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« Il n’existe actuellement pas de structure, ni de personnel,
dédiés a la prise en charge de I'adolescent diabétique de type I.

D’un cété, les services de pédiatrie qui prennent en charge
les enfants depuis plusieurs années (...) ont des difficultés a
considérer I'adolescent diabétique comme un futur adulte.

De I'autre, les services adultes de diabétologie adulte
orientés vers la prévention et |la prise en charge des
complications neurodéegénératives peuvent renvoyer
I’adolescent a une image tres négative de la maladie, pouvant
étre traumatisante »

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

Pediatrics g S

Comment favoriser la transition entre les deux services ?

Comment I’ETP peut optimiser ce processus ?
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Diabete a I'adolescence : quelques reperes

* 1,24-1,55 / 1 000 enfants de moins de 15 ans avec un diabéte de type |

* Une tendance a la hausse :
* Ilya20ans:incidence de 7,4 nouveaux cas / 100 000 enfants / an

* Aujourd’hui : 18 nouveaux cas / 100 000 enfants / an Kessler, 2019

Current State of Type 1 Diabetes Treatment in the U.S.: Updated
Data From the T1D Exchange Clinic Registry
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Une période a risque

Non-adhésion

. Perdus de vue
au traitement

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

Conduites a risque

o Gubelmann et al. (2018) ; Sawyer et al. (2007)
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Une transition... dans les soins

Transition

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

.'/.‘ Transfert : simple passage, sans préparation ni interventions d’accompagnement

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

Pédiatrie Soins adultes

Lieu Murs décorés, dessins, jeux... Plus froid, affiches de prévention...
Environnement social Enfants Adultes, parfois agés avec stigmates de la maladie
Consultation Triade Bindbme
Suivi médical Prévu et initié par les soignants Initié par le jeune
Relation soignant- Percue comme individuelle et informelle Percue comme impersonnelle et centrée sur la maladie
soigné

Fegran et al. (2014) 5




Une transition... développementale

Niveau interne

Changements
Cognitifs

Changements

Changements

physiologiques psychosociaux

Scolarité, vie

sociale

Mode de ve al,
professionnelle,
couple, etc.




Transition adolescence — age adulte =
constellation de micro-passages

* Rencontre de plusieurs transitions qui se croisent : passages scolaires,
métamorphoses du corps, transformation de style de vie, vie affective et
relationnelle, comportements attendus...

* Ces combinaisons forment des expériences multiples et singulieres, et
sont collectivement partagée. La transition ne concerne pas un individu
isolé.

* Les transformations sontaiguisées par le diabete

Diasio et al., 2019




Un processus complexe et multifactoriel

Health Care Transition Theoretical Model
Betz et al., 2014

Un dispositif global...

Environment Domain

« Secondary and Postsecondary
Educational System

« Community Services/Supports

Health Care Systems Domain
Clinic Characteristics

. Provider technical capability

. Access to primary care providers

.. comprenant une série
d’intervention spécifiques,
par domaine

Family/Social Support Domain ™
« Family/support/functioning
« Social Support
« Social Environment
(poverty, neighborhood)

Une proposition de
modele d’intervention
agissant sur le

characteristics
\ pea /'ﬂd'V'dua'DmaN\ domaine individuel

Demographic
characteristics
Impairment: Disease
complexity and course
Development & Function

P S

—r N\

Individual Domain ~
Demographic \

Personality

Participation s

Self Management ZIN.

Self Advocacy / | m



La transition : une période d’apprentissage

10 - 24 ans Les jeunes avec une maladie chronique :

Deviennent automomes - llIs apprennent a adapter la thérapeutique, effectuer
dans la gestion de la des gestes techniques, interpréter un bilan de santé, etc.
‘ maladie et des traitements

Se développent sur le plan - |ls apprennent a se: connaitre, a pens<\ar avec
physique, cognitif davantage de capacités intellectuelless, a formuler des
) )

. . rojets, etc.
psychique et social o)

Quittent la pédiatrie pour —> lls apprennent a utiliser le nouveau service
les soins adultes (consultation en bindbme, plus impersonnelle, etc).

Campbell et al. (2016)

Dans une perspective socio-constructiviste, nous considérons que les jeunes
construisent diverses nouvelles connaissances durant la période de transition




Transition et éducation thérapeutique du patient(ETP)

Pour aider le jeune dans ses apprentissages de la vie avec |la maladie, 'ETP est
recommandée (Crowley et al., 2011) Q

&

> L'ETP doit permettre a la personne d’acquérir les compétences qui l'aident a
vivre de maniere optimale sa vie avec sa maladie (owms, 199g).

