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°
MALADIE CHRONIQUE ET ADOLESCENCE

L’'adolescence selon 'OMS

« La période de la vie qui se situe entre I'enfance et I'age adulte, c’est-a-dire
entre 10 et 19 ans. C’est une étape unique du développement humain et un
moment important pour poser les fondations d’'une bonne santé »

— Un rythme de croissance élevé
— Une maturation cérébrale

— Changements psychologiques, physiques et pubertaires

Hapital 7 f o s e ASSISTANCE HOPITAUX
E:;T:;d-ﬁousseuu 'eCcale co mevr PUBLIQUE e DE PARIS

llllllllllllllllllllll




°

MALADIE CHRONIQUE ET ADOLESCENCE

Maladie chronique

Selon I'OMS : un probleme de santé qui nécessite une prise en charge pendant
plusieurs années, souvent associée a une invalidité et a la menace de complications

graves

Selon le HCSP : caractérisée par :

- la présence d'un état pathologique de nature physique, psychologique ou
cognitive, appelé a durer ;

- une ancienneté minimale de trois mois, ou supposée telle ;

- un retentissement sur la vie quotidienne comportant au moins l'un des trois
éléments suivants :

- une limitation fonctionnelle des activités ou de la participation sociale,

- une dépendance vis-a-vis d’'un médicament, d’un régime, d’'une technologie médicale, d’un
appareillage ou d’une assistance personnelle,

- la nécessité de soins meédicaux ou paramédicaux, d’'une aide psychologique, d’une
adaptation, d’une surveillance ou d’une prévention particuliere pouvant s’inscrire dans un
parcours de soins médico-social
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°

MALADIE CHRONIQUE ET ADOLESCENCE

L'adolescence avec une maladie chronique
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°

MALADIE CHRONIQUE ET ADOLESCENCE

L'adolescence avec une maladie chronique

=>» Le passage de I'enfance a I'dge adulte se complexifie davantage lorsque le

jeune est atteint d’'une pathologie chronique.

=» Au cours du développement, la question de la maladie chronique va venir

mettre en tension les enjeux de I'adolescence, voire s’y opposer.

=il est nécessaire d’accompagner l'adolescent atteint d’une pathologie
chronique pendant cette période; et ce d’autant plus qu’a ces changements

liés a l'adolescence, vient s’ajouter le passage du systeme de soins

pédiatriques a celui des adultes > TRANSITION
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> LA SANTE DES ADOLESCENTS
AVEC UNE MALADIE CHRONIQUE

il >

Adolescents and young Were 24% less likely to Which subsequently made
adults with chronic medical  attend a 4-year college, and them less likely to report
sur le ol conditions (e.g.. ADHD. 39% less likely to earn a being in good health or very
urie plan asthma, diabetes)... bachelor’s degree... satisfied with life.

socio-éducatif
Wisk et al., 2017

Parallelement probabilités similaires de se marier ou d’avoir des enfants

' F Maslow et al, 2011
KN

Hopital 7 f coants Sneire e ASSISTANCE o
i ' o un HOPITAUX
E:;T::d Trousseau e que co e!!!dﬁ.! PUBLIQUE e DE PARIS

médecine physique




Surle plan de la
médical
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LA SANTE DES ADOLESCENTS
AVEC UNE MALADIE CHRONIQUE

Les adolescents atteints de maladies chroniques sont au moins aussi impliqués

sexuellement que leurs pairs.
Suris et al., 1996

Les adolescents atteints de maladies chroniques sont susceptibles d’adopter des
comportements a risque a des taux au moins similaires, sinon plus élevés, a ceux de
leurs pairs en bonne santé - double désavantage avec un potentiel accru d’effets

néfastes pour la santé chez ces jeunes avec une maladie chronique.
Sawyer et al., 2007
Valence et al., 2000

Chez des adolescents atteints de certaines pathologies chroniques, les études ont
montré qu’ils étaient également plus a risque de développer certains troubles

psychiatriques (anxiété, dépression, passage a I’acte)
Moreira et al., 2015

Dans certaines maladies marquées par des contraintes alimentaires, comme le
diabete, un plus grand risque de troubles du comportement alimentaire a été
rapporté : le diabéte de type 1 était associé a une augmentation de deux a trois fois

du risque de troubles alimentaires
Dybdal et al., 2018
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> LA SANTE DES ADOLESCENTS
AVEC UNE MALADIE CHRONIQUE

