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1. INTRODUCTION

Le diabete de Type | est une pathologie ancienne, les premiers écrits décrivant les

symptémes datent de 1500 ans avant JC.

De nombreuses études ont étudié la physiopathologie de cette maladie et recherché les

traitements adaptés permettant une nette amélioration de la prise en charge des patients.

On note une évolution récente : l'incidence est en augmentation avec un age de
découverte de plus en plus jeune. Le diagnostic de la maladie se fait donc tres frequemment
dans les services de pédiatrie, de plus en plus adaptés a recevoir les enfants et leurs familles et
a les éduquer a cette pathologie chronique grace a la mise en place d’équipes

pluridisciplinaires formées a I'’éducation thérapeutique.

Une fois les enfants devenus adultes, il est nécessaire qu’ils soient suivis par les
structures adaptées que sont les équipes de diabétologie adulte. Ces services présentent de
grands changements comparés aux services pédiatriques : il est nécessaire de préparer les

jeunes a ces différences.

De récents travaux et publications tendent a étudier quelles seraient les modalités
adéquates afin de réaliser cette transition dans les meilleures conditions. Les enjeux sont
majeurs : maintenir 'adhésion au traitement et éviter les ruptures de suivi fréquentes a

I'adolescence.

A I'népital des Enfants de Toulouse, 4 modes de transitions sont expérimentés depuis

plus de 15 ans pour la transition des patients atteints de diabéte de type 1.

L'objectif de notre étude est d’étudier de facon rétrospective le vécu de ces 4 modes de
transition par les jeunes atteints de DT1 afin de réaliser une évaluation objective et

d’améliorer nos pratiques.



2. GENERALITES

2.1. Le Diabete de type 1

2.1.1. Définition

Le diabéte de type 1 (précédemment appelé insulino-dépendant) est une maladie auto-
immune spécifique d’organe déclenchée par un ou plusieurs facteurs liés a I'environnement
qui survient chez un sujet génétiquement prédisposé [1]. Il résulte de la destruction sélective
des cellules, insulino-sécrétrices, des ilots de Langerhans. Ce processus a pour conséquence
une insulinopénie progressive qui se manifeste par une hyperglycémie permanente, lorsque

plus de 2/3 des cellulg@ssont détruites.
Le diabete est défini chez I'adulte et chez I'enfant par (définition ADA 2003)[2]:

-Glycémie plasmatique apreés au moins huit heures de jeline supérieure a 1,26 g/L soit 7

mmol/I.
Ou -Glycémie plasmatique postprandiale supérieure a 2 g/L soit 11,1 mmol/l.

Ou -Glycémie plasmatique & T120 d’'une épreuve d’hyperglycémie provoquée par voie
orale (charge en glucose de 1,75 g/kg avec un maximum de 75 g) supérieure a 2 g/L soit 11,1

mmol/l.

Cette épreuve d’hyperglycémie provoquée par voie orale (HGPO) ne doit étre réalisée qu’en

I'absence des deux premiers criteres et n’est pas recommandée en routine

2.1.2.Epidémiologie

Les données internationales disponibles, diffusées par 'OMS, sont basées sur le projet
international du diabete de I'enfant : DIAMOND [3, 4], qui fait suite a différentes études
réalisées, dont I'étude Européenne EURODIAB. Ce réseau, dont les premiers résultats ont été

publiés en 1992, avait initialement pour objectif d’étudier I'incidence du DT1 dans 24 régions
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d’Europe ainsi qu’en Israél [5]. Devant le succés de cette premiére étude, le projet s'est
poursuivi, permettant d’élargir le champ géographique et d’étudier les marqueurs génétiques
en jeu dans cette maladie. Le recueil de données a pu étre poursuivi dans certains centres sur
une durée totale de dix ans [6].

La France a été incluse dans le projet en étudiant l'incidence dans 4 régions:
I’Aquitaine, la Lorraine, la Haute et la Basse Normandie. Les résultats étaient corrélés avec
les données globales montrant une augmentation de l'incidence de diagnostic sur les 10
annees de I'étude [7].

Le sexe ratio dans la population européenne était,0 €t non significativement
différent de la population générale.

Les derniéres données de 'OMS estiment a 347 millions le nombre d'adultes
diabétigues dans le monde [8], ces données prenant en compte le diabéte de type 2.
Concernant le DT1, il est intéressant d’étudier les variations d’incidence selon I'age et selon
la géographie. En France, il y a environ 20000 enfants et adolescents suivis par les équipes

pédiatriques.

-Répartition selon I'age

L'incidence du DT1 est tres faible avant I'age de 1 an. Maximale entre 4 et 14 ans, elle
subit ensuite une décroissance, puis reste stable apres 20 ans : le diabéte de type 1 peut donc
apparaitre a tout age, méme si dans la majorité des cas il débute avant I'age de 35 ans. La
figure 1 concernant les patients suédois du registre EURODIAB refléte I'incidence dans la
population internationale. Le DT1 présente un age maximal d'apparition & lI'adolescence [9].

Selon les données de I'INVS [10] assiste a un « rajeunissement » de la déclaration
du diabéte dans la petite enfance : en 10 ans, le diagnostic chez les enfants de moins de 4 ans
a augmenté de 78%, et en 15 ans, le nombre d’enfants de moins de 5 ans atteints du diabete a

pratiquement triplé.
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Figure 1: Incidence du DT1 selon I'dge et le sexe parmi les patients suédois entre 1883 et 1998

-Répartition géographique

La répartition du DT1 dans le monde est trés inégale. En Europe [6], on note des taux
d’incidence élevés dans le Nord et le Nord-Ouest et des taux plus bas en Europe centrale, de
I'Est et du Sud, cependant cette répartition n’est pas toujours respectée. En effet la Sardaigne
présente des taux plus élevés que les pays voisins. Dans le monde [2], la figure 2 refléte la
répartition en classant les pays en cing catégories: incidence trés élevée, élevée,
intermédiaire, faible et trés faible.

Quelles que soient les études elles montrent une augmentation séculaire de I’incidence
du diabéte de type 1 de plus de 3% par an, cette augmentation continue et semble stable

comme le montrent les derniers chiffres rapportés par le réseau EURODIAB [11] .
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2.1.3 Prise en charge et traitement

Le processus auto-immun de destruction des celpybesductrices d’insuline démarre
de nombreuses années avant le diagnostic de DT1 et se termine en moyenne 2 a 3 ans apres,
se traduisant par une incapacité compléte du patient a produire de I'insuline.

La découverte de l'insuline en 1921 a permis de sauver les patients diabétiques : elle
représente le seul traitement actuellement disponible.

Depuis de nombreuses années, différents travaux ont permis d’améliorer la qualité de
vie des patients en deéveloppant des analogues de linsuline avec différents schémas
thérapeutiques. Plusieurs variétés d’insuline analogues présentant différents temps d’actions
ont été mises sur le marché [12] . Larrivée de ces nouvelles insulines a modifié la prise en
charge du diabéte, quel que soit I'age du patient

L'objectif de I'insulinothérapie est d’obtenir un taux de glycémie stable, d’éviter les
hypo et hyperglycémies tout en maintenant une qualité de vie acceptable pour le patient. Les
indices d'efficacité du traitement, au dela du ressenti du patient, sont les glycémies capillaires,
la variabilité glycémique et I'HbAlc qui reflete I'équilibre glycémique sur les 3 derniers
mois. Au dela des bénéfices a court terme, le maintien de I'équilibre glycémique permet de
prévenir I'apparition des complications tardives du diabéte : cardio-vasculaires, rétiniennes,
rénales, neuropathiques...[13]. En pédiatrie I'objectif est une hémoglobine glyquée <7,5%

Aujourd’hui de nombreux schémas thérapeutiques sont disponibles et permettent de
s’adapter aux modes de vie et aux besoins des patients. Chez les adolescents atteints de DT1 il
existe deux grandes possibilités thérapeutiques : les injections sous-cutanées avec schéma
basal-bolus et la pompe a insuline externe.

Les injections sous-cutanées, majoritairement utilisées, sont administrées selon un
schéma basal-bolus avec analogues lents ou semi-lents et rapides.

La pompe a insuline externe permet une injection sous-cutanée continue d’insuline et
la réalisation de bolus, réalisés au moment des repas et pour corriger les hyperglycémies. Se
basant sur les recommandations nationales et internationales elle peut étre préférée aux
injections dans différentes situations : chez le tres jeune endafibbjectif d’HbAlc n’est
pas obtenu malgré une surveillance glycémique quotidienne adajuesu’il y a trop
d’épisodes d’hypoglycémie ou en cas d’hypoglycémies sévéres répdtiragye la
variabilité glycémique est importante ou dans d’autres situations particulieres[14-16]. Une
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étude francaise datant de 2010 rapporte une prescription croissante de la pompe a insuline
sous cutanée en France chez les enfants et les adolescents [17].

La prescription de I'insulinothérapie ne suffit pas a obtenir un équilibre glycémique
satisfaisant. Elle doit étre associée a des regles diététiques, a la pratique des glycémies
capillaires et a une adaptation au mode de vie, en particulier lors de la pratique du sport.

L'étude du DCCT a démontré, il y a 12 ans, I'impact majeur d’'une prise en charge
intensifiée du diabéte (traitement, surveillance, suivi fréequent, éducation et soutien concret par
une équipe pluridisciplinaire spécialisée) sur I'amélioration du contréle glycémique (HbAlc)
et sur la réduction des complications, y compris chez I'adolescent [18].

Selon une étude multicentrique menée en 2005 [19], les meilleurs taux d’HbAlc
étaient obtenus dans les centres ou les objectifs glycémiques étaient présentés de facon claire
et précise aux enfants et aux parents par 'ensemble de I'équipe soignante. Ceci met I'accent
sur I'importance de I'’éducation thérapeutiqgue, maitre mot dans le traitement du diabéte. La
prise en charge du diabéte doit étre réalisée de facon pluridisciplinaire et les professionnels

chargés de I'éducation thérapeutique sont les piliers du traitement [20, 21].

2 .2 Le diabéte a I'adolescence

L'adolescence est un passage délicat, elle démarre au début de la puberté et se termine
lors de l'acquisition du statut d’adulte. Sa définition en termes d’age n’est pas précise, chaque
enfant en fonction de son vécu et de la date de début de sa puberté démarre son adolescence a
un age différent. C’est la phase transitoire de développement entre I'enfance et I'age adulte qui
integre les modifications biologiques et psychosociales de la puberté. Elle impose des défis
uniques a l'individu souffrant de diabete, sa famille et I'équipe de soins [22].

La maladie, en dehors d’'un déséquilibre glycémique sévéere, n’a aucune incidence sur
le développement des caracteres physiques de la puberté [23]. L'acquisition des caractéres
sexuels secondaires est identique a celle des enfants sains. Certaines études ont rapporté une
découverte de la sexualité plus précoce chez les jeunes filles atteintes de maladie chronique
[24, 25] et une utilisation moindre de préservatifs et autres moyens de contraception en
comparaison aux jeunes filles saines [26]. Il faut donc précocement parler avec les
adolescents de sexualité et de contraception [27, 28], d’autant plus qu'une grossesse dans un
contexte de diabete déséquilibré expose a une augmentation majeure des risques a la fois pour

la mere et pour I'enfant [29].
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Un processus de séparation s’opere :

- sur le plan psychologique, en particulier vis a vis des parents, I'adolescent est
souvent en phase d’opposition. C’est un moyen d’affirmer son identité et sa difféerence. Il a
ses propres avis et idées qui s'opposent souvent a ceux de ses parents ou des adultes

- sur le plan physique également, quand il doit s’éloigner de la maison ou de ses amis
pour ses études, en changeant d'établissement entre le college, le lycée et/ou le lieu de
formation professionnelle.

L'adolescent a des sentiments trés ambivalents : il veut se séparer des adultes mais
attend également leur aide.

C’est une période ou les conflits sont majorés. Ces relations conflictuelles peuvent
avoir une incidence sur I'équilibre de la maladie : une étude australienne retrouve des taux
inferieurs d’'HbAlc dans les familles qui décrivent des rapports harmonieux avec leurs

adolescents [30].

La prise en charge du diabete met en oppositiocdatraintes thérapeutiques et ce
qui caractérise I'adolescent : le besoin de se sentir normal, comme les autres, le refus des
frustrations et des contraintes et I'importance du temps présent, le besoin de s’émanciper des
contraintes de I'enfance et la difficulté a penser en termes de prévention a long terme.
L’anticipation, valeur importante dans la gestion du diabéte, est souvent peu compatible avec
le mode de vie et de pensée de I'adolescent. C’est souvent une période de mauvaise ou de
moins bonne observance thérapeutique [31-34].

