandations PRISMA pour la conduite et le reporting de notre revue systématique.

Trenteneuf &XGHV RQW pWp LQFOXHV (OOHV pYDOXDLHQW
entre 1980et 2015. La plupart de ces interventions débutaient en pédiatrie (26/39, 67%) et
pPWDLHQW SURSRVpHV j GHV JUR xXé&it\makatie bhroXdueél 82/SR U W H

/TfpYDOXDWLRQ GHV HIIHWr¥alisdd VR T MQ IV X WWHHE@ORARD p W
de patients avant et apres intervention (9/39, 23%) soit avec un (25/39, 64%) ou plusieurs
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(5/39, 13%) groupes controle. Ces groupes étaient principalementralgsesghistoriques

(11/39, 37%). Dans les étudpabliéesau stade de protocole, la randomisation individuelle

était prévue GDQV SUqV GH GHV FDV B6¢Wes@RTHQV +
SURSRVDLHQW GHV VWUDW pJLHYmMGHs tlitek@ejug§emEitesO Tp Y D
criteres dejugement multipls étaert utilisée dans87% des études (34/39), ces critéres
évaluaient majoritairement le statut clinigdes patients et leustilisation des services de

soins. Parmi les études évaluant sledonnées déclarées par les patiddes type patient

reported outcom@smoins de la moitié utilsent des questionnaires vakd@ 1/23, 48%). La

qualité du reporting étaieglobalemeninsuffisante tant sur le contexte, que sur le descriptif

GH OYYEQWLRQ HW V&aludlioh SURFHVVXV G

A partir des résultats de cette revue systématique nous avons identifié plusieurs points
GYDPpOLRUDWLRQ SRVVLEOH SRXU O %vi¢ OOrgduhddiQleGH Ft
fait de conduire des études sSGrHVY SDWLHQWYV SRUWHXUV GXQ HQVHPI
HQ pYLWDQW OHV FULWQUHV GYLQFOXVLRQV WURS UHVW
UHFUXWHPHQW GRQF OD SXLVVDQFH GHV pWXGHV PDLYV
critere de jugement principal continu est a considérer dans le cas ou le nombre de sujets
éligiplesVHUDLW IDLEOH &HOD SHUPHW GH UpGXLUH OD WDL
un critére binaire, a puissance égale. Les caractéristiques des inbaver permettent pas
WRXMRXUV OD UDQGRPLVDWLRQ LQGLYLGXHOOH GY{DXWU
acceptables comme la randomisation en clusters, avec ou sans design de tyaelgtep
peuvent étre envisagées. Lorsque cela demeure ibj@ydes investigateurs peuvent choisir
des designs quaskpérimentaux en prenant en compte les biais potentiels que cela peut
LPSOLTXHU j FKDTXH pWDSH GX SURWRFROH SDU OfXWLO
DX PRPHQW GH OTDQWEW HYIIEQ OGN OXRLOJpYDOXDWLRQ
serait préférable de recourir au moins en partie, a des critéres objectifs, évalués par un
évaluateur indépendant, ou subijectifs recueillis par des outils validés. Le fait que les
interventions ddransition soient complexes implique une difficulté & comparer les résultats
obtenus par différentes études, les investigateurs doivent se baser sur les recherches
PPWKRGRORJLTXHVY H[LVWDQWHYV SRXU OD FRQVWUXFWLR
LOQWHUYHQWLRQV GRLW pJDOHPHQW rWUH SULVH HQ FRP!
SUREDEOH HIILFDFLWp GiX@n susQeptible) deHoepahdiR Gortemen® duH
contexte. Enfin, il existe des checklists spécifigues pour le répg des études
LOWHUYHQWLRQQHOOHYV GRQ@W |@$IDSGPRLFDY/GIHRLY jSKOP KB
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G 1L QIR UaPpoptieguent aux aspects dieveloppement el fpYDOXDWLRQ GH FH
YRLUH GfHQFRXUDJHU OHXU UpSOLFDELOLWQP
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ABSTRACT

Objective: To explore the methodologies employed in
studies assessing transition of care interventions, with
the aim of defining goals for the improvement of future
studies.

Design: Systematic review of comparative studies
assessing transition to adult care interventions for
young people with chronic conditions.

Data sources: MEDLINE, EMBASE, ClinicalTrial.gov.
Eligibility criteria for selecting studies: 2
reviewers screened comparative studies with
experimental and quasi-experimental designs,
published or registered before July 2015. Eligible
studies evaluate transition interventions at least in part
after transfer to adult care of young people with
chronic conditions with at least one outcome assessed
quantitatively.

Results: 39 studies were reviewed, 26/39 (67%)
published their final results and 13/39 (33%) were
in progress. In 9 studies (9/39, 23%) comparisons
were made between preintervention and
postintervention in a single group. Randomised
control groups were used in 9/39 (23%) studies.

2 (2/39, 5%) reported blinding strategies. Use of
validated questionnaires was reported in 28% (11/39)
of studies. In terms of reporting in published studies
15/26 (58%) did not report age at transfer, and 6/26
(23%) did not report the time of collection of each
outcome.

Conclusions: Few evaluative studies exist and their
level of methodological quality is variable. The
complexity of interventions, multiplicity of outcomes,
difficulty of blinding and the small groups of patients
have consequences on concluding on the effectiveness
of interventions. The evaluation of the transition
interventions requires an appropriate and common
methodology which will provide access to a better level
of evidence. We identified areas for improvement in
terms of randomisation, recruitment and external
validity, blinding, measurement validity, standardised
assessment and reporting. Improvements will increase
our capacity to determine effective interventions for
transition care.

Strengths and limitations of this study

= This is the first study focusing on the methodo-
logical issues of studies assessing transition of
care interventions.

= An extensive review of the published literature
and new research was achieved.

= Original methodological recommendations were
proposed to advance the quality of future
research designs.

= Qualitative studies were excluded; studies in pro-
gress were included but may not represent the
full range of such studies

= A specific risk of bias assessment tool is
missing to evaluate the level of bias of non-
randomised studies in the field of complex inter-
vention. We discussed the various sources of
bias without using a specific tool.

INTRODUCTION

In the course of their care, young people
with chronic conditions undergo a transition
from paediatric to adult care services. The
goal of transition is to ‘maximise lifelong
functioning and potential through the provi-
sion of high-quality, developmentally appro-
priate healthcare services that continue
uninterrupted as the individual moves from
adolescence to adulthood’.' It is recom-
mended to plan a longitudinal process to
prepare young people to become autono-
mous, enabling them to assume responsibil-
ity for their chronic care management after
transfer to adult services.” Dysfunctions in
adaptation to adult care have been identi-
ﬁed,:" * which lead to significant adverse
health consequences through lack of con-
tinuity of care or resort to emergency ser-
vices.” ® Many studies have highlighted these
consequences of transition failure for differ-
ent chronic conditions, such as increased
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organ rejection,” ® the rise of glycated haemoglobin in
young people with type 1 diabetes mellitus (TIDM)? or
the increase of disease activity in chronic rheumatic
disease.'” From the perspective of psychosocial impact, it
has been reported that poor metabolic control at transi-
tion is associated with higher risk of drop-out and psy-
chosocial morbidity in TIDM,” and that satisfaction
with transitional care is related to social and emotional
quality of life (QOL) over time."?

In light of these issues, the past 20 years have seen
many programmes that attempted to improve the trans-
fer of young people to adult medicine. However, in the
absence of a reliable methodology, evidence-based data
are rare.'” '* Recently, systematic reviews have shown the
diversity of transition interventions'” and the heterogen-
eity of the criteria'® used to evaluate them. These are
complex interventions, defined as those which include
several interacting components, have variable outcomes
and present problems for evaluators, in addition to prac-
tical and methodological difficulties."” In 2011, signifi-
cant international groups were formed to work on the
problems posed by transition, and to make recommen-
dations for interventions,” ' while other groups
argued for the need for improved assessment.
view of the increasing number of publications on transi-
tion interventions we decided to review methodological
problems in transition research. Our aim was to look at
the methodology used in these studies, and to highlight
achievements and areas of focus for efforts to build up a
body of literature based on a high level of evidence in
the field of healthcare transition.

METHODS

The review is reported using the Preferred Reporting
Items for Systematic Reviews and Meta-Analysis
(PRISMA) statement.”> The systematic review followed
the PRISMA guidelines (see online supplementary
appendix 1: Completed PRISMA 2009 Checklist).

Literature search: MEDLINE, EMBASE and ClinicalTrial.
gov were searched without any language restriction to
identify studies published up to the 1 July 2015. The
electronic search strategies are described in online
supplementary appendix 2. The last update was on 1
July 2015.

Inclusion —and  mnon-inclusion ~ criteria: ~ Studies  were
included if they evaluated a health service intervention
involving transition from paediatric to adult care, col-
lected data at least in part after the transfer to adult care
and compared outcomes either between an intervention
and control group or between preintervention and post-
intervention in a single group. We did not include
studies with exclusively qualitative assessments.

Study selection: Reports were assessed by two reviewers
(ELR and HM), who screened the titles and abstracts to
identify relevant studies. Full texts were read when
abstracts met inclusion criteria, and when abstracts were
not clear enough to ensure eligibility. When full text was

not available online, authors were contacted by email;
all the contacted authors responded favourably and
shared their articles with us.

Data extraction: A standardised data collection form was
developed. The two reviewers independently extracted
data from studies and disagreements were resolved by
discussion. For each study the following were noted:
general information, population, characteristics of study
methodology (blind, sample size, comparison group and
intervention), data collection, analysis characteristics
and results as reported by the authors. Our extraction
grid has been developed using the PICOTS (popula-
tions, interventions, comparators, outcomes, timing and
setting) elements. Studies were classified as ‘completed
and published’ or ‘in progress, no final results pub-
lished’ for those registered on ClinicalTrial.gov but
without publication yet on PubMed (or solely a protocol
publication).

Data definition and analysis: The transition outcomes of
each study were categorised into three groups: patients’
perspectives (satisfaction with care or with intervention,
psychological ~well-being, health knowledge, self-
management, social or relational issues, QOL/perceived
health status); healthcare providers’ perspectives (clin-
ical and biological data, adherence to medical treat-
ment); policymakers’ perspectives (health service usage,
cost).

Most components of transition interventions were
reported as recorded in articles, but we collected under
the generic terms ‘AYAC’: adolescents and/or young
adults clinics; ‘transition file’: all written summaries or
files comprising a set of data about the paediatric history
of the young patient (therapeutic, +educational, +envir-
onmental); ‘paramedical transition’: a transfer of files
between paramedical professionals of paediatric and
adult teams; ‘joint consultation’ a consultation with at
least one member of the paediatric team, one member
of the adult care team and the young patient. Parents
were considered as involved if special attention was
addressed to them in the description of the interven-
tion; their mere opinion on decisions about transfer
timing was not treated as an involvement in the interven-
tion. Depending on the data reported, we calculated
ages of participants at recruitment and age at transfer. If
not reported (NR), characteristics of the care structure
in which intervention took place (paediatric care only,
adult care only or both in the same structure) were
checked on the internet. We classified tools used for
outcome assessment as ‘validated” when an evaluation of
their properties was previously published. We considered
that there was a statistical evaluation when a difference
in outcomes of the interventional group and the com-
parative group was reported using a statistical test; other-
wise it was considered as a qualitative difference. All
analyses were carried out with SAS V.9.4 software.
Qualitative data were expressed as numbers (percent-
age) and quantitative data as median (minimum-
maximum).
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RESULTS

Literature search: The electronic search strategies used
identified a total of 2592 references: 106 were selected
based on the titles and abstracts. Thirty-nine studies met
the inclusion criteria and were selected for the review.
The flow diagram is presented in figure 1. Full descrip-
tion of studies included is provided in online
supplementary appendix 3.

Study characteristics: Among the 39 included studies:
26/39 (67%) published their final results and 13/39
(33%) were in progress (no final results published yet).
Among these 13 studies, 5 (38%) published their proto-
cols or first data in scientific journals, the others were
found on the registry database.

Interventions were carried out between 1980 and 2015
(median 2007, NR=6). They mostly began before the last
paediatric consultation (26/39, 67%) and were mainly
conducted with young people with a single specific
chronic disease (32/39, 82%). Evaluation of intervention
effect was measured either in the same group before and
after the intervention (9/39, 23%) or with one (25/39,
64%) or several comparison groups (5/39, 13%; table 1).

Evaluation methodology and reporting

Comparison and blinding: In nine studies (23%), a real
comparative group was lacking: comparison between
preintervention and postintervention in a single group
of young people was used. Over time, historical data
were most commonly used as a comparison (11/39,
37%). In studies in progress, control groups constituted
by individual randomisation of patients are the most
used (8/13, 67%). There is no blinding strategy
described in complete studies but 2/13 (15%) studies
are in progress>* % (table 1).

Outcomes: Over all periods, 87% (34/39) of studies
used several outcomes for intervention assessment.
Before 2011 there was no distinction between primary
and secondary outcomes.

judged against reporting guidelines

Criteria reflecting the clinical condition were heavily
used to evaluate the effect of transition interventions
(27/39, 69%), in one-third of the cases as secondary cri-
teria (9/24, 37%).

Health services usage is a criterion consistently and
frequently used (26/39, 67%). Only one study used an
assessment of costs as a primary criterion.”®

Patients’ perspectives outcomes are increasingly con-
sidered. Autonomy (6/13, 46%) and QOL (7/13, 64%)
particularly emerged in studies in progress. New evalu-
ation criteria relating to social and familial relationships
appear in recent studies (table 2).

Assessment: Among the 23 studies which used question-
naires, 11 (48%) employed at least one validated ques-
tionnaire. Four studies (4/39, 10%) reported exclusively
qualitative analysis of outcomes (table 2).

Quality of reporting: In terms of reporting quality, when

*7 %8 there are some
gaps in published studies. Fifteen (15/26, 58%) did not
report the ages of young people at transfer, and 6/26
(23%) did not mention the time of collection of at least
one outcome. Of the 12 studies which included a transi-
tion coordinator, 3 (25%) did not specify his or her edu-
cational background or profession.

Intervention methodology

Intervention characteristics: In all studies completed or in
progress, the most common components of interven-
tions are education (20/39, 51%) and presence of a
transition coordinator (16/39, 41%).

Study population: Most studies focused on a unique
chronic disease (32/39, 82%) which was mainly T1DM
(15/39, 38%). Several studies in progress concerned a
set of pathologies (4/13, 31%), and one study was evalu-
ating an intervention dedicated to all types of chronic
illness or cognitive disabilities.”

Regarding non-inclusion criteria, 7 studies (7/39,
18%) did not include young people with intellectual

Figure 1 Flow chart of the
literature reviewing process.

Records identified through
Pubmed searching
(n=1793)

Records identified through
ClinicalTrial.gov searching
(n=799)

Records non included
(n=2486)

Records screened
(n=2592)

Full-text articles non included (n=67)
* Duplicates (n=5)
* Do not meet eligibility criteria *
(n=62)

No transfer from paediatric service (n=4)
No transition specific intervention (n=33)
No comparison (n=40)
No quantitative evaluation post-transfer
(n=58)

Full-text articles assessed
for eligibility
(n =106)

—

Studies included in
synthesis
(n=39)
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disability”® and 2/89 (5%) did not include those with

comorbidities.” *” One studg' did not include patients
known to be non-adherent™ and one excluded those
with condition(s) which in the opinion of the investiga-
tor might interfere with the ability to participate in the
study.”

Persons involved: The involvement of families is
reported in 11/26 (42%) of published studies and in

2/13 (15%) of ongoing studies (table 3). The participa-
tion in interventions by adult teams is reported in 23/39

(59%).

DISCUSSION
This review shows that there has been relatively little
assessment of transition interventions, with only 39
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comparative studies in the whole review period. Overall,
there is room for improvement in methodological
quality and reporting, to enhance the reliability and
value of studies and to determine which interventions
are really effective. However, evidence-based assessment
in the field of transition interventions faces a number of
difficulties which go some way towards explaining the
methodological weaknesses of these studies. All complex
interventions pose substantial challenges to investiga-
tors,38 and only a small number of academic research
teams work on transition issues. Consequently, methodo-
logical progress in evaluation over the review period
(including the use of validated measurement tools, the
choice of an unbiased comparator or the choice of an
adapted evaluation design) has been relatively slow
when compared with advances in transition care
approaches.” From the results of this review we have
identified six areas for possible future improvement and
related proposals (table 4).

The possible actions which we propose are general
actions: using randomisation, calculation of a realistic
sample size, the use of blind evaluation, validated ques-
tionnaires, standardised outcomes, an adapted reporting
grid.

Some of the problems about transition evaluation are
common to all paediatric research such as the recruit-
ment problems due to the small number of eligible
patients. But some are more specific to transition inter-
vention and other complex intervention: the lack of
standardisation of usual care; the absence of consensus
on the main outcomes that we have to evaluate, the
absence of consensus on how we have to evaluate these
outcomes (which tool, at what point in time...), the
choice of an adapted evaluation design, the difficulty to
perform the blind trial.

Methodological implications for future studies
Users’ involvement: Actively involving young people and
their perspectives in transition’s research can help in
the ethical design and conduct of research. Thus, the
research and intervention are more relevant, useful
and beneficial to the patients. It may also help to
define what is of high priority and acceptable to parti-
cipants; improve the process of informed consent;
improve the experience of participating in research;
and improve the communication of findings to
participants.*® *°

Recruitment: Conducting studies in the field of paediat-
ric clinical research is challenging due to the small
number of patients in the area of transition studies.
Participant recruitment is well known to be a limiting
factor in the realisation of high-quality randomised con-
trolled trials (RCTS).47 The inclusion of a sufficient
number of patients is not always possible, particularly in
the field of transition. Thus, a better adapted methodo-
logical approach is needed for intervention assessment
that includes a basis on reasonable and relevant hypoth-
esis that allow a realistic sample size to conclude. The

choice of a quantitative criterion, ideally one proposed
by the consensus study,™ reduces the number of partici-
pants required.

For example, 264 patients are required if the calcula-
tion is made on the assumption of a decrease in the pro-
portion lost to follow-up (binary criterion) from 15% to
5% (with 0=5%, 1—p=80%) while 72 patients are
required if the calculation is made on the assumption of
an increase in the transition satisfaction score (quantita-
tive criterion) from 7/10 to 9/10 (with SD=3).

An alternative solution for investigators could be to
broaden the recruitment to achieve the required
number. A possible solution to insufficient recruitment
—due to the low numbers of young people in transition
in each medical specialty—could be to provide interven-
tions targeting groups of young people suffering from
various chronic diseases. Our review found that interven-
tion programmes are in fact generally non-specific,
which leads us to suggest that a pooling of resources and
interventions could be beneficial. Similarly, about one in
five studies excluded young people with intellectual dis-
abilities: restrictive inclusion criteria tending to retain
the ‘good performers’ should be avoided to ensure the
external validity of the study.* Last but not least, the
possibility to carry out multicentre RCTs should be
considered.

Control groups: Only a quarter of the studies reviewed
were RCTs. The use of historical comparison groups was
the most common method. It may introduce bias, and
the results must be interpreted with caution.”” There is
no guarantee that the historical group is comparable to
present patients: service recruitment and medical condi-
tions may have changed over time. Moreover, care may
have evolved, particularly in the transition field where
healthcare teams are increasingly aware and informed.”
Among RCTs, two-thirds involved were non-active
groups. In regard to recommendations published over
the two last decades, the control group should benefit
from the following usual care for transition: ongoing
information throughout the care pathway, inclusion of
the family, consideration of developmental aspects, pro-
posal of specific education and resources, coordination
with primary care, time of transfer adapted to the indi-
vidual level.”!

Blinding: Only two studies reported the use of blinding
strategies. One reported the blinding of analysts and
outcome assessors,” and one planned the blinding of
participants in the context of a phone and computer-
based intervention.”> Other studies were open-label
design. The nature of the interventions often makes it
impossible to blind participants or personnel; however,
assessors of at least some outcomes may be blinded. In
the absence of a blinding strategy for patients, patient-
reported outcomes will inevitably be collected with
knowledge of the intervention received, but outcomes
like clinical or physiological aspects may be measured by
an independem outcome assessor to fulfil quality
requirementb and avoid detection bias.’?
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Measurement validity: Among studies using question-
naires, half of them used validated questionnaires. The
remaining studies used non-validated questionnaires,
whose content is generally not described. In designing
new studies, we would advise research of existing vali-
dated tools for assessment, and that the use of existing,
pertinent and valid tools should be preferred. Design
and use of new measurement tools need to be accom-
panied by validation studies to ensure valid, precise and
reproducible measures.” Furthermore, to allow interstu-
dies comparison the use of non-disease-specific question-
naires will be relevant. The Transition Readiness
Assessment  Questionnaire  (TRAQ), best-validated
transition-readiness tool,”> ®* which measures the inde-
pendence in transition-relevant skills and the 36-item
Short Form Health Survey (SF-36) which was found to
be useful in differentiating the global health benefits
produced by a wide range of different treatments*' can
be considered to assess the independence and QOL cri-
teria. Unfortunately, there is currently no generic vali-
dated questionnaire that measures transfer to adult
healthcare satisfaction.*’

Standardised assessment: Transition interventions are
complex with various components at different levels.
Here a median number of four outcomes are used to
assess the effects of interventions. Cost is used as an end
point in only one study. However, as it is a complex inter-
vention, investigators should systematically include eco-
nomic measures, in addition to outcomes relevant to
patients and to the health system.”® Cost assessment is
crucial to gauge effectiveness and feasibility on a large
scale.