Pas de consensus sur un modele d’ETP au cours de la transition
(par exemple, quels objectifs éducatifs visés ? Sur combien de temps ? Etc.)

(2

» Nous savons pas queues compétences permettent aux jeunes de vivre une
transition favorable a leurs projets de vie et de santé (schmidt et al, 2016)

10




Quelle ETP au cours de |la transition-?

Transfert
Pédiatrie I Adulte
ETP

Transfert

I Adulte

Pédiatrie ETP

Transfert

Pédiatrie ETP ETP Adulte
Transfert

. Adulte

Pédiatrie ETP

11




Et pourquoi pas ?

Transfert

\ 4

< >

Pédiatrie ETP Adulte

12




Quels objectifs se donner ?

 Utiliser le systeme de soins adultes ?
* Maintien du suivi ?

e Etre autonome (observant ?)

* Se détacher des parents ?

* Gérer les nouveaux éléments de la vie quotidienne (fac /
travail, logement, couple, alimentation, voyage, etc.)

* Se développer sur le plan humain ?

- De la réponsewont dépendre les contenus, méthodes, organisations, etc.

13




Meéthode de recherche

La transition

Le point de vue
de la recherche

Etude 1

Patient Education and Counseling 100 (2017) 1796-1806

Contents lists available at ScienceDirect

Patient Education and Counseling

ELSEVIER journal : www.elsevier.

Review article

Factors influencing the transition from pediatric to adult care; A
scoping review of the literature to conceptualize a relevant education
program

Maxime Morsa**, Rémi Gagnayre®, Carole Deccache?, Pierre Lombrail*®

*Laboratory o Education and Heuth Procies (EA3412), Universiy Pors 13, Bobigny, rance
" Department of ublic Healh, s Sne SeDeris i, AP, France

@ CrossMark

Le point de vue
des jeunes

Etude 2

Patient Preference and Adherence Dove;

3 ORIGINAL RESEARCH
A qualitative study on the educational needs

of young people with chronic conditions
transitioning from pediatric to adult care

“This article was published in the following Dove Press journal:
Patien Preference and Adherence

Maxime Morsa'
Pierre Lombrail'?
Bernard Boudailliez*
Cécile Godot®
Vincent Jeantils
Rémi Gagnayre'

Obijectives: Although patient education is recommended to facilitate the transition from
pediatric to adult care, a consensus has not been reached for a particular model. The specific
skills necded for the transition to help in facilitating the 1fe plans and health of young people
are still poorly understood. This study explored the cducational needs of young people with
diverse chronic conditions during their transition from pediatric to adult car.

Methods: Qualitative semi-structured interviews were conducted with 17 young people with
chronic conditions. A thematic analysis was conducted to examine the data.

14

Le point de vue
des soignants
et parents

Etude 3

HEJ

Health Education Journal
. 1-13
© The Author(s) 2019
Developmentally appropriate

. . . Article reuse guidelines:
patient education during gspb ool ermsins
e DO 10.1177/0017896919888559

transition: A study of healthcare

Journals.sagepub.com/home/he|
providers’ and parents’ perspective

Original Article

§SAGE

Maxime Morsa*(?), Rémi Gagnayre?,

Marie-Pascale Pomey®, Carole Deccache?

and Pierre Lombrail><

“Laboratory of Education and Health Practices (EA3412), University Paris |3, Bobigny, France

*Department of Health Management, Evaluation and Policy, School of Public Health, University of Montreal, QC, Canada
Department of Public Health, Paris Seine St-Denis Hospital, AP-HP, Paris, France




Proposition d’'un modele d’ETP au changement de.rdles

La transition consiste a passer d'un état a un autre

»C'est un changement de réle pour la personne impliquant le développement
des compétences nouvelles (zittoun, 2008)

»Le role est le moyen par lequel la personne oriente et gouverne I'impression
qu'elle produit sur autrui et sur elle-méme (Goffman, 1973)

Role social singulier Role social attendu Role patient

‘ Appeélant. des compétences nouvelles dont le développement peut étre
soutenu par le systeme de soins

15




1) Réle social singulier

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

Le double processus d’exploration et d’engagement dans différents réles, permettant de
construire le Concept de soi peut étre limité par la maladie

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

Engulfment Rejection

= degree to which the heart disease = degree to which the heart disease is
dominates one’s identity and daily life rejected as part of the identity

> Ce qgue nous ne savons pas :

Van

Self-concept

14 -

12

10 +

Invariance and Trajectories of Self-Concept

—a— Healthy
—e— Chronic lliness

1 12 13 14 15 16 17 18 19
Aae (vears)

Comment les jeunes apprennent-ils a intégrer la maladie dans leur concept de soi ?

