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 COMPTE RENDU  DE    REUNION  DU GROUPE DE REFLEXION SUR LE   SUIVI DES ADOLESCENTS SEROPOSITIFS  POUR LE  V.I.H.
Mardi 20 janvier 2015
(Sous la responsabilité de  Nadine Trocmé)
Personnes excusées : Véronique Reliquet, Sophie Le Cœur.
Personnes présentes : Dollfus Catherine  (pédiatre – Hôpital  Trousseau) , Jacqueline Faure( psychologue – Hôpital Tenon),   Fernandez Sandra ( infirmière psy- Jean Verdier ),  Leconte Constance  (Psychologue - CH Cayenne –Guyane)), Leroux Enora ( doctorante ),, Milleliri  Ornella (psychologue Jean Verdier), Mellerio  Hélène (pédiatre  Robert Debré ), ,Phalip - Le Besnerais  Josiane  (psychologue – Hôp Delafontaine CSSP de ville Evrard) , Salin Marie- Lise (psychologue  CHBT- Guadeloupe) , Trocmé Nadine (psychologue - Trousseau). 
    10 ans de  « Passages » !
Qui dit  adolescence  dit  passage  de l’enfance    vers  l’âge adulte...
 Aussi, quand nous avions décidé pour la première fois de nous rencontrer   autour  de questions sur les  adolescents séropositifs  en 2003,  nous n’avions rien trouvé de mieux  que de commencer par la question du « Passage » : celui   de la pédiatrie vers les services adultes.  Aujourd’hui, bien des enfants puis des  adolescents suivis sont « passés »  du côté des  adultes !!  Le passage pose-t-il encore question et quel en est le bilan ?  Quel travail sur ce temps transitionnel qu’exige le passage, et quel recul avons-nous des expériences novatrices qui ont émergé durant ces dernières années ? 
Calendrier des rencontres sur le Passage et le travail de transition
Mardi 15 janvier 2013 :  Nelly Briand  épidémiologiste dans le CESP Inserm U1018 au Kremlin Bicêtre, a  introduit cette  réflexion sur le « Passage »  par les premières réponses données  par les jeunes  sur ce  sujet  au cours  de l’étude Coverte .

 Mardi 9 avril 2013 : Le Dr  Anne-Françoise  Genotte  de l’hôpital St Pierre  de Bruxelles  en collaboration avec l'équipe de pédiatrie VIH du CHU St Pierre de Bruxelles a exposé  le bilan de sa  consultation  de transition qui a 10 ans   … 

 Mardi 25 juin 2013 : L’équipe  pédiatrique de St Pierre de Bruxelles   nous a fait  part   de  situations cliniques particulières  suite  à l’intervention du Dr Genotte  … Débat  autour du 
travail de transition de St Pierre  de Bruxelles,  

Mardi 22 octobre  2013 : Eliane Josset- Raffet psychologue à l’hôpital R. Debré à Paris, nous a fait  part d’un  travail d'investigation  en cours sur la transition des jeunes  adultes  drépanocytaires  à l’hôpital Rober Debré  (Paris) 
Mardi 21 Janvier 2014 : Isabelle Funck- Brentano , psychologue à l’hôpital  pédiatrique  de l’hôpital  Necker ( Paris) nous  fera part de son  expérience concernant précisément cette question du passage intitulée : « Les adolescents infectés de naissance par le VIH :  quelle vie au quotidien , quelle  vision de leur avenir ? » 

 Mardi 8 Avril  2014 : Martine Lévine,  pédiatre- Hôpital  Robert Debré : « La transition  chez  les adolescents  séropositifs : une expérience … »
Mardi  24 juin 2014 : Armelle Wastiaux, praticien  attaché à l’Unité Guy Moquet de l’Hôtel Dieu-Paris (’Espace Santé Jeunes), «  Transition entre la pédiatrie et la médecine d'adultes chez des adolescents infectés par le VIH » (travail de thèse  concernant  la consultation de transition présentée précédemment  par Martine Lévine.)
 Mardi 21 octobre 2014 : Sandra Fernandez (infirmière Psy) et Vincent Jeantils (médecin responsable de  l’Unité de Maladies Infectieuses -  Hôpital Jean Verdier - Bondy : « L’accueil des  adolescents  VIH  en service adulte : un exemple de prise en charge. »
Mardi 20 janvier 2015 : Travaux de recherche  sur transition
Hélène MELLERIO: Devenir à l’âge adulte des enfants porteurs de maladie chronique. pédiatre en dernière année de thèse de santé publique-Attachée  à l'unité d'épidémiologie clinique de l'hôpital Robert Debré (CIC1426) et à l'unité INSERM 1123 "ECEVE" dont les recherches sont dédiées aux populations vulnérables (pédiatriques, gériatriques et psychiatriques)

Mardi 14 avril 2015 :  Enora LE ROUX : Transition de la pédiatrie à la médecine adulte des jeunes atteints de maladie chronique-  doctorante en 2ème année de thèse en santé Attachée  à l'unité d'épidémiologie clinique de l'hôpital Robert Debré (CIC1426) et à l'unité INSERM 1123 "ECEVE ».
Mardi 23 juin 2015    

Mardi 6 octobre 2015
    Hélène MELLERIO : Devenir à l’âge adulte des enfants porteurs de maladie chronique. (pédiatre en dernière année de thèse de santé publique-Attachée  à l'unité d'épidémiologie clinique de l'hôpital Robert Debré (CIC1426) et à l'unité INSERM 1123 "ECEVE" dont les recherches sont dédiées aux populations vulnérables (pédiatriques, gériatriques et psychiatriques)
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Prochaine réunion : 
Mardi 14 avril  2015 : Travaux  de recherche sur la  Transition 

Enora LE ROUX : Transition de la pédiatrie à la médecine adulte des jeunes atteints de maladie chronique-  Attachée à l'unité d'épidémiologie clinique de l'hôpital Robert Debré (CIC1426) et à l'unité INSERM 1123 "ECEVE" dont les recherches sont dédiées aux populations vulnérables (pédiatriques, gériatriques et psychiatriques)
De 17h à 19h
à
FIAP Jean Monnet , dans la Salle Athènes .

30 Rue Cabanis, 75014- Paris
PAGE  
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Maladies chroniques (MC): définition   

Définition non unanime : approche par pathologie ou par ses conséquences ? durée définissant la chronicité ?

