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Partie 1 : Introduction Générale

La phase de transition entre 1’enfance et 1’age adulte est une étape clé du parcours de
vie de chaque adolescent. L’adolescence repose sur ’idée de changement. Elle est caractérisée
par des transformations multiples et profondes sur le plan corporel, cognitif, moral, socio-
affectif et au niveau de la représentation de soi ou de la construction de I’identité (1). Pour les
adolescents atteints d’une maladie chronique, les exigences de la maladie se heurtent aux
aspirations naissantes d’émancipation, d’autonomisation et de projection dans I’avenir. Les
besoins ne sont plus les mémes et les changements induisent la nécessité d’une adaptation des
soins médicaux et du type de prise en charge a leur age. Le processus de transition des soins

pédiatriques aux soins pour adultes est un changement majeur pour ces adolescents.

En France, le nombre exact d’enfants atteints de maladies chroniques ou de handicap,
et donc possiblement concernés par la transition, est difficile a établir en I’absence de données
épidémiologiques structurées. Ce nombre oscille possiblement entre 3% et 15%. Du point de
vue de I’ Assurance Maladie, 463 930 individus de 19 ans 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). Une estimation issue d’un rapport ministériel en 2007 évaluaient ce chiffre a 3 millions

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

C’est majoritairement a partir des années 1970 et 1980 que la question de la transition
vers les soins de santé pour adultes est apparue. Dans le contexte présent, cette étape de
transition s’inscrit communément dans le parcours de soins des jeunes atteints de maladies
chroniques et concerne un nombre croissant de patients. Cela s’explique d’une part, par
I’augmentation de la prévalence de certaines maladies chroniques de I’enfant, telles que
I’asthme et le diabéte (4,5), et d’autre part par ’amélioration de la survie dans la plupart des

maladies chroniques (6).

L’émergence de I’étape de transition dans le parcours de soins a impliqué des
problématiques nouvelles pour les professionnels du soin. Il leur a fallu composer a partir de
la notion de transfert (fait soudain et fréequemment arbitraire ou le patient, seulement informé
du changement nécessaire de service de soins, est transféré vers les soins pour adultes) pour

aboutir au concept de transition (processus organise et coordonné, s’inscrivant dans la durée)

(7).
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L'objectif de cette transition est de « maximiser le potentiel de chaque jeune en lui
donnant acces a des services de santé appropriés a chaque stade de son développement » et
d’avoir un suivi de soins ininterrompu entre 1’adolescence et I'dge adulte (8). Il s’agit de
mettre en place une préparation et une organisation permettant de faciliter le transfert en
évitant les ruptures avec le systeme de santé et I’arrét du suivi médical des jeunes a I’issue du
suivi pédiatrique. La définition de I’American Academy of Pediatrics produite en 1996 reste
celle communément utilisée : « [La transition est] le mouvement intentionnel et planifié des
adolescents et des jeunes adultes atteints de handicap physique ou maladies chroniques du

systémes de soins de santé centré sur 1’enfant a celui pour adultes » (9).

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 jeunes : mauvais résultats cliniques, ruptures de soins,
visites dans les services d'urgence, hospitalisations et admissions en soins intensifs. En outre,
les patients et les familles montrent une faible satisfaction et une augmentation de la détresse
psychologique pendant la transition (10).

Face a ce constat, des recommandations ont été développées en vue de favoriser la
réussite du transfert vers les soins pour adultes a 1’échelle internationale (8,11-13). En
paralléle, des équipes impliquées dans le champ ont mis en place des programmes variés,
dépendant des conjonctures de terrain, des opportunités locales et des spécificités de prise en
charge liées a la pathologie concernée. Certaines d’entre elles ont publié une description de
leurs programmes et quelques-unes une évaluation de ces programmes (14), mais leur niveau
de preuve est faible. En France, seuls 3 groupes de pathologies sont concernés par des
recommandations pour la transition (15-17) et peu de recherche interventionnelle existe dans
le champ. Cependant, un grand nombre d’équipes ont mis en place des pratiques informelles
pour assurer une préparation des jeunes et favoriser la coordination des soins lors de la
transition. 1l existe donc au niveau national et international une grande hétérogéneité dans les

modes de réalisation de la transition.
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Partie 2 : Généralités et Etat de art

2.1. Les maladies chroniques

2.1.1. Définition de la maladie chronique

Une maladie chronique est une maladie de longue durée, évolutive, souvent associée a
une invalidité ou a la menace de complications graves et qui nécessite une prise en charge sur
une période de plusieurs années (18). La maladie chronique peut avoir des conséquences sur
le bien-étre, dans ses dimensions subjective et/ou objective, et sur le parcours de vie des

individus, ce d’autant lorsqu’elle est présente depuis 1’enfance (19,20).

Outre les pathologies fréquentes comme 1’asthme, les maladies cardio-vasculaires ou
le diabéte, les maladies chroniques incluent des maladies rares (comme la mucoviscidose, les
cancers rares, la drépanocytose et les myopathies) ; des maladies transmissibles persistantes
(comme I’infection par le VIH ou le virus de I’hépatite C) ; des troubles mentaux de longue
durée (comme le syndrome dépressif, ou la schizophrénie), ou les conséquences de certains

actes chirurgicaux (comme les stomies).

Selon le Haut Conseil de la Santé Publique, cing criteres définissent la maladie chronique
(18) :

e La présence d’une cause organique, psychologique ou cognitive ;

e Une ancienneté de plusieurs mois ;

e L’impact de la maladie sur la vie quotidienne ;

e La dépendance vis-a-vis d’un médicament, d’un régime, d’une technologie médicale,
d’un appareillage, d’une assistance personnelle ;

e Le besoin de soins médicaux ou paramédicaux, d’aide psychologique, d’éducation ou

d’adaptation.
2.1.2. Epidémiologie en population européenne et francaise

Il existe un certain nombre de lacunes dans la disponibilité des données de prévalence
des maladies chroniques en Europe, et la production d’une estimation précise n’est pas
possible a ce jour. Globalement, les informations disponibles sont dispersees dans plusieurs

rapports, sites Web, articles de recherche et bases de données internationales et I’existence des
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données varie énormément entre les Etats membres de I'Union européenne (21). Cependant,
grace a une enquéte de 2006 basée sur I’autodéclaration des individus, on peut considérer que
20% a 40% de la population agee de 15 ans et plus résidant dans I'Union européenne a un
probléme de santé chronique (25% recoit un traitement médical a long terme) (22).

En France, dans la population adulte, les maladies chroniques touchent 15 millions de
personnes soit 20% de la population frangaise (23). L hypertension artérielle (7 millions de
cas), I’asthme (3,5 millions), les maladies rares (3 millions), la bronchite chronique (3
millions), le diabéte (2,5 millions), I’insuffisance rénale chronique (2,5 millions) sont les
principales maladies chroniques représentées. En 2014, 9,9 millions de personnes affiliées au
régime général de I'Assurance Maladie bénéficiaient du dispositif des affections de longue
durée (ALD-30), soit 15% de la population francaise (24).

La prévalence des maladies chroniques chez les adolescents d’Europe est difficile a
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
I‘hétérogénéité des definitions existantes des maladies chroniques, notamment en ce qui
concerne leur durée, I'age d'apparition, la limitation d’activité, la survie attendue, la mobilité,
la déficience émotionnelle / sociale, I'évolution clinique. Lorsque des conditions telles que
I'asthme Iéger ou les troubles de vision corrigibles sont prises en compte, la prévalence des

maladies chroniques a I'adolescence peut s’élever a 15% (24).

En France, deux enquétes récentes et basées sur de larges échantillons permettent

d’estimer la proportion de jeunes porteurs de maladies chroniques.

La premiére est I’enquéte « Portraits d’adolescents », menée en 2013 et coordonnée
par 1’Unité Inserm 1178 « Santé mentale et santé publique » et le pdle Universitaire de la
Fondation Vallée (25). Cette enquéte sur la santé globale a permis de recueillir par
autoquestionnaire les données de 15 235 jeunes de 13 a 18 ans scolarisés dans les régions du
Val de Marne, du Poitou-Charentes et des Hautes Alpes. Cette enquéte a estimé a 16,8% la
proportion d’adolescents porteurs d’une maladie chronique. Cette estimation se basait sur les
réponses aux questions: « Avez-vous une maladie ou des probléemes de santé depuis
longtemps ? » puis « Citez la maladie ou le probléme de santé en question ». Pour 12,9%

d’entre eux il s’agissait d’'une maladie psychique.
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La seconde est I’enquéte HBSC 2010 (Health Behaviour in School-aged Children) qui
étudie les comportements de santé chez les enfants d'age scolaire (26). C’est une enquéte
menée sous 1’égide de I’OMS tous les 4 ans depuis 1982 dans plus de quarante pays,
essentiellement européens. En 2006 et 2010, 1’équipe HBSC-France a choisi de compléter la
partie obligatoire de I’autoquestionnaire international par des questions optionnelles portant
notamment sur le handicap et les maladies chroniques. En 2010, 11 638 éléves de 11 a 15 ans,
scolarises dans 347 établissements publics et prives sous contrat de France métropolitaine ont
participé. La proportion des éléves de 11, 13 et 15 ans ayant déclaré étre porteurs d’un
handicap ou d’une maladie chronique était de 15,8 % en 2006 et de 18,3 % en 2010. La
question poseée était « Es-tu porteur d’une maladie chronique ou d’un handicap (comme

diabéte, allergie ou infirmité motrice cérébrale) ayant été diagnostiqué par un médecin? ».

L’interprétation de cette augmentation par [’équipe HBSC-France repose sur
I’application de la loi du 11 février 2005, qui, dans son article L. 112-1, pose en principe la
scolarisation en milieu ordinaire de tous les enfants présentant un handicap ou un trouble
invalidant de la santé. En effet, ces deux grandes enquétes ont été menées au sein

d’établissements scolaires ordinaires.

La non-participation a ces enquétes des jeunes scolarisés en établissement médico-
social et de ceux bénéficiant d’un enseignement a distance peut contribuer a la sous-
estimation des chiffres, cependant au vu des résultats on peut considérer que 15 a 20% des

adolescents francais sont porteurs d’une maladie chronique ou d’un handicap au sens large.

Du point de vue de I’Assurance Maladie, 3% de la population des 10-19 ans
bénéficiaient en 2015 du dispositif des affections de longue durée (ALD-30,31,32), soit
269 000 des 8 millions de frangais de cette tranche d’age (27,28)

2.1.3. Impact de la maladie chronique a I’adolescence

Parmi les éléves ayant rapporté avoir un handicap ou une maladie chronique dans
I’enquéte HBSC, 16% considéraient que leur condition restreignait leur présence et leur
participation a 1’école. Globalement, ils avaient une perception moins positive de leur santé

comparée a celle de leurs camarades (26).

Dans I’enquéte « Portraits d’Adolescents », 53% des adolescents malades chroniques

disaient vivre leur maladie « plutot bien » et 22% « plutot mal ». Parmi eux, 76% pensaient
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que leur maladie ne les empéchait pas du tout d’étre un adolescent comme les autres ; 15%

qu’elle les en empéchait peu et 10% qu’elle les en empéchait moyennement ou beaucoup (25).

L’adolescence est une période de transition en soi, entre I’enfance et 1’age adulte. Les
jeunes changent rapidement et sur une multitude d’aspects : physiques, psychiques, affectifs
et sociaux. La place du corps devient centrale avec les changements physiques de la puberté.
Ces transformations, la sexualisation, la redéfinition de soi, 1’émancipation sont les faits
fondamentaux qui défissent cette période (29). La présence d’une maladie chronique va
perturber singulierement le processus d’adolescence. Tous les adolescents malades vivent une
bataille entre la maladie et leur corps en plein développement, entre la réalit¢ d’étre un
adolescent « différent » a cause de la maladie et la volonté d’étre un adolescent comme les
autres. La maladie et ses traitements entrainent plus ou moins d’effets visibles sur le
développement staturo-pondéral et la puberté, mais I’ensemble des adolescents malades,
méme s’ils apparaissent « normaux » aux yeux de tous, se sentent différent de leurs pairs.
Malgré la grande diversité des maladies chroniques en termes d’expression clinique ou de
retentissement fonctionnel, I’image et 1’estime de soi de 1’adolescent sont souvent altérées.
Cela complexifie le travail de construction identitaire. De plus, les contraintes de la maladie et
des soins renforcent les liens de dépendance entre 1’adolescent et ses parents d’un coté,
I’adolescent et 1’équipe médicale de 1’autre. Ces liens acceptés depuis I’enfance et la difficulté
de s’en dégager, peuvent construire un frein a la recherche d’émancipation et d’indépendance
inhérente a 1’adolescence. Enfin, ’espoir de la guérison qui avait pu étre secrétement
entretenu durant ’enfance est mis a mal. La projection dans un projet de vie global —
professionnel, social, familial — doit étre revu a travers la maladie (contre-indication a
I’exercice d’un métier, menace de transmission a la descendance, risque de morbi-mortalité
accru). Cet écart entre la perspective d’un futur idéal et la réalit¢ impacte négativement les
capacités de projection dans I’avenir et peuvent nourrir les réactions de révolte vis-a-vis de la

maladie ou du corps médical a ’adolescence (30).

2.1.4. Prise en charge des maladies chroniques

2.1.4.1 Les modeles conceptuels de prise en charge

La prise en charge des personnes atteintes de maladies chroniques représente
aujourd’hui un défi majeur pour les systémes de santé (31). En effet, la problématique s’est

progressivement déplacée de la prise en charge des maladies aiglies, pour laquelle le systeme
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de prestation de soins avait e€té en grande partie concu, 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 caractéristiques du systéme, pas toujours
adapté pour répondre a leurs attentes en matiére de prise en charge clinique, de soutien

psychologique, d’information et de coordination (32).

Afin d’améliorer I’efficacité et 1’efficience des soins dispensés aux patients porteurs
de maladies chroniques, des concepts organisationnels de prise en charge ont été développés a
partir du milieu du XX°® siecle. Les quatre principaux concepts de prise en charge des

maladies chroniques ont été établis aux Etats-Unis. Il s’agit :

e du case management, qui est apparu au cours des années 1950 comme une réponse
aux besoins tres complexes de certains patients tels que ceux des personnes agées
dépendantes. 1l introduit un nouveau profil professionnel, le case manager (ou
gestionnaire de cas), qui intervient dans les situations ou le patient lui-méme, méme
avec 1’aide de ses proches ou du médecin traitant, ne peut plus assurer la gestion de ses
soins. Le plus souvent infirmier spécialisé, le case manager gére et coordonne tous les
soins médicaux, paramédicaux ou de bien—étre nécessaires aux besoins thérapeutiques
intensifs des patients.

e du disease management (ou modele de gestion globale de la maladie), qui est né dans
les années 1990. C’est un concept basé sur une approche plus globale de la maladie et
de la santé que le case management. Il intégre des actions de prévention et
d’information au sein de la chaine des soins et adopte une démarche qui cherche
I’amélioration qualitative de la distribution des soins (33). Il développe une démarche
d’éducation thérapeutique des patients visant a améliorer leurs connaissances et
competences et contribue a favoriser la coordination des soins (34).

e du chronic care model (ou modele de soins de longue durée), qui se situe dans la
continuité de I’approche du « disease management ». Il vise I'amélioration des soins a
la fois au niveau individuel mais aussi au niveau de la population. Le modeéle, publié
par Wagner en 1998 (35), est basé sur I'nypothése que I'amélioration des soins exige
une approche plus large qui integre le systéme de santé, les prestations de soins, 1’aide
a la décision, les systémes d’information, I’autoprise en charge du patient et la
communauté. Pour obtenir une amélioration des resultats cliniques et fonctionnels, les
échanges soignant-soigné doivent évoluer en interactions productives entre un patient

informé, actif et motivé et des professionnels de la santé formés et proactifs.
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Niveau 1 Niveau 2 Niveau 3

Niveau 0

e du population management qui est une extension du « disease management » et a
pour but de délivrer une intervention différentielle et adaptée aux besoins de chaque
patient concerné par une maladie donnée. Grace a un algorithme défini, les patients
sont classés en groupes, selon leur situation clinique et I’importance de leur besoin en
soins (Figure 1) (36). Le modé¢le contient 3 a 4 niveaux, selon qu’il intégre ou non la

population en bonne santé :

- la population en « bonne santé », dont les besoins de soins par rapport a la
maladie définie reposent principalement sur des actions de promotion et de
prévention ;

- la population de personnes malades chroniques a faible risque, pour laquelle sont
préconisées des actions de soutien au « self care » et d’orientation dans le
systeme de santé ;

- la population de personnes malades chroniques a haut risque, pour laquelle des
programmes de « disease management » visant a coordonner les acteurs (y
compris des secteurs médico-social et social) intervenant dans la prise en charge
sont indiqués ;

- la population de personnes malades chroniques a forte complexité et a tres haut
risque, pour laquelle la logique de « case management » impliquant une
coordination des soins de forte intensité et I’intervention d’un « case manager »

est recommandée.

SANITAIRE A SOCIAL

Maladies chroniques a forte
complexité

‘ « Case management »

‘ « Care management »

Maladies chroniques a haut
risque

GESTION DE LA MALADIE ET ACCOMPAGNEMENT

Maladies chroniques a faible
risgue Support au « self-

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

PRIMAIRES

) Prévention et
Population globale ‘ promotion du bien-
étre
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Figure 1 : Typologie de gestion des patients en fonction de leur profil de risque présentée dans
la Pyramide de Kaiser

Source : Lemardeley R, Durieux T. Santé et innovation : Kaiser Permanente, un colosse du SI
santé aux pieds d’argile ?. 2015.(36)

L efficience de la prise en charge des patients malades chroniques peut dépendre des
concepts appliqués mais elle est aussi extrémement dépendante des caractéristiques du
systtme de santé. Ainsi, I’organisation du systéme, son offre de soins ou encore son
financement peuvent impacter les objectifs de prise en charge optimale des patients malades
chroniques. Dans le cas de la transition des soins, les problématiques peuvent étre trés
dépendante du systeme. L’illustration la plus commune est celle de certains adolescents
ameéricains se retrouvant sans assurance santé a leur majorité et ne pouvant plus assumer les

dépenses liées a leurs soins apres le transfert vers les services pour adultes (37).

2.1.4.2 Les caractéristiques du systeme de santé de francais vis-a-vis de la prise en charge

des patients malades chroniques
Financement des soins au sein du systeme

Le principe de co-financement des biens et services de santé est appliqué en France. Y
participent : 1’Assurance Maladie obligatoire (le principal financeur), les organismes
complémentaires d’Assurance Maladie, les ménages et 1’Etat, notamment par le biais des
collectivités locales (38). Le financement par les usagers peut prendre différentes formes : le
paiement du ticket modérateur (qui consiste a faire participer 1’usager aux dépenses et a
freiner un éventuel abus dans le recours aux soins), les dépassements d’honoraires, le forfait
hospitalier ou 1’avance des frais avant leur éventuel remboursement. Cette participation des
usagers dans le financement peut contribuer aux inégalités dans I’acces aux soins, notamment
pour les personnes ne disposant pas d’assurance maladie complémentaire. Cependant, il existe
2 cas principaux d’exemptions. Le premier concerne les usagers ayant des revenus inférieurs a
un seuil fixé par I’Etat: ils peuvent bénéficier de la couverture maladie universelle
complémentaire (CMU-C) qui donne droit a une prise en charge intégrale du ticket
modérateur et du forfait hospitalier ainsi que des dépassements de tarifs sous certaines
conditions. Le second cas concerne les usagers porteurs d’une maladie classée « affection
longue durée ». Tous les frais liés a la prise en charge directe de la maladie (medicaments,
dispositifs médicaux, soins médicaux et paramédicaux, hospitalisations) sont alors couverts

entiérement par 1’assurance maladie, pour les patients enfants ou adultes (38). Ainsi, en
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France, le financement des soins ne représente pas une barriére majeure dans le processus de

transition des soins des jeunes porteurs de maladies chroniques.

Organisation des parcours de soins

Pour les personnes malades chroniques, I’un des problémes majeurs du systéme de
soins francais est le manque de coordination et de continuité dans les soins au niveau
ambulatoire et entre les soins ambulatoires et hospitaliers. Ces défauts peuvent étre pergus
comme « une caricature de tous les manques de transversalité de notre systeme de santé qui
confond qualité médicale et spécialisation, sous-estime les actions d’accompagnement et de
suivi et gere séparément le sanitaire et le social » (39). Au cours des 20 dernieres années,
plusieurs réformes ont été instaurées pour remédier a cette faiblesse. Elles comportaient la
mise en place de réseaux de soignants, le renforcement de la coordination, la continuité et
I’interdisciplinarité de 1’offre de soins, notamment par le développement d'un (cinquiéme)
plan public national de santé pour les personnes atteintes d'une maladie chronique, qui a été
publié en 2007 (23). Cependant, pour un grand nombre de patients malades chroniques et de
soignants, les efforts & fournir pour assurer la coordination des soins entre les différents
acteurs impliqués (médecins généralistes, médecins spécialistes et professionnels

paramédicaux hospitaliers et de ville, travailleurs sociaux) demeurent considérables (40).

Pour I’heure, la gestion du parcours de soins est de la responsabilité du patient et de
son meédecin géneraliste. La loi du 13 aolt 2004 relative & I’assurance maladie visait une
meilleure organisation des soins et une plus grande responsabilisation des acteurs en
systématisant cette coordination : le médecin généraliste de référence est chargé d'établir un
protocole de soins pour chaque patient nécessitant 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 interventions dépendent donc de la relation entre le patient, le médecin
géneraliste et les spécialistes. Mais les outils concrets nécessaires a la mise en ceuvre de cette
réglementation ne sont pas encore en vigueur, sauf dans le cas des patients appartenant a un
réseau de santé, qui n’est pas accessible dans toutes les localités (41). De plus, bien que
I’instauration dans le parcours de soins d’un médecin généraliste coordinateur est une mesure

intéressante, elle n’est que peu adaptée aux adolescents malades chroniques au moment de

22



leur transition. En effet, le médecin de ville est relativement peu sollicité pour les patients
malades chroniques de cette tranche d’age, certainement a tort. Dans ces conditions,
I’organisation du parcours de soins par le systeme francais peut constituer un obstacle a la
réalisation d’une transition réussie, qui implique la continuité des soins de maniére

ininterrompue pour les patients.

2.2. Emergence de la problématique de la transition vers les soins pour

adultes

2.2.1. Historique

Gréace 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 vie de ces patients, ce qui a créé de nouvelles

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

Il y a quarante ans, le sujet alors nouveau, de la «transition vers les soins pour
adultes » apparaissait pour la premiere fois dans la littérature scientifique. Resté rarement
traité jusqu’aux années 1990, I’augmentation du nombre de publications relatives au sujet est
exponentielle depuis 2000. De la description de cette nouvelle situation, des difficultés qui y
sont associées jusqu’a la définition de stratégies a mettre en place et 1’évaluation de celles-Ci :
I’évolution de la littérature sur ce theme permet de rendre compte des avancements de la
communauté internationale qui a fait de cette « transition », problématique initialement

clinique, un phénomene scientifique.

En 1973, des spécialistes de la prise en charge des jeunes souffrant de mucoviscidose
publient sous le titre « les problémes d’une nouvelle génération » (42) un article traitant de la
confrontation récente des pédiatres a des probléemes médicaux qui relevaient
traditionnellement du domaine de la médecine interne. Les progres diagnostiques et
thérapeutiques ayant permis de prolonger la survie des enfants, plusieurs milliers de patients
atteints de mucoviscidose atteignaient alors I'age adulte. Similairement, la perspective inédite
d’un patient qui allait devenir indépendant de ses parents et soignants n’ayant pas fait preuve
d’anticipation, la plupart de ces patients n’avaient pas été préparés a la gestion autonome de

leurs soins. Les auteurs anticipaient alors les nouveaux problémes auxquels les soignants de la
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médecine pour adultes seraient confrontés lors de la prise en charge de ces patients. Le terme

de « transition » n’était pas encore apparu mais la problématique était posee.