Among the studies we reviewed, outcomes were mul-
tiple and varied thus, comparison between studies was
not conducive. The international consensus study identi-
fied one indicator that was considered as essential and a
very important indicator to assess transition success."®
There should be a shared reflection on standardised
methodologies of assessment, including the best timing
of data collection. In the studies reviewed, the time of
data collection after transfer of patients, varies between
3 and 96 months. This illustrates that standardised
assessment criteria alone will not solve the problem of
comparison if methods of data collection are not the
same. Attendance at an adult care clinic should be a
starting point given that it has been identified as consen-
sual,” but the timing or frequency of data collection
and the exact nature of what is being measured (at least
one adult consultation, any missed consultation, number
of months elapsed since the last visit in specialised care
or any structure of care) remains to be determined.
Among the historic recommendations on transition
assessment, Blum stated that the research should follow
patients for sufficient time (3-5years) to account for
the variation in natural history among their conditions.
For reasons of feasibility and costs, assessments at 3 years
appear to be relevant. Finally the use of administrative
databases for transition assessments must be considered

since it enables the access of data regularly updated,
with no additional costs of collection, in addition to the
capture of individuals who may not respond to surveys
and the potential linkage with other data sets.”

Effects interpretation: The transition period between
childhood and adulthood involves many rapid changes
in physical, emotional, mental, psychological, social and
cognitive terms. Emerging adults with chronic disease
also have to assume increasingly full responsibility for
disease management. The transitioning youth’s develop-
mental and functional abilities may influence the transi-
tion’s success.” These may complicate the evaluation of
transition programme. These changes may act as a third
factor linked both to intervention and outcome and can
skew the cause-effect relation. This is why the use of a
randomised controlled group is particularly relevant.
Random allocation ensures no systematic differences
between intervention groups in factors that may affect
outcome. Thus, only the effect of intervention explains
the differences observed.”” As complex interventions,
transition programmes’ effects have to be interpreted in
regard to some specific factors as it has been mainly
described in the guidance of the Medical Research
Council (MRC).“ The observed effects should be inter-
preted taking into account the theoretical efficacy of the
intervention itself as well as contextual factors that may
affect implementation, intervention mechanisms and
outcomes. In fact, transition interventions are not only
complex interventions they take place in a period of
developmental changes as well as structural care-related
changes that are important contextual factors. Lack of
effect may reflect implementation failure rather than
genuine ineffectiveness; a thorough process evaluation is
needed to identify implementation problems. The MRC
recommends the realisation of a pilot study to examine
the key uncertainties that have been identified during
development that may impact on the effects obtained in
the following efficacy study (including questions of
acceptability, compliance, delivery of the intervention,
recruitment and retention, expected effect sizes).17
When interpreting the results of the transition pro-
gramme it is necessary to take into account possible
implementation failure, variability in individual level
that may reflect higher level processes, the choice of the
primary outcome that may not make best use of the
data, the strict standardisation of the intervention that
may be not adapted to each local settings.

Reporting: As noted in the Template for Intervention
Description and Replication (TIDieR) checklist,”®
description of an intervention involves more than pro-
viding a label or an ‘ingredients list’; all the key features
can influence efficacy and replicability. For complex
interventions, providing details for each component of
the intervention is a minimum requirement to enable
other researchers to replicate the intervention or to
build on research findings. For this purpose, a specific
set of criteria has been developed to ensure high-quality
reporting of studies for the development and evaluation
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of complex interventions.” In contrast it has also been
reported that in non-pharmacological interventions™
and complex interventions,™ the completeness of inter-
vention information is often insufficient.

Indeed, if we refer to guidelines® ** *® for complete
reporting of diverse study designs, the transition studies
included in our research have some gaps. All four ele-
ments—population, intervention, comparison and out-
comes—show specific areas for possible improvement.
For instance, in terms of population, age at transfer of
the populations studied is rarely reported, although this
characteristic is a key element of population description
in the context of transition intervention.” ©'
Concerning the intervention, it is important to clarify,
for example, what is the educational background of the
transition coordinator and what materials are used
during education sessions of the intervention or if it was
provided individually or in a group. ‘The usual care
must also be described with a high level of detail. For
example, authors should explain the content of the
therapeutic education programme delivered in usual
care, which varies greatly between different teams, and
potentially has an impact on the preparation of youth
during the transition’. Regarding the comparator, it is
important to describe the context in which the transi-
tion took place when the comparison involves a histor-
ical group or another centre, and particularly the
differences in terms of handover and structure.
Furthermore, the modalities of transition for control
groups receiving ‘usual care’ must be explicitly
described. In complex interventions, the standard prac-
tice used as a control can be as complex as the interven-
tion, and may change with time.”® Concerning
outcomes, it is necessary to specify the timing of data
collection, its frequency and the period between data
collection and intervention or between data collection
and transfer. In addition to the tools or technologies
used, the mode of questionnaire administration has to
be specified, knowing that variations in the results may
result from the collection method.*

Finally, we need to consider that such interventional
research should be replicated. Tools have been designed
to identify the key domains and factors that facilitate
implementation of complex health interventions,” *
and these could be used in approaching the possible dis-
semination of the evaluated intervention on a large
scale, as was done in the transition programme Ready
Steady Go.”

Strengths and limitations

To the best of our knowledge, this is the first study focus-
ing on the methodological issues used in transition
interventions that examines the uptake of key recom-
mendations in the field of transition. One of the
strengths of this study is the extensive research of the lit-
erature in multiple databases and the inclusion of
studies in progress. For some of the published studies,
data were not available; this enabled us to observe

reporting quality, but we have not contacted the authors
to retrieve missing data.

We did not focus extensively on existing information
which exist in guidelines and checklists developed in
the field of complex interventions. It is however neces-
sary that investigators wishing to develop or evaluate a
transition action go beyond the references we cited in
this  review and applied appropriate existing
recommendations.

We excluded qualitative assessment studies while quan-
titative studies are only part of the whole works of assess-
ment transition programmes. We did not analyse the
methodologies used and specific challenges of qualita-
tive research evaluation. This remains to be done since
the qualitative research can add value, for example, by
providing more insightful and illuminating ways of
understanding phenomena and the ways in which they
can best be managed.

We selected solely those studies that had at least one
part of their assessment of outcomes after transfer. This
allows us to focus on studies that evaluate of the whole
transition process. The whole process includes the prep-
aration of transition which happens in paediatrics
before transfer—and which is undoubtedly a very
important part of the process—as well as transfer and
the after transfer periods.” To have access to the meth-
odologies used in the most recent studies, we extended
our search to an online trial registry. We used a single
register. Regarding the exhaustiveness of protocols
found, the International Committee of Medical Journal
Editors (ICMJE) requires and recommends that all
medical journal editors require registration of clinical
trials in a public trials registry at or before the time of
first patient enrolment as a condition of consideration
for publication. One limitation is that this search is
more specific to the trials than to quasiexperimental
designs that could be eligible for this review. Protocols
found with the register search are perhaps not represen-
tative of the whole comparative studies currently under-
way in the field of transition, with a possible
over-representation of experimental trials.

We did not undertake an assessment of the risk of bias
in RCTs, since most of these are in progress and meth-
odological characteristics (details on randomisation or
blinding procedures, intention to treat, and analysis
plan) were not systematically described in the online
registry. We conducted a bias evaluation without the use
of a specific tool; however, we discussed the various
sources of bias that we identified during the review. A
specific risk of bias assessment tool is missing to evaluate
the level of bias of non-randomised studies in the field
of complex intervention.

CONCLUSION

Our study highlights the fact that few evaluative studies
exist in the area of transition (26 published, 11 in pro-
gress) and few are randomised, even among studies in
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4.2. Article 2: La transition vers les soinspour adultes des jeunes ayant
contracté le VIH pendant la période périnatale: une étude qualitative

aupresdes professionnels de santé

421 5pVXPp GH OTDUWLFOH

En France, en 2014, on pouvait estimer que moins de 4000 enfants et adolescents de
moins de 14 anavaient contracté le VIH en période périnatale ou durant la petite enfance
soit moins de 4% des personnes atteirgas leVIH au niveau nationaleur transibn vers
les services de soins pour aduligsse des défis particuliers. d rare confrontation des
professionnels des services adulkeka situation de transitioat les caractéristiques de ces
SDWLHQWY HQ WHUPH G&fparvaVviR mdledi censtitivelt derteingés Gad
difficultés de cdte transiton 1RWUH UHFKHUFKH DYDLW SRXU REMHFW
professionnels des services de soins pour adultes percevaient et adaptaient leurslpratiques
de la transition €s jeunes ayardontracté le VIH en période périnatale ou durant la petite

enfance.

Nous avons mené une étude qualitative auprds geofessionnels sociaux et de santé
travaillant en secteur hospitalier ou associatiiygint une expérience dans la transition des
jeunes porteurs de VIH (soit au moins dasau cours de leur carrier@n période post
transfert. Des entretiens serstructurés ont été conduits sur le liele travail des
professionnels transcrits puis analysés par analyse thématidues. themes identifiés
concernaient la ¢égorisation des patients faitear les professionnels, les difficultés
spécifiqgues rencontrédgrs du suivi des jeunes en transition et les pratiques mises en place

pour y faire face.

Les professionnels exprimaient un lien et une erpés de prise en charge
particuliere avec les jeunéélH+ qui arrivaient des services pédiatriqué® theme de
« patient difficile» a émergé, particulierement en ce qui concernait la compliance aux
WUDLWHPHQWY PpGLFDPHQW H Xchatéddriess d¢ Qtfients ErD WdhsRidp G H
VIHVW GpJDJpH GX GLVFRXUVGGN VFBUWIHMWL BRIQHIONHD X G
IDPLOLDO GH FKRL[ WKpUDSHXWLTXH HQ SpGLDWULH C
GIDGKpUHQFH DX[ WiiDrhadichlP H3J\W X WHR/Q DPAL W HW. Botr SURM
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chacune des catégorids patientsla mise en® X Y (GH] D F VliaRI& par les professionnels

de santépendant la transition été évoquéePar exemple, Ipassage de certains patients par
desstructues de soins intermédiaireestinées aux jeunes, été décrit comme un moyen
profitable G 1 D X J P M Q W\W UWexiteslesGitbivis prétses moinssoutenusou les plus

réticens au transfertdans les services pour adult&n revanchepour les jeuneses plus
autonomes esoutenuspar leurs prochesOHVY SURIHVVLRQQHOV QYRQW SD°
GTXQH WUDQVLWLRQ YLD XQ VHUYLFH LQWHUPpPpGLDLUH

Les défis posépar les cas de transitiamt été regroupés sous 3 theméss relation
TXTHQW U HWduhe® gvecQalr raathdie idtamment sa difficile acceptation di a la
transmission maternelle, au secret, a la hantejéces des parenfs, OfDEVHQFH GH GL)\
dans le cercle familiglla difficulté de créer un lien entre le jeune et son nouveaucimede
du fait du manque de savdaire des professionnels wvésvis des particularités des
DGROHVFHQWYV GH OYLQFDSDFLWp j pWDEOLU XQH FRPPX
des ressources insuffisanteles servicespour faire face aux situaims psychosociales
complexesfréquentes chez ces jeunds choc des cultures enttelles dunouveau service et
celle du jeune tnotamment en ce qui conceredangage trés techniqueamployé face @es
MHXQHV GRQW OH QRP GH QD pfoip @IIMIGHR QI ieFBIfpdt iHoiny p W p
disponibleeta SRSXODWLRQ HQlagzzOHVGCHBWQYHWYWH VILGHQWLI

A défaut de programme officiel implémenté pour la transition, des pratiques
officieuses souvent proposées aux jeunesasipar cas avaient été mises en place par les
SURIHVVLRQQHOV $ WIVWEHHRRSMHJ@RBBGW GDQV OD SU
TXRWLGLHQQHYV DX VHLQ GX VHUYLFH OYpODERUDWLRAQ
avec les psychologues des serviep GLDWULTXHV HW SRXU DGXOWHYV
extrahospitalieres (weednds, diners) pour aider a établir un lien entre les jeunes et le

nouveau médecin.

(Q FRQFOXVLRQ LO VHPEOH TXfLO H[LVWH XQH QpFH
dLIIpPUHQWLHOV SRXU UpSRQGUH DX[ EHVRLQV FRPSOH[H
SRUWHXUV GH 9,+ GHSXLV OTHQIDQFH $ORUV TXTXQ WU
WUDQVLWLRQ SRXUUDLW VIDYpUHU XWLOH pB@@enE KW W H
SURSRVLWLRQ GT1XQ SURWRFROH XQLTXH HW SHX IOH[LEO

choix du type de pratiques a associer au suivi des jeunes VIH+ au moment de la transition
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SRXUUDLW rWUH IDFLOLWpP SDdui anf énmétg€ek \UD \WidcBU deddV F
professionnels, basées sur les différentes caractéristiques des patients. Ces suppositions
PpULWHUDLHQW GH IDLUH OfREMHW GH IXWXUHYV pWXGHYV

vue des autres acteurs de la transitio

4.2.2. Article
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4.3. Article 3 : Identification G X Q S UR Jgéngfgadide transition :

enquéte deconsensusvecles différents acteursclés
43.1. 5pVXPp GH OYDUWLFOH

PluseursLQIRUPDWLRQV PR Q Wdddptere @iprdsiiegévidériQue Qansl G
le champ de ldransition des soinsla faible spécificité des composantes des interventions,
OfH[LVWHQFH GH YDVWHV SURJUDPPHV LQWHUQDWLRQD
FRQVHQVXHOOH G9pOpP Hatigsant lkeGspoces] gpeQlp WanIitoh, \ét i) le
potentiel en terme de faisabilité pour les établissements de santé a mettre en place des

programmes de transition pour des groupes €largis de patients.

I1RWUH K\SRWKgVH HVW TXH OD @&URISRONLI&NERIQe, G T X C
élaboré sur des criteres de pertinence et de faisabilité en pratique courante, pourrait permettre
GH UpGXLUH OHV LQpJDOLWpPYVY GDQV OTYDFFqV DX[ VRLQV

services avec de faibles moyens.

Notre objectif était de développer un programenasensuetie transition, pertinent et
IDLVDEOH SRXU XQ ODUJH SDQHO GH PDODGLHV FKURQLT

des acteurs clés de la transition.

Une étude mixte a été réalisée en 2 étapBs La construction du contenu du
TXHVWLRQQDLUH D pWp UpDOLVpH SDU OYDQDO\WVH GH OfF
recherche (56 professionnels médicaux, paramédicaux et sociaux de services|pésliatri
pour adultes et de jeunes en pBtUDQVIHUW LQWHUYLHZpV HW SDU
interventions de transition inclues dans notre revue systématique (39 études internationales
interventionnelles de transition) ITPpWXGH GH F R@QeY &l Qa/nevied/a0ivead
national, selon la méthode Delphi en 2 tours. Dans cette étude, était représentée les
professionnels, les jeunes en piransfert et les parents concernés par la transition de toute
maladie chronique rentrant dans le dispdsitHV $IIHFWLRQV /RQJXH 'XUpH
Maladie. Les items inclus darla sélection finaleétaient ceux ayant obtenus pour les 2
critéres +de faisabilité et de pertinenceGHVY QRWHY PpGLDQHYV - HW SOX)\

au sein du panel.
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Centhuit items correspondant aux différentes composantes des interventions de
transition et pratiques informelles identifiées dans la littérature et sur le terrain ont été soumis
D X[ SDUWLFLSDQWY ORUV GX SUHPLHU WRXlmedt&dgLVVX
sélectionnépar 24 participants5 items concernaient la préparation en pédiatrie, 7 la phase
DFWLYH GH WUDQVLWLRQ HW OYDSUqV WdikDierdd HU W
additionnels, qui auraient été retenus sur le critere d@ece, ont été exclus sur leur note

de faisabilité.

Les 19 items sélectionnés sont cohérents avec les recommandations internationales et
FRQVWLWXHQW XQ HQVHPEOH GH SUDWLTXHV GH WUDQVL
autre ressource que adl disponibles actuellement dans la majorité des services. La plupart
UHOqQYHQW GHV VRLQV VWDQGDUGYV GYpGXFDWLRQ WKpU
PDODGHV FKURQLTXHV &HSHQGDQW GIDSUgqV QRWUH H|
systénatiguement appliquées lors de la transition des soins. Par ailleurs, 36 items ont été
exclus par les professionnels sur le critere de faisabilité. Parmi eux, certains requierent des
moyens humains et matériels spécifiques et nécessitent probablementtuaksation des
UHVVRXUFHV HQWUH VHUYLFHVY YRLUH HQWUH pWDEOLV'
JpQpUDX[ GIDXWRQRPLVDWLRQ GX SDWLHQW HW GIDFF
indépendants du nombre de patients ciblés et exigent peu desn@yepeut penser que les
GpIDXWV GH VHQVLELOLVDWLRQ RX GH IRUPDWLRQ GHV S
UpPXQPUDWLRQ GHV FRQVXOWDWLRQV FRQVWLWXHQW GH:

La liste finale des 19 éléments peut étre considéréeneoum tronc commun pour un
programme de transitiogenérique. Celuci peut étre adapté et enrichi selon les besoins
particuliers des jeunes, les ressources disponibles dans les services, les spécificités locales. En
OTpWDW LO SHXW D kssMhnes HimpRybied/ deng Ha tanditich W jeunes dont
les pathologies sont peu étudiées dans le contexte de la transition ou ceux dont les files actives

de patients sont petites de proposer des pratiques essentielles et minimales pour la transition.
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4.3.2. Article

Common core for transition program: a mixed method study with
consensus from kepstakeholders

E Le Roux!? H Mellerio!? P Jacquif, S GuilminCrépon'?, A Faye'“ S Matherofl, R
Boulkedid!? C Alberti!?

L Université Paris Diderot, Sorbonne Padisé, INSERM ECEVE, UMRS 1123, Paris, France

2 CIC-EC, Unité INSERM CIC 1426, Assistance Publique Hopitaux de Paris, Hopital Robert Debré, Paris,
France

3-Service de médeainde I'adolescent, Assistance Publique Hopitaux de Paris, Hopital Robert Debré, Paris,
France.

4 Service de Pédiatrie Générale, Assistance Publique Hopitaux de Paris, Hopital Robert Debré, Paris, France.
S>-Université Paris Diderot, Sorbonne Paris C&érvice des maladies infectieuses et tropicales, Assistance
PubliqueHbépitaux de Paris, Hopital Bichat, INSERM UMR 1137, Paris, France

Abstract
Purpose:Information from several sources shows the relevance of the generic approach in

thefield of transition from pediatric to adult care. Our hypothesis was that developing a
generic program with all relevant stakeholders involved in transition would allow its

facilitated appropriation and broad implementation. Qur goal was to develop asualse
relevant and feasible program applicable to a wide range of chronic illnesses and health
services.

Methods: A mixed study was carried out in 2 steps: 1) Elaboration of the questionnaire
content based on the analysis of qualitative interviews aardtiitre review of interventional
studies; 2) Selection of the final program components using an online Delphi survey
conducted at the national level. Professionals, young people and parents participated in the 2
rounds of the survey (round 1, n= 36 / ro@c=24).

Results: One hundred and eight items related to the different components identified in the
transition interventions were submitted to the participants. Nineteen items were finally
selected: 5 concerned preparation in pediatrics, 7 the actage i transition and 7 the phase

of adult care. Thirtysix items were evaluated as relevant but not feasible by the panel.
Sensitivity analysis did not show any impact of the loss of participants between the 2 rounds.
Conclusions:The final program condtites a set of transitional practices whose

implementation requires no resources other than those currently available in a majority of
health services. It may be considered as a common core that could be supplemented according

to the special needs of youpgople and the available resources.



Introduction

JRU \RXQJ SHRSOH ZLWK FKURQLF GLVHDVH KHDOWKFD
functioning and potential through the provision of hagrality, developmentally appropriate
healthcare services that continue uninterrupted as the individual moves from adolescence to
D G X O WK RRé last twenty years have seen many programs attempt to improve this
process, but there are currently no@dasive data on the superiority of one transition program
versus anothg2), and so there is no established consensus on a program. Moreover, existing
programs are often dedicated to adolescents with a specific disease, and the transposability of
these programs to young people with other diseases has not been demonstratktionn ad

such programs often imply high caosts (in term of personnel and materiel resources) for small
numbers of patients. Although certain programs have shown positive results within one
center, or in the context of interventional research, their fe#@igiimlcommon practice in the

long term is difficult to determing3) .

Several elements show the relevance of proposing a generic approach in the field of
healthcare transition. A systematic review has revealedriteat/ention programs are in fact

not very specific to the chronic diseases for which they are deve(dpebloreover, some

results suggest that a generic approach to help adolescents with a range of chronic diseases to
navigate the transition would be effectiy®,6) . Finally, an agreed generic set of "key
elements" for transition success has been identified by an international process of consensus
(7). It was alsmuggested that providing interventions targeting a large group of patients
suffering from various chronic diseases could enhance the feasibility for care centers of
delivering transition program®).

Our hypothesis is that a transition program elaborated according to consensual criteria
involving all the key stakeholdeifin transition would allow an easy appropriation and a wide
implementation of the developed program. Its establishment could help to reduce inequalities
in access to transitional care, even in services with few resources.

Our objective was to develop anms®ensual-generic program for transition from pediatric to

adult care, suitable for adoption in a variety of contexts.
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Methods

7KLV VWXG\ zDV SDUW RI D ODUJHU QDWLRQDO UHVHDUFK
investigates practices in the transitbmare delivered to adolescents and young adults with
chronic disease in Fran¢®,9). The study used mixed methods and was caaugdn 2 steps:

1) the development of a questionnaire based on qualitative interviews and literature review
followed by 2) an online Delphi survemongst relevargtakeholders involved in transition

The protocol was approved by the local ethics commitfeH6pital Robert Debré (agreement
reference: IRB 2014.152). Informed consent was obtained from all individual participants

included in each of the two steps of.the study.

Step 1 :Content development for the consensus study questionnaire

The questionnaire included all the elements that have been reported in existing transition
programs. These were identifiedsing two methods: a qualitative study exploring
SURIHVVLRQDOVY DQG \RXQJ SHRSOHTV H[SHULHQFHV RI

review of existing international transition programs.