OMS: 

Problème de santé nécessitant une prise en charge sur pls années/décennies 

HCSP (2009): reprise de définition du « Plan pour amélioration de la QDV des personnes atteintes des MC 2007-2011 »

Adulte : 

Etat pathologique physique, psychologique ou cognitif, appelé à durer 

Ancienneté ≥ 3 mois

Retentissement sur vie quotidienne: limitation des activités sociales ET/OU dépendance vis-à-vis d’un médicament/régime ET/OU nécessité́ de soins médicaux/paramédicaux dans un parcours de soins médico-social

Enfant : perturbations de l’état de santé>6 mois, nécessitant une prise en charge basée sur la complexité et la sévérité de la pathologie, l’âge et l’environnement familial 
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Non unanime : prob pour la production de données épidémio et l adaptation de programmes de santé publique

La plus utilisée : OMS, tres large

En France, dans une perspective de Santé pub, l’HCSP a proposée d’utiliser déf qui repose sur les conséquences de la maladie

Chez l’enfant, la déf est moins restrictive compte tenu de la diversité des conséquences de la malade selon l âge nott, et pour englober les cas où la maladie évolue vers la guérison, mais où elle  nécessite une prise en charge psychologique, scolaire, sociale pour éviter l’impact de difficultés supplémentaires.
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MC: épidémiologie  

1ère cause de mortalité mondiale: 63% des décès

87% des décès en France



Prévalence 

Estimation difficile à l’échelle mondiale: problème de définition, données épidémiologiques non-exhaustives… 

En France:















Prévalence en hausse chez l’adulte comme chez l’enfant 



1 Enquête ressources et conditions de vie 2009. 

.
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Ministère de la santé





23% de la population : 15 millions, dont 3 millions d’enfants





Assurance maladie





17% des assurés en ALD : 9.5 millions, dont 420 000 enfants/ados 





INSEE-Eurostat1





37% déclarent être porteurs d’une MC



































MC: épidémiologie  



Augmentation de la prévalence des MC en pédiatrie: 

Progrès diagnostiques et thérapeutiques  survie des enfants avec maladies antérieurement exclusivement pédiatriques 

Mucoviscidose : âge médian de décès= 8 ans en 1974, >41 ans en 2012 

Modifications du mode de vie (obésité, asthme)



Place croissante des MC dans les dépenses de santé 



Programmes de santé publique dédiés 

Plans d’action OMS 2008-2013 et 2013-2020, Plan national pour l’amélioration de QDV des MC…
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Ainsi, la médecine moderne n’est plus confrontée à la seule question de la guérison des maladies mais également à la gestion de ces affections de longue durée, parfois évolutives, et souvent source d’invalidité et de détérioration de la qualité de vie 
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Guérison des maladies aiguës 





Gestion des MC et leurs complications













MC dans l’enfance: quel devenir ?  



Devenir à long terme : approche somatique +++

Enjeux thérapeutiques au 1er plan pour soignants et chercheurs

Alors que : 

Santé = « bien-être physique, mental et social » (OMS)

Vulnérabilités sanitaires               sociales



Bien-être 

Préoccupation chez acteurs de prise en charge des MC (soignants, institutions…)

Recherche sur le bien-être social

Identifier les difficultés d’intégration et leurs déterminants

Élaborer des stratégies de prévention

Informer malades/parents sur le long terme

Mesure de la santé: non plus seulement négative (morbi-mortalité) mais également positive (santé subjective, QDV)
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Objectifs de la thèse

1er volet :	Documenter les conséquences psychologiques, familiales et sociopro d’une MC dans la vie de jeunes devenus adultes 

         Enquêtes du GEDEPaC (Fondation Pfizer)

Groupe d’Etudes sur le DEvenir à l’âge adulte des enfants porteurs de Pathologie Chronique

     TRANSDEVENIR : Transplantation Rénale (TR) (Pr C.Loirat)

     DIABDEVENIR : Diabète type 1 (DT1) (Dr C.Levy-Marchal)





2ème volet : Construction et validation du questionnaire GEDEPAC 2

Evaluation du bien-être social à l’âge adulte des personnes MC dans/depuis l’enfance 
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1er volet

EPIDEMIOLOGIE APPLIQUEE

Enquêtes TRANSDEVENIR 

et DIABDEVENIR
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Transplantation rénale (TR) = 

80-100 /an chez l’enfant en France

Ttt de référence de l’insuffisance rénale terminale 

Etat de santé (morbi-mortalité) et QDV chez l’enfant> dialyse 1 



Littérature : corrélations entre faible niveau éducatif, chômage et célibat et

Petite taille2

Durée cumulée de dialyse3



1996 en France: 

Remboursement de hormone de croissance pour insuffisance rénale de l’enfant 

Allocation prioritaire de greffons aux enfants 



1 Rees. Pediatr Nephrol 2009. 2 Broyer. Transplantation 2004. 3 Groothoff. J. Pediatr 2005.

Transdevenir  Contexte 
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La greffe rénale est devenu il y a qq années maintenant le ttt de choix de l’insuffisance rénale chronique terminale chez l’enfant du fait de sa supériorité à la dialyse  en terme de morbimortalité. Elle concerne chaque année en France une centaine d’enfants

 cependant, si le devenir somatique à long terme de ces enfants est maintenant bien décrit, on connaît mal leur devenir sociétal à l’âge adule. L’équipe de Broyer à Nck avait montré à partir d’un l’étude  de cohorte d’enfants greffés avant 1985 que la petite taille finale était prédictive d’ un plus faible niveau d’éducation, et de  tx de chômage et de célibat accrus. En hollande, Groothoff avait montré q’une plus longue durée cumulée de dialyse était significativement liée à des difficultés d’insertion en terme de chômage, de célibat et de niveau éducatif. 