Cette mauvaise observance peut se situer a plusieurs niveaux :

-les injections d’insuline omises (volontairement ou non) ou rajoutées

-I'alimentation déstructurée : composition des repas, horaires, grignbesggoubles
du comportement alimentaire sont retrouvés de facon beaucoup plus fréquente chez les jeunes
filles DT1[35-38]

-I’auto surveillance oubliée et/ou falsifiée [39]

-le suivi médical plus irrégulier : non présentation aux consultations.

-les prises de risque : hypoglycémies non correctement traitées, hyperglycémies
banalisées...

Le risque est aussi la rupture de suivi qui peut d’autant plus survenir gqu’il n’y a pas de

processus de transition instauré [40].
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L'adolescence est également une période propice pour les conduites a risque : alcool,
tabac, drogue [41]. Une majoration des risques pris par les adolescents atteints de maladie
chronique a été décrite [42, 43]. Concernant les adolescents DT1, une étude publiée en 2007 a
étudié les consommations respectives d’alcool, tabac et cannabis: durant les leres années de
lycée, ils présentaient des taux de consommation inférieurs aux adolescents sains mais ensuite
les taux devenaient équivalents [44]. Une étude italienne a rapporté des taux comparables de
comportements a risque par rapport aux sujets sains [45].

Ces conduites, en particulier la consommation d’alcool, sont des facteurs de risque de
décompensation de la maladie. Chez les adultes DT1 la consommation d’alcool est associée a
un risque accru d’hypoglycémie avec une diminution des capacités a reconnaitre ces
hypoglycémies [46, 47]. Chez l'adolescent, une consommation modérée entrainerait des
déséquilibres glycémiques majores [48] .

Concernant le tabac, plusieurs raisons peuvent pousser les jeunes diabétiques a
commencer a fumer [49] et il représente un facteur de risque cardio-vasculaire qui se
surajoute a celui déja induit par la maladie initiale. L'étude d'un vaste eéchantillon
d’adolescents DT1 (N=27561) a montré des taux d’HbAlc plus élevés chez les fumeurs
comparés aux non fumeurs [50]. Ceci peut s’expliquer par différents mécanismes
physiopathologiques mais souligne surtout la nécessité de prévention accrue chez les jeunes
DT1.

Une étude portant sur la consommation de drogue chez les jeunes adolescents et
adultes DT1 a rapporté que 40% des répondants consommaient des drogues, principalement le
cannabis. Il semble y avoir une relation réciproque entre la consommation de drogues et le
controle glycémique : les adolescents ayant un mauvais contrdle glycémique sont plus
susceptibles de consommer de la drogue et les drogues elles-mémes contribuent a des
épisodes d'hypo ou hyperglycémie [51].

Cependant il existe un manque de données sur les conduites a risque chez les
adolescents DT1 [52]. Elles permettraient de repérer les sujets a risque, en identifiant des
facteurs de risque et des facteurs protecteurs, et de mettre en place des programmes de

prévention.
Au delda de facteurs psychologiques, des facteurs organiques participent au

déséquilibre du diabéte: les variations hormonales, en particulier 'augmentation de sécrétion

de GH hormone hyperglycémiante et la diminution de la sensibilité a I'insuline [53, 54]

13



Tous ces facteurs rendent I'équilibre glycémique plus précaire a I'adolescence : une
étude menée dans 6 centres aux Etats-Unis a montré une HbAlc plus élevée chez les patients
entre 13 et 18 ans comparés aux ages inférieurs [55]. De méme en Suisse [56] dans une
population de patients agés de moins de 20 ans, des taux élevés d’'HbAlc étaient retrouveés
chez les patients les plus agés, dont le diabéte évoluait depuis longtemps, et chez les filles a
I'adolescence.

Globalement on retrouve en fin de puberté les taux d’'HbAlc les plus élevés [57, 58].

Le diabete peut donc majorer le mal-étre ressenti par les jeunes a I'adolescence et
rendre cette période, souvent riche en conflits, d’autant plus difficile [59].

La gestion des adolescents est difficile. Les recommandations de I'ISPAD (2006)
indiquent : les adolescents doivent étre encouragés a assumer la responsabilité des taches de
gestion du diabéte, mais avec la poursuite de la participation et du soutien des parents, et ceci
d'un commun accord. La transition vers les soins de diabéte de I'adulte doit étre discutée,
négociée et soigneusement planifiée entre les adolescents, leurs parents et I'équipe médicale

bien avant le passage effectif aux soins pour adultes [60].

2.3 Une nécessaire transition

2.3.1 L’historique

Le concept de transition est relativement récent compte tenu des progrés de la
médecine qui ont permis que de nombreux enfants atteints de maladie chronique deviennent
adultes.

Il est défini comme un processus dynamique et complexe, qui répond aux besoins
meédicaux, psychosociaux et educationnels des adolescents dans leur progression du milieu
pédiatrique vers celui du soin adulte [61]. La société américaine de médecine de I'adolescent
la définit comme « le mouvement intentionnel et planifié des adolescents et des jeunes
adultes atteints de conditions médicales et physiques chroniques d’'une organisation centrée
sur I'enfant a un systeme de soins de santé axé sur les adultes » [62].

Les premieres réflexions sur la transition ont été posées lors d'une conférence
nationale organisée dans le Minnesota en 1984. Le débat était alors intitulé : «Les jeunes avec

handicap : Les Années de Transition». Cing ans plus tard, pour le Dr Koop, la transition était
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l'un des enjeux majeur pour les adolescents atteints de maladies chroniques lors de la
conférence «Grandir et obtenir des soins médicaux : jeunes ayant des besoins particuliers de
soins de santé ».

A la fin des années 80, certains pédiatres pensaient encore que les enfants atteints de
maladies chroniques découvertes en pédiatrie devaient étre suivis par des pédiatres ad-libitum,
[63, 64] en particulier en cardiologie [65]; mais la plupart s’accordaient a dire gqu’une
transition optimale devait étre organisée et réalisée. C’est au début des années 90 que I'on voit
paraitre les premieres publications sur les « procédés » de transition dans différentes maladies
chroniques [61, 64, 66-69].

La notion de transition, différente du simple procédé de transfert, a été présentée par
Sawyer en 1997 [70]. Depuis, plusieurs modeles de transition sont présentés dans la quasi-
totalité des maladies chroniques: la mucoviscidose [71-75], la drépanocytose [76],
I'insuffisance et la transplantation rénale [77-79]...

Cela fait donc pres de 30 ans que les réflexions sur la transition sont apparues et se
développent de facon croissante : une étude menée en 2010 dans 36 pays montre que la moitié

d’entre eux ont un processus de transition organisé pour les patients diabétiques [80].

2.3.2 Les difficultés de la transition

Il s’agit du changement de prise en charge médicale représentant, d’une part une
séparation d’avec une équipe soignante connue depuis de nombreuses années, et d’autre part,
la construction de nouveaux liens avec un nouveau médecin, une nouvelle équipe, a un
moment critique du développement [81, 82].

Le diabéte est une maladie dont la prise en chargessiée différents professionnels
de santé : infirmiéres de soins et infirmiéres d’éducation, diététicien, médecin, psychologue et
assistante sociale, le patient ne se sépare donc pas uniguement de son pédiatre mais également

de toute une équipe, impliquée dans son éducation thérapeutique, et qu’il connait bien.

Les services de pédiatrie et de diabétologie adulte sont différents : d’une fagon
générale, les consultations et les hospitalisations pédiatriques sont réalisées dans un milieu
maternant, une structure familiére, un endroit confortable, un centre fréquenté depuis leur plus
jeune age pour certains. Le changement d’environnement peut étre facteur de déstabilisation

pour un jeune adulte habitué a étre protégé et trés entouré.
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De plus les jeunes adultes vont c6toyer en consultation ou en hospitalisation des
adultes atteints de la méme affection et parfois dans un état de santé trés dégradé préfigurant
ce qui risque de leur arriver. Cbtoyer des personnes ageées malades sont des épreuves
auxquelles les jeunes diabétiques doivent étre préparés [83].

La difficulté de cette période est de placaddlescent comme acteur principal de
sa prise en charge : de l'autonomiser, sans qu'’il ne vive ce passage comme une rupture ou un
abandon.

Pour étre autonome et gérer seul sa maladie le jeune adulte doit la connaitre : il est
nécessaire d’informer et former le patient sur sa maladie. Certains auteurs parlent méme de
« ré annonce» du diagnostic a I'adolescence [84, 85].

Dans le cadre d’autres maladies chroniques, une étude canadienne a montré que plus
de 30% des patients atteints de cardiopathies congénitales ne connaissaient pas leur type de
cardiopathie [86]. De méme, dans une équipe Nord-Américaine traitant de la transition des
patients drépanocytaires, plus de 50% ne savaient pas si leur drépanocytose était SS ou SC
[76]. Il est donc indispensable que les patients soient formés a leur maladie, leur traitement,
aux situations d’urgences en particulier hyper et hypoglycémie, a la gestion de leur pharmacie
et de leur alimentation. L’éducation thérapeutique chez I'adolescent doit permettre d’acqueérir
des compétences cognitives, de résolution de probléme, d’adaptation qui visent & développer
I'autonomie de décision.

Plusieurs obstacles peuvent s’opposer au bon déroulement de la transition et doivent
étre identifiés :

-obstacles liés au pédiatre : I'investissement personnel dans la relation avec le patient
et sa famille est souvent fort, d’autant plus lorsque le pédiatre suit I'adolescent depuis
I'enfance et le diagnostic du diabete. Le pédiatre est parfois réticent & voir partir ces patients
connus de longue date. Il a été montré que I'ensemble du personnel de soin est parfois plus
inquiet concernant la transition que les patients eux-mémes. Ceci peut étre une réelle entrave
a la transition [73].

-obstacles liés au patientfadolescent peut éprouver un sentiment d’abandeaoir a
I'impression d’étre « laché » a un moment critique. Il appréhende également la nature de sa
future relation avec le médecin et I'équipe adulte. Cette crainte que les médecins d’adultes ne
soient pas a la hauteur de leurs exigences en matiere de qualité de vie ou de leurs
préoccupations personnelles est explicitement exprimée par les adolescents malades [76]. La
diminution d’observance thérapeutique peut en plus des difficultés liées a I'adolescence étre

favorisée par une transition mal organisée [87].
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-obstacles liés a la maladie et a sa prise en charge : il est important que les pédiatres et
diabétologues proposent une prise en charge similaire avec les mémes objectifs
thérapeutiques. Il faut établir un contrat crédible de transition avec les mémes regles. De plus
la transmission des informations concernant la maladie du patient et son histoire est
indispensable. Une étude menée en lle de France en 1998 montrait qu'encore 27% des
diabétologues adultes réalisaient leur premiére consultation sans information concernant le
patient [88]. Le lien entre les 2 services peut étre direct: de praticien a praticien ou par
I'intermédiaire d’'une tierce personne, par exemple la mise en place d'un infirmier
d’éducation faisant le va et vient entre les 2 services au moment de la transition a montré son
efficacité [89].

-obstacles liés aux parents : ils partagent souvent les craintes et les réticences de leur
adolescent malade, ils doutent de leur capacité a étre autonome, a se débrouiller dans les
structures de soins pour adultes, a respecter des rendez-vous. lls craignent de se voir relégués
a l'arriere-plan et de ne plus étre considérés comme des interlocuteurs importants alors qu’ils
représentent toujours pour le jeune adulte malade un soutien indispensable [66]. La place des
parents n'est pas facile a définir par exenipte de la consultation de transition la présence
ou non des parents se discute, certains auteurs proposent de rencontrer d’abord I'adolescent
seul puis de le voir accompagné de ses parents afin de respecter la confidentialité de la
consultation et de commencer a I'autonomiser [84]. Il doit s’engager un réel dialogue entre les
parents et le pédiatre pour définir la place de chacun concernant la transition [90].

Le moment opportun est également difficile a ideatif80, 91], il est acquis que la
transition se prépare : il faut commencer a en parler longtemps en amtnansition ne doit
pas étre une rupture mais bien une transition en douceur dans le parcours de soin du patient.
De nombreuses publications ont présenté des pointsi@eivergent concernant I'age idéal
de la transition [68, 92, 93]. Il apparait finalement que I'age civil importe peu. Il faut prendre
en compte la maturité du jeune et des évenements clés peuvent étre privilégiés par exemple le
passage du baccalauréat, I'installation a deux, le désir d’enfant [75, Bd]étude nationale
francaise publiée en 2000 montrait que des patients allant jusqu'a 23 ans étaient toujours
hospitalisés dans des services de pédiatrie [95].

Enfin la transition sous entend également le choix d'un diabétologue adulte
susceptible de convenir a I'adolescent en terme de proximité géographique, d’affinités, ou
encore de genre [83]. Il est donc indispensable de l'interroger sur ses souhaits afin de trouver

une équipe ou un diabétologue qui lui convienne.
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2.3.3. Le modele idéal ?

