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Transition enfant adulte

ADOLESCENCE - ADULTE JEUNE

Groupe de travail ORKiD

* Groupe de travail formé lors de la 1¢"¢ réunion annuelle d’ORKID en novembre 2015

* Objectif - Propositions visant a améliorer le passage de la Pédiatrie a la médecine
Adulte

 Composé de néphro-pédiatre et de néphrologue adulte

Aurélia BERTHOLET-THOMAS - Lyon, Bernard BOUDAILLIEZ - Amiens, Stéphane BURTEY - Marseille, Gérard
CHAMPION - Angers, Yahsou DELMAS - Bordeaux, Olivier DUNAND - La Reunion, Marie-France GAGNADOUX - Paris,
Aurélie HUMMEL - Paris, Béatrice LANGELLIER-BELLEVUE - Paris, Sandrine LEMOINE - Lyon, Robert NOVO - Lille,
Elodie MERIAU - Tours, Bruno MOULIN - Strasbourg, Justine PERRIN — Marseille, Dominique ROUSSIOT - Paris AIRG.
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Transition enfant adulte

TRANSITION

Définitions

* Transition : = processus dans le temps

mouvement intentionnel et planifié concernant les besoins médicaux,
psychosociaux, éducatifs et professionnel des adolescents atteints de
maladies chroniques, lors de leur passage des soins pédiatriques aux soins

adultes.
£

* Transfert : moment ponctuel

passage des soins pédiatriques aux soins adultes.

* D'apres Blum RW, Garell D, Hadgmen CH et al. Transition from child-centred to adult health care ¢
systems for adolescents with chronic conditions. A position paper of the society for adolescent mecf ici
J Add Health 1993: 14,570-576.
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Transition enfant adulte

ADOLESCENCE - ADULTE JEUNE

Adolescent en situation de maladie chronique Retentissement réciproque

Conflit entre sa maladie et sa situation d’adolescent

| Accélere le temps

Maladie chronique

—[ Arréte le temps

—[ Contraint Libere

—[ Fait régresser | Fait grandir

T 1 1T T

—[ Rend dépendant :Autonomise

Le traitement de la maladie L'adolescence géne
géne I'adolescent le traitement de la maladie
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Transition enfant adulte

ETAT DES LIEUX

Watson Pediatr Nephrol (2005) 20:113-117

Pediatr Nephrol (2005) 20:113-117
DOI 10.1007/s00467-004-1763-y

EDITORIAL COMMENTARY

Alan R. Watson

Problems and pitfalls of transition from paediatric to adult renal care

Pédiatrie Adulte

« Consultation avec présence des parents * Consultation individuelle

 Equipe multidisciplinaire * Equipe limitée

* Moins de patients * File active nombreuse

« Meilleure connaissance des maladies rares * Manque d'expérience des maladies rares
pédiatriques pédiatriques

* Plus petite listes d’attente en * Longues liste d'attentes
transplantation * Pas de consultation d’adultes jeunes
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Transition enfant adulte

RECOMMANDATIONS INTERNATIONALES

Bell, American journal of transplantation 2008
Watson, Pediatr Nephrol 2011, Kidney International 2011

TRANSITION TRANSFERT

) Précoce 12-14 ans —> Vers structure transitionnelle
—> Vers service

» Individualisée

« Croissance } Flexibilité
« Education ’ o
« Social » Présence du Pédiatre

Psychologique

} Référent } Dossier de transfert

» Situation stable
* Meédical
* Sociale
* Scolaire ou professionnelle

» Autonomie sur la maladie
— Outils, Passeport de santé individuel

» Groupes de paroles

} Préparation de la Famille
Consultation conjointe
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1° phase de travail: réaliser un états de lieux des
ratiques

Du coté du néphrologue
pédiatre
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hase de travail: réaliser un états de lieux des

pratiques

* 118 questionnaires entamés

* 84 ont été complétés (environ 70%)
» 32 par des néphrologues pédiatres

* 52 par des néphrologues adultes

* 5 ont indiqués avoir les 2 activités
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Transition enfant adulte - Néphropédiatres