Depuis, 2 avancées thérapeutiques majeurs ont eu lieu, à savoir le remboursement de GHn par la sécurité sociale pour IRC chez enfant, et l’allocation priioritaire des greffons aux personnes de moisn de 18 ans

Notre obj était donc de documenter les csq actuelles de l’IRC ttt par greffe rénale sur insertion sociale et QDV à l’age adulte

Cette étude de cohorte fait partie du groupe d’études GEDEPAC, financées par Pfizer 



Auto-questionnaire papier (199 items, 33 pages)

Situation sociale et professionnelle

Vie sexuelle et reproductive

Items inspirés de l’enquête Contexte de la Sexualité en France1

QDV : 4 questionnaires validés en français

2 génériques : 

SF-36 

MFI-20

2 spécifiques : 

TransQoL (greffon fonctionnel)

 KDQoL (dialyse)

Transition pédiatrie-médecine adulte





 







Transdevenir  Méthodes

1 Bajos et Bozon. La Découverte 2008. 
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Analyse descriptive



Analyse comparative 

A la population générale française (PGF) 

Valeurs de référence











Méthodes  

Standardisation indirecte ajustée sur âge, sexe, période +/- niv. éducatif, vie maritale…

Z-scores ajustés sur âge, sexe, période



















PGF



Cohorte

RSI (Ratio Standardisé d’Incidence) = 

Tx observé

Tx attendu





Transdevenir  Méthodes

		Types de données		Source 		Modalités d’accès 

		Insertion sociopro.		INSEE, INPES, Doc. Française		Accès libre et gratuit (internet) 

		SF-36		INSEE 		Réseau Quetelet

		Sexualité 		Enquête CSF		Ouvrage 
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Données de QDV: à une population d’adultes mis en dialyse ou transplantés à l’âge adulte 

Enquêtes « REIN » (Agence de la Biomédecine)



Analyse explicative 

Si RSI ≠ 1  modèle de régression logistique multi variable

Pour scores résumés de QDV : régression linaire multi variable, avec confirmation des résultats par boostrap  

















 





Transdevenir  Méthodes
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n=374

Tx réponse=

 60 %





Dernières nouvelles <12 mois

Adresse postale valide  



ENVOI DU QUESTIONNAIRE

                     n=624



            Registre CRISTAL 

 (Agence de la Biomédecine)

 

Age ≥ 20 ans 

1ère greffe rénale en France entre 1985 et 2002  et < 16 ans

 Passage pédiatrie/adultes ≥16 ans                                                      n=890



Transdevenir  

Population 

		Caractéristiques des 374 participants 		

		Age (ans) – Méd (min; max)		27.1 (20.6; 39.2) 

		Durée cumulée en dialyse (ans) – Méd (min; max)		2.0 (0.0;24.8)

		Age à la 1ère greffe (ans) – Méd (min; max)		12.3 (0.9; 16.0)

		Sexe		193 hommes (51.6%)

		Greffon fonctionnel		303 (81.0%)

		Taille 		Hommes = 165.7 cm (-1.6 DS)
Femmes = 152.9 cm (-1.9 DS) 

		Connaissance du nom de leur maladie rénale 		66 %
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NIVEAU DE DIPLOME ≈ PGF (ajusté sur âge, sexe, période et diplôme maternel)

…Sauf:

Bac≥+3 : 14.8% (vs 30.2; RSI=0.75)

Femmes avec bac : 49.2% (vs 76.5; RSI=0.64)





CSP= PGF 





Transdevenir 

Education, vie professionnelle 

SCOLARITE

Système scolaire 

Non intégré: 10.5% (vs 3.6; RSI=2.94)

Spécialisé: 17.6% 

Retard scolaire en CP et en CM2 >> PGF



INSERTION PROFESSIONNELLE 

Chômage: 18.5% (vs 10.4; RSI=1.8)

ITT: 13.2 %

Contrats plus précaires



REVENUS <1000 €/mois: 53% 

(vs ≈10%)
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Transdevenir 

Vie sociale, conduites à risque









TABAGISME QUOTIDIEN 

<< PGF

20.5 (vs 40.3%; RSI=0.53)



CONSO. D’ALCOOL = PGF

















VIE FAMILIALE

31% en couple (RSI=0.6), 36% chez les parents (RSI=1.7)

Si projet parental: 39.8% ≥ 1 enfant

Tx de fécondité : 0.18 enft/femme (vs 0.55, p<0,01) 



LIENS SOCIAUX 

Fréquentation d’amis dps 12 mois : exceptionnellement /jamais= 14.3 % 
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Pour les indicateurs d’insertion (modèle multivariable)

 





















Durée cumulée de dialyse: non prédictive

Taille : prédictive du dernier diplôme ≈ PGF

Sexe féminin 









Transdevenir 

Régression logistique 
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Faible niveau  éducatif parental





Age jeune





Lourdeur de maladie (Néphrop.héréditaire, début précoce, comorbidités, déf.sensoriel)





Niveau d’éducation, chômage, CSP, revenus, vie maritale, permis de conduire 





































Transdevenir 

QDV, sexualité

SF-36: Scores < PGF dans les 8 dimensions

Score résumé physique (PCS) : 49.3 (8.7), soit -0.6 DS (-0.8;-0.5)

Score résumé mental (MCS) : 43.7 (11.4), soit -0.6 DS (-0.7;-0.4)



COMPARAISON à «REIN»: « fardeau de la maladie » : moins lourd si greffe préalable dans l’enfance vs mise en dialyse à l’âge adulte



FACTEURS PREDICTIFS DE MOINS BONNE QDV  









SEXUALITÉ

Jamais eu de rapports: 28.4% (vs 4.8, RSI=6.1)  

Insatisfaction: 17.2 % (vs 3.8; RSI=4.5)

Problèmes sexuels: 	Hommes: tb érectiles, tb du désir : x5 à 6

	      			Femmes : douleurs, dysorgasmie, tb du désir : x2 à 3
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Renoncement au sport / absence d’acti physique





Fatigue 





Lourdeur de maladie et des ttt: maladie précoce, comorbidités, EI des immunosuppresseurs, horaires de travail inadaptés à la dialyse…)





QDV



















Proportion encourageante = situation socioprofessionnelle N

…mais fréquentes difficultés sur le marché du travail ou dans la vie personnelle et QDV altérée



   Renforcer le soutien éducatif, psychologique, social

+++ si lourd passé médical et/ou faible niveau éducatif parental

y compris chez l’adulte jeune

Dépister la fatigue

Encourager la pratique du sport







  

Transdevenir 

Conclusion 
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Diabète de type 1 (DT1) en France: 

122 000 personnes1

14 nvx cas /100 000 /an;  avant 4 ans : +8% /an2

Progrès thérapeutiques majeurs3,4

réduction des comorbidités, apparition des cpl + tardive 

…mais espérance de vie reste abaissée: 