Dix ans plus tard, en 1982, 1’éditorial du journal Annals of Internal Medicine (43)
traite de I’actualité que représente la conversion en cours de certaines maladies
majoritairement pédiatriques en maladies d'adultes et pour lesquels la plupart des internistes
ont alors peu d'expérience. Les auteurs abordent la situation des patients atteints de
mucoviscidose, de maladies cardiaques congénitales, de maladies métaboliques
constitutionnelles ou de diabéte juvenile « qui font face au changement au cours duquel ils
passent d’une prise en charge thérapeutique délivrée par un pédiatre qu’ils connaissent depuis
longtemps et dont ils connaissent les habitudes, a un interniste qui est pour eux un étranger ».
Le terme de transition est cité mais n’est pas directement utilisé pour définir le « mouvement
compliqué du patient qui doit passer du stade d’enfant dépendant a celui d’adulte indépendant
et du fait des différences d’attitudes et d'expérience du pédiatre et de I’interniste »
qu’évoquent pourtant les auteurs. Des difficultés sont mentionnées : le pédiatre qui n’est pas
plus disposé qu’un parent a renoncer a sa relation avec le jeune, ses subtils indices non
verbaux qui engendrent la méfiance du patient vis-a-vis des compétences de l'interniste, les
limites réelles ou percues du patient qui perpétue la dépendance, et la capacité restreinte de

certains patients a faire cette transition motivant I’absence de définition d’un age arbitraire.

En 1990, ces mémes constats sont rapportés (44) : d'une part, le systeme de soins pour
adultes n’est toujours pas bien préparé a recevoir des patients survivants de maladies qui
étaient auparavant considérées comme pédiatriques (possiblement di au retard dans la
formation des médecins); et d'autre part, les patients et leurs familles ont toujours du mal a
quitter l'environnement de protection créé par les soignants en pédiatrie, soignants qui
peuvent également avoir des sentiments mitigés au sujet de laisser les patients s’en aller. Les
auteurs rapportent le contenu du programme de transition mis en place dans leur structure. Ce
programme repose sur les éléments proposes dans le manuel Crossings: A Manual for
Transition of Chronically 1l Youth to Adult Health Care publié en 1988. Ce manuel, dédiée
aux professionnels, propose des étapes a franchir pour les équipes des services pédiatriques et
pour adultes. Il inclut une autoévaluation du niveau de préparation des équipes, un 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 centres sur les

équipes de professionnels et leur coordination.
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En 1993, la Society for Adolescents Medicine rapporte le besoin crucial d’augmenter
I’étude de la transition et d’évaluer les rares programmes de transition existants (45). A partir
des années 2000, le nombre de publications sur la thématique s’envole, traduisant la
propagation de la problématique, les questions et I’intérét qu’elle suscite : ce nouveau champ

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

En 1993, la Society for Adolescent Medicine prend position dans un article et propose
une définition de la transition qui restera celle communément utilisée dans le domaine du
passage des soins pédiatriques aux soins pour adultes (45). La transition y est décrite comme
« le mouvement délibéré et planifié, des adolescents et des jeunes adultes avec des conditions
chroniques, physiques ou médicales, d’un systéme de soins centré sur l'enfant a un systéme de
soins destiné aux adultes ». Celle-ci est présentée comme ayant pour but optimal de « fournir
des soins de facon ininterrompue et coordonnée, appropriés du point de vue développemental

ainsi que psychosocial, et global ».
2.2.3. La notion de « transfert »

Il faut différencier la notion de « transition » de celle du « transfert » qui est un fait
soudain, fréguemment arbitraire car déclenché par I’atteinte de 1’age de 18 ans, ou le patient
est transféré des soins pédiatriques aux soins adultes sans préparation. Le transfert ne

représente donc en réalité qu’une partie de la transition (7).
2.3. Description du phénomeéne de la transition vers les soins pour adultes

2.3.1. Typologie des articles scientifiques publiés sur la thématique

Aujourd’hui, les articles traitant le theme de la transition approchent le millier de

références sur Pubmed. La littérature existante peut étre regroupée en 5 catégories :

- les articles de discussions ou d’opinion des soignants et sociétés savantes ;
- les études descriptives des pratiques des professionnels et programmes mis en

place pour optimiser la transition (dont utilisation de questionnaires) ;
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- les études descriptives, quantitative ou qualitative, portant sur I’expérience du pré-
transfert : les barriéres et les préoccupations des soignants pediatriques, des jeunes
et de leurs familles en pédiatrie ;

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

- 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 MeSH * « Transition to Adult Care » est créé
pour mieux décrire les articles traitant de la transition des soins pédiatriques aux soins pour

adultes. Depuis 2012 et jusqu’aujourd’hui, 694 articles ont été indexés avec ce terme.
2.3.2. Recommandations internationales généralistes et spécifiques d’une pathologie

Depuis une dizaine d’années, des recommandations pour la pratique de la transition

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

Des recommandations génériques pour I’ensemble des jeunes porteurs de maladies
chroniques ont été publiées en 2002 et 2011 par I’American Academy of Pediatrics (11,46), en
2003 par la Society for Adolescent Medicine (8), en 2007 et 2014 par le Comité de la santé des
adolescents de la société pédiatrique canadienne (12) et les derniéres, en 2016, par le National
Institute for Health and Care Excellence en Angleterre (13). Globalement les
recommandations mentionnent la nécessité d’une unité ou d’une personne dédiée a la
transition dans les services pour la coordonner, assurer les contacts avec les différentes parties
impliquées, conseiller et soutenir les jeunes et leurs parents au cours du processus. Ces
recommandations évoquent également un dossier de transition incluant au moins un résumé
du dossier médical du jeune et, selon les recommandations, les réponses aux questionnaires
d’aptitude a la transition, le plan de transition et diverses données sur le jeune et ses parents.
Vis-a-vis de la temporalité du processus, il est recommandé 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
s’adapter a la situation du jeune. Les modalités de suivi post-transfert, la nature des
différentes étapes du processus et [D’implication des parents différent selon les

recommandations.

! Le MeSH (Medical Subject Headings) est le thésaurus de vocabulaire de la Bibliothéque Américaine de
Médecine utilisé pour 1’indexation des articles pour Pubmed.
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Des recommandations spécifiques pour la transition des soins des jeunes porteurs de
maladies chroniques données ont également été publiées. En France, il en existe 3: une
publiée en 2005 pour les jeunes drépanocytaires (16), une publiée en 2012 pour les jeunes
atteints d’une cardiopathie congénitale (17) et une publiée en 2016 concernant les maladies
rares du foie (15). A I’international, il existe notamment des recommandations pour les jeunes
porteurs de maladies inflammatoires de ’intestin (47), pour les jeunes receveurs d’organes
(48), pour ceux atteints de diabete (49), de troubles du déficit de I’attention / hyperactivité
(50), du VIH (51) et de maladies cardiaques congénitales (52) ou encore pour les jeunes
atteints de maladies rhumatismales (53). La majorité du contenu de ces recommandations ne

sont que peu spécifiques des maladies.
2.3.3. Mesures des politiques de santé gouvernementales internationales

En 2015 a été publiée une étude internationale ayant pour but de répertorier les
politiques existantes et de documenter les initiatives des administrations liées a la transition
(10). L'analyse portait sur 9 pays de 1’Organisation de Coopération et de Développement
Economiques (OCDE) : I’Australie, le Canada, le Danemark, la Finlande, I'Irlande, la
Nouvelle-Zélande, la Norvége, la Suéde et le Royaume-Uni.

Cing pays manifestaient un intérét a résoudre les problemes de transition et avaient
publié des documents sur la question, parmi lesquels seuls I'Australie et le Royaume-Uni
détaillaient une stratégie de transition soutenues par le gouvernement (Tableau 1). Les quatre
autres pays commentaient la nécessité d'élaborer une stratégie de transition comme une future

étape a accomplir.

Tableau 1 : Vue d’ensemble des initiatives portées par 1’ Australie et le Royaume-Uni
pour la transition

Australie Royaume-Uni

Les deux pays ont annoncé s’investir dans des stratégies de haut niveau et /
Politiques  Ou des programmes pilotes. Aucun gouvernement n’a mis en ceuvre de politique a
I’échelle du systéme li¢ a la transition des soins.

Les deux pays soulignent la nécessité pour les jeunes d’étre
responsable de leur santé et leur bien-étre, I’intérét de la participation des patients au
processus de transition et I’importance d une bonne coordination des soins.

Vision

Les deux pays suggerent une planification de la transition le plus tot possible
Agedela (a4 13 ou 14 ans). Cependant, ils ne suggérent pas d'age précis pour la phase « active »
Transition  de la transition mais indiquent qu’il doit varier en fonction du patient et de sa
maladie.
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Australie Royaume-Uni
L’ Australie identifie les jeunes souffrant de Le Royaume-Uni identifie les enfants

Maladies troubl_es neurologiquc?s et c_l’invalidités avec un handicap, des maladies ’
ciblées chron_lques comme nécessitant une chroniques et des probleme_s de santé
attention particuliére pour la transition. mentale comme les populations
prioritaires en matiére de transition.
Des coordonnateurs de soins de Le Royaume-Uni a investi dans
transition ont été désignés en Australie. une meilleure programmation de la
| . L'agence pour I'innovation clinique transition : le développement d’un plan
nvestissements . , TR .
ciblés trava!l!e pour trouver_d autres fggons de transition |nd|_V|dueI porte par le
d'améliorer la prestation des soins et les patient et sa famille, un coordinateur de
expériences des jeunes avec la transition.  transition, I’implication du médecin
généraliste.
L’ Australie identifie les difficultés Dans le cadre du Programme
associées au modéle de financement basé  d'appui a la transition, I'Angleterre a
Incitations  sur la rémunération a I’acte pour le fourni un financement a 11 régions pour
économiques financement des activités liées a la développer des initiatives de transition
transition. Cependant, aucun modele de entre 2008 et 2011. Il n’y a pas
financement alternatif n’a été proposé. d’engagement d’un budget durable.
Aucun plan d'évaluation n’a été rendu Les résultats des évaluations
public. indiquent des niveaux variables dans la
Evaluation participation et dans la qualité des

programmes délivrés en fonction des
sites, notamment en raison de I’arrét des
financements aprés 2011.

Source : Hepburn CM, Cohen E, et al. Health system strategies supporting transition
to adult care. Arch Dis Child. 2015 (10)

Globalement, on peut conclure qu’a I’heure actuelle, les gouvernements sont peu
mobilisés sur la question de la transition. Davantage de données sur les implications en terme
de colts, de qualité des soins et de satisfaction des patients pourraient probablement impulser

la création de politiques gouvernementales (10).

Le dynamisme des pays sur la transition peut aussi étre apprécié sur internet. Des
espaces virtuels spécifiquement dédiés a la transition et adoptant une approche générique se
sont developpés a I’image des sites des programmes RCH Transition Support Service du
Royal Children Hospital de Melbourne, Got Transition (54) du Center for Health Care
Transition Improvement de Washington, Sick Kids (55) du Hospital for Sick Children de
Toronto et du Ready Steady Go de I’University Hospital Southampton soutenu par le systéeme
de santé publiqgue du Royaume-Uni (56) et celui. Ces sites proposent des ressources
génériques informationnelles, organisationnelles, éducatives et d’évaluation pour les jeunes,

leurs parents et les professionnels de santé impliqués dans la transition.
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2.4. La transition : un phénomene complexe

2.4.1. Les univers de soins dans la transition

Pour un jeune porteur de maladie chronique et sa famille, le processus de transition
marque la fin d’une longue relation de confiance avec I’équipe pédiatrique. Le changement
représenté par le transfert vers les services pour adultes, et leur fonctionnement différent de
celui des services pédiatriques, incarnent 1’inconnu et suscitent 1’appréhension : différences
du type et de I’intensité du soutien, de participation du patient et de la famille dans les prises
de décisions. L’approche pédiatrique est basée sur une relation de soins triangulaire
enfant/parent/soignant, le plus souvent multidisciplinaire, relativement directive voire
paternaliste, et requiere la collaboration et le consentement des parents. Les soins pour
adultes, eux, sont centrés sur le patient dans une relation binaire soignant/soigné et mise sur

les capacités d’indépendance et d’autonomie du patient (7).

Dans les soins pédiatriques, les jeunes ont généralement une relation de longue date, et
sont a l'aise avec 1’équipe qui connait bien leur maladie et leur histoire personnelle et sociale.
Ils sont généralement considérés comme vulnérables et dépendants. Les équipes pédiatriques
ne parviennent pas toujours a faire évoluer leurs consultations pour répondre aux besoins des
adolescents, ce qui peut conduire les jeunes a se sentir en décalage ou mal a 1’aise dans le
milieu pédiatrique (57). Dans les soins pour adultes, les patients peuvent consulter un
soignant différent a chaque visite, les consultations sont généralement plus courtes et ont
tendance a se concentrer sur les résultats cliniques plutdt que de répondre aux préoccupations
psychosociales ou developpementales. La communication est plus directe et formelle mais
aussi plus distante. Les soins sont centrés sur I’individu considéré comme co-responsable
(58). 1l s’agit donc pour les adolescents et jeunes adultes de se détacher d’un univers pour

s’adapter a un autre, plus ou moins progressivement.

Le changement de modéle de soins demande également une adaptation des parents, ils
doivent renoncer a un systeme auquel ils ont accordé leur confiance pour un autre systéeme
totalement différent auquel ils sont souvent mal préparés, et dont I’organisation leur échappe,
avec parfois une crainte d’une diminution de la qualit¢ de soins ou d’un moins grand

dévouement des professionnels. lls doivent aussi plus largement renoncer a leur fonction de
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soignant. Les parents doivent alors renégocier leur position et laisser leur enfant prendre la
place d’acteur principal de sa santé, prendre ses responsabilités et devenir autonome par

rapport & sa maladie et dans son projet de vie globale (7).
2.4.2. Les acteurs de la transition et leurs réles

Le fonctionnement, et le dysfonctionnement, de la transition des soins est complexe :

il integre un grand nombre de facteurs et d’acteurs a des niveaux multiples.

Etant donné les multiples paramétres impliqués, 1’utilisation d’un modéle écologique
comme cadre théorique a été proposé pour appréhender le phénomeéne de transition des soins.
Dans 1’approche écologique, 1’individu est considéré dans sa globalité et dans ses
interrelations avec son environnement regroupé en différents types de systémes. Dans le cas

de la transition :

e le microsystéme correspond a I’environnement immédiat de I’individu, a

savoir du jeune en transition : ses copains, ses parents, ses soignants ;

e le mésosystéme est le groupement de microsystemes qui interagissent avec le

jeune en transition : le service pédiatrique, le service pour adultes, la famille.

e I’exosysteme englobe I’ensemble des contextes dans lequel le jeune n’est pas
directement impliqué mais dont les décisions influencent ses propres activités
dans les microsystemes : 1’organisation des services de soins, les politiques

gouvernementales ;

e |e macrosystéme englobe I’ensemble des autres systémes, il représente la toile
de fond des conduites individuelles et institutionnelles qui influence tous les

autres niveaux systémiques (Figure 2) (59).
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Macrosystéme

Figure 2 : Modéle écologique de la transition des soins

Source : 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.
(60)

L’utilisation de ce type de modeéle permet d’identifier les différents éléments qui
peuvent influer sur le processus de transition et qu’il faut considérer lors de la construction
des programmes et de 1’interprétation des résultats de ces derniers. Dans le cadre de ce travail
de theése, il permet aussi d’apprécier la présence d’invariants dans la transition des jeunes
porteurs de maladies chroniques diverses, toutes ces transitions répondant aux mémes
interrelations entre des systemes de méme nature.

La transition nécessite la collaboration et les actions de nombreux intervenants tout au
long du processus de transition, qui peut commencer deés l’enfance et se poursuivre

jusqu’apres le transfert (Figure 3).
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chronique.
Adolescence Emergence de I'age adulte
A partir de 12-13 ans (ce qui est Latransition s'arréte rarement
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devraient étre incités & Entre 18 et 25 ans, les
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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 transition au long du parcours de soins

Source : Kovacs AH, McCrindle BW. So hard to say goodbye: transition from paediatric to
adult cardiology care. Nat Rev Cardiol. 2013. (61)

Quatre éléments clés contribuant au succes de la transition, et mettant en avant les

interactions et les réles de chacun des intervenants ont été identifiés (6) :

1. Le soutien des professionnels

La transition vers 1’age adulte, et vers les soins pour adultes, nécessite des systemes de
soutien qui tiennent compte et facilitent le développement biologique, social et psychologique
des jeunes. Chaque professionnel doit accepter et promouvoir le processus de transition et
soutenir que le départ des services pédiatriques est une étape souhaitable et nécessaire. Ceci
peut exiger une introspection de la part des équipes pédiatriques qui ont fourni les soins
durant toute la vie des jeunes. Cela peut aussi exiger des soignants pour adultes 1’adoption

d’une approche plus globale des jeunes patients.

2. L’implication dans la prise de décision

Les adolescents doivent étre autorisés, voire encouragés par les pédiatres et leur
famille a prendre un role de plus en plus actif dans leurs soins de santé. En pratique,
contrairement aux habitudes de nombreux services, le fait de les recevoir seuls et les inciter a

prendre part aux discussions les concernant peut étre mis en place dés 1’enfance.
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3. Le soutien familial

Les adolescents ont besoin de soutien parental pour devenir indépendant, et les parents
peuvent avoir besoin de conseils de la part des soignants pour négocier les limites de cette
indépendance recherchée. En effet, la période de transition des soins implique un
remaniement complexe de la relation parent-enfant, notamment dans les responsabilités de
chacun et la prise de décision. Les parents doivent encourager leurs adolescents a devenir plus
indépendant et & accepter plus de responsabilité en matiere de soins médicaux. Ils doivent
lacher prise tout en continuant a fournir un filet de sécurité qui permettra aux jeunes de
prendre progressivement leur role et responsabilités d’adultes, vis-a-vis de leur maladie mais
aussi de projet de vie globale.

Cette période peut étre difficile pour les parents chez qui il existe un conflit entre le
besoin de protéger son enfant en s’assurant de la « bonne » prise en charge de sa maladie et la
volonté d’indépendance des jeunes. De plus, les parents sont confrontés a la perte de certains
roles endossés depuis le diagnostic : celui de soignant, celui de soutien et de protection contre
les mauvaises nouvelles délivrées en consultations, celui de I’interlocuteur qui « sait poser
les bonnes questions » lors de la consultation, celui qui est intégralement et immédiatement au
courant des informations concernant 1’état de santé de son enfant. Pour les parents, la
transition implique également la perte leur réseau de soutien, constitué depuis des années par

les professionnels de pédiatrie (62).

4. Les différences de sensibilité professionnelles
La transition implique une responsabilité partagée entre les professionnels 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 typiquement adultes des maladies des patients qu’ils suivent depuis I’enfance; les
spécialistes pour adultes peuvent étre tout aussi mal a l'aise parce qu'ils sont peu formés a la
médecine de 1’adolescence et connaissent parfois mal ces maladies a débuts pediatriques.
Dans ce contexte, I'éducation professionnelle réciproque — formalisée ou non — pourrait se
révéler un processus judicieux et gratifiant. La force de cet apprentissage participatif et
bilatéral pourrait enrichir professionnels de pédiatrie et professionnels de services pour
adultes et améliorer leur compétences et connaissances — selon qu’ils soient « enseignants »
ou « enseignés » — sur les caractéristiques de prise en charge des adolescents et jeunes adultes,

les différences de soins et d’univers, le devenir des jeunes porteurs de maladies chroniques.
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2.5. Le projet TRANSAD

2.5.1. Contexte du projet TRANSAD

Le projet TRANSAD s’est développé a partir du constat des dysfonctionnements du
processus de transition rapportés dans la littérature. Ces constats posaient la question des
pratiques les plus effectives pour assurer une transition réussie (assurant a la fois satisfaction,

absence de dégradation de 1’¢tat de santé et continuité des soins).

Une revue systématique de la littérature parue en 2011 (63) recensait seulement une
dizaine d’études interventionnelles publiées, et de faible degré de preuves, sur des
programmes majoritairement nord—-américains et portant sur quelques pathologies : le diabéte
était I’objet de 2/3 des études. De plus, la comparaison des résultats n’était pas possible, faute
de designs adaptés et de critere de jugement communs : la question de la détermination des
« pratiques les plus effectives » était d’actualité. Par ailleurs, les questions méthodologiques
soulevées par I’évaluation des programmes de transition, leur adaptabilité au contexte
européen voire francais, et a un panel plus large de maladies chroniques justifiaient la

poursuite des recherches sur la transition.

La méme année, une étude canadienne de consensus permettait de distinguer cing
questions de recherche prioritaires dans le champ de la transition (64). Ces questions portaient
sur I’identification des compétences et connaissances a acquérir pour une transition réussie,
les méthodes d’évaluation des programmes, les facteurs influencant la transition, le lien entre

transition et état de santé a I’age adulte, les facteurs de risque de la transition.

En parallele, on pouvait observer que la plupart des services pédiatriques francais
n’avaient pas de programmes de transition, leur mise en ceuvre étant tres dépendante de
I’intention et des moyens des équipes. Ainsi, au sein du centre d’investigation clinique et
d’épidémiologie clinique de I’hopital pédiatrique Robert Debré a Paris, nous avions
connaissance d’au moins 4 protocoles de transition différents menées de fagon completement
indépendante dans I’hopital pour la transition des adolescents diabétiques, insuffisants rénaux,
drépanocytaires et atteints de mucoviscidose au moment de 1’écriture de notre projet. A
I’autre extréme, certains services ne rapportaient aucune prise en charge pré-transitionnelle

particuliére.
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Au vu de ces observations, il nous a paru pertinent de mener une recherche afin
d’apporter des éléments de réponse sur I’identification des stratégies effectives pour une
transition de qualit¢é pour I’ensemble des jeunes porteurs de maladies chroniques et

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

L’hypothése de ce travail de thése est qu’il est possible de construire un programme de
transition genérique pour la prise en charge de jeunes porteurs de maladies chroniques
variées. Ce programme construit sur des critéres de pertinence et de faisabilité pourrait étre

appliqué largement, dans un grand nombre de services hospitaliers.

L’objectif global de notre projet était d’identifier un programme de transition
adapté au contexte francais, commun et pertinent pour diverses maladies chroniques, et

basé sur les points de vue respectifs des patients, de leurs familles et des soignants.

Nous avons donc entrepris, a partir d’une méthodologie mixte, de répondre a des
objectifs spécifiques élaborés autour de 2 axes :

Le premier axe, méthodologique, visait a décrire les méthodes actuellement utilisées
pour évaluer les programmes de transition et fournir des indications pour améliorer le niveau

de preuves vis-a-vis de ’efficacité de ces programmes.

Le second axe, pensé autour des pratiques, visait a définir un programme de transition
consensuel et générique. Cela se décomposait en objectifs intermédiaires qu’étaient (i)
I’identification sur le terrain des pratiques de transition et les expériences qui y étaient
associées et (ii) la consultation d’experts pour la sélection des pratiques a inclure dans un

programme de transition générique, pertinent et faisable dans le contexte frangais.
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Partie 3 : Méthodologie

3.1. Utilisation des méthodes mixtes dans la recherche en santé publique

De notre point de vue, utiliser des méthodes « simples » (quantitatives ou qualitatives)
pour I’¢élaboration d’un programme de transition des soins paraissait peu adapté. Au vue des
interactions complexes et des problématiques multiples qui sont soulevées par la transition
des soins, nous avons opté pour I’utilisation de méthodes mixtes pour la réalisation de ce

travail de these.

