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Portée du sondage Téte en lair

Ny, Que pensent les patients / parents

de la transition enfant — adulte Sondage via Internet avec:

* ~15 questions sur la transition

e Leurs connaissances et leur ° ~7 questions sur le suivi médical et la dérivation
vécu de la transition Sondage 232 participants

' .. . Temps moyen par participant: 18min 30s
L'expérience sur le suivi

P médical et la dérivation Taux de complétion: 76%

Profil des participants Répartition des patients selon le statut de la transition

Nombre total = 232 Nombre total = 232
- Je ne sais pas (12)

Age moyen Répondu par
Transfert

Parent fait pour Oui (73)
32%
La transition

82% —— prochainement
Patient (11)
Pas de Non - pas de transfer
transfert (56)

ou plus

. Parent 58% Non - patient < 16 ans

(80)

H<l6ans B> 16ans




Exemples du sondage

Choix unique

Quel est I'dge de la personne concernée par I'hydrocéphalie, 3 la date du
guestionnaire ?

Moins de 16 ans
Plus de 16 ans

4+ Nouveau choix de réponse 4+ Champ "Autre

Le transfert vers un service de neurochirurgie pour adultes a-t-il déja eu lieu ?

La transition enfant-adulte aura lieu prochainement

Pas de transfert, le suivi médical 3 I'4ge adulte est réalisé
dans le méme service ou par la méme équipe médicale

Pas de transfert, le suivi médical a débuté 2 I'4ge adulte
Pas de transfert, le suivi médical a été {ou va étre) arrété

Je ne sais pas

o Obligatoire

Réponse(s)

autorisée(s)
Affichage = Normal
? Rappeler une réponse
B Aiouter un compteur

D Obligatoire

Réponse(s)

autoriséels)

Affichage = Normal
? Rappeler une réponse
B Ajouter un compteur

= Afficher lz correction

. Ajouter & la banque de

questions

Téte en lair

Choix Multiple

Selon vous, quels sont les aspects positifs de la transition enfant-adulte ?
(plusieurs réponses possibles)

Satisfaction de rencontrer une nouvelle équipe médicale
Mieux comprendre I'hydrocéphalie et ses enjeux

Etre mieux sensibilisé(e) sur les risques de
dysfonctionnement de la dérivation

Acquérir de 'autonomie, gérer la maladie
Pouvoir donner son propre avis

Autre (veuillez préciser)

Obligatoire

Réponse(s)

autorisée(s)

Affichage | Normal

? Rasppeler une réponse

B Ajouter un compteur

= Afficherla correction

. Ajouter & la banque de

questions




La transition — les aspects positifs percus et les inquiétudes Téte en Lair

Les aspects positifs

B<16ans B> 16ans

Les inquiétudes

Plus d'autonomie

S'informer sur les dysfonctionnements

Quitter I'éguipe de neurochirurgie pédiatrique 74%

Devoir réunir le dossier médical

Ne pas reconnaitre un dysfonctionnement

Donner son propre avis

Ne pas savoir réagir si dysfonctionnement

Ne plus étre accompagné(e) par un proche

Comprendre I'hydrocéphalie

Rencontrer une nouvelle équipe médicale

Nouvelle équipe médicale

Autres

* Plus d’autonomie (~60%)

* Meilleures connaissances sur I'hydrocéphalie
et les dysfonctionnements (~ 50%)

Planifier les rendez-vous
Devenir autonome

Aucune inquiétude

* Perte des repéres en quittant I'équipe pédiatrique (~55%)

* Reéunir le dossier médical (~45%)

* Ne pas savoir reconnaitre & réagir si
dysfonctionnement (~35%)



La transition — connaissances et vécu

< 16 ans

Je ne sais pas

Arrét du suivi
médical
Aucun

changement

Changement d'équipe &
d'hopital

Changement
d'équipe médicale
Changement d'hopital 6%

Changements

N (< 16 ans) = 80 majeurs prevus

43% des parents
prévoient un
changement majeur -
mais moins de la
moitie ont été
informés sur la
N transition
N
- 439 .

