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Introduc)on


«	Il	n’existe	actuellement	pas	de	structure,	ni	de	personnel,	
dédiés	à	la	prise	en	charge	de	l’adolescent	diabé;que	de	type	I.		
D’un	côté,	les	services	de	pédiatrie	qui	prennent	en	charge	
les	enfants	depuis	plusieurs	années	(…)	ont	des	difficultés	à	
considérer	l’adolescent	diabé;que	comme	un	futur	adulte.		
De	l’autre,	les	services	adultes	de	diabétologie	adulte	
orientés	vers	la	préven;on	et	la	prise	en	charge	des	
complica;ons	neurodégénéra;ves	peuvent	renvoyer	
l’adolescent	à	une	image	très	néga;ve	de	la	maladie,	pouvant	
être	trauma;sante	»	

(Kessler	et	al.,	2019)	
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Comment	rendre	les	services	pédiatriques	et	les	services	adultes	mieux	adaptés	aux	
adolescents	et	jeunes	adultes	?	

Comment	favoriser	la	transi8on	entre	les	deux	services	?	

Comment	l’ETP	peut	op8miser	ce	processus	?	
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Diabète à l’adolescence : quelques repères

•  1,24-1,55	/	1	000	enfants	de	moins	de	15	ans	avec	un	diabète	de	type	I	
•
 
Une	tendance	à	la	hausse	:	
•
 
Il	y	a	20	ans	:	incidence	de	7,4	nouveaux	cas	/	100	000	enfants	/	an	

•  Aujourd’hui	:	18	nouveaux	cas	/	100	000	enfants	/	an	 Kessler,	2019	
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Une période à risque


Non-adhésion		
au	traitement	 Perdus	de	vue	

Conduites	à	risque	

Busse	et	al.	(2007)	;	Pacaud	&	Yale	(2005)	 Heery	et	al.	(2015)	;	Reid	at	al.	(2004)	

Gubelmann	et	al.	(2018)	;	Sawyer	et	al.	(2007)		
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Une transi)on… dans les soins

Transi'on	

Un	processus	organisé	et	coordonné	de	la	pédiatrie	vers	les	soins	adultes	dont	le	but	est	
d’opMmiser	la	santé	du	jeune	et	faire	en	sorte	qu’il	aQeigne	son	poten'el	maximum		

Transfert	:	simple	passage,	sans	prépara;on	ni	interven;ons	d’accompagnement	

Tuchman	et	al.	(2010);	Blum		et	al	(1993)	

Pédiatrie	 Soins	adultes	

Lieu	
Environnement	social	

Consulta;on	
Suivi	médical	

Rela;on	soignant-
soigné	

Murs	décorés,	dessins,	jeux…	
Enfants	
Triade	
Prévu	et	ini;é	par	les	soignants	
Perçue	comme	individuelle	et	informelle	

Plus	froid,	affiches	de	préven;on…	
Adultes,	parfois	âgés	avec	s;gmates	de	la	maladie	
Binôme	
Ini;é	par	le	jeune	
Perçue	comme	impersonnelle	et	centrée	sur	la	maladie	

Fegran	et	al.	(2014)	M. M
ors
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Une transi)on… développementale


Niveau	interne	

Niveau	externe	

Changements	
physiologiques	

Changements	
Cogni;fs	

Changements	
psychosociaux	

Mode	de	vie	

Scolarité,	vie	
sociale,	

professionnelle,	
couple,	etc.	
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Transi)on adolescence – âge adulte = 
constella)on de micro-passages


• Rencontre	de	plusieurs	transi8ons	qui	se	croisent	:	passages	scolaires,	
métamorphoses	du	corps,	transforma;on	de	style	de	vie,	vie	affec;ve	et	
rela;onnelle,	comportements	ahendus…	

• Ces	combinaisons	forment	des	expériences	mul;ples	et	singulières,	et	
sont	collec;vement	partagée.	La	transi8on	ne	concerne	pas	un	individu	
isolé.	