Qualitative study

The qualitative study was carried out betw&ebruary 2014 and May 2015. Sestiuctured
individual interviews were held with 46 professionals, 8 patients and 2 parents having
experience of transition in HIV infection, sickle cell disease, epilepsy or obesity care (See
Appendix 1 for the charactetiss of the participants). These pathologies were chosen for
their diversity in terms of prevalence, clinical and social issues, and care pathways. The
recruitment methodology for professionals, with a focus on HIV infection care, has been
described in deil in another study9). The same method was applied to the recruitment of
professionals awcerned with other pathologies. The participant doctors facilitated the
identification of 21 young adults who had been transferred to adult care in the past 3 years and
who were contacted by telephone by the researcher. Ten young people could not bedcontac
or refused to participate (did not respond to calls (n=5), had incorrect phone number (n=3),
moved away (n=2), lack of time (n=2), complicated social conditions (n=1)). Eight young
adults participated in interviews at home (n=3), by telephone (n=3j,tbe workplace of the
researcher (n=2). Two young adults preferred to be interviewed with their mothers, who also

expressed their points of view during the interviews.
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$Q LQWHUYLHZ JXLGH ZDV XVHG WR H[SORUH SBaEWLFLS
transition, the elements requiredei@sure a good transition in their opinion, the problems

they had encountered during transition, and the means implemented (or which need to be
implemented) to correct them. The guide was slightly adapted accaodihg profile of the
participants.

Analysis of the interviews enabled the identification of 53 different components of transition
practices. These elements were then formatted as items by the researchers and included in the

first version of the questionima.

Systematic review

The methods and results of the systematic review have been published elg8yviBiefly,

it included 39 studies from 8 countries that have evaluated programs dedicated to healthcare
transition of young people suffering from 15 different chronic diseases. Each component of
the transition programs was extracted from articles and translated into French by a
professional translator. We used the results of the literature search to compile a list of 55 non

duplicate items which were added to the second version of the questionnaire.

The final questionnaire for the consensus study comprised 108 itemsorganized in four
sections according to the chronological steps of transition: in pediatrics (n=33), between
pediatric and adult medical services (n=49), in adult medicine (n=16) and iovénall
organization of health system (n=10)..(see Appendix 4)

Step 2 : Online Consensus Survey

The second step consisted in an online consensus survey based on the Delphi method.

Delphi method

We conducted an onlinerdund Delphi survey amongst stakdders involved in transition.

A Delphi survey consists of two or more questionnaire rounds that are completed to achieve a
consensus among a panel of expdrtss method allows the anonymous participation of a
large number of individuals in various Bimns and areas of expertise, without direct
interactions, which prevents tpenomenon of domination. It also allows panelists to add
new items between round40). It implies a feedback process in which group responses
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obtained during one round amturned to the participants during the next round in the form of

statistical summaried.1).

Panel composition

7KH FRQVHQVXV VXUY Hé§iv aBd $ptiaD prof@ssionAls kdang adults and
parents with an experience of healthcare transition related to all types of chronic disease. To
be eligible, young adults had to be over dige of18, to require specific care related to a
disability or chionic disease, to ‘have received care since childhood for this disability or
chronic disease in a pediatric service, and to have already left pediatric services to receive
follow-up in adult care services. Parents had to have a child (or be legally respdmisa

child) requiring specific care related to a disability or chronic disease, and to have been
present during the child's transition from pediatric to adult services. Professionals had to work
in a healthcare facility, to be regularly involved iretbare of young people with chronic
disease, and to have experience in the transition from pediatric to adult care as a professional.
Professionals were identified by 1) Literature review (French authors who had published on
the topic of transition in th@revious 3 years in journals referenced in Medline, n=33) 2),
Professional network of researchers (n=46), 3) \Aadrthouth between professionals. Young
DGXOWY DQG SDUHQWYV ZHUH UHFUXLWHG WKURXIK FKI
governmental offi@l listing. An email was sent to the 22 identified associations concerned
with chronic diseases that may begin during childhood. The study was presentedaily e

and the email recipient was prompted. to inviédl the eligible members in the associatton
participate irthe survey. One reminder was sent to-nespondents 2 weeks after the first e

mail.

The link to access the study website was available in-thaile Before accessing the survey,
individuals had to provide their-mail address and answéhe questions concerning their
eligibility. If the eligibility criteria were met, an-mail with an individual password was sent.

At the first connection, participants had to provide their informed consent online before
accessing the questionnaire. Alitd were collected on a dedicated and secured website (See
screenshots Appendix 2).
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Survey conduct and analysis

The first round was held between 14 March and 6 April 2016. After the first round, the
comments made by the panelists were translated intoiteevs for the second round. All
participants in the first round were inviteal participate in the second round (19 April 2016

10 July 2016).

Each panel member was asked to rate each of the 108 items on relevance in a generic
transition program. Healthnd social professionals were also asked to rate the feasibility
(defined as ability to implement this proposal as part of a transition program currently in
hospitals) of each item.

Relevance and feasibility were each rated onpmifit scale, where 1 metadefinitely not
relevant or not feasible and 9 definitely relevant or feasible. A questionnaire item invited the
panellists to comment on each of the proposal and to suggest additional item not included in
the list.

In second round, thganellists were given feedback on the results of the first rioghdling

their own previous individual ratings, the median panel rating, and the frequency distribution

of the rating in the top tertile for each item presented in the first round. Remiodtdrs

second round were sent at 3 and 6 weeks.

Median and interquartile were used to describe the relevance and feasibility score of each
item. Percentages were used to describe agreement among panelists. To be included in the
second round, indicatorsaatl to have a median score for the relevance criteria which was in
the top tertile () and at least 65% of panel ratings in the top tertile. To be included in the
final set, indicators had to have both medians of relevance and feasibility ratings ap the t
tertile (7 DQG - Rl SDQHO UDWLQJYV LQ WKH WRS WHUW
relevance and the feasibility scores, items were not retained in the final consensus. Statistical

analysis was carried out with SAS 9.4 software.



Results

A total of 36 participants responded to the first round of the sureyong them, 25 (6%)

were professionals and 1B106). were young adult or parents. The second round was
completed by 24 (24/36: 67%) panelists. Table 1 reports the main characteristics of the
panelists. Pediatricians were the most represented professionals in each of the 2 rounds
(respectively 36% and 50% of all participants). The geographical distribution of participants
(see Appendix 3) and the diversity of pathologies were satisfactory.

Figure 1 shows the number of items that were included or suggested in each of the two
rounds. Among the 108 items aoriginally included in the questionnaire 19 were finally retained
based on feasibility and relevance criteria (Table 2). Paatits proposed 4 new items
between round 1 and 2, of which none were finally selected by the panel.. . An additional 36
items would have been selected-on the criterion of relevance, but were excluded on the

feasibility criterion (Table 3).
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Table 1: Characteristics of the participants in Delphi Survey

ALL RESPONDENTS

Round 1 (n=36)

Round 2 (n=24)

n (%) n (%)

Participants' profiles

Pediatricians 13 (36) 12 (50)

Adolescent care doctors 3(8) 2 (8)

Adult care doctors 5 (14) 4 (17)

Nurses 3(8) 3 (13)

Social worker 1(3) 0 (0)

Young adults 5 (14) 2 (8)

Parents 6 (17) 1(4)
Departments

Number of Departments Represented 12 7
Pathology of interest

Type 1 Diabetes and Type 2 Diabetes 8 (22) 7 (29)

Severe form of neurological and muscular disorders, seyv 5 (14) 4 (17)

epilepsy

Evolutive Crohn's disease and haemorrhagic disease 5(14) 1(4)

Severe chronic respiratory insufficiency 4 (11) 4 (17)

Cardiac insufficiency, rythm disorder, valvulaeart disease, seve 4(11) 1(4)

congenital heart disease

Cystic Fibrosis 3(8) 3(12)

Organ transplantation suites 3(8) 2 (8)

Other * 16 (44) 14 (58)

PROFESSIONALS
Workplace

Round 1 (n=25)

Round 2 (n=21)

Hospital- pediatricservice 19(76) 17 (81)
Hospital +adult careservice 5 (20) 4 (19)
Patients association 1) 0
Number of patients in transition (+/- 2 years around transfer) per
year
Between 2 and 5 3(12) 3(14)
More than 5 22(88) 18 (86)
Kind of transfer for patients
Within 2 services of the same haospital 22 (88) 18 (86)
Between 2 different hospitals 4** (16) 3 (14)

YOUNG ADULTS AND PARENTS
Professional of current follow-up

Round 1 (n=11)

Round 2 (n=3)

Private specialist doctor 2(27) 1(33)

Hospital specialist doctor 8 (73) 2 (67)
Kind of transfer experienced ***

Within 2 services of the same hospital 3(27) 1(33)

Between 2 different hospitals 7 (63) 2 (67)

* Other diseases represented (n Round; 1 / n_Round. 2); Primamyne deficiency (n=1/ n=1); HIV infection (n=1/ n=1);
Disabling stroke (n=1 / n=1); Severe chronic nephropathy and nephrotic syndrome (n=1/ n=1); Rheumatoid arthritis (n=1/
n=1); Hereditary metabolic diseases (n=1/ n=1); Structural scoliosis (n=1/Actlje Chronic Diseases of the Liver and
Cirrhosis (n=1/ n=0); Other (n=8/ n=7).



** One professional experienced the 2 kinds of transfer *** 1 missing data
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Figure 1: Items flow chart

Items proposed in Gund1

N=108
Items excluded based orrelevance»
»|(Median < 7 + 65% of theating < 7)
A N=45
Items selected in Rourid
N=63
Addeditems after Round 1 ;l
N=4

Items proposed in &und2

N=67 Items excludedbasedbothon

. |«relevance» and« feasibility »

" |(Median < 7 + 75% ofhe rating < 7)
N= 48

Items finally selected

N=19

Table 2: Final list of items selected based on relevance and feasibility criteria (round 2)

ITEMS N=19 Relevancé |Feasibility*
In pediatrics

Work with youth andheir parents on the experience of the disease 9 (92) 8 (76)
Work with young people and their parents on the placthefapies in everyday life 8.5(96) |8 (86)
Encourageyoung patients to attend medical appointments without their parents 8 (87) 8 (86)
Discuss differences in how child and-adult services work 8 (95) 8 (81)
Review information for young patients and families about transition and support fron8 (91) 7.5 (75)

health services with a member of the pediatric team
Between pediatric and adult medical services

The transition coordinator should take charge of:

- Provide information or useful sources of information (websites, contacts details...) |8 (95) 8 (89)
- Intervene in case of blockages or difficultiggh the new service 8 (86) 7 (83)
The choice of adult medicine doctshould be proposed by the pediatric care team, t
into account :

-WKH VWDWXV RI 3UHIHUUDO FHQWHU"™ RU OHYHO R |8 (84) N/A

- the relationship of trust existing withe professional staff of the adult service 8 (89) N/A
- the specificities and particular circumstances of the young person (e.g. gender, a8 (95) N/A
disease)

If the young person has started to have social case files in pediatric care,rediatg8 (90) 8 (78)
follow up and support, prepare a report for the adult team
Inform the general practitioners treating the young patients about the change in care (9 (95) 8.5 (100)
In adult medicine
At the first appointment, the new adefnsultant should plan a longer period of hand|9 (100) 8 (82)
consultation
After the first appointment, the new care team sends a written response to the pediat|9 (90) 9 (94)
After the first two years of monitoring of young people in adodtdicine, a report from th9 (76) 9 (89)
outpatient hospital is sent to the pediatric team
Allow the family to be present at the first appointment, or at later appointments if the|9 (90) 8 (83)
patients want this

Keep the same doctor from oappointment to another for continuity in monitoring 9 (100) 8 (89)
,QYROYH DGXOW VHUYLFH SDUDPHGLFV DV 3UHOD\V9(90) 7.5 (83)
Review with young patients their level of information and independence in retatitwein8 (90) 7 (89)

disease, and the psychbocial specifics of adolescence, in order to identify objectives




lachieved

* . MEDIAN (% AGREEMENT (7 8) MEDIAN)

Table 3 : List of items eliminited based on the feasibility criteria only (round 2)

ITEMS N=36 Relevancé | Feasibility*
In pediatrics

Before the age of 16, discuss training and education, employment prospects, | 8 (87) 7 (57)
license, contraception, other specific reproductive issues

Offer an appointment with a social worker tliscuss entitlements and set in tr§ 8 (87) 7 (29)
applications for benefits (100% health insurance, AAH, MDPH) before the transfer

Provide an information leaflet about the future adult service, a photo gallery of th({ 8 (96) 6 (48)
team members, and the telephonenber of the team office

Offer appointments with a pediatric service staff member, to discuss preparin 8 (79) 6 (43)
transition and future adult life

Propose a program for disease management and autonomy in relations with| 8 (79) 7 (52)
professionals

Coordinate transitions in cases where young patients are looked after by n 8 (96) 6 (40)
agencies, and plan for transfer to adult care services within a single structure

Ensure that information is shared between pediatrd adult paramedical teams involv| 9 (92) 7 (62)
with young patients (e.g. nurses, psychologist, dietician)

Ensure that information is shared between social work teams involved with the | 8 (91) 6 (43)
patient (teachers, social workers)

Identify the least supported young patients to offer them a specific close follow 4 9 (83) 6 (48)
telephone or in person) during transfer and until they are established in adult servic

Organize a presentation by paramedical staff from adult servicesung yatients befor¢ 8 (79) 5 (33)
their transfer, explaining the systems, equipment and organization of adult services

Ask young patients to complete a questionnaire about their lives, the support they 11 8 (83) 7.5 (70)
their disease and thdirdependence, in order to assess their needs in terms of prepg

before transfer

Ask parents or guardians to complete a questionnaire about the independence | 8(78) 7 (60)
young patients, to identify the objectives to be achieved beforgfeéran

Between pediatric and adult medical services

What should be the role of the transition coordinator in a health service:

- Evaluate the needs for improvement in terms of independence 8 (90) 7 (72)
- Discuss the transfer and tfears or anxieties associated with it 8 (81) 8 (67)
- Be the person to contact before and after transfer, as frequently as desired by 8 (81) 7 (56)
patients and depending on their preferred means of communication (call, text, emai

- Manage aystem for rapid rdooking of missed appointments 8 (76) 6 (44)
Arrange for young patients to be accompanied by a member of the pediatric team| 8 (90) 5(17)
first consultation in adult services, ifithey-express the wish for this

Use astandardized handover file, developed with the professionals involved i| 8 (86) 7 (61)
transfer of young patients, with the relevant.information on each case

For young people whose care is complex, organize a meeting between pediatric | 9 (95) 7 (56)
assistaband adult health care worker to.optimize the familiarization with the case

Organize meetings in which medical and/or paramedical professionals present th 8 (81) 5 (28)
files of young patients who are about to be transferred to the adult team

Offer the young patients contacts with patient associations, ideally those thal 9 (95) 8 (72)
developed sections dealing with adolescents and-young-adults

In adult medicine

Identify a transition coordinator in adult-services, wiwdl check on attendance ¢ 8 (75) 6 (33)
consultations and call young patients if they miss an appointment, to offer them

date, for up to 2 years after transfer

Devise a brochure about on the location of the adult support and fofipits practial | 8 (90) 7 (67)
organization and particularities

Offer the young patients a direct phone line to contact their new health carer 7 (81) 6.5 (50)
Systematically invite those who have missed a consultant appointment to make a n| 8 (81) 7.5 (67)
Planconsultation time slots reserved for/those aged 16 to 25 8 (86) 6 (39)
Propose therapeutic education sessions for each age group 8 (90) 7 (61)
Where hospital stays are in two bed rooms, prioritize sharing of rooms between| 9 (95) 5 (29)




patients of the same agenge

Organize thematic meetings and group activities open to both young patients ar] 8 (86) 6 (28)
families

Overall organization of health system

Organize intesservice meetings bringing together the professionals involvédmsition| 8 (90) 6 (39)
to share their knowledge, resources, and transition practices

Identify or form networks combining pediatric and adult service professionals worki 8 (85) 7 (56)
care for adolescents and young adults

Offer pediatric caréeams training in caring for.adolescents 8 (95) 7 (61)
Offer adult care teams training in receiving and caring for adolescents 8 (95) 7 (67)
Organize meetings in hospitals, inviting both pediatric and adult health care tea 8 (95) 7 (56)
encourage and enhance knowledge of the different environments in the care of]

patients

Organize meetings between care teams and associations, to better understand th 8 (75) 6 (39)
point of view on transition and movement into adult life

New item after round 1

Ensure a smooth transition and transfer without fixed age 8 (86) 7 (61)

* . MEDIAN (% AGREEMENT (7 9) MEDIAN)

Sensitivity analysis
We performed a sensitivity analysis to determine the impact of theaespondents between
the 2 rounds on the content of the final program. If the 12responders of the second round

had answered as in the first round, no item would have been addadioated.

Discussion
This study enabled the identification of 19 consensual elements that are relevant and feasible

for the transition process within the resources available in a majority of health services, and
are applicable to a large number of choodiseases. A number of these practices are coherent
with the consensual key elements for transition success identified in an internationd¥ study

and diseasspecific international recommendatiofis1246).

This list may be considered as a common core proposal that can be adapted and enriched
depending on the means of the services, the specificities of each country (e.g. according to the
healthinsurance system), and the particular needs of the adolescents and young adults in
transition (in terms ofmedical, psychological argbcial requirements). This generic basis
could allow professionals involved in transition of patients with understudigdlpgies or

those with a small active file to_propose minimal and essential practices for transition. It can
also serve as a selbsessment checklist to help services in identifying the points to integrate
into their transition practice with limited adidinal resources. Seévaluation could improve
practices by a process close to the Hawthorne effect that concerns research participation, the

consequent awareness of being studied, and possible impact on b&@vior



This study also highlights relevant items which were deemed not feasible by professionals.
Among these, there is a distirmii between those that fall under the general principles of
transition preparation and autonomy programs and those that require specific human and
material means.

The first set is applicable to all pathologies, and should be part of gedpcactices
(standards of therapeutic education./ management of chronic patients). They do not require
specific resources or a critical mass of patients. The fact that they are rated as unfeasible may
refer to an insufficient awareness, by managers atihestablishments, healthcare teams and

in the training of professional caregivers, of the importance of good standards for the care of
adolescents with chronic conditions care or for therapeutic edug¢aitdnThere may also be

a barrier due to the characteristics of the care system. In the French systemséreice
(payment that is based on the number of visstgpplied which makes it difficult to offea

number of long consultations to several patients (and even more for parents) for the
preparation of transition. A reassessment of the rating of these consultations (for example to
make them payable as two consultations) or the use of specific codingpasqu by the
American Academy of Pediatricfl8), would probably remove some of the feasibility
barriers.

The second set are more dependent on the number of patients who might benefit from them. A
reflection on the potential for pooling resources, depending on the material and local
conditions of the services, should be undertaken. One of the main difficidtiése
identification of resource persons: who is to assume thedonsuming task of the transition
coordinator? How to systematically provide access to a social worker? Who is to produce the
information media? How to organize meetings between professi®d Some elements could

be improved at little extra cost, and we identified some avenues of improvement.

First, the inclusion of patient associations in the process: these are often suggested to the
young person and his or her family at the time of flagrbsis or during particular events, but
transition can also be an opportune time to benefit from the resources and the services offered
by the associations. Secondly, the use of existing resources developed in major programs
(6,19,20) questionnaires, information pamphlets, transition forms which can be translated as
needed and which have the advantage of being already in use (and therefore tested) in current
practice. Finally, we mustonsider the contribution of the virtual tools in the transition
telemedicine to organizing consultations in tandems, calls via the Internet with screen sharing

for the discussion of files between teams, or virtual visits to services.



Other relevant butnonfeasible elements remain difficulto implement without the
mobilization of dedicated teams or professionals, which in the current system remains highly
dependent on local opportunities and funding. The implementation of such teams is very
dependent onthe decisiormakers at the system level, for whom consideration of costs is
essential Although some cost studies exi&l),there is still a lack of data on the cost of
transition programs and on the future expenditures that a successfuidmnacesit avoid in the

medium and long term for the benefit of the entire health sy&jn

Limitations

Some participants, mostly young people and parents, failed to participaattdhe steps of

the Delphi Survey. That is probably due to the length of the questionnaire and the fact that the
same items had to be-rated, suggesting some degree of weariness with the prmcesen

an incomprehension of the utility of repeatitite same answers. However, the sensitivity
analysis reveals that our results are robust, even with an incomplete panel. Ratings were
convergent between the different-stakeholders. Pediatricians were the most represented in the
panelists, probably due thatir methods of recruitment were centered on those known to be
involved in transition and those who have published on the transition process. However, the
panel was also constituted of other transition stakeholders, which represents an original
element irthe design of transition programs.

We wanted to go through assaociations to recruit young people and parents. By going through
professionals, the potential risk was that those particularly involved in transition were

recruited more than others, and therefthat transition experiences had been similar; that

recruitment and / or participation was targeted on patients who are " good students " of
transition; and finally that the patients and the parents relate the study to their caregiver with a
risk of limitations on the authenticity of the answers to the questions. However, the method of
recruitment through associations did not prove very fruitful , probably because of the
numerous generalistraail addresses available to contact associations, and peisapthe

fact that research is not a priority for all of these structures.