16




'ETP comme démarche d’apprentissage sur soi-

méme

Acquérir des
nouvelles
connaissances =
acquérir des
nouveaux savoirs sur
soi-méme

Vigilance a ce que

I I I’'ETP ne se
- ‘ - T st
dispositif

d’assignation a un
Etude aupres de jeunes avec un diabéte type |
Diminution du sentiment d’auto-efficacité
apres un programme d’ETP
Concerne les jeunes ayant une représentation
négative de I'autogestion des soins
ETP percue comme apprentissage a étre un
adulte non désiré Fonte et al,, 2017

role non désire |

y




Comment I'ETP peut soutenir 'apprentissage a
devenir soi avec une maladie ?

Un nouveau role

Peur de la catégorisation (savoirs sur soi,

/ savoirs sur l'identité)

Personne
\\A> Attitude (savoir-étre, savoir-devenir)

Sentiment de cohérence (savoirs, savoir-étre)

« Quand j’étais petite je ne pensais pas a ma
maladie. Mais maintenant que je suis plus
grande, je pense au fait que cette maladie va
vraiment me gdcher la vie. Car je sais que
j’aurai toujours des problemes, que je ne

pourrai pas étre comme tout le monde. »
18




2) Role social attendu

Devenir responsable de sa santé ‘

Parents Premiére source
. ‘ d’apprentissage des auto-soins

Conflits potentiels...
Equilibre entre relachement
trop rapide et supervision

trop présente /
contraignante




Thémes les plus discutés :

Fatigue, stress, tabac,
alcool, sexualité, voyage

> Besoin de connaissance

Soignants non identifiés comme des
ressources sur ces questions

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

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

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

20




3) Role patient

Nouveau service adulte

Maintien d’un
contact informel
avec la pédiatrie
qguand urgence,
etc.

Pas
automatiquement Difficulté de se
une source

projeter
d’angoisse

Nouveaux
codes de
consultations

Fatalité, passivité,
attente

Rapport différent
aux pairs

Tubiana-Rufi, 2019 Tubiana-Rufi, 2019




Les compétences a développer

Interdépendance

Catégories de Compétences identifiées pour favoriser la transition

compétences des jeunes

Psychosocial » Développer une attitude non-négative vis-a-vis de la
maladie
* Accorder une place dynamique a la maladie dans le
concept de soi
* Formuler un projet
* Se comparer non-négativement aux autres

Compréhension et » Se projeter dans le service adulte
utilisation du systeme de » Gérer les démarches administratives
oins * Maitriser les codes de consultation en médecine adulte
Gestion du mode de vie * Connaitre l'impact des modes de vie sur la maladie et
vice-versa

» Gérer les risques potentiels lors d’activités

Auto-soins * (mieux) Comprendre sa maladie
* Développer un sentiment d'auto-efficacité pour gérer seul

\ les auto-soins /

Autonomie fonctionnelle

22




Compétences d'autosoins
— connaitre des signes/symptomes de la maladie
— comprendre la maladie a un niveau plus complexe
— préparer ses médicaments (sous la supervision des parents)
Compétences de gestion du mode de vie
10-13 ans connaitre les grands principes d’un mode de vie sain
Compétences psychosociales
répondre a la pression éventuelle des pairs
— développer une attitude non-négative vis-a-vis de la maladie
Compétences de compréhension et d’utilisation du systéme de soins
— poser des questions au médecin sur des préoccupations de santé éventuelles

Compétences d'autosoins
exprimer des notions plus abstraites en lien avec les exigences du traitement et la
prévention des complications
— mettre en place des stratégies de suivi de la routine du traitement
— connaitre le roéle de chaque médicament, ses effets secondaires et les conséquences d'une Mise au point
prise irréguliére
Compétences de gestion du mode de vie
— connaitre I'impact de la consommation de tabac, alcool ou drogue sur la santé
14-16 ans gérer les inconvénients éventuels liés a la maladie lors des activités (fatigue, stress) -
Compétences psychosociales o

eune vivant avec une maladie chro-

se comparer aux autres sans se dévaluer en raison de la maladie
— se définir en tant que personne et non seulement en tant que malade
— parler de la maladie a ses pairs
Compétences de compréhension et d'utilisation du systéme de soins
— dialoguer avec le médecin a propos des préoccupations psychosociales éventuelles
— connaitre les ressources du systéme de santé
— chercher de l'information en santé