•  Les	transforma;ons	sont	aiguisées	par	le	diabète	

Diasio	et	al.,	2019	
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Un processus complexe et mul)factoriel


Health	Care	Transi'on	Theore'cal	Model	
Betz	et	al.,	2014	

Un	disposi8f	global…	

…	comprenant	une	série	
d’interven8on	spécifiques,	
par	domaine	

Une	proposi;on	de	
modèle	d’interven;on	
agissant	sur	le		
domaine	individuel	
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La transi)on : une période d’appren)ssage


Deviennent	automomes	
dans	la	ges8on	de	la	
maladie	et	des	traitements	

Se	développent	sur	le	plan	
physique,	cogni8f,	
psychique	et	social	

QuiNent	la	pédiatrie	pour	
les	soins	adultes	

Dans	une	perspec;ve	socio-construc;viste,	nous	considérons	que	les	jeunes	
construisent	diverses	nouvelles	connaissances	durant	la	période	de	transi;on	

à	Ils	apprennent	à	adapter	la	thérapeu;que,	effectuer	
des	gestes	techniques,	interpréter	un	bilan	de	santé,	etc.	

à	Ils	apprennent	à	se	connaitre,	à	penser	avec	
davantage	de	capacités	intellectuelless,	à	formuler	des	
projets,	etc.	

à	Ils	apprennent	à	u;liser	le	nouveau	service	
(consulta;on	en	binôme,	plus	impersonnelle,	etc).	

10	–	24	ans	 Les	jeunes	avec	une	maladie	chronique	:	

Campbell	et	al.	(2016)	
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Transi)on et éduca)on thérapeu)que du pa)ent (ETP)


Pour	aider	le	jeune	dans	ses	appren;ssages	de	la	vie	avec	la	maladie,	l’ETP	est	
recommandée	(Crowley	et	al.,	2011)	

10	

Ø  L'ETP	doit	permehre	à	la	personne	d’acquérir	les	compétences	qui	l’aident	à	
vivre	de	manière	op;male	sa	vie	avec	sa	maladie	(OMS,	1998].	

	
	
	

Pas	de	consensus	sur	un	modèle	d’ETP	au	cours	de	la	transi;on		
						(par	exemple,	quels	objec;fs	éduca;fs	visés	?	Sur	combien	de	temps	?	Etc.)	
	
Ø  Nous	savons	pas	quelles	compétences	permehent	aux	jeunes	de	vivre	une	

transi;on	favorable	à	leurs	projets	de	vie	et	de	santé	(Schmidt	et	al.,	2016)	

M. M
ors

a, 
Mar

se
ille

, 2
01

9



11	

Quelle ETP au cours de la transi)on ?


Transfert	

Adulte	Pédiatrie	
ETP	

Transfert	

Adulte	
Pédiatrie	 ETP	

Transfert	

Adulte	Pédiatrie	 ETP	 ETP	

Transfert	

Adulte	
Pédiatrie	 ETP	
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Et pourquoi pas ?


Transfert	

Adulte	Pédiatrie	 ETP	
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Quels objec)fs se donner ?


• U;liser	le	système	de	soins	adultes	?	
• Main;en	du	suivi	?	
• Etre	autonome	(observant	?)	
• Se	détacher	des	parents	?	
• Gérer	les	nouveaux	éléments	de	la	vie	quo;dienne	(fac	/	
travail,	logement,	couple,	alimenta;on,	voyage,	etc.)	
• Se	développer	sur	le	plan	humain	?	
	
	
à	De	la	réponse	vont	dépendre	les	contenus,	méthodes,	organisa8ons,	etc.	
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Le	point	de	vue	
de	la	recherche		

Le	point	de	vue	
des	jeunes		

Le	point	de	vue	
des	soignants		
et	parents		

Etude	1		 Etude	2									 Etude	3	

La	transi;on	

Méthode de recherche
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Proposi)on d’un modèle d’ETP au changement de rôles


La	transi8on	consiste	à	passer	d'un	état	à	un	autre	
Ø C'est	un	changement	de	rôle	pour	la	personne	impliquant	le	développement	
des	compétences	nouvelles	(Zihoun,	2008)	

Ø Le	rôle	est	le	moyen	par	lequel	la	personne	oriente	et	gouverne	l'impression	
qu'elle	produit	sur	autrui	et	sur	elle-même		(Goffman,	1973)	
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Rôle	social	singulier	 Rôle	social	aNendu	 Rôle	pa8ent	

		

Appelant	des	compétences	nouvelles	dont	le	développement	peut	être	
soutenu	par	le	système	de	soins	
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1) Rôle social singulier


Les	jeunes	vivant	avec	une	maladie	chronique	ont	une	développement	psychosocial	spécifique	

Le	double	processus	d’explora8on	et	d’engagement	dans	différents	rôles,	permehant	de	
construire	le	Concept	de	soi	peut	être	limité	par	la	maladie		

	

	

