DOCUMENT DE PRINCIPES (AH 2007-01)

La transition des jeunes ayant des besoins
particuliers vers les soins pour adultes

Le passage de 'enfance a I'Age adulte est une étape de la
vie qui sous-tend le passage au systéme de santé pour
adultes. On constate de plus en plus 'importance des servi-
ces de transition pour les jeunes ayant des problemes de san-
té chroniques, en raison des progrés de la technologie
médicale et des traitements qui rallongent la vie et
améliorent la qualité de vie de ces jeunes. Il faut intégrer des
soins pertinents selon le développement des patients adoles-
cents ayant des besoins particuliers aux structures de la pé-
diatrie et des surspécialités. La transition est plus facile pour
les adolescents dont les soins sont relativement simples,
mais méme les adolescents en santé pourraient profiter
d’une certaine préparation a la transition. Les adolescents,
leur famille et les dispensateurs de soins doivent collaborer 2
la mise sur pied de soins de transition qui favorisent des
comportements de promotion de la santé et la qualité de vie
a long terme du jeune adulte (1,2).

La Société canadienne de pédiatrie appuie la prestation
de soins adaptés au développement pour les jeunes ayant des
besoins particuliers qui passent au systéme de santé pour
adultes. Le présent document de principes présente I’his-
torique, le cadre et les outils dont ont besoin les pédiatres,
les médecins de famille, les autres professionnels de la santé,
les parents et les jeunes pour garantir la réussite du transfert
des soins et du passage a la vie adulte.

LES ENFANTS ET LES ADOLESCENTS AYANT

DES BESOINS PARTICULIERS
Jusqu’a 15 % des jeunes nord-américains sont atteints d’une
maladie chronique qui a des conséquences sur leur santé et
provoquent certaines contraintes dans leur vie (3). En
Colombie-Britannique, 9 % des jeunes de dix 2 14 ans et 11 %
de ceux de 15 a 24 ans ont une incapacité attribuable 2 un
probléeme de santé physique ou cognitif. En Colombie-
Britannique, la plupart des jeunes atteints d’'une maladie
chronique vivent 2 la maison. Seulement 2 % sont en
hébergement. Parmi les jeunes qui vivent a la maison, 89 %
sont classés comme légeérement handicapés, 8 %, comme
moyennement handicapés, et 3 %, comme gravement han-
dicapés (4).
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Les soins pédiatriques par rapport aux soins aux adultes :
deux cultures différentes

Les dispensateurs de soins aux adultes ont remarqué
plusieurs problemes avec les patients qui arrivent des soins
pédiatriques, notamment le non-respect des plans de traite-
ment proposés, le manque de connaissances au sujet de la
maladie et des aptitudes limitées pour 'autogestion des soins
(5,6). Ces différences s’expliquent en partie par les diver-
gences marquées entre le mandat et le fonctionnement des
services pédiatriques et des services aux adultes. Les soins
pédiatriques sont axés sur la famille, sur des soins adaptés au
développement; ils exigent une grande participation des
parents aux prises de décision, et les soins sont prescrits par
une équipe multidisciplinaire. Les soins aux adultes sont
axés sur le patient et sur I'exploration; ils exigent des clients
des aptitudes a 'autonomie et a I'indépendance, sans trop
recourir 2 des ressources interdisciplinaires (7). Les soins
aux adultes sont nettement différents des soins pédiatriques
pour ce qui est du type et de 'importance de 'appui, des
prises de décisions, des processus de consentement et de la
participation familiale. Ces facteurs peuvent contribuer au
fait que les jeunes réduisent leurs consultations de suivi
aprés leur transfert au systéme de santé pour adultes.
Certains auteurs sont d’avis que ce déclin est partiellement
attribuable au manque de planification de la transition et a
une coordination insuffisante avec les services aux adultes

(8).

Les probléemes non médicaux reliés a la transition des
soins

Bien que les chercheurs aient recensé chez ces adolescents
plus du double de symptomes de dépression, une plus forte
incidence de troubles sociaux et des taux plus élevés de
stress a 'égard de la mort, de I'image du corps, de I’école et
de I'avenir, nombreux sont ceux qui jouissent d’une bonne
santé affective et psychologique et qui trouvent méme des
avantages a vivre avec une maladie, tels qu’étre plus mature
et mieux en mesure de mettre les choses en perspective
(9,10). Ces jeunes ont besoin de participer a des activités
adaptées a leur développement, 2 leurs limites et a leurs
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aptitudes. On peut favoriser leur estime de soi en les aidant
a acquérir des connaissances a leur propre sujet et au sujet
de leur maladie, ainsi qu’en les dotant de compétences pour
exprimer leurs besoins et leurs atouts (11,12).