SMR (sur âge, sexe origine ethnique) = 5,6 fois par rapport à la PG4 



Littérature : 

Données hétérogènes, souvent anciennes

Sur insertion professionnelle (chômage)

Sur niveau d’éducation

Absence de données (vie familiale, tabac / alcool)





Diabdevenir 

Contexte
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1. Druet, ENTRED 2007; 2. Barat, Diab&Metab 2008. 3. Atkinson, Lancet 2014. 4 Secrest ,Diabetes Care 2010 . 
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Auto-questionnaire papier (198 items, 28 pages)



Analyses

 Descriptive

 Comparative à la PGF

 Explicative





Diabdevenir 

Méthodes

19















19











n=388

Tx réponse= 54%



Dernières nouvelles ≤12 mois

Adresse postale valide  



 Envoi du questionnaire

n=721

           Registre national d’incidence du diabète



Age ≥ 18 ans 

Dg de DT1 ≤ 14 ans

    n=904



Diabdevenir 

Population 

		Caractéristiques des 388 participants 		

		Age (ans) – Moy ± ET (min; max)		28.5 ± 3.1 (23.4; 36.0) 

		Age au diagnostic de DT1 (ans) – Moy ± ET (min; max)		11.5 ± 2.5  (3.5; 15.5)

		Sexe		222 femmes (57.2%)

		≥ 1 cpl micro- ou macro vasculaire du diabète		136 (35.1%)
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Diabdevenir 

Vie sociale



21





21



VIE FAMILIALE 

Vie en couple: 63%

Célibat: 22%

Vie au domicile parental:15%

Si projet parental : 72% ≥ 1 enfant





PERMIS DE CONDUIRE = PGF





TAUX DE FECONDITE <PGF

0.58 vs 0.82 (p<0.01)



RENONCEMENT AU SPORT pour maladie 

1 sur 6

2 cas sur 3: pour des sports non contre-indiqués…



DISCRIMINATION > PGF

33% vs 6% (RSI=5.6 (4.6;6.6))



















= PGF





















Diabdevenir 

Education, vie professionnelle
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NIVEAU DE DIPLOME 

= voire > PGF si ajusté sur âge, sexe, période et diplôme maternel

Taux de bacheliers: 69% (vs 57% RSI=1.2(1.1;1.4))



BONNE INSERTION SUR LE MARCHE DE L’EMPLOI 

Chômage

CSP

Contrats de travail 

Temps partiel





DIFFICULTES D’ACCES A LA PROPRIETE

26% sont propriétaires (vs 36% RSI= 0.7 (0.6;0.9))

Accès au prêt 











REVENUS <1000 €/mois: 28% 

(vs ≈10%)

















				DT1 déclaré		DT1 non déclaré		p

		Demandes acceptées		94.4%		84.6%		0.19

		Restrictionssurprimes		83.5%		9.1%		<0.01





= PGF

























RECOMMANDATIONS

Association Française du Diabète et Société Francophone du Diabète: 

Hommes ≤ 2 verres/j

Femmes ≤ 1 verre/j











Diabdevenir 

Conduites à risque
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TABAGISME= PGF

Tabagisme quotidien: 37% (vs 40%; RSI=0.9 (0.8;1.1))



CONSOMMATION 

QUOTIDIENNE D’ALCOOL > PFG

Hommes :  24% (vs 7%; RSI=3.3(2.4;4.5))

Femmes:  7% (vs 1%; RSI=6.5(4.6;13.0))

 … mais rarement au-delà des recommandations :

Hommes :   7 % > 2 verres/j 

Femmes:    5% > 1 verre/j 

	 		











































Diabdevenir 

QDV, sexualité
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SF36: SCORE RESUME PHYSIQUE ≈ PGF

-0.2 DS (-0.3;-0.1)

























INACTIVITE SEXUELLE = PGF

TROUBLES SEXUELS = PGF 





SF36: SCORE RESUME  MENTAL  << PGF 

-0.7 DS (-0.8;-0.6)



















INSATISFACTION SEXUELLE  x2 
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Cpl

Echec de T



















Fatigue 





Insatisf sex





Renoncement au sport











MCS























Fatigue 





> Bac





Renoncement au sport











PCS























Déroulement:

Âge au transfert= 17 ans (lycée +++)

1 sur 3 estimait avoir été préparé à T

2 sur 3 estimaient que le médecin pour adultes connaissait leur histoire médicale 

1 sur 5 ont connu une période sans suivi médical (≈12 mois)

Vécu de la T:





Diabdevenir 

Transition (T)
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Colonne1	





Succès	Sentiments mitigés	Echec	0.63000000000000023	0.15000000000000005	0.22000000000000006	



Facteurs prédictifs du sentiment de succès de la T







Diabdevenir 

Transition (T)
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Succès de la T





Préparation à la T ou à prise de traitement





Même unité pédiatrique dans l'enfance





Décision du transfert fondée sur l'indépendance du patient





Délai entre transfert et enquête 











































     

















Scores résumés physique et mental (SF-36) <  si T ratée

Limites méthodologiques : « succès » de la T ? Biais de mémoire ?  







= si  T réussie ou ratée





A long terme :

Indicateurs d’insertion sociale (éducation, chômage, CSP…)

Alcool, tabac

Complications 



     





Diabdevenir 

Transition (T)
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				Présence de cpl
du diabète (n=307)		p

		T ratée		47 %		0,10

		T moyenne		37 %		

		T réussie		 34 %		
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Diabdevenir 

Conclusion





 Insertion sociale des jeunes adultes diabétiques par rapport à leur pairs satisfaisante 

…mais altération des scores mentaux de QDV, insatisfaction sexuelle et surconsommation d’alcool = impact de la maladie sur le bien-être social et psychologique (femme ++)





   Dépister les difficultés sexuelles 

   Aborder la question de la consommation d’alcool

   Encourager la pratique du sport
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 2ème volet

TRAVAIL METHODOLOGIQUE  



Questionnaire GEDEPAC 2 

pour l’évaluation du bien-être social 

à l’âge adulte des enfants MC
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Pourquoi un questionnaire ?

Approche 

Quantitative   +/-  complémentaire d’une autre étude (somatique, qualitative…)

Multidimensionnelle:  exploration d’un état de santé intégrant pls composantes (dépression, QDV, handicap….) 