	
Théorie	de	la	centralité	de	la	maladie	(Luyckx	et	al.,	2008;	Helegson	&	Novak,	2007)	

	

Ferro	&	Boyle	(2013)	Van	Bulck	et	al.	(2018)	

Ø  Ce	que	nous	ne	savons	pas	:		
							Comment	les	jeunes	apprennent-ils	à	intégrer	la	maladie	dans	leur	concept	de	soi	?	
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Fonte	et	al.,	2017	

L’ETP comme démarche d’appren)ssage sur soi-
même


Acquérir	des	
nouvelles	

connaissances	=	
acquérir	des	

nouveaux	savoirs	sur	
soi-même	

Vigilance	à	ce	que	
l’ETP	ne	se	

transforme	pas	en	
disposi;f	

d’assigna;on	à	un	
rôle	non	désiré	!	Etude	auprès	de	jeunes	avec	un	diabète	type	I	

-  Diminu;on	du	sen;ment	d’auto-efficacité	
après	un	programme	d’ETP	

-  Concerne	les	jeunes	ayant	une	représenta;on	
néga;ve	de	l’autoges;on	des	soins	

-  ETP	perçue	comme	appren;ssage	à	être	un	
adulte	non	désiré	M. M

ors
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Comment l’ETP peut soutenir l’appren)ssage à 
devenir soi avec une maladie ?


Un	nouveau	rôle	

Personne	

Peur	de	la	catégorisa;on	(savoirs	sur	soi,	
savoirs	sur	l’iden;té)	

Axtude	(savoir-être,	savoir-devenir)	

Sen;ment	de	cohérence	(savoirs,	savoir-être)	

«	Quand	j’étais	peMte	je	ne	pensais	pas	à	ma	
maladie.	Mais	maintenant	que	je	suis	plus	
grande,	je	pense	au	fait	que	ceQe	maladie	va	
vraiment	me	gâcher	la	vie.	Car	je	sais	que	
j’aurai	toujours	des	problèmes,	que	je	ne	
pourrai	pas	être	comme	tout	le	monde.	»	M. M
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2) Rôle social aVendu


Devenir	responsable	de	sa	santé	

Première	source	
d’appren8ssage	des	auto-soins	

Parents	

Conflits	poten8els…	
Equilibre	entre	relâchement	
trop	rapide	et	supervision	

trop	présente	/	
contraignante	

Un	nouveau	rôle	à	construire	pour	les	parents	également	
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Un	nouveau	mode	de	vie	
Besoin	de	connaissance	

Soignants	non	iden;fiés	comme	des	
ressources	sur	ces	ques;ons	

«	Je	ne	parle	pas	de	mes	difficultés	avec	les	soignants	car	ils	ne	peuvent	pas	m'aider	»		

Thèmes	les	plus	discutés	:	
Fa;gue,	stress,	tabac,	
alcool,	sexualité,	voyage	

«	Je	suis	souvent	faMgué,	mais	je	sais	pas	pourquoi.	Je	ne	sais	pas	si	c’est	à	cause	de	
ma	maladie	ou	pas	»	

«	On	n’a	jamais	parlé	de	tout	ça	(sexualité,	alcool,	etc.)	avec	les	soignants	»	

Verba8ms	
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3) Rôle pa)ent


Pas	
automa8quement	

une	source	
d’angoisse	

Nouveau	service	adulte	

Difficulté	de	se	
projeter	

Main8en	d’un	
contact	informel	
avec	la	pédiatrie	
quand	urgence,	

etc.	

Fatalité,	passivité,	
aNente	

Rapport	différent	
aux	pairs	

Tubiana-Rufi,	2019	

Nouveaux	
codes	de	

consulta8ons	

Tubiana-Rufi,	2019	
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Les compétences à développer


Catégories	de	
compétences	

Compétences	iden8fiées	pour	favoriser	la	transi8on	
des	jeunes	

Psychosocial	 •  Développer	une	axtude	non-néga;ve	vis-à-vis	de	la	
maladie	

•  Accorder	une	place	dynamique	à	la	maladie	dans	le	
concept	de	soi	

•  Formuler	un	projet	
•  Se	comparer	non-néga;vement	aux	autres	

Compréhension	et	
u8lisa8on	du	système	de	
soins	

•  Se	projeter	dans	le	service	adulte		
•  Gérer	les	démarches	administra;ves	
•  Maîtriser	les	codes	de	consulta;on	en	médecine	adulte	