Ut le blan d e Comparativement a leurs pairs, jeunes avec une maladie chronique ont un état de
urle plan du

bien-étre santé général nettement moins bon chez les jeunes adultes, d'une plus faible

satisfaction a I'égard de la vie et d'un bien-étre psychologique moindre.
Wisk et al.. 2017

* Niveau de qualité de vie plus faible pouvant étre signalé
Moreira et al. 2013,
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LA TRANSITION ADO-ADULTE

Processus organisé, planifié, coordonné

Soins pédiatriques vers soins adultes

Qualité et continuité des soins
La TRANSITION

Potentiel maximum dans son parcours de vie

Approche holistique

Aspects multiples de la transition
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LA TRANSITION ADO-ADULTE : 3 phases

Phase de préparation
(12-16 ans)

Concept de transition expliqué

Discuter de la maladie et des traitements
Projection dans la vie d’adulte

Autonomie et préparation au transfert

=>» Utiliser le questionnaire Good2Go

FITMAIO
Meynard et al., 2015
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Questionnaire Good2Go (version JEUNE, v1)

b e fals Jetain o tain o fuly coln Sedaln
. . pariguitns imaii ji bt parfoh nos
Questions 1a20: wni partais| | | 1
pour moi) 1 1 1 ]
1 : 1 ! :
¥ v X v v

1. Je sais expliguer aux autres ma maladie et les Besoins qui ¥ SORT BESOEMEE . ....ou i e e e

2. .Je prépare el prends | fais mes médicamentsitraitements de moi-méme

3. Je participe activemant (pose el répond aux guestions) p-andant les consultations/rendez-vous que j'al avec les
solgnants...

4. Jorganise mol-méme les soins qui sonl nécessaires A ma santé [-E . - prendre un rendez-vousfconvocations,
acheterirenouveler les traitements, prendre note/conserver des résultals d'examens)... -

5. Durant une consultation/rendez-vous, j'exprime mon point de vue et explique ce dont |e e

6. Je peux me rendre seul{e) aux consultationsirendez-vous MEDICALN. .. ..o

7. A chague rendez-vousfconsultations, je passe un moment seul 8vec s SolgMaMES. .. ...

B. Avec les solgnants, je suis capable de parler de sexualibé et de Fimpact qu’a ma maladie sur elle (ex.
contraception, protection contre les infections) .

8. Je discute avec les solgnanis de I'impact gu'a le tabac, I"alcooal t Ias droguu SUF Ma gam

10. Je suis capable de discuter avec les soignants de commeant faire face & mon stress/mes inquidludes..

11. Je discute avac las solgnants de Mimpact gu'a ma malsdis SUr mE VBB ... .

12 Je connais les noms de mes médicaments eliou de mes traitements._..

13. Je sais & quoi servent chacun de mes médicaments et/'ou de Mes TAMBMETIE. ..o i o o s s s s e
14. Je sais comment mes médicaments sont payds/PemBOUPSSS ... s

15. Je connals les conséquences qu'aura ma maladie sur ma santé au cours des prochaines années...
16. Je comprends I"impact qu'ala eu ma maladie sur ma pubertd o Ses ChamMGEMEITE . .....coo e oo eeassrnns
17. Je sais gue j'ai e droit d'étre InTorme S e a8 MBIBTIE .. ... i it et ab e e s e e sanan
18. Je sais guels solgnants J'aurai & rencontrer Comme BOUIE ... ... o e mss s e as s nas o

18. Quand ma maladie pose probléme, je sals comment aller chercher de FAIBE.. ... s s semsssias
20. Je sais comment prendre un rendeE-VoUs SVEC UN BOIGMENT oo i o snass o e B 4 £ e aE b RS naa s

Questions AaE:

A Jevals réguliérementa Pécole ou b un travall

B. le participe a des clubs, des groupes, des éguipes sportives ou des activités que faIME. ... s s st
€. Je suis soutenu(e) par mon entourage (ex: ma famille, mes amis) pour prendre en charge ma maladie..o.occin
D. Fai des amis qui me soutiennent bors de moments difficiles. ... e e