Nécessité d’outils standardisés et validés

Garantie de la validité interne et externe des résultats 

Facilitation de la mise en place des études

Et de la publication des résultats 
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Conception pastorienne

 (effet d’1 agent sur 1 organisme) 





Conception plurifactorielle 

(fact. psychosociaux = agents promoteurs des altérations de santé )













Limites du GEDEPAC 1 : 

Longueur  biais de participation, de données manquantes

Redondance, non pertinence des items 	

Non comparabilité de crts données à la PFG (revenus…)



Mise au point du GEDEPAC 2

Travail bibliographique : dimensions du bien-être à explorer ?

Analyse des données manquantes de 4 enquêtes GEDEPAC

Equipe pluridisciplinaire (épidémiologistes, clinicien, sociologue, stat)

 120 items

Version électronique 



Evaluation : étude ESNA (Enfant Syndrome Néphrotique à l’âge Adulte, CNR Hôpital H.Mondor)

N = 100

Evaluation : validité interne, reproductibilité









Questionnaire GEDEPAC 2	



31













31







Discussion 

& 

perspectives
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Discussion & perspectives 

Portrait large de 2 populations de malades

GEDEPaC: financement + réflexion multidisciplinaire appuyé par une fondation

Mise en miroir des résultats des 2 enquêtes : 

Grande hétérogénéité de la population d’adultes MC depuis l’enfance

Invariants : 

Amélioration de l’insertion sociale par rapport aux études précédentes (progrès ttt, optimisation de la prise en charge sociale (école à l’hôpital…))

Impact d’une MC 

Sur l’accès à l’emploi et les conditions de vie matérielles, même si formation similaire (diplôme, CSP)

Sur le moral (scores mentaux de QDV), même en l’absence d’altération de la QDV physique 

Difficultés dans la vie sexuelle
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Discussion & perspectives 

Points forts méthodologiques : 

Représentativité 

Recrutement via registres (national pour Transdevenir, sur 4 régions représentatives pour Diabdevenir)

Taux de participation acceptables 

Comparaison à la PGF avec RSI  

Interprétation de la plupart des indicateurs d’insertion

Ajustement sur des facteurs confondants (pas tous…)

Point faible : parcours de vie abordé dans une dimension individuelle = environnement social non pris en compte 

Intégration de données des systèmes d’information géographiques ? 

Approche quantitative: insuffisamment informative sur les aspects intimes de la vie (sexualité, alcool, dépression…) 

Approche qualitative ?
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	Adult social and professional outcomes of pediatric renal transplant recipients. 

	Mellerio H, Alberti C, Labèguerie M, Andriss B, Savoye E, Lassalle M, Jacquelinet C, Loirat C; French Working Group on the Long-Term Outcome of Transplanted Children. 

	Transplantation, 2014 Jan 27;97(2):196-205.

	



	Contrasted long-term impact of childhood-onset type 1 diabetes on social life, quality of life and sexuality. 

	Mellerio H, Guilmin-Crépon S, Jacquin P, Labéguerie M, Lévy-Marchal C, Alberti C

	Diabetes & Metabolism, sous presse
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Maladies chroniques (MC): définition   

Définition non unanime : approche par pathologie ou par ses conséquences ? durée définissant la chronicité ?

OMS: 

Problème de santé nécessitant une prise en charge sur pls années/décennies 

HCSP (2009): reprise de définition du « Plan pour amélioration de la QDV des personnes atteintes des MC 2007-2011 »

Adulte : 

Etat pathologique physique, psychologique ou cognitif, appelé à durer 

Ancienneté ≥ 3 mois

Retentissement sur vie quotidienne: limitation des activités sociales ET/OU dépendance vis-à-vis d’un médicament/régime ET/OU nécessité́ de soins médicaux/paramédicaux dans un parcours de soins médico-social

Enfant : perturbations de l’état de santé>6 mois, nécessitant une prise en charge basée sur la complexité et la sévérité de la pathologie, l’âge et l’environnement familial 
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Non unanime : prob pour la production de données épidémio et l adaptation de programmes de santé publique

La plus utilisée : OMS, tres large

En France, dans une perspective de Santé pub, l’HCSP a proposée d’utiliser déf qui repose sur les conséquences de la maladie

Chez l’enfant, la déf est moins restrictive compte tenu de la diversité des conséquences de la malade selon l âge nott, et pour englober les cas où la maladie évolue vers la guérison, mais où elle  nécessite une prise en charge psychologique, scolaire, sociale pour éviter l’impact de difficultés supplémentaires.
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MC: épidémiologie  

1ère cause de mortalité mondiale: 63% des décès

87% des décès en France



Prévalence 

Estimation difficile à l’échelle mondiale: problème de définition, données épidémiologiques non-exhaustives… 

En France:















Prévalence en hausse chez l’adulte comme chez l’enfant 



1 Enquête ressources et conditions de vie 2009. 

.
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Ministère de la santé





23% de la population : 15 millions, dont 3 millions d’enfants





Assurance maladie





17% des assurés en ALD : 9.5 millions, dont 420 000 enfants/ados 





INSEE-Eurostat1





37% déclarent être porteurs d’une MC



































MC: épidémiologie  



Augmentation de la prévalence des MC en pédiatrie: 

Progrès diagnostiques et thérapeutiques  survie des enfants avec maladies antérieurement exclusivement pédiatriques 

Mucoviscidose : âge médian de décès= 8 ans en 1974, >41 ans en 2012 

Modifications du mode de vie (obésité, asthme)



Place croissante des MC dans les dépenses de santé 



Programmes de santé publique dédiés 

Plans d’action OMS 2008-2013 et 2013-2020, Plan national pour l’amélioration de QDV des MC…
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Ainsi, la médecine moderne n’est plus confrontée à la seule question de la guérison des maladies mais également à la gestion de ces affections de longue durée, parfois évolutives, et souvent source d’invalidité et de détérioration de la qualité de vie 
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Guérison des maladies aiguës 





Gestion des MC et leurs complications













MC dans l’enfance: quel devenir ?  