Conclusion

In the past years there have_been many. descriptive accounts produced by clinicians and
researchers of needs and expectations around trandiignhese have been mainly based on
qualitative studies of particular populations or institutional settings, and consequently have

been difficult to evaluate or apply systematicallijere was an obvious imbalance in the



types of diseases studied by thesggpams, and they often require resources that few services
have. Our aim was to elaborate a relevant and feasible program using the means available in
every practice for the care of young people suffering from various chronic diseases. All the
stakeholderdn transition participated in the identification of the generic program which
comprises 19 elements. This program may be considered as a common core proposal for
minimal and essential practices for transition. It can be adapted and enriched. This program
can also be used as a safisessment checklist for care services. It is widely applicable and it

Is hoped that it will help to limit situations of complete absence of adaptation of care in
pediatrics as well as in adult care at the time of the transiiogoung people with chronic

disease.
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Appendix 1 : Participants characteristicsto the qualitative study (n=56)

Numbers (%)
Gender
Female 38 (65)
Profil
Medical doctor 18 (35)
Nurse 8 (14)
Psychologist 8 (14)
Social worker 6 (11)
Nurse supervisor 2 (4)
Auxiliary nurse 1 (2)
Social worker supervisor 1 (2)
Specialised educator 1 (2)
Dietetician 1 (2)
Young people 8 (14)
Parents (mothers) 2 (4)
Main disease of concern
HIV infection 22 (39)
Sickle cell disease 11 (20)
Epilepsia 7 (12)
Obesity 5 (9)
Several (Transversal activity fo| 11 (20)
professionnals)
Workplace of professionalg(n=46)
Pediatric healthcare services 26 (46)
Adult healthcare services 13 (23)
Youth health unit 5 (9)
Patients association 2 (4)




ndix 2 : Screenshots of tf @ onlin: Delphi survey



Appendix 3: Cartography of participants to consensus study

* participantgo both rounds
* participants to round 1 only

,pediatric hospital
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Appendix 4: Original questionnaire for consensus survey

In your opinion, to improve the transition from pediatric to adult health care services,
would it be necessary to

IN PEDIATRIC SERVICES

With professional staftiuring childhood

1 +Work with young people and their parents on the experience of living with the disease

2 tWork with young people and their parents on the place of therapies in daily life

With professional stafluring adolescence

3 tBefore the age of 16, digss training and education, employment prospects, driving
licence, contraception, other specific reproductive issues

4 +Offer an appointment with a social worker to discuss entitlements and set in train
applications for benefits (100% health'insurare@H, MDPH) before the transfer

5 tEncourage young patients to attend medical appointments without their parents

6 tMake it a rule to ask parents to leave when clinical examinations are carried out

7 Discuss differences in how child and adult services work

8 tProvide an information leaflet about the future adult service, a photo gallery of the new

team members, and the telephone number of the team :office

9 +Offer appointments with a pedigtiservice staff member, to discuss preparing for
transition and future adult life

10 Offer appointments with an adolescent medicine staff member, to discuss preparin
transition and future adult life
11 tPropose a programme for.diseas@nagement and autonomy in relations with health
professionals:

12 +Coordinate transitions in cases where young patients are looked after by multiple
agencies, and plan for transfer to adult care services within a single structure

13 tEnsure that infor@tion is shared between pediatric and adult paramedical teams
involved with young patients (e.g. nurses, psychologist, dietician)

14. Ensure that information is shared between social work teams involved with the you
patient (teachers, social workers)

15- Identify the least supported young patients to offer them a specific close follow up
telephone or in person) during transfer and until they are established in adult services
16 +Organie a presentation by paramedical staff from adult sesvicg/oung patients
before their transfer, explaining the systems, equipment and organisation of adult ser

In groups and with parents
17 +Bring together a group of adolescentsto enable them to talk about the future supq
from adult servicesyith a paramedical staff member as facilitator

g for
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18 +Plan a meeting between young patients still supported by pediatric services and others by

adult health services

19 +Discuss disease management in daily life in an adolescent group
20 +Organke a group visit to adult services for young patients, their families and a men
of the pediatric team

21 +Propose a visit to at least two different adult services

22 +Organke a group meeting between young patients, their families and adult health

nber

services during a visit to the future support structure

_Jz



23 +Organie a group visit to pediatric health services for young patients, their families
adult health service professionals

24 +Propose meetings between young patients outside thediagiting, managed by a
paramedical or social work professional

25+21IHU SDUHQWY D UHYLHZ PHHWLQJ RQ WKHLU RZ
support team before transter

26 +Offer parents a review meeting on their own with a merob#re adolescent health cg
team before transfer

27 +Offer parents an opportunity to talk and give their views about the transition to ady
VHUYLFHVY DQG DERXW WKHLU DGROHVFHQWYIV PRYH
facilitated by gparamedical staff member of the support team

28 - Offer parents an opportunity to talk and give their views about the transition to adu
VHUYLFHY DQG DERXW WKHLU DGROHVFHQWITV PRYH
facilitated by a parantécal adolescent health team staff member

Pre-transfer review

29 +Review information for young patients and families about transition and support fr
adult health services with a member of the pediatric team

30 +Propose a psychologiktd evaluation of the experience of transition, to be done wit
young patients before transfer to adult health services

31 +Ask young patients to complete a questionnaire about their lives, the support they
receive, their diease and their independence, in order to assess their needs in terms o
preparation before transfer

32 *Ask parents or guardians to complete a questionnaire about the independence of
young patients, to identify the objectives to be achievedédéfansfer.

33 +Offer young patients an overall evaluation carried out by a specialist adolescent i
practitioner, to define with the pediatric team the objectives to be achieved before tran

and
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BETWEEN PEDIATRIC AND ADULT MEDICAL SERVICES

Support during transition

The questions below are about the transition coordinator. This is a professional (often
paramedic) attached to a health care service. He or she assists the organisation with t
of facilitating the transition. The roles and objectives of the coatdr may be various. Yo

are asked which roles he or she should play, in your opinion, in the service as a whole|

If you do not have experience of working with a transition coordinator, you may respon
WKHVH TXHVWLRQV._E\ DV N Lé&xde kétexolafpdréoh dedidatdd td K R X
WUDQVLWLRQ LQ D% HDQWKKYNUWHFWLRQ *WUDQVIH
immediately following the last appointment in pediatric services.

34 zldentify a transition coordinator in pediatric services, whiboffer support by phone
from the first appointment in adult medical services until up to 2 years after transfer

35 zldentify a transition coordinator.in adult'services, who will check on attendance at
consultations and call young patients if thelgsran appointment, to offert them a new dat
for up to 2 years after transfer

Role of the Transition Coordinator in Pediatric Services
36 tEvaluate the needs for improvement.in terms of independence
37 +Discuss the transfer and the fears or anxieties associated with it

38+*3URYLGH LQIRUPDWLRQ RU XVHIXO VRXUFHV RI L
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39 Be the person to contact before and after transfer, as frequently as desired by you
paients and depending on their preferred means of communication (phone call, text, e
etc.)

40 +Make the first appointment in adult medical services

Role of the Transition Coordinator in Adult Health Services

41 tintervene in case of blockagesdiificulties with the new service

42 +Maintain contact with pediatric services until regular monitoring of young person i
new service is established

43 tManage a system of appointment reminders by phone call or text for up to 2 years
transfer:

44 +Manage a system for rapid-b@oking of missed appointments

45 tEnsure a system of automatic appointment booking for up to 2 years after transfel

Digital tools

46 +Design an information website dedicated to transition to adulicesrv

47 +Set up a group on social media to bring young patients together during this:period
48 tDevelop an app to enable data transfer between services and to facilitate booking
appointments:

Meeting thenew doctor

49 +At agel8, offer all young patients a consultation in adult services, but without
automatically organising transfer:

50 £When the young person is ready, ask them to find and meet an adult medicine do
before their last consultation in pediatric services,ass#ss this before transfer:

51 *After transfer, enable monitoring by adolescent medical service as an intermediar
towards being looked after in adult services

52 +21IHU 3\RXQJ DGXOWVY FRQVXOWDWLRQV™ GH@ALY]I
SHGLDWULFLDQ DQG SDUDPHGLFDO VWDII LQ FKLOC
53 *Arrange for young patients to be accompanied by their pediatrician for their first ag
service appointment (joint consultation with adult services specialist)

54 +Arrange for young patients to be accompanied by a member of the pediatric team
first consultation in adult services, if they express the wish for this

55 #In pediatric services, orga a day of consultations where the adult services docto
theyoung patients individually after-their appointments to answer their questions about
transfer:

56 *Offer paired consultations (pediatriciatadult nurse and adult doctapediatric nurse)
before transfer

57 +Offer a joint consultation with a pedrician and an adult doctor in an intermediate
ORFDWLRQ VXFK DV D WHHQDJHUVY FHQWUH RU D F
58 +Offer 2 joint consultationsone in pediatric services (with a pediatrician and an ad
medicine practitioner), and one idudt services (with a pediatrician and an adult medicin
practitioner).

59 Set up a joint consultation conducted by pediatric and adult service nurses

60 zInvite parents (or supporters) to join in.these transition consultations

Choosing an adulservices doctor

61 xThe choice of adult medicine doctor should be reserved for the young patients an
families:

The choice of adult medicine doctor should be proposed by the pediatric care team, ta|
into account
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62 *the geographical proximjtof the new place for the young patient

63 +tWKH VWDWXV RI'*UHIHUUDO FHQWUH" RU OHYHO
64 zthe relationship of trust existing with the professional staff of the adult service

65 zthespecificities and particular circumstances of the young person (e.g. gender, as
disease etc:)

At the moment of transfer

66 zTransfer the entire case file of a young patient to the adult care team

67 xTransfer only an explanatory letmummarising the case file to the adult care team
68 *Use a standardised handover file, developed with the professionals involved in the
transfer of young patients, with the relevant information on each case

69 xFor young people whose carec@mplex, orgarse a meeting between pediatric nursir]
assistant and adult health care worker to optimise the familiarisation with the case

70 xOrganie meetings in which medical and/or paramedical professionals present the
files of young patientasho are about to be transferred to the adult team

71 4n cases where the young person has had psychology input in pediatrics, discuss
each young person the information to be included in a report to go to the adult psychol
72 #If the youngperson has started to have social case files in pediatric care, which re
follow up and support, prepare a report for the adult team

73 +Organke the verbal transfer of information between the paramedical and social wa
of thetwo services involved in the transfer

Outside The Hospital

74 xinform the general practitioners treating the young patients about the change in cg
team:

75 Offer the young patients contacts with patient associations, ideally those that have

devdoped sections dealing with adolescents and young adults

First appointment in adult medical service

76 £The young patients should make their first appointment and choose their consultant

77 - The young patients should make their first appointrasimtg contacts provided to thel
by the pediatric team

78 £The pediatric team should make the first appointment for young patients

79 *After being contacted by the pediatric team about a young patient, the adult servig
should call the young persamd agree on the date of the first appointment

80 At the first appointment, the.new.adult consultant should plan a longer period of
handover consultation

81 tAfter the first appointment, the'new care team sends a written response to the pec
team::

82 *After the first two years of monitoring of young people in adult medicine, a report f
the outpatient hospital is sent to the pediatric team
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IN ADULT MEDICINE

Organisation of appointments

83 zAllow the family to be present at the first. appointment, or at later appointments if t
young patients want this

84 +Keep the same doctor from one appointment to another for continuity in monitorin
85 tMake an information booklet on the dise to back up the discussion at the first
consultant appointment

(@]




86 xDevise a brochure about on the location of the adult support and fofipits practical

organisation and particularities

87 xOffer the young patients a direct phone line totaoct their new health carer

88 £Systematically invite those who have missed a consultant appointment to make a
one:

89 xSuggest to young patients that the consultations should become more frequent ar
time of the transfer, to cope witiadifficulties in settling into the new service

90+, QYROYH DGXOW VHUYLFH SDUDPHGLFV DV 3UHOD
91 +Review with young patients their level of information and independence in relation
their disease,ral the psychaocial specifics of adolescence, in order to identify objective
be achieved

92 +At the first consultation(s) raise the issues of contraception, reproduction, driving
licence, professional occupation and apprenticeship

93 £Suggesto young patients that they make another appointment with their pediatrici
the new care provider gives them different information

94+t3URSRVH DQ RQOLQH WKHUDSHXWLF HGXFDWLRQ
followed up in cases where gie consultation appointments prove insufficient

Contact with other young people

95 #Plan consultation time slots reserved for those aged 16:to 25
96 *Propose therapeutic education sessions for each age:group
97 *Where hospital stays are in two bed rooms, prioritise sharing of rooms between y(
patients of the same age range

98 +Organie thematic meetings and group activities open to both young patients and
families:
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ORGANISATION OF SERVICES

99 +Point young patients towards services designated for adolescents and young adu
neutral intermediary location

100 +Organke clinics for adolescents and young adults in pediatric and adult hospitals
101 +Organke sharing of taff throughut the monitoring and support process from
childhoold to adulthood, to enable interpenetration and collegiate deoisikimg:

102 +Organke interservice meetings bringing together the professionals involved in
transition to share their knowledge,aasces, and transition practices

103 zldentify or form networks combining pediatric and adult service professionals wo
in care for adolescents and young.adults

104 +Offer pediatric care teams training in caring for adolescents

105 +Offer adult care teams training in receiving and caring for adolescents

106- Organke meetings in hospitals, inviting.both pediatric and adult health care teams
encourage and enhance knowledge of the different environments in the caregof youn
patients:

107 tDedicate a paramedical professional to be shared between all the pediatric servi
hospital at transition

108 tOrganke meetings between care teams and associations, to better understand th

ts, in a

rking

5, tO

ces of a

e patient

point of view on transitiomnd movement into adult life







Partie 5: Discussion

5.1.Synthese des résultats principaux

Dans ce travailde these, nous avons mis en évidence telativement peu
d'évaluatios des interventions de transitoD YDLHQW pWp S XNoOsLgvbing pM XV T X
faire le constat que les particularitéséthodologiqu& OLpHYV | OfpYDOXDWLR
GILOQWHUYHQWLRQV FRPSOH][H¥ pstints chkiitua)eRtEbalHI®mdéntH V W
XQ REVWDFOH SRXU OD UpDOLYVDVdhRe d& frangilin®. ADIV leR Q V
QLYHDX GH SUHXYHV GHV pWXGHV H[LVWDQWHV QH SH
SURJUDPPHVY GH WUDQVLWLRQ HW SDU VXUFURVW j OD V
DXWUH /YDPpOLRUDWLRQ GHioo kst pphablderiR QR désHdé@pY D
SULQFLSDX[ GDQV OH FKDPS GH OD UHFKHUFKH VXU OD
plusieurs pistes dans ce sens, notammentlaurandomisation, le calcul d'unailte
d'échantillon réaliste, la mise en placke sWUDW pveudgle, GIXWLOLVDWLRQ
G 1 p Y D Oxlibégd/deR1@eres de jugement standardisés efrilles de eportingadaptée.

Nous avons également observé la diversité des pratiques de transition présentement
appliguées dans divers serviceslaaégion llede-France. Cette hétérogénéité peut étre en
SDUWLH OH UHIOHW GX PDQTXH GH GRQQpHV VXU OfHIIL
OfDEVHQFH GH UHFRPPDQGDWLRQ JOREDOH j OfpFKHOOH
que les actionentreprises par les professionnels durant la transition étaient trés dépendantes
GH OHXU VHQVLELOLVDWLRQ j OD TXHVWLRQ GH OD wuDQ
RX SHUoXHV DX VHLQ GHV VHUYLFHV GH @ frahpiiohWdesQ FH G
caractéristiques des patients, mais aussi des maladies concernées. En effet, nous avons
largement mené notre étude qualitative sur la transition dans le suivi des adolescents VIH+ ou
autant de fagon de faire la transition que de médexinsté observées. Un seld transition
IRUPHO H[LVWDLW OHV DXWUHV SURIHVVLRQQHOV V{DSS
les ressources de leurs services pour déterminer les actions a entreprendre, majoritairement au
cas par cas. La recheKH VIHVW pWHQGXH j OD WUDQVLWLRQ GHV
GYpSLOHSVLH UpVXOWDWY QRQ SXEOLpV SRXU OHVTXH
FHX[ GX 9,+ 'DQV OH FKDPS GH OfYREpVLWp PRUELGH
investt JXHU OD SUREOpPDWLTXH GH OD WUDQVLWLRQ VTH\
FKH] OHVTXHOV VHORQ OHV SURIHVVLRQQHOV OD FRQWL
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recherche sur le terrain nous avons pu déduire que la propostipratiques communes de
transition pourrait permettre de réduire les inégalités de prise en charge des adolescents au
PRPHQW GH OD WUDQVLWLRQ PDLV TXTXQ SURJUDPPH XC
WRXV [/IDSSURFKH JpQpULT XdndaGtHetéOdonfontde B MftEVEntdsQ D |
SUDWLTXHV GH WUDQVLWLRQ QTfpWDQW SDV IRUWHPHQW (
des patients et des ressources des services. Notre idée de programme de transition avec un
tronc commun et plusieurs modsl additionneV VIDMXVWDQW DX[ GLYHUYV
WUDQVLWLRQ VIHVW UHQIRUFpH

'‘DQV OD FRQWLQXLWp GH FH WUDYDLO 198émMeéentBYRQV
génériquesgonsensuelpertinents et faisablegli pourraient étre mis en place dansguand
nombre de services de soins, tout au long du processus de trai@&gitapropositionpeut
étre considérél FRPPH OH WURQF FRPPXQ GRQW QRXenridhiY LRQV
selon les moyens des services, les spécifiEaes mais surtoles besoins particuliers des
adolescents et des jeunes adultesramsition Notre étude de consensus a également mis en
évidencedes éléments jugésomme pertinentsmais non réalisable avec les ressources
GLVSRQLEOHY DXMRXUGEGCHUGQGDR RV VOSSR XWHWDYL.IHFKHY IDLUH (
SDUWLFXOLqQUH FRQFHUQDQW OHV HIIRUWYV j IDLUH SRXU

niveau national.
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5.2.Discussiondes résultats de la these et de la littérature

5.2.1.Discussiondesobjectifs desprogrammesde transition destinés aux patients

A la fin de ce travail de thés#,nous a semblé que la transition, et les programmes
mis en place pour en assurer le succes, tournait autour de deux concepts clgsurelatré
SDWLHQW TXH VeRIQ ¢omplifuizX \NdRIQda¥dhk Houhaité mettre en redans
cette discussignFHVY FRQFHSWV DYHF QRV UpVXOWDWY PDLV DX\
DSSUpKHQGHU GTXQ SRLQW GH YXH SOXULGLVFLSOLQDLUI

6RXOLJQRQV GTDERUG TXH tdd vonmapravelsBifohdarfiéhtaMsR Q R F
j OFTDGROHVFHQFH HQ GHKRUV GH WRXW FRQWH[WH GH PI
parents, psychologiquement, affectivement et socialement, tache souvent difficile et marquée
par de nombreux allers et retou@uant ala compliance, obuUOfREVHUYDQFH GHYV
JpQpUDO OTDGROHVFHQW YD VY\ FRQIURQWHU OHV WUD
de négociations qui lui permettroay fina, GH IDLUH VHV FKRL[ HW GH V{DS¢
ces regles. Les problématiques de la maladie chronique vienvefiD M R X&Ned e
OfIDGROHVFHQFH HW FYfHVW GDQV FH FRQWH[WH TXH VYL

$LQVL HQ OD FRQIpUHQFH p*URZLQJ 8S DQG *HW
Special +tHDOWK &DUH 1HHGVY PHW HQ DYDQW OBYDFFIQQFGSH|
SDWLHQWYV j GHV VRLQV DGDSWpV O3$pmOebtEIR thbrihhativ® G 1 X
des soins et (particulierement aux Eddtss) le financement des soir{§). Depuis, les
VPpDQFHYVY GTpGXFDWLRQ WKpUDSHXWLTXH GX SDWLHQW
phares des programmes de transifipd) &HFL UHSRYV RHes¥ Hué 1€ PEileBR QUi
comprennent leur maladie et leur traitement entreront dans les soins pour adultes avec les
compétences nécessaires pour gérer correctement leur état de santé, aller vers des soins
adaptés a leur age et leur condition, veiller adardination de leurs soins et gérer leur
situationvisa YLV GH OIDVVXUDQFH PDODGLH /HV SURJUDPPHYV
sur la conviction que, si les patients suivent les recommandations des professionnels de sante,
leurs résultats de sangééront satisfaisants et les ressources de santé du systeme ne seront pas

utilisés vainement72).
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/IH GpYHORSSHBEWAIW tl@ipedifiye montre le passage entre une
SHUVSHFWLYH GH WUDQVPLVVLRQ GYLQIRUPDWLRQV H\
dYHPSRZHUORPH@Q@WFHVVLWH OD SULVH HQ FRPSWHUHW @ORIWR
premier travail de revue syshatique des interventions de transition, on peut noteregue |
modeleséducatifset les approchestilisés pour ces programmesont rarementlécrits, mais
les themes le sont plus largement et repps¢D MRULWDLUHPHQW VXWDe® TDVSEH
progranmes G 1 ( ©8i enseignentwux patientda culture médicale et tacon GH VIDGD SWH
O 1D XW R U L Wepistéhpdgalénizt I@euxci appliquésau contexte de la transition
pourraient permette de donneres outils supplémentaireaux patientspour gérerde facon

autonome leurs soins apres le transfert.

/1D XWR RtPWtiine ¢ OTpWDSH GH SUpSDUDW¢sidghile GH O
étymologiquement t¢e GURLW GIDS-SPSORBHXWD $UVHRIUH ORL 2 ,0 QH
simplementpour un patientG{rWUMHE®GBSGIDSSOLTXHU ODIEEHFQY LRI
College des enseignants de sciences humaines et sociale en médecine et santé, on peut
entendre ar « autonomie du patient, soit defaconnégative «<OfLQWHUGLFWLRQ IDL\
decontrélerles actionslu patient et de le soumettre a ses décisions par la contragtit de
facon positive «le respect par le médecin de la liberté de choix du pasantie privée, et
VRQ FKRL[ LQGLYLGXHO GYDFFbBWwalaht BMelodGde AWHEIENV HU O
fondéeseulemensur un raisonnement scientifiqu@ecisuppose une relation soignardtient
EDVpH VXU OH UHVSHFW HW OYDFFHSWDWLRQ GH OD YD
savoir scientifigue du soignant. Le choix des solutions pegmgar le médeciat leur
acceptation par le patient dépende leurétroite collaboratiorqui permettra de trouver la
meilleure option basée surO 1 X UJH Q FH R Xa@&ithatibb, IaYjuamie & ld complexité
des informations médicales, la composantetionnellede la décision, la prise en compte de

facteurs sociaux familiaux et culturelslu patient(73).