Les adolescents sont trés intéressés a connaitre les effets
de leur maladie sur leur systéme reproductif et les con-
séquences reliées a leur maladie et a son traitement, mais on
oublie souvent d’aborder avec eux les effets de leur maladie
sur leur sexualité (13,14). Comme a tous les jeunes, il faut
leur parler des infections transmises sexuellement et des
modes de contraception (15). Les jeunes femmes doivent
savoir si une grossesse compromettra leur santé et étre infor-
mées d’effets éventuels des médicaments sur le foetus. Les
adolescents peuvent hésiter a demander si leur maladie ou
son traitement nuit a leur capacité de reproduction (16-18).

Le conformisme social et 'acceptation par les camarades
deviennent primordiaux pendant I'adolescence. Les jeunes
atteints d’une maladie chronique peuvent vivre un isolement
social, surtout s'ils souffrent d’'une incapacité visible ou s'ils
manquent beaucoup l'école. Cet isolement, les limites
physiques ou cognitives et les régimes posologiques qui les
obligent 2 interrompre leurs activités quotidiennes, scolaires
et sociales peuvent inhiber leur transition a une vie sociale
adulte normale (19). Ladolescent qui doit consacrer ses
récréations et son heure de diner a s’occuper de ses traite-
ments ou a prendre des médicaments rate des occasions pré-
cieuses d’apprentissage social aupres de ses camarades (20).

Il est démontré que les adultes atteints de diverses ma-
ladies chroniques présentent un taux de chomage plus élevé
que la moyenne (21). Sans emploi, les jeunes adultes atteints
d’incapacités dépendent davantage de leurs parents et du
systeme de santé pour vivre et payer leurs soins médicaux.
Les adolescents et les jeunes adultes atteints d’'une maladie
chronique peuvent compter sur I'assurance-maladie complé-
mentaire pour payer la totalité ou une partie de leurs
médicaments, du matériel spécialisé dont ils ont besoin pour
se déplacer ou communiquer et du soutien psychologique et
thérapeutique. Regle générale, les emplois précaires n’of-
frent pas de couverture d’assurance aussi compléte (22).

LES PRINCIPES GENERAUX DE PLANIFICATION
DE LA TRANSITION

Daprés la Society for Adolescent Medicine des Etats-Unis,

toute personne, qu’elle recoive des soins primaires préven-

tifs ou des soins tertiaires, a droit aux services adaptés a son

age et a étape de son développement (23). Parmi les objec-

tifs des soins, soulignons :

e la participation de I'adolescent a la prise en charge de
sa maladie;

® la compréhension de la maladie par 'adolescent et sa
famille;

la compréhension du potentiel personnel d’activités,
d’éducation, de loisirs et de carriere;

e 'achévement des tAches du développement de
I’adolescent;
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e la réalisation de I'estime de soi et de la confiance en
soi (23).

La transition — qu’est-ce que ¢a signifie?

La transition est définie comme le mouvement intentionnel
et planifié d’adolescents atteints d’une maladie chronique
entre les soins axés sur les enfants et les soins orientés vers les
adultes (1). La transition vise a dispenser des soins ininter-
rompus, coordonnés, adaptés au développement et rigoureux
sur le plan psychologique avant et pendant le transfert du
jeune au systéme pour adultes. La réussite de la transition
dépend a la fois du processus et des résultats des interactions
entre la personne et son environnement. En munissant les
jeunes des connaissances et des compétences adaptées a leur
développement, nous espérons qu’ils apprendront a se
défendre seuls, a conserver des comportements favorables a la
santé et a utiliser les services de santé a 'Age adulte.

Un processus qui réussit a préparer les adolescents a 'age
adulte et au systéme pour adultes doit se fonder sur des con-
cepts décisifs pour le développement positif des jeunes. Les
adolescents et leur famille doivent comprendre la maladie
et les raisons du traitement, et ils doivent nourrir des
attentes réalistes pour I'avenir (24). Les connaissances et les
occasions de les appliquer peuvent habiliter ’'adolescent a
interagir avec les membres de sa famille et les professionnels
de la santé, ainsi qu’a participer aux décisions qui touchent
sa santé (25). Les connaissances seules ne garantissent pas
la réussite de la transition, mais sans elles, Padolescent est
trés désavantagé a son arrivée dans le systéme pour adultes.