Oui 19%

Informés sur la transition
(13 <> 16 ans)

Téte en lair

> 16 ans (transition réalisée)

Je ne sais pas

Aucun
changement

Changement d'équipe
& d'hopital

Changement
d'équipe médicale

Changement d'hopital

Changements

N (>16 ans) = 82 majeurs vecus

> 2/3 souhaitent étre mieux informeés

N (total) = 128
N (< 16 ans) = 60
N (>16 ans) = 68

Oui 71%
(pour
étre
mieux
informé)

<l6anset>16 ans

Comment

‘)

Oui 86%
' 80%

30% des patients informés ne se sentaient pas preéts,
mais la transition mieux déroulée qu’anticipée

- 30% +15%

QOIH’[S p0|nts
n b

Se sentaient préparés
avant la transition

Outils
numeériques
68%

Informés sur la
transition

Transition
bien déroulée

Documentation
papier

Autres (3%)

Consultation
médicale




Suivi médical

Wm<l6ans WM> 16 ans

Difficultés dans le suivi médical

Aucune difficulté

Problémes de communication (¥)

Difficultés administratives

Difficultés médicales

Autres

(*) avec le neurochirurgien

~ 50% avec des
difficultés dans le suivi
(problemes de
communication avec
le neurochirurgien et
difficultés
administratives)

Envie d’abandonner le suivi

abandonné
avant d'étre
repris

Non 69%

N ( total) =180
N (<16 ans)=64

N{=16ans)=116

Téte en lair 37

Motifs d'un abandon du suivi médical

Envie de vivre une vie normale

assitude, perte de motivation

Peur de l'inconnu dans le nouveau service

> 60% des
réponses

Peur de quitter le service pédiatrique

Autres - 12

23% ont eu envie d’abandonner le
suivi

Et encore plus parmiles >16 ans
avec 32%

11% parmiles > 16 ans ont déja
abandonné leur suivi médical avant
de le reprendre




Expérience avec la dérivation

Complications avec la dérivation
57% (52)

B<16ans B> 16ans

OUI - 55%

OUI - 65%

Conseéquences sur la sante?

Oui 79%

N (total) = 52
N (<16 ans) =11
N (>16 ans) = 41

<16 anset>16 ans

Téte en lair

Si Oui, les signes annonciateurs
reconnus

* Plus de la moitié de tous les
Non 9% patients (57%) ont eu des

complications avec leur
dérivation
Non 44% Signes annonciateurs
- T reconnus pas la vaste
majorité des parents

> 16 ans

Problémes de mémoire / concentration

Maux de téte

Vertiges
Dépression /

angoisse / stress
|
Vomissements
Autres % Dégradation de la vue

23%
Aggravation des séquelles
neurologiques



Principaux points a retenir pour les domaines a améliorer Téte en lair

Transition Suivi

enfance- o Dérivation
meédical
adulte

* Globalement mieux vécue  Comprennent I'importance * Signes annonciateurs d’un
qu’anticipé du suivi médical a LT dysfonctionnement reconnus

* Synonyme de difficultés & * Démotivation * Considéerent que les
angoisses dysfonctionnements ont

~ J o 7
) | * Semé d’embiches des conséquences sur leur
* Veulent étre mieux (communication, santé (incluant

informes administratives) psychologiques)




A

HydroApp : une application sur laquelle s’appuyer Téte en lair (37

Nouvelles fonctionnalités en

Francais / Anglais cours de développement

..... B , Informations uniguement stockées sur S

Mon 9:41

Ie té|éph0ne Hydrocéphalie
/%

Réalisée avec des neurochirurgiens et
. + Bonjour Julie,
deS patlentS & parentS Comment allez-vous aujourd'hui ?