Dans notre travail sur la transition dans le contexte des jeunes porteurs de VIH, ceci a
été particulierement mis en lumiefear exemple, umédecin du secteur adulte expliquait
TXTHOOH GHYDLW pafoitHerodexds Gad dous\h godrproposer une décision
PpGLFDOH DGDSWpH j FHV SDWLHQWYVY 'DQV FH FDV OH
FRQVLVWDLW HQ OfDUUrW GH VHV PpG L.FbuPpeeitiécelaX D Q G ¢
la soignanteadaptaiten amontle type demeédicationsTXfHOOH GpOLYUBIW | VL
expliqguait «c MTDYDLVY SDV OH FKRL[ PDLV LO IDXW GX FRXS D
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WUDLWHPHQWY TXYfRQ SHXW LQWHUURPSU®B WK BGEWH P H (
WX YHX[ PDLV WIDUUrWHV WRXW SDV MRXU VXU FRF
FRPPH oD HQWUH DQV HW DQV PDLV GX FRXS HOOH
DUUrWDLW WRXW GYXQ FRXS &fHM&S.SDV GX WRXW FH TXL

Cet exemple illustre parfaitement le nécessaire double engagement du médecin et du
patient: le médecin joue une part active dans la décision du patient, en participant a la
recherche de solution qui prévaut pour ce patient et la collaboratigatéhnt autonome
permet au médecin de proposer une décision médicale qui agit dans son meilleui7B)érét
Ce type de collaboration est particulieremeétessaire au moment de la transition, période
Re OHV EHVRLQV GYpPDQFLSDWLRQ GX MHXQH QH FRUUH
imposés par la gestion de la maladie chronique qui était ppBI¢Q GDQW OYHQIDQ
évolution de la relation thépautique est donc indispensable et devrait reposer sur un modele
de prise de décision partagégt) c'esta-dire la participation du médecin et du patient au
processus de décision et la prise d&EdeVLRQ FRPPXQH DYHF FRQVHQVXV \
VXSSRVH XQ SDUWDJH PXWXHO GH OfLQIRUPDWLRQ HW
DSSURSULpHV DX[ GHX[ DFWHXUV (Q UHYDQFKH OfDEV
transition, peut entfaer e confrontation entre le patient et le soignant, voire un abandon de

soins.

Ces évolutions importantes dans les réles et places des soignants et des patients ont été
prises en compte dans les lois en France. La loi donats 2002, relative aux droittes
PDODGHYV HW j OD TXDOLWp GX V\VWgPH GH VDQWp D IDL
«objet de soin® au «sujet de soins, véritable acteur de sa propre santé et de la santé
publique La loi insiste sur « le droit de chacun a étre traitdsdi@ systéme de soins en
citoyen libre, adulte et responsabld?) 'H PrPH OfYpGXFDWLRQ WKpUDSH
pWp UpJLH SDU OYDUWLFOH / GH OD ORL +367 GH F
patient plus autonome en facilitant son adhésion abdAtW HPHQWY SUHVFULWYV DI
qualité de vig76) /D SULVH GH GpFLVLRQ SDUWDJpH Qf\ HVW SD
GIXQ SDWLHQW DXWRQRPH HW UHVSRQVDEOH SHUPHW Gt
le médecin est seul décideur, et dont le fi@rdé pour les maladies chroniques est tres limité
(777 6HORQ OH UDSSRUW GCGH(™3B%&®ELWHU OH PDODGH SRXU
acquérirunsavoif DLUH DGpTXDW DILQ G filbelsadievat e copniXdle qpiintal O L E L
GH OD PDODGLH (OOH FRPSUHQG OD VHQVLELOLVDWLRC
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psychosocial liés a la maladie et au traitement. La formation doit aussi permettre au malade et

a sa famille de mieux collaboravec les soignants.

2XWUH OYDXWRQRPLH OfDXWUH SUREOpPPDWLTXH Up
celle de la compliance thérapeutique définie comme « le degré de concordance entre le
FRPSRUWHPHQW £HehiXe@mdsQe Ipisk Gnédicamenteus@yi de régime ou
changement de style de vig et la prescription médicale ¢/8). Cette complianceest
frequemment remise en cause par les adolescents qui affirment leur indépendance et leur
besoin de libertd79) 6 HORQ $0OYLQ OdompaNdeiles GatbleScantQddiQ étre
systématiquement recherchée et doit inciter le pédiatre a modifier son style relationnel et, sans
négliger lespar®@ WV j UHFRQQDVWUH HQ OTDGROHVFKKBQWaXQ SD
WkFKH GHV VRLJQDQWY YD rWUH GRXEOH FDU LO IDXW D
GYXQH SDUW HW OH FKDQJH P H Q WarGlHesSBuvdnWilffRi@pdaH V' S D L
ces derniersG D FFH S W H U foimeHie FdBicbeApEBiske Qd4ns une prise en charge dont
ils ont été longtemps les seuls responsalilasionobservance peut étre une manifestation
GIXQ GpQLréRctanéd®H TXL HVW OYRSSRVLWLRQ PDUTXpH DX
proposeé par le soigndf OLp j XQ VHQWLPHQW SR X aasHeSDIMEHE QW G
(73). Cette notion de kberté» a été recueillie lors de nos intervievadorsque le traitement
était parfois considéré comme une entrave a la liberté (devoir le prendre, tous les jours, a
KHXUH IL[H VYLVROHU \ SHQVHU LO pWDLW DXVVL FRQ
liberté (ne pas avoir de crise, ne pas tomber aeala pour le VIH +pouvoir avec des

relations sexuelles sans risque de transmission, éviter la confrontation avec les parents).

3RXU OHVY SDWLHQWYVY SRUWHXUV GH PDODGLH FKURQ
GH GRQQHU OD SULRULWYp j VD VOO WL WQYHNVIHRMRQ BE W
étre associé a un plaisir concret et immédiat (sentiment de liberté, de transgression, éviter les
effets secondaires des traitements, organisation de la vie sqé@leBien que les données
VXU OH OLHQ HQWUH WKpRULH GX FKRL[ LQWHUWHPSRU
soient pour le moment limitég81), on connaW VRQ OLHQ DYHF OHdaxGROHYV
intertemporeb, théorie économiste, reflete les préférendes individus entre une petite
récompense immédiate et une grande récompense lointaine. Au moment de la transition, on
GHPDQGH j OfDGROHVFHQW GH IDLUH GHV HIIRUWYV QRQ S
PDLV SRXU FHOXL TXYL @né¥d teDuiGdDrQerail ot @ TaX EtnandBR).

Ces éléementsont été corroborées par les résts de notre étude qualitative ou les
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professionnels rapportaient que les adolescents et jeunes adultes ayant des projets de vie

étaient ceux pour lesquelles la transition se passait le mieux.

'DQV OHV SRSXODWLRQV DGXOW Hiies, & & €gdle@drt ¢t G UH
démontré que le godt prononcé pour le fuldk pWDLW DVVRFLp js¥t@ dgd YHD X
revenus plus élevés, et que la précarité constituait un critere prédictif de mauvaise observance
(83,84) /D SUpFDULWp VRFLDOH UHIOHW GH OYLQVpPpFEXULWpP
sur la situatonauHJDUG GH OYHPSORL GH O Delam&ionalitéledea HW GF

couverture maladi€s5).

Le fait de cumuler adolescence et précarité sociale peut constituer une situation
délicate dans le rappadtla maladie aux soins lors de la transit{B).Cependant la plupart
des études montrant ce I[dQW pWp PHQpHV HQ $PpULTXH Re OH V\VW
longtemps reconnu comme une barriére potentielle du passage aux soins pour adultes. Ainsi,
OTLQWHU®U pad/ D&NULLRS) et leur application a un contexte diffémait
délicats: TXHOOH HVW OD SDUW GX V\VWqPH GTDVVXUDQFH
SURMHFWLRQ GDQV OYDYHQLU VDQV FRPSWHU GYDXWUHYV
GHV UHVVRXUFHV HW XQ SOXV IDLEOH QLYHDX GYH[LJHQ
désavantage au moment de la transition des jeunes rassemblant des facteurs de précarité

sociale.

5.2.2.Discussion des questionde recherchedans le champ de ldransition

En 2011, uneétude de consensus menée aupres de chercheurs et de cliniciens
canadiens permettai@dentifier cing questions de recherche prioritaires dans le champ de la
transition(64). En complément des connaissances développées depuis dans la littérature sur
FHWWH WKpPDWLTXH QRV WUDYDX[ RQW WHQ@EWSs ®IDSSRL
présenterons dans cette discussion ces 5 questions prioritaires et les contributions apportées

respectivement par notre travail de thése et par la littérature internationale

/ID SUHPLgqUH TXHVWLRQ SR UWdrhpétencEat@nfdisSadc@dV L 1L F |
que les adolescentsavaientacquérir pour mieux geérer leur maladie chronique etssurer
une transition réwssie vers leservices desoins pouradultes etplus globalement'age

adulte et de quelle maniére les adolescents souhaitaient lgsi@gr.
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Les programmes de préparation a la transition sont d{@set leur contenu ne
perme en général pas de distingyeecisémentes «compétences et «connaissances que
OHV DGROHVFHQWY GHYUDLHQW DYRLU DFTXLVHV DX VHX
GHV TXHVWLRQQDLUHV G{DSW L&aluatian jdudhidaw\de prépsrativhl R Q
a la transition, apporte un éclairage sur la question. En considérant, les cing principaux
questionnaire non VSpFLILTXHV G pobiEd ( RORBQ % l«ARANSITION-Q »,
«UNC TRXANSITION», «<Am | ON TRAC» et questionnaires dugqgramme {Ready,
Steady, Go> (8892), on identifie 9 éléments clés a acquérir, O V P &ldivs €ar la
malade, des compétences et connaissances sur les traitendggs,ompétences dans les
échanges avec les soignamiss compétences dans la gestion de ses renoez et soins de
santédescompétences dans la recherche de soutien social ou de répmesegastions des
connaissance et comportements pour une bonne éagibbale, de la connaissance des
implications de la maladie sur la vie futulagualité de vie sociale elescompétenes dans

la gestion dg t&ches ou deactivités quotidienre

Plusieurs de ces observations sont confirnpgagsle 3 travail de cettehese qui a
SHUPLV OfLGHQWLILFDWLRQ GH SUDWLTXHV FRQVHQVXHC
Les experts ont sélectionné des pratiques permettant de développer lessammuesi sur la
PDODGLH HW OHV WUDLWHPHQWY OHV FRPSpWHQFHV G1p
jeunes a étre recu en consultation sans leurs parents, les compétences de gestion des soins e
GH SURMHFWLRQ GDQV OfDY He€Ldg fohQiordénieit @mre Bervidgdd V. G

pédiatrique et service adulte et le processus de transition.

(Q UHYDQFKH SHX GIpWXGHV RQW VSpFLILTXHPHQW
GIDSSUHQWLVVDJH GHV MHXQHV SRUWHN MKMW EidthnEBD\D D33
FDUDFWpULVDQW OYDVVRFLDWLRQ HQWUH OD PpWKRGH C
WUDQVLWIRQWIORIQ XRWXR O 1D G K p UH QrireHeqlipe[ a Rouiefhis i i W V
lumiére que les patients en gransition (dge moyen= 12 ans)éf#raient recevoir des
LQIRUPDWLRQV GH OHXUV SDUHQWV RX GH OHXU VRLJQ
porteurs de la méme pathologie ou de documents (dans I'ordre décroissant de pré&&ence)
Cependant, plus les pipants étaient agés, plus ils préféraient apprendre grace a internet et
moins ils préféraient apprendre grace a leurs parents. Cette @&fpeleris également de
PHWWUH HQ pYLGHQFH TXH OHV MHXQHYVY GRQW O¢ét¥t VRXU|
OHV VRLIJQDQWY RQW XQ QLYHDX GIDXWRJHVWLRQ HW Gl
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autres jeunes. Ce dernier constat éneaine réflexion sur la place que pourrait avoir internet

dans la préparation des jeunes a la transition et lassiéEele créer desites web fiables et
facilement repérabtepar les patients. Cependamfans notre étude de consensus ou les
SURIHVVLRQQHOV UHSUpVHQWDLHQW OD PDMRULWpP GHV
GILQIRUPDWLRQ VXVYDQW WDY QWPNMR QpRISHUWLQHQWH F
GRFXPHQWYV SDSLHWDVU BHGS D\ D\GENRES d8 fepvEsXpBubl &vancés dans

OH SURFHVVXV GH WUDQVLWLRQ SHUPHWWUDLW GYfDSSRU
enWHUPH GH PpWKRGH GYDFTXLVLWLRQ GH .QRXYHOOHV FR

La deuxiéme question portait sur la mesure dwcces de ldaransition et sur les
P p W K R &#&ludtiah 1aufh programme de transition.

Une étude deconsensus meeéu nhiveauinternational(94) D SHUPLV GYLGHQV
indicateurs de succeés de la transitio® {DEVHQFH GH SDWLHQWV SHUGXYV
rendezvous de FRQVXOWDWLRQV HQ VHUYLFHV SRXU DGXOWH)\
FRQILDQFH DYHF OH QRXYHDXjVRILXQW R WH VOMILLR/QW 1 @ WA AR
a 6 mois entre le transfert et la premiére consultation en soins adultes, le nomisitesle v
aux urgences, la satisfactiondiau transfert et la nelG pWpULRUDWLRQ GHV FULYV
cliniue de la maladie. Ces indicateurs, utilisés comme base pour la construction d& critere
G 1 p Y D QOpebnétttoRt@ne meilleure évaluatiorsdaterventions déransition ainsi que la
comparaison des programmes de transition entreceugui demeurd UUpDOLVDEOH DX
au vue de la grande hétérogénéité des criteres utitiSgs

&RQFHUQDQW OHV PpWKRGHV GYfpYDOXDWLRQ GHV
questions méthodologiques sont liées au contexteapiggie: difficultés de recrutement,
VSpFLILFLWpV pWKLTXHV SHWLWYVY HIIHFWLIV GH SDWLHQ
interventions de transition, a considérer comme des interventions complexasque de
standardisation des pratiquesucantes pouvant servir commeagntrole», absence de critére
HW GH PpWKRGH XQLTXH GYfpYDOXDWLRQ GX VXFFqV GHV
OfDYHXJOH RX GH GHVLJQV H[SpULPHQMMDIX [rarffdl@risé VLT X |
individuel. / T p M&ion réaliste visanf FRPSUHQGUH j SDUWLU GTREVHUY
LOQWHUYHQWLRQ HQ VL QW pridtaMameanimiedp Bd cellEixed & HQ W
OTLQIOXHQFHO®X SFHRQW NIWMpUHU SDUWLFXOLqQUHPHQW S

recherche sur la transition
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Pour améliorer les pratiques, nous avons proposé suite a notre revue systéBnatique
FRQVHLOV PpWKRGRORJLTdeH nteB/B¥dhs Ol pgrer3itoRIamidi R Q
consistaienten OfLPSOLFDWLRQ GHV XV a&védidd YerGpecwé tazierchél F K H U
participatve- OD FRQVWLWXWLRQ GT1XQ JURXSH FRQWU{OH DS
GH FDOFXO GX QRPEUH GH VXMHWYV QpFHVVDLUHVY OD PL
OfXWLOLVDWLRQ GH TXHVWLRQQDLUHV YDOLégisés, OfHP
OfLQWHUSUpPpWDWLRQ GHV UpV XO0\G B WM LMH@IRD YrEtROEERROQV H
de reporting adaptées.

La troisieme question portait sur leacteurs qui influent surle processus de
transition et sur les interactions entreesdifférents facteurs

Deux principaux modeles ont été développés pour appréhender les différents éléments
influencant le processus de transition. Le modéle écologique de Wang est basé sur 4 niveaux
60) /H SUHPLHU QLYHDX HVW FHOXL GH OYLQGLYLGX HI[S
caractéristiques d® TLQGLYLGX kJH FDSDFLWp FRIJQLWLYH PDOCL
la transition (préoccupations, point de vue a I'égard de l'avenir et de l'indépendance), ses
comportements objectifs (tdches quotidiennes, comportements de santé). Le second niveau
FRQFHUQH OfHQWRXUDJH SHUVRQQHO HW SiUktHe/VLRQ(
notamment la place des parents dans la gestion des médicaments, leur implication dans le
transfert des connaissances et compétences, la fagon dont les soageptit leurs
FRQVXOWDWLRQV j OYDGROHVFHQFH HW j OD WUDQVLWLF
troisiéme niveau réunit des facteurs concernant la nature de la collaboration entre le jeune et
son entourage personnel et professionnel (notammeM REXQLFDWLRQ HW OYfLQIF
coopération entre les différents acteurs de son entourage (comme la coordination). Le dernier
niveau rassemble les caractéristiques du systeme de:senfetH[LVWHQFH GH SURZ
transition, le type de systeme deadimement des soins, la nature des programmes de

formation.

Un deuxiememodele développé plus spécifiguement dans le cadre de la transition
pour les jeunes survivants de cancer a été proposé et est basé sur 2:Hgaexier
rassemblankes facteurs lojectifs préexistants, qui ne pourront pas étre sujet a des variations
au cours du processus de transificaractéristiques sociodémographique, culture, acces aux
VRLQV H[LVWHQFH GfXQH DVVXUDQFH VWDWXWIuHW UL
jeune); et G D XW,\Ués f8deWrsVsubjectifs modifiablésnnaissances, compétences,



croyances et attentes, relations et fonctionnement psychosocial) de tous les acteurs impliqués

dans la transitiof97).

Le principe de base de ces modeles, comme celui du processus de transition, repose
VXU OfLQWHUDFWLRQ HQWUH OHV GLIIpUHQWY DFWHXUV
PrPH QLY HDvauiReX C&ld justifie en partie le fait que les interventions de transition
soient classées dans les interventions complexes, définileame celles ayant plusieurs

composantes en interacti(®s).

La quatrieme interrogeait ff H [ L V W Higp [etreGuie« transition réussie» et une
amélioration de la santé a I'age adulte

%LHQDYKF OHV GRQQpPHV GLVSRdAficEO]H Xepondrisl & cetteG K X |
question, il est aisé de rémba a son contrairde nombreuses études ont montré qip F K H F
de la transition,U H | O p VenpétSliDdwii ddical approprié et / da dégradation du contréle
de la maladigpeutmener a la survenue demorbiditéévitable voie au déceset ce dans un

large panel de pathologi€3903)

Quelgues équipesnt étudié rétrospectivementles cohortegle patients atteints de
9,+ GHSXLV Q04N Qariiriefudénile chronique(105), bénéficiaira GITXQH JUHIIH
rein (106) RX DWWHLQWY GILQVXIILVDQEW)apEe I GansferQesS KDV H
pWXGHY SHUPHWWHQW GH VXLYUH G%H O @WWQ RYD®H. ROQ &
VRLQV ORUV GX SDV\WDJpjdirraie@ farkhtudd Gne idhhiere option pour
DSSUpFLHU O T p WansferiCepevida@mMHV SRWXWGHYV VRQW UpDOLVpH
de bases de données médmdministrativeou de registresan dédiés a la recherche, ce qui
OLPLWH aOde® mfognations suffisamment fing®ur mettre en lien les données
recueillies avec usuccés own échec de la transitio.e recueil de donnéesipplémentaires
sur la transition des patiensslivis dans ces cohortepar exemple par autoquestionnaire,
permettraientGIDSSRUWHU GHV pOpPHQWVe@re «thpssiBrQéussiey XU O
et«bonne sant&é j O 1 kJH O2 @lus@v\cBHhodssontactuellemenmenés aveaun recul
trop restreint, de quelques aerséseulement aprés le transféinsi, il est difficile de juger
OYLPSDFW GH OD WUD OVkWH EDENY @d/dDdes bénEfiviapt @& plus de
recul a été menéeap une équipe italienne et a permis de suivre le contrble métabolique, les
complications et maladies associées au diabéete jusque 8 ans aprés le transfait.aCelle
PRQWUp TXTXQ PDXYDLV FRQWU{OH PpWDEROLTXH DX PR
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risque accru de décrochage et de morbidité psychosociale dans les 8 ans suivant le transfert
(108) Une derniere étude, dis@rDQWH DYHF OH FRQVWDW JpQpUDC
GpJUDGDWLRQ GH OfpWDW GH VDQWp DSUQqV OH WUDQVIH
PXFRYLVFLGRVH / pWXGH D FRQWUHGLW OHV UDSSRUWYV
dans lesquelkele transfert était associé a des résultats sanitaires défavoetdldesvec un

recul dedeuxans(109. Une derniere étude prometteuse, longitudinale et prospective est en
construction au Royaurvigni (110). Elle permettra lsuivi de jeunes de 14 a 19 ans porteurs

GH PDODGLHVY FKURQLTXHY FLEOpPHV MXVTXY]j DQV DSUc
PDQLqUH WUqV ILQH SDU GHV DSSURFKHV TXDQWLWDWLY
et son impact/ fH[BOWDWLRQ HW OYH[WHQVLRQ GH FHV pWXGHYV

années a venir de répondre aux questions que posent la transition sur le long terme.

Compte WHQX GH OfLQVXIILVDQFH GH GtRaGifmHdés VXU
DGROHVFHQWY PDODGHV FKURQLTXHY OfYpWXGH GH OD V
jeunes adultes semble demeurer unegiestionsde recherche parmi les plus importante du
le champ actuellement. Dans cette optique, une des perspectives de notre équipe est la mise er
placedela;.“LeFRKRUWH IUDQoDLVH PXOWLFHQWULTXH HLQ OLJC
chronique QRQ VSpPFLILTXH GfXQH SDWKRORLddnnédsNpaT XL F
DXWRTXHVWLRQQDLUHV GRQQpHV VXEMHFWLYHV GH OfLF
données médicd GPLQLVWUDWLYHV GRQQpHV REMHFWLYHYV /N F
parcours de soins chdes jeunes porteurs deatadies chroniqueaprés la transition de la
SpGLDWULH YHUV OHV VHUYLFHV GYDGXOWHV HW OHV IDF
de désimbriquer les multiples facteurs associés aux ruptures de soins -Garsitsdn a
OfpFKHOOH MREFPDMGCKHOWHSV\FKRORJLTXHYVY VRFLDX[ H\

soins.