Dés 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
particulier dans le domaine de la sociologie. Mais ce n’est que dans les années 1980 qu’une
véritable réflexion épistémologique s’engage et qu’un nouveau paradigme de recherche se
constitue autour des « méthodes mixtes ». Ce courant, désigné comme la « troisieme voie »
permettant de dépasser 1’écueil de la guerre des paradigmes, se développe d’abord dans les
sciences sociales, puis dans le champ de la santé publique (61). La recherche par les méthodes
mixtes peut étre définie comme « un type de recherche dans lequel un chercheur ou une
équipe de chercheurs associe des éléments issus des méthodes qualitatives et quantitatives —
par exemple, I'utilisation de points de vue, de collectes de données, d’analyses de données, de
techniques d’inférences qualitatifs et quantitatifs — dans le but d’une meilleure compréhension
» (62). Ainsi les techniques d’enquétes de la recherche quantitative, qui utilisent des méthodes
d’analyse statistique, sont associées aux méthodes d'observation et d'entretien et aux analyses
des données verbales et non verbales de la recherche qualitative (63). Parce que les méthodes
mixtes combinent la force de la quantification et la finesse de 1’analyse qualitative, elles sont
un atout pour étudier les interventions et processus complexes, notamment dans le domaine de
la santé (64).

En 1989, Greene et al. propose cing grandes fonctions de base attribuables aux
méthodes mixtes (65) :

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

méthodes dans une optique de validation des interprétations ;
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- la complémentarité, qui vise a conforter, a illustrer ou a clarifier les résultats
d’une méthode par ceux d’une autre ;

- le développement, qui cherche a utiliser les résultats d’une méthode pour aider a
développer une autre méthode (par exemple, la construction d’échantillon ou le
développement d’instrument de mesure) ;

- Pinitiation, qui cherche a faire émerger les paradoxes ou les contradictions des
résultats d’une méthode grace aux résultats d’une autre méthode ;

- P’expansion, qui vise a étendre le champ d’application des résultats d’une méthode

en utilisant d’autres méthodes.

Plusieurs classifications ont été développées pour le design des méthodes mixtes. Celle
proposée par Creswell et Plano Clark dans I’ouvrage Designing and conducting mixed
methods research (66) — récente et communément utilisée — repose sur quatre principaux
facteurs : les motivations du recours a la méthode mixte (triangulation, complémentarite,
développement, initiation, expansion) ; la temporalité d’utilisation des méthodes quantitatives
et qualitatives (concomitante ou séquentielle) ; la pondération des méthodes (égale ou
prépondérance de 1’'une des approches) ; la stratégie de combinaison des données obtenues par

les diverses méthodes (fusion, intégration ou connexion).

Du fait de leur relative « nouveauté », les méthodes mixtes ne disposent pas encore de
définition normalisée des critéres de qualité de la recherche. Une trame reprenant I’ensemble
des criteres de qualité proposés dans la littérature a été publiée en 2011 (67). Cette trame
rassemble 30 critéres de qualité répartis en huit domaines : la qualité de la planification, la
qualité du protocole, la qualité des données, la rigueur de 1’interprétation, la transférabilité des
inférences, la qualité de la restitution du travail, la possibilité d’extraire une syntheése des
résultats et 1’utilité. Cependant, au vu du grand nombre de critéres que comprend cette trame,

son application en I’état ne s’est pas avérée pertinente.

3.2. Méthodologie du projet TRANSAD

3.2.1. Choix des méthodes mixtes pour le projet TRANSAD

Pour notre recherche, les méthodes quantitatives et qualitatives ont été associées pour
répondre a un objectif de développement, pour permettre de 1) décrire et comprendre

comment les professionnels mettent en ceuvre le processus de transition dans leurs différents
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services — par I’approche qualitative; 2) développer un questionnaire a partir de ces

descriptions pour identifier les pratiques consensuelles — par 1’approche quantitative (65).

Nous nous sommes basés sur les critéres de qualité reconnus de chacune des deux
approches (66). Dans le courant quantitatif : la validité interne, la validité externe, la fiabilité,
I’objectivité. Dans le courant qualitatif, selon les critéres de Lincoln et Guba (67) : la

crédibilité, la transférabilité, la fiabilité, la confirmabilité.
3.2.2. Chronologie du projet TRANSAD

Nous avons réalisé en premier lieu une revue systématique de la littérature des
interventions de transition existant au niveau international. Puis, les études qualitative et
guantitative ont été menées de maniére séquentielle : nous avons d’abord utilisé 1’approche
qualitative puis I’approche quantitative. La premiere étude, basée sur une approche inductive,
a exploreé les pratiques mises en place au sein des services hospitaliers lors de la transition et
les expériences qui y sont associées. Des entretiens semi-directifs ont été menés auprés de
professionnels du domaine médical, paramedical et social et de jeunes malades chroniques
ayant une expérience de la transition. Pour répondre au critere de diversification de
I’échantillon et pour des raisons de faisabilité (68) la transition des soins a été plus
spéecifiquement investiguée a travers 4 maladies (VIH, drépanocytose, épilepsie et obésité),
aupres de professionnels —exercant— et des jeunes —fréquentant— des services hospitaliers de la

région lle-de-France.

La seconde étude, basée sur une approche déductive, a permis la sélection
consensuelle des pratiques a intégrer a un programme de transition générique. Une enquéte
guantitative de consensus, basée sur la méthode Delphi, a été menée pour mesurer le niveau
d’agrément associé aux différentes pratiques de transition identifiées a 1’étape precédente.
Cette étude a été realisée sur un échantillon de jeunes, de parents et de soignants concernes
par la transition des soins de toutes maladies chroniques ayant lieu dans des services

hospitaliers de la France entiére, sur des criteres de pertinence et de faisabilité.

Une description schématisée du déroulement de I’étude TRANSAD est présentée dans

la figure 4.

39



Phases Procédures Produits

Qualitative
Collecte des données Entretiens semi-dirigés N
de 'enquéte (n=56)
qualitative
-
Qualitative ) Codage et analyse thématique
Analyse des données
- 7 = .
( Qualitative s . ™
Collecte des données { Connexion des phases ) . . tems pour I'enquéte
de la revue > | qualitatives et quantitatives | Extraction des données textes (n=108)
| Systématique y \\\ ///
Procédures Produits I
Articles et ( N Questionnaires  d'enquéte de Données numériques
protocoles Données textes MR consensus
(n=39) Collecte des donnees [n=36 tour 1; n=24 tour 2)
Sy
Quantitative _| Analyse statistique descriptive
Analyse des données
‘/’ ol T ~
// AN Interprétation  des  données
[ Intégration des résultats \-‘ quantitatives au vue des données
\ qualitatifs et quantitatifs J qualitatives
yd

Figure 4 : Schématisation du protocole mixte TRANSAD

3.2.2.1. Revue systématique

Au départ de ce travail de thése, nous avons réalisé une revue systématique de la
littérature qui a rassemblé, évalué et synthétisé I’ensemble des études d’évaluation

comparatives de programme de transition publiées au niveau international.

L’objectif était d'en examiner la méthodologie et de souligner les acquis et les points a
développer pour améliorer le niveau de preuve dans le domaine de la transition des soins.
L’analyse du contenu des interventions a €également permis d’élaborer une partie du contenu

du questionnaire utilisé dans 1’enquéte de consensus.
q

Les études éligibles concernaient celles utilisant des designs expérimentaux ou quasi-
expérimentaux évaluant les résultats d’un programme de transition, SOit avec un groupe
contrle, soit avec un méme groupe avant/apres intervention. Les articles portant strictement
sur la préparation (et non sur le processus complet de transition), définis comme ceux dont
I’évaluation s’arrétaient avant le transfert aux soins pour adultes n’ont pas été inclus. Les
sources de données Embase, Medline et ClinicalTrials.gov ont été utilisées pour identifier les

protocoles éligibles et les études publiées.
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Des éléments additionnels sur les méthodes employées pour la revue systématique
sont présentés dans I’article correspondant, présenté dans la section « résultats » de ce

manuscrit.
3.2.2.2. Etude qualitative

L’objectif de notre étude était de décrire les pratiques et les vécus de la transition par
ses différents acteurs. L’objectif sous-jacent était d’apprécier la présence ou 1’absence
d’invariants dans les pratiques de transition mises en place dans divers services hospitaliers

pour des jeunes porteurs de maladies chroniques variées.

Choix et procédure de recrutement des participants a I’étude

L’étude qualitative a porté sur quatre pathologies: le VIH, la drépanocytose,
I’épilepsie et 1’obésité morbide. Ce choix permettait d’étudier une diversité de contexte de
transition mais également de circonscrire notre recherche a un nombre raisonnable de terrains
potentiellement trés hétérogenes. La sélection des pathologies a été guidée par la diversité
qu’elles représentaient 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 pertinence théorique pour répondre a 1’objectif de 1’étude mais aussi en
fonction de leur proximité géographique (région lle-de-France), pour une question de
faisabilité. Le choix de la région lle-de-France trouve sa pertinence dans sa forte
concentration d’établissements de santé (ayant potentiellement des pratiques de transition
différentes), d’individus (19% de la population francaise métropolitaine) et dans les criteres
éco-socio-démographiques de sa population, favorables a 1’étude des parcours de transition

des pathologies initialement ciblées.

Les personnes ¢ligibles €taient I’ensemble des patients majeurs ayant vécu le transfert
entre la pédiatrie et le secteur adulte dans les trois ans précédents 1’étude, dans des
établissements d’ lle-de-France et suivis pour au moins une des quatre pathologies choisies ;
les soignants et professionnels sociaux des services de pédiatrie et des services adultes
hospitaliers impliqués dans le processus de transition exercant en Ile-de-France; les
professionnels d’associations impliquées dans le processus de transition exercant en lle-de-

France.
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Les participants professionnels ont été recrutés selon la méthode de la « boule de
neige ». Le recrutement a débuté au sein des services de 1’hdpital universitaire Robert Debré
de Paris spécialisé dans la prise en charge des enfants et adolescents malades. Pour chaque
pathologie choisie, un pediatre (chef de service ou pédiatre reconnu comme étant
particulierement impliqué dans la transition) a été rencontré individuellement sur son lieu de
travail et sur rendez-vous. Le projet de recherche était présenté et un entretien était sollicité. A
la fin de chaque entretien, il a ét¢ demandé aux participants de proposer d’autres individus qui
selon eux seraient pertinents a approcher pour 1’enquéte (professionnels médicaux et
paramédicaux, de pédiatrie et de secteur adulte, patients, associations) et ayant une expertise
de la transition en lle-de-France. Chaque nouveau potentiel participant était contacté par e-
mail ou par téléphone. Ce processus de recrutement était répété a chaque nouveau participant

jusqu’a saturation des données.

La méthode d’enquéte en «boule de neige» n’a été appliquée que pour les
participants professionnels du secteur médical et social. Pour le recrutement des jeunes, nous
avons sollicité les professionnels médicaux participants afin qu’ils nous transmettent une liste

de leur patients éligibles. Chaque patient était ensuite sollicité par téléphone.

Guide d’entretien

Deux guides d’entretiens assez semblables ont été utilisés mais adaptés selon
I’entretien des professionnels ou des jeunes.

Le guide d’entretien pour les professionnels s’articulait autour de leur expérience dans
le champ de la transition, le type de transfert (ville, hopital, au sein d’un méme établissement,
entre deux établissements), I’existence d’un programme de transition ou d’une organisation
particuliére pour la transition, la nature des pratiques de transition mises en place couramment
pour les patients qu’ils suivent, les cas particuliers qui avaient requis des pratiques de
transition différentes ou supplémentaires, les problématiques rencontrées autour de la
transition et les stratégies mises en place pour y remédier, les propositions de pratiques qui
pourraient ameéliorer le processus, les criteres ou signes de transition réussie.

Le guide d’entretien pour les jeunes s’articulait autour de leur expérience de la
transition, le type de transfert (ville, hopital, au sein d’un méme établissement, entre deux
établissements), leur impression d’avoir bénéficié — ou non — d’une prise en charge
particuliére a ce moment, la description de cette étape en termes de prise en charge, le vécu du

transfert, les problématiques rencontrées autour de la transition et les stratégies mises en place
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pour y remédier, les propositions de pratiques pouvant a leur sens améliorer le processus et les

criteres ou signes de transition réussie.

Chronologie et représentation numérique des entretiens

En premier lieu les professionnels impliqués dans la transition de jeunes porteurs du
VIH ont été interrogés. L’originalité de la problématique nous a motivé a approfondir le sujet
avant de poursuivre les autres entretiens prévus par 1’étude. Le recrutement et les entretiens
des professionnels impliqués dans les autres maladies et des jeunes ont eu lieu apres
I’obtention de la saturation des données dans le domaine de la transition autour du VIH. Peu
d’entretiens supplémentaires (2 a 5 par pathologie) concernant la transition dans les autres
pathologies ont été menés. Ceci est lié a la faible quantité d’information nouvelle apportée sur
la transition par rapport a la saturation obtenue par les entretiens menés auprés des acteurs de
la transition concernant le VIH (pour ce qui est de la drépanocytose et de 1’épilepsie), ou par
I’absence problématique de transition rapportée par les professionnels (pour ce qui est de
’obésité). Pour I’étude du VIH, de la drépanocytose et de 1’épilepsie au minimum un individu
par groupe d’acteurs étudiés (professionnels pédiatriques, professionnels pour adultes, jeunes
en post-transfert) a été interviewé. Pour 1’étude de 1’obésité morbide, seuls des professionnels
de pédiatrie et un professionnel de soins pour adultes ont été interrogés, tous s’accordaient sur
le fait que le phénomene de transition n’était pas applicable dans cette pathologie, ou la

continuité des soins n’existe pas selon eux.

Exploitation des entretiens

Les entretiens ont été retranscrits par écrit et une analyse thématique des entretiens
concernant la transition des soins dans le contexte du VIH a été réalisée (69). Les thémes
communs et transversaux a 1’ensemble de ces entretiens ont été codés et analysés, les résultats
portant sur le point de vue original des professionnels de soins pour adultes ont fait I’objet
d’un article. Simultanément, le contenu de 1’ensemble des entretiens a été analysé. Nous
avons procédé a I’identification des passages concernant les pratiques de transition dans le but
de générer un pool d’items réunissant des propositions de pratiques a intégrer a un programme
de transition générique. Ce pool d’items a été organisé pour la construction du questionnaire

utilisé par I’enquéte quantitative de consensus.
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Des éléments additionnels sur le contexte de réalisation des entretiens, le déroulement
des entretiens semi-dirigés, le traitement et 1’analyse des données sont présentés dans les

articles présentés dans la section « résultats » de ce manuscrit.

3.2.2.3. Enquéte de consensus Delphi

Afin de répondre a I’objectif principal de ce travail, 1’utilisation d’une méthode de
consensus a été privilégiée. Le consensus, comme méthode de production de connaissance ou
de prise de décision, met 1’accent sur I’importance de I’opinion de chaque participant et
permet d’aboutir & un accord sur une question donnée et de mettre en évidence les

convergences qui pourraient servir a la prise de décision.

Il existe de nombreuses méthodes de consensus permettant de rassembler les avis et
I’opinion des participants sur un sujet donné. Parmi les méthodes couramment utilisées, on
retrouve la méthode Delphi, celle du « groupe nominal » ou la méthode RAND-UCLA (70).
Ces méthodes sont fondées sur I’implication d’un panel de participants, nommes « experts ».
L’expert peut étre toute personne qui a une bonne connaissance pratique, politique, Iégale ou
administrative d’un sujet précis et qui a une légitimité suffisante pour exprimer un avis

représentatif du groupe d’acteurs auquel elle appartient (70).

La méthode Delphi reste cependant la méthode de consensus la plus utilisée. C’est un
exercice qui permet de rassembler et de synthétiser les connaissances d’un groupe de
participants géographiquement dispersés, sans les réunir. Elle présente 1’avantage d’éviter de
confronter des participants a I’intérieur d’un groupe de discussion, ou I’influence de certains

leaders ou de facteurs psychologiques pourrait fausser le libre choix des experts.

L’interrogation individuelle des participants se fait par des questionnaires successifs,
¢laborés par les organisateurs de I’étude. Les caractéristiques fondamentales de la méthode
sont (71) :

e I’anonymat : les participants n’ont pas connaissance de 1’identité des autres, afin

d’éviter les phénomenes de dominance ou d’autorité.

e I’itération avec retours sur les résultats (« feedback ») : les experts sont sollicités a

plusieurs reprises pour remplir le questionnaire de 1’enquéte. Avant chaque tour de
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passation, ils recoivent une synthese des résultats obtenus au précedent tour afin de
confronter leur avis a celui des autres participants.

e |’analyse quantifiée des réponses du groupe : les experts notent les propositions
formulées dans le questionnaire sur une échelle type Likert. La définition du
consensus est quantitative. Les seuils «consensuels » de la note médiane et du
pourcentage d’agrément obtenus par chaque item doivent étre défini en amont par

les investigateurs.

La formulation du probléeme et le choix des experts

Dans le cadre de ce travail de these, la question sur laquelle nous souhaitions obtenir
un consensus portait sur 1’identification des pratiques pertinentes et faisables pour la transition
des jeunes porteurs de maladies chroniques diverses au niveau national. Le choix des experts
devait donc permettre d’établir :

e un programme « pertinent » et « consensuel », les experts devaient représenter
I’ensemble des parties prenantes (jeunes, soignants pédiatriques, soignants
pour adultes, parents) impliquées dans la transition des jeunes porteurs de
maladies chroniques ;

e un programme « @générique », pouvant étre appliqué a diverses maladies
chroniques (que nous avons définies comme toutes celles concernées par le
dispositif Affection Longue Durée de I’assurance maladie) ;

e un programme « faisable », les experts devaient avoir une connaissance de la
transition dans des établissements bénéficiant de différents moyens et réseaux
(France entiére).

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

sante 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 des équipes frangaises, par notre réseau professionnel et par le bouche-a-
oreilles entre professionnels concernés. Les jeunes adultes et les parents ont été recrutés via
les associations de patients. Des e-mails ont été envoyés aux professionnels et aux
associations pour les solliciter a participer a 1’enquéte et / ou a inviter les personnes

concernées a le faire.
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L’élaboration du questionnaire
Le questionnaire a été élaboré a partir des pratiques de transition identifiées dans les
programmes inclus dans notre revue systématique et des entretiens de notre enquéte

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 items ont été évalués par tous les participants sur la pertinence de leur
intégration dans un programme de transition. De plus, les participants « professionnels » ont
eu a évaluer la faisabilité de chaque proposition. Les propositions ont été notées sur une
échelle de 9 points, avec un score de 1 pour un item « non pertinent » ou « non faisable » et 9

pour un item « tres pertinent » ou « trés faisable ».

Pour permettre une diffusion large de ’enquéte, un questionnaire électronique a été

construit.

L’administration du questionnaire et le traitement des résultats

Apres réception de leur identifiant et mot de passe personnel, les experts éligibles a
I’enquéte ont pu accéder au premier tour de I’enquéte de consensus en ligne. Les experts se
sont de nouveau prononcés sur chaque proposition au second tour, en bénéficiant d’un retour
d’information quant aux résultats du premier tour. Les participants pouvaient maintenir leur

réponse ou bien la modifier au regard des réponses du panel.
Des éléments additionnels sur le recrutement et les criteéres d’éligibilité des experts,

sur le questionnaire et sur le traitement des résultats sont présentés dans 1’article

correspondant, présenté a la section « résultats » de ce manuscrit.
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Partie 4 : Présentation des travaux de recherche

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

maladie chronique

4.1.1 Résumé de P’article

Ces vingt derniéres années, de nombreux programmes ont été mis en place pour tenter
d’améliorer le processus de transition des jeunes malades chroniques vers les soins pour
adultes. Cependant en I’absence d’une méthodologie d’évaluation solide, les données vis-a-
vis de I’efficacité de ces programmes sont rares. Ceci peut étre en partie expliqué par le fait
qu’il s’agisse d’interventions complexes : elles impliquent plusieurs composantes, ont des

critéres d’évaluation divers et posent de nombreux défis pratiques et méthodologiques.

Par la réalisation d’une revue systématique, notre objectif était de décrire les
méthodologies actuellement utilisées pour évaluer I’efficacité des interventions de transition
et d’énoncer des préconisations afin d’augmenter le niveau de preuves des futures études

évaluant des interventions de transition.

Nous avons réalisé une recherche de tous les articles et protocoles publiés sur les bases
de données Medline, Embase et ClinicalTrial.gov jusqu’a juillet 2015. Les études éligibles
étaient celles qui évaluaient un programme de transition des soins pédiatriques vers les soins
pour adultes, dont au moins une partie des données étaient collectées apreés le transfert, et qui
comparaient les données du groupe intervention soit avec un groupe contréle soit en pré/post
intervention au sein d’'un méme groupe. Le processus de sélection des articles et d’extraction
des données a été réalisé indépendamment par deux chercheurs. Nous nous sommes basés sur

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

Trente-neuf études ont été inclues. Elles évaluaient les effets d’interventions délivrées
entre 1980 et 2015. La plupart de ces interventions débutaient en pédiatrie (26/39, 67%) et
étaient proposées a des groupes de jeunes porteurs d’une méme maladie chronique (32/39,
82%). L’évaluation des effets de I’intervention étaient réalisee soit au sein d’un méme groupe

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 principalement des groupes historiques
(11/39, 37%). Dans les études publiées au stade de protocole, la randomisation individuelle
était prévue dans prés de 2/3 des cas (8/13, 67%). Sur I’ensemble des études, seules 2
proposaient des stratégies d’aveugle pour 1’évaluation d’au moins un critére de jugement. Des
criteres de jugement multiples étaient utilisée dans 87% des études (34/39), ces criteres
évaluaient majoritairement le statut clinique des patients et leur utilisation des services de
soins. Parmi les études évaluant des données déclarées par les patients (de type patient
reported outcomes), moins de la moitié utilisaient des questionnaires validés (11/23, 48%). La
qualité du reporting étaient globalement insuffisante tant sur le contexte, que sur le descriptif

de I’intervention et sur le processus d’évaluation.

A partir des résultats de cette revue systématique nous avons identifié plusieurs points
d’amélioration possible pour 1’évaluation de ces interventions. Vis-a-vis du recrutement, le
fait de conduire des études sur des patients porteurs d’un ensemble de maladies chroniques et
en évitant les critéres d’inclusions trop restrictifs permettrait d’augmenter non seulement le
recrutement, donc la puissance des études, mais aussi leur validité externe. Le choix d’un
critere de jugement principal continu est a considérer dans le cas ou le nombre de sujets
éligibles serait faible. Cela permet de réduire la taille nécessaire de 1’échantillon par rapport a
un critére binaire, a puissance égale. Les caractéristiques des interventions ne permettent pas
toujours la randomisation individuelle, d’autres méthodes de randomisation plus faisables ou
acceptables comme la randomisation en clusters, avec ou sans design de type step-wedge,
peuvent étre envisagées. Lorsque cela demeure impossible, les investigateurs peuvent choisir
des designs quasi-expérimentaux en prenant en compte les biais potentiels que cela peut
impliquer a chaque étape du protocole par I’utilisation de méthodes appropriées, notamment
au moment de 1’analyse. Afin de limiter les biais sur 1’évaluation des critéres de jugement, il
serait préférable de recourir au moins en partie, a des critéres objectifs, évalués par un
évaluateur indépendant, ou subjectifs recueillis par des outils validés. Le fait que les
interventions de transition soient complexes implique une difficulté a comparer les résultats
obtenus par différentes études, les investigateurs doivent se baser sur les recherches
méthodologiques existantes pour la construction d’évaluation standardisée. La complexité des
interventions doit également étre prise en compte lors de I'interprétation des résultats sur la
probable efficacité d’une intervention, celle-Ci étant susceptible de dépendre fortement du
contexte. Enfin, il existe des checklists spécifiques pour le reporting des études

interventionnelles dont 1’application permettrait aux lecteurs d’accéder a un niveau
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d’information approprié quant aux aspects de développement et d’évaluation de ces études,

voire d’encourager leur réplicabilité.

4.1.2 Article
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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

4
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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.’?