La recherche du procédé de transition idéal dans le diabéte de type 1 mais aussi dans
toutes les maladies chroniques est un challenge pour de nombreuses équipes de soin.

Les recommandations, datant de 2003, de la société ameéricaine de médecine de
'adolescent insistent sur la nécessité de développer des rapprochements organisés et
coordonnés entre les équipes d’enfants et d’adultes, qui doivent étre formées en médecine de
I'adolescent afin d’organiser une prise en charge en collaboration [96]. Cette prise en charge
doit concerner a la fois les domaines meédicaux, psychologiques et sociologiques impliquant la
notion de transition qui doit étre différenciée du simple transfert [97, 98].

Les consultations de transition tendent de plus en plus a se mettre en place. Elles sont
a la fois, pour le patient, I'occasion de découvrir le monde de la médecine d’adulte, d’autre
part, pour le médecin adulte, de faire la connaissance d'un nouveau malade (débuter une
nouvelle relation durable), ainsi que d’assurer la continuité des soins pour le pédiatre et de
préparer la fin d’'une relation étroite pour les parents, I'adolescent et le pédiatre [99, 100].

Les modalités de ces consultations sont tres différentes selon les équipes. Certains
réalisent plusieurs consultations jusqu'a ce que le jeune se sente « prét» [101]. D’autres
proposent la consultation du praticien adulte en pédiatrie etveisa, des consultations
communes sur l'un ou l'autre des sites, 'accompagnement par un membre de I'équipe
pédiatrique du jeune (et de ses parents) a la premiere consultation chez les adultes, la remise
d’'un document récapitulatif et explicatif [102]. Sont sujets a débat : I'accueil du jeune avec ou
sans ses parents, le vouvoiement de principe, I'organisation d’'une visite guidée du centre au
préalable. Des outils originaux sont parfois utilisés : mises en scéne théatrales, journées a
themes, assistance téléphonique [1D3utres équipes ont également utilisé internet a l'aide
d’un site dédié pour favoriser la transition et ont montré I'utilité de ce genre de support [104].

Cependant il n’existe pas de « modele » de transitroformisé [104, 105] : aucun
modele n’a pu montrer sa « supériorité » comparé aux autres [96]. Plusieurs sociétés savantes
ont tenté de mettre en place des grands principes de transition et 'American Academy of
Pediatrics a présenté un schéma type d’aide a la transition [106]. lls conseillent d'initier la
premiere étape du processus de planification de la transition des I'age de 12 ans, avec une
évaluation précise des besoins en soin de santé. La planification proprement dite devant étre
débutée vers 14 ans avec un transfert effectif idéal entre 18 et 21 ans. Chaque service doit

posséder une « politique de transfert » écrite, affichée, et discutée avec chaque patient et sa
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famille. Le plan de transition standard pouvant étre adapté a chaque patient, réexaminé

régulierement et actualisé si nécessaire. Une visite du centre de soin adulte est conseillée. Les
dossiers complets doivent étre fournis aux équipes adultes et éventuellement au patient et/ou a
sa famille. Ce schéma propose de s’adapter a chaque patient avec des actions ciblées en

fonction des besoins et des caractéristiques de chacun.

En reprenant I'ensemble des publications il apparait que plusieurs facteurs sont
indispensables au bon déroulement de la transition [107-112] :

- Formation des personnels de santé a la transition.

- Préparation en amont de la transition avec le jeune et ses parents, discussion de la
nécessité et du déroulement de la transition [113].

- Identification d’'un service adulte capable de convenir au jeune patient.

- Réalisation d’un lien entre les deux services : transfert d’'information, harmonisation
des pratiques, coordination. Ce processus peut étre optimisé par I'identification d’'un soignant
responsable de la transition [114].

- Organisation d'une rencontre entre le malade, le pédiatre et le diabétologue en
laissant leur place aux parents [115].

-Implication de I'adolescent et éducation a sa maladie.

Enfin il apparait comme fondamental que le processus de transition quel qu’il soit

puisse s’'adapter a chaque patient et faire preuve de souplesse.

2.4 La transition en diabétologie au CHU de Toulouse
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Les adolescents sont suivis dans la plupart des cas par le méme diabétologue pédiatre depuis

le diagnostic. Il existe quatre modes possibles de transition :

2.4.1 La consultation de transition

Depuis 2009 une consultation mixte est mise en place entre un diabétologue adulte du
CHU de Toulouse et le pédiatre réferent. Cette consultation a lieu a I'h6pital des Enfants, le
diabétologue adulte se déplacant pour faire connaissance avec I'adolescent et sa famille. Lors
de cette consultation, le pédiatre présente I'adolescent et sa famille, I'histoire de son diabéte :
'ancienneté, les différents traitements et le traitement actuel, le projet professionnel et/ou
universitaire. Il est proposé a I'adolescent de parler de son parcours de vie avec le diabete.

Il est demandé a l'adolescent s'il est d'accord pour revoir ensemble les événements
importants : hypoglycémies séveres, décompensations, hospitalisations, difficultés de suivi...

Les parents sont présents pendant toute la durée de la consultation qui dure 45
minutes.

Il est expliqué a l'adolescent les modalités du suivi par I'équipe adulte : jours de
consultation, durée de la consultation, modalités des prises de rendez-vous, hospitalisations,
bilans, séjours d’éducation thérapeutique.

Le diabétologue adulte répond aux questions et remet au jeune un document
comprenant les renseignements pratiques : lieu de consultation et numéro de téléphone.

Enfin le pédiatre fait la synthese : bilan actuel en termes de prise en charge et

perspectives éventuelles pour les mois ou années a venir.

2.4.2 Le séjour d’autonomisation

Le séjour s'intitule :Vie quotidienne, alimentation, adaptation du traitemet
préparation a la vie adulte.

Il sadresse aux jeunes entre 15 et 17 ans. Il a lieu une fois par an, pendant les
vacances de printemps, sur une durée de 4 jours. 15 adolescents maximum sont accueillis
conjointement. lls sont hébergés a I'hopital des enfants de Toulouse. Les activités se

déroulent sur I'hopital.
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lls sont entourés par'ensemble de I'équipe soignante (pédiatre diabét@pgu
infirmiéres puéricultrices, diététiciennes, psychologue).

L'inscription est gratuite. Une invitation est directement adressée par courrier aux
familles concernées par I'équipe soignante; par la suite le parent confirme la présence de son
enfant par téléphone ou par email.

L'intention pédagogique est d'aider I'adolescent a acquérir 'autonomie nécessaire
pour gérer son diabete tout en respectant son rythme d’apprentissage, et d’accompagner
I'adolescent pour se projeter dans la vie d’adulte avec un diabete, tant sur le plan familial,
social, professionnel que médical

Les objectifs de ce séjour sont :

- la rencontre entre adolescents, échanges sur le vécu, les attentes pour leur vie d’adolescent
et leur vie d’adulte

- 'acquisition et le renforcement des connaissances sur la compréhension de la maladie et
du traitement, sur le lien entre insuline, glucides et glycémies,

- la mise en pratique des connaissances acquises dans la gestion quotidienne du traitement

- rencontrer le médecin diabétologue d’adultes avec une préparation de cette rencontre sous
forme de métaplan® sur le suivi médical du diabéete chez les adultes, sur la grossesse, sexualité
et contraception, visiter le service de diabétologie de Rangueil

- rencontrer des adultes qui ont un diabete depuis leur enfance ou leur adolescence, avec
une préparation a partir de la technique des mots clés sur la vie a 'age adulte avec un diabéte
(aspects familiaux, professionnels, sociaux), et sur les changements entre I'adolescence et

I'age adulte en ce qui concerne le vécu du diabéte

Ce séjour est organisé par I'association Enfanaaesdence et Diabete en Midi-

Pyrénées, association loi 1901, reconnue d’intérét général.

Née a l'initiative du service de diabétologie pédiatrique de I'hbpital des enfants de
Toulouse, elle a pris le relais de I'hdpital, en 2007, dans la mise en ceuvre des actions
d’éducation thérapeutique de groupe afin de soigner, éduquer, accompagner, informer, dans le
cadre du diabéte. Elle dispose d’'une équipe de professionnels salariés, en partie commune
avec celle de 'hopital des enfants

Le séjour d’autonomisation s’inscrit dans le cadre de nombreuses activités

gratuites afin de permettre aux familles une accessibilité sans distinction.
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2.4.3 Patients adressés directement a un diabétologue

Certains patients sont adressés directement a un diabétologue adulte. Le choix du
diabétologue peut étre fait par 'adolescent et/ou ses parents ou sur proposition du pédiatre.
Un courrier détaillé de I'histoire de la maladie est envoyé au diabétologue.

C’est le cas dans plusieurs situations :

- études programmées ou emploi dans une autre ville

- volonté de suivi par un diabétologue particulier qui ne participe pas aux consultations
de transition

- refus de suivi hospitalier

2.4.4 Réalisation du séjour et de la consultation de transition

Quelgues patients ont pu bénéficier a la fois de la consultation de transition et du

séjour d’automisation.
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MATERIEL ET METHODES

3.1. Type d'étude

Nous avons réalisé une étude d’observation rétrospective, monocentrique, sur une
cohorte de patients adultes anciennement suivis dans le service de Diabétologie Pédiatrique de

I'Hbpital des Enfants a Toulouse Purpan.

Le consentement des patients a été obtenu par téléphone, aprés information orale du
type et des modalités de I'étude, un courrier reprenant I'ensemble des informations a été

envoyé par mail avec le questionnaire.

3.2. Population étudiée

Les criteres d’inclusion étaient :

» Diagnostic biologique de Diabéte de type 1

» Patients 4gés de moins de 18 ans au diagnostic

» Patients suivis dans le service de Diabétologie pédiatrique a I'hépital des Enfants
Toulouse Purpan

« Patients ayant effectué leur transition entre le service de Diabétologie pédiatrique et un

service de Diabétologie adulte entre 2007 et 2012

Les critéres de non inclusion étaient les suivants :

¢ Diagnostic de Diabéte de type 2
e Age au diagnostic supérieur a 18 ans.

» Pathologie associée ne permettant pas la réponse au questionnaire
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3.3. Le questionnaire (cf Annexe I)

Le questionnaire a été réalisé avec le Dr Le Tallec et apres avis aupres du Dr Puech. Il

comprend 3 parties :

* ldentification : comprenant I'age au diagnostic et le mode de transition
» Déroulement de la transition :
o Le début: age de début de la transition et vécu, identification de la
personne qui a introduit la transition, ressenti.
o Evaluation du mode de transition (consultation de transition et/ou
séjour, consultation directe).
» L’apres transition : nous avons choisi la premiere consultation en diabétologie
adulte comme point de repere avec évaluation de 'autonomie, puis la poursuite

du suivi jusgqu’au jour du questionnaire.

Il a été présenté a I'équipe statistique de la faculté Jules Guesde pour évaluation et

validation.

Il a été évalué en le soumettant a 5 jeunes entre 18 et 22 ans non diabétiques afin de
tester la compréhension et la reproductibilité, en leur demandant de se mettre a la place d’'un
jeune diabétique. Plusieurs corrections ont été réalisées.

Puis il a été envoyé a deux des patients ('un ayant effectué la consultation mixte,
'autre envoyé directement chez le diabétologue adulte). Une fois les 2 questionnaires

récupérés et correctement remplis nous les avons envoyés aux autres patients contactés.

3.4 Recueil des données

Certaines données ont été recueillies via le logiciel ORBIS :

» Dates de naissance

» Age de diagnostic du diabete (ensuite corrélé avec les réponses aux
guestionnaires)

» Dates de la derniére consultation en pédiatrie

 Modalités de traitement au moment de la transition
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* Taux d’'HbA1c lors de la derniere consultation en pédiatrie

Grace aux coordonnées téléphoniques, également disponibles via ORBIS, nous avons
contacté soit les parents, soit directement les jeunes adultes et leur avons exposé I'objectif de

I'étude.

Aprés avoir exprimé leur consentement, ils nous ont communiqué leurs adresses malil
afin de leur faire parvenir le questionnaire (cf Annexe |I) accompagné d’un mail explicatif (cf

Annexe II) reprenant ce qui leur avait été expliqué par télephone.

A noter : la plupart des parents ont communiqué les numéros de leurs enfants, que
nous avons ensuite contactés. Un faible nombre a préféré que les mails soient envoyés sur
leurs propres boites mail afin qu’eux-méme les fassent passer a leur enfant, un autre mail était

donc joint au questionnaire (cf Annexe ll).

A 1 mois de I'envoi du premier mail, un mail de rappel a été envoyé aux patients

n'ayant pas répondu (cf Annexe IV). A 2 mois un troisieme mail a été envoyé.