PROFIL DES REPONDANTS

:> Lieux d’exercice et services des 35 néphrologues pédiatres (27 localisations différentes dans 21 villes en
France, 1 a La Réunion, 2 en Belgique, 1 au Maroc et 2 en Algérie)

AMIENS

Q

REIMS

PARIS

ANGERS Q ORLEANS
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NANTES

LII"SGES o
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BORDEAUX SAINT- GRENOBL
ETIENNE

MONTPELLIER
MARSQEILLE

NICE

Q

TOULOUSE

La Réunion  Belgique Maroc Algerie

. ALGER .A.
CASABLANC]
GAND
LIEGE

Typologie de service

m Néphrologie clinique-dialyse
B Service mixte
m Autre (veuillez préciser)

Service mixte = dialyse + transplantation
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Transition enfant adulte - Néphropédiatres

A QUEL AGE ET SOUS QUELLE FORME COMMENCEZ-VOUS A PARLER DE TRANSITION A VOS PATIENTS ?

Début de la transition surtout entre 15 et 18 ans,
Principalement sous la forme d’entretien

A quel age ? Sous quelle forme?

Base : 35 néphropédiatres Base : 34 néphropédiatres

W 11-12 ans M Entretien

m13-14 ans . .
m Questionnaire
W 15-16 ans
17-18 ans W Autre

Les recommandations pronent les questionnaires

Plus tardif que dans les recommandations R ) i )
plutét que les entretiens > évaluation
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Transition enfant adulte - Néphropédiatres

TRANSFERT ET TRANSITION

Séances ETP a la transition : organisé par 50% des services de néphrologie pédiatrique
Séances ETP au transfert : organisé par 60% des services.

Education thérapeutique préparant a la Séances dédiées au transfert dans le
transition processus de transition

= Ouj ® Oui

= Non B Non
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Transition enfant adulte - Néphropédiatres

TRANSFERT DES PATIENTS (AGE ET CRITERES)

TRANSFERT en général envisagé entre 18 et 20 ans
CRITERES CLEFS : autonomie, maturité, engagement dans cursus scolaire ou professionnel

Les criteres importants a envisager avant le transfert

Age auquel le transfert est envisagé _ )
(plusieurs réponses)

Base : 32 néphropédiatres Base : 35 néphropédiatres

89% 89%
77%
43%
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Transition enfant adulte - Néphropédiatres

DOMAINES DANS LESQUELS IL EXISTE DES MODALITES DE TRANSFERT

MODALITES DE TRANSFERT : DOSSIERS +++ avec courriers,
Visites du service adulte, consultation conjointe néphrologue adulte/pédiatre

Domaines dans lesquels il y a des modalités de transfert Modalités existantes
Base : 32 néphropédiatres
Dossier de transfert avec
courrier
Visite du service de
néphrologie
100% PhToIog
Consultation conjointe avec
80% - un néphrologue adulte
o Réunion commune de
60% - discussion de dossier
40% - Autre
40%
20% - Consultation
, multidisciplinaire ou RCP m
0% - T :M'L\
N (4 (2 Q 0 9 0 0 0 0
7‘}‘0 .('\\09 -fb\*‘? \}C) 0% 206 40% 60% 80% 100%
\,bé‘ e(\'\\ o ¥ Autres : Identifier le néphrologue qui prendra en charge, réaliser les
,b&Q \o\ CS des grands transplantés 1 ou 2 ans dans le service adulte,
N \\&0 transfert du dossier ETP, psychologue, passeport transition, visite
$®Q alternée, consultation dans service adulte avec néphro-pédiatre
exercant en greffe adulte, groupe de parole (photo langage),
rencontre avec des adultes greffés, visite des locaux, livre d'or...
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Transition enfant adulte - Néphropédiatres