Devenir à long terme : approche somatique +++

Enjeux thérapeutiques au 1er plan pour soignants et chercheurs

Alors que : 

Santé = « bien-être physique, mental et social » (OMS)

Vulnérabilités sanitaires               sociales



Bien-être 

Préoccupation chez acteurs de prise en charge des MC (soignants, institutions…)

Recherche sur le bien-être social

Identifier les difficultés d’intégration et leurs déterminants

Élaborer des stratégies de prévention

Informer malades/parents sur le long terme

Mesure de la santé: non plus seulement négative (morbi-mortalité) mais également positive (santé subjective, QDV)
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Objectifs de la thèse

1er volet :	Documenter les conséquences psychologiques, familiales et sociopro d’une MC dans la vie de jeunes devenus adultes 

         Enquêtes du GEDEPaC (Fondation Pfizer)

Groupe d’Etudes sur le DEvenir à l’âge adulte des enfants porteurs de Pathologie Chronique

     TRANSDEVENIR : Transplantation Rénale (TR) (Pr C.Loirat)

     DIABDEVENIR : Diabète type 1 (DT1) (Dr C.Levy-Marchal)





2ème volet : Construction et validation du questionnaire GEDEPAC 2

Evaluation du bien-être social à l’âge adulte des personnes MC dans/depuis l’enfance 
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1er volet

EPIDEMIOLOGIE APPLIQUEE

Enquêtes TRANSDEVENIR 

et DIABDEVENIR



7













7



Transplantation rénale (TR) = 

80-100 /an chez l’enfant en France

Ttt de référence de l’insuffisance rénale terminale 

Etat de santé (morbi-mortalité) et QDV chez l’enfant> dialyse 1 



Littérature : corrélations entre faible niveau éducatif, chômage et célibat et

Petite taille2

Durée cumulée de dialyse3



1996 en France: 

Remboursement de hormone de croissance pour insuffisance rénale de l’enfant 

Allocation prioritaire de greffons aux enfants 



1 Rees. Pediatr Nephrol 2009. 2 Broyer. Transplantation 2004. 3 Groothoff. J. Pediatr 2005.

Transdevenir  Contexte 
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La greffe rénale est devenu il y a qq années maintenant le ttt de choix de l’insuffisance rénale chronique terminale chez l’enfant du fait de sa supériorité à la dialyse  en terme de morbimortalité. Elle concerne chaque année en France une centaine d’enfants

 cependant, si le devenir somatique à long terme de ces enfants est maintenant bien décrit, on connaît mal leur devenir sociétal à l’âge adule. L’équipe de Broyer à Nck avait montré à partir d’un l’étude  de cohorte d’enfants greffés avant 1985 que la petite taille finale était prédictive d’ un plus faible niveau d’éducation, et de  tx de chômage et de célibat accrus. En hollande, Groothoff avait montré q’une plus longue durée cumulée de dialyse était significativement liée à des difficultés d’insertion en terme de chômage, de célibat et de niveau éducatif. 

Depuis, 2 avancées thérapeutiques majeurs ont eu lieu, à savoir le remboursement de GHn par la sécurité sociale pour IRC chez enfant, et l’allocation priioritaire des greffons aux personnes de moisn de 18 ans

Notre obj était donc de documenter les csq actuelles de l’IRC ttt par greffe rénale sur insertion sociale et QDV à l’age adulte

Cette étude de cohorte fait partie du groupe d’études GEDEPAC, financées par Pfizer 



Auto-questionnaire papier (199 items, 33 pages)

Situation sociale et professionnelle

Vie sexuelle et reproductive

Items inspirés de l’enquête Contexte de la Sexualité en France1

QDV : 4 questionnaires validés en français

2 génériques : 

SF-36 

MFI-20

2 spécifiques : 

TransQoL (greffon fonctionnel)

 KDQoL (dialyse)

Transition pédiatrie-médecine adulte





 







Transdevenir  Méthodes

1 Bajos et Bozon. La Découverte 2008. 
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Analyse descriptive



Analyse comparative 

A la population générale française (PGF) 

Valeurs de référence











Méthodes  

Standardisation indirecte ajustée sur âge, sexe, période +/- niv. éducatif, vie maritale…

Z-scores ajustés sur âge, sexe, période



















PGF



Cohorte

RSI (Ratio Standardisé d’Incidence) = 

Tx observé

Tx attendu





Transdevenir  Méthodes

		Types de données		Source 		Modalités d’accès 

		Insertion sociopro.		INSEE, INPES, Doc. Française		Accès libre et gratuit (internet) 

		SF-36		INSEE 		Réseau Quetelet

		Sexualité 		Enquête CSF		Ouvrage 
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Données de QDV: à une population d’adultes mis en dialyse ou transplantés à l’âge adulte 

Enquêtes « REIN » (Agence de la Biomédecine)



Analyse explicative 

Si RSI ≠ 1  modèle de régression logistique multi variable

Pour scores résumés de QDV : régression linaire multi variable, avec confirmation des résultats par boostrap  

















 





Transdevenir  Méthodes
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n=374

Tx réponse=

 60 %





Dernières nouvelles <12 mois

Adresse postale valide  



ENVOI DU QUESTIONNAIRE

                     n=624



            Registre CRISTAL 

 (Agence de la Biomédecine)

 

Age ≥ 20 ans 

1ère greffe rénale en France entre 1985 et 2002  et < 16 ans

 Passage pédiatrie/adultes ≥16 ans                                                      n=890



Transdevenir  

Population 

		Caractéristiques des 374 participants 		

		Age (ans) – Méd (min; max)		27.1 (20.6; 39.2) 

		Durée cumulée en dialyse (ans) – Méd (min; max)		2.0 (0.0;24.8)

		Age à la 1ère greffe (ans) – Méd (min; max)		12.3 (0.9; 16.0)

		Sexe		193 hommes (51.6%)

		Greffon fonctionnel		303 (81.0%)

		Taille 		Hommes = 165.7 cm (-1.6 DS)
Femmes = 152.9 cm (-1.9 DS) 

		Connaissance du nom de leur maladie rénale 		66 %
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NIVEAU DE DIPLOME ≈ PGF (ajusté sur âge, sexe, période et diplôme maternel)

…Sauf:

Bac≥+3 : 14.8% (vs 30.2; RSI=0.75)

Femmes avec bac : 49.2% (vs 76.5; RSI=0.64)





CSP= PGF 





Transdevenir 

Education, vie professionnelle 

SCOLARITE

Système scolaire 

Non intégré: 10.5% (vs 3.6; RSI=2.94)