Enfin, apres 3 mails sans réponse, les patients n'ayant pas répondu ont été joints par

téléphone afin de répondre au questionnaire oralement.

Certains patients qui avaient été joints par téléphone mais n'ayant pas répondu au
questionnaire ont pu le remplir lors de leur passage en consultation adulte auprés du Dr Puech

et de Mme Boulange, infirmiére du service de diabétologie a Purpan.

Les questionnaires ont ensuite été recueillis et les données réunies dans un tableau

Excel.

3.4. Analyses statistiques

Une analyse descriptive simple a été réalisée sur la population globale de I'étude. Les
résultats étaient exprimés en moyenne + écart type pour les variables quantitatives, et en
pourcentage pour les variables qualitatives. Une analyse comparative via un test de Fischer a
éte réalisée entre les difféerents modes de transition. Les variables quantitatives ont été

comparées via un test de Kruskal-Wallis.

25



4. RESULTATS

4.1. Données épidémiologiques

La population initiale comprenait 89 patients : 60 filles et 29 garcons soit un sex ratio

de 0,48 (figure 3), nés entre 1989 et 1996.

M garcons M filles

33%

67%

Figure 3: Sex ratio

L’age médian au diagnostic était de 8,05 ans (dge moyen 8,8 ans). Le patient le plus
jeune était agé de 6 mois et le plus agé de 15,6 ans (figure 4). On note un pic d’incidence

entre 10 et 12 ans.

4 N
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Figure 4: Répartition des patients par dge au diagnostic
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Chaque patient a été référencé selon son mode de transition (Figure 5) : 39% des
patients n’avaient pas de mode de transition organisé et étaient adressés directement chez un
diabétologue adulte. Pour les 61% restant on retrouve 23% ayant fait la consultation
conjointe, 29% ayant réalisé¢ le séjour seul et 9% la consultation et le séjour.

Le mode de transition de chaque patient a été recueilli a la fois par le questionnaire et
par le biais des listes que nous possédions, en particulier pour la réalisation des sé¢jours.

Il apparait qu’environ 50% des patients ayant effectué¢ le séjour « Vie quotidienne,
alimentation, adaptation du traitement et préparation a la vie adulte » n’ont pas sélectionné la

réponse « réalisation d’'un séjour d’autonomisation ».

B Sériel; csde
transition; 20;
23%

B Sériel; pas de
transition; 35;

39% M cs de transition
. ,. mséjour seul
B Sériel; séjour
seul; 26; 29%Fs + sejour
H pas de transition
E Sériel; cs+

séjour; 8; 9%

N J

Figure 5: Répartition des patients selon le mode de transition

Nous avons pu contacter 85 patients sur les 89 inclus dans 1’étude, et avons obtenu 68
questionnaires soit un taux de réponse global de 76,4%. Le taux d’échec est donc de 23,6%.
Celui-ci se décompose en 4,5% d'échecs dus a diverses impossibilités de contaeter |

enquétés et 19,1% de refus d’enquéte (pas de réponse au questionnaire envoyeé).
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Les caractéristiques de chaque population, en séparant les répondants des non

répondants, sont résumées dans le tableau 4

Tous les Pas de Consultation Séjour Cs et Non
patients transition seule seul Séjour répondants
Filles 60 14 14 16 4 12
Garcons 29 10 2 3 4 10
Age 8,8+39 9,04+43 9,2+33 85+3,5 119+2,7 84+42
diagnostic
Age 17,6 0,4 17,713 17,8 +0,8 17,3+0,8 17,6+0,9 17,6+1,1
transition
HbAIlc fin 85+14 7,75+1.2 85+1,5 89+1,7 88+1,2 9+1,3
du suivi
pédiatrique

Figure 4: Données démographiques de la population globale

4.2 Le déroulement de la transition

4.2.1 L’annonce de la transition

L’age auquel la transition a été abordée varie entre 15 et 19 ans avec une moyenne
d’age de 17 ans (figure 6). Trois patients (3,3% des répondants) ne se souviennent plus de

I’age auquel cela avait été abordé.

4 H_nombre de )

d
Em15ans m16ans W17 ans 1_819ns B 19 ans M ne se souvient pas
patients;

ans; 29

B nombre de B nombre de

-

patients; 16
ans; 15

B nombre de

patients; 15
ans; 1
I

patients; 18
ans; 16

B nombrede
patients; ne se

nombre desouvient pas;
patients; 19 4

ans; 2

/

Figure 6: Age d'annonce de la transition

28



Concernant le vécu de 1’age de la transition (figure 7) : 86% trouvent que c’était le bon
moment, 8% que c’était trop tot et 6% trop tard.

Les 4 patients ayant vécu cette annonce comme trop précoce étaient agés de 16 (2), 17
et 18 ans, pour les 3 patients I’ayant vécu comme trop tardive I’un était agé de 17 ans, 1’autre

18 ans et le dernier ne se souvient pas de 1’age auquel on lui en avait parlé.

/- &e deage de h

I'annoheemmce de ———
la transiticamsition;
trop tatchglfot; 5;

6% 8%

B bon moment

H trop tot
[ | age de
I'annonce de
la transitian;
bon
\ moment;

i trop tard

Figure 7: Vécu du moment de I'annonce de la transition

La personne ayant abord¢ la transition est le pédiatre diabétologue dans 76% des cas,

parents ou patient seuls dans 7% et 9% des cas et de fagon conjointes parents et patient ou
parents et pédiatre dans 8% des cas.

(m

fig 7: [ ] fig 7: m fig 7:\
personne nes personn
s ayant ayant s ayant
introduit \ introduit la introdui
la transitianpédiatre la
transition; parentset . transitior
A - T.patlent
patient;.. patient; 1;... parents.
u fig 7 W parents
personnes M parents et.patiécligc7:
ayant personn
introduit la M parents et pediajygnt
transition; introdui
parents; 5; la
7% transitior
\_ pédiatr9

Figure 8: Personnes ayant abordé la transition
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Lors de cette annonce, le ressenti des patients a été analysé : 33% se disent sans avis,

27% étaient inquiets et 9% a la fois inquiets et curieux, 23% curieux et 2% impatients. 6% (4

patients) ont exprimé un ressenti non donné en choix : anxieux, appréhension, contrarié¢ et

nostalgique, le choix curieux a également été choisi avec rajout de « et nostalgique » par un

patient.
4 (. I
- Sériel; u Sériel; B Sériel:
B Sériel; autre; 4; 6% impatient; 1; ="
<ans _— 2% inquiet;
. 18;
azvzlf’ B impatient  27%
33% Hinquiet
Hinquiet et curieux
M curieux
M sans avig
Hautrem  Sériel;
. inquiet et
[ ] Serlel/ nagere!
curieux; 15; 9%
\_ 23% )

Figure 9: Ressenti vis a vis du passage chez les adultes

4.2.2 Equilibre au moment de la tra

Les taux d’Hbalc lors de la dernic¢re consultation en pédiatrie ont été recensés.

nsition

Le taux moyen était de 8,54% (£1,46%) avec un minimum de 5,3% et un maximum de 13,3%

et une médiane a 8,3%. La répartition est représentée dans la figure 10.

On retrouve 27% des patients ayant un taux d’HbAlc inférieur a 1’objectif de 7,5%. La

majorité se situe entre 8 et 9%.
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Figure 10: Taux d'HbA1c lors de la derniére consultation en pédiatrie

On peut noter une différence significative de taux d’HbA1c entre les modes de transition : les
patients adressés directement chez le diabétologue adulte ayant une moyenne d’HbAlc de
7,75 £ 1,2%, soit un taux inférieur aux patients ayant bénéficié¢ d’une transition organisée qui

ont tous des moyennes supérieures a 8,5% (Figure 4).

4.2.3 Analyse du mode de transition

Nous avons analysé les résultats des réponses de facon globale, c’est a dire a la fois la
consultation de transition et le séjour (Figure 11).

Concernant la satisfaction globale, 100% des répondants ont jugé étre assez ou trés
satisfaits de leur mode de transition.

Concernant l'utilite, 42% ont trouvé cela tres utile, 56% assez utile et 2% (1
répondant) peu utile.

Lorsqu'il leur a été demandé s'ils se sentaient rassurés apres la transition, 26% étaient

tres rassurés, 61% rassurés, 6% peu rassures et 3% pas du tout rassures.
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Figure 11: Analyse du mode de transition

I1 a été demandé¢ de définir le séjour ou la consultation de transition par 4 mots clés.

Concernant le séjour, on retrouve par ordre de fréquence : utile (5), rencontre (4) ,
sympa (4), instructif (2), entouré, long, un plus, connaissance, rassurant, rappel, infos, ado,
amusant, nouveauté, présentation, €échange, intéressant, constructif, équilibre, maturité, prise

de conscience, reprise en main.

Concernant la consultation de transition : rassurant (4), utile (3), suivi (2), confiance
(2), obligatoire, nécessaire, normal, important, satisfaisante, diminue appréhension, conseil,
réconfort, anticiper, connaissance, habituel, pratique, encourageant, intéressant, remise a z¢éro,

échange, connaissance, convivial, bizarre, longue, pas envie, triste.

Les motifs invoqués concernant 1’absence de participation au s¢jour de transition sont :
pas informé (42% des répondants), pas besoin (42%), pas disponible (13%), pas informé et
pas besoin (4%), tous ont choisi ’'une des propositions, excepté un patient qui écrit : « je

déteste tout ce qui touche a [’hopital, moins j'y suis, mieux je me porte ».

4.2.4 La premiere consultation en diabétologie adulte

L’age de premiere consultation chez le diabétologue adulte était en moyenne de 17,75
ans soit moins de 1 an aprés la moyenne d’adge d’annonce de la transition (17 ans). La

majorité des patients répondants ont effectué leur premicre consultation a 18 ans (Figure 12).
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Figure 12: Age de la lere consultation adulte

Lors de cette consultation 67% des patients étaient accompagnés. 26% par leur mére,

9% par leur pére et 20% par leurs deux parents, 33% y sont allés seuls.

En comparant chacun des groupes on remarque que les jeunes adressés directement

chez le diabétologue adulte sont en moyenne moins accompagnés a leur premiére consultation

que les jeunes ayant eu une transition organisée (Figure 13).

4 B accompagné; B accompaghné;
sejour; 15 pas de
E—3Ttcompagne; ¢s Trarﬁm'ﬂ'g'n_
mixte; 12 accompagné;
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W accompagné

B non accompagné

[ ] non [ ] non | non
acCOMpPagne; ts acCOMpPagTié; aCCOMgIAgMEPEENE; TS
mixte; 4 sejour; 4 + sejoursdjour; 4

-

\

/

Figure 13: Accompagnement lors de la premiere consultation en fonction du mode de

transition
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Lors de cette premicre consultation nous avons évalué de facon comparative si les
patients se sentaient préts. Sur la population globale de répondants, 79,4% des patients se
sentaient assez ou tout a fait préts pour cette premicre consultation. En comparant les 4 modes
de transition (Figure 14), on note une proportion plus importante de patients préts chez les

patients adressés directement au diabétologue adulte.
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B prét; direct; 22
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! direct; 2
. J

Figure 14: se sentir prét en fonction du mode de transition

Concernant I’inquiétude lors de cette consultation, 71,2% des patients se disent peu ou
pas inquiets, 28,8% assez ou trés inquiets.
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Figure 15: Inquiétude ressentie lors de la 1ere consultation adulte
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4.2.5 Auto-évaluation de la gestion du diabéte

A D’issue de la transition nous avons demandé une auto-évaluation de I’autonomie
concernant la gestion des hypo et hyperglycémies, 1’alimentation et la pharmacie. Nous
n’avons pas trouvé de différences statistiquement significatives entre les modes de transition,

et la majorité des répondants se disent assez ou tout a fait autonomes.

/ B autonome; B _autonome; N
hypoglycémie; alimentation; B autonome;
61 59 pharmacie; 58

H autonome

M pas autonome

H pas autonome;
hypoglycémie;
5

B pas autonome; B pas autonome;
alimentation; 7 pharmacie; 8

- J

Figure 16: Auto-évaluation de la gestion du diabéete: gestion des hypo-hyperglycémies, de
l'alimentation et de la pharmacie

4.2.4 Evolution depuis la transition

Concernant le diabétologue adulte qu’ils ont choisi ou auquel ils ont été adressés, 78%
des répondants ont conservé le méme depuis la premicre consultation (Figure 17). On
retrouve un plus faible taux de changement chez les patients ayant effectué¢ la consultation

mixte (seulement 3 sur les 14 patients ayant changé de thérapeute).
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Figure 17: Changement de diabétologue adulte en fonction du mode de transition

Les motifs invoqués pour expliquer le changement sont un probléme géographique
(changement de lieu d’étude, déménagement), un probléme relationnel (pas a [’aise, pas « le
feeling », pas satisfait, mal conseillé, mal suivi), des problémes d’emploi du temps ou de prise
de rendez-vous ou enfin la volonté de sortir du milieu hospitalier : peu chaleureux, difficile

d’acces.