ORGANISATION DE LA TRANSITION

insuffisante ou inexistante dans 2/3 des cas

Organisation de la transition

Base : 35 néphropédiatres

W |[nexistante

m Insuffisante
m Adaptée

Répond a vos besoins

Oq<iD %E@E;‘%:S 28¢me Journée médicale de la filiére ORKiD - 19/01/2017



Transition enfant adulte - Néphropédiatres

IMPLICATION DANS LE PROCESSUS DE TRANSITION

PARENTS : incontournables en Pédiatrie
impliqués la plupart du temps dans le processus de transition et de transfert

Transition Transfert

Base : 35 néphropédiatres

M Oui
m Non

B Qui

m Non
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Transition enfant adulte - Néphropédiatres

DIFFICULTES RENCONTREES LORS DU TRANSFERT

RETICENCE DES PATIENTS +++
I’absence de guide et/ou recommandation comme des problémes majeurs.

Difficultés rencontrées

La réticence des patients a étre transférés pour leur suivi dans
un secteur adulte

L'absence de guide et/ou de recommandations générales sur le 44%
processus de transition/transfert o
L'absence de structures d’accueil adaptées pour la continuité 38%
.\ a (0]
des soins a l'age adulte
Lappréhension de votre part que vos patients ne soient pas
bien suivis voire perdus de vue

31%

Autre 28%

L'absence de formation spécifique et donc de compétence des
médecins du secteur d’adulte

EIIIH

0%
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Transition enfant adulte — Néphropédiatres

DOSSIER DE TRANSITION ET DE TRANSFERT

81% des néphropédiatres intéressés +++
Documents clefs pour le transfert

DOSSIER MEDICAL,
SOCIAL, EDUCATIF

BILAN ETP

ELEMENTS EQUIPE
ADULTE

Carnet nominatif avec des
informations sur la
pathologie/I’histoire
clinique/traitement actuel

Bilan éducatif, évaluation
de l'autonomie, Criteres de
Watson,

Expériences d’autres
adolescents ayant déja
vécu le transfert

Situation sociale, scolaire
et/ou professionnelle

* YORPHAN
' YKIDNEY
ZDISEASES

Guide avec des éléments

clefs pour appréhender

I'organisation du service
adulte

Le roles de chacun, surtout
du "coach" et des idées
pour les situations difficiles
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Du coté du néphrologue adulte
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Transition enfant adulte — Néphrologues adultes

PROFIL DES REPONDANTS

Lieux d’exercice et services des 64 néphrologues (32 localisations différentes dans 29 villes en France,

1 a la Martinique, 1 en Belgique, 1 en Algérie)

DUNKERQUE

ROUBAIX
BETHUNE BOIS BERNARD
BOULOGNE LILLE
SUR MER ARRAS
MONTREUIL — __Doual
" VALENCIENNES

SUR MER

0 Q

DRANCY
ARIS NANCY

STRASB!
SAINT

EST BRriEuC P
COWTAMINES
Q Q SURBBRVE
LA ROBHELLE LYON
Q Qs ANCHES
GRENOBL|

VALENCE

MONTAUBAN Q o

MARSEILLE

Martinique Belgique Algérie

ANNABA
BRUXELLES

Typologie de service

Transplantation

Néphrologie
clinique-dialyse

m Service mixte

Autre (veuillez
préciser)
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Transition enfant adulte — Néphrologues adultes

SELON VOUS, QUELS SONT LES CRITERES IMPORTANTS A ENVISAGER AVANT LE

TRANSFERT ?

L'age et la maturité sont les 2 criteres les plus importants a prendre en compte
selon les néphrologues

Néphro-adulte
60 -
50 - Recommandations (Watson, KI, 2011)
40 - v" Il est fonction
30 -
20 -
10 - H;E ]
0 1 : v Certains moments sont
v o 9 2 S o !
® | §° Fe | E| Bg 5 que d'autres (phase calme de la maladie,
- ©® 39§ " g g < puberté terminée, fin de terminale,
£ & (a5 s & O déménagement)
58 2w © C w
20 % *-5 - o
6&® 3=
s c ®B&
o8 Y3
o o
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Transition enfant adulte — Néphrologues adultes

COMMENT S’ORGANISE LE TRANSFERT DANS LES SERVICE ADULTE?

