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Rationnel

» Quelle adhésion* (consultations médicales, rendez-vous d’imagerie, médicaments)

chez les adolescents et les jeunes adultes atteints de drépanocytose ?

C’est 'dge ou I'adhésion est la plus bassel*

> Les conséquences ?  ->Augmentation des complications a long terme
-> Augmentation de la mortalité®

-> Utilisation maximale des services de soins aigus®

> L’adolescence : une periode complexe

- Bouleversements psychologiques
- Adaptation des réles familiaux : @mancipation, et autonomie
- Difficile transition entre secteurs pédiatrique et adulte : stress, adaptation nouvelle

organisation et cliniciens’:8

*Adhésion (~observance) : volonté et approbation du patient a prendre en charge sa pathologie



Comment agir sur 'adhésion a I'adolescence ?

APPROCHE BIO-PSYCHO-SOCIALE®13: cliniques et psycho-sociales

Autonomisation du Transition de prise en
patient : charge :
problématique majeure anticipation de la
de I'adolescence préparation4

Connaitre sa maladie, thérapeutique,
Savoir gérer sa douleur, et communiquer ses emotions,

Connaitre le fonctionnement du systéme de soins et des aides,
Savoir communiquer avec les professionnels de sante,
Se sentir capable de le faire,

Parler le « méme langage » que les professionnels, ...

» Des besoins a la fois INDIVIDUELS ET FAMILIAUX?®-14



Programme de transition pediatrie-adulte

Impact d’'un programme de transition pédiatrie — adulte
sur I’état de santé

des adolescents atteints de drépanocytose :
un essai contrélé randomise



Qui?

Inclusion

« Patient 2 16 ans : hémoglobinopathie d’homozygotie SS, ou de double
hétérozygotie SC ou S-Bthalassémique (SB° et SB*)

* Avec ou sans traitement (per os ou ET)

« Aidant (parent ou tuteur légal) d’un enfant inclus

Non inclusion

« Troubles cognitifs ou psychiatriques connus et majeurs, pouvant du jugement
de l'investigateur entraver l'intervention ou I'évaluation

 Ne comprenant pas le francais



Design de |'etude

Essai clinique randomisé individuel, en ouvert :
* un bras contrble
* un bras interventionnel (de 16 a 19 ans)

Bras controle: Une consultation Transfert
Transitionnelle* secteur adulte (~18 ans)
16a : Inclusion 19a : Fin « dispositif » -
| I | I -
4 18a 4 20a : Fin « suivi »

Bras interventionnel :

Bras contréle + 3 axes d’interventions :
« Education

» Psychologique

» Orientation dans systéme de soins
Interventions systématiques,

basées sur des référentiels de
compétences (existants ou en cours)

Randomisation par bloc avec stratification par centre et par forme (SS, SC, SB°, SB*)

* Entre 16 et 18 ans (le plus tot possible): pédiatre et interniste, visite des locaux adultes



Objectif principal

Réduire l'incidence des complications séveres
(hospitalisations pour CVO, STA, AVC, etc)
les 2 premieres annees du transfert en secteur adulte

(~ 18 et 20 ans)

> Objectif de réduction de 15% : 200 patients nécessaires (100 par bras)




Objectifs secondaires

» Cliniques, psychosociaux, recours aux soins, cout-efficacite et vécu :

- Douleurs (hopital et domicile)

- Recours au soins (consultations, imagerie, hospitalisation)

- Adhésion (médicaments et recommandations hygiene)

- Qualité de vie

- Connaissances (maladie, transmission, thérapeutique)

- Compétences (autogestion, littératie en santé*, activation* et sentiment d’auto-
efficacité* des patients, etc)

- Vécu de la transition par les familles, du programme par les intervenants

*Littératie en santé : capacité d’un individu a rechercher, trouver, comprendre et utiliser des informations spécifiques a
sa santé

*Activation du patient : capacité du patient a étre proactif

*Sentiment d’auto-efficacité ou d’efficacité personnelle : croyance d’'un individu en sa capacité de réaliser une tache.
Plus grand il est, plus les objectifs et 'engagement dans la poursuite des taches sont élevés



Planning previsionnel

Réponse lettre d’intention DGOS : juin-juillet 2017 ACCEPTEE
Dépobt protocole : septembre 2017

Réponse définitive DGOS : décembre 2017

Prévision 1°" inclus pour le centre lyonnais : septembre 2018

Second centre : décembre 2018

Obijectifs de recrutement (sur 24 mois) :

Centres Recrutement attendu/mois Recrutement total
Lyon 1,2 30
Le Kremlin-Bicétre 1,2 30
Créteil 2,2 55
Pontoise 0,6 15
Paris 2,2 55

Grenoble 0,6 15
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L'evaluation (1/2)

v

Par ARC en centre inclusion TO T T24

T 12 T

» Questionnaires en ligne (ado) et face a face (aidants), aux 3 temps principaux :

- sentiment d’efficacité personnelle (SCD-SES9 - 1p)

L ) Légende :
- litteratie en santé (HLS-EU-Q16 — 1p) patient

. . . patient & aidant

- activation du patient (PAM13 -1p)
- autogestion en santé - autonomie (TRAQ20 — 1p)
- qualité de vie (CHQ - 2/3p)
- connaissances et compétences sur maladie et traitement, gestion de la douleur

- absentéisme scolaire
- adhésion médicamenteuse (questionnaire Morisky8 - 1/2p) &recommandations (+T12)

» Recueil dans dossiers médicaux, a T0 et T24 sur les 24 mois précédents :

- nombres et fréquences consultations, rendez-vous d’'imagerie, venue aux urgences
- nombres CVO, AVC, STA hospitalisés (+EVA)

- suivi des douleurs a la maison (carnet de recueil)



L'évaluation (2/2

Par un sociologue ou personne formeée, a 24 mois du transfert :
» Entretiens semi-diriges :

- autonomie du patient (systeme de soins) et émancipation (famille)
& veécu de la transition de prise en charge

(échantillon de ~10 patients et aidants par bras)

- Vécu du programme

(échantillon ~10 intervenants)

Par les intervenants, tout au long du programme :
» Un registre par centre a remplir pour bras intervention
(pour chaque patient, nombre intervention, ...)

Par économistes, a la fin de I’étude :
» Medico-economique (cout-efficacité)
» Statistiques