La fréquence des consultations est trés variable, allant de une fois par mois a une fois

par an, la moyenne de consultation est de 4 par an soit tous les 3 mois.

La confiance envers la nouvelle équipe de diabétologie s’est effectuée assez ou tres
rapidement chez 81% des répondants, avec une tendance plus élevée pour les patients ayant

effectué la consultation de transition (Figure 18).
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Figure 18: Rapidité d'établissement de la confiance envers I'équipe de diabétologie adulte

Concernant les hospitalisations apres la transition, nous n’avons comptabilisé que les
hospitalisations en lien avec un déséquilibre de la maladie. Les hospitalisations de jour pour
bilan ou les semaines d’éducation ou d’apprentissage de 1’insulinothérapie fonctionnelle n’ont

pas été prises en compte.

On retrouve 12% des patients hospitalisés (8), 6 avaient effectué¢ le séjour dont 1
couplé avec la consultation mixte, 1 avait fait la consultation de transition seule, le dernier

avait été envoyé directement chez le diabétologue adulte.

Les motifs d’hospitalisation rapportés sont : coma hypoglycémique (2), coma acido-

cétosique (2), déséquilibre glycémique (2), pancréatite aigue (1).

Concernant le schéma de traitement, a la sortie de pédiatre 11,4% étaient sous pompe a
insuline sous cutanée et 88,6% traités par injection. Au moment du questionnaire, 10% des
patients avaient changé de schéma, passant des injections a la pompe pour tous sauf 1’un
d’entre eux. Les raisons invoquées sont un déséquilibre du diabéte ou une question pratique.
Concernant le seul patient ayant fait le changement entre pompe et injection, il explique qu’il
est animateur dans un camp de vacances a 1’océan et que le changement n’est que pour les

vacances.

Le changement a ét¢ initi¢ de facon équivalente par le patient lui méme, le médecin ou

les 2.
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Le taux d’HbAlc comparé a celui de la sortie de pédiatrie a varié dans 60% des cas,
pour 43% on note une augmentation du taux, pour 35% une diminution et pour 20% a la fois

une amélioration et une détérioration.

4.2.5 Vécu global de la transition

Enfin le questionnaire se concluait par des questions ouvertes demandant aux patients

leur vision globale de la transition et les points a améliorer selon eux.

9% d’entre eux n’ont pas répondu a la question, pour 34% la transition s’est bien
passée, ils ont répondu par : rien a signaler ou la transition s’est bien passée, pas de
probléme Certains n’avaient pas de point a améliofeersonnellement, la transition chez les
adultes ne me préoccupait pas tant que ¢a ; étant donné que mon diabétologue actuel était
une recommandation de mon ancien diabétologue ejagmais et ai toujours confiance, cela

ne m'effrayait pas plus que ¢a. (A. séjour)

D’autres n’ont pas eu conscience de la transition : J'ignorais qu’il y avait une

« période de transition », on m’a juste dit « t'es grand va chez les adultes » (P. direct)

Pour 10% passer chez les adultes a été nécessaire et bénEfiguest nécessaire a
I'adolescence car en grandissant j'en avais un peu marre de la maniére dont me traitaient les
infirmiéres, je ne voulais plus qu’on me parle comme a un enfant (L. direct).

Pour un autre Chez les adultes il y a plus d’autonomie et plushbrte, c’est plus cool (S.

cs de transition).

Ou encore : les consultations sont plus rapides, il y a moins d’attente (M. cs de transition).

Le fait que le suivi adulte soit parfois moins strict est exprimé : La transition est vraiment
spécifiqgue a chacun. Au début on a tendance a se laisser aller car il est vrai que le suivi avec
des diabétologues pour adultes est beaucoup plus « cool ». Mais dés que I'on se rend compte
que I'on a un peu trop joué avec son taux de sucre, on finit par vite se remettre dans les rails !
Pour ma part, j'ai un médecin formidable, trés a I'écoute a la fois par rapport & mon diabéte
mais aussi par rapport & ma vie quotidienne et aux événements qui seraient susceptibles
d'expliquer par la suite tels ou tels résultats « anormaux » de glycémie ! C'est assez

encourageant car il sait nous comprendre (C. direct).
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Pour un autre Facile et évidente, méme si grande confiance au pédiatre depuis mon

enfance mais passage obligatoire qui s’est bien déroulé (M. cs de transition).

Pour un autre patient: Ma seule véritable inquiétude était de savoir si j'allais avoir les
méme rapports qu’'avec le pédiatre, c'est-a-dire pas de prise de téte si je me contrdle pas trop,
si je fais des choses qu’il ne faudrait techniquement pas faire, des expériences, etc. Mais il n'y
a pas de réelles solutions. Il faut le découvrir au fil des rendez-vous avec le nouveau
diabétologue (méme une rencontre avant le premier rdv ne me rassurerait pas entierement)
(P. direct).

Concernant les points a améliorer, une poursuite du lien avec le pédiatre est parfois
souhaitée : Ce serait bien de pouvoir garder contact avec I'équipe du service des enfants car
des liens de confiance s’étaient créés (A. Cs et séjour). D’autres soulignent les bénéfices
thérapeutiques d’un tel lien : peut-étre s’assurer que le patient est bien suivi apres la
transition. Qu'il y ait un contact entre le pédiatre et le diabétologue des adultes. J'imagine
gue ¢a ne doit pas étre facile, mais c’est faisable je pense (S. séjour). Pour un autre : aider a
conserver une certaine rigueur de traitement par des nouvelles (1 mail par trimestre aux
anciens patients, méme si c’est un peu utopique compte-tenu de I'overbooking des diabétos en
pédia) pour encourager les jeunes adultes a garder une ligne de conduite comme quand ils

étaient surveillés par leurs parents si je puis dire (C. direct).

Le transfert des informations est également mis en ayapiense qu’il faut dans la
transition conserver la méme cohérence, étre co-encadrés par 2 diabétos aux mémes valeurs /
méthodes si adaptées (M cs de transition). Un autre patient souligne que la premiere
consultation s’est bien passée mais que le diabétologue n’avait pas connaissance de son
dossier, le courrier de liaison n’étant arrivé que plus tard.

La cohérence dans la prise en charge est soulignée inquiétude était de savoir si
jallais étre traité de la méme fagcon qu’avec le pédiatre, au niveau du protocole de soins
utilisé (le diabete ayant de nombreux protocoles différents suivant 'dge du diayjfidstos
de transition).

Les patients n’ayant pas bénéficié d’'une consultation mixte, méme si ils jugent que la
transition s’est bien passée, mentionnent l'intérét qu’aurait eu une telle consultation : A
posteriori jaurais aimé une réunion de « passation » avec I'équipe pédia et adulte pour que
le passif de ma maladie soit bien transmis immédiatement et que les problémes soient aussi

soulignés -> travail sur des solutions plus rapidement (C. direct). Un autre patient : il faudrait

39



organiser une rencontre avec ancien diabétologue, nouveau et patient afin d'apprendre a se
connaitre avant la transition (J. direaty Peut étre faudrait-il présenter son futur
diabétologue au patient concerné lorsqu'il est encore dans le service de pédiatrie. Ainsi, le

patient aurait le temps de se préparer au changement de diabétologue (M. direct).

C’est le cas également pour le séjour : Pour ma part j'aurais peut étre préféré avoir un

séjour d'autonomisation méme si globalement la transition s'est bien passée (D. direct).

La souplesse et 'adaptation a chaque patient sont également soulignées : La transition
doit se faire en fonction de la relation que le patient a avec son diabétologue de pédiatrie et
du degré d’autonomie du patient. Si il I'est, la transition ne doit pas forcement étre préparée
avec des séjours ou consultations mixtes. Mais pour les personnes que la transition angoisse
il me semble que cela doit &tre un bon moyen. A chaque situation une transition semble étre
adaptée (M. directdu encore : La faire que si le patient se sent prét, personnellement je
trouve que c’est dommage de nous envoyer chez les adultes si on a encore besoin de se

familiariser avec le diabetéS. cs de transition).

La nécessité d’'une préparation longtemps en amont : Nous préparer peut étre un peu
plus a l'autonomie durant les derniers mois du suivi a I'népital des enfants pour plus nous
sensibiliser et nous habituer a étre autonomes (C. direct). Ainsi que de I'éducation a la
maladie : Je pense qu’il faut responsabiliser les adolescents trés tét pour ne pas les
chambouler lors de la transition et il faut surtout leur parler comme si c’était des adultes et
non des enfants. Il faut aussi qu’ils favorisent les stages afin de connaitre au mieux la maladie
gu'ils ont afin de bien la gérer. Et surtout ne pas les forcer a faire des choses qu'ils ne veulent

pas (A. direct).

Et aborder les différences d’organisation interservices : Discuter plus sur les
différences d'organisation entre les deux services de diabétologie Enfant/Adulte (Z. cs de
transition).La préparation a étre confrontés a des patients plus agés : Difficulté d’étre qu'avec
des personnes plus agées que moi, de voir les difficultés que des personnes plus agées ont eu
(AVC, accouchement par exemple) J'ai eu des coups de blues a cause de ¢a et beaucoup
d’inquiétude pour I'avenir. La transition était trés bien, c’est plus d’étre confronté a de

nouvelles personnes qui s’est moins bien passé (J. cs de transition).
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Un patient a trouvé une alternative a I'absence de transition : Etant donné que je
n'étais pas préparé a la transition, je me suis senti abandonné tout & coup, mais ma
transition s’est bien passée malgreé tout grace a mon prestataire de service par qui j'ai été
directement pris en charge. Une infirmiere venait me voir tout les mois pendant un an et puis
maintenant tous les 3 mois. Il faut préparer les jeunes diabétiques plus tot a leur transition

entre I'hépital des enfants et celui des adultes (C. séjour).

Un seul patient a été radicdPersonnellement, je n‘aime pas du tout I'hépital des
adultes. Je déteste, j'aurais voulu rester toute ma vie a I'hdpital des enkardadd question
quels seraient les points a améliorer selon vous ? Ne pas faire de transition !... (E. cs de

transition)

Enfin 3 patients ont exprimé leur ressenti de facon compléete intégralement retranscrite

ci-dessous :

-La transition est assez radicale c’est a dire que du jour au lendemain, on passe au
“monde des adultes” et on est considéré comme tel. A 18 ans ou plus, on est encore jeune,
certes on est plus grand, on a plus de responsabilités mais on est loin d’avoir cette maturité
gu’'on attend de nous a la sortie de I'hopital des enfants. Il y a plus de pression, de stress
gu'on n'avait pas forcément avant et qui se répercutent sur I'équilibre du diabéte.
L'encadrement n’est pas le méme, du coup on se sent plus seul face a notre diabete et par
moments c’est difficile a gérer. Préparer le départ du patient de I'Hopital des enfants c’est a
dire pas seulement en lui parlant et en le prévenant qu'un jour il devra partir mais en
agissant. Par exemple, il serait bien qu’au moins durant une année ou jusqu’a ce qu’il n’en
ressente plus le besoin que le patient soit suivi par son diabétologue a I'H6pital des enfants
et par le nouveau diabétologue afin que la transition se fasse en douceur, qu’il prenne
confiance en soi et qu'il ait conscience des responsabilités qui I'attendent. Eviter de dire a
tout bout de champ : “ tu es un adulte maintenant”; “ tu va aller dans le monde des adultes”

. etc parce que psychologiguement c’est difficile dansens ou on nous précipite vers
'avant au lieu de nous laisser y aller petit a petit. C’est ce qui fait que du coup, parfois, du
jour au lendemain, on arréte tout (surveillance et équilibre du diabéte,... etc.) et que
I'équilibre du diabete se détériore alors qu’avant tout allait bien. Une fois avoir prévenu le
patient, qu'un jour il devra partir, apres l'avoir préparé a son départ, il serait bien que
'annonce de son départ vienne de lui c’est a dire que lors d’'une consultation chez le

diabétologue, il lui annonce qu’il est prét a partir. La mise en place de séjours éducatifs sur
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ce theme pourrait également étre intéressante. (S. direct)