<> 36% des néphrologues adultes n'ont pas de correspondants
précis pour le transferts.

< 87% des néphrologues adultes n’ont aucun outil dédié au
processus de transition et de transfert.
Dans 85% des cas, la modalité de transfert est la rédaction d’un
courrier de synthese

< 75% des services n'impliquent pas d’autres professionnels de
santé dans le transfert
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Transition enfant adulte — Néphrologues adultes

QUELLES SONT LES DIFFICULTES RENCONTREES LORS DU TRANSFERT ?

4 difficultés majeures lors du transfert sont mises en avant

100
90
80
70
60
50
40
30

20
10 I
0 ]

o normalement préparer dans le
programme de transition

(inconstance, rendez vous mal gérés)

Parents trop présents et une trop grande
proximité des parents

d’ou nécessité de médecin dédié

* 4 ORPHAN
' YKIDNEY
EDISEASES
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Transition enfant adulte — Néphrologues adultes

PRESENCE DES PARENTS DANS LE PROCESSUS DE TRANSFERT ?

85% indiquent que les parents sont présents lors du processus de transfert.

Implication des parents

Oui " Non
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Transition enfant adulte — Néphrologues adultes

ETES-VOUS INTERESSES PAR UN DOSSIER DEDIE?
QU’AIMERIEZ VOUS TROUVER DANS CE DOSSIER?

< 77 % des praticiens seraient intéressés par un dossier dédié

O3x<iD

Synthese du parcours
médical, socio-familial,
scolaire, ...

Histoire de la maladie,
mode de vie, ...

Antécédents et
traitements

EORPHAN
<
=

KIDNEY
i DISEASES

Comportement des
parents

Degré de connaissance
des parents

Bilan biologique,
radiologique, ...

Cursus scolaire et vie
professionnelle

Degré d’information et de
formation de I'adolescent

Evaluation ETP, bilan
psychologique
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Transition enfant adulte

Il y a aujourd’hui un manque de consensus entre les différents acteurs de la filiere
néphrologie.

Des guidelines ou un guide de bonnes
pratiques pour homogénéiser les démarches

de transition et transfert

Manque de * Les étapes clefs de la transition et du
consensus transfert

* Les personnes, professionnels et famille, a
impliquer

Ces « guidelines » pourraient fixer
un cadre de référence concernant :

* Les conditions a réunir pour envisager le
transfert
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hase de travail: Création d’outils pour la
a la transition et au transfert.

PROCHAINES ETAPES

® Y ORPHAN
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Transition enfant adulte

LE ROLE DE LA FILIERE ORKID

Proposer des documents pour aider a la transition et au transfert

1¢ére étape: Etat des lieux et demande

2eéme étape: Rédaction de questionnaires pour préparer la
transition

3eme étape: Réalisation d’un site internet ou d’une application
mobile permettant
- Diffusion des formulaires
- Données clés
- Applications smartphone pour améliorer I'observance

4eme étape: tvaluer 'impact des programme de transition sur le
transfert
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Transition enfant adulte

Un exemple de programme de TRANSITION complet

ready steady go

=

www.uhs.nhs.uk/readysteadygo

Néphro Pédiatrie

Vers 11-12 ans Vers 11-13 ans

- Questions
structurées pour
établir les
besoins

- Réponse aux
questions et aux
besoins pdt 1-2
ans

Introduction du
conceptde
transition

Vers 14-16 ans

Approfondissement
des connaissances
Protocole
personnalisé en
fonction du 2éme
questionnaire

Vers 16-18 ans

S’assurer qu'ils ont
aptitudes et
connaissance
suffisantes pour un
service d’adulte
Enfant est présenté
a l’équipe adulte
Aumoins 1an
avant