La cinquiéme etderniére question portait sur L G H Q W Ledf&cEzivsL.de @sqBe
ou desucces potentiela la transition

Depuis lapublication de cette question prioritaire deecherche er2011, plusieurs
PTXLSHVY RQW WHQWp GY\ UpSRQGUH SDU GHV pWXGHV TXI

Une étude qualitative menée auprés de professionnels de services pédiatriques et de

SURIHVVLRQQHOV GH VHUYLFHV SRotUleB Gxt€uid/ idids dqui SHUF
impactent la transitioiL11) Parmi les facteurs associés aux services de santé, les auteurs ont
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mis en évidenceOTRIITUH GHV VHUYLFHV H[LVWDQWYV sOi¢H[LVW
recommandation SRXU OD WUDQVLWLRQ HW OYLPSOLFDWLRQ G
transition. Parmi les facteurs associés aux patients, les autegmubghé: I'age au transfert,

la durée de la relation avec le service pédiatrique, le niveau de trareferspponsabilités

vers le jeune, son état de santé physique et mental, ses besoins complexes de santke Chacun
ces facteurs incluant des sdasteurs pouvant jouer favorablement ou défavorablement sur la

transition.

Une autre étude qualitative mendans le champ des maladies inflammatoires de
O T L Q aVidevitie. @s facteurs supplémentaires liéau jeuneet pouvant influer sur la
réussite de la transitiolParmi eux OYDEVHQFH GH GLIILFXOWpV SV\I\FKR'
motivation pour la gesth de sa maladie gour le transfert, sa facilité de communication
avec les soignants/fpWXGH D pJD O Hdesl @atéurs DeS SaRxUparpnts (degré
GYLPSOLFDWLRQ GDQV OHV VRLQV HW DX[ VRLIQDQWYV TC
trandert, a répondre aeurs besoins, a communiquer et a se coordonner avec les autres
soignanty(112)

Notre étudequalitative a également permis de renforcer certains de ces résultats. Par
exemple, leentretiensmenésaupresdes professionnelsoignants i DGXOWHY LQIHFW
VIH ont montré que les jeunes considér@sime réussissant « bien » leur transition étaient
FHX[ D\DQW XQ PHLOOHXU QLYHDX GYpGXFinWwhuRf@bl¥ FROD
nombre de comprimés a prendre par jour, une bonne adhésion au traitement, un certain degré
d'autonomie et des pragede vie. A O T L@ Yeés$jeunes considérés échec de transition
regroupient majoritairement les patients avec un niveau d'éducation faible, sans soutien
familial, ayant des difficultés a respecter les traitemenise compréhension limitée des

enjeuxliés a leur état de santé, et des difficultés a honorer les consultations planifiées.

" XQ Sdrelv@Wuantitatif, une étude menée dans le contexte du VIH a montré que
les échecs virologiques pesansfert(indicateur du contrble de la maladie) étaient associés au
faible niveau éducatif des patients et au manque d'autonomie liée au traitement lors de la
transition (113) Une autre menée dans le champ de la drépanocytaseontré que la
GLVWDQFH pOHYpH HOQWUH OH ORJHPHQW GX SDWLHQW F
tardif dans le processus de dion constituaient des facteurs de risques de rupture de soins
(114)
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A noter, le déséquilibre entre la naudes facteurs de risque étudiés qui portent
SULQFLSDOHPHQW VXU OH SDWLHQW DORUV #bX¥f4® QH U
majeure xde la transiton.HV pWXGHV FRPSOpPHQWDLUHYVY SHUPHWWI
risques liés aux autre®mposantes influant sur le processus de transition (parents, soignants

et systeme de santé) pourraiétre bénéfiques

Nouvelles questions de recherche

Les travauxpubliés ces cinq dernieres années dans la littérature, dont ceux réalisés
dans le cadre de ce travail de these, apportent un certain nombre de réponses aux questions
qui avaient été jugées prioritaires en 2011. Il persiste des points encore trop peésexplor
notamment ceux liés au devenir a long terme des adolescents malades chroniques et les
caractéristiques de la transition qui influenceraient ce devenir. De plus, de nouvelles questions
DSSDUDLVVHQW DXMR XU G@uekes sérR leprogdtdésRIe tralidiibrUlesV
plus efficace® Pour quels patients 4 XHO HVW OYLPSDFW GHV IDFWHXUYV
de transition” 4XHOOH HVW OD IDLVDELOLWpPp GH OfLPSOpPHQYV
large échell® Quels sont les colts asso@és mise en place de tels programmes et quelles
VRQW OHV GpSHQVHV TXfLOV SHUPHWWH®DW GTpYLWHU OF
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5.3.Forces etlimites du travail

&H WUDYDLO GH WKqVH D SHUPLV OYDFTXLVILs@sRQ GH
HQ J)UDQFH WDQW VXU OD GHVFULSWLRQ GHV SUDWLTXI
VHUYLFHV TXH VXU OfLGHQWLILFDWLRQ 'BHSEGMX® Od2¥ p WXXG
méthodesGpYDOXDWLRQ GHV LQWH U tehQew n&t@dblagitjesddnt S U R C
contribué a répondre a certaines questions posées par la communauté scientifique
internationaleEnfin, I f XWLOLVDWLRQ G pbur répovtikeRuGrauxR Inps\oHj&ctifs

complexes constitue une autre force de travail.

Du point de vue dedimites, IHV SDUWLFLSDQWYV GH OfpWXGH
SDUWLFLSDQWYV GH OfpWXGH GH FRQVHQWXVYoinp e bueH QW F
GHV SDUHQWY QYD SDV IDLW OTREMHW G{1XQ DdrtibonsiB UW L F;
MHXQHV LQWHUURJpV HVW UHVWUHLQWH 3RXU OfpWXG
OfRSLQLRQ GHV MHXQHV HW GH OHXUV SDUHQWV DX Pr
JDUDQWLU XQH SDUROH SOXV OLEU Hsldipérigrgeddd FrahXitiwrH P H Q
étaient diversesious avons souhaité passer par une méthode de sélection des participants qui
QILPSOLTXDLW SDV OYLGHQWLILFDWLRQ SUpDODEOH SDU
multiples: recrutement ciblé sure$ «bons éleves de la transition, par des soighants
SDUWLFXOLqQUHPHQW LPSOLTXpV GDQV OD WUDQVLWLRQ
guestions en raison des liens des patients et des parents avec les soigthariiK RL[ VIHV
donc porté suun recrutement par les associations de patientcgpendantQ D SDV SHUP

de rassembler un nombre de jeunedegtarents important.

'{DXWUH SDUW FHV pWXGHV RQW pWp PHQpHY GDQV
HW j OfpFKHO O H DOWMKRH I X PEOSARINMGD d¥peNdHdu 8ystéme de santé,
GRQW OYRIITUH GHV VRLQV PpGHALRAH GO YCIXERN SVYWDXEW
HW SULYpH SHXW YDULHU GTXQH UpJLRQ j OTDXWdBAH HW
OYDXWMWHOQVHPEOHDGBFWpPpULVWLTXHYVY LPSDFWDQW LQFRQW
aux soins,doncle processus de transition. Aindi est probable queOfH[WHQVLRQ GH
travailj XQ WHUULWRLUH SOXYV JUD Q@subats eD levVcoafrordht &uxG T H C

disparités de contextes.
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Enfin, ce travail de these a porté exclusivement sur la transition hospitaliére.
/I YTDEVHQFH GYLQYHVWLIJDWLRQ GX SURFHVVXV GH OD WUI
une partie de ces ppAFR XUV GH VRLQV TXfLOV VRLHQW DGDSWpV
GHV VRLJQDQWY GH YLOOH RX TXfpaOdéfaubH Bidqu¥ ldellerv H Q W
SUpYXH HQ PLOLHX KRVSLWDOLHU D pFKRXp 'YfDX&UH SD
QRWUH pWXGH pWDLW SDUWLHO FDU QITLQFOXDQ® QL (
chroniqua (par exemple les malformations congénitales complexes) ni les jeunes ayant eu un
FDQFHU SHQGDQ@& situfitidy| Dn@dessiteraienta réalisatiR Q é@des

complémentaires.
5.4. Perspectives

&HWWH WKqVH VILQVFRILAN XA D@V XQB RO HRLWRRGRO
sur la santé des adolescents porteurs de maletienique et leur transitiorde lapédiatre a
laPpGHFLQH GTIDGXOWHY 7URLYV SULQFLSDX[ SURMHWYV VY|

/IH SUHPLHU SURMHW HVW FHOXL GH OD YDOLGDWLRQ
le questionnaire « Good2Go Pour préparer la transition et évaluer lemiRd X G{DSWL W X (
transfert des jeuned O HVW HQ HIITHW UHFRPPDQGp GTX8)lLACEVHU G
jour, plusieurs questionnaires en anglais ont @if R 5 WX G HV Grikiyddcuh@GTW L R (
été validédans une version francaise. Le questionnaifeoed2Go» a été mis au point
LQLWLDOHPHQW HQ ODQJXH DQJODLVH SDU OfpTXLSH GH
développé un vaste projet ttansition du méme noifb5). A partir de cette version anglaise
non validée, le &o00od2Go2 D pWp WUDGXLW HQ IUDQoDLYVY DX FRXUV
Mére-Enfant de la Francophonie (RMEF) q@ D XWLOLVp SRXU XQH pYDOXEL
transitiondes adolescents porteurs de makdigoniques au Canada francophone, en Suisse
francophone et en France. Bien que non validée, cette version francaise est déja utilisée dans
plusieurs CHU pédiatriques au Québec et en France du fait notamment de & pliesl
GRPDLQHVY DERUGpPYVY FRQQDLVVDQFHV WKpRULTXHV DXWI
VRFLDO HW GH OfH[LVadbleddent, @atént etYddigheit.RUDY étude des
propriétés psychomeétriques de la version francaise selon la thézm$égue des tests a été
réalisée par notre équipe, montrant des propriétés globalement satisfaisantes. La publication
GHV UpVXOWDWY HVW HQ FRXUV PDLV QRXV DYRQV VRXK
psychométriques selon la théorie de répons® §LWHP SRXU PHWWUH DX S|
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optimisée du questionnaire francophone. Ce projet sera mené en 20limpliquera la
collaboration de notre équipe avec les partenaires du groagapation culturelle auquel
nous appartenons au sein du réseational RECaFPRecherche ekpidémiologieClinique et
en SntéPublique).

Le second projet«Advenir2 YLVH j pYDOXHU OYDSSRUW GT1XQH
co-animée par une structure hospitaliére pédiatrique et des associations de patients. Cette
plateforme en cours de développeméMR XV O fLP S X6 PauR JacdbiH ¥t Héléne
OHOOHULR HW GY1XQ FRPLWp QG.HIl& tetaRMii@lehtentdcQide HiukG LV F L
MHXQHV SRUWHXUV GH PDODGLHV FKURQLTXHV VRLJQpV
parents et a leurs soignants référeits. SODWHIRUPH SHUPHWWUD j VHV X
pluralité de ressources parmi lesquelles des consultatiopsgédd/ UDQVLWLRQ OfpOD
plars personnalisede préparation a la transition, des groupes de paroles pour les parents, un
VLWH LQWHUQHW GpGLp (OOH SHUPHWWUD DXVVL GH PHYV
pratiques identifiees commgertinents et faisable par notre étude de consensus dans ce
programme de transition. Des cliniciens, des chercheurs en sciences humaines et sociales et
GHV FKHUFKHXUV HQ VDQWp SXEOLTXH SDUWLFLSHURQ\

approches quaitatives et qualitatives.

/[H WURLVLqPH SURMHW HYV\Wohore (ob RRQHGE Lav Xige RQ G
GIDGROHVFHQWPBED®HX PKIWGRQLTXH QRQ VSPFLILTXH G
SUpFpGHPPHQW GDQV OD GLVFXVYV leReQueddHreQIBiIRIM dbivieésH S R
auprés des adolescents et jeunes adultes via internet est la solution la plus appropriée pour
aborder leur santé dans toutes ses dimensiphgsique, psychologique et sociallansune
W U D QE&KHyp& fonnecteees objeFW LIV GH OD FRKRUWH VRQW PXOW
HVW GIpWXGLHU OHV UXSWXUHV GX SDUFR Xdd ¢hrGnitjueskR L Q V
DSUqV OD WUDQVLWLRQ GH OD SpGLDWULH YHUV OHV VF
cohorte permettra aussi de produire des données épidémiologiques longitudsnalés
parcours de soins avant, pendanesf UqV OD WUDQVLWLRQ GITDQDO\VHU
TXDOLWp GH YLH OHV FRPSRUW-EtiRe hhsysholog@uet ¥dzigi\Wes O p'
jeunes malades chroniques comparativement aux données de la population gén@ral D J L U [
DXVVL GIDQDO\VHU OYLPSDFW GH OD PDODGLH FKURQLT>
HQFRUH GIpWXGLHU O9YDVVRFLERWSRIE sdh® AlURbmMENK SaMx U H

transition et les codts sanitaires a court et moyen terme (entre 1 et 3 ans). A terme, elle pourra

124



pJDOHPHQW SHUPHW WidnertBdhb éuFRapdd ebbtepuGnifbmatif répondant a la
demande grandissante des jeuri@édd WURXYHU GH OfTLQIRUPDWLRQ ILDE

Internet.

Ce dernierprojet pourra se recouper ave&-oach», projet plus large de création
GIXQH FRPPXQDXWp HQ OLJQH @peCdep [¢uneDmbjedtd GdEp HW LC
coach» s@a de proposer de multiples ressources aux jeunes, malades, sur leur santé et
leur bienrétre via un ensemble de fonctionnalité&aboration et partage de contenu (article
vidéos, liens, aapagnes de préventigniise en relation avec des sergiceu des lignes
téléphoniques existantes, autoévaluatiensesures de santé et de comportement de santé,
acces a des serious games (comme des challenges communautaires), création de groupe
dfHQWUDLGH HW FRDFKLQJ HQWUH SDLUV
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Partie 6 : Conclusion

Nous avons construit ce travaGH WKqgqVH VXU OfYK\SRWKqgVH TXT
construire un programnse basant sur des composantagserselesde transition, pertinent et
faisable, qui soit applicable a la prise en charge de jeunes porteurs deesnaladniques

variées.

En réalisant la revue de la littérature des interventions de transition et en analysant le
contenu de lewr interventions OD SUpVHQFH da@d Ue3 ¥rogthnbhn@ \Guv/
VIDSSOLTXDLHQW j GHV MHXQHV SRUWddnsdifférents O D GLH
WRXW GYDERUG FRQIRUWpP QRWUH K\SRWHIYW U IKEDOHDU Q RX
PPWKRGRORJLTXH GH OfpYDOXDWLR Qlesgtitls de@ i idanivéd<Q W L F
existaient, et a proposer des conseils aux investigateurs qui souhaiteraient réaliser de futures

évaluations dans le domaine.

/ID SRXUVXLWH GH QRWUH WUDYDLO SDU OD UpDOLVEL
participé au déveRSSHPHQW GH FRQQDLVVDQFHV RULJLQDOHYV GD
investiguée par les études portant sur la transition. La prolongation de ces entretiens aupres
GIDFWHXUYV LPSOLTXpV GDQV OD WUDQVLWLRQOGRY¥Y pWR MY
HW GH OfpSLOHSVLH D PLV HQ pYLGHQFH OD GLYHUVLWpP
pouttant géographiquement restreint. Cette étude nausssipermis GH FRQVWDWHU O
totale de préparation formalisée dans certains contexte®, &L QVWDU GH FHOXL
morbide.$ OLVVXH GH FHHWWBLMWVEXGIHGHQW TXIXQ FHUWDLQ (
voire devaient, étre intégrés a la transition de jeunes porteurs de maladies chroniques diverses.
En revanche, ces travaux noug amené a modifier notre hypothese initialenous a paru
PYLGHQW TX{XQ SURJUDPPH XQLTXH QH SRXUUDLW VHUYI

de programmes plus spécifiques adaptés aux besoins rp&gicimesociaux des jeunes

La derniere démarche QW HUURJHDLW OD SHUWLQHQFH HW OD
des différents élements identifiés dans la littérature et sur le terrairudgm®grammede
transitiongénérique / YTHQVHPEOH GH FH WUDYDLO QRefisenibleSdd UP LV
compRVDQWHYV SHUPHWMbEraWme & pb&3®, EaRyekkut apQlicable dans des
environnements de soins variés, guQ R XV O K \¢@pibuRm@ ¥ limiter les situations

12¢



GIfDEVHQFH RX GILQDGDSWDWLRQ GHV SU uauHadulkeQauF KD U J

moment de la transition des soins des jeunes porteurs de maladie chronique



Bibliographie

10.

11.

12.

Taborda6LP}HV 0 GD & /{DGROHVFHQFHx XQH WUDQVLWLI
Bull Psychd. 2005;Numéro 479(5):521.

Assurance maladie. Prévalence des ALD en 2015 [Intefoiédd 2017 Apr 19].
Available from: http://www.ameli.frlassurancenaladie/statistiquest
publications/donneestatistiques/affecticnle-longuedureeald/prevalene/prevalence
desald-en2015.php

6RPPHOHW ' /fHQIDQW HW OTDGROHVFHQWx XQ HQMH:
santé [Internet]. Ministére de la santé et des solidarités; 2007. Available from:
http://www.ladocumentationfrancaise.fr/rappeptslics/074000282/

Global Burden of Disease Pediatrics Collaboration, Kyu HH, Pinho C, Wagner JA,
Brown JC, BertozzVilla A, et al. Global and National Burden of Diseases and Injuries
Among Children and Adolescents Between 1990 and 2013: Findings Feo@idbal
Burden of Disease 2013 Study. JAMA Pediatr [Internet]. 2016 Jan 25 [cited 2016 Jan
28]; Available from:
http://archpedi.jamanetwork.com/article.aspx?doi=10.1001/jamapediatrics.2015.4276

Institute for Health Metrics and Evaluation. GloBairden Disease (GBD) Compare.
2015 Dec 10; Available from: http://vizhub.healthdata.org/gbchpare/

Reiss J, Gibson R. Health care transition: destinations unkri®edmtrics. 2002
Dec;110(6 Pt 2):13024.

Suris JC, Akre C, Dominé F. La trangin des soins pédiatriques aux soins adultes des
DGROHVFHQWYV VRXIIUDQ \ReGVEDithld BulsteRZD08 jBIKUHRIQL T X HV

Rosen DS, Blum RW, Britto M, Sawyer SM, Siegel DM, Society for Adolescent
Medicine. Transition to adult health cdog adolescents and young adults with chronic
conditions: position paper of the Society for Adolescent Medicine. J Adolesc Health Off
Publ Soc Adolesc Med. 2003 Oct;33(4):309.

Transition of care provided for adolescents with special health cade.n&merican
Academy of Pediatrics Committee on Children with Disabilities and Committee on
Adolescence. Pediatrics. 1996 Dec;98(6 Pt 1):1H03

Hepburn CM, Cohen E, Bhawra J, Weiser N, Hayeems RZ, Guttmann A. Health system
strategies supporting traition to adult care. Arch Dis Child. 2015 Jun;100(6):%80

American Academy of Pediatrics, American Academy of Family Physicians, American

College of Physicianéimerican Society of Internal Medicine. A consensus statement on
health care transiti@for young adults with special health care needs. Pediatrics. 2002

Dec;110(6 Pt 2):13046.

Canadian Paediatric Society , Adolescent Health Committee. Transition to adult care for
youth with special health care needs. Paediatr Child Health. 2007 2{8y.78503.

12¢



13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24,

25.

Singh SP, Anderson B, Liabo K, Ganeshamoorthy T. Supporting young people in their
WUDQVLWLRQ WR DGXOWVY VHUYLFHV VXPPDU\ RI 1,&(

Le Roux E, Mellerio H, GuilmirCrépon S, Gottot S, Jacquin P, Badid R, et al.
Methodology used in comparative studies assessing programmes of transition from
paediatrics to adult care programmes: a systematic reBig\y.Open. 2017 Jan
27;7(1):e012338.

Debray D. Recommandations visant a optimiser la prise amgemédicale globale des

jeunes patients porteurs de maladies chroniques du foie ou transplantés hépatiques suivis
HQ SpGLDWULH HW DUULYDQW j OfkJH DGXOWH >, QWH!I
from: http://www.gfhgnp.org/wordpress/wgpntent/uppads/2017/02/Referentiel
FILFOIE-etannexes.pdf

+DXWH $XWRULWp GH VDQWp 3ULVH HQ FKDUJH GH OD
O 1D G R Q00Y Hap;(AWiilable from: http://www.has
sante.fr/portail/upload/docs/application/pdf/Drepanocytose_reco.pdf

IDGRXFHXU 0 ,VHULQ / %RQQHW ' 5HFRPPDQGDWLRQ
YHUV OfkJH DGXOWH GHY DGROHVFHQWY D\DQW XQH FI
http://carpedem.fr/

Haut Conseil de la santé publique. La prise en chetrigeprotection sociale des
personnes atteintes de maladie chronique [Inter2@@0 [cited 2017 Mar 29]. Available
from: www.hcsp.fr/explore.cgi/hcspr20091112 prisprotchronique.pdf

Verhoof E, MauriceStam H, Heymans H, Grootenhuis M. Growing intsadility
benefits? Psychosocial course of life of young adults with a chronic somatic disease or
disability: Growing into disability benefits. Acta Paediatr. 2012 Jan;101(12&19

Maslow GR, Haydon A, McRee-A, Ford CA, Halpern CT. Growing Up Wita
Chronic lliness: Social Success, Educational/VVocational Distress. J Adolesc Health.
2011 Aug;49(2):20412.