E. Je prendssoins de ma santé : activité physique, alimentation, hygigne de sommieil.. ..o

Scoring (questions 1 a 20 seulement)
POUR LES QUESTIONS BLEUES (questions 1, 3,5, 8,9, 10, 11, 16) : domaine « AUTONOMIE EN SANTE »
Somme des réponses aux questions bleues = x2.5= %

POUR LES QUESTIONS VIOLETTES (questions 12, 13, 14, 15, 17, 18, 19) : domaine « CONMAISSANCES
THEORIQUES »

Somme des réponses aux questions violettes = x28= %

POUR LES QUESTIONS ROSES (questions 2, 4, 6, 7, 20) : domaine ¢« COMPETENCES PRATIQUES »
Somme des réponses aux questions roses = xd= %

2
2

§§

2
2

: fonctionnement,

;

2
2

§

2
2

§

2
2

§§§
2

HOPITAUX
DE PARIS

ASSISTANCE
PUBLIQUE

o

13388




)) LA TRANSITION ADO-ADULTE : 3 phases

Phase de préparation
(12-16 ans)

Phase de transfert
(16-22 ans)

- Changement de référent médical : équipe adulte
identifiée, 1" cs commune puis 1™ cs en
milieu adulte

FITMAIO
n Meynard et al., 2015
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)) LA TRANSITION ADO-ADULTE : 3 phases

Phase de préparation

(12-16 ans)

Phase de transfert
(16-22 ans)

Phase d’engagement
(20-24 ans)

- Construction d’une relation de confiance
avec l'équipe adulte

FITMAIO
“ Meynard et al., 2015
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LES ENJEUX DE LA TRANSITION

Continuité des
soins

J

Période a risque de rupture du suivi : jusqu’a 30 % d’adolescents et de jeunes adultes sortent du circuit
de soins

< Apparition de complications médicales (aigues et chroniques) = Hospitalisation

< Mortalité

Rachas et al, 2018
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LES ENJEUX DE LA TRANSITION

Autonomisation
et préparation a
la vie adulte

Optimisation de
la santé du
jeune

Continuité des
soins
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Q LA TRANSITION ADO-ADULTE : les
obstacles

* Le lien fort entre l'adolescent et son praticien pédiatrique qui le suit depuis
plusieurs années ;

* La famille de fait que pendant cette période les parents doivent considérer leur

adolescent comme un jeune adulte et le laisser s'Tautonomiser ;

* La méconnaissance de la part de I’'équipe pédiatrique des équipes adultes ;

* Le temps supplémentaire qui est nécessaire pour aborder tous les aspects de la

transition ;

* La représentation pour I'adolescent du suivi médical pour adultes.

Gerardin et al., 2021

Pour I'équipe adulte :

* Les croyances et attentes familiales au sujet de leurs soins de santé dans le systeme

de soins adultes ;

* La méconnaissance du dossier patient par manque d’acces au dossier médical

pédiatrique et 'absence de dossier synthese

Gray etal., 2021
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°
EN CONCLUSION

Transition ado-adulte = enjeu de santé publique individuel et

collectif
Transition
Adolescence » , ‘

= processus organisé et coordonné vers le systeme de

Etape unique du développement mais aussi une santé adulte, dont le but est d’optimiser la santé du
période vulnérabilité jeune et de favoriser son potentiel/développement
Maladie chronique -> La mise en place d’un programme de

Concerne 1,5 4 millions de jeunes en France cwvs;,  transition multidisciplinaire structuré permet

2015) d’améliorer la santé des ados (z:ou et a1, 2016)

Qui va venir questionner l'adolescence

- 90% qui vont passer chez 'adulte
(Betz et al., 2003)
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MERCI POUR VOTRE
ATTENTION
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1>P> T

+ O habite-t-il ? avec qui ? (structure, organisation de la famille) ; si famille
séparée/recomposée organisation de la garde

# Relation avec les parents/la fratrie/beaux-parents ; ambiance familiale ;
partage de loisirs

* Y a-t-il eu des changements récents ? (déménagements, naissances,

L]

Me trouve pas sa place
Absence de supervision,
de soutien

# Absence d'espace de

L]

+ Fait-il de l'activité physique ?