GO

Néphro Adulte

T ——

Transfert au
« bon » moment

Faire le point sur :

- les connaissances

- le degré d’autonomie
- Les attentes

Transfert

Questionnaires du
ready steady go se
basent sur différents
items :

e Connaissance dela
maladie

* Autonomie

* Santé et style de vie
* Vie quotidienne

* Ecole, travail et futur
* Loisirs

* Capacité a gérer ses
émotions

* YORPHAN
' YKIDNEY
ZDISEASES
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Transition enfant adulte

LES QUESTIONNAIRES EN COURS d’ELABORATION

Le questionnaire « A vos marques, prét, partez ! »

- Réalisation de plusieurs - Différents Items balayés:
guestionnaires en fonction de I'age
du patient: - Connaissance de la maladie
-« Avos marques » (13-14 ans) - Autonomie
-« Prét » (15-16 ans) - Santé et habitudes de vie
-« Partez » (17-18 ans) - Vie quotidienne
-« Apres le transfert » - Ecole et avenir
-« Questionnaires parents » - Gestion des émotions
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Programme de transition

(@

CONNAISSANCES DE LA MALADIE P, P, P

Décrit sa maladie, ses conséquences sur sa sante O O O
et son pronostic
Connait les membres clés de I'équipe soignante et O O O

leurs roles

AUTONOMIE

Comprend le but et I'action des médicaments

Comprend les effets secondaires du traitement

oJo)e,
Sait prendre / déplacer les rendez-vous médicanx O O O
oJoJe)
oJo)e,
Est responsable en partie/ en totalité de la prise () O O

de ses traitements

Sait ou et comment trouver de [|aide/des OOO

renseignements/du soutien
SANTE ET STYLE DE VIE

Comprend l'importance du régime alimentaire /de O O O

I’activité physique / des soins dentaires

Comprend les risques de la cigarette/de OOO
I'alcool/des drogues

Connait les problemes liés a la sexualité/ OOO

grossesse / des MST

QUOTIDIEN

Vient a tous/une partie de ses rendez-vous

Comprend le principe de confidentialité

Sait faire renouveler les ordonnances

00O
oJo)e
oJo)e
oJo)e

Prend soin de lui/elle, prépare ses repas
Autonome pour se déplacer/voyager
Peut passer des nuits en dehors de chez lui

Profite de la vie

oXiD#:

Programme de transition

(EP)

i,

ECOLE ET VIE PROFESSIONNELLE P, P, P;

000
000
000

000
tErs;vzr:l capacité de gérer sa maladie & I'école et au 000

PSYCHOSOCIAL

Comprend I'impact de sa maladie sur la scolarité
actuelle et a venir

Assiduité et résultats scolaires
Sait comment avoir des conseils d orientation

A des activités et centres d’ intéréts extérieurs

Estime de soi / Confiance en soi

oJele)
oJele)
oJele)
amparence emveresams o 'O OO

oJoJe)

Perception de soi/ de son corps

Relation avec les pairs / Harcélement

Capacité d’adaptation
TRANSITION

Comprend le concept de transition

00O
000
000
000
Voit le médecin généraliste de fagon indépendante () O O

Approuve le plan de transition
Assiste a des sessions de transition

Visite le service adulte (si approprié)

oXiD#:

Programme de transition

Veuillez cocher et indiquer la date a laquelle le
questionnaire a été adressé, les détails doivent étre
remplis dans la zone de texte en indiquant la section
correspondante (par exemple C2, A3, etc.)

Inspiré par le programme « Ready, Steady, oKD
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[ 4

LeBrogrammeANosEmarques,Bréts,Ppartez”’@eda®ransition Programme

. - , A VS
Questionnaire@A&@os@narques”{P;) marques,

préts, partez!

L'équipe médicale et les soins infirmiers souhaitent vous accompagner pendant cette période de transition a
prendre davantage confiance en vous et a adopter les comportements nécessaires pour prendre en charge votre
propre santé.

En remplissant ce questionnaire, vous nous aiderez a créer un programme adapté a vos besoins.