Compétences d'autosoins
— comprendre les raisons du développement de la maladie
— anticiper les conséquences (positives ou négatives) d'un comportement sur la santé
Compétences de gestion du mode de vie
— prendre soin de soi
Compétences psychosociales
— avoir plusieurs conceptions de soi, variant en fonction de la situation
intégrer la maladie dans son parcours de vie
— formuler des projets a court terme
— développer un sentiment d'auto-efficacité pour gérer seul sa santé
Compétences de compréhension et d’utilisation du systéme de soins
— gérer les démarches administratives liées a la maladie
- se projeter en médecine adulte
— comprendre le fonctionnement de la médecine adulte et ses différences avec la pédiatrie.

16-19 ans

L'adolescent, sa maladie
chronique et son
médecin généraliste

La transition pédiatrie/médecine adulte




Developmentally Appropriate Patient Education for Transition (DAPET)

TARGETED SKILLS ]

Functional

Interdependence
autonomy

Developing oneself in the social group
Use of the healthcare system

Managing self-care
Managing broader health situations

»

PATIENT EDUCATION INTERVENTIONS =
Support for the young people’s experiential learning

Peer-educator | Parents’

interventions Double-contact involvement
period between

pediatric and
adult care

EDUCATIONAL STRATEGIES ]




Quelgues solutions organisationnelles

Tableau |. Etapes pour une transition réussie chez I'adolescent diabétique de type 1 (DT1):
guides de I'International Society for Pediatric and Adolescent Diabetes (ISPAD) 2018 [14].

* Préparation a la transition et évaluation de la préparation a la transition
pédiatriques, dés le début de I'adolescence. Cette préparation comprend :
I'autogestion du diabéte — y compris la gestion du consommable, prise d
médicaux - Iescomplicationsdudiabéteetlesdiﬁétmoesetm
pédiatriques et de soins aux adultes.

La transition de soins chez les jeunes
diabétiques : quels programmes
et quelle efficacité ?

Transition in care in type 1 diabetes young patients.
Which programs and how effective?

* Coordination entre les services pédiatriques ¢ ‘ 3 o
d'mopommduurvleopowaddbooudo : umum FEE=e = , e
de I'adolescent vers le service pour adultes (« trz sit .e »).

* Organisation structurée de la communication entre les équipes de
diabétologie pédiatriques et (par exemple : staffs structurés et réguliers
de transition), et intervenants primaires (médecin de ville, infirmiéres libérales/

scolaires).

-




Quelques solutions organisationnelles

* Une clinique de transition : une consultation 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 transition. Il peut étre représenté par quelgu’un qui
travaille dans les deux services. Il a une fonction de liaison et de
coordination et/ou Un éducateur : il établit le lien entre les deux
services. Son role est de créer des groupes de soutien incluant a la fois
des jeunes sur le point d’accomplir la transition et des jeunes I'ayant
déja fait.

N | Augmentation de la participation aux consultation et taux

faible (5%) de perdus de vue (Homes-Walker et al., 2007)

Augmentation de la satisfaction des soins et diminution du

74 \l’ N stress (Spaic et al., 2013)
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Ne pas s'enfermer dans un prisme
exclusivement organisationnél

Focus group aupres des soignants
Etude de Pyatak et al. (2017)

Reprise de patients perdus de vue
Aprés un an :

* Parametres médicaux f \

s’ameliorent "Pas de politiques institutionnelles
* MAIS pas le taux de dépression =Besoin de ressources (pédagogiques,
ni leur satisfaction de leur vie guidelines, singulariser les parcours
globale de transition)
=Besoin de formation
=Peu de partages entre les spécialités

30




Formaliser
une

« politique »

de transition

tion des équipes

Ccoordina
péd'\atf'\que
(ne pas tran>
des probleme>
nne\s \)

setaduhes
férer sur le jeune

organisatio




Conclusion

Proposition d’'un modele articulant la transition dans les soins

et la transition développementale des jeunes

»Pour répondre a I'exigence de réduire la distance entre la philosophie / théorie
et la pratique (rarre, 2017)

‘D

Actuellement les modeles restent centrer sur le biomédical et le

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

32




Merci pour votre attention
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