-Beaucoup de choses ont changé par rapport a I'alimentation et a la prise en charge.
En pédiatrie, c'était RDV tous les 3 mois. Chez les adultes, ¢a peut étre 3-4-5mois.....c'est pas
un souci.... Et au niveau de l'alimentation, je trouve que c'était plus strict en pédiatrie. La,
chez les adultes, je me sens plus libre de manger ce que je veux. Au niveau de la prise en
charge, c'était aussi 6 a 7 dextros par jour en pédiatrie alors que la chez les adultes j'en fais
3-4 par jour et on ne me dit rien. Pour les analyses d'urine, c'était a faire tous les matins en
pédiatrie. Arrivée chez les adultes j'ai laissé tomber, je ne le fais plus.
Jusqu’ a quel &ge maximum peut-on rester dans un service pédiatrique ? Dans certains
endroits, j'entends parler de 18ans et d'en d'autres 20.
Est-il possible de rester encore un peu en contact avec la diabétologue de pédiatrie (méme si
on est chez les adultes) pour avoir plus d'explication concernant la prise en charge du
diabéte ? J'ai I'impression que depuis que je suis chez les adultes, j'ai tout repris a zéro au
niveau du diabéte. C'est completement différent et j'aurais aimé savoir pourquoi il y avait tant
d'interdictions chez les enfants et pas chez les adultes ? Selon moi, il aurait fallu parler un
peu plus de transition mixte entre le passage pédiatrie/adultes. Je n'en avais encore jamais
entendu parler, je viens d'apprendre ¢a dans votre questionnaire.
Le fait de lacher tout seul le jeune (méme si a 18 ans on est majeur ™) c'est un peu dur. Pour
ma part, je me suis retrouvée seule au milieu d'une salle d'attente ou les patients ont 40-50
voire 60 ans passeés !!!l Je me suis demandée ou j'avais atterri et du coup, j'allais aux RDV
tres inquiéte.
Pour les semaines d'éducation aussi, je pense que ¢a pourrait étre bien de faire un p'tit
groupe mixte ados/ adultes, un groupe ou les personnes ont a peu pres le méme age. Parce
gue j'en ai faite une a I'age de 19 ans apreés étre sortie de pédiatrie et pareil je me suis
retrouvée pendant une semaine avec des personnes de 40 a 60 ans. Dans ces cas la on se sent

un peu incompris. (G direct)

- La transition a été difficile mais nécessaire. C’est le premier rendez-vous qui est un
cap a passer mais apres tout va mieux. Le plus dur c’est de se retrouver dans un espace qui
n'a rien a voir avec I'ambiance joviale de I'h6pital des enfants et d’étre confronté aux
patients plus agés. Dans la salle d’attente, les prospectus nous renseignent sur les risques liés
a I'age, les complications, les grossesses... Autant de choses qui nous font réaliser que la

maladie est pour la vie. C’est dur de prendre conscience qu’a trente, quarante ans on sera
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encore malade, alors que nous sommes a un age ou nous ne nous projetons pas plus loin que
les mois a venir. Mais cette transition est nécessaire car elle nous fait grandir un peu plus,

elle nous permet de franchir une étape dans nos parcours d’adulte. Finalement quand je
repense a ma transition, méme si lors du premier rendez-vous ¢a a pu étre difficile, je ne sais
pas s’il aurait fallu améliorer quoique ce soit. Car c’était nécessaire de passer par la. Les
infirmiéres sont extraordinaires, les docteurs aussi... Donc finalement, une fois qu’on a passé
cette étape, on se sent vite chez soi, comme I'on se sentait déja a I’hdpital des enfants. (M. cs

de transition).

4. 3 Analyse des non répondants

Sur les22 non répondants, nous avons eu 6 non contacts : 2 patients avaient rompu
tout lien avec leurs parents que nous avons eus par téléphone, il n’était donc pas possible de
leur joindre le questionnaire. Pour 4 patients nous n’avons pu avoir ni les parents ni le patient
lui méme : I'un vivait en Andorre et les numéros espagnols ne correspondaient a aucun
numeéro valide, les 3 autres malgré des numeéros concordant avec ceux des médecins traitants
n'ont pas pu étre joints. Les 16 autres patients avaient répondu au téléphone et communiqué
leurs adresses mails mais n’ont pas renvoyé leurs questionnaires et n’ont pas répondu lorsque
nous avons essaye de les recontacter par téléphone. L'age au diagnostic et I'age de transition
(calculé a partir de la date de derniére consultation en pédiatrie) sont sensiblement identiques
a ceux des autres populations. LHbA1c est en moyenne légérement plus élevée que dans les
autres populations (Figure 4).
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4. DISCUSSION

Une population représentative exceptée pour le sexe

La répartition de I'adge au diagnostic est superposable a celle de la population
internationale avec un pic d’'incidence entre 10 et 14 ans (figure A et 2).

C’est une cohorte moyenne en termes de nombre de patients comparée aux études
francaise et internationales concernant la transition. On retrouve des études allant de moins de
10 [116, 117] a plus de 300 patients [118, 119].

La population de notre enquéte en termes de sex-ratio ne correspond pas aux données
épidémiologiques, en effet la répartition est de 2/3 de filles 1/3 de garcons alors que la
répartition mondiale est identique entre les 2 sexes [5-7], nous n’avons pas trouvé
d’explication a cette répartition.

Nous n’avons pas mis en évidence de différence en termes d’équilibre de la maladie ou

de ressenti en fonction du sexe.

Un équilibre satisfaisant a la sortie de pédiatrie qui varie ensuite

L’'HbAlc au moment de la fin du suivi pédiatrique avec une moyenne de 8,5% est
inférieure a celle retrouvée dans les cohortes francaises : une cohorte d’lle de France
présentait une moyenne de 8,9%[120], une autre du CHU de Poitiers de 9,2% [121]. Et plus
d’'un quart (27%) de nos patients sont dans la fourchette thérapeutique souhaitée (inférieure a
7,5%). En comparaison, dans une cohorte Suédoise de 104 patients publiée en 2008, moins de
10% des patients atteignaient un objectif inférieur a 7,5% [122].

Cependant il faut noter, et cela sera repris plus tard, que le taux d’HbAlc n’est pas répatrti
de facon homogene dans nos 4 groupes de transition : en effet le groupe adressé directement
au médecin adulte avait une moyenne d’Hbalc moins élevée que les autres groupes (p<0,05).

Il est regrettable que nous n’ayons pas pu obtenir les taux exacts d’'HbAlc a 1 an ou 2
ans du début de suivi comme cela a pu étre fait dans d’autres études [122]. Malheureusement
excepté pour les patients suivis au CHU, les valeurs étaient difficiles a récupérer, et certains
patients de notre cohorte avaient effectué leur transition depuis moins de 1 an.

Nous leur avons donc uniquement demandé si leur taux avait varié, et si oui, dans quel
sens : amélioration ou détérioration. On constate donc une diminution de I'équilibre aprés la

transition puisque le taux d’HbAlc a varié dans pres de 60% des cas avec plus de
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détérioration que d’amélioration. Cependant ces résultats ne se basent pas sur de véritables

valeurs numériques et peuvent étre soumis a discussion.

Un age moyen de début de transition & 17 ans annonceé par le pédiatre et bien vécu

Concernant I'annonce de la transition, on note qu’elle se fait entre 15 et 19 ans avec un
pic a 17 ans. Cet age est tardif si I'on considere que I’American Academy of Pediatrics
recommande d’en parler des 14 ans [106]. Cependant, la grande majorité des répondants a
notre enquéte a trouvé que c’était le bon moment.

Nos données confirment que le moment adéquat est propre a chacun et non pas défini par
I'age civil, puisque parmi les patients qui n’ont pas trouvé que c’était le bon moment certains,
du méme age, ont trouvé que c’était trop tét ou trop tard. Ceci rejoint bien les données de la
littérature, la transition pouvant s’effectuer, en fonction des centres, entre 14 et 25 ans [80]. Il
faut s’efforcer de considérer la maturité de chaque patient.

Certains auteurs évoquent le fait d'attendre que les patients parlent en premier du passage
chez les adultes, en posant des questions ou en exprimant une volonté de transition. Dans
notre étude, c’est le pédiatre qui aborde la transition dans plus des trois quarts des cas, il
semble donc que ce soit la personne la plus appropriée pour commencer a en parler de fagon
suffisamment précoce, attendre que le patient en parle lui-méme pourrait retarder le
processus.

Concernant le vécu de I'annonce de la transition, un tiers de nos patients sont « sans
avis ». Cette attitude fataliste a été décrite dans plusieurs études ou les jeunes sont présentés
comme « apathiques » ou « peu intéressés » par leur transfert [123, 124]. Il faut donc
s’efforcer de les intéresser et les impliquer dans le processus de transition, qu’ils se sentent
acteurs de cette étape. 36% des patients se disent inquiets, dont un tiers d’entre eux a la fois
inquiets et curieux. Cette inquiétude est liée, pour la plupart, aux raisons connues dans la
littérature : la peur de lI'inconnu, de se séparer du cocon pédiatrique, d’avoir une prise en
charge différente...

Un quart était uniqguement curieux et pas inquiet, le fait que les patients ne soient pas
inquiétés par la transition est également décrit, en soulignant que parfois médecins et parents
surestiment I'inquiétude de leurs patients et enfants concernant la transition [115].

Les patients impatients du passage chez les adultes (2% de notre population) sont
eégalement retrouvés dans la littérature comme souhaitant se libérer du carcan parfois lourd de
la pédiatrie et gagner en indépendance et autonomie [125]. C’est bien le sentiment exprimé

en texte libre par nos deux patients impatients.
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On retrouve donc dans notre panel de patients I'ensemble des sentiments décrits dans la
littérature concernant la transition et ce, quelle que soit la durée d’évolution de la maladie ou
le mode de transition envisage.

Il est regrettable que nous n’ayons pas pu comparer le ressenti a la fois des parents et des
patients, voire des pédiatres et des patients, comme cela a put étre fait dans d’autres travaux
[115]. Il aurait été intéressant de voir si les niveaux d’'inquiétudes concernant le transfert

étaient corrélés.

Un délai trop court entre I'annonce et le transfert

Il y a peu de délai entre I'annonce et le transfert puisque la premiére consultation chez les
adultes se fait entre 16 et 20 ans avec une moyenne a 18 ans. Le délai moyen est donc de
moins de un an.

Méme si la majorité des patients se sentait préte et était peu inquiéte, quelques-uns ont
exprimé la « brutalité » qu'ils avaient pu ressentir lors de la transition. Il faut donc préparer
plus longtemps en amont le transfert et considérer la transition comme un long processus.

On peut envisager d’établir un age cible pour le transfert afin de pouvoir I'anticiper et le
préparer au mieux. Néanmoins, c’est la maturité du patient qui indiquera le moment propice
pour cette transition, d’ou la nécessité d’étre flexible et de considérer chaque patient
individuellement. Il est aussi essentiel que la transition ait lieu dans une période de stabilité

familiale, sociale et médicale.

Le séjour utile, a proposer a tous, plus axé sur la transition

Concernant le vécu du mode de transition, que ce soit la consultation mixte ou le séjour
la majorité des patients trouvent ces procédés utiles et ont été satisfaits. La plupart ont
eégalement été rassures.

Ce retour est trés positif et encourageant quant au procédé de transition que nous
utilisons et incite a continuer a I'étendre a un maximum de patients.

Normalement le séjour est proposé a tous pendant deux ans, le fait que plus d’'un quart
des patients n’en ayant pas bénéficié ait mentionné ne pas avoir été informé de cette
possibilité mérite réflexion. En effet, pour proposer le séjour, un courrier est adressé aux
parents. Il est possible gu’ils n'aient pas transmis l'information au jeune ou qu’a ce moment la
I'adolescent n’ait pas été en capacité d’entendre la proposition.

Le mode de communication ou de présentation pour le séjour est donc éventuellement a

revoir. On pourrait envisager que ce soit le pédiatre qui en parle de vive voix au jeune lors
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d’une consultation, ou qu’il soit contacté directement par téléphone pour lui expliquer le
déroulement et les objectifs du séjour.

D’autre part, le fait que beaucoup de jeunes n'aient pas compris que le séjour
d’autonomisation correspondait au séjour proposé aux adolescents de 16-17 ans et intitulé
« Vie quotidienne, alimentation, adaptation du traiteinet préparation a la vie adulte » peut
laisser supposer que ce séjour n'est peut étre pas suffisamment axé sur la transition ou n’est
pas présenté comme tel.

Concernant les différentes activités proposees, la visite des locaux et des services adultes
comme cela a été proposé dans plusieurs équipes semble devoir faire partie intégrante de la
transition. Cette visite, méme si les jeunes ne sont pas destinés a étre suivis dans ce service
plus tard, est une facon de les inciter a se projeter et a avoir les outils pour choisir eux-mémes
la suite de leur suivi.

Il est également décrit que ces séjours améliorenbiepétences des adolescents et
donc leur estime de soi et leur autonomie. Les compétences acquises vont également rassurer
les parents et favoriser leurs retours positifs quant a la gestion du diabéte par leurs
adolescents[126].