Ges8on	du	mode	de	vie	 •  Connaître	l'impact	des	modes	de	vie	sur	la	maladie	et	
vice-versa	

•  Gérer	les	risques	poten;els	lors	d’ac;vités	
Auto-soins	 •  (mieux)	Comprendre	sa	maladie	

•  Développer	un	sen;ment	d'auto-efficacité	pour	gérer	seul	
les	auto-soins	

Autonomie	fonc8onnelle	

Interdépendance	
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Developmentally	Appropriate	Pa8ent	Educa8on	for	Transi8on	(DAPET)	

TARGETED	SKILLS	

Func8onal	
autonomy	Interdependence	

Developing	oneself	in	the	social	group	
Use	of	the	healthcare	system	

Managing	self-care	
Managing	broader	health	situa;ons	

Double-contact	
period	between	
pediatric	and	
adult	care	

Parents’	
involvement	

Peer-educator	
interven8ons	

EDUCATIONAL	STRATEGIES	

PATIENT	EDUCATION	INTERVENTIONS	=	
Support	for	the	young	people’s	experien;al	learning	
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Quelques solu)ons organisa)onnelles
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• Une	clinique	de	transi8on	:	une	consulta;on	conjointe	gérée	par	des	
spécialistes	pédiatriques	et	adultes	est	créée	afin	d’assurer	la	liaison	
entre	les	deux	services.			
• Une	coordinateur(trice)	:	un	professionnel	de	santé	désigné	comme	
responsable	de	la	transi;on.	Il	peut	être	représenté	par	quelqu’un	qui	
travaille	dans	les	deux	services.	Il	a	une	fonc;on	de	liaison	et	de	
coordina;on	et/ou	Un	éducateur	:	il	établit	le	lien	entre	les	deux	
services.	Son	rôle	est	de	créer	des	groupes	de	sou;en	incluant	à	la	fois	
des	jeunes	sur	le	point	d’accomplir	la	transi;on	et	des	jeunes	l’ayant	
déjà	fait.		

Quelques solu)ons organisa)onnelles


Augmenta;on	de	la	par;cipa;on	aux	consulta;on	et	taux	
faible	(5%)	de	perdus	de	vue	(Homes-Walker	et	al.,	2007)	
	
Augmenta;on	de	la	sa;sfac;on	des	soins	et	diminu;on	du	
stress	(Spaic	et	al.,	2013)	
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§ Pas	de	poli;ques	ins;tu;onnelles	
§ Besoin	de	ressources	(pédagogiques,	
guidelines,	singulariser	les	parcours	
de	transi;on)	
§ Besoin	de	forma;on	
§ Peu	de	partages	entre	les	spécialités	

Ne pas s’enfermer dans un prisme 
exclusivement organisa)onnel


Focus	group	auprès	des	soignants	

Etude	de	Pyatak	et	al.	(2017)		
	

Reprise	de	pa;ents	perdus	de	vue	
Après	un	an	:	
•  Paramètres	médicaux	

s’améliorent	
•  MAIS	pas	le	taux	de	dépression	

ni	leur	sa;sfac;on	de	leur	vie	
globale	
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Commencer	tôt	

(12-13	ans)	

Formaliser	
une	

«	poli;que	»	
de	transi;on	

 

Impliquer	le	jeune	et	les	parents	dans	la	planifica;on	de	la	transi;on	(et	de	l’ETP	au	cours	de	la	transi;on)	

Soignants	formés	à	la	médecine	de	l’adolescence	(et	à	la	transi;on)	

Approche	mul;disciplinaire	

Coordina;on	d
es	équipes	

pédiatriques	e
t	adultes		

(ne	pas	transf
érer	sur	le	jeu

ne	

des	problèmes	

organisa;onn
els	!)	

	

Ne pas 
effectuer le 
transfert 
trop tôt 

Suivre	le	rythm
e	

du	jeune	M. M
ors
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Conclusion


Proposi;on	d’un	modèle	ar8culant	la	transi8on	dans	les	soins	
et	la	transi8on	développementale	des	jeunes	

Ø Pour	répondre	à	l’exigence	de	réduire	la	distance	entre	la	philosophie	/	théorie	
et	la	pra;que	(Farre,	2017)	

	
	
Actuellement	les	modèles	restent	centrer	sur	le	biomédical	et		le	
transfert	

Ø L’enjeu	est	également	que	les	jeunes	vivent	un	développement	favorable	

32	M. M
ors

a, 
Mar

se
ille

, 2
01

9



Merci pour votre attention 
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