Harber M, Achterberg P. Information, indicators and data on the prevalence of chronic
diseases in the European Union. Netherlands Natlostdute for Public Health and the
Environment; 2012.

Nolte E, Knai C, Saltman RB. Assessing chronic disease management in European
health systema/Norld Health Organization; 2014.

Plan 2007 SRXU OYDPpOLRUDWLRQeGdinesattdid3 @ Wp GH Y
maladies chroniques. Ministere de la santé, de la jeunesse et des sports; 2007.

MichaudR$ 6XULV -& 9LQHU 5 7KH $GROHVFHQW ZLWK D .
Epidemiology, developmental issues and health care providlorid Health
Organization; 2007.

-RXVVHOPH & &RVTXHU 0O +DVVOHU & 3RUWUDLWYV GYC
multicentrique en milieu scolaire en 2013 [Intern2@15.Available from:
http://www.chfondationvallee.fr/sites/chiFondationVallee.fr/files/Portraits_d_
adolescents_mars2015.pdf

12¢



26.

27.

28.

29.

30.

31.

32.

33.

34.

35.

36.

37.

38.

,QVWLWXW QDWLRQDO GH SUpYHQWLRQ HW GYpGXFDWL
F, Arnaud C, France, Académie (Toulouse), et al. La shrgé&ollégiens en France,

GRQQpHV IUDQoDLVHYV GH OfHQTXrWH LQydHUQDWLI
children, HBSC. SainDenis: INPES éd.; 2012.

INSEE, Population totale par sexe et age au ler janvier 2016, France [Internet].
Available from: http://www.insee.fr/fr/ithemes/detail.asp?ref_id=bilan
demoé&page=donneetetaillees/bilardemo/pop_age2b.htm

Assurance maladie. Prévalence des ALD en 2014 [Inte@@tH. Available from:
http://www.ameli.fr/tassurancenaladie/statistiquest-publications/donnees
statistiques/affectione-longuedureeald/prevalence/prevalenckesald-en2014.php

LemerleGruson S, M?ro S. Adolescence, maladies chroniques, observance et refus de
soins. Laennec. 2010;58(3):21.

Alvin P, de Tournemire R, jotM-1 9 XLOOHPLQ / ODODGLH FKURQLT
dix questions pertinentes. Arch Pédiatrie. 2003 Apr;10(4)860

Brunn M, Chevreul K. Prise en charge des patients atteints de maladies chroniques.
Concepts, évaluations et enseignementsriat®naux. Santé Publiqu2013;25:8794.

Wagner EH, Austin BT, Davis C, Hindmarsh M, Schaefer J, Bonomi A. Improving
Chronic lliness Care: Translating Evidence Into Action. Health Aff (Millwood). 2001
Nov 1;20(6):64#78.

Lebert P. Disease magement, somme®Q RXV FRQYHUWLEOHVx" 5pJLRQ
medecine,(43). 1996.

BrasR/ 'XKDPHO * *UDVV ( $PpOLRUHU OD SULVH HQ FKI
OHV HQVHLJQHPHQWY GHV H[SPULHQFHYV pWUDQJqUHV ¢
RM2006136P Inspection générale des affaires sociales; 2006.

Wagner EH. Chronic disease management: what will it take to improve care for chronic
illness?Eff Clin Pract ECP. 1998 Sep;1(1x

/IHPDUGHOH\ 5 '"XULHX[ 7 6DQWp Hwelu) QRSOW EIRQx .D
VDQWp DX[ SLHGV GIDYD AvailaHble from; QWHUQHW @
http://servicespublics.bearingpoint.com/saeténnovatiornkaiserpermanentain-
colossedu-si-santeaux-piedsdargile/

Scal P, Davern M, Ireland M, Park K. TransitionAdulthood: Delays and Unmet
Needs among Adolescents and Young Adults with Astiinfediatr. 2008
Apr;152(4):471475.el.

Sauvignet E. Le financement du systéme de santé en France: Role et organisation de
OIDVVXUDQFH PDOD G L.lOrgaRisatiahDndnBidléJde | SEW; 12009 HW @
[cited 2017 Apr 19]. Available from:
http://apps.who.int/iris/bitstream/10665/69031/1/EIP_HSF_DP.F_05.1.pdf?ua=1

13C



39.

40.

41.

42.

43.

44,

45,

46.

47.

48.

49.

Société francaise de santé publique. Qualité de vie des personnes atteintes de maladies

chroniguHV 5HVWRQV PRELOLVpVXx > QWHUQHW®@ >FLV

http://socialsante.gouv.fr/IMG/pdf/Actes_colloque_Maladies_chroniques_2012.pdf

Association [im]Patients, Chroniques & Associés. Guide parcours de santé des
personnes maladehroniques [InternetP016 [cited 2017 Apr 19]. Available from:
https://www.chronicite.org/wsgcontent/uploads/GuidBarcoursde-sant% C3%AX016
ICA-p-p.pdf

&RXU GHV FRPSWHYV /H PpGHFLQ WUDLWDQW HW OH SD
inabautie [Internet].2013 [cited 2017 Apr 19]. Available from:
https://www.ccomptes.fr/content/download/53083/1415030/version/2/file/2_1 3 medeci
n_traitant_parcours_soins_coordonnes.pdf

Rosenlund ML. Young Adults with Cystic Fibrosis: The Problems of a New Generation.
Ann Intern Med. 1973 Jun 1;78(6):959.

Barbero GJ. Leaving the Pediatrician for the Internist. Ann Intern Med. 1982 May
1;96(5):673.

Schidlow DV, Fiel SB. Life bgond pediatrics. Transition of chronically ill adolescents
from pediatric to adult health care systems. Med Clin North Am. 1990 Sep;74(5¢1113
20.

Blum RW, Garell D, Hodgman CH, Jorissen TW, Okinow NA, Orr DP, et al. Transition
from child-centered t@dult healthcare systems for adolescents with chronic conditions.
A position paper of the Society for Adolescent Medicine. J Adolesc Health Off Publ Soc
Adolesc Med. 1993 Nov;14(7):5%6.

American Academy of Pediatrics, American Academy of Fantlysiians, American

College of Physicians, Transitions Clinical Report Authoring Group, Cooley WC,
Sagerman PJ. Supporting the health care transition from adolescence to adulthood in the
medical home. Pediatrics. 2011 Jul;128(1):£81.

Hait E, Arndd JH, Fishman LN. Educate, communicate, anticypaigetical
recommendations for transitioning adolescents with IBD to adult health care. Inflamm
Bowel Dis. 2006 Jan;12(1):78.

Bell LE, Bartosh SM, Davis CL, Dobbels F,-Alzri A, Lotstein D, et alAdolescent
Transition to Adult Care in Solid Organ Transplantation: a consensus conference report.
Am J Transplant Off J Am Soc Transplant Am Soc Transpl Surg. 2008 Nov;8(11x2230
42.

Peters A, Laffel L, the American Diabetes Association TransiWdasking Group.

Diabetes Care for Emerging Adults: Recommendations for Transition From Pediatric to
Adult Diabetes Care Systems: A position statement of the American Diabetes
Association, with representation by the American College of Osteopathic Family
Physicians, the American Academy of Pediatrics, the American Association of Clinical
Endocrinologists, the American Osteopathic Association, the Centers for Disease
Control and Prevention, Children with Diabetes, The Endocrine Society, the
International So@ty for Pediatric and Adolescent Diabetes, Juvenile Diabetes Research
Foundation International, the National Diabetes Education Program, and the Pediatric

131



50.

51.

52.

53.

4.

55.

Endocrine Society (formerly Lawson Wilkins Pediatric Endocrine Society). Diabetes
Care. 2011 Nov 1;341):247785.

<RXQJ 6 O0OXUSK\ &0 &RJKLOO ' $YRLGLQJ WKH 3WZLOL.
the transition of services from adolescence to adulthood for young people with ADHD.
BMC Psychiatry. 2011;11:174.

HIV Clinical Guidelines Prograniransitioning HI\AInfected Adolescents Into Adult
Care [Internet]. 2011. Available from: http://www.hivguidelines.org/clinical
guidelines/adolescents/transitionihiy-infectedadolescentinto-adultcare/

Sable C, Foster E, Uzark K, Bjornsen K, CanolddM, Connolly HM, et al. Best
Practices in Managing Transition to Adulthood for Adolescents With Congenital Heart
Disease: The Transition Process and Medical and Psychosocial Issues: A Scientific
Statement From the American Heart Association. Circulafiohl Apr

5;123(13):145485.

Foster HE, Minden K, Clemente D, Leon L, McDonagh JE, Kamphuis S, et al.
EULAR/PReS standards and recommendations for the transitional care of young people
with juvenile-onset rheumatic diseases. Ann Rheum Dis. 2017 B{¥)63946.

Got transition/ Center for health Care Transition improvement. Healthcare transition
resource$internet]. Available from: http://www.gottransition.org/

The hospital for sick childrerS{ck Kids). Good 2Go Transition Program. [Internet]
Available from: http://www.sickkids.ca/good2go/

56. Southampton Children's hospital. transition to adult care : ready, steadyy&lable

S57.

58.

59.

60.

61.

from:http://www.uhs.nhs.uk/OurServices/Childhealth/TransitiontoadultcareReadySte
Go/ForhealthprofessionalsReadySteadyGoandHellostudyday.aspx.

Van Staa AL, Jedeloo S, van Meeteren J, Latour JM. Crossing the transition chasm:
experiences and recommendations for improving transitional care of young adults,
parents and provider€rossing the transition chasm. Child Care Health Dev. 2011
Nov;37(6):821832.

Monaghan M, Hilliard M, Sweenie R, Riekert K. Transition Readiness in Adolescents
and Emerging Adults with Diabetes: The Role of Patfemavider CommunicatiorCurr
Diab Rep. 2013 Dec;13(6):90.

5H\QDXG & (O +DJH ) /YDSSURFKH pFRQRJLTXH GDQV C
SHUVSHFWLYH GH UHFKHUFX$HU HRO@ MGl B0 @MHH © Q YA XWG
socialisation; 2014. Available from: http://edsoues.org/1048

Wang G, McGrath BB, Watts C. Health Care Transitions Among Youth With
Disabilities or Special Health Care Needs: An Ecological Approach. J Pediatr Nurs.
2010 Dec;25(6):50%0.

Kovacs AH, McCrindle BW. So hard to say goodbye: tramsitrom paediatric to adult
cardiology care. Nat Rev Cardiol. 2013 Nov 12;11(1)1

132



62.

63.

64.

65.

66.

67.

68.

69.

70.

71.

72.

73.

74.

75.

76.

Wright J, Elwell L, McDonagh JE, Kelly DA, Wray J. Parents in transition: Experiences
of parents of young people with a liver transplant transferring to aduvitssr Pediatr
Transplant. 2017 Feb;21(1):e12760.

Crowley R, Wolfe I, Lock K, McKee M. Improving the transition between paediatric
and adult healthcare: a systematic review. Arch Dis Child. 2011 Jun;96(653%48

FletcherJohnston M, Marshalll§ Straatman L. Healthcare transitions for adolescents
with chronic lifethreatening conditions using a Delphi method to identify research
priorities for clinicians and academics in Canada: Priorities in adolescent transitions.
Child Care Health Dev. 201Mov;37(6):87582.

Creswell JW, Plano Clark VL. Designing and conducting mixed methods res2agech.
Los Angeles, Calif.: Sage; 2011. 457 p.

GuévelM5 3RPPLHU - 5HFKHUFKH SDU OHV PpWKRGHV PL
et illustration.Santé Publique. 2012;Vol. 24:233.

Lincoln YS, Guba EG. Naturalistic inquiry. Nachdr. Newbury Park, Calif.: Sage; 20.
1985.416 p.

B3LUHV $ eFKDQWLOORQQDJH HW UHFKHUFKH TXDOLWD
1997.Available from:http://classiques.ugac.ca/contemporains/pires_alvaro/
echantillonnage_recherche_qualitative/echantillon_recherche_qual.pdf

Glaser, Barney G., and Anselm L. Strauss. The discovery of grounded theory: strategies
for qualitative research. Chicago: AldiReib. Co. 1967.

Bourrée F, Michel P, Saimi LROpWKRGHV GH FRQVHQVXVx UHYXH G
et de leurs grandes variantes utilisées en santé publiqgue. Rev DEpidémiologie Santé
Publique. 2008 Dec;56(6):4133.

Fink A, Kosecoff J, ChassiM, Brook RH.Consensus methods: characteristics and
guidelines for use. Am J Public Health. 1984 Sep;74(9)839

Rouse CM. Informing choice or teaching submission to medical authority: a case study
of adolescent transitioning for sickle cell gatis.Ethn Health. 2011 Aug;16@):313+
25.

College des enseignants de sciences humaines et sociales en médecine et santé (France),
Todorov T. Médecine, santé et sciences humaines: mddared: Les Belles lettres;
2012.

Charles C, Gafni A, Wlan T. Shared decisiemaking in the medical encounter: what
does it mean? (or it takes at least two to tango). Soc Sci Med 1982 Mar;44(5):68%
92.

Code de la santé publiqudrticle L1111-4. Code de la santé publique. France, Avril
2005.

+DXWH $XWRULWp GH 6DQWp (GXFDWLRQ WKpUDSHXWL
organisation)UDQFHx +$6 S

13¢



7.

78.

79.

80.

81.

82.

83.

84.

85.

86.

87.

88.

89.

90.

Emanuel EJ. Four Models of the PhysicRatient Relationship. JAMA J Am Med
Assoc. 1992 Apr 22;267(16):2221.

HaynesRB, editor. Compliance in health care. Baltimore, Md.: Johns Hopkins Univ.
Press; 1979. 516 p.

-DFTXLQ 3 /HYLQH O 'LIILFXOWpV GYREVHUYDQFH GDQ'’
OfDGROHVFHQFHx FRPSUHQGUH SRXU DILU $UFK 3pGL

$0YLQ 3 /YDGROHVFHQW HW VD ©OxFRPSOLDQFHx2 DX W

Reach G. Novobservance thérapeutique et addiction, deux manifestations de
O 1 L P S DR¥\Jchb@dpek. 2009;15(4):71.

Loewenstein G, Read D, BaumeisirRussell Sage Foundation, editors. Time and
decision: economic and psychological perspectives on intertemporal choice. New York,
NY; 2003. 569 p.

Gurmankin Levy A. Value for the Future and Breast Caftrerentive Health
Behavior.Cancer Epidemiol Biomarkers Prev. 2006 May 1;15(5):8955

Société de pneumologie de langue francddsévention et prise en charge de la
WXEHUFXORVH HQ )UDQFHx 2EVHUYDQFH HW VXLYL GH
Dec;20(6C2):760.

Institut de recherche et documentation en économie de la santé (France), Lecomte T,
Mizrahi A, Mizrahi A. Précarité sociale, cumul des risques sociaux et médicaux: enquéte
sur la santé et les soins médicaux, France-1992.Paris (1 rue PauCézanne, 75008):
CREDES; 1996.

Wisk LE, Finkelstein JA, Sawicki GS, Lakoma M, Toomey SL, Schuster MA, et al.
Predictors of Timing of Transfer From Pediattic Adult-Focused Primary Care. JAMA
Pediatr. 2015 Jun 1;169(6):e150951.

Davis AM, Brown RF, Taylor JL, Egtein RA, McPheeters ML. Transition care for
children with special health care needs. Pediatrics. 2014 Nov;134(3:900

Wood DL, Sawicki GS, Miller MD, Smotherman C, LukeBsll K, Livingood WC, et
al. The Transition Readiness Assessment Questien(ERAQ): Its Factor Structure,
Reliability, and Validity. Acad Pediatr. 2014 Jul;14(4):423.

Klassen AF, Grant C, Barr R, Brill H, Kraus de Camargo O, Ronen GM, et al.
Development and validation of a generic scale for use in transition programmes
measure selinanagement skills in adolescents with chronic health conditions: the
TRANSITION-Q: The TRANSITIONQ. Child Care Health Dev. 2015 Jul;41(4):547
58.

Moynihan M, Saewyc E, Whitehouse S, Paone M, McPherson G. Assessing readiness
for trarsition from paediatric to adult health care: Revision and psychometric evaluation
of the Am | ON TRAC for Adult Care questionnaire. J Adv Nurs. 2015 Jun;71(6)#A.324
35.

134



91. Nagra A, McGinnity PM, Davis N, Salmon AP. Implementing transition: Ready Steady
Go. Arch Dis Child- Educ Pract Ed. 2015 Dec;100(6):328.

92. Ferris ME, Harward DH, Bickford K, Layton JB, Ferris MT, Hogan SL, et al. A Clinical
Tool to Measure the Components of Hedlttire Transition from Pediatric Care to Adult
Care: TheUNC TRx ANSITION Scale Ren Fail. 2012 Jul;34(6):7483.

93. Johnson MAJ, Javalkar K, van Tilburg M, Haberman C, Rak E, Ferris ME. The
Relationship of Transition Readiness, Sefficacy, and Adherence to Preferred Health
Learning Method by Youths with Chron@onditions. J Pediatr Nurs. 2015
Sep;30(5):e830.

94. Suris 3C, Akre C. Key elements for, and indicators of, a successful transition: an
international delphi study. J Adolesc Health Off Publ Soc Adolesc Med. 2015
Jun;56(6):6128.

95. Prior M, McManusO0O :KLWH 3 'DYLGVRQ / OHDVXULQJ WKH 3wWU
care: a systematic review. Pediatrics. 2014 Dec;134(6):e1688.

96. Pawson R, Tilley N. Realistic Evaluation. 1997. 256 p.

97. Schwartz LA, Tuchman LK, Hobbie WL, Ginsberg JP. A skemblogical model of
readiness for transition to achdtiented care for adolescents and young adults with
chronic health conditions: Transition readiness. Child Care Health Dev. 2011
Nov;37(6):88305.

98. Campbell M. Framework for design and evaluatbcomplex interventions to improve
health. BMJ. 2000 Sep 16;321(7262):684

99. Watson AR. Problems and pitfalls of transition from paediatric to adult renal care.
Pediatr Nephrol Berl Ger. 2005 Feb;20(2):1.3

100. Annunziato RA, Emre S, Shneider B, Barton C, Dugan CA, Shemesh E. Adherence and
medical outcomes in pediatric liver transplant recipients who transition to adult services.
Pediatr Transplant. 2007 Sep;11(6):6D8.

101. Cadario F, Prodam F, Bellone Sa@la M, Binotti M, Trada M, et al. Transition process
of patients with type 1 diabetes (T1DM) from paediatric to the adult health care service:
a hospitalbased approach. Clin Endocrinol (Oxf). 2009 Sep;71(3)53d6

102. Hersh AO, Pang S, Curran ML, Mj&vic DS, von Scheven E. The challenges of
transferring chronic illness patients to adult care: reflections from pediatric and adult
rheumatology at a US academic center. Pediatr Rheumatol Online J. 2009;7:13.

103. Lotstein DS, Seid M, Klingensmith G, €aD, Lawrence JM, Pihoker C, et al.
Transition From Pediatric to Adult Care for Youth Diagnosed With Type 1 Diabetes in
Adolescence. PEDIATRICS. 2013 Apr 1;131(4):e1682

104. Agwu AL, Lee L, Fleishman JA, Voss C, Yehia BR, Althoff KN, et al. Agind &oss
to Follow-up Among Youth Living With Human Immunodeficiency Virus in the HIV
Research Networkl Adolesc Health. 2015 Mar;56(3):343.

13t



105.

106.

107.

108.

109.

110.

111.

112.

113.

114.

Miyamae T, Tanaka E, Kishi T, Matsuyama T, Igarashi T, Fujikawa S, lebrad-term
outcome of 114 aduliAd patients in a nofpediatric rheumatology institute in Japan.
Mod Rheumatol. 2015 Jan 2;25(1) 462

Pape L, Lammermuhle J, Oldhafer M, Blume C, Weiss R, Ahlenstiel T. Different
models of transition to adult care after pediatric kidney transpianta® comparative
study. Pediatr Transplant. 2013 Sep;17(6):243

Samuel SM, NetteRguirre A, Soo A, Hemmelgarn B, Tonelli M, Foster B. Avoidable
Hospitalizations in Youth With Kidney Failure After Transfer to or With Only Adult
Care. PEDIATRICS2014 Apr 1;133(4):€993.000.

Rollo A, Salardi S, Ciavarella A, Forlani G, Scipione M, Maltoni G, et al. Transition
from pediatric to adult care. eight years after the transition from pediatric to adult
diabetes care: metabolic control, complicasi@nd associated diseases. J Endocrinol
Invest. 2014 Jul;37(7):658.

Tuchman L, Schwartz M. Health Outcomes Associated With Transition From Pediatric
to Adult Cystic Fibrosis Care. PEDIATRICS. 2013 Nov 1;132(5).887

Colver AF, Merrick H,Deverill M, Le Couteur A, Parr J, Pearce MS, et al. Study
protocol: longitudinal study of the transition of young people with complex health needs
from child to adult health services. BMC Public Health [Internet]. 2013 Dec [cited 2017
Apr 11];13(1). Avaiable from:
http://bomcpublichealth.biomedcentral.com/articles/10.1186/14EB 13-675

$0GLVV 6 &DVV + (OOLV - *LEVRQ ) 383 GBRIAFHWLRIEWD G
Views on Factors that both Delay and Facilitate Transition to Adult Care. Fecliwtr

[Internet]. 2016 Nov 24 [cited 2017 Apr 11];4. Available from:
http://journal.frontiersin.org/article/10.3389/fped.2016.00125/full

Paine CW, Stollon NB, Lucas MS, Brumley LD, Poole ES, Peyton T, et al. Barriers and
Facilitators to Successful Transition from Pediatric to Adult Inflammatory Bowel
Disease Care from the Perspectives of Providers: Inflamm Bowel Dis. 2014
Nov;20(11):208391.

