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'adolescent : un enfant en transition

Adolescence et observance
Association saugrenue et provocatrice

Sujet tabou qui

— désarconne les professionnels de santé
— Fait naitre des sentiments d’impuissance
— Culpabilité inconsciente

Survivre en milieu paradoxal
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Maladie Adolescence EEagE.

* Frein * Impétuosité

* Blocage e Virulence

e Passivité * Renouvellement
e Soumission e Accélération
 Dépendance * Autonomie

e Limites e Libération

* Contraintes * Ardeur

* régression * croissance




e Dans tous les cas 'adolescence est ce moment
essentiel au cours duquel « la maladie »
devient « ma maladie » pour l'adolescent

* Difféerents comportement face aux contraintes
— 'adolescent « méme pas mal »
— Le champion de l'autosabotage
— L'adolescent testeur
— Le « Peter Pan » éternel enfant
— l'adolescent totalement évitant



Transition : temps intermédiaire ou I'on se prépare a quitter
un monde pour en découvrir un autre

Accompagner ce passage des |'age pédiatrique
Poursuite de 'accompagnement dans le service d’adulte
Eviter la / les ruptures

Age ?

Espace temps particulier

Développement progressif de 'autonomie

— Temps de consultation sans les parents

— Venue seul

— Nouvelle place des parents dans cette alliance
Harmonisation des pratiques

— Relation

— Dynamique familiale

— Rythme des consultations



La greffe rénale en pédiatrie

* Transplantation rénale : meilleur traitement de I'IRCT
* Transplantation pédiatrique en France (ABM)
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Greffe rénale en pédiatrie : les enjeux de I'age

= Age a la transplantation : facteur pronostique connu

TR pendant la période d’adolescence associé a une moins bonne survie
du greffon

Survie du greffon apres la greffe selon I'dge a la greffe (1996-2014)
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Greffe en pédiatrie les enjeux de I'age

période d’adolescence et d’adulte jeune a risque d’échec de greffe

Foster et al. Transplantation 2011
Van Arendonk et al. JAMA Intern Med 2013
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Résultats - Evolution du risque instantané selon
les caractéristiques du patient

Selon le sexe
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La transition : un challenge pour toutes les
maladies chroniques
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La transition en Tx rénale : un sujet a la mode

PublQed Nz

2015 11 articles
2014 1
2013 3
2012



La transition en exemple

Evaluer le lieu de transition : Pediatr transplant 2013 (allemagne)

66 patients
entre 2004 et 2010

Frequency of
Type of clinic Provider appointments Affiliation
Group 1
Transition One specialized Every 4 wk On university
clinic adult nephrologist Campus
but private
provider
Group 2
Adult Residents in sumgery  Every 3-6 months  Part of
transplant ar nephrology plus university
clinic appointments clinics
at family doctor
Group 3
Office several adult Depending on Mo unversity
nephrologist nephrologists nephrologist affiliation

every 4-12 wk




La transition en exemple

Evaluer le lieu de transition : Pediatr transplant 2013 (allemagne)

Question 1: Were you satisfied with
care in pediatric clinic?

Question 2: Were you well prepared for
transfer to adult health care?

O Group 3

Question 4: How is your grade of

satisfaction with your actual adult
health care?

Question 5: Did the transfer improve
your self-sufficiancy?

. . | OGroup 1
Question 3: Did the transfer mean a ne )
large change for your life? rolp




La transition en exemple

Evaluer le lieu de transition : Pediatr transplant 2013 (allemagne)

Modification du traitement IS :

groupe 1 13% Group
groupe 2 91% 1 v 3
groupe 3 45% 90
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Pas de changement significatif des taux d’IS




La transition en exemple

Evaluer 'adhésion thérapeutique : Pediatr transplant 2015 (USA)

25 patients

entre 1996 et 2011

(+3 groupes controbles)

Age moyen de transition
22 ans (21,6 — 23)

15.7 et Active grou
Q.nu-n -uu-n-.u-n-.-n-n.t-i P
16.4 20.2 Graft loss group
<--TYe--------------=- >
17.4 22.3 Transitioned group
Rt il \\\N077 R
22.6 Young adult group
2>
P.gE, Years

16 17 18 19 20 21 22 23 24 45 b

—Young adults == Transitioned === Graft loss ==« Active

O Transplant @ Graft loss [ Transition

msy  Adherence assessment before transfer
) rey: additional 2-year backward extension)

izzzd  Adherence assessment after transfer



La transition en exemple

Harden et al BMJ 2012 :

| Outcomes for young adult kidney transplant recipients before and after introduction of integrated transition from paediatric
nephrology care to adult care and a young adult clinic service

Model of transfer from paediatric to adult care

Direct transfer Integrated transition and young adult service
Time period 2000-05 2006-11
Transfer process and adult care team Single referral letter, 6 adult nephrologists Young adult team (1 nephrologist, 1 nurse specialist, and 1 youth
worker)
Mo of patients (male, female) 9 (3 male: 6 female) 12 ( 7 male: 5 female)
Median (range) age at transfer to adult care (years) 18 (16-18) 17.5(16-18)
Mo (%) of late acute rejections 3(33) 0
Mo (%) of renal allograft loss B (67) 0
Median (range) time to renal allograft loss 40 (1-62) —
Mo of deaths 1 {due to miliary tuberculosis) 0

Une équipe pluri disciplinaire
Un lieu
Un processus dans le temps



La transition en exemple
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Transition : |la réalité de la pratique

* 2 groupes d’adolescents :
— 12-14 ans : groupe de parole et ETP
— 17— 20 ans : groupe de transition

e Equipe pluridisciplinaire
— Pédiatrie : néphrologue, psychologue, infirmiere
— Adulte : néphrologue, psychologue
— 1 rencontre annuelle entre professionnels



Transition : |la réalité de la pratique

3 réunions de groupe :

Octobre : sur I’'hOpital pédiatrique
— Photo-langage

Avril : sur I’hopital d’adulte

— Visite des locaux

— Présentation du personnels

— Rencontre avec des adultes greffés
Juillet : sur I’hopital pédiatrique

— Photo-langage, livre d’or, synthese

Septembre : lere consultation chez les adultes
— le méme jour
— en présence du néphrologue pédiatre
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La transition en exemple

L'étude TRANSNephro allemande : Berliner Transition Programm (Trials 2014)
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Milestones

Phase

Month
Plan

Start evaluation / end evaluation

Development of instruments for collection of personal data (El)

| El accomplished

App App development
development | accomplished
| Amendment of study protocol for phase il
Recruiting | First patient in study | Last patient in study
| B (prospective, multicenter, two-arm intervention study)
2 |4| B 8 |1D|12|'I4|1E|1B|2ﬂ|22|E4|EE|EB|3IJ|32|34|35
Apr 14 Oct 14 Apr 15 Oct 15 Apr 16 Oct 16

Figure 2 Overview of study milestones, phases, and timeline.

Jeunes de 16 — 22 ans

17 centres de néphrologie pédiatrique allemands

Utilisation d’'un smartphone