La consultation de transition nécessaire, a développer

La consultation de transition est également vécuarmntile, satisfaisante et rassurante.

Elle est vivement conseillée et reconnue comme faisant partie intégrante de la transition par la
plupart des équipes. Elle permet également au patient de voir que le pédiatre et le
diabétologue adulte sont en accord concernant sa prise en charge. Elle contribue a instaurer un
climat de confiance [116]. Dans notre étude la plupart des patients dont la confiance s’est
établie lentement avec I'’équipe adulte n’ont pas eu de consultation de transition.

Concernant notre organisation, elle est réalisée dans le service de pédiatrie, ce qui sous
entend que le diabétologue adulte se déplace, ce qui n’est pour l'instant possible que pour les
jeunes qui vont ensuite étre suivis en diabétologie adulte au CHU a Toulouse.

Dans notre étude, beaucoup de jeunes n’ayant pas eu de consultation de transition ont
exprimé que cela aurait été utile tant pour rencontrer leur nouveau diabétologue que pour
transmettre les informations nécessaires a leur suivi.

Il faudrait donc envisager d’autres pistes pour permettre cette consultation aux jeunes qui

seront suivis ailleurs qu’au CHU : que le pédiatre se déplace lors de la premiere consultation

47



ou gu'ils puissent bénéficier d'une tierce personne telle qu’une infirmiére d’éducation
thérapeutique, comme c’est le cas dans d’autres équipes, pour faire le lien [124].
Cette consultation en binbme est I'élément essentiel de la transition dans la littérature et

mérite d’étre développée et étendue a tous les patients.

Une premiere consultation chez les adultes a 18 ans, accompagné par les parents

La grande majorité des jeunes se sentent préts et peu inquiets lors de la premiere
consultation en diabétologie adulte. Cette constatation rejoint des données datant des années
90 qui montraient déja que la plupart des jeunes effectuant leur transition vivaient bien ce
passage de la pédiatrie au monde adulte [127, 128].

Elle se fait en moyenne a 18 ans, ce qui est I'adge de la plupart des études francaises. On
retrouve des ages plus tardifs dans les études américaines [122] ce qui peut probablement étre
rapportée a I'adge de la majorité civile plus tardive (21 ans versus 18 ans).

Enfin nous avions envisagé que les jeunes soient accompagnés par leurs compagnons
dans la mesure ou certains ont déja des vies de couple a I'age de 18-19 ans mais aucun de nos
patients n'a été accompagné par quelqu’un d’autre que ses parents. On peut noter que ce sont
plus souvent les méres qui accompagnent leurs enfants, mais certains sont également

accompagnes par leur pére seul ou par les deux parents.

Une autonomie a encadrer et vérifier

La majorité des patients se disent autonomes dans la gestion de leur diabete au moment
de leur sortie de pédiatrie, que ce soit au niveau des glycémies, de I'alimentation ou de leur
pharmacie.

Cette notion est tres importante pour envisager le passage chez les adultes ou certains ont
bien mentionné que I'encadrement était moins strict, nécessitant que le jeune soit acteur
principal de sa maladie.

Encore une fois le séjour peut étre utile pour les patients percus comme peu a l'aise avec
leur diabete. A I'adolescence il parait fondamental de passer de 'autonomie de réalisation a
I'autonomie de décision. Le séjour est un moyen de travailler cette compétence.

Certaines équipes ont créé des questionnaires d’évaluation qui sont utilisés afin d’évaluer
de facon objective la véritable autonomie du patient. Ces outils pourraient étre utilisés dans
notre service au moment de I'annonce de la transition ou en cours de transition pour cibler les

patients a risque et prendre les mesures nécessaires.
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Un suivi adulte régulier pour la plupart sans changement de diabétologue

Comparé aux données de la littérature, on note un faible taux d’hospitalisations liées au
diabéte apres le transfert [129], cependant nous n’avons pas les données concernant la
population de patients non répondants.

La plupart des patients ont le méme diabétologue depuis le début de leur suivi adulte. On
constate moins de changement dans le groupe ayant bénéficié de la consultation de transition,
ce qui confirme que I'organisation de la consultation commune permet d’assurer les soins de
fagon coordonnée et sans rupture de suivi [115].

De nombreuses études soulignent la diminution du suivi médical aprés le transfert et de
I'observance thérapeutique [116, 130]. La plupart des répondants de notre étude nous ont
déclaré bénéficier d’'un suivi diabétologique organisé, cependant certains nous ont répondu
« devoir prendre rendez-vous » ou ne « pas avoir vu leur diabétologue depuis longtemps » ce

qui souligne encore une fois la nécessité d’encadrement de certains patients.

Des groupes difficilement comparables, les patients plus équilibrés moins encadrés

Dans notre étude, aucun résultat n’a été statistiquement significatif concernant la
comparaison entre les 4 modes de transition, ni en séparant les groupes avec transition et pas
de transition, contrairement a ce qui a pu étre mis en évidence dans d’autres études [131].

Des tendances ont pu étre mises en avant, avec de facon étonnante la mise en évidence
gue les patients adressés directement chez le médecin adulte étaient moins inquiets et moins
accompagnés que les autres mais ce sont aussi ceux qui ont le taux d’HbA1lc le plus faible et
donc le diabéte le mieux équilibré.

A l'inverse, les patients moins bien équilibrés auraient donc une transition plus encadrée
et préparée que les patients déja autonomes et présentant un équilibre du diabete satisfaisant.

Contrairement aux prérequis initiaux selon lesquels, @ moins d’une justification
géographique ou un désir net du patient, la consultation de transition était proposée a tous, il
est possible que les patients moins bien équilibrés soient plus poussés par les pédiatres, de
facon consciente ou pas, a entrer dans ce processus de transition encadre.

On peut également penser que des patients équilibrés et autonomes ne ressentent ni le
besoin ni I'envie de réaliser un séjour ou une consultation de transition, mais il semble

vraiment nécessaire de proposer a tous les mémes outils.
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De méme, lors de la premiere consultation adulte, on ne retrouve pas moins de jeunes
inquiets dans le groupe consultation de transition ou consultation et séjour que dans les autres
groupes ou les jeunes découvrent le diabétologue pour la premiere fois.

Le fait qu’il y ait une proportion plus importante de patients non accompagnés lors de
cette consultation directe chez le diabétologue adulte va également dans ce sens. Inversement
et de facon surprenante, alors que les parents connaissent déja le diabétologue adulte
puisqu’ils I'ont rencontré lors de la consultation de transition, 67% accompagnent leur enfant
alors qu’ils ne sont que 40% chez les jeunes n’ayant pas eu de transition organisée. On peut
aussi imaginer gque les patients adressés directement chez le diabétologue le sont dans une
autre ville (ville de leurs études) et que les parents ne sont peut étre pas géographiqguement

disponibles pour les accompagner.

La nécessité de cibler un « groupe a risque » ?

Les données de la littérature confirment qu’un taux d’HbAlc élevé au moment de la
transition est un facteur de risque majoré de rupture de suivi [132]. Encadrer de fagcon plus
intense ces patients semble donc étre un choix judicieux, sans pour autant négliger les patients
autonomes et équilibrés.

Ces données permettent d’envisager des « populations a risque » parmi lesquelles : taux
d’HbAlc éleve, mais aussi faible encadrement familial, situation professionnelle instable
(données non étudiées dans notre étude, mais également décrites) [133], patients inquiets,
pour lesquelles une « intensification » de la transition pourrait étre souhaitable.

Cette intensification pourrait comporter tout d’abord la réalisation du séjour et de la
consultation de transition mais aussi la vérification d’'une prise de rendez-vous chez le
diabétologue adulte et de réalisation de la consultation, ainsi qu’un point éventuel a un an de
la transition.

Dans le cadre de la mucoviscidose, un programme a été présenté avec une infirmiére qui
restait en contact avec les patients et leurs familles pendant 6 mois apres le transfert pour

s’assurer que la transition s’effectuait sans probléeme [134].

Rompre ou garder un lien ?

La volonté de conserver le lien avec le pédiatre a été plusieurs fois abordée par les jeunes
questionnés lors de notre enquéte.

Une mise au point annuelle, au moins les premieres années, pourrait étre proposée aux

patients qui le souhaitent, par mail, courrier ou téléphone.
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Ces méthodes permettraient de rompre le lien de fagcon moins brutale chez ces patients
qui ont souvent du mal & se détacher des équipes de pédiatrie [135].

Au dela de la notion de « groupe a risque », on retrouve dans le groupe de patients se
disant inquiets des patients ayant des taux d’HbA1c tout a fait satisfaisants. Ils décrivent
surtout un attachement au service de pédiatrie ayant rendu la séparation difficile, il faut donc
trouver des moyens de pallier a leur inquiétude.

Faire participer les jeunes adultes qui le souhaitent aux activités d’éducation
thérapeutique des plus jeunes lors de stages peut aussi étre envisagé et a été demandé
spontanément par une des patientes de notre étude. Les jeunes adultes peuvent alors devenir
les « tuteurs » des plus jeunes.

L’utilisation de sites internet, de courriers réguliers ou de groupes de malades ont été
décrits comme diminuant les risques de rupture de suivi aprés le transfert, les risques de
complication et permettant aux patients de se « reconnecter » avec les équipes adultes [104].

Cependant, leur laisser une possibilité de correspondre avec I'équipe de pédiatrie méme
une fois passés chez les adultes est envisageable, mais ne doit pas interférer avec la prise en

charge médicale adulte.

Une transition dans I'ensemble bien vécu

Concernant le vécu global de la transition, notre étude permet de montrer que la plupart
de ces jeunes ont vécu de facon favorable leur transition. Méme si certains ont des remarques,
ou des suggestions, cela s’est dans I'ensemble « bien passé ».

Il est intéressant de voir que pour certains, le concept de transition n’existait pas avant
gue nous les contactions, et que beaucoup ont vécu cela comme une étape logique de leur
évolution dans I'age et la maladie.

Pour les impliquer dans la transition, la création d’un « programme de transition » sous
forme d’'un livret personnalisé contenant les modalités pratiques, les coordonnées nécessaires,
le calendrier, pourrait permettre d’informer les jeunes adultes du processus a venir.

On peut noter que la plupart est satisfaite du suivi adulte ; dans la littérature on retrouve
de nombreuses raisons a ce ressenti favorable : des équipes adultes efficaces [113], le fait de
se sentir considérés en tant qu’adultes, le fait d’avoir une plus grande action sur les décisions
concernant leur maladie en comparaison avec le vécu pédiatrique [115, 117].

Les expériences négatives incluent le fait d’étre confrontés a des patients plus agés et
présentant des complications, ce qui inquiéte les patients concernant leur propre futur et a été

trés bien exprimé par deux des patients de notre étude [117], d’autres causes sont également
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retrouvées : le manque de connaissance de I'histoire de leur maladie, le manque de
disponibilité de I'équipe [113]... Ce qui souligne la nécessité d’encadrer de fagcon optimale la

transition.

Les bénéfices d’une transition accompagnée

Au dela du simple ressenti des patients, il apparait que I'organisation d’une transition
accompagneée présente de nombreux intéréts.

Les séjours ont pour but de développer I'autonomie indispensable a la transition. lls
permettent aussi de favoriser le dialogue a la fois entre les jeunes et entre les jeunes et les
soignants. Il est indispensable de parler avec les adolescents de la transition et de les amener a
réfléchir sur les modalités souhaitées. C’est le lieu propice a ce genre d’échanges.

La consultation de transition permet le transfert indispensable des informations médicales
et la rencontre entre les deux équipes. Cette consultation est essentielle et décrite dans toutes
les maladies chroniques de I'adolescent. Dans les grandes lignes elle comprend les étapes que
nous utilisons dans I'équipe : présentation du médecin adulte et des modalités de
fonctionnement de son service, présentation du patient et des grandes étapes de sa maladie,
discussion conjointe sur I'évolution médicale... Elle facilite grandement le processus de
transition.

Il n’existe pas dans la littérature de structure type pour permettre une transition réussie.
Les structures accueillant les adolescents sur cette période de transition avec des equipes
mixtes adultes et adolescentes ont également été décrites, avec des locaux spécifiques et I'aide
de jeunes adultes ayant déja vécu la transition comme tuteurs des plus jeunes [79, 82, 128].
Elles ont montré leur intérét : dans une étude comparant quatre modes de transition, les jeunes
patients ayant pu fréquenter une clinique de jeunes adultes située dans le méme hopital leur
permettant de rencontrer les soignants adultes avant leur transfert, étaient ceux qui avaient le
mieux vécu leur transition [132].