. tranquillité
Hablitation départs, etc. . .
Home o P2 ) - . - « Ambiance familiale
Environnement | * Les parents et la fratrie sont-ils en bonne santé ? compliquée
# Quelles sont les sources de désaccords 7 comment sont-ils résolus ? . Ccnl:litqs fréauents
* Partage-t-il sa chambre ? ol fait-il ses devoirs ? est-ce que quelgu'un quee
peut 'aider ? » Violence familiale

« Envie de quitter la maison ? * Fugue

* Quelgu'un 3 qui facilement parler si probléme ?

« En quelle classe est-il ?

Ecole/Etudes + Quelles sont les choses qu'il aime ou n'aime pas au collége/lycée ? o Absentéisme régulier
+ Résultats scolaires (succés, difficultés, changement récent, etc.) ; o Echacs scolaires
= i : i 2 N

Education absentéisme ; relations avec les autres éléves ? les professeurs ? e Changement récent dans les

# [Est-ce qu'il travaille ? que fait-il ? 3 quelle fréquence ? depuis combien de ;ies;lulttiats‘ e"“;', tuell

Emplol temps ? relations avec ses collégues,/son responsable ? e SITCHOTIICUNIBERGE B
» Projets pour |'avenir ? idée de métier
Condulte + Habitudes alimentaires ; troubles alimentaires ; aliments consommés ; * Ece}igc;?:{a?ersérudnelrjédr:eo:#al
Eaﬂng& alimentaire et préoccupations a I'égard d'un surpoids ; image corporelle ; estime de soi : Malgl .
. . . . * Insatisfaction de son image

Exercice Activités comment juge-il son alimentation ?

* Troubles alimentaires
Mauvaise estime de soi

» Activités pratiquées pour le plaisir ; activités physiques/sport (4 I'école/en
club/ en dehors ; des passions ?

Absence d'activités qui

Activités et # A-t-il beaucoup d'amis 7 qui sont ses amis ? que fait-il avec ses amis pour procurent du plaisir
Activities Relations s'amuser ? avec sa famille ? (avec qui, oi, quand) # |solement ou retrait social
Soclales » De quoi parle-il avec ses amis 7 a-il des amis a qui il peut se confier ? # [Expaosition sociale
» Utilise-t-il les réseaux sociaux ? combien de temps passe-t-il dessus ?
* Publie-t-il beaucoup de choses sur sa vie ? discuter-t-il avec des inconnus ?
Tabac » Tabac, alcool, autres substances (cannabis, drogues dures, médicaments) - # Initiation précoce
Alcool début, fréquence, quantité, circonstances, tous seul/en groupe consommation réguliére,
DI'I.‘I Drogues consommation dans son entourage ? (ses amis, sa famille) importante, polyconsommation
Médicaments * Jeux de hasard et d'argent conséquences négatives
e A-t-il ou a-t-il eu une relation sentimentale ? comment ¢a se passe ? * Abus sexuel
* A-t-il déja eu des relations sexuelles ? 3 quel age ? age du partenaire ? * Violence dans les relations
SNElIﬂll, » Contraception, protection ? est-ce que ¢a se passe de maniére agréable ? amoureuses
s Est-ce gu'il lui est déja arrivé de subir/faire des gestes gu’il ne désirait pas ? # Rupture récente
s Sommeil (qualité, difficultés & s'endormir, etc.) s Difficultés réguliére 3
Santé mentale, » Humeur habituelle, sentiments d'irritabilité/tristesse/lassitude/ennui s'endormir
Suicide Dépression » Manque/excés d'appétit « Tristesse
Sulcide e Que fait-il quand ca ne va pas ? * Lassitude
s |dées noires ? a-t-il pensé 4 se faire du mal ? e |dée, tentative suicidaire
« Utilisation du casque ; ceinture de sécurité ; vitesse ; conduite sous I'emprise
de l'alcool, stupéfiants ;
& A-t-il déja été passager d'un véhicule avec conducteur a risque ?
Sécurlté & Conduite a risque dans les loisirs ; jeux a risque etc. » Comportement a risque
ok A o = g Y| gETs _ _ _gw® _ow & mg o« e W 4 o e §e @@ owmop I [ R [ —
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