6
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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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progress. This has consequences for the strength of evi-
dence but can be explained in part by the complexity of
studies of multifaceted interventions, with multiple stake-
holders, multiple outcomes, difficult blinding, and in
the context of paediatrics, low numbers. We have identi-
fied areas which still need improvement in terms of ran-
domisation, recruitment and external validity, blinding,
measurement validity, and standardised assessment and
reporting (table 4). Some improvements could be imple-
mented now on the basis of what is already known, and
others require additional methodological research.
Improvement of the methodology used for unbiased
studies and the standardisation of measures are import-
ant for enabling interstudy comparisons to determine
the most effective interventions.
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4.2. Article 2 : La transition vers les soins pour adultes des jeunes ayant
contracté le VIH pendant la période périnatale : une étude qualitative

aupres des professionnels de santé

4.2.1. Résumé de Particle

En France, en 2014, on pouvait estimer que moins de 4000 enfants et adolescents de
moins de 14 ans avaient contracté le VIH en période périnatale ou durant la petite enfance,
soit moins de 4% des personnes atteintes par le VIH au niveau national. Leur transition vers
les services de soins pour adultes pose des défis particuliers. La rare confrontation des
professionnels des services adultes a la situation de transition et les caractéristiques de ces
patients en terme d’histoire de vie et de rapport a la maladie constituent certaines des
difficultés de cette transition. Notre recherche avait pour objectif d’étudier la fagon dont les
professionnels des services de soins pour adultes percevaient et adaptaient leurs pratiques lors
de la transition des jeunes ayant contracté le VIH en période périnatale ou durant la petite

enfance.

Nous avons mené une étude qualitative auprés de 18 professionnels sociaux et de santé
travaillant en secteur hospitalier ou associatif et ayant une expérience dans la transition des
jeunes porteurs de VIH (soit au moins 5 cas au cours de leur carriére) en période post-
transfert. Des entretiens semi-structurés ont été conduits sur le lieu de travail des
professionnels, transcrits puis analysés par analyse thématique. Les themes identifiés
concernaient la catégorisation des patients faite par les professionnels, les difficultés
spécifiques rencontrées lors du suivi des jeunes en transition et les pratiques mises en place

pour y faire face.

Les professionnels exprimaient un lien et une expérience de prise en charge
particuliére avec les jeunes VIH+ qui arrivaient des services pédiatriques. Le théme de
« patient difficile » a émergé, particulierement en ce qui concernait la compliance aux
traitements médicamenteux. L’identification de quatre catégories de patients en transition
s’est dégagée du discours des professionnels sur des criteéres de niveau d’éducation, de soutien
familial, de choix thérapeutique en pédiatrie, de charge médicamenteuse a 1’age adulte,

d’adhérence aux traitements et au suivi médical, d’autonomie et de projets de vie. Pour
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chacune des catégories de patients, la mise en ceuvre d’actions variables par les professionnels
de santé pendant la transition a été évoquée. Par exemple, le passage de certains patients par
des structures de soins intermédiaires destinées aux jeunes, a été décrit comme un moyen
profitable d’augmenter 1’aptitude des jeunes les moins préts, les moins soutenus ou les plus
réticents au transfert dans les services pour adultes. En revanche, pour les jeunes les plus
autonomes et soutenus par leurs proches, les professionnels n’ont pas mis en avant le gain

d’une transition via un service intermédiaire.

Les défis poses par les cas de transition ont été regroupés sous 3 themes : la relation
qu’entretiennent les jeunes avec leur maladie — notamment sa difficile acceptation di a la
transmission maternelle, au secret, a la honte, au déces des parents, a ’absence de discussion
dans le cercle familial ; la difficulté de créer un lien entre le jeune et son nouveau medecin —
du fait du manque de savoir-faire des professionnels vis-a-vis des particularités des
adolescents, de I’incapacité a établir une communication satisfaisante autour des traitements,
des ressources insuffisantes des services pour faire face aux situations psychosociales
complexes, fréquentes chez ces jeunes ; le choc des cultures entre celles du nouveau service et
celle du jeune — notamment en ce qui concerne le langage trés technique employé face a des
jeunes dont le nom de la maladie n’a parfois été révélé qu’a 1’adolescence, le personnel moins

disponible et la population en salle d’attente a laquelle les jeunes ne s’identifient pas.

A défaut de programme officiel implémenté pour la transition, des pratiques
officieuses souvent proposées aux jeunes au cas par cas avaient été mises en place par les
professionnels. A titre d’exemple: ’accompagnement dans la prise des médications
quotidiennes au sein du service, I’élaboration d’un groupe de soutien pour les adolescents
avec les psychologues des services pédiatriques et pour adultes, I’organisation d’activités
extrahospitalieres (week-ends, diners) pour aider a établir un lien entre les jeunes et le

nouveau médecin.

En conclusion, il semble qu’il existe une nécessité de proposer des soins de transition
différentiels pour répondre aux besoins complexes et variés de I’ensemble des patients
porteurs de VIH depuis I’enfance. Alors qu’un tronc commun de pratiques génériques de
transition pourrait s’avérer utile dans cette spécialité ou la transition est un épiphénomene, la
proposition d’un protocole unique et peu flexible pourrait ne pas étre adaptée ou profitable. Le

choix du type de pratiques a associer au suivi des jeunes VIH+ au moment de la transition
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pourrait étre facilité par 1’utilisation des catégories qui ont émergées du discours des
professionnels, basées sur les différentes caractéristiques des patients. Ces suppositions
mériteraient de faire I’objet de futures études notamment en prenant en compte les points de

vue des autres acteurs de la transition.

4.2.2. Article
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Abstract

Background

Increasing numbers of young people with perinatally acquired HIV are surviving to adult-
hood. When they come of age, they leave pediatric services in which they were followed and
have to be transferred to the adult health care system. Difficulties in adaptation to adult care
and the numbers of young people lost to follow up after transfer to adult care have been
reported. This transition phase and their retention in adult care are crucial in maintaining the
clinical status of these young with HIV in adulthood. Our study aimed to explore how HIV
professionals working in adult care perceive and adapt their practices to young people in
transition.

Methods

Qualitative interviews were conducted with 18 health and social services professionals in
hospitals or patient associations in France. A thematic analysis was conducted.

Results

Adult care professionals were found to be making a distinction between these young
people and their patients who were infected during adulthood. On the basis of the health-
care teams’ experience, a simplified categorization of these young people into four lev-
els can be used: those “who have everything good”; those who have some deficiencies
that must be addressed; those “who have everything bad”; and those lost to follow up.
Professionals interviewed highlighted the difficulties they encountered with young peo-
ple in transition. Three types of problematic situations were identified: problems of
acceptance of the disease; communication problems; and problems of disorientation in
the new care environment.
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Conclusions

Despite the lack of specific training or national policy recommendations for the integration of
young people with perinatally acquired HIV into adult services, all the adult healthcare
teams interviewed tried to adapt their practice to this population. The results suggested that
professional involvement during transition should depend on the characteristics of the
patient, not be limited to a single transition model and that a dedicated structure for transition
care is not appropriate for all young people.

Introduction

Early infant diagnosis and therapeutic innovations mean that individuals with perinatally
acquired human immunodeficiency virus (PHIV) or HIV acquired during early childhood are
increasingly surviving into adolescence and adulthood [1].

The young people affected are still very small in numbers in northern countries. Given the
existing databases, we can only estimate the numbers of young people with HIV acquired dur-
ing the perinatal period or in early childhood. For example, in 2014 in France, 3930 children
and adolescents (up to 14 years) benefit from exemption from their care costs for infection
with HIV thanks to universal health insurance, they represent less than 4% of HIV population
[2]. In the United States 3121 adolescents (up to 14 years) were living with diagnosed HIV
infection in 2013—less than 1% of the diagnosed HIV population [3]. During adolescence,
these young people receiving care from childhood must continue their care pathway through
transitioning from pediatric to adult services.

This health care transition is defined as the “purposeful, planned movement of adolescents
and young adults with chronic physical and medical conditions from child-centered to adult-
oriented health care systems.” [4]. This phase is recognized as a high-risk period for the health
status of young people who can experience difficulty making the transition to the adult health
system [5]. The reasons of poor adaptation in adult care are multiple and may be common to a
set of young people with chronic diseases: in adult care the professional caregivers may change
at each visit, consultations are more focused on clinical outcomes rather than psychosocial or
developmental concerns, there is less warmth communication between patients and profes-
sionals, there is a need for the young to be autonomous in its illness management which is not
necessarily the case in pediatric services [6]. This can lead to disruption in medical follow-up.
The literature revealed some significant adverse health consequences related to lack of conti-
nuity of care or resort to emergency services following a bad transition [7].

In different chronic conditions, many studies have highlighted these consequences of tran-
sition, such as the increase of organ rejection in kidney transplant adolescents [8], the rise of
HbA1C in young people with type 1 diabetes mellitus (T1DM) [9], or the increase of disease
activity in chronic rheumatic disease [10].

Among young people with PHIV, transition is a crucial step for the achievement of an optimal
health status in adulthood too. It requires therapeutic and care continuity between pediatric and
adult services [11]. A study in England has identified an increased crude mortality rate following
transfer to adult care of young people with PHIV [12]. Such findings highlight the need to ensure
the healthcare transition success. However, difficulties encountered in delivering appropriate
health care for young people with HIV have been widely identified. The United Nations Program
on HIV/AIDS (UNAIDS) reports that there is poor prioritization of adolescents in national plans
for scaling-up HIV testing and treatment services [13]. The World Health Organization (WHO)
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has also found that health workers, even those experienced in caring for adults with HIV, are
often ill-equipped to support the healthcare needs of adolescents [14].

The confrontation of HIV-specialist professional working in adult care with youth is unusual,
this population represents generally less than 4% of its active list of patients which is not the case
for a set of other chronic diseases where a larger proportion of patients followed in adult care
have developed their illness since childhood. Besides the rarity of the situation, this population is
characterized by its unique issues that is necessary to take into account [15]. Young people with
HIV addresses specific challenges particularly because of its long history with the infection, taboo
and secret surrounding the disease since his birth, the parent’s guilt or even its socioeconomic sta-
tus often linked with family migration stories.

The findings of a care system currently unsuitable for young is alarming since poorly adapted
systems are recognized as barriers to optimal engagement in the care of patients with HIV [16].
Conversely, communication between adolescent and adult providers, and age- and developmen-
tally-appropriate care, are considered key facilitators of successful healthcare transition [17].

While the WHO has developed a toolkit for transition of care for adolescents living with
HIV [18] and the US has proposed guidelines [19] some countries such as France do not have
national recommendations for healthcare transition of young people with PHIV.

Our research aimed to explore how healthcare teams with experience in caring for adults
with HIV perceive young people with PHIV in transition and adapt their practices to ensure
its success.

Materials and Methods
Participants

Participants were health and social care professionals with experience of transition in HIV
care, defined as the involvement in at least 5 cases of young people with PHIV in transition
during their career. In France, HIV-positive patients are almost exclusively follow-up in hospi-
tal sector and so this is the setting in which was mainly conducted our recruitment. Initial
recruitment was carried out in a pediatric research hospital serving patients of diverse ethno-
cultural origins, from central and suburban Paris. The hospital is situated in the region of met-
ropolitan France with the highest HIV prevalence rate [20, 21]. The head of the pediatrics
department authorized the identification of the first participants who were professionals from
other hospitals and associations with which he collaborated or who were known to be particu-
larly involved in the care of young people with PHIV. Participants identified in this primary
listing were used as informants in a snowball procedure. They were asked if they had contacts
with professionals involved in healthcare transition of young people with PHIV and if they
were willing to provide us directly with potential respondents’ contact details. All these recom-
mended professionals were invited to participate, and recruitment of participants continued
based on diversification until empirical saturation of the data appeared to have been reached. Sat-
uration means that no additional data are being found whereby the researcher can develop the
properties of the category. Seeing similar instances over and over again, the researcher becomes
empirically confident that a category is saturated [22]. Our sample was constructed with the aim
of providing a comprehensive overview of situations and problems encountered by professionals
involved in transition. Thus, in addition to hospitals and teaching hospitals from Paris and sub-
urbs, one youth health unit and one association for persons living with HIV/AIDS “Dessine moi
un mouton” participated. The youth health unit is attached to a hospital for adults and is dedi-
cated to the medical care of adolescents and young adults experiencing familial, social or educa-
tional breakdown, whether HIV-infected or not. The association offers young people affected by
HIV/AIDS a place where they can come together and participate in activities planned by a team
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of animators, social and educational assistants and psychologists. Between February 2014 and
February 2015 we contacted 20 professionals and 18 were interviewed: 1 nurse supervisor did not
respond, and 1 patient association responded that their population did not match our target of
young people with PHIV. (See Table 1 for characteristics of participants)

Procedure and interview protocol

Semi-structured face to face interviews with professionals were conducted by either one or two
of the authors (EL, SG), who were trained in interviewing techniques. Researchers who con-
ducted the interviews and the coding process are graduated in public health. Interviewers were
one PhD candidate and one senior lecturer, affiliated to a research team working in particular
on issues of children and adolescents with chronic diseases. Interviews were mostly individual
(n=14/16, 87%), and took place at the participants’ workplaces, enabling the researchers to
observe the environments in which young people experience transition. Two interviews were
not individual and were conducted with two interviewees: these were with the professional
staff of the patient association and with nurses of the youth health unit. This choice was made
by the professionals interviewed, who usually work together. An interview guide was devel-
oped by reviewing the transition-related literature, and was adapted after first interviews with
professionals to collect the different perspectives of professionals regarding their experience
with young people during healthcare transition, the elements required to ensure a good transi-
tion for these patients, the problems they had encountered and the means implemented to try
to correct them. Interviews were audio-recorded or documented in notes taken by the inter-
viewer and digitalized. Interviews lasted 25-70 minutes, depending on the time each partici-
pant could offer and the experiences he/she had to relate.

Regulatory and ethical aspects

As part of a non-interventional study and not including patients, written consent is not
required according to the French Public Health Code (Articles L.1121-1 and R 1121-2). How-
ever, information has been delivered according to the Article L1122-1. An information brief on

Table 1. Participants characteristics (n = 18).

Numbers (%)
Gender
Female 11 (61)
Male 7 (39)
Education
Medical doctor 9 (50)
Nurse 3 (17)
Auxiliary nurse 1 (<6)
Psychologist 4 (22)
Social worker 1 (<6)
Workplace
Adult healthcare services 8 (44)
Youth health unit 8 (44)
Patients association 2 (11)
Median (range)
Years of experience with HIV
Medical professionals 21 (4-32)
Paramedical and social professionals 8 (1-22)
doi:10.1371/journal.pone.0169782.t001
PLOS ONE | DOI:10.1371/journal.pone.0169782 January 23, 2017 4/16
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the study was provided to all participants. This procedure was described in the protocol submit-
ted to the ethics committee and approved by the local ethics committee of the university hospi-
tal Robert Debré (Comité consultatif d’éthique local de hopital universitaire Robert-Debré,
committee’s advice number 2014.152). Required permission from relevant authorities have
been obtained (Advisory Committee for Data Processing in Health Research (CCTIRS) and
French Data Protection Authority (CNIL)). Oral informed consents were obtained from all par-
ticipants for the use of data for research and for recording interviews. Information was delivered
since the initial contact and renewed at the time of starting the interview where we asked the
participants to affirm their consent to participate in this research and to be registered during
the interview. The ethics committee approved this consent procedure.

Coding and analysis

Interviews were transcribed verbatim by a professional transcriber and digitalized notes taken
during the interviews were coded. Contents were analyzed with NVivo®) 10 software. Codes
were generated through a process of inductive identification of themes [23]. Transcripts were
first coded independently by two of the authors (EL, SG) who had formal training in the analysis
of qualitative data. Emerging themes and analytical framework were discussed by the researchers
after each working session to reach a consensus on coding. An agreed preliminary coding frame-
work was presented to a multidisciplinary group from the “Société Frangaise de Lutte contre le
SIDA” in a workshop on the theme “HIV-positive teenagers” with teams from France, French
overseas departments, and Francophone countries who had experience of transition. Analyses
were refined following feedback at this workshop.

To maintain anonymity all names have been changed.

For more methods details, see the COREQ Checklist [24] in S1 Checklist.

Identification of themes

After coding and categorizing data an analytical framework was formed. It included 4 main
groups of themes: those related to the description of the patients by the interviewees, those related
to the problems encountered during the transition, those related to the elements acting for a
smooth transition and those related to the impact of transition. Only a portion of the identified
themes that are those related to professional’s perspectives on care management of young people
with perinatally acquired HIV during transition are presented in the results section. The themes
identified are derived either from topics proposed by the interviewed professionals that research-
ers inform with the content of others interviews, or themes that had newly emerged from the
content of the interviews. Themes appear in quotation marks in the text of the results’ section.

Results

We identified themes related to professional’s perspectives on care management of young peo-
ple in transition. The themes presented concern the categorization of patients in transition
made by health professionals, the practices proposed to deal with the transition problems and
the difficulties encountered by professionals who are facing youths in transition.

Characterisation of patients transitioning from pediatrics to adult
services by professionals
All the adult care professionals have expressed the “difference in feeling or care experience”

they had with young adult patients who started their care in pediatric services, and those who
started their care in adult services.
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“But the mother-child transmission ones are my favorites” (Nicole, medical doctor, adult
care)

[About PHIV young people] “But its true that it’s harder for me, they are still always
more difficult” (Christian, medical doctor, adult care)

Another theme that emerged was “the difficult patient”. According to interviewed caregiv-
ers, youth infected since childhood are globally more difficult than other patients infected and
medically treated since adulthood.

«It’s difficult because they are kids who frequently are fed up, fed up of medications, they don’t
want to take their medicine » (Nicole, doctor, adult services)

“This is the limit which is difficult sometimes not like with adults who understand that
sometimes we are very limited regarding the treatment choice and that at least for some time
they have to make some efforts. He [a teenager] wasn’t capable to make these efforts.” (Chris-
tian, doctor, adult services)

The experiences of adult care providers suggest that young adults in transition from pediat-
ric care can be grouped into categories. The four labels suggested by one of the interviewees
were informed with the content of other interviews to create themes.

The theme “good cases” described the first category of young people which are character-
ised by school education, family around them, well-adapted pediatric therapeutic choices, few
antiretroviral medicines to takein adulthood, good adherence, a degree of autonomy, and
some life projects.

“There is a young boy that doesnt have parents but he has met good people throughout his
childhood. When his parents were sick he went to foster care but he remained in contact with
his parents. .. He was in a foster home that didnt know anything about HIV but they adapted.
That is his family at heart. Since then he works, he is autonomous, he fell in love two years ago,
and they plan to have a baby” (Catherine, nurse practitioner, adolescent and young adult
care)

According to the professionals’ experience, support provided by a specific structure dedi-
cated to care for adolescents and young adults during transition is not necessary for these
patients

“This was a young man who saw [the adult doctor] once here [in the youth health unit] and
found it was a stage which didn’t really concern him, so he went straight into the adult system”
(Catherine, nurse practitioner, adolescent and young adult care)

The second theme included young people considered as “intermediate cases”, whose char-
acteristics are not bad but not perfect, with current follow-up but also some weaknesses such
as therapeutic compliance, consultation attendance or global health knowledge. An available
and socially supportive team was suggested as a means to nurture young people’s capacity to
invest in their care, and to recognize the right time to work with them.

“Then there are all the intermediate cases, those who are not so bad but not perfect, who have
a pretty good medication compliance but still have big weaknesses, who need to be somewhat
stimulated” (Richard, medical doctor, adults care)
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The theme “poor cases” described the third category of patients characterized by little or no
education, no family support, non-compliance with treatment, no comprehension of health
issues related to their health status, inability to attend planned consultations.

[About young people of this category] “I am categorizing, not stigmatizing anyone, but gen-
erally what I say is [they have] ‘a 300 word vocabulary, a CD4 count of 300 and a viral load of
30,000 copies [that indicate poor clinical outcomes]” (Richard, medical doctor, adult care)

A young French boy with parents from Algeria who were drug addicts. The mother died
when he was five or six years old, and his father took care of him, he went with him to his doc-
tor’s appointments. His father died when he was 12 or 13 years old, and then he was raised by
his grandparents who were not very loving. It was a bit an outsider of the family, he had an
older sister that was not infected, she try to took care of him sometime but she had too much to
do elsewhere. He was totally non-adherent. For many years he had CD4 counts very low, really
like CD4 of 0 [indicating a very poor clinical results], but he still had a conserved health state.
He had some oesophageal candidiasis that resolved quickly in two or three days of hospitaliza-
tion We tried to start a treatment, and he stopped once he left the hospital. I saw him again 3
or 6 months later [...] Now he was in prison, and it has been a year and a half or two years
without any news” (Christian, doctor, adult services)

For these young adults, according to the healthcare teams, the only rule is to be as available
as possible, offering a structure that provides flexibility, an element of self-service, but which
also educates them in the imperatives of a health structure and of health awareness.

The fourth and final category was grouped under the theme “extreme cases” which
describes the young with which it is extremely difficult to establish contact, and who usually
end up being lost to follow-up.

“Those who we are unable to see, despite all the appointment booking, all the telephone
reminders, we're a little desperate” (Richard, medical doctor, adult care)

Means to handle healthcare transition and arrival in HIV adult services

Among the elements proposed by the interviewees to allow smoother transition from pediat-
rics into adult services we have identified two main themes: "strategies for the social support of
the patients since childhood" and "strategies to ensure continuity of care between pediatric and
adult services” that appeared as elementary key points to implement in pediatrics according to
professionals from adult services (table 2).

Relatively to “practices applied in adult services”, things were more heterogeneous. In adult
services there was no official program implemented for these young people. Professionals
reported unofficially implemented practices that adapt to the specific needs using available
resources and knowledge.

“He could have a treatment once a day, three pills, but it’s hell. It’s hell even if we try to do an
arrangement one time, he came in the service everyday take his pills. We prepared food, there
was the nurse, the psychologist, me and all the patient education team, we stayed with him
when he was eating we put mint syrup in his water for him to swallow his pills, he took them
in front of us. He did this for 15 days, and then he disappeared” (Nicole, doctor, adult service)
“We did a group with some adolescents here with 2 psychologists, there were 2 because there
was one from pediatrics and one from my service and we have formed a group from nothing,
that tried to bring together adolescents” (William, doctor, adult services)
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Table 2. Transition key points identified in the interviews.

Actions proposed | Professionals involved
Themes: Strategies for the social support of the patients since childhood
® Provide necessary accompaniment and counseling to ® Pediatrics and adult services teams

parents/tutors that would enable them to support their child all
along his journey with illness and care

 |dentified soon enough the person (parents, siblings, aunt...) | ® Pediatrics teams
who should be the link between healthcare providers and the
young if the latter disengaged of his care and boost young to
going back to it

Th Strategies to ensure continuity of care between pediatric and adult services

® |ntegrate transition targets all along care pathway ® Pediatrics teams

® Discriminate youths who have special needs at the time of ® Pediatrics teams and adult services
transition (ex: special structure) teams for repechage

® Prepare with the young a transition report aimed at adult ® Pediatrics teams

teams with:

- Biomedical data and treatment histories

- Important elements about backgrounds and life
environment

- The contact information of the person identified as the
link between healthcare providers and the young

* |dentify a network allowing effective relays between ® Health policy makers, providers and
pediatrics and adult services who take over HIV AYA patients | health organization managers

doi:10.1371/journal.pone.0169782.t002

“We proposed recreational things, we want to propose—but we will see if it is financed—to
do a little weekend where we rent accommodation, we take ten teenagers from our service. ...
We have some ideas about the activities for the weekend, we have done some dinners with 5-6
teenagers in a pizzeria and we talked about this idea. . . This helped to establish a link” (Vic-
tor, doctor, adult service)

Relationships between adult providers and young people in transition

Three themes categories have emerged from discussion on major problems faced by health
professionals with young people in transition. They are: difficulties of young people in relation
to illness, difficulty in linking young people with their new adult care providers and culture
clash between the new environment and the young people.