DOSSIER PATIENT ~ ~

Exporter mon dossier patient </

Données disponibles
! il

SYMPTOMES D'UN INFORMATIONS
DYSFONCTIONNEMENT & CONSEILS

HvdroA Type de dérivation, modele de la valve,
y ro PD réglages, neurochirurgien référent,
pdeaciphalle historiqgue des dysfonctionnements...

e R v W Prévention sur les dysfonctionnements

Une application Avec
développée par IAssociation le soutien de : Autres infos

teenlair (35 v O st - =
e € | Infos & Conseils pour la vie courante — o e

e

Evolution du périmetre
cranien (jeunes enfants it s comnn

Telécharger gratuitement K _ uniquement)
HydroApp O] Suivi des maux de téte

ol <
#  Télécharger dans DISPONIBLE SUR . . .
& ’App Store P> Google Play | Suivi ophtalmologique
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La transition — Les aspects positifs percus

Plus d'autonomie

S'informer sur les dysfonctionnements

Donner son propre avis

Comprendre I'hydrocéphalie

Nouvelle équipe médicale

H<l6ans W>16ans

> 16 ans B Transfert fait

Plus d'autonomie

S'informer sur les dysfonctionnements

Donner son propre avis

Comprendre I'hydrocéphalie

Nouvelle équipe médicale

N >16 ans (total) = 127

N >16 ans (transfert fait) = 61

N >16 ans (transfert proche) = 11
N >16 ans (pas de transfert) = 43
N >16 ans (suivi arrété) = 12

Téte en lair

I transfert proche M Pas de transfert [ Suivi arrété

T -
I -
I -
IR -
T -

=




La transition — Les inquiétudes Téte en lair

u {15 ans H> 16 ans > 16 ans B Transfert fait .Transfertproche ¥ pas de transfert . Suivi arrété

Quitter I'équipe de neurochirurgie pédiatrique
Devoir réunir le dossier médical

Ne pas reconnaitre un dysfonctionnement

Ne pas savoir réagir si dysfonctionnement

Ne plus étre accompagné(e) par un proche
Rencontrer une nouvelle équipe médicale
Planifier les rendez-vous

Devenir autonome

Quitter I'équipe de neurochirurgie pédiatrique
Devoir réunir le dossier médical

Ne pas reconnaitre un dysfonctionnement
Rencontrer une nouvelle équipe

Ne plus étre accompagné(e) par un proche

Ne pas savoir réagir a un dysfonctionnement
Planifier les rendez-vous

Devenir autonome

Aucune inquiétude

N >16 ans (total) = 125

N >16 ans (transfert fait) = 62

N >16 ans (transfert proche) = 11
N >16 ans (pas de transfert) = 43
N >16 ans (suivi arrété) = 9




La transition — Connaissances et vécu

Téte en lair

Changements Majeurs

m<l6ans B> 16ans > 16 ans

. Transfert fait .Transfertproche

Changement d'équipe & hopital Changement d'équipe médicale & hopital

Aucun changement, suivi méme service L
Changement d'hopital

Je ne sais pas

Aucun changemt, suivi méme service
Changement d'hopital [

Changement d'équipe médicale
Changement d'équipe médicale 14% 16% I

Arrét du duivi médical {374 5 Je ne sais pas

N (total) = 162 N >16 ans (total) = 82 '
N (<16 ans) =80 N >16 ans (transfert fait) = 73
N (>16 ans) = 82 N >16 ans (transfert proche) = 9




La transition — Connaissances et vécu Téte en lair

Informés par le service de neurochirurgie

m<lcoans M>16ans

> 16 ans . Transfert fait .Transfertproche

: _ ) | _ )
Oui P4 86% 61

N (total) = 129 N >16 ans (total) = 65
N (<16 ans) = 64 N >16 ans (transfert fait) = 56
N (>16 ans) = 65 N >16 ans (transfert proche) = 9




La transition — Connaissances et vécu Téte en lair

> 16 ans Transfert fait

Se sentaient prépares Si non, pourquoi?