Spécialisé: 17.6% 

Retard scolaire en CP et en CM2 >> PGF



INSERTION PROFESSIONNELLE 

Chômage: 18.5% (vs 10.4; RSI=1.8)

ITT: 13.2 %

Contrats plus précaires



REVENUS <1000 €/mois: 53% 

(vs ≈10%)
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Transdevenir 

Vie sociale, conduites à risque









TABAGISME QUOTIDIEN 

<< PGF

20.5 (vs 40.3%; RSI=0.53)



CONSO. D’ALCOOL = PGF

















VIE FAMILIALE

31% en couple (RSI=0.6), 36% chez les parents (RSI=1.7)

Si projet parental: 39.8% ≥ 1 enfant

Tx de fécondité : 0.18 enft/femme (vs 0.55, p<0,01) 



LIENS SOCIAUX 

Fréquentation d’amis dps 12 mois : exceptionnellement /jamais= 14.3 % 
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Pour les indicateurs d’insertion (modèle multivariable)

 





















Durée cumulée de dialyse: non prédictive

Taille : prédictive du dernier diplôme ≈ PGF

Sexe féminin 









Transdevenir 

Régression logistique 
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Faible niveau  éducatif parental





Age jeune





Lourdeur de maladie (Néphrop.héréditaire, début précoce, comorbidités, déf.sensoriel)





Niveau d’éducation, chômage, CSP, revenus, vie maritale, permis de conduire 





































Transdevenir 

QDV, sexualité

SF-36: Scores < PGF dans les 8 dimensions

Score résumé physique (PCS) : 49.3 (8.7), soit -0.6 DS (-0.8;-0.5)

Score résumé mental (MCS) : 43.7 (11.4), soit -0.6 DS (-0.7;-0.4)



COMPARAISON à «REIN»: « fardeau de la maladie » : moins lourd si greffe préalable dans l’enfance vs mise en dialyse à l’âge adulte



FACTEURS PREDICTIFS DE MOINS BONNE QDV  









SEXUALITÉ

Jamais eu de rapports: 28.4% (vs 4.8, RSI=6.1)  

Insatisfaction: 17.2 % (vs 3.8; RSI=4.5)

Problèmes sexuels: 	Hommes: tb érectiles, tb du désir : x5 à 6

	      			Femmes : douleurs, dysorgasmie, tb du désir : x2 à 3
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Renoncement au sport / absence d’acti physique





Fatigue 





Lourdeur de maladie et des ttt: maladie précoce, comorbidités, EI des immunosuppresseurs, horaires de travail inadaptés à la dialyse…)





QDV



















Proportion encourageante = situation socioprofessionnelle N

…mais fréquentes difficultés sur le marché du travail ou dans la vie personnelle et QDV altérée



   Renforcer le soutien éducatif, psychologique, social

+++ si lourd passé médical et/ou faible niveau éducatif parental

y compris chez l’adulte jeune

Dépister la fatigue

Encourager la pratique du sport







  

Transdevenir 

Conclusion 
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Diabète de type 1 (DT1) en France: 

122 000 personnes1

14 nvx cas /100 000 /an;  avant 4 ans : +8% /an2

Progrès thérapeutiques majeurs3,4

réduction des comorbidités, apparition des cpl + tardive 

…mais espérance de vie reste abaissée: 

SMR (sur âge, sexe origine ethnique) = 5,6 fois par rapport à la PG4 



Littérature : 

Données hétérogènes, souvent anciennes

Sur insertion professionnelle (chômage)

Sur niveau d’éducation

Absence de données (vie familiale, tabac / alcool)





Diabdevenir 

Contexte
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1. Druet, ENTRED 2007; 2. Barat, Diab&Metab 2008. 3. Atkinson, Lancet 2014. 4 Secrest ,Diabetes Care 2010 . 
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Auto-questionnaire papier (198 items, 28 pages)



Analyses

 Descriptive

 Comparative à la PGF

 Explicative





Diabdevenir 

Méthodes
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n=388

Tx réponse= 54%



Dernières nouvelles ≤12 mois

Adresse postale valide  



 Envoi du questionnaire

n=721

           Registre national d’incidence du diabète



Age ≥ 18 ans 

Dg de DT1 ≤ 14 ans

    n=904



Diabdevenir 

Population 

		Caractéristiques des 388 participants 		

		Age (ans) – Moy ± ET (min; max)		28.5 ± 3.1 (23.4; 36.0) 

		Age au diagnostic de DT1 (ans) – Moy ± ET (min; max)		11.5 ± 2.5  (3.5; 15.5)

		Sexe		222 femmes (57.2%)

		≥ 1 cpl micro- ou macro vasculaire du diabète		136 (35.1%)
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Diabdevenir 

Vie sociale
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VIE FAMILIALE 

Vie en couple: 63%

Célibat: 22%

Vie au domicile parental:15%

Si projet parental : 72% ≥ 1 enfant





PERMIS DE CONDUIRE = PGF





TAUX DE FECONDITE <PGF

0.58 vs 0.82 (p<0.01)



RENONCEMENT AU SPORT pour maladie 

1 sur 6

2 cas sur 3: pour des sports non contre-indiqués…



DISCRIMINATION > PGF

33% vs 6% (RSI=5.6 (4.6;6.6))



















= PGF





















Diabdevenir 

Education, vie professionnelle
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NIVEAU DE DIPLOME 

= voire > PGF si ajusté sur âge, sexe, période et diplôme maternel

Taux de bacheliers: 69% (vs 57% RSI=1.2(1.1;1.4))



BONNE INSERTION SUR LE MARCHE DE L’EMPLOI 

Chômage

CSP

Contrats de travail 

Temps partiel





DIFFICULTES D’ACCES A LA PROPRIETE

26% sont propriétaires (vs 36% RSI= 0.7 (0.6;0.9))

Accès au prêt 











REVENUS <1000 €/mois: 28% 

(vs ≈10%)

















				DT1 déclaré		DT1 non déclaré		p

		Demandes acceptées		94.4%		84.6%		0.19

		Restrictionssurprimes		83.5%		9.1%		<0.01





= PGF

























RECOMMANDATIONS

Association Française du Diabète et Société Francophone du Diabète: 

Hommes ≤ 2 verres/j

Femmes ≤ 1 verre/j











Diabdevenir 

Conduites à risque
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TABAGISME= PGF