Difficulties of young people in relation to illness. The themes of the first category
described young people denying their disease or disinvesting in their care at the time of transi-
tion. They often miss their consultations, and refuse or forget to take medication. This may be
part of “adolescent behavior” to question what he always did without asking any question dur-
ing his childhood:

[Describing, according to his view, the thoughts of these patients about medication] “I was
told it was good, that it worked, and now I want to see if it’s true” (David, psychologist, ado-
lescent and young adult care)

It may also reflect “non-appropriation of the disease”
“His first thought was ‘I don’t want to go there [to the infectious diseases] because everyone

will know what I've got, everyone has what I have” (Catherine, adolescent and young adult
care, nurse practitioner
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“After finishing with the pediatrician, she had difficulties with the adult infectious disease
specialist but not solely because of relationship problems, I also feel that it was a way to forget
the HIV label” (Catherine, adolescent and young adult care, nurse practitioner)

For these patients, solutions have been developed by teams to anticipate the problem. Some
support and work with parents on issues of secrecy and shame which may be passed on to
PHIV children and on the representation and place in daily family life of the disease and its
treatment.

[speaking of what she recommends to parents] “Take medication in front of them, if they ask
questions: answer [. . .Jtalk about it, so that the child incorporates the fact that taking treat-
ment for HIV is something natural”. (Nicole, medical doctor, adult care)

Others provide space and opportunities for parents and young people to verbalize their
concerns, individually or with peers in clinical services or via an association.

Others physically offer them an intermediate care location which is not specific to the HIV
population but dedicated to adolescent and young adult patients. This enables them to move
away from pediatrics, and gradually initiates their transfer to adult care by providing a transi-
tional place.

Difficulty in linking young people with their new adult care providers. The themes of
the second category concerns difficulty in linking young people with their new adult care pro-
viders. This may result from a “lack of comprehension of adolescent attitudes”:

“I even wondered if she might be neurologically a bit weak, you know. Because. . . but in fact
she was exactly the type you get with teenagers, they seem stupid but really it’s that. . .. well, it’s
just being a teenager, the typical teenager, who won't say anything, who answers rudely”
(Christian, medical doctor, adult care)

“How to talk to an adult who seems like a child, who has some sides to them that are still
very like a child” (Melanie, psychologist, adult care)

This may also result from an “inability to establish suitable communication”™:

“When they become adults, they have multi-resistant viruses. They are completely. . . they are
against everybody in general, they stop their treatment, they restart, they stop, and they restart.
Consequently. . . their situations are very very difficult, on a medical level and very difficult on
a relational level because we have a lot of difficulties to. .. We don’t succeed.” (Diane, medical
doctor, adults care)

“Last year there was a young boy that died because he didn’t take his medicine, he died
even though he had a virus without any particular mutation or resistance, but he died because
he didn’t take his treatment. Even though he was in a medical structure 3 times per week for
his dialysis treatment, and it was a terrible failure for us because I am convinced that the only
problem was the inability to communicate between him and I and between professional care-
givers in general.” (Victor, doctor, adult services)

The situation of “professionals inadequately equipped to address the complex psychosocial
needs to these patients” also emerged as a theme.

“We are desperate to see kids that come like Celia, pregnant at 18 years [. . .] she took her treat-
ment during her pregnancy but she faced difficulties, moreover her virus was multi-resistant to
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treatment |[...] The baby was born the week of her 18" birthday, and having the baby didn’t
motivate her to begin taking her treatment, she didn't tell herself ‘I have to raise my child
alone, and I need to take my treatment’. It wasn't reason enough. [...] They are in such an
emotional and economic slump and everything else. And this is the same case for her mother,
she wasn’t present with her she was also non-adherent. .. her father that wasn’ t present, they
don't talk their reality, they act as if it doesn't exist. . .She doesn’t want to see a psycholo-

gist. . .and that’s it. ..” (Nicole, medical doctor, adults care)

The difficulties in care management can be partly explained by the “lack of training in the

initial course of adult doctors” for the taking over of teenagers

“They are still more difficult. .. I had even participated in a “workshop” on teenagers: “HIV
and teenagers” 2 years ago. It was more an exchange of experiences than a training because
there was not any particular formation” (Christian, medical doctor, adults care)

“The first young girl that I received about 15 years ago, I didn'’t feel like I had the training
to manage her care. So I did a DIU [a training available to professionals who wish to train for
new specialties]. I did the one which is for adolescent care that was in Paris for two years. It
was interesting because there was a lot of . . . it was the psychological training that I was miss-
ing” (William, medical doctor, adults care)

Professional opinion is that such situations lead to medical and relational difficulties with a

high risk of dropping out. Practitioners proposed solutions such as transferring these young
people to experienced teams, or to train those who encounter difficulties. Some adult teams
advocated a gradual approach, taking time to discuss non-medical aspects and to identify the
right moment for the young person to take ownership of his or her HIV status, before focusing
on technical issues.

“Those lost to follow up, it’s because I think the first consultations were not reassuring for the
patient, not enough explanation, maybe going too fast in talking about treatment, a very tech-
nical way of speaking [. . .] the first consultations are fundamental for the future, and when it
is going well, when we don’t rush them by imposing things, frankly I think it works well” (Vic-
tor, medical doctor, adult care)

Professionals develop some practices to “establish trusting relationships” with these young

patients.

For example, the doctors accept to compromise with recommendations on the occasion of

the first consultations or when young people need a break

“I think it is really that, to give them confidence, after individual consultations with the
patients. The first sessions are fundamental for the future, and when it goes well, when we
don’t push them to do things, that works the best, and then not being upset with young patients
when they miss their consultation or because they didn’t do their tests or take their medication,
thats it.” (Victor, medical doctor, adult care)

“We have done years like that between 18 and 23/24 years old, where she decided not to
take her medication, and then she told it me “Ok, I stopped everything because I was fed up
before Christmas, and then I started again 2 days ago” It was ok because she didn’t develop
mutations because she stopped everything at once. This is not recommended at all but in all
cases we have to adapt to them, it is so complicated.” (Nicole, medical doctor, adult care)
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With the same idea of overcoming difficulty in establish relationships to young people,
some care providers organize meetings outside consultations.

“3 or 4 times a year we have thematic meetings, which are open-there are leaflets in the consul-
tation rooms and also in the pharmacy—/[. . .] there is a theme to attract people, and there are

at least 2 young people who came to these meetings [. . .] for them I am convinced it was some-

what the opening of the chrysalis” (Richard, medical doctor, adults care)

Others share their direct line phone number or identify a person in the new adult care team
to create a relationship with the young patient

“It may often be someone like a duty nurse who creates a relationship, not because they don’t
create a relationship with us, but because we are less available, she [the nurse] says "anyway
I'll call you in two days, or you call me™" she has a direct phone number so it's a little trick.”
(Nicole, medical doctor, adult care)

Culture clash between the new environment and the young people. The themes of the
third category concern the problematic situation where “the new environment and the young
people do not match”; there is a culture clash. Interviewees reported that first contact with the
adult service, where medical and technical language prevails, where care workers are less
patient, available or attentive, where young patients are considered as independent adults, and
where the population of the waiting room is very different, can be a rude shock.

“You get this very pediatric discourse [. . ..], how there is a little virus which is a problem,
which we put to sleep, which has to be watched. But with this kind of brutal transition into
adolescence we see that suddenly, [. . .] you are dealing with something else, with an approach
which suddenly becomes more medical and, in the end, much more anxiety-provoking”
(David, psychologist, adolescent and young adult care)

“A young man of 20 who was accosted in the waiting room by a transvestite. . .So it hap-
pens. . .we have a colleague who told us “[the patient] came to hide in my office because he [a
transvestite] picked him up”. So all of that is what I'm referring to when I say “violence”. I
don’t know if they are prepared for that. Regardless of how they are prepared before, I think
they're not prepared for that” (Melanie, psychologist, adult care)

To reduce the gap between these two worlds, some pediatric and adult teams take part in
joint reflection groups, consultations or training on the specificities of care for young adults.
Transition files to share data about patients’ knowledge and relationship to illness, amongst
other aspects, have also been proposed.

Discussion

Young people with PHIV constitute the entirety of the active caseload of pediatric healthcare
teams working with HIV patients, whereas in adult health care teams they represent a very
small proportion of the patients. We have found that professionals working in adults care
completely distinguish these young people from their patients infected since adulthood, as it
has been recommended [19]. While most professionals pay particular attention to these
patients, all of them recognize that they are globally difficult. This is consistent with the
description of these patients as a unique patient sub-populations made from a global review
about perinatally HIV-infected adolescents. There is mention of the particularly complex
adherence in adolescence, socio-economic pressures related to orphanhood, neurocognitive
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deficits associated with chronic and severe HIV infection, stigma, discrimination and socio-
economic levels of families [25].” Difficult patient” is here defined as one who makes healthcare
teams feel ineffective [26], because of non-compliance with treatment or resistance to forming
an effective alliance with their medical provider, as reported in pain practice [27]. We can also
discern here the concept of “bad patients” [28], as patients who fail to validate clinicians’ sense
of themselves as effective professionals, who threaten their control, and/or who create fruitless
work [26]. Patients can be evaluated as “bad” according to their diseases, their behavior, their
social backgrounds, their attitudes and/or staff attitudes [28]. Some adolescents may be consid-
ered as bad patients by healthcare teams who are unfamiliar with this age group, particularly in
the field of HIV where non-adherence to medication is commonly reported [29].

Difficulties in forming an effective alliance in care also suggest the idea of the “difficult doc-
tor”, one who may be highly frustrated because of being inadequately equipped to address the
complex psychosocial needs of his or her patients [30]. In the context of transition, poor evalu-
ation of adolescents’ abilities to receive and process information and lack of communication are
reported as the greatest barriers to successful transition to HIV adult care [14]. Moreover, it has
been shown that patient-clinician relationships are predictive of adherence in HIV patients [31]
so this needs to be considered during transition. In our study, adult HIV care workers recog-
nized that the relationship with these young patients requires careful and sensitive negotiation to
ensure that trust is established, as reported in more detail elsewhere [32]. To better enhance rela-
tionships between patients in transition and their professional caregivers improvements in the
following areas could be taken into account: ensure that the transition to adult care is made to
professionals with a particular sensitivity to the care of adolescents and young adults; reinforce
mutual learning between pediatric and adult care professionals to transfer knowledge for adoles-
cent care which is between their two areas of expertise (for instance in carrying joint consulta-
tions); identify in each service one professional as a resource person—sensitive to adolescents
and young people—who can act as an intermediary between the new professional caregiver and
the patient; when young people who have to leave pediatrics are not sufficiently ready to move
directly into the adult sector propose a longer period of transition via an intermediary adolescent
specialist.

Our research took place in the French context, where there are no national guidelines for
a structured healthcare transition for young people with PHIV. The transition process—the
existence of a pediatric preparation, its contents, the age at transfer—is highly dependent on
healthcare settings. Because of the French welfare model, insurance or access to medication do
not appear as major sources of failure, as is the case in other countries with different systems
[33]. The solutions implemented by the teams were developed in this context but may feed
into the reflection in other countries. The patient categories we report here are broad and sche-
matic but bring together in 4 groups the majority of patients. Individual young patients do not
match every feature of a category but in overall terms correspond to one of them. The catego-
ries have not been proposed as a hierarchical ranking but as ways to better guide adaptation of
young patient handover during the transition.

In our context of young people with HIV in transition to adult care in France, doctors were
the professionals who were mostly concerned, nurses were involved but in a lesser extent, and
other paramedical or social professionals were rarely involved with the youth in transition. Doc-
tors were mostly those who allowed to distinguish the 4 categories and give the first elements of
description. Data provided by the nurses allowed us to enrich and illustrate the different pro-
files. Finally, because psychologists and social workers do not interact with all patients—they
usually do not see those who are "all good" and those who are “extreme / dropouts”—their per-
spective was different and more limited but helped nourish some of the categories. One limita-
tion of this work is that the perspectives of other people involved in care transitions such as
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patients, caregivers, or professional providers from other sectors were not explored in this spe-
cific study. These aspects could enrich the understanding of care management of young people
with PHIV and could be important to keep in mind when thinking about youth in transition.

There are a number of prospects for this work, for example by studying the different way in
which patient may be “classified” according to various profiles of professionals or setting (for
instance in pediatrics or adult sector). Indeed, it is likely that professionals with paramedical,
medical or social backgrounds may have different criteria to understand the situation and cate-
gorize patients. These criteria may be clinical, social, emotional, behavioral. In our study cate-
gories are based on a set of these criteria.

A possible direction for future research might be to analyze the effectiveness of personalized
transition care for young people with PHIV which uses the proposed categories to provide dif-
ferential and adapted support for each young person.

These studies could provide an assessment of the effectiveness of interventions and ele-
ments for standardisation of "differential transitional care". Based on the evidence generated
by these evaluation studies and existing recommendations, standardisation of transition prac-
tices could be undertaken so that young people in transition benefit from equitable and consis-
tent transition care based on demonstrated effectiveness rather than health centers’ individual
decisions. Another prospect could be based on the finding that caregivers had very different
ways to address problems with patients during care transition and way of perceiving these
patients. It has been reported elsewhere (26), that moral appraisals may vary according to
patient characteristics, clinician characteristics, tasks, organisational factors, and play a role in
the quality of relationships with patients. The concept of emotional intelligence [34], seems
particularly relevant to study. It represents the ability to monitor one’s emotions as well as oth-
ers’, to discriminate among them, and to use this information to guide one’s thinking and
actions [35]. These competences appear to correlate positively with patient care and communi-
cation [34]. Our findings, and the association of good patient-provider relationships with posi-
tive health behaviors in HIV [36], suggest the importance of addressing emotional intelligence
in HIV providers. A last prospect to this work would be to study the extent of these classifica-
tions to other groups of patients.

Conclusion

Our research has explored how adult healthcare teams adapt their practices to young people
with PHIV during transition. We found a lack of formal training in adolescent issues, but also
discovered adapted practices being unofficially implemented using available resources and
knowledge. Most of these practices are not routinely offered but are implemented according to
the profile of the young patient or to the origins of the transition problem: relational, acceptance
of illness, failure to navigate services. Our findings show the importance for professionals to
adjust their practices to be consistent with the overall needs of adolescents. It is also important
to moderate the support during transition for different profiles of young people and construct a
suitable and satisfactory care relationship-that is an essential element to transition success.

Results assert that there is a need to provide differential transition care to provide the best
support to all young people. The choice of the type of care best suited to the particular needs of
the patients may be facilitate based on a categorization of patients in groups depending on their
characteristics. This proposal is based on data obtained from adult care professionals. However,
it should be confirmed with the views of all of the other actors involved in transition.

Evaluation of needs and discussion about the different transition plans have to be done with
professional’s care team, parents / guardians and of course the teenager himself. There is a need
to pursue the reflection, on how to offer flexible transition programs taking into account the
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diversity of PHIV patients profiles. Indeed, as well as a "light" program may not be sufficient for
patients who most need support, an extensive and intensive program may not be suitable for
young people that are already being autonomous and ready to adult care. For reasons of feasibil-
ity and cost, but also to ensure efficient and satisfactory transition for patients it is important to
deliver adapted transition care that have to be differential according to characteristics and needs
of patients. Likewise, it is important to provide standardised and common practices during
transition for patients who have the same needs, to access well adapted care and increase patient
equity. The assessment of differentiated approaches on efficiency criteria and cost-effectiveness
could be undertaken.
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4.3. Article 3: Identification d’un programme générique de transition :

enquéte de consensus avec les différents acteurs clés.

4.3.1. Résumé de Particle

Plusieurs informations montrent la pertinence d’adopter une approche générique dans
le champ de la transition des soins : la faible spécificité des composantes des interventions,
I’existence de vastes programmes internationaux génériques fonctionnels, 1’identification
consensuelle d’éléments clés génériques garantissant le succés de la transition, et enfin le
potentiel en terme de faisabilité pour les établissements de santé a mettre en place des

programmes de transition pour des groupes élargis de patients.

Notre hypothése est que la proposition d’un programme de transition générique,
élaboré sur des critéres de pertinence et de faisabilité en pratique courante, pourrait permettre
de réduire les inégalités dans I’acces aux soins de transition, et ce, méme dans les centres ou

services avec de faibles moyens.

Notre objectif était de développer un programme consensuel de transition, pertinent et
faisable pour un large panel de maladies chroniques, basé sur la consultation de I’ensemble

des acteurs clés de la transition.

Une étude mixte a été réalisée en 2 étapes: 1) La construction du contenu du
questionnaire a été réalisée par 1’analyse de 1’étude qualitative menée dans le cadre de cette
recherche (56 professionnels médicaux, paramédicaux et sociaux de services pédiatriques et
pour adultes et de jeunes en post-transfert interviewés) et par 1’analyse du contenu des
interventions de transition inclues dans notre revue systématique (39 études internationales
interventionnelles de transition) ; 2) L’étude de consensus sur internet a été menee au niveau
national, selon la méthode Delphi en 2 tours. Dans cette étude, était représentée les
professionnels, les jeunes en post-transfert et les parents concernés par la transition de toute
maladie chronique rentrant dans le dispositif des Affections Longue Durée de 1’ Assurance
Maladie. Les items inclus dans la sélection finale étaient ceux ayant obtenus pour les 2
critéres — de faisabilité et de pertinence — des notes médianes >7/9 et plus de 75% d’agrément

au sein du panel.
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Cent-huit items correspondant aux différentes composantes des interventions de
transition et pratiques informelles identifiées dans la littérature et sur le terrain ont été soumis
aux 36 participants lors du premier tour. A 1’issue du second tour, 19 items ont finalement été
sélectionnés par 24 participants : 5 items concernaient la préparation en pédiatrie, 7 la phase
active de transition, et 7 1’aprés transfert en services pour adultes. Trente-SiX items
additionnels, qui auraient été retenus sur le critére de pertinence, ont été exclus sur leur note

de faisabilité.

Les 19 items sélectionnés sont cohérents avec les recommandations internationales et
constituent un ensemble de pratiques de transition dont la mise en ceuvre ne demande aucune
autre ressource que celles disponibles actuellement dans la majorité des services. La plupart
relévent des soins standards d’éducation thérapeutique et de prise en charge des patients
malades chroniques. Cependant, d’aprés notre expérience sur le terrain, elles ne sont pas
systématiquement appliquées lors de la transition des soins. Par ailleurs, 36 items ont été
exclus par les professionnels sur le critére de faisabilité. Parmi eux, certains requierent des
moyens humains et matériels spécifiques et nécessitent probablement une mutualisation des
ressources entre services, voire entre établissements. D’autres correspondent aux principes
généraux d’autonomisation du patient et d’accompagnement a la transition, ils sont
indépendants du nombre de patients ciblés et exigent peu de moyens. On peut penser que les
défauts de sensibilisation ou de formation des professionnels et 1’inadaptation du systeme de

rémunération des consultations constituent des barriéres a leur mise en ceuvre.

La liste finale des 19 éléments peut étre considérée comme un tronc commun pour un
programme de transition générique. Celui-ci peut étre adapté et enrichi selon les besoins
particuliers des jeunes, les ressources disponibles dans les services, les spécificités locales. En
I’état, il peut aussi permettre aux professionnels impliqués dans la transition de 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 key stakeholders.
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Abstract
Purpose: Information from several sources shows the relevance of the generic approach in

the field 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. Our goal was to develop a consensual,
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 and literature 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/ round 2, n=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.active phase of transition and 7 the phase
of adult care. Thirty-six 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 constitutes 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 young people and the available resources.


http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/24841362

Introduction

For young people with chronic disease, healthcare transition has to “maximize lifelong
functioning and potential through the provision of high-quality, developmentally appropriate
health care services that continue uninterrupted as the individual moves from adolescence to
adulthood” (1) . The last twenty years have seen many programs attempt to improve this
process, but there are currently no conclusive data on the superiority of one transition program
versus another (2), 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 demonstrated. In addition,
such programs often imply high costs (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 feasibility in common practice in the
long term is difficult to determine (3) .

Several elements show the relevance of proposing a generic approach in the field of
healthcare transition. A systematic review has revealed that intervention programs are in fact
not very specific to the chronic diseases for which they are developed (4). Moreover, some
results suggest that a generic approach to help adolescents with a range of chronic diseases to
navigate the transition would be effective (5,6) . Finally, an agreed generic set of "key
elements” for transition success has been identified by an international process of consensus
(7). It was also suggested that providing interventions targeting a large group of patients
suffering from various chronic diseases could enhance the feasibility for care centers of
delivering transition programs (8).

Our hypothesis is that a transition program elaborated according to consensual criteria
involving all the key stakeholders in 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, evenin'services with few resources.

Our objective was to develop a consensual generic program for transition from pediatric to

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

This study was part of a larger national research project “TRANSAD” (NCT02617030) which
investigates practices in the transitional-care delivered to adolescents and young adults with
chronic disease in France (8,9). The study used mixed methods and was carried out in 2 steps:
1) the development of a questionnaire based on qualitative interviews and literature review
followed by 2) an online Delphi survey amongst relevant stakeholders involved in transition.
The protocol was approved by the local ethics committee of Hopital 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 identified using two methods: a qualitative study exploring
professionals’ and young people’s experiences of transition in France, and a systematic

review of existing international transition programs.

Qualitative study

The qualitative study was carried out between February 2014 and May 2015. Semi-structured
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 characteristics 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 detail in another study (9). The same method was applied to the recruitment of
professionals concerned 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 be contacted
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=3), or at the 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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An interview guide was used to explore participants’ individual experience of healthcare
transition, the elements required to ensure 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 according to the 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 questionnaire.

Systematic review

The methods and results of the systematic review have been published elsewhere (8). Briefly,
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 in the overall
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 online 2-round Delphi survey amongst stakeholders involved in transition.
A Delphi survey consists of two or more questionnaire rounds that are completed to achieve a
consensus among a panel of experts. This method allows the anonymous participation of a
large number of individuals in various locations and areas of expertise, without direct
interactions, which prevents the phenomenen-of domination. It also allows panelists to add
new items between rounds (10). It implies a feedback process in which group responses
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obtained during one round are returned to the participants during the next round in the form of

statistical summaries (11).

Panel composition

The consensus survey’s panel included health and social professionals, young 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 the age of 18, to require specific care related to a
disability or chronic 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 responsible for a
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 in the care 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 the previous 3 years in journals referenced in Medline, n=33) 2),
Professional network of researchers (n=46), 3) Word-of-mouth between professionals. Young
adults and parents were recruited through chronic patients’ associations indexed on a
governmental official listing. An e-mail was sent to the 22 identified associations concerned
with chronic diseases that may begin during childhood. The study was presented by e-mail
and the e-mail recipient was prompted.to invite all the eligible members in the association to
participate in the survey. One reminder was sent to non-respondents 2 weeks after the first e-
mail.