Peur du changement
Pas assez préparé

Pas suivi pdt I'enfance

N (>16 ans) = 53

. N (>16 ans) = 19
Ne souhaitait pas




La transition — Connaissances et vécu

Téte en lair

m<l6ans M>16ans > 16 ans
Souhaitent étre mieux informeés

. Transfert fait .Transfertproche

Souhaitent étre mieux informés

N (total) =128 N >16 ans = 68
N (<16 ans)= 60 N >16 ans (transfert fait) = 59
N (>16 ans) = 68 N >16 ans (transfert proche) = 9

Comment?

Outils numériques 69%

Consultation médicale

Documentation papier

N (total) = 90
N (<16 ans) =49
N (>16 ans) =41

Autres




Suivi médical - Difficultés

H<l6ans W>16ans

Aucune difficulté

Probléemes de communication (*)

Difficultés administratives

Difficultés médicales

Téte en lair

> 16 ans B Transfertfait B Transfert proche MM Pas de transfert [ Suiviarrété

Aucune difficulté 46% 56% 50% I 54

Problémes de communication (*) 24% 38% I 33
Difficultés administratives 31% 15% I 28

Difficultés médicales 17% i 14

Autres 4
N >16 ans (total) =111

N >16 ans (transfert fait) = 59

N >16 ans (transfert proche) = 9
N >16 ans (pas de transfert) = 40
N> 16 ans (suivi arrété) = 3

(*) avec le neurochirurgien




Suivi médical — Envie d’abandonner le suivi médical Téte en lair

> 16 ans M Transfert fait .Transfertproche M pas de transfert

44%
Déja

abandonné

avant d'étre
repris

[ollTNl 27% 56%

N ( total) =180
N (< 16 ans) =64 Déja abandonnée avant d'étre repris 13
N(>16ans)=116

N >16 ans (total) =116

N >16 ans (transfert fait) = 63

N >16 ans (transfert proche) = 9
N >16 ans (pas de transfert) = 44




Suivi médical — Motifs d’un abandon du suivi médical Téte en lair

| {15 ans H> 16 ans > 16 ans B transfertfait M Transfertproche I Pas de transfert

Envie de vivre une vie normale Envie de vivre une vie normale

Lassitude, perte de motivation Lassitude, perte de motivation

Peur de l'inconnu dans le nouveau service 37% Peur de l'inconnu dans le nouveau service

Peur de quitter le service pédiatrique 31% 15% [ Peur de quitter le service pédiatrique

N >16 ans (total) = 93

N >16 ans (transfert fait) = 49 Autres
N >16 ans (transfert proche) = 8

N >16 ans (pas de transfert) = 36

N (total) = 144 Autres
N (<16 ans) =51
N (>16 ans) =93




Expériences avec la dérivation - Complications

Bm<l6ans M> 16 ans

Oui & signes annonciateurs non reconnus

Oui & signes annonciateurs reconnus

Aucune complication

N (total) = 91
N (<16 ans)=17
N (>16 ans) = 74

Téte en lair

> 16 ans B Transfert fait .Transfertproche M pas de transfert [ suiviarrété

Oui & signes annonciateurs non reconnus

Oui & signes annonciateurs reconnus

Aucune complication

N >16 ans (total) = 74

N >16 ans (transfert fait) = 58

N >16 ans (transfert proche) = 3
N >16 ans (pas de transfert) = 10
N> 16 ans (suivi arrété) = 3




Expériences avec la dérivation — Gestion des complications Téte en Lair

u {15 ans > 16 ans > 16 ans . Transfert fait .Transfert proche . Pas de transfert . Suivi arrété

Consultation aux urgences Consultation aux urgences

Consultation du neurochir. Consultation du neurichir.

Appel au SAMU - Centre 15 Appel au SAMU - Centre 15
Consultation du MT Consultation du MT

Appel d'un proche Appel d'un proche

Vous n'avez pas su gérer la situation Pas su gerer

N >16 ans (total) = 41

N >16 ans (transfert fait) = 32
N (total) = 52 N >16 ans (transfert proche) = 2
N (<16 ans) =11 N >16 ans (pas de transfert) =5
N (>16 ans) =41 N> 16 ans (suivi arrété) = 2