Les grands principes de planification de la transition

La préparation a la transition commence tdt pendant I’en-
fance, 'équipe de santé encourageant les familles a devenir
des participants informés des soins de leur enfant. Il faut
confier a Penfant de plus en plus de responsabilités et d’in-
formation a mesure qu’il approche de I'adolescence. Tandis
que le jeune se rapproche de I'dge du transfert, les profes-
sionnels peuvent lui fournir de I'information adaptée a son
développement et lui enseigner les aptitudes de négociation
et de communication dont il aura besoin dans le systeme
pour adultes.

11 faut maintenir en tout temps la collaboration avec les
médecins de famille et les dispensateurs de soins aux adultes,
y compris les spécialistes en médecine interne et les orga-
nismes (afin d’établir leurs attentes et les services offerts
dans la région). 1l est important de connaitre les services
communautaires en place. Les cliniques de santé commu-
nautaire qui fournissent du dépistage et de I’éducation en
matiere de santé sexuelle, de toxicomanie et d’alcoolisme, de
conseils génétiques et de planification des études et de la
carriere constituent de précieuses ressources (26,27).

11 peut étre tentant d’exclure des programmes de transi-
tion les adolescents ayant des incapacités cognitives, mais
les risques qu'ils courent sont peut-étre encore plus élevés
que ceux des autres jeunes ayant des besoins particuliers.
C’est pourquoi il faut les inclure d’une maniére qui a un sens
pour eux (28).
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Le cadre de transition On-Trac

La plupart des programmes de transition qui existent dans
le monde s’inspirent d’On-Trac, un programme complet
fondé sur des objectifs qui changent au début, au milieu et
a la fin de la transition, et qui peut évoluer au rythme de
I'enfant (25). Ce programme comporte des voies cliniques
a ces différentes étapes, de méme que de nombreuses autres
ressources. Il favorise un environnement qui soutient la
famille tout en habilitant Penfant & devenir interdépen-
dant (avec sa famille et la société) et responsable de ses
propres soins (24). Le processus officiel commence vers
I'age de dix ans et se poursuit jusqu’au départ du milieu
pédiatrique.

Au sein d’On-Trac, les voies cliniques comprennent les
objectifs et les interventions destinés a I'adolescent, a la
famille et aux dispensateurs de soins, dans les domaines
suivants :

e |’évolution de lestime de soi et de 'identité;

e le soutien de I'autonomie personnelle et de
I'indépendance;

e le développement sexuel continu;
e |'atteinte de la stabilité psychosociale;

e la planification continue en matiere d’éducation, de
carriere et de finances;

e des pratiques qui favorisent la santé et une bonne
hygiene de vie, y compris une vie active saine.

Stratégies supplémentaires

e Rencontrer 'adolescent sans ses parents pendant une
partie du rendez-vous pour lui donner la possibilité
d’apprendre a présenter ses antécédents, a poser des
questions, a répondre a des questions et a se défendre
lui-méme.

e Fournir des livres, des bulletins et des magazines qui
traitent de questions reliées aux jeunes et de jeunes
vivant avec une maladie.

e Les groupes d’entraide qui fonctionnent par des
rencontres, par bulletin ou par Internet permettent
aux jeunes de créer des liens. Les groupes d’entraide
pour les parents et la fratrie sont également importants

(29).

® Les journées de formation pour la famille ou les
adolescents permettent aux jeunes de se rencontrer,
d’obtenir de I'information et de parler de la transition
et du systéme pour adultes.

e Un témoignage officiel de « graduation », comme un
certificat de I’établissement pédiatrique, peut
transformer le transfert en rite de passage.

® Remettre une lettre de transition expliquant le lieu du
nouvel établissement, indiquant le nom du personnel
et a quoi s’attendre.
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RECOMMANDATIONS

Principes généraux

e Les pédiatres doivent savoir que la transition est un
processus continu qui peut commencer des le
diagnostic et se terminer un certain temps apres le
transfert.

e [l faut fournir a 'adolescent des ressources et de la
documentation d’éducation pertinente a tout au long
du processus de transition.