The link to access the study website was available in the e-mail. Before accessing the survey,
individuals had to provide their e-mail address and answer the questions concerning their
eligibility. If the eligibility criteria were met, an e-mail with an individual password was sent.
At the first connection, participants had to provide their informed consent online before
accessing the questionnaire. All data 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 into new items for the second round. All
participants in the first round were invited to 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. Health and 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 on a 9-point scale, where 1 meant definitely 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, the panellists were given feedback on the results of the first round including
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. Reminders for the
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, indicators had to have a median score for the relevance criteria which was in
the top tertile (7—9) 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 in the top
tertile (7-9) and >75% of panel ratings in/the top tertile. In case of discordance of the
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 survey. Among them, 25 (69%)
were professionals and 11 (31%).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 originally included in the questionnaire 19 were finally retained
based on feasibility and relevance criteria (Table 2). Participants 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, severe 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, valvular heart disease, severe 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 - pediatric service 19 (76) 17 (81)
Hospital — adult care service 5 (20) 4 (19)
Patients association 1(4) 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 hospital 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 / nsRound 2); Primary immune 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 scaliosis (n=1/ n=1); Active 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 Round 1

Items excluded based on « relevance »
(Median < 7 + 65% of the rating < 7)

N=108
A N=45
Items selected in Round 1
N=63
Added items after Round 1 ;l

Items proposed in Round 2
N=67

N=48

Items finally selected

Items excluded based both on
. |« relevance » and « feasibility »
" |(Median < 7 + 75% of the rating < 7)

N=19

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

ITEMS N=19 Relevance* |Feasibility*
In pediatrics

Work with youth and their parents on the experience of the disease 9(92) 8 (76)
Work with young people and their parents on the place of therapies in everyday life 8.5 (96) 8 (86)
Encourage young patients to attend medical appointments without their parents 8 (87) 8 (86)
Discuss differences in how child and adult serviceswork 8 (95) 8 (81)
Review information for young patients and families about transition and support from adult|8 (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 difficulties with the new service 8 (86) 7 (83)
The choice of adult medicine doctor should be proposed by the pediatric care team, taking

into account :

- the status of “referral center” or level of expertise 8 (84) N/A

- the relationship of trust existing with the professional staff of the adult service 8 (89) N/A

- the specificities and particular circumstances of the young person (e.g. gender, associated|8 (95) N/A
disease)

If the young person has started to have social case files in pediatric care, which require|8 (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 team 9 (95) 8.5 (100)
In adult medicine

At the first appointment, the new adult consultant should plan a longer period of handover|9 (100) 8 (82)
consultation

After the first appointment, the new care team sends a written response to the pediatric team |9 (90) 9 (94)
After the first two years of monitoring of young people in‘adult medicine, a report from the|9 (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 young|9 (90) 8 (83)
patients want this

Keep the same doctor from one appointment to another for continuity in monitoring 9 (100) 8 (89)
Involve adult service paramedics as “relays” to facilitate settling into the new service 9 (90) 7.5 (83)
Review with young patients their level of information and independence in relation to their|8 (90) 7(89)

disease, and the psycho-social specifics of adolescence, in order to identify objectives to be




lachieved

* . MEDIAN (% AGREEMENT (7—9) MEDIAN)

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

ITEMS N=36 Relevance* | Feasibility*
In pediatrics

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

Offer an appointment with a social worker to discuss entitlements and set in train | 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 the new | 8 (96) 6 (48)
team members, and the telephone number of the team office

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

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

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

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

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

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

Organize a presentation by paramedical staff from adult services to young patients before | 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 receive, | 8 (83) 7.5 (70)
their disease and their independence, in order to assess their needs in terms of preparation

before transfer

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

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 the fears or anxieties associated with it 8 (81) 8 (67)
- Be the person to contact before and after transfer, as frequently as desired by young | 8 (81) 7 (56)
patients and depending on their preferred means of communication (call, text, email etc.)

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

Use a standardized handover file, developed with the professionals involved in the | 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 nursing | 9 (95) 7 (56)
assistant and adult health care worker to optimize the familiarization with the case

Organize meetings in which medical and/or paramedical professionals present the case | 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 that have | 9 (95) 8 (72)
developed sections dealing with adolescents'and.young adults

In adult medicine

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

date, for up to 2 years after transfer

Devise a brochure about on the location of the adult support and follow-up, its practical | 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 consultantappointment to make a new one | 8 (81) 7.5 (67)
Plan consultation 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 young | 9 (95) 5 (29)




patients of the same age range

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

Overall organization of health system

Organize inter-service meetings bringing together the professionals involved in transition | 8 (90) 6 (39)
to share their knowledge, resources, and transition practices

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

Offer pediatric care teams 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 teams, to | 8 (95) 7 (56)

encourage and enhance knowledge of the different environments in the care of young
patients

Organize meetings between care teams and associations, to better understand the patient | 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 the non-respondents between
the 2 rounds on the content of the final program. If the 12 non-responders of the second round

had answered as in the first round, no item would have been added or eliminated.

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 chronic diseases. A number of these practices are coherent
with the consensual key elements for transition success identified in an international study (7)
and disease-specific international recommendations (1,12-16).

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
health insurance system), and the particular needs of the adolescents and young adults in
transition (in terms of medical, psychological and social requirements). This generic basis
could allow professionals involved in transition of patients with understudied pathologies or
those with a small active file to propose minimal and essential practices for transition. It can
also serve as a self-assessment checklist to help services in identifying the points to integrate
into their transition practice with limited additional resources. Self-evaluation 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 behavior (23).




This study also highlights relevant items which were deemed not feasible by professionals.
Among these, there is a distinction 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 good care practices
(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 of health establishments, 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 education (17). There may also be
a barrier due to the characteristics of the care system. In the French system, fee-for-service
(payment that is based on the number of visits) is applied, which makes it difficult to offer a
number of long consultationsto 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 coding as proposed by the
American Academy of Pediatrics (18), 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 difficulties is the
identification of resource persons: who Is to assume the time-consuming 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 professionals? 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 the diagnosis 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 must consider 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 but non-feasible elements remain difficult to 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 on the decision-makers at the system level, for whom consideration of costs is
essential. Although some cost studies exist (21),there is still a lack of data on the cost of
transition programs and on the future expenditures that a successful transition can avoid in the

medium and long term for the benefit of the entire health system (22).

Limitations

Some participants, mostly young people‘and parents, failed to participated in all the 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 re-rated, suggesting some degree of weariness with the process or even
an incomprehension of the utility of repeating the 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 that our‘'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 in the design of transition programs.

We wanted to go through associations 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 therefore that 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 generalist e-mail addresses available to contact associations, and perhaps also the

fact that research is not a priority forall of these structures.

Conclusion

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

been difficult to evaluate or apply systematically. There was an obvious imbalance in the



types of diseases studied by these programs, 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
stakeholders in 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 self-assessment 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 transition for young people with chronic

disease.
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Appendix 1 : Participants characteristics to 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 for | 11 (20)
professionnals)
Workplace of professionals (n=46)
Pediatric healthcare services 26 (46)
Adult healthcare services 13 (23)
Youth health unit 5 9)
Patients association 2 4)
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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 staff during childhood
1 — Work with young people and their parents on the experience of living with the disease :
2 — Work with young people and their parents on the place of therapies in daily life :

With professional staff during adolescence

3 — Before the age of 16, discuss 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 insurance, AAH, MDPH) before the transfer :

5 — Encourage young patients to attend medical appointments without their parents :

6 — Make 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 — Provide 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 pediatric service staff member, to discuss preparing for
transition and future adult life :

10 —Offer appointments with an adolescent medicine staff member, to discuss preparing for
transition and future adult life :

11 — Propose a programme for disease management 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 — Ensure that information 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 young
patient (teachers, social workers) :

15 - Identify the least supported young patients to offer them a specific close follow up (by
telephone or in person) during transfer and until they are established in adult services :

16 — Organize a presentation by paramedical staff from adult services to young patients
before their transfer, explaining the systems, equipment and organisation of adult services:

In groups and with parents

17 — Bring together a group of adolescents to enable them to talk about the future support
from adult services, with a paramedical staff member as facilitator :

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 — Organize a group visit to adult services for young patients, their families and a member
of the pediatric team :

21 — Propose a visit to at least two different adult services :

22 — Organize a group meeting between young patients, their families and adult health
services during a visit to the future support structure :

_J2




23 — Organize a group visit to pediatric health services for young patients, their families and
adult health service professionals :

24 — Propose meetings between young patients outside the hospital setting, managed by a
paramedical or social work professional :

25 — Offer parents a review meeting on their own with a member of the young patient’s usual
support team before transfer :

26 — Offer parents a review meeting on their own with a member of the adolescent health care
team before transfer :

27 — Offer parents an opportunity to talk:and give their views about the transition to adult
services and about their adolescent’s move towards adulthood, in the form of a parent group
facilitated by a paramedical staff member of the support team :

28 - Offer parents an opportunity to talk and give their views about the transition to adult
services and about their adolescent’s move towards adulthood, in the form of a parent group
facilitated by a paramedical adolescent health team staff member :

Pre-transfer review

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

30 — Propose a psychologist-led evaluation of the experience of transition, to be done with
young patients before transfer to adult health services :

31 — Ask young patients to complete a questionnaire about their lives, the support they
receive, their disease and their independence, in order to assess their needs in terms of
preparation before transfer :

32 — Ask parents or guardians to complete a questionnaire about the independence of their
young patients, to identify the objectives to be achieved before transfer :

33 — Offer young patients an overall evaluation carried out by a specialist adolescent medical
practitioner, to define with the pediatric team the objectives to be achieved before transfer :

BETWEEN PEDIATRIC AND ADULT MEDICAL SERVICES

Support during transition

The questions below are about the transition coordinator. This is a professional (often a
paramedic) attached to a health care service. He or she assists the organisation with the aim
of facilitating the transition. The roles and objectives of the coordinator may be various. You
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 respond to
these questions by asking yourself “What should be the role of a person dedicated to
transition in a health service?” NB : in this section “transfer” refers to the moment
immediately following the last appointment in pediatric services.

34 — ldentify a transition coordinator in pediatric services, who will offer support by phone
from the first appointment in adult medical services until up to 2 years after transfer :

35 — Identify a transition coordinator inadult services, who will check on attendance at
consultations and call young patients if they miss an appointment, to offert them a new date,
for up to 2 years after transfer :

Role of the Transition Coordinator in Pediatric Services

36 — Evaluate the needs for improvement.in-terms of independence :

37 — Discuss the transfer and the fears or anxieties associated with it :

38 — Provide information or useful sources of information (websites, contact details...)




39 — Be the person to contact before and after transfer, as frequently as desired by young
patients and depending on their preferred means of communication (phone call, text, email
etc.)

40 — Make the first appointment in adult medical services :

Role of the Transition Coordinator in Adult Health Services

41 — Intervene in case of blockages or difficulties with the new service :

42 — Maintain contact with pediatric services until regular monitoring of young person in the
new service is established :

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

44 — Manage a system for rapid re-booking of missed appointments :

45 — Ensure a system of automatic appointment booking for up to 2 years after transfer :

Digital tools

46 — Design an information website dedicated to transition to adult services :

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

Meeting the new doctor

49 — At age 18, 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 doctor
before their last consultation in pediatric services, and assess this before transfer:

51 — After transfer, enable monitoring by adolescent medical service as an intermediary step
towards being looked after in adult services :

52 — Offer “young adults’ consultations” delivered by a team made up of adult doctors, a
pediatrician, and paramedical staff in children’s and adult medicine :

53 — Arrange for young patients to be accompanied by their pediatrician for their first adult
service appointment (joint consultation'with adult services specialist) :

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

55 — In pediatric services, organize a day of consultations where the adult services doctor sees
the young patients individually after-their-appointments to answer their questions about
transfer :

56 — Offer paired consultations (pediatrician — adult nurse and adult doctor — pediatric nurse)
before transfer :

57 — Offer a joint consultation with a pediatrician and an adult doctor in an intermediate
location such as a teenagers’ centre or a care centre for young adults :

58 — Offer 2 joint consultations : one in pediatric services (with a pediatrician and an adult
medicine practitioner), and one in adult services (with a pediatrician and an adult medicine
practitioner).

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

60 — Invite parents (or supporters) to join in these transition consultations :

Choosing an adult services doctor

61 — The choice of adult medicine doctor should be reserved for the young patients and their
families:

The choice of adult medicine doctor should be proposed by the pediatric care team, taking
into account :




62 — the geographical proximity of the new place for the young patient

63 — the status of “referral centre” or level of expertise

64 — the relationship of trust existing with the professional staff of the adult service :

65 — the specificities and particular circumstances of the young person (e.g. gender, associated
disease etc.) :

At the moment of transfer

66 — Transfer the entire case file of a young patient to the adult care team :

67 — Transfer only an explanatory letter summarising 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 — For young people whose care is complex, organize a meeting between pediatric nursing
assistant and adult health care worker to optimise the familiarisation with the case :

70 — Organize meetings in which medical and/or paramedical professionals present the case
files of young patients who are about.to be transferred to the adult team :

71 —In cases where the young person has had psychology input in pediatrics, discuss with
each young person the information'to be included in a report to go to the adult psychologist :
72 — If the young person has started to have social case files in pediatric care, which require
follow up and support, prepare areport for the adult team :

73 — Organize the verbal transfer of information between the paramedical and social workers
of the two services involved in the transfer :

Outside The Hospital

74 — Inform the general practitioners treating the young patients about the change in care
team :

75 — Offer the young patients contacts with patient associations, ideally those that have
developed 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 appointment using contacts provided to them
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 service
should call the young person and 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 — After the first appointment, the-new care team sends a written response to the pediatric
team ::

82 — After the first two years of monitoring of young people in adult medicine, a report from
the outpatient hospital is sent to the pediatric team :

IN ADULT MEDICINE

Organisation of appointments

83 — Allow the family to be present at the first appointment, or at later appointments if the
young patients want this :

84 — Keep the same doctor from one appointment to another for continuity in monitoring :
85 — Make an information booklet.on the disease to back up the discussion at the first
consultant appointment :




86 — Devise a brochure about on the location of the adult support and follow-up, its practical
organisation and particularities :

87 — Offer the young patients a direct phane line to contact their new health carer :

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

89 — Suggest to young patients that the consultations should become more frequent around the
time of the transfer, to cope with any difficulties in settling into the new service :

90 — Involve adult service paramedics as “relays” to facilitate settling into the new service :
91 — Review with young patients their level of information and independence in relation to
their disease, and the psycho-social specifics of adolescence, in order to identify objectives to
be achieved :

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

93 — Suggest to young patients that they make another appointment with their pediatrician if
the new care provider gives them different information :

94 — Propose an online therapeutic education module to enable young people’s care to be
followed up in cases where simple 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 young
patients of the same age range :

98 — Organize thematic meetings and group activities open to both young patients and their
families :

ORGANISATION OF SERVICES

99 — Point young patients towards services designated for adolescents and young adults, in a
neutral intermediary location :

100 — Organize clinics for adolescents and young adults in pediatric and adult hospitals :

101 — Organize sharing of taff throughout the monitoring and support process from
childhoold to adulthood, to enable interpenetration and collegiate decision-making :

102 — Organize inter-service meetings bringing together the professionals involved in
transition to share their knowledge, resources, and transition practices :

103 — Identify or form networks combining pediatric and adult service professionals working
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 - Organize meetings in hospitals, inviting both pediatric and adult health care teams, to
encourage and enhance knowledge of the different environments in the care of young
patients :

107 — Dedicate a paramedical professional to.be shared between all the pediatric services of a
hospital at transition :

108 — Organize meetings between care teams and associations, to better understand the patient
point of view on transition and movement into adult life :
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Partie 5 : Discussion

5.1. Synthese des résultats principaux

Dans ce travail de these, nous avons mis en évidence que relativement peu
d'évaluations des interventions de transition avaient été publiées jusqu’ici. Nous avons pu
faire le constat que les particularités méthodologiques liées a 1’évaluation de ce type
d’interventions complexes sur des nombres restreints de patients constituaient probablement
un obstacle pour la réalisation d’évaluations fiable des programmes de transition. Ainsi, le
niveau de preuves des études existantes ne permet pas de conclure a [’efficacité des
programmes de transition et par surcroit a la supériorité d’un programme par rapport a un
autre. L’amélioration de la méthodologie d’évaluation est probablement un des défis
principaux dans le champ de la recherche sur la transition aujourd’hui. Nous avons suggéré
plusieurs pistes dans ce sens, notamment sur la randomisation, le calcul d'une taille
d'échantillon réaliste, la mise en place de stratégie d’aveugle, I’utilisation d’outils

d’évaluation validés, de critéres de jugement standardisés et de grilles de reporting adaptée.

Nous avons également observé la diversité des pratiques de transition présentement
appliquées dans divers services de la région lle-de-France. Cette hétérogéenéité peut étre en
partie le reflet du manque de données sur I’efficacité des programmes de transition ou de
I’absence de recommandation globale a 1’échelle nationale. En pratique, nous avons constaté
que les actions entreprises par les professionnels durant la transition étaient tres dépendantes
de leur sensibilisation a la question de la transition et de 1’adolescence, des ressources réelles
ou pergues au sein des services, de 1’existence d’un protocole formel pour la transition, des
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 facon de faire la transition que de médecins ont été observées. Un seul de transition
formel existait, les autres professionnels s’appuyaient sur les caractéristiques des patients et
les ressources de leurs services pour déterminer les actions a entreprendre, majoritairement au
cas par cas. La recherche s’est étendue a la transition des jeunes atteints de drépanocytose et
d’épilepsie (résultats non publiés), pour lesquels les principaux constats étaient similaires a
ceux du VIH. Dans le champ de I’obésit¢é morbide, que nous souhaitions également
investiguer, la problématique de la transition s’est révélée inadapté au suivi de ces patients

chez lesquels, selon les professionnels, la continuité des soins n’existait pas. A 1’issue de cette
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recherche sur le terrain nous avons pu deduire que la proposition de pratiques communes de
transition pourrait permettre de réduire les inégalités de prise en charge des adolescents au
moment de la transition mais qu’un programme unique de transition ne serait pas adapté a
tous. L’approche générique de la transition a cependant été confortée : les différentes
pratiques de transition n’étant pas fortement dépendantes des maladies mais plutdt des besoins
des patients et des ressources des services. Notre idée de programme de transition avec un
tronc commun et plusieurs modules additionnels s’ajustant aux diverses situations de

transition s’est renforcée.

Dans la continuité de ce travail, nous avons permis 1’identification de 19 éléments
génériques, consensuels, pertinents et faisables qui pourraient étre mis en place dans un grand
nombre de services de soins, tout au long du processus de transition. Cette proposition peut
étre considérée comme le tronc commun dont nous avions 1’idée, qui pourrait étre enrichi
selon les moyens des services, les spécificités locales mais surtout les besoins particuliers des
adolescents et des jeunes adultes en transition. Notre étude de consensus a également mis en
évidence des éléments jugés comme pertinents mais non réalisables avec les ressources
disponibles aujourd’hui dans les services. Ces derniers pourraient faire 1’objet d’une réflexion
particuliere concernant les efforts a faire pour ’amélioration du processus de transition au

niveau national.
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5.2. Discussion des résultats de la these et de la littérature

5.2.1. Discussion des objectifs des programmes de transition destinés aux patients

A la fin de ce travail de thése, il nous a semblé que la transition, et les programmes
mis en place pour en assurer le succes, tournait autour de deux concepts clés centrés sur le
patient, que sont I’autonomie et la compliance. Nous avons souhaité mettre en regard, dans
cette discussion, ces concepts avec nos résultats mais aussi avec d’autres travaux afin de les

appréhender d’un point de vue pluridisciplinaire.

Soulignons d’abord que ces notions d’autonomie et de compliance sont fondamentales
a I’adolescence, en dehors de tout contexte de maladie. L’adolescent doit s’autonomiser de ses
parents, psychologiquement, affectivement et socialement, tdche souvent difficile et marquée
par de nombreux allers et retours. Quant a la compliance, ou I’observance des régles en
général, 1’adolescent va s’y confronter, les transgresser ou les tester au travers de ses actes et
de négociations qui lui permettront, au final, de faire ses choix et de s’approprier une partie de
ces regles. Les problématiques de la maladie chronique viennent s’ajouter a celles de

I’adolescence, et ¢’est dans ce contexte que s’inscrit la transition des soins.

Ainsi, en 1989, la conférence ‘Growing Up and Getting Medical Care: Youth With
Special Health Care Needs’ met en avant les principaux enjeux de la transition : I’accés des
patients a des soins adaptés, 1’élaboration d’un partenariat patient-soignant, la coordination
des soins et (particulierement aux Etats-Unis) le financement des soins (6). Depuis, les
séances d’éducation thérapeutique du patient (ETP) sont devenues 1’'une des composantes
phares des programmes de transition (14). Ceci repose sur 1’hypothése que les patients 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 a la coordination de leurs soins et gérer leur
situation vis-a-vis de 1’assurance maladie. Les programmes d’ETP sont historiquement fondés
sur la conviction que, si les patients suivent les recommandations des professionnels de santé,
leurs résultats de santé seront satisfaisants et les ressources de santé du systeme ne seront pas

utilisés vainement (72).
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Le développement de 1’éducation thérapeutique montre le passage entre une
perspective de transmission d’informations essentiellement verticale a des stratégies
d’empowerment qui nécessite la prise en compte et I’implication du patient. D’aprés notre
premier travail de revue systématique des interventions de transition, on peut noter que les
modeles éducatifs et les approches utilises pour ces programmes sont rarement décrits, mais
les themes le sont plus largement et reposent majoritairement sur 1’aspect thérapeutique. Des
programmes d’ETP qui enseignent aux patients la culture médicale et la fagon de s’adapter a
I’autorité médicale existent également. Ceux-ci appliqués au contexte de la transition
pourraient permettre de donner des outils supplémentaires aux patients pour gérer de facon

autonome leurs soins apres le transfert.

L’autonomie, but ultime de 1’étape de préparation de la transition, signifie
étymologiquement « le droit d’appliquer a soi-méme sa propre loi ». Il ne s’agit donc pas
simplement pour un patient d’étre capable d’appliquer la décision médicale. D’aprés le
College des enseignants de sciences humaines et sociale en médecine et santé, on peut
entendre par « autonomie du patient », soit de fagon négative « I’interdiction faite au médecin
de contrdler les actions du patient et de le soumettre a ses décisions par la contrainte », soit de
facon positive « le respect par le médecin de la liberté de choix du patient, sa vie privée, et
son choix individuel d’accepter ou de refuser les soins » en allant au-dela de la décision
fondée seulement sur un raisonnement scientifique. Ceci suppose une relation soignant-patient
basée sur le respect et I’acceptation de la valeur du savoir expérientiel du patient face au
savoir scientifique du soignant. Le choix des solutions proposées par le médecin et leur
acceptation par le patient dépendra de leur étroite collaboration qui permettra de trouver la
meilleure option basée sur « I’urgence ou la gravité de la situation, la quantité et la complexité
des informations médicales, la composante émotionnelle de la décision, la prise en compte de

facteurs sociaux familiaux et culturels » du patient (73).

Dans notre travail sur la transition dans le contexte des jeunes porteurs de VIH, ceci a
éte particulierement mis en lumiére. Par exemple, un médecin du secteur adulte expliquait
qu’elle devait étre « un petit peu parfois en dehors des clous » pour proposer une décision
médicale adaptée a ces patients. Dans ce cas, le respect de I’« autonomie » de la patiente
consistait en I’arrét de ses médicaments quand « elle n’en pouvait plus ». Pour permettre cela,
la soignante adaptait en amont le type de médications qu’elle délivrait a sa patiente. Elle

expliquait « j’avais pas le choix mais il faut du coup adapter le traitement pour avoir des
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traitements qu’on peut interrompre complétement, moi je demande un truc : « t’arrétes quand
tu veux mais t’arrétes tout, pas 1 jour sur 2, 1 comprimé sur 2 » et donc on a fait des années
comme ¢a entre 18 ans et 23/24ans, mais du coup elle n’a pas fait de mutation parce qu’elle

arrétait tout d'un coup. C’est pas du tout ce qui est recommandé. ».

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 collaboration du patient autonome
permet au médecin de proposer une déecision médicale qui agit dans son meilleur intérét (73).
Ce type de collaboration est particulierement nécessaire au moment de la transition, période
ou les besoins d’émancipation du jeune ne correspondent plus toujours aux cadres stricts
imposes par la gestion de la maladie chronique qui était proposée pendant I’enfance. Une
évolution de la relation thérapeutique est donc indispensable et devrait reposer sur un modele
de prise de décision partagée (74) c'est-a-dire la participation du médecin et du patient au
processus de décision et la prise de décision commune avec consensus sur 1’option choisie. Il
suppose un partage mutuel de I'information et permet d’aboutir & des décisions qui sont
appropriées aux deux acteurs. En revanche, 1’absence d’échange, notamment lors de la
transition, peut entrainer une confrontation entre le patient et le soignant, voire un abandon de

soins.