De méme une étude ayant suivi des jeunes DT1 durant leur transition ne notait pas de
détérioration du suivi médical, les auteurs attribuaient ces résultats a la frequentation d’'une

clinique de jeunes adultes éduquant les patients a la gestion de leur diabéte [136].

Le développement de ces structures peut donc étre une piste intéressante a
réfléchir[103] : ces cliniques de jeunes adultes ou de I'adolesaariiniques de transition
ont pour but d’aider les patients atteints de maladies ayant débutées pendant I'enfance a

devenir autonomes et a prendre en charge le traitement de leur maladie chronique, tout en

52



poursuivant le processus de développement de I'adolescence.

Les éléments pour une transition réussie
En reprenant les éléments de notre étude et les données globales de la littérature, on peut
donc mettre en avant les éléments essentiels pour une transition réussie :
- Commencer a en parler précocement tout en adaptant I'dge de la transition au cas par

cas, prendre le temps nécessaire a chaque patient.

- Faire en sorte que les patients partent du service de pédiatrie avec les connaissances
suffisantes concernant leur maladie : développer I'éducation thérapeutique a I'aide de
programmes définis. Idéalement a débuter en secteur pédiatrique, ces programmes peuvent
étre aussi poursuivis par le secteur adulte.

- Créer une « Check list » regroupant les objectifs que le jeune doit atteindre avant le
transfert.

- Développer des supports d’information facilement accessibles : documents papiers,
dvd, sites web,..

- S'assurer qu'ils développent I'estime de soi suffisante et la confiance nécessaire pour
évoluer favorablement dans les services de diabétologie adulte.

- S’assurer qu'il se sentent préts.

- Développer la pairéemulation (transmission d’expérience) en favorisant les rencontres
entres les jeunes concernés par la transition : forums d’échange, blogs...

- Travailler le lien entre pédiatres et diabétologues adultes a la fois pour le transfert des
informations et la cohérence dans les traitements.

- Posséder une ligne de conduite globale concernant la transition appliquée par tout le
personnel du service pour permettre une cohérence dans le déroulement des étapes, tout en

s’adaptant a chaque situation.
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5. CONCLUSION

Les préoccupations des professionnels de santé et des parents concernant la transition

des services de pédiatrie aux services de médecine adulte sont Iégitimes.

En effet, méme si notre étude a montré que beaucoup de jeunes, indépendamment du
procédé de transition dont ils bénéficient, vivent la transition comme un processus logique et
sans grandes difficultés. D’autres sont inquiets et vivent encore difficilement cette étape

inévitable de I’évolution de la maladie.

I est nécessaire et utile de pouvoir bénéficier de dispositifs organisés et maitrisés pour
que les jeunes vivent cette transition dans les meilleures conditions. Les moyens dont nous
disposons au CHU de Toulouse sont utiles et satisfaisants il faut donc continuer a les proposer

au plus grand nombre.

I1 est indispensable de proposer a tous les adolescents des outils adaptés pour faciliter et
optimiser cette étape : des séjours d’autonomisation, des consultations de transition, des

rencontres avec d’autres jeunes adultes...

Il parait important de commencer a parler de la transition suffisamment tot, tout en
respectant la volont¢ de chaque patient, afin d’éviter le sentiment d’abandon que peut

provoquer une séparation rapide et non préparée avec le pédiatrie

Il convient également de cibler les populations a risque de rupture de suivi, en
envisageant des moyens pour poursuivre un encadrement rapproché dés le début du suivi

adulte.

Cet objectif nécessite de continuer a développer les rapprochements entre les services de
pédiatrie et de médecine adulte et éventuellement de réfléchir a d’autre mode de

rapprochement pour les jeunes suivis ailleurs qu’au CHU de Toulouse par la suite.
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ANNEXES

Annexe | : Questionnaire Transition

IDENTIFICATION

1-Votre age au moment du diagnostic de votre diabéte :

2-Quel a été votre mode de transition
a- consultation mixte : diabétologue pédiatre et diabétologue adulte

b- réalisation d’'un séjour d’autonomisation puis adressé directement a
un diabétologue adulte

c- consultation mixte et séjour d’autonomisation

d- adressé(e) directement a un diabétologue adulte

DEROULEMENT DE LA TRANSITION
3- A quel age a-t-on vous a-t-on parlé de votre passage chez les adultes ?

a- b- vous ne vous en souvenez plus

4- Pensez vous que c’était bon moment ?

a-Oui  b-Troptét c-Trop tard

5- Qui en a parlé

a- Vous b-vos parents c- le diabétologue d- autre précisez:
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6-Quel était votre ressenti vis a vis du passage chez les adultes
a- impatient  b-inquiet c-curieux d-sans avis

e-autre :

Pour ceux qui ont répondu a, b ou c a la question 2

Concernant le séjour et /ou la consultation mixte

7- Votre satisfaction globale :

a- pas du tout satisfait b-peu satisfait c- assez satisfait d-tres satisfait

8- Avez vous trouvé cela utile ?

a- pas du tout utile b-peu utile c- assez utile d-trés utile

9- Apres le séjour/cs mixte vous sentiez-vous rassuré?

a- pas du tout rassuré b-peu rassuré c- assez rassuré d-tres rassuré

Donnez 4 mots pour définir le séjour :

Donnez 4 mots pour définir la consultation mixte :
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Si répondu d a la question 2 et pas de séjour de transition :

Pourquoi ?

a- pas disponible b- pas besoin c- pas informé

Votre lere consultation chez votre diabétologue adulte

10- Quel age aviez vous ?

11- Etiez vous accompagné ? a-oui b- non

Sioui parqui ?:

12- Vous sentiez vous prét

a- pas prét b-peu prét c- assez prét d-tout a fait prét

13- Etiez vous inquiets

a- pas inquiet b-peu inquiet c- assez inquiet d-trés inquiet

14- Vous sentiez vous suffisamment autonome pour gérer les situations
suivantes :

1-les hypo/hyperglycémies : a- pas du tout b-peu c- assez d-tout a fait

2-votre alimentation : a- pas du tout b-peu c- assez d-tout a fait

3-votre pharmacie : a- pas du tout b-peu c- assez d-tout a fait
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DEPUIS LA TRANSITION

Votre diabétologue/équipe de diabétologie adulte
15-Avez vous le méme que depuis la transition :
a-oui b- non

Si non pourquoi ?

16-Combien de consultation avez vous effectué au cours de I'année
précédente?

17-A quelle vitesse la confiance envers I'équipe adulte qui vous suit s’est-elle
établie?

a- tres lentement b- assez lentement c- assez rapidement d- trés
rapidement

Votre équilibre

18-Avez vous été hospitalisé dans I'année qui a suivie la transition?
a-oui b-non

Si oui pour quoi ?

Combien de fois ?

19- Quel est votre schéma thérapeutique a la sortir de pédiatrie ?
a-injection b-pompe

Est-ce le méme aujourd’hui?
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a-oui b-non
Si non pourquoi ?
Qui a souhaité la modification :

a- vous b-votre médecin

20-Y-a-t-il eu une variation de votre taux d’HbA1c ?

a-oui b-non

21- Si oui

a-amélioration b-détérioration

22- Un an apres la transition quel était votre taux d’'HbAl1c ?

CONCLUSION 2 questions ouvertes

Avez vous des remarques concernant la transition

Quels seraient les points a améliorer selon vous ?

Un grand merci pour votre participation
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Annexe 1l : Courrier joint au questionnaire

Bonjour,

Comme convenu nous vous transmettons le questionnaire concernant la transition entre le
service de diabétologie pédiatrique et le service adulte.

Vous pouvez le remplir en mettant des couleurs différentes pour vos réponses et nous le

renvoyer a l'adresse suivante : sophiedubedout@gmail.com

Cela prend environ 20 minutes. Le questionnaire sera ensuite rendu anonyme.

Cette étude a pour objectif d'améliorer le déroulement de la transition et de mettre en évidence
les éventuels points négatifs, n'hésitez pas a nous faire part de toutes vos réflexions.

Nous vous enverrons un mail résumé des conclusions.

Merci d'avance pour votre participation.

Cordialement

Sophie DUBEDOUT et Dr Claire LE TALLEC
Equipe de diabétologie pédiatrique
Hopital des Enfants

Toulouse Purpan
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Annexe lll : Courier joint aux parents

Bonjour,
Comme convenu merci de transmettre a X ce questionnaire qu'il peut remplir en mettant des
couleurs différentes pour ses réponses et me renvoyer a l'adresse suivante :

sophiedubedout@agmail.com

Cette étude a pour objectif d'améliorer le déroulement de la transition et de mettre en évidence
les éventuels points négatifs, n'hésitez pas a nous faire part de toutes vos réflexions.
Nous vous enverrons un mail résumeé des conclusions.

Cordialement

Sophie DUBEDOUT et Dr Claire LE TALLEC
Equipe de diabétologie pédiatrique
Hoépital des Enfants

Toulouse Purpan
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Annexe 1V : lettre de rappel

Bonjour,

Nous nous permettons de vous recontacter car nous n‘avons pas regu votre réponse au
questionnaire sur la transition entre le service de diabétologie pédiatrique et le service adulte.
Votre réponse et votre avis sont vraiment tres important.

Si vous préférez vous pouvez nous le renvoyer par courrier a l'adresse suivante:
Questionnaire transition

Service de Diabétologie

Hopital des Enfants

330 avenue de Grande Bretagne

TSA 70034

31059 Toulouse cedex 9

Nous vous remettons le questionnaire en fichier joint ainsi que l'adresse

mail: sophiedubedout@gmail.com

Un immense merci par avance pour votre participation qui permettra d'améliorer la transition.

Sophie Dubedout et Dr Claire Le Tallec
Service de Diabétologie
Hopital des Enfants

Toulouse Purpan
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Annexe V : Tableau récapitulatif des 89 patients
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TITRE EN ANGLAIS : Transition of patients with type 1 diabétes : evaluation of various
transfer procedures used in Toulouse CHU

RESUME EN ANGLAIS :

Background and objectives : This study was designed to ascertain the perception of patients
followed-up for type 1 diabetes during their transition from pediatric to adult care, with
regards to different transfer procedures.

Methods : Eighty-nine youth with DT1 who had transited from pediatric to adult care were
surveyed. Their age at transition time was 17,6 = 0,4 years. Twenty three patients (23%) had
been referred to a diabetologist working in the same hospital after having attended a joint
pediatric-adult care visit, twenty-six (29%) participated in an empowerment training, eight
(9%) took part in both the training and the consultation of transition, thirty-five patients

(39%) were sent directly to a diabetologist.

Results : The response rate reached 76%. Fifty-three patients (78%) felt they were ready to
transit into adult care. All patients considered the joint medical visit and the empowerment
training beneficial in terms of transmitting information from their medical records. The
average HbA1c level at the time of transition was 8.5% * 1.4%. At the time of survey, 53
patients (79%) were still being followed-up by the same diabetologist.

All were able to express their feelings towards the transition process.

Conclusions: The transition was well experienced by the majority of our patients, who found
the processes valuable and satisfying. These positive results highlight the need for them to be
offered systematically, especially to patients showing a high risk of breaking up.
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NOM : DUBEDOUT Prénom Sophie
TITRE : Transition en diabétologie : évaluation des stratégies mises en place au CHU de
Toulouse
Toulouse, le 20 Septembre 2013

RESUME :

Objectif : Evaluer le vécu des patients suivis pour diabétgpel lors de la transition entre
pédiatrie et médecine d’adultes en comparant les différents modes de transition utilisés au
CHU de Toulouse.

Matériel et Méthodes Quatre vingt neuf enfants devenus adultes et désesuaiis par un
diabétologue adultes ont été inclus. L'age lors de la transition était de Q,A@&ns. Vingt

patients (23 %) ont bénéficiés d’une consultation de transition et ont été confiés aux
diabétologue du méme hopital, vingt-six (29%) ont bénéficié d’'un séjour d’autonomisation,
huit (9%) ont participé a la fois au séjour et a la consultation de transition, trente-cing patients
(39%) ont été envoyés directement chez un diabétologue adulte.

Résultats: Le taux de réponses était de 76 @nquante trois patients (78%) se sentaient
préts pour le passage en meéedecine d’adultes. Tous les patients ayant participé ont jugé la
consultation commune et/ou le séjallautonomisation satisfaisant et 98% utile pour le bon
déroulement de la transition. Le taux d’HbAlc moyen au moment de la transition était de
8,5% + 1,4%. Cinquant&ois patients (78 %) étaient toujours suivis par le méme
diabétologue adulte lors de notre évaluation. Tous ont pu exprimer leur ressenti vis-a-vis de la
transition.

Conclusion: La transition a été biemécue par la majorité de nos patients, nos procéelés
transition étant jugés utiles et satisfaisant. Il convient de les proposer a tous, notamment en
tentant de cibler patients a risque de rupture de suivi.
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