Eléments reliés au jeune et a la famille

e [l faut axer la planification de la transition sur le jeune,
compte tenu de sa famille (qualité des preuves I1-3).

e [l faut fournir une attention et un soutien pertinents
aux membres de la famille (qualité des preuves I).

e [l faut effectuer la transition au rythme du jeune
(qualité des preuves I1-3).

Equipes multidisciplinaires et ressources communau-
taires

e [l faut intégrer la planification et la préparation de la
transition aux établissements cliniques spécialisés en
place.

e Les équipes doivent dispenser des soins adaptés au
développement, y compris un plan échelonné
d’augmentation des responsabilités vis-a-vis de
'autogestion des soins. Le médecin de famille doit faire
partie intégrante de I’équipe soignante. Si I’adolescent
n’a pas de médecin de famille, I'équipe doit favoriser
un aiguillage dans les plus brefs délais.

e Les adolescents doivent recevoir de I'information au
sujet de leur maladie et des ressources disponibles, y
compris les cliniques offrant un dépistage de santé
sexuelle pour les jeunes adultes.

e [l faut offrir aux adolescents une formation en
aptitudes de communication et de négociation pour
qu’ils évoluent plus facilement dans le systéme de santé
pour adultes.

® La prestation des services de transition peut inclure du
counseling individuel, des groupes de psychoéducation,
des affiches et des listes de vérification pour le
personnel, les patients et les parents, des cliniques de
transition conjointes et des outils dans Internet
(qualité des preuves I-1 a III).

SITES WEB
Les dispensateurs de soins peuvent télécharger de I'informa-
tion pour les patients et les familles qui n’ont pas acces a
Internet et mettre la liste des sites Web a la disposition des
bibliotheques, des écoles et des centres de ressources com-
munautaires de la localité. Il n’existe pas de sites en francais
sur la transition entre les soins périodiques et les soins pour
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adultes, mais le site < www.jeunesensante.ca >, sous la
responsabilité de I’Association canadienne pour la santé des
adolescents, est recommandé pour les jeunes qui se posent
des questions en matiere de santé.

e Transition Planning - Youth Health Program
BC Children’s Hospital
— documentation et ressources du programme On-Trac
< www.bcchildrens.ca/Services/SpecializedPediatrics/

YouthHealth/Resources >

® Good 2 Go - Good 2 Go Transition Program
The Hospital for Sick Children
— Menu de transition, bibliographie, certificat de
« graduation » imprimable et autres ressources
< www.sickkids.ca/good2go >

e MyHealthPassport — Good 2 Go Transition Program
The Hospital for Sick Children
— Création d’'une carte personnalisée format
portefeuille, contenant de I'information sur la santé
< www.sickkids.on.ca/myhealthpassport >

® Hedlth Care Transitions — Institute for Child Health
Policy, Etats-Unis < http://hctransitions.ichp.edu/ >

® Hedlthy & Ready to Work: A Transition Service for Youth
— Maternal and Child Health, Etats-Unis

< www.hrtw.org >

e SibKids and SibNet — Sibling Support Project
< www.siblingsupport.org/ >

e Kids Can Cope — Adaptation to Childhood Chronic Illness,
The Hospital for Sick Children
< www.sickkids.ca/kidscancope >

o Ability OnLine — Cybercommunauté pour les enfants
atteints d’'une maladie chronique < www.ablelink.org >

e Disability Resources on the Internet
< www.disabilityresources.org >

QUALITE DES PREUVES ET CLASSIFICATION
DES RECOMMANDATIONS
La qualité des preuves proposées dans le présent document
fait appel a I'évaluation des criteres de qualité établie par le
Groupe d’étude canadien sur les soins de santé préventifs
(30). Les données démontrant le besoin de services adaptés
au développement pour les jeunes, la famille et le systéme
de santé en général, en fonction des jeunes ayant des
besoins particuliers qui sont transférés au systéme de santé
pour adultes, se fondent sur un échantillonnage hétérogéne
d’études et de recommandations, allant d’études cas-
témoins bien congues (qualité des preuves 11-2) a des opi-
nions exprimées par des sommités dans le domaine et
reposant sur leur expérience clinique et les rapports de
comités d’experts (qualité des preuves III) (30). Les don-
nées quant a lefficacité d’'une recommandation reliée au
soutien aux parents et a la fratrie des enfants atteints d'une
maladie ou d’une incapacité chronique proviennent d’'un
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essai randomisé bien congu et peuvent étre considérées
comme des recommandations.
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