Tabagisme quotidien: 37% (vs 40%; RSI=0.9 (0.8;1.1))



CONSOMMATION 

QUOTIDIENNE D’ALCOOL > PFG

Hommes :  24% (vs 7%; RSI=3.3(2.4;4.5))

Femmes:  7% (vs 1%; RSI=6.5(4.6;13.0))

 … mais rarement au-delà des recommandations :

Hommes :   7 % > 2 verres/j 

Femmes:    5% > 1 verre/j 

	 		











































Diabdevenir 

QDV, sexualité
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SF36: SCORE RESUME PHYSIQUE ≈ PGF

-0.2 DS (-0.3;-0.1)

























INACTIVITE SEXUELLE = PGF

TROUBLES SEXUELS = PGF 





SF36: SCORE RESUME  MENTAL  << PGF 

-0.7 DS (-0.8;-0.6)



















INSATISFACTION SEXUELLE  x2 
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Cpl

Echec de T



















Fatigue 





Insatisf sex





Renoncement au sport











MCS























Fatigue 





> Bac





Renoncement au sport











PCS























Déroulement:

Âge au transfert= 17 ans (lycée +++)

1 sur 3 estimait avoir été préparé à T

2 sur 3 estimaient que le médecin pour adultes connaissait leur histoire médicale 

1 sur 5 ont connu une période sans suivi médical (≈12 mois)

Vécu de la T:





Diabdevenir 

Transition (T)
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Colonne1	





Succès	Sentiments mitigés	Echec	0.63000000000000023	0.15000000000000005	0.22000000000000006	



Facteurs prédictifs du sentiment de succès de la T







Diabdevenir 

Transition (T)
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Succès de la T





Préparation à la T ou à prise de traitement





Même unité pédiatrique dans l'enfance





Décision du transfert fondée sur l'indépendance du patient





Délai entre transfert et enquête 











































     

















Scores résumés physique et mental (SF-36) <  si T ratée

Limites méthodologiques : « succès » de la T ? Biais de mémoire ?  







= si  T réussie ou ratée





A long terme :

Indicateurs d’insertion sociale (éducation, chômage, CSP…)

Alcool, tabac

Complications 



     





Diabdevenir 

Transition (T)
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				Présence de cpl
du diabète (n=307)		p

		T ratée		47 %		0,10

		T moyenne		37 %		

		T réussie		 34 %		

















27









Diabdevenir 

Conclusion





 Insertion sociale des jeunes adultes diabétiques par rapport à leur pairs satisfaisante 

…mais altération des scores mentaux de QDV, insatisfaction sexuelle et surconsommation d’alcool = impact de la maladie sur le bien-être social et psychologique (femme ++)





   Dépister les difficultés sexuelles 

   Aborder la question de la consommation d’alcool

   Encourager la pratique du sport
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 2ème volet

TRAVAIL METHODOLOGIQUE  



Questionnaire GEDEPAC 2 

pour l’évaluation du bien-être social 

à l’âge adulte des enfants MC
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Pourquoi un questionnaire ?

Approche 

Quantitative   +/-  complémentaire d’une autre étude (somatique, qualitative…)

Multidimensionnelle:  exploration d’un état de santé intégrant pls composantes (dépression, QDV, handicap….) 









Nécessité d’outils standardisés et validés

Garantie de la validité interne et externe des résultats 

Facilitation de la mise en place des études

Et de la publication des résultats 
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Conception pastorienne

 (effet d’1 agent sur 1 organisme) 





Conception plurifactorielle 

(fact. psychosociaux = agents promoteurs des altérations de santé )













Limites du GEDEPAC 1 : 

Longueur  biais de participation, de données manquantes

Redondance, non pertinence des items 	

Non comparabilité de crts données à la PFG (revenus…)



Mise au point du GEDEPAC 2

Travail bibliographique : dimensions du bien-être à explorer ?

Analyse des données manquantes de 4 enquêtes GEDEPAC

Equipe pluridisciplinaire (épidémiologistes, clinicien, sociologue, stat)

 120 items

Version électronique 



Evaluation : étude ESNA (Enfant Syndrome Néphrotique à l’âge Adulte, CNR Hôpital H.Mondor)

N = 100

Evaluation : validité interne, reproductibilité









Questionnaire GEDEPAC 2	
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Discussion 

& 

perspectives
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Discussion & perspectives 

Portrait large de 2 populations de malades

GEDEPaC: financement + réflexion multidisciplinaire appuyé par une fondation

Mise en miroir des résultats des 2 enquêtes : 

Grande hétérogénéité de la population d’adultes MC depuis l’enfance

Invariants : 

Amélioration de l’insertion sociale par rapport aux études précédentes (progrès ttt, optimisation de la prise en charge sociale (école à l’hôpital…))

Impact d’une MC 

Sur l’accès à l’emploi et les conditions de vie matérielles, même si formation similaire (diplôme, CSP)

Sur le moral (scores mentaux de QDV), même en l’absence d’altération de la QDV physique 

Difficultés dans la vie sexuelle
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Discussion & perspectives 

Points forts méthodologiques : 

Représentativité 

Recrutement via registres (national pour Transdevenir, sur 4 régions représentatives pour Diabdevenir)

Taux de participation acceptables 

Comparaison à la PGF avec RSI  

Interprétation de la plupart des indicateurs d’insertion

Ajustement sur des facteurs confondants (pas tous…)

Point faible : parcours de vie abordé dans une dimension individuelle = environnement social non pris en compte 

Intégration de données des systèmes d’information géographiques ? 

Approche quantitative: insuffisamment informative sur les aspects intimes de la vie (sexualité, alcool, dépression…) 

Approche qualitative ?
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	Adult social and professional outcomes of pediatric renal transplant recipients. 

	Mellerio H, Alberti C, Labèguerie M, Andriss B, Savoye E, Lassalle M, Jacquelinet C, Loirat C; French Working Group on the Long-Term Outcome of Transplanted Children. 

	Transplantation, 2014 Jan 27;97(2):196-205.

	



	Contrasted long-term impact of childhood-onset type 1 diabetes on social life, quality of life and sexuality. 

	Mellerio H, Guilmin-Crépon S, Jacquin P, Labéguerie M, Lévy-Marchal C, Alberti C

	Diabetes & Metabolism, sous presse
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