Weijsenfeld AM, Smit C, Cohen S, Wit FWNM, Mutschelknauss M, van der Knaap LC,
et al. Virological and Social Outcomes of HIknfected Adolescents and Young Adults

in The Netherlands Before and After Transition to Adult Care. Clin Infect Dis. Q@16
15;63(8):11051 2.

Andemariam B, Owarisisross J, Grady J, Boruchov D, Thrall RS, Hagstrom JN.
Identification of risk factors for an unsuccessful transition from pediatric to adult sickle
cell disease care: Risk Factors for Unsuccessful Sickler@msition. Pediatr Blood
Cancer. 2014 Apr;61(4):69701.

13¢



Table des illustrations

Figure 1: Typologie de gestion des patients en fonction de leur profil de risgaergée dans
la py’amide @ KaAiSer « « « « &« « & « & « & K & K & K & K KKK KK KL KKK 16

Figure 2 : Modeéle écologiqute la transitiomes SOiNS« « « « « « « « « « « & « « 26
Figure 3 : Préparation et accomplissement de la tranddiogh ORQJ GX SDUFRXUV GH

Figure 4 : Schématisation du protocoiete de tude 75$ 16 $' « « « « € € « € «



Table des tableaux

Tableau 1:9XH GTHQVHPEOH GHV LQLWLDWLYHV SRipwipledvV SD U

tranS|t|0n LCERCER GO (O CERCER GO (R (O (R CER GO (O O G CR (O (O COR R GO (O (O (R R (O (O COR COR CER (O (¢ 21

13¢



13¢



Annexel 4XHVWLRQQDLUH pODERUPp
consensus

Selon vous, pour améliorer la transition des soins des services de
pédiatrie vers les services de soins pour adulte, s@rakcessaire de

Pendant fenfance

1 - Travailler avec les jeunes et leurs parents sur le vécu de la maladie

2 - Travalller avec les jeunes et leurs parents sur la place des traitements dans le quot
A l'adolescence

3 - Avoir abordé avant 16 ans: fortian, métier envisagé, permis de conduire, contracef
spécificités liées a la reproduction

4- S3URSRVHU XQ 5'9 DYHF Of{DVVLVWDQWH VRFLDOH
(assurance maladie, 100%, AAH, MDPH) avant le transfert

5 - Encoura@er les jeunes a étre recu en consultation sans leurs parents

6 - Faire systématiquement sortir les parebtX PRPHQW GH OTH[DPHQ F
7 - Aborder les différences de fonctionnement entre service pédiatrique et service adul
8 - Proposer un dépliannformatif sur le futur service adulte, un trombinoscope d
nouvelle équipe, le nume de téléphone du secrétariat

9- 3URSRVHU GHV FRQVXOWDWLRQV GpGLpHV j
adulte avec un profs®nnel du service pédiatrique

10- 3B URSRVHU GHV FRQVXOWDWLRQV GpGLpHV j OD
DGXOWH DYHF XQ SURIHVVLRQQHO GX VHUYLFH GH
11- 3URSRVHU XQ SURJUDPPH GH JHVWLR Qa@Ghti@ tvdt D
soignants

12 - Coordonner les transitions si les jeunes ont des prises en charge multiples et env
transfert vers des services de soins pour adsitiégssdans une méme structure

13 - Assurer une transmission des informations entre les équipes paramédicales pécg
et adultes impliquées aupres des jeunes (ex : irdisnpsychologue, diététicien)

14. Assurer une transmission des informations entrédegres de professionnels soci
impliquées aupres du jeune (exduéateurs, assistants sociaux)

15 - Repérer les jeunes les moins soutenus afin de leur proposer un suivi Spéci
UDSSURFKp WPpPpOpSKRQLTXH RX SK\Vach¥cHageOdans \e serxi
adulte

16- 2UJDQLVHU XQH SUpVHQWDWLRQ GHV SURWRFR(
DGXOWH UpDOLVpH SDU OHV SURIHVVLRQQlEQa¥n&xa
le transfert
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17- 5pXQLU XQ JURXSH GIDGROHVFHQWY SRXU SHUPHWWUI

pour adultes, animé pan professionnel paramédical
18 - Planifier la rencontre entre des jeunes encoréssen pédiatrie et des jeunas\ss en
médecine pour adultes

19- Aborder la gestion de la maladie dans lavie qGdiHQQH HQ JURXSH GJYDGRO

20- Organiser une visite groupée du futur service pour adulte avec les jeunes, leurs f
unmembUH GH OfpTXLSH SpGLDWULTXH

21- 3BURSRVHU OD YLVL WhCceSs fiddadaltes @fére@tsi X[ V H

22 - Organiser une rencontre de groupe entre les jeunes, leurs familles et les professig
VHUYLFH SRXU Dusitxe@WWiHurdQidr de/su> 1 X Q H

23 - Organiser une rencontre de groupe entre les jeunes, leurs familles et les professig
service pour adultau sein du service pédiatrique

24 - Proposer des rencdlHUHV HQWUH M H XaDéhvadreesLpdr Wb hhroBdinkd
paramédicabu social

Pour préparer les parents

25 - Proposer aux parents de les recevoir seuls afin de faire un point avant le transfert
PHPEUH G HddedupihahitBel des jeunes

26 - Proposer aux parents de les recevoir seuls afin de faire urepainttle transfert avec
PHPEUH GHHOGPHTXRLGHFLQH GH OfDGROHVFHQW

27- 3URSRVHU DX[ SDUHQWYVY GH VYfH[SULPHU DXWRXU
HW YHUV OfkJH DGXOWH GH OHXU DGROHVFHQ WeratRe
paramédicalGH OfpTXLSH GH VXLYL KDELWXHO
28- 3BURSRVHU DX[ SDUHQWYV GH VIH[SULPHU DXWRXU
HW YHUV OfkJH DGXOWH GH OHXU DGROHVFHQW VR
GH Ofpd€ KEdéELQH GH OYDGROHVFHQW

Bilan avant le transfert

29- )DLUH XQ SRLQW VXU OTLQIRUPDWLRQ GHV MHXQ(Q
service pour adultes avec MHPEUH GH OfpTXLSH SpGLDWULTXH
30 - Proposer une évaluation réalisée par un lpslpgue pour aborder le vécu de la transi
avec les jeunes avant le transfert verselevice pour adulte

31- Faire passer un questionnaire aux jeunes traitant de leur vie, leur suivi, leur mala
DXWRQRPLH SHUPHWW D Q WteBeHipi&paratibk adht ) trahster V R
32- )DLUH SDVVHU DX[ SDUHQWYV RX WXWHXUV XQ TX
G LGHQWLIL Hahtt@intike RdMetiangfert V

33 - Proposer aux jeunes une évaluation globale réaliséairpanédecin spécialiste d
DGROHVFHQWY SRXU GplLQLU DY HFatkefhdré AJast it tapsbett [

Au sujet du coordinateur de transition ou « transiteur» :

Les items iGHVVRXV FRQFHUQHQW OH FRRUGLQDWHXU
VRXYHQW SDUDPpGLFDO UDWWDFKp j XQ VHUYLFH
le but de faciliter la transition. Ses missions peuvent étri¢esar Nous vous demandons d
LFL OHV U{OHV TXH GHYUDLHQW UHPSOLU VHORQ

service.

6L YRXV QIDYH] SDV HX GTH[SpULHQFH DYHF XQ FR
a ces questions en vous demartda« De quoi devrait se charger une personne dédiée
transition dans un service de soin ?»

34 - Identifier en service pédiatrique un transiteur, qui proposera un accompag
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ynnels du

SL

avec un

LN

J GH O
XV IRU

) GH O
XV IRU

HV HW

tion

die, leur
LQV H
HVWLR

es
DPWULT

GH W
GH VR
onc
YRXV

RUGLQ
ala

nement

téléphonique du ler RDV en médecine pour adultassque 2 ans aprestlansfert
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35- , GHQWLILHU HQ VHUYLFH DGXOWH XQ WUDQVLWHXU T>
HW DSSHOOHUD OHV MHXQHV HQ FDV GYDEVHQFH HQ OH’

apres transfert
Ro6le Du Coordinateur De Transition En Pédiatrie

36 - Evaluer les points a améliwHU SDU UDSSRUW j OTDXWRQRPLH

37 - Discuter du transfert et des peurs ou angoisses qui y sont associées

38- ' RQQHU GHV LQIRUPDWLRQV RX SRLQWV GYLQIRU
39 - Incarner la personne a contacter avant et aprés le transfert, a la fréquence désir
jeunes et selon leurs modes de communication favoris (appel, texto, mail)

40 - Prendre le ppmier RDV en médecine adulte

Réle Du Coordinateur De Transition En Service Pour Adultes

41 - Intervenir lors des obstacles ou difficultés remtodes avec le nouveau service

PDWLR
Be par les

42- ODLQWHQLU XQ FRQWDFW DYHF OH VHUY LéudesSda@sleD WU L®

nouveau service

43 - Assurer un systeme de rapple consultations par appels ou textogjjes2 ans apres
transfert

44 - Assurer un systeme de reprise rapide de RY dle consultations manquées

45 - Assurer un systeme de prise automatique des RDV de consultasgos 21 ans apres
transfert

Avec les outils numériques

46 - Concevoir un site web informatif dédié a la transition vers les sepmasadultes

47 - Proposer un groupe sur les réseaux sociaux réunissgues pendant cette période
48 - Développer une application permettémtransfert des données entre services et la
deRDV facilitée pour les jeunes

Double suivi

e

e

prise

49 - Aux 18 ans des jeunes, proposer systématiquement une consultation en sauvice

adultes, sans organrde transfert automatiquement
50 - Lorsque les jeunes sont prétes,ir demander de trouver et rentrer un médecin po
adulte avant la derniere consultation en pédiatrie et faire am & cela avant le transfert

Lr

51- ApréesOH WUDQVIHUW SHUPHWWUH XQ VXLYL SDU OH VHI

intermédiaire ers la prise en charge adulte
52 - Proposer des « consultations jeunes adultes » délivrées par une équipe fo

rmée du

médecin pour adultes, du pédiatre, deapadicaux de pédiatrie et de médecine pour adulte
53- 2UJDQLVHU OYDFFRPSDIJQHPHQW GHV MHXQHYV SDU OH)>

en service adulte (consultation conjoiatec le médecin pour adultes)
54- 2UJDQLVHU OYDFFRPSDJISMHP XQW BPIFUMHXIQ KD p T

XLSH ¢

premiere consultation en service adutgLOV HQ H[SULPHQW OH EHVRLQ

55 - En pédiatrie, organiser une journée de consultations ou le médecin pour adultes
jeunes individuellement apres leurs RDV pogpondre a lers questions sur le transfert
56 - Proposer des consultations délivrées en binbmes : pédidirmiere pour adultes pu
médecin pour adultesfirmiére depédiatrie avant le transfert

57 - Proposer une consultation conjointe du pédiat du médecin pour adultes dans un
intermédiaire, comme une « maison des ados » ou unedersi@ns pour jeunes adultes
58 - Proposer 2 consultations conjointes : une en service pédiatrique (avec pédiatre et
pour adultes) puis une en giee pour adultes (avec pédiatre et méd@our adultes)

59 - Mettre en place une consultation conjointe menée par les infirmiéres de pédiatr
infirmieres de service adulte

60 - Inviter les parents (ou les aidants) a se joindre a ces consudtdgdransition

verra les

IS

lieu

médecin

e et les
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Choix du médecin pour adultes

61- Le choix du médecin pour adulte doit étre assurdgsgeunes et leurs familles
/IH FKRL[ GX PpGHFLQ SRXU DGXOWH GRLW rWUH SUH
62 - de la proximitégéographique du nouveau lieu pols jeunes

63- du label « centre de référéerH @ RX GX QLYHDX GYH[SHUWLVH
64 - du rapport de confiance existant avec professigraece service pour adultes

65 - des spécificités ou particularités des jeunes (exregemaladie associée)

66- 7TUDQVIpUHU OTLQWpPJUDOLWpP GX GRVVLHU GH VX
67 - Transférer uniquement un courrier explicatif réesumant kesido de suivi des jeunes
@duipe soignante pour adultes

68 - Utiliser un dossier de transmission standardisé, développé avec les profes
impliqués dans le transfert des jeunes avec les infansapertinentes selon chacun

69 - Pour les jeunedont la prise en charge est complexe, organiser une réunion entre s
pédiatrique et soignant pour adultes pour optimiser & e connaissance du dossier
70 - Organiser des réunions ou professionnel médicaux et/ou paramédicaux pédiatriq
présenter les dossiers des jeunes allant étreltppdgpV ] OTfpTXLSH SRXU D
71- 6L OHV MHXQHV RQW EpQplILFLp GIXQ VXLYL SV\
jeune les renseignements a intégrer au compte renduepesychologue pour adak

72 - Si les jeunes ont entamé des démarches pour dossiers sociaux en pédiatrie, qui
XQH SRXUVXLWH GITDFFRPSDJ@aB K GBW X B UPHBDONKH S HK (
73 - Organiser le transfert verbal des informations entre travaillerempedicaux et socia
des deux services impliqudans la transition des jeunes

En dehors de I'hopital

74 - Informer les médecins traitants des jeunes H(DCQJHPHQW GpTXLSHV
75- 3URSRVHU DX[ MHXQHV GHV FRQWDFWYVY GYDVVR
développées un axe pour kdolescents et jeunes adultes

Premier rendezvousen médecine pour adulte

76 - Les jeunes prennent emxémes leur premier RDV en choisissiutr médecin

77- Les jeunes prennent emxémes leur premier RDV grace aux contacts @sép par

OfpTXLSH SpGLDWULTXH

78- /TpTXLSH SpGL DeWrgnidrRBY palHES (@uikes

79-ApUqQqV VIrWUH YX DGUHVVp XQ MHXQH SDU OfpTX
les jeunesavecquiO FRQYLHQW GTXQ SUHPLHU 5'9

80 - Au premier RDV, le nouveau médecin pour adultes prévoit ureatéde consultatig
plus long

81 - A la suite dupremier RDV, la nouvelle équipe soignante envoie un courgi@ur g
OfpTXLSH SpGLDWULTXH

82 - Les deux premieres années du suivi des jeunes en médecine pour adultes, u
UHQGX GH OTK{SHODR pGIHOMBRKXLBHMWpGLDWULTXH

83- 3BHUPHWWUH j OD IDPLOOH GYfrWUH UHoX
suivartes si les jeunes le demandent
84- *DUGHU OH PrPHeRm&UHIFWQRE&ITKQIDXWUH SRXU OH

j oD S

RSRVp

LYL GF
5 a

sionnels
oignant
ues vont
GXOWF
FKROR
nécessite

S RORLP §
X

VRLJC
FLDWL

| SH Sy
n
|

n compte

UHPLQq

VXLYL

85-ConfecWLRQQHU XQ OLYUHW GYLQIRUPDWLRQ VXd¢ [®D PD(

premiere consultation

145



86 - &RQIHFWLRQ GIXQH SODTXHWWH GYLQIRUPDWL

pratique di suivi et ses particularités

87 - Proposer aux jeunes une ligne de téléphone directe pour joindre leur nouveau soi
88 - Solliciter systématiquement pour un nouveau RDV les jewm@st manqué un
consultation

RQ VX

jnant :
e

89 - Proposer aux jeunes une intensification du rythme des cammuiteau moment d
WUDQVIHUW HQ FDV GH GLIILFXOWpV GIDFFURFKDJH
90- ,PSOLTXHU OHV SDUDPpPpGLFDX[ DGXOWHYV FR P fedne
dans le nouveau service

91 - Faire un point avec les jeunes sur let YHD X GYLQIRUPDWLRQ
maladie et les spécificités psyenoRFLDOHYV GH O 1D G R QeH 8B idieEtifs
atteindre

92 - Lors de(s) (la) premiére(s)consultation aborder contraception, reproduction, pe
conduire profesion et apprentissage

93 - Proposer aux jeunes de reprendre RDV avec leur pédiatre si un sujet abordé
QRXYHDX VRLIJQDQW QTHVW S binhdEsthKlprindt@WpéBi&eU H

u
i GDQ\
5 UHOI

HW G
DILQ (

'mis de

avec le
X[ DYH

94- SBURSRVHU XQ PRGXOH GYpGXFDAW. RSH WKHW /DX GT B H

prise en charge des jeunes pour lesquels une consultatiple sie semble pas suffisante

95 - Planifier des créneaux de consultations exe@ment réservés aux &5 ans

96- 3URSRVHU GHV VpDQEDS KYWGE XK B VEIDRIQWNK Q FK H
97- /RUV GTKRVSLWDOLVDWLRQ GDQV XQH FKDPEUH |
unjeunH GH OD PrPH WUDQFKH GYkJH

98 - Organiser des réunions thématiques, actions de groupes, owertgsunes et a leu
proches

99 - Adresser les jeunes a des services dédiés « adolescents jeunes adukasiidartiers
intermédiaire

100 - Organiser ds cliniques « adolescents jeunes adultes» en hopital péadkatiger
hopital pour adultes

101- 2UJDQLVHU GHV VWDIIV FRPPXQV WRXW DX ORQJ
interpénétration et desipes de décisions collégiales

102 - Organiser des réunions interservices invitant les professionnels impliqués o
transition a partager leurs connaissances, leurs ressdatgsgratiques de transition

103 - Repérer ou former des réseaux mélant professionnels pédiatriques et pols
engages dans la prise en charge a@dolescenjeunes adultes

104 - Proposer aux équipes soignantes pédiatriques une formation iddaeprcharge ds
adolescents

105- SURSRVHU DX[ pTXLSHVY VRLIQDQWHY SRXU Bé&eN
charge des adolescents

106 - Organiser des rencontres scientifiqgues au sein des hdépitaux conviant équ
soignants pédiatriques et pour adultes pour favoriser la connaissance des d
environnements de suivi des jeunes

107 - Dédié un profdd VLRQQHO SDUDPpPpGLFDO FRPPXQ |
G XQ K{I§ trahsdian |

108 - Organiser des rencontres entre équipes soignantes et associations afin d
appréhender le point de vue des patients sur la transttierpassag¢ OfkJH DG XO

Ok

GYkJH
OLW

\"2)

GX V)
ans la
adulte
oS
OWHYV

ipes de
ifférents

HQVHP

e mieux
W H
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Le Roux EnoraxThése de doctorat2016/2017

Résumé:

A la fin de leur adolescence, les patients porteurs de maladie chroGi4tb8 XLV OTHQIDQFH SDV'
pWDSH GH WUDQVLWLRQ GHV VRLQV TXL LPSOLTXH OD VRUWLI
services pour adultes. Cette étape pose de nombreux défis et elle est reconnue comme une période a
risque de rupture de soinBour éviter ces situations, des recommandations internationales et des
programmes variés ont été proposées. En Fran€, Q 1 H [ L \réarmn&bodtidgéhérquepour la

transition

Notre objectif était de proposer un programgémérique pertinent efaisable pour la transition des

jeunes porteurs de maladies chroniques variées dans un grand nombre deeseRrarse

Pour cela nous avons employé une méthode nmgteant : 1) Revue systématique des études
interventionnelles au niveau internationd) Enquéte qualitative des pratiques de transition existantes
GDQV XQ HQVHPEOH GH VHUYLFHNZ) ERVER LAY @baskridls \hatdfialpour GH ) U
OfpODERUDWLRQ GTXQ SURJUDPPH GH WUDQVLWLRQ SHUWLQHQV
1RXV DYRQV REVHUYp TXH OTH[LVWHQFH GH SURJUDPPHV GH WL
certains ne proposant pratK HPHQW DXFXQH DGDSWDWLRQ GH OD SULVH HC
programmes trés structuréslobalement, les programmes sont peu spécifiques des pathologies.

$ OTLVVXH GH FH daslcbnpbDda@eageniriqisiont\été identifiées giewent constituer

un programmetronc communll pourranotammentpermettre aux professionnahapliqués dande

suivi de pathologies peu étudiées dans le contexte de la transition de proposer des pratiques
essentielles et minimaleaix patients concernéka dupart des composantelsi programme élaboré
UHOgQYHQW GHV VRLQV VWDQGDUGY GYpGXFDWLRQ WKpUDSHXWL
CHSHQGDQW HOOHV QH VRQW SDV DXMRXUGYKXL VA\VWpPDWLTXHF

Mots clé: Transition des soinsAdolescence Maladie chronique Parcours de soinsinterventions
complexes Méthode mixte

Transition from pediatric to adult care for adolescents withchronic disease

Abstract :

At the end of their adolescence, patients with chronic disease since childhood go through a phase of
healthcare transition, which involves the discharge of pedisdricices and the entry into adult care
services. This step poses many challenges and is recognisdughsrisk period of discontinuity in

care pathwayTo avoid these situations, international recommendations and various programs have
been proposed. IRrancethere is no generiecommendatiofor transition to adult care.

The final goal of this thesis wonkas to propose generi¢ relevant and feasible program for the
transition of young people with varied chronic diseases into a large numberioéser¥rance

For this purpose, & used a mixed methaésearchncluding: 1) Systematic review of intervention
studies at the international level; 2) Qualitatiadyof existing transition practices in a set of hospital
services in thdle de Franceegion (including Paris and its surroundings); 3) National consensus
survey for the development of a relevant and feasible transition program using the Delphi method.
We observed that the existence of transition programs was highly dependent on sermiees: so
offering almost no adaptation of care during this process, others offering highly structured programs.
Overall, the programs were not really specific to pathologies.

At the end of this thesis work, we proposedea ofgenericpracticeswhich can be casidered as a
common cordor a transition pogram Among other thing, it will allow professionals involved in the
follow-up of pathologieshat are undestudied in the context of the transition to propose essential and
minimal practices to thepatients Most of the generic and consensual components are standard care
for therapeutic education and management of chronic patients. However, theyri@mtly not
systematically applied during the transition of care

Keywords: Transition to adult care ; Adescence ; Chronic diseases ; Care pathway ; Complex
interventions Mixed methods