Ces évolutions importantes dans les roles et places des soignants et des patients ont été
prises en compte dans les lois en France. La loi du 4 mars 2002, relative aux droits des
malades et a la qualité du systeme de santé a fait évoluer I’usager du systéme de santé¢ d’un
« objet de soins » 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 traité dans le systeme de soins en
citoyen libre, adulte et responsable » (75). De méme, I’éducation thérapeutique du patient a
¢été régie par I’article L1161 de la loi HPST de 2009 comme ayant pour objectif de rendre le
patient plus autonome en facilitant son adhesion aux traitements prescrits afin d’améliorer sa
qualité de vie (76). La prise de décision partagée n’y est pas encore lisible mais la description
d’un patient autonome et responsable permet de sortir du modele traditionnel paternaliste ou
le médecin est seul décideur, et dont le bien-fondé pour les maladies chroniques est trés limité
(77). Selon le rapport de ’'OMS de 1998, ’ETP doit « former le malade pour qu’il puisse
acquerir un savoir-faire adéquat afin d’arriver a un équilibre entre sa vie et le contréle optimal

de la maladie. Elle comprend la sensibilisation, I’information, 1’apprentissage, le support
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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 collaborer avec les soignants. ».

Outre 1’autonomie, ’autre problématique récurrente au moment de la transition est
celle de la compliance thérapeutique définie comme « le degré de concordance entre le
comportement d’un individu — en termes de prise médicamenteuse, suivi de régime ou
changement de style de vie — et la prescription médicale » (78). Cette compliance est
fréquemment remise en cause par les adolescents qui affirment leur indépendance et leur
besoin de liberté (79). Selon Alvin, I’attitude de non-compliance des adolescents doit étre
systématiquement recherchée et doit inciter le pédiatre & modifier son style relationnel et, sans
négliger les parents, a reconnaitre en I’adolescent un partenaire actif dans la décision (80). La
tache des soignants va étre double car il faut accompagner I’autonomisation de 1’adolescent
d’une part, et le changement de position des parents d’autre part. Il est souvent difficile pour
ces derniers d’accepter une certaine forme de « lacher-prise » dans une prise en charge dont
ils ont été longtemps les seuls responsables. La non-observance peut étre une manifestation
d’un déni ou de «réactance » qui est 1’opposition marquée au processus thérapeutique
proposé par le soignant lié¢ a un sentiment pour le patient d’'une menace vis-a-vis de sa liberté
(73). Cette notion de « liberté » a été recueillie lors de nos interviews : alors que le traitement
était parfois considéré comme une entrave a la liberté (devoir le prendre, tous les jours, a
heure fixe, s’isoler, y penser), il était aussi considéré comme une possibilité d’accéder a la
liberté (ne pas avoir de crise, ne pas tomber malade, — pour le VIH — pouvoir avec des

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

Pour les patients porteurs de maladie chronique, I’observance implique d’étre capable
de donner la priorité a sa santé en se projetant dans 1’avenir. Le fait d’€tre non observant peut
étre associé a un plaisir concret et immédiat (sentiment de liberté, de transgression, éviter les
effets secondaires des traitements, organisation de la vie sociale) (73). Bien que les données
sur le lien entre théorie du choix intertemporel et I’observance a la prise médicamenteuse
soient pour le moment limitées (81), on connait son lien avec 1’adolescence. Le « choix
intertemporel », théorie économiste, reflete les préférences des individus entre une petite
récompense immédiate et une grande récompense lointaine. Au moment de la transition, on
demande a ’adolescent de faire des efforts non pas forcément pour celui qu’il est aujourd’hui
mais pour celui qu’il sera dans quelques années, ce qui leur parait tout a fait étranger (82).

Ces éléments ont été corroborées par les résultats 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.

Dans les populations adultes, dans le cadres d’études sanitaires, il a également été
démontré que le « goQt prononcé pour le futur » était associé¢ a un niveau d’études et a des
revenus plus éleveés, et que la précarité constituait un critére prédictif de mauvaise observance
(83,84). La précarité sociale reflet de I’insécurité face a 1’avenir, repose au niveau individuel
sur la situation au regard de I’emploi, de la scolarité et des diplomes, de la nationalité et de la

couverture maladie (85).

Le fait de cumuler adolescence et précarité sociale peut constituer une situation
délicate dans le rapport & la maladie aux soins lors de la transition (86).Cependant la plupart
des études montrant ce lien ont été menées en Amérique ou le systéme d’assurance est depuis
longtemps reconnu comme une barriére potentielle du passage aux soins pour adultes. Ainsi,
I’interprétation de ces résultats et leur application a un contexte différent sont
délicates : quelle est la part du systéme d’assurance et quelle est la part de la difficulté de
projection dans I’avenir, sans compter d’autres handicaps culturels, une moindre connaissance
des ressources et un plus faible niveau d’exigences qui pourraient expliquer ce constat de
désavantage au moment de la transition des jeunes rassemblant des facteurs de précarité

sociale.

5.2.2. Discussion des questions de recherche dans le champ de la transition

En 2011, une étude de consensus menée aupres de chercheurs et de cliniciens
canadiens permettait d’identifier cinq questions de recherche prioritaires dans le champ de la
transition (64). En complément des connaissances développées depuis dans la littérature sur
cette thématique, nos travaux ont tenté d’apporter des éclairages sur les points soulevés. Nous
présenterons dans cette discussion ces 5 questions prioritaires et les contributions apportées

respectivement par notre travail de thése et par la littérature internationale.

La premiére question portait sur Uidentification des compétences et connaissances
que les adolescents devaient acquérir pour mieux gérer leur maladie chronique et assurer
une transition réussie vers les services de soins pour adultes et plus globalement I'age

adulte, et de quelle maniére les adolescents souhaitaient les acqueérir.
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Les programmes de préparation a la transition sont divers (87) et leur contenu ne
permet en général pas de distinguer précisément les « compétences » et « connaissances » que
les adolescents devraient avoir acquises au seuil du transfert. Cependant, I’étude du contenu
des questionnaires d’aptitude a la transition, outil d’auto-évaluation du niveau de préparation
a la transition, apporte un éclairage sur la question. En considérant, les cingq principaux
questionnaires non-spécifiques d’une maladie publiés ( « TRAQ », « TRANSITION-Q »,
« UNC TRXANSITION », « Am | ON TRAC » et questionnaires du programme « Ready,
Steady, Go » (88-92), on identifie 9 éléments clés a acquérir. Il s’agit des savoirs sur la
maladie, des compétences et connaissances sur les traitements, des compétences dans les
échanges avec les soignants, des compétences dans la gestion de ses rendez-vous et soins de
santé, des compétences dans la recherche de soutien social ou de réponses a ses questions, des
connaissances et comportements pour une bonne santé globale, de la connaissance des
implications de la maladie sur la vie future, la qualité de vie sociale et des compétences dans

la gestion des taches ou des activités quotidiennes.

Plusieurs de ces observations sont confirmées par le 3° travail de cette thése qui a
permis I’identification de pratiques consensuelles a inclure dans un programme de transition.
Les experts ont selectionné des pratiques permettant de développer les connaissances sur la
maladie et les traitements, les compétences d’échanges avec les soignants en encourageant les
jeunes a étre recu en consultation sans leurs parents, les compétences de gestion des soins et
de projection dans 1’avenir en abordant les différences de fonctionnement entre service

pédiatrique et service adulte et le processus de transition.

En revanche, peu d’études ont spécifiquement étudié et comparé les préférences
d’apprentissage des jeunes porteurs de maladies chroniques. Il n’existe pas de données
caractérisant 1’association entre la méthode d’apprentissage et le niveau de préparation a la
transition, 1’auto-gestion ou 1’adhérence aux médicaments. Une équipe a toutefois mis en
lumiere que les patients en pre-transition (age moyen= 12 ans) préféraient recevoir des
informations de leurs parents ou de leur soignants plutot que d’internet, d'autres jeunes
porteurs de la méme pathologie ou de documents (dans I'ordre décroissant de préférence) (93).
Cependant, plus les participants étaient agés, plus ils préféraient apprendre grace a internet et
moins ils préféraient apprendre grace a leurs parents. Cette étude a permis également de
mettre en évidence que les jeunes dont les sources privilégiées d’apprentissage sont internet et

les soignants ont un niveau d’autogestion et de préparation a la transition plus élevé que les
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autres jeunes. Ce dernier constat entraine une reflexion sur la place que pourrait avoir internet
dans la préparation des jeunes a la transition et la necessité de creer des sites web fiables et
facilement repérables par les patients. Cependant, dans notre étude de consensus ou les
professionnels représentaient la majorité des participants, I'utilisation d’outils numériques
d’information sur la transition n’avait pas €té jugée pertinente, contrairement a 1’utilisation de
documents papiers (dépliants...). La réalisation d’études auprés de jeunes plus avances dans
le processus de transition permettrait d’apporter de nouvelles indications sur leurs préférences

en terme de méthode d’acquisition de nouvelles compétences et connaissances.

La deuxieme question portait sur la mesure du succes de la transition et sur les
méthodes d’évaluation d’un programme de transition.

Une étude de consensus menée au niveau international (94) a permis d’identifier 8
indicateurs de succes de la transition : 1’absence de patients perdus de vus, le respect des
rendez-vous de consultations en services pour adultes, la construction d’une relation de
confiance avec le nouveau soignant, I’attention portée a 1’autogestion, le délai maximum de 3
a 6 mois entre le transfert et la premiére consultation en soins adultes, le nombre de visites
aux urgences, la satisfaction liée au transfert et la non-détérioration des critéres d’évaluation
clinique de la maladie. Ces indicateurs, utilisés comme base pour la construction de critéres
d’évaluation, permettront une meilleure évaluation des interventions de transition ainsi que la
comparaison des programmes de transition entre eux, ce qui demeure irréalisable aujourd’hui

au vue de la grande hétérogénéité des critéres utilisés (95).

Concernant les méthodes d’évaluation des programmes de transition, certaines
questions méthodologiques sont liées au contexte pédiatrique : difficultés de recrutement,
spécificités éthiques, petits effectifs de patients éligibles. D’autres sont plus spécifiques aux
interventions de transition, a considérer comme des interventions complexes : manque de
standardisation des pratiques courantes pouvant servir comme « contrdle », absence de critere
et de méthode unique d’évaluation du succes des interventions, difficulté de mise en place de
I’aveugle ou de designs expérimentaux classiques comme 1’essai controlé randomisé
individuel. L’évaluation réaliste visant a comprendre, a partir d’observations empiriques, une
intervention, en s’intéressant spécifiquement aux mécanismes sous-jacents de celle-ci et a
I’influence du contexte (96), peut s’avérer particulierement pertinente dans le champ de la

recherche sur la transition.
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Pour améliorer les pratiques, nous avons proposé suite a notre revue systématique 8
conseils méthodologiques pour 1’évaluation des interventions de transition. Ceux-ci
consistaient en : I’implication des usagers dans la recherche - avec en perspective la recherche
participative -, la constitution d’un groupe contrdle approprié, les méthodes de recrutement et
de calcul du nombre de sujets nécessaires, la mise en place de 1’aveugle lors de 1’évaluation,
I’utilisation de questionnaires validés, 1’emploi de critéres d’évaluation standardiseés,
I’interprétation des résultats selon le contexte de réalisation de I’intervention et les méthodes

de reporting adaptées.

La troisieme question portait sur les facteurs qui influent sur le processus de
transition et sur les interactions entre ces différents facteurs.

Deux principaux modeles ont été développés pour appréhender les différents éléments
influencant le processus de transition. Le modele écologique de Wang est basé sur 4 niveaux
(60). Le premier niveau est celui de I’individu expérimentant la transition et regroupe les
caracteéristiques de 1’individu (age, capacité cognitive, maladie), son expérience subjective de
la transition (préoccupations, point de vue a I'égard de l'avenir et de l'indépendance), ses
comportements objectifs (taches quotidiennes, comportements de santé). Le second niveau
concerne I’entourage personnel et professionnel (famille, soignants, pairs): il inclue
notamment la place des parents dans la gestion des médicaments, leur implication dans le
transfert des connaissances et compétences, la facon dont les soignants adaptent leurs
consultations a I’adolescence et a la transition, le caractére soutenant des amis du jeune. Le
troisieme niveau réunit des facteurs concernant la nature de la collaboration entre le jeune et
son entourage personnel et professionnel (notamment la communication et I’information) et la
coopération entre les différents acteurs de son entourage (comme la coordination). Le dernier
niveau rassemble les caractéristiques du systéeme de santé : I’existence de programme de
transition, le type de systétme de financement des soins, la nature des programmes de

formation.

Un deuxieme modele développé plus spécifiqguement dans le cadre de la transition
pour les jeunes survivants de cancer a été proposé et est basé sur 2 niveaux : le premier
rassemblant les facteurs objectifs préexistants, qui ne pourront pas étre sujet a des variations
au cours du processus de transition (caracteristiques sociodémographique, culture, acces aux
soins, existence d’une assurance, statut et risque médical, capacités neurocognitives du

jeune) ; et, d’autre part, les facteurs subjectifs modifiables (connaissances, compétences,
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croyances et attentes, relations et fonctionnement psychosocial) de tous les acteurs impliqués

dans la transition (97) .

Le principe de base de ces modéles, comme celui du processus de transition, repose
sur I’interaction entre les différents acteurs. Chaque élément peut influencer les éléments du
méme niveau ou d’un autre. Cela justifie en partie le fait que les interventions de transition
soient classées dans les interventions complexes, définies comme celles ayant plusieurs

composantes en interaction (98).

La quatriéme interrogeait |’existence du lien entre une « transition réussie » et une
amélioration de la santé a I'age adulte.

Bien qu’avec les données disponibles aujourd’hui il soit difficile de répondre a cette
question, il est aisé de répondre a son contraire. De nombreuses études ont montré que I’échec
de la transition, reflété par 1’arrét du suivi médical approprié et / ou la dégradation du controle
de la maladie, peut mener a la survenue de comorbidité évitable voire au déces, et ce, dans un

large panel de pathologies (99-103).

Quelques équipes ont étudié rétrospectivement des cohortes de patients atteints de
VIH depuis I’enfance (104), d’arthrite juvénile chronique (105), bénéficiaires d’une greffe de
rein (106) ou atteints d’insuffisance rénale en phase terminale (107) aprés le transfert. Ces
¢tudes permettent de suivre I’évolution de 1’état de santé et / ou de 1’utilisation du systéme de
soins lors du passage a 1’dge adulte et pourraient constituer une premiére option pour
apprécier 1’état de santé post-transfert. Cependant ces études sont réalisées par 1’exploitation
de bases de données médico-administratives ou de registres non dédiés a la recherche, ce qui
limite 1’accés a des informations suffisamment fines pour mettre en lien les données
recueillies avec un succes ou un échec de la transition. Le recueil de données supplémentaires
sur la transition des patients suivis dans ces cohortes, par exemple par autoguestionnaire,
permettraient d’apporter des éléments de réponse sur I’association entre « transition réussie »
et « bonne santé » a I’age adulte. De plus ces cohortes sont actuellement menées avec un recul
trop restreint, de quelques années seulement apres le transfert. Ainsi, il est difficile de juger
I’impact de la transition sur la santé « a I’age adulte ». Une des études bénéficiant du plus de
recul a été menée par une équipe italienne et a permis de suivre le contréle métabolique, les
complications et maladies associées au diabéte jusque 8 ans aprés le transfert. Celle-ci a

montré qu’un mauvais contrdle métabolique au moment de la transition était associé a un
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risque accru de décrochage et de morbidité psychosociale dans les 8 ans suivant le transfert
(108). Une derniere étude, discordante avec le constat général d’un risque accru de
dégradation de 1’état de santé apres le transfert, est parue sur la santé des jeunes porteurs de
mucoviscidose. L'étude a contredit les rapports établis dans le contexte d’autres pathologies
dans lesquelles le transfert était associé a des résultats sanitaires défavorables, et ce, avec un
recul de deux ans (109). Une derniere étude prometteuse, longitudinale et prospective est en
construction au Royaume-Uni (110). Elle permettra le suivi de jeunes de 14 a 19 ans porteurs
de 4 maladies chroniques ciblées jusqu’a 3 ans apres leur transfert et permettra de recueillir de
manicre tres fine, par des approches quantitatives et qualitatives 1’expérience de la transition
et son impact. L’exploitation et 1’extension de ces études permettront probablement dans les

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

Compte tenu de l’insuffisance de données sur le devenir post-transition des
adolescents malades chroniques, 1’é¢tude de la transition par le suivi au (treés) long court des
jeunes adultes semble demeurer une des questions de recherche parmi les plus importante du
le champ actuellement. Dans cette optique, une des perspectives de notre équipe est la mise en
place de la 1% cohorte frangaise multicentrique en ligne d’adolescents porteurs de maladies
chroniques, non spécifique d’une pathologie, et qui mélera le recueil de données par
autoquestionnaires (données subjectives de I’impact de la maladie) et ’utilisation des bases de
données médico-administratives (données objectives). L’objectif sera d’étudier les ruptures du
parcours de soins chez les jeunes porteurs de maladies chroniques aprés la transition de la
pédiatrie vers les services d’adultes et les facteurs qui y sont associés. L’approche permettra
de désimbriquer les multiples facteurs associés aux ruptures de soins en post-transition a
I’échelle individuelle (somatiques, psychologiques, sociaux) et a 1’échelle du systeme de

soins.

La cinquieme et derniére question portait sur |’identification des facteurs de risque
ou de succes potentiels a la transition.
Depuis la publication de cette question prioritaire de recherche en 2011, plusieurs

équipes ont tenté d’y répondre par des études quantitatives ou qualitatives.
Une étude qualitative menée aupres de professionnels de services pédiatriques et de

professionnels de services pour adultes a permis I’identification de 8 facteurs clés qui

impactent la transition (111). Parmi les facteurs associés aux services de santé, les auteurs ont
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mis en évidence : ’offre des services existants, 1’existence de parcours standardisés/de
recommandations pour la transition, et I’implication d’une équipe multidisciplinaire dans la
transition. Parmi les facteurs associés aux patients, les auteurs ont souligné : I'dge au transfert,
la durée de la relation avec le service pédiatrique, le niveau de transfert des responsabilités
vers le jeune, son état de santé physique et mental, ses besoins complexes de santé. Chacun de
ces facteurs incluant des sous-facteurs pouvant jouer favorablement ou défavorablement sur la

transition.

Une autre étude qualitative menée dans le champ des maladies inflammatoires de
I’intestin a identifié des facteurs supplémentaires liés au jeune et pouvant influer sur la
réussite de la transition. Parmi eux, I’absence de difficultés psychosociales, sa maturité, sa
motivation pour la gestion de sa maladie et pour le transfert, sa facilité de communication
avec les soignants. L’étude a également rapporté des facteurs liés aux parents (degré
d’implication dans les soins) et aux soignants (aptitude a préparer le patient et ses parents au
transfert, a répondre a leurs besoins, a communiquer et a se coordonner avec les autres
soignants) (112).

Notre étude qualitative a également permis de renforcer certains de ces résultats. Par
exemple, les entretiens menés aupres des professionnels soignants d’adultes infectés par le
VIH ont montré que les jeunes considérés comme réussissant « bien » leur transition étaient
ceux ayant un meilleur niveau d’éducation scolaire, une famille soutenante, un plus faible
nombre de comprimés a prendre par jour, une bonne adhésion au traitement, un certain degré
d'autonomie et des projets de vie. A I’inverse, les jeunes considérés en échec de transition
regroupaient majoritairement les patients avec un niveau d'éducation faible, sans soutien
familial, ayant des difficultés a respecter les traitements, une compréhension limitée des

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

D’un point de vue quantitatif, une étude menée dans le contexte du VIH a montré que
les échecs virologiques post-transfert (indicateur du contrdle 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 drépanocytose, a montré que la
distance ¢levée entre le logement du patient et le service pour adultes et ’entrée a un age
tardif dans le processus de transition constituaient des facteurs de risques de rupture de soins
(114).
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A noter, le déséquilibre entre la nature des facteurs de risque étudiés qui portent
principalement sur le patient, alors qu’il ne représente qu’une des composantes — bien-sur
majeure — de la transition. Des études complémentaires permettant d’identifier les facteurs de
risques liés aux autres composantes influant sur le processus de transition (parents, soignants

et systeme de santé) pourraient étre bénéfiques.

Nouvelles questions de recherche

Les travaux publiés ces cing derniéres 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 peu explorés,
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
apparaissent aujourd’hui comme prioritaires : Quelles sont les programmes de transition les
plus efficaces ? Pour quels patients ? Quel est I’'impact des facteurs sociaux sur le processus
de transition ? Quelle est la faisabilit¢ de ’implémentation de programmes de transition a
large échelle ? Quels sont les colts associés a la mise en place de tels programmes et quelles

sont les dépenses qu’ils permettent d’éviter lorsque la transition est réussie ?
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5.3. Forces et limites du travail

Ce travail de thése a permis 1’acquisition de données inédites sur la transition des soins
en France, tant sur la description des pratiques actuellement mises en ceuvre dans divers
services que sur I’identification de celles qui font largement consensus. De plus, 1’étude des
méthodes d’évaluation des interventions et la production de conseils méthodologiques ont
contribué a répondre a certaines questions posées par la communauté scientifique
internationale. Enfin, I’utilisation des méthodes mixtes pour répondre au mieux a nos objectifs

complexes constitue une autre force de travail.

Du point de vue des limites, les participants de 1’étude qualitative, comme les
participants de I’étude de consensus, étaient majoritairement des soignants. Le point de vue
des parents n’a pas fait I’objet d’un axe particulier dans ce travail de thése, et la proportion de
jeunes interrogés est restreinte. Pour 1’¢tude de consensus, nous souhaitions recueillir
I’opinion des jeunes et de leurs parents, au méme titre que 1’opinion des soignants. Pour
garantir une parole plus libre et un recrutement d’individus dont les expériences de transition
étaient diverses, nous avons souhaité passer par une méthode de sélection des participants qui
n’impliquait pas I’identification préalable par les soignants. Les risques de biais auraient été
multiples : recrutement ciblé sur les «bons éléves » de la transition, par des soignants
particulierement impliqués dans la transition, limitation de 1’authenticité des réponses aux
questions en raison des liens des patients et des parents avec les soignants. Le choix s’est
donc porté sur un recrutement par les associations de patients qui, cependant, n’a pas permis

de rassembler un nombre de jeunes et de parents important.

D’autre part, ces €tudes ont ét¢ menées dans une seule région pour 1’étude qualitative
et a I’échelle nationale pour 1’étude quantitative. Or, la transition dépend du systéme de santé,
dont I’offre des soins (médecine de ville, structures médico-social, d’hospitalisation publique
et privée) peut varier d’une région a ’autre, et dont le mode de financement varie d’un pays a
I’autre ; ’ensemble de ces caractéristiques impactant incontestablement 1’acces et le recours
aux soins, donc le processus de transition. Ainsi, il est probable que 1’extension de notre
travail a un territoire plus grand aurait permis d’enrichir nos résultats en les confrontant aux

disparités de contextes.
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Enfin, ce travail de these a porté exclusivement sur la transition hospitaliere.
L’absence d’investigation du processus de la transition des soins en ville laisse dans 1’ombre
une partie de ces parcours de soins, qu’ils soient adaptés a la pathologie et aux compétences
des soignants de ville, ou qu’ils représentent les transitions « par défaut », lorsque celle
prévue en milieu hospitalier a échoué. D’autre part, le champ des pathologies couvertes par
notre ¢étude était partiel car n’incluant ni les jeunes porteurs d’affections chirurgicales
chroniques (par exemple les malformations congénitales complexes) ni les jeunes ayant eu un
cancer pendant D’enfance:ces situations necessiteraient la réalisation d’études

complémentaires.
5.4. Perspectives

Cette these s’inscrit dans une réflexion d’équipe, a la fois méthodologique et clinique
sur la santé des adolescents porteurs de maladies chroniques et leur transition de la pédiatrie a

la médecine d’adultes. Trois principaux projets s’inscrivent en perspective de ce travail.