Veuillez répondre a toutes les questions qui vous concernent. N’hésitez pas a vous adresser a I'équipe de soin
pour toute interrogation.

Nom: Date:
Y ai besoin
Connaissances@t@omportements Oui | d’aide /@leR| Commentaires
conseils
MESEONNAISSANCES®

Jepeuxiarler@e@nainaladie

Je@onnaisdefhom@enanaladie®E TPeutda@iécrire@nE)
quelquesinots

Je@onnaisdeBhom@e@nes@Enédicaments,des@oses,Hes?
horaires@t@RuoillsBervent

Jeonnaisdemom@e@non@nédecin,@esAnfirmiéresta
auxiliaires@led équipe

Jeonnaisfes@ifférences@ntredesBoinsédiatriqueste]
adultes

JeBaism@@uiln’adresser@nas@leifficultésiiéesHnar)
maladie

MONRUTONOMIE

JeEneBens prét@@enir seul enonsultation

EnRonsultationefposefesRuestions

MABANTE ETBMESEHABITUDES@DENIE

JeRomprends'importance@our@aBanté@iedaire@uBZport

Jaitonscience@es@angersiourfnaBanté@u@abac,@el
I"alcool@t@es@roguesk

JeRonnaistes@egles@iététiques@daptées@EnaBanté

Jaionscience@uena@naladie@eut@ffecter@mont
développement@ubertaire

JeBaisfuRtomment@&ccéder@@esinformationsBurak
sexualité

KIDNEY
i DISEASES

LeBprogramme@ANos@narques,@réts,Ppartez”@ledaRransition
Questionnairel a@os@Enarques »

Yailbesoing
Connaissances@EtRompétences Oui | d’aide@le?| Commentaires
conseil

MAR/IEEQUOTIDIENNE

Afa@naison,Fe@nedave@@tFedn’ habilleRoutBeul.

JeBais@neHaireBEnanger

JeBpeux@ormirilleurs@u’ada@naison

L’ECOLEETEMONBAVENIR
Jene@Eere@A écolefex:@ller@RtButour@leld école,deravaill
scolaire,des@evoirs,Hesmis,@tc.)

JeBaisMe@uede@euxdFaire@uandi aurai@juittéd école

MES LOISIRS

JeBaisrendreBeuldesiransports@n@ommuniourller@n
villeHairedes@nagasins,@ller@uinéma...

JeWoisEnes@misEn@ehors@estheures@elasse

LAGGESTIONE@DEBMESEMOTIONS

JeBaisBcommentHaireFace@ux@ommentaires@ésagréablesH(
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Transition enfant adulte

LE ROLE DE LA FILIERE ORKID

Proposer des documents pour aider a la transition et au transfert

1¢ére étape: Etat des lieux et demande

2eme étape: Rédaction de questionnaires pour préparer la transition

3eme étape: Réalisation d’un site internet ou d’une application
mobile permettant
- Diffusion des formulaires
- Données clés
- Applications smartphone pour améliorer I'observance

4eme étape: Evaluer I'impact des programme de transition sur le
transfert

Oq<iD %E@E;‘%:S 2¢me Journée médicale de la filiere ORKID - 19/01/2017




Transition enfant adulte

CONCLUSION

Le transfert entre néphrologie pédiatrique et adulte

beaucoup de la facon dont la

Nécessite l'organisation d’un adulte en s’appuyant sur
la structure de I’ho6pital

Pour beaucoup de medecins adultes, cet effort représente beaucoup
d’investissement pour une infime minorité de patients (0.1%).

Présence de médecin référent

Nécessite un : Role et Implication des filieres de soins
des maladies rares (ORKID)

Nécessité le programme de transition

Oq<iD %E@E;‘%:S 2¢me Journée médicale de la filiere ORKID - 19/01/2017
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Avec le soutien ALCIMeD

Merci pour votre attention!

Rendez-vous cet apres midi dans le
groupe de travail sur la transition!