Le premier projet est celui de la validation du questionnaire d’aptitude a la transition :
le questionnaire « Good2Go ». Pour préparer la transition et évaluer le niveau d’aptitude au
transfert des jeunes, il est en effet recommandé d’utiliser des questionnaires dédiés (46). A ce
jour, plusieurs questionnaires en anglais ont fait 1’objet d’études de validation mais aucun n’a
été validé dans une version francaise. Le questionnaire « Good2Go » a été mis au point
initialement en langue anglaise par 1’équipe de I’Hospital for Sick Children de Toronto qui a
développé un vaste projet de transition du méme nom (55). A partir de cette version anglaise
non validée, le « Good2Go » a été traduit en frangais au cours d’un projet porté par le Réseau
Meére-Enfant de la Francophonie (RMEF) qui I’a utilisé pour une évaluation du processus de
transition des adolescents porteurs de maladies chroniques 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 la pluralité des
domaines abordés (connaissances théoriques, autonomie pratique, qualité de 1’environnement
social) et de I’existence de 3 versions : adolescent, parent et soignant. Une étude des
propriétés psychométriques de la version frangaise selon la théorie classique des tests a été
réalisée par notre équipe, montrant des propriétés globalement satisfaisantes. La publication
des résultats est en cours mais nous avons souhaité poursuivre I’exploration des propriétés

psychométriques selon la théorie de réponse & I’item pour mettre au point une version
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optimisée du questionnaire francophone. Ce projet, qui sera mené en 2017, impliquera la
collaboration de notre équipe avec les partenaires du groupe « adaptation culturelle » auquel
nous appartenons au sein du réseau national RECaP (Recherche en Epidémiologie Clinique et
en Santé Publique).

Le second projet, « Advenir », vise a évaluer 1’apport d’une plateforme de transition
co-animée par une structure hospitaliére pédiatrique et des associations de patients. Cette
plateforme en cours de développement (sous I’impulsion des Drs. Paul Jacquin et Hélene
Mellerio et d’un comité de pilotage interdisciplinaire). Elle sera initialement dédiée aux
jeunes porteurs de maladies chroniques soignés a I’hopital Robert Debré a Paris, a leurs
parents et a leurs soignants référents. La plateforme permettra a ses usagers d’accéder a une
pluralité de ressources parmi lesquelles des consultations de pré-transition, 1’élaboration de
plans personnalisés de préparation a la transition, des groupes de paroles pour les parents, un
site internet dédié. Elle permettra aussi de mettre en application et de valider I’intégration des
pratiques identifiées comme pertinentes et faisables par notre étude de consensus dans ce
programme de transition. Des cliniciens, des chercheurs en sciences humaines et sociales et
des chercheurs en santé¢ publique participeront a 1’évaluation de la plateforme par des

approches quantitatives et qualitatives.

Le troisieme projet est la constitution d’une e-cohorte (ou cohorte en ligne)
d’adolescents porteurs d’une maladie chronique non spécifique d’une pathologie, abordée
précédemment dans la discussion. Ce projet repose sur I’hypothése que le recueil de données
aupres des adolescents et jeunes adultes via internet est la solution la plus appropriée pour
aborder leur santé dans toutes ses dimensions : physique, psychologique et sociale, dans une
tranche d’age hyper connectée. Les objectifs de la cohorte sont multiples. L’objectif principal
est d’étudier les ruptures du parcours de soins chez les jeunes porteurs de maladies chroniques
apres la transition de la pédiatrie vers les services d’adultes et les facteurs associés. Cette
cohorte permettra aussi de produire des données épidémiologiques longitudinales sur le
parcours de soins avant, pendant et aprés la transition, d’analyser 1’état de santé somatique, la
qualité de vie, les comportements de santé, 1’état de bien-étre psychologique et social des
jeunes malades chroniques comparativement aux données de la population générale. 11 s’agira
aussi d’analyser I’impact de la maladie chronique sur la fratrie et les parents des jeunes, ou
encore d’étudier 1’association entre rupture dans le parcours de soins au moment de la

transition et les colts sanitaires a court et moyen terme (entre 1 et 3 ans). A terme, elle pourra
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également permettre d’accéder a des e-interventions ou a du contenu informatif répondant a la
demande grandissante des jeunes de trouver de I’information fiable concernant la santé sur

Internet.

Ce dernier projet pourra se recouper avec « E-coach », projet plus large de création
d’une communauté en ligne dédiée a la santé et au bien-étre des jeunes. L’objectif d’« E-
coach » sera de proposer de multiples ressources aux jeunes, malades ou non, sur leur santé et
leur bien-étre via un ensemble de fonctionnalités : élaboration et partage de contenu (articles,
vidéos, liens, campagnes de prévention), mise en relation avec des services ou des lignes
téléphoniques existantes, autoévaluations et mesures de santé et de comportement de santé,
acces a des « serious games » (comme des challenges communautaires), création de groupes

d’entraide et coaching entre pairs..
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Partie 6 : Conclusion

Nous avons construit ce travail de thése sur I’hypothése qu’il était possible de
construire un programme se basant sur des composantes universelles de transition, pertinent et
faisable, qui soit applicable a la prise en charge de jeunes porteurs de maladies chroniques

variées.

En réalisant la revue de la littérature des interventions de transition et en analysant le
contenu de leurs interventions, la présence d’invariants dans les programmes qui
s’appliquaient a des jeunes porteurs de maladies chroniques diverses, dans différents pays, a
tout d’abord conforté notre hypothése. Cela nous a également conduit a contribuer a 1’étude
méthodologique de 1’évaluation des interventions de transition sur lesquels peu de données
existaient, et a proposer des conseils aux investigateurs qui souhaiteraient réaliser de futures

évaluations dans le domaine.

La poursuite de notre travail par la réalisation d’entretiens dans le champ du VIH a
participé au développement de connaissances originales dans le contexte d’une pathologie peu
investiguée par les études portant sur la transition. La prolongation de ces entretiens auprés
d’acteurs impliqués dans la transition des soins pour le suivi de la drépanocytose, de I’obésité
et de I’épilepsie a mis en évidence la diversité des pratiques qui existaient dans un secteur
pourtant géographiquement restreint. Cette étude nous a aussi permis de constater 1’absence
totale de préparation formalisée dans certains contextes, a I’instar de celui de 1’obésité
morbide. A I’issue de cette étude, il était évident qu’un certain nombre d’éléments pouvaient,
voire devaient, étre intégrés a la transition de jeunes porteurs de maladies chroniques diverses.
En revanche, ces travaux nous ont amené a modifier notre hypothese initiale : il nous a paru
évident qu’un programme unique ne pourrait servir que de base commune pour 1’¢laboration

de programmes plus spécifiques adaptés aux besoins médico-psycho-sociaux des jeunes.

La derniére démarche interrogeait la pertinence et la faisabilité de I’implémentation
des différents éléments identifiés dans la littérature et sur le terrain dans un programme de
transition genérique. L’ensemble de ce travail nous a permis 1’¢laboration d’un ensemble de
composantes permettant d’élaborer un programme « de base », largement applicable dans des

environnements de soins variés, qui —nous I’espérons —, contribuera a limiter les situations
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d’absence ou d’inadaptation des prises en charge, en pédiatrie comme en secteur adulte, au

moment de la transition des soins des jeunes porteurs de maladie chronique.
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Annexe 1 : Questionnaire élaboré pour I’enquéte de
consensus

)
T
Selon vous, pour améliorer la transition des soins des services de '
N : . > . ransad
pédiatrie vers les services de soins pour adulte, serait-il nécessaire de

Pendant I'enfance

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

2 - Travailler avec les jeunes et leurs parents sur la place des traitements dans le quotidien

A I'adolescence

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

4 - Proposer un RDV avec ’assistante sociale pour aborder les droits et initier les demandes
(assurance maladie, 100%, AAH, MDPH) avant le transfert

5 - Encourager les jeunes a étre recu en consultation sans leurs parents

6 - Faire systématiquement sortir les parents au moment de I’examen clinique

7 - Aborder les différences de fonctionnement entre service pédiatrique et service adulte

8 - Proposer un dépliant informatif sur le futur service adulte, un trombinoscope de la
nouvelle équipe, le numero de téléphone du secrétariat

9 - Proposer des consultations dédiées a la préparation de la transition et au devenir a 1’age
adulte avec un professionnel du service pédiatrique

10 - Proposer des consultations dédiées a la préparation de la transition et au devenir a 1’age
adulte avec un professionnel du service de médecine de I’adolescent

11 - Proposer un programme de gestion de la maladie et d’autonomie dans la relation avec les
soignants

12 - Coordonner les transitions si les jeunes ont des prises en charge multiples et envisager le
transfert vers des services de soins pour adultes situés dans une méme structure

13 - Assurer une transmission des informations entre les équipes parameédicales pédiatriques
et adultes impliquées aupreés des jeunes (ex : infirmiers, psychologue, diététicien)

14. Assurer une transmission des informations entre les équipes de professionnels sociaux
impliquées auprés du jeune (ex : éducateurs, assistants sociaux)

15 - Repérer les jeunes les moins soutenus afin de leur proposer un suivi spécifique et
rapproché (téléphonique ou physique) lors du transfert et jusqu'a 1’accrochage dans le service
adulte

16 - Organiser une présentation des protocoles, du matériel et de 1’organisation du service
adulte réalisée par les professionnels paramédicaux du service d’adultes pour les jeunes avant
le transfert

En groupe avec d’autres jeunes
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17 - Réunir un groupe d’adolescents pour permettre les échanges sur le futur suivi en service
pour adultes, animé par un professionnel paramédical

18 - Planifier la rencontre entre des jeunes encore suivis en pédiatrie et des jeunes suivis en
médecine pour adultes

19 - Aborder la gestion de la maladie dans la vie quotidienne en groupe d’adolescents

20 - Organiser une visite groupée du futur service pour adulte avec les jeunes, leurs familles et
un membre de I’équipe pédiatrique

21 - Proposer la visite d’au moins deux services pour adultes différents

22 - Organiser une rencontre de groupe entre les jeunes, leurs familles et les professionnels du
service pour adulte lors d’une visite du futur lieu de suivi

23 - Organiser une rencontre de groupe entre les jeunes, leurs familles et les professionnels du
service pour adulte au sein du service pédiatrique

24 - Proposer des rencontres entre jeunes hors de 1’hopital encadrées par un professionnel
paramédical ou social

Pour préparer les parents

25 - Proposer aux parents de les recevoir seuls afin de faire un point avant le transfert avec un
membre de 1’équipe de suivi habituel des jeunes

26 - Proposer aux parents de les recevoir seuls afin de faire un point avant le transfert avec un
membre de 1’équipe de médecine de 1’adolescent

27 - Proposer aux parents de s’exprimer autour de la transition vers les services pour adultes
et vers I’age adulte de leur adolescent sous forme de groupe de parents animé par un membre
paramédical de I’équipe de suivi habituel

28 - Proposer aux parents de s’exprimer autour de la transition vers les services pour adultes
et vers 1’age adulte de leur adolescent sous forme de groupe de parents animé par un membre
de I’équipe de médecine de 1’adolescent

Bilan avant le transfert

29 - Faire un point sur I’information des jeunes et des familles sur la transition et le suivi en
service pour adultes avec un membre de 1’équipe pédiatrique

30 - Proposer une évaluation réalisée par un psychologue pour aborder le vécu de la transition
avec les jeunes avant le transfert vers le service pour adulte

31 - Faire passer un questionnaire aux jeunes traitant de leur vie, leur suivi, leur maladie, leur
autonomie permettant d’estimer leurs besoins en terme de préparation avant le transfert

32 - Faire passer aux parents ou tuteurs un questionnaire sur I’autonomie de leurs jeunes afin
d’identifier les objectifs & atteindre avant le transfert

33 - Proposer aux jeunes une évaluation globale réalisée par un médecin spécialiste des
adolescents pour définir avec I’équipe pédiatrique les objectifs a atteindre avant le transfert

Au sujet du coordinateur de transition ou « transiteur » :

Les items ci-dessous concernent le coordinateur de transition. Il s’agit d’un professionnel
(souvent paramédical) rattaché a un service de soins. Il aide a [’organisation des soins dans
le but de faciliter la transition. Ses missions peuvent étre variées. Nous vous demandons donc
ici les roles que devraient remplir, selon vous, un coordinateur de transition au sein d’'un
service.

Si vous n’avez pas eu d’expérience avec un coordinateur de transition, vous pouvez répondre
a ces questions en vous demandant : « De quoi devrait se charger une personne dédiée a la
transition dans un service de soin ?»

34 - Identifier en service pédiatrique un transiteur, qui proposera un accompagnement
téléphonique du ler RDV en médecine pour adultes et jusque 2 ans apres le transfert
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35 - Identifier en service adulte un transiteur, qui s’assurera de la présence aux consultations
et appellera les jeunes en cas d’absence en leur proposant un nouveau RDV, jusque 2 ans
apres transfert

Roéle Du Coordinateur De Transition En Pédiatrie

36 - Evaluer les points a améliorer par rapport a I’autonomie

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

38 - Donner des informations ou points d’informations utiles (sites web, contacts...)

39 - Incarner la personne a contacter avant et apres le transfert, & la fréquence désirée par les
jeunes et selon leurs modes de communication favoris (appel, texto, mail)

40 - Prendre le premier RDV en médecine adulte

Role Du Coordinateur De Transition En Service Pour Adultes

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

42 - Maintenir un contact avec le service pédiatrique jusqu’au suivi régulier des jeunes dans le
nouveau service

43 - Assurer un systéeme de rappel de consultations par appels ou textos jusque 2 ans apres le
transfert

44 - Assurer un systéeme de reprise rapide de RDV lors de consultations manquées

45 - Assurer un systeme de prise automatique des RDV de consultations jusque 2 ans apres le
transfert

Avec les outils numériques

46 - Concevoir un site web informatif dédié a la transition vers les services pour adultes

47 - Proposer un groupe sur les réseaux sociaux réunissant les jeunes pendant cette période

48 - Développer une application permettant le transfert des données entre services et la prise
de RDV facilitée pour les jeunes

Double suivi

49 - Aux 18 ans des jeunes, proposer systématiquement une consultation en service pour
adultes, sans organiser le transfert automatiquement

50 - Lorsque les jeunes sont préts, leur demander de trouver et rencontrer un médecin pour
adulte avant la derniére consultation en pédiatrie et faire un bilan de cela avant le transfert

51 - Apres le transfert, permettre un suivi par le service de médecine de I’adolescent comme
intermédiaire vers la prise en charge adulte

52 - Proposer des « consultations jeunes adultes » délivrées par une équipe formée du
médecin pour adultes, du pédiatre, de paramédicaux de pédiatrie et de médecine pour adulte
53 - Organiser I’accompagnement des jeunes par leur pédiatre pour la premiere consultation
en service adulte (consultation conjointe avec le médecin pour adultes)

54 - Organiser ’accompagnement des jeunes par un membre de 1’équipe pédiatrique pour la
premiere consultation en service adulte s’ils en expriment le besoin

55 - En pédiatrie, organiser une journée de consultations ou le médecin pour adultes verra les
jeunes individuellement apres leurs RDV pour répondre a leurs questions sur le transfert

56 - Proposer des consultations délivrées en binbmes : pédiatre- infirmiére pour adultes puis
médecin pour adultes-infirmiere de pédiatrie avant le transfert

57 - Proposer une consultation conjointe du pédiatre et du médecin pour adultes dans un lieu
intermédiaire, comme une « maison des ados » ou une unité de soins pour jeunes adultes

58 - Proposer 2 consultations conjointes : une en service pédiatrique (avec pédiatre et médecin
pour adultes) puis une en service pour adultes (avec pédiatre et médecin pour adultes)

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

60 - Inviter les parents (ou les aidants) a se joindre a ces consultations de transition
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Choix du médecin pour adultes

61 - Le choix du médecin pour adulte doit étre assuré par les jeunes et leurs familles

Le choix du médecin pour adulte doit étre proposé par I’équipe soignante pédiatrique, du fait :
62 - de la proximité géographique du nouveau lieu pour les jeunes

63 - du label « centre de référence » ou du niveau d’expertise

64 - du rapport de confiance existant avec professionnels de ce service pour adultes

65 - des speécificités ou particularités des jeunes (ex : genre, maladie associée)

66 - Transférer I’intégralité du dossier de suivi des jeunes a I’équipe soignante pour adultes :
67 - Transférer uniquement un courrier explicatif résumant le dossier de suivi des jeunes a
1’équipe soignante pour adultes

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

69 - Pour les jeunes dont la prise en charge est complexe, organiser une réunion entre soignant
pédiatrique et soignant pour adultes pour optimiser la prise de connaissance du dossier

70 - Organiser des réunions ou professionnel médicaux et/ou paramédicaux pédiatriques vont
présenter les dossiers des jeunes allant étre transférés a 1’équipe pour adultes

71 - Si les jeunes ont bénéficié¢ d’un suivi psychologique en pédiatrie, discuter avec chaque
jeune les renseignements a intégrer au compte rendu pour le psychologue pour adultes

72 - Si les jeunes ont entamé des démarches pour dossiers sociaux en pédiatrie, qui nécessite
une poursuite d’accompagnement, préparer un compte-rendu pour 1’équipe pour adultes

73 - Organiser le transfert verbal des informations entre travailleurs paramédicaux et sociaux
des deux services impliqués dans la transition des jeunes

En dehors de I'hopital

74 - Informer les médecins traitants des jeunes du changement d’équipes soignantes

75 - Proposer aux jeunes des contacts d’associations de patients, idéalement celles ayant
développées un axe pour les adolescents et jeunes adultes

Premier rendez-vous en médecine pour adulte

76 - Les jeunes prennent eux-mémes leur premier RDV en choisissant leur médecin

77- Les jeunes prennent eux-mémes leur premier RDV grace aux contacts proposés par
I’équipe pédiatrique

78 - L’équipe pédiatrique prend le premier RDV pour les jeunes

79 - Apres s’étre vu adressé un jeune par 1’équipe pédiatrique, le service pour adultes appelle
les jeunes avec qui il convient d’un premier RDV

80 - Au premier RDV, le nouveau médecin pour adultes prévoit un créneau de consultation
plus long

81 - A la suite du premier RDV, la nouvelle équipe soignante envoie un courrier retour a
I’équipe pédiatrique

82 - Les deux premiéres années du suivi des jeunes en médecine pour adultes, un compte
rendu de I’hopital de jour est envoyé a 1’équipe pédiatrique

83 - Permettre a la famille d’étre regu a la premicre consultation, voire aux consultations
suivantes si les jeunes le demandent

84 - Garder le méme médecin d’une consultation a 1’autre pour le suivi

85 - Confectionner un livret d’information sur la maladie, support a la discussion lors de la
premiére consultation
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86 - Confection d’une plaquette d’information sur le lieu du suivi adulte, 1’organisation
pratique du suivi et ses particularités

87 - Proposer aux jeunes une ligne de téléphone directe pour joindre leur nouveau soignant :
88 - Solliciter systématiquement pour un nouveau RDV les jeunes ayant manqué une
consultation

89 - Proposer aux jeunes une intensification du rythme des consultations au moment du
transfert en cas de difficultés d’accrochage dans le nouveau service :

90 - Impliquer les paramédicaux adultes comme « relais » pour faciliter I’accrochage du jeune
dans le nouveau service

91 - Faire un point avec les jeunes sur leur niveau d’information et d’autonomie sur la
maladie et les spécificités psycho-sociales de 1’adolescence afin d’identifier des objectifs a
atteindre

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

93 - Proposer aux jeunes de reprendre RDV avec leur pédiatre si un sujet abordé avec le
nouveau soignant n’est pas cohérent pour eux avec I’information donnée en pédiatrie

94 - Proposer un module d’éducation thérapeutique sur internet permettant d’accompagner la
prise en charge des jeunes pour lesquels une consultation simple ne semble pas suffisante

95 - Planifier des créneaux de consultations exclusivement réservés aux 16-25 ans

96 - Proposer des séances d’éducation thérapeutique par tranche d’age

97 - Lors d’hospitalisation dans une chambre a 2 lits, privilégier le partage de la chambre avec
un jeune de la méme tranche d’age

98 - Organiser des réunions thématiques, actions de groupes, ouvertes aux jeunes et a leurs
proches

99 - Adresser les jeunes a des services dédiés « adolescents jeunes adultes » dans un lieu tiers
intermédiaire

100 - Organiser des cliniques « adolescents jeunes adultes» en hopital pédiatrique et en
hopital pour adultes

101 - Organiser des staffs communs tout au long du suivi de I’enfant a I’adulte permettant une
interpénétration et des prises de décisions collégiales

102 - Organiser des réunions interservices invitant les professionnels impliqués dans la
transition a partager leurs connaissances, leurs ressources, leurs pratiques de transition

103 - Repérer ou former des réseaux mélant professionnels pédiatriques et pour adultes
engagés dans la prise en charge des adolescents-jeunes adultes

104 - Proposer aux équipes soignantes pédiatriques une formation a la prise en charge des
adolescents

105 - Proposer aux équipes soignantes pour adultes une formation a I’accueil et la prise en
charge des adolescents

106 - Organiser des rencontres scientifiques au sein des hépitaux conviant équipes de
soignants pediatriques et pour adultes pour favoriser la connaissance des différents
environnements de suivi des jeunes

107 - Dedié un professionnel paramédical commun a 1’ensemble des services pédiatriques
d’un hopital a la transition

108 - Organiser des rencontres entre équipes soignantes et associations afin de mieux
appréhender le point de vue des patients sur la transition et le passage a 1I’age adulte
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Le Roux Enora — Thése de doctorat — 2016/2017

Résumé :

A la fin de leur adolescence, les patients porteurs de maladie chronique depuis 1’enfance passent une
étape de transition des soins, qui implique la sortie des services pédiatriques et 1’entrée dans les
services pour adultes. Cette étape pose de nombreux défis et elle est reconnue comme une période a
risque de rupture de soins. Pour éviter ces situations, des recommandations internationales et des
programmes variés ont été proposées. En France, il n’existe pas de recommandation générique pour la
transition.

Notre objectif était de proposer un programme générique, pertinent et faisable pour la transition des
jeunes porteurs de maladies chroniques variées dans un grand nombre de services en France.

Pour cela nous avons employé une méthode mixte incluant : 1) Revue systématique des études
interventionnelles au niveau international ; 2) Enquéte qualitative des pratiques de transition existantes
dans un ensemble de services hospitaliers d’Ile de France ; 3) Enquéte de consensus national pour
1’¢élaboration d’un programme de transition pertinent et faisable par la méthode Delphi.

Nous avons observé que I’existence de programmes de transition était trés dépendante des services :
certains ne proposant pratiquement aucune adaptation de la prise en charge, d’autres proposant des
programmes trés structurés. Globalement, les programmes sont peu spécifiques des pathologies.

A T’issue de ce travail de thése, des composantes génériques ont été identifiées et peuvent constituer
un programme tronc commun. Il pourra notamment permettre aux professionnels impliqués dans le
suivi de pathologies peu étudiées dans le contexte de la transition de proposer des pratiques
essentielles et minimales aux patients concernés. La plupart des composantes du programme élaboré
relévent des soins standards d’éducation thérapeutique et de prise en charge des patients chroniques.
Cependant elles ne sont pas aujourd’hui systématiquement appliquées lors de la transition des soins.

Mots clés : Transition des soins ; Adolescence ; Maladie chronique ; Parcours de soins ; Interventions
complexes ; Méthode mixte

Transition from pediatric to adult care for adolescents with chronic 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 pediatric services and the entry into adult care
services. This step poses many challenges and is recognised as a high risk period of discontinuity in
care pathway. To avoid these situations, international recommendations and various programs have
been proposed. In France, there is no generic recommendation for transition to adult care.

The final goal of this thesis work was to propose a generic, relevant and feasible program for the
transition of young people with varied chronic diseases into a large number of services in France.

For this purpose, we used a mixed method research including: 1) Systematic review of intervention
studies at the international level; 2) Qualitative study of existing transition practices in a set of hospital
services in the lle de France region (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 services: some
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 proposed a set of generic practices which can be considered as a
common core for a transition program. Among other thing, it will allow professionals involved in the
follow-up of pathologies that are under-studied in the context of the transition to propose essential and
minimal practices to their patients. Most of the generic and consensual components are standard care
for therapeutic education and management of chronic patients. However, they are currently not
systematically applied during the transition of care.

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



