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o%eN Transitions des soins du DT1:
40l /] De I'adolescence a I'age adulte

Les adolescents et les jeunes adultes atteints de diabéte de type 1 (DT1) doivent faire I'objet d’'une
attention particuliére lorsqu’ils passent de de I'enfance a I'age adulte. Au fur et a mesure qu'’ils
grandissent, les adolescents atteints de DT1 commencent a moins compter sur lI'implication de
leurs parents et davantage sur leur propre prise de décision.! Cette période de transition est un
moment critique ou les adolescents et les jeunes adultes peuvent avoir des préoccupations uniques
concernant une variété de défis, y compris'2:

« Questions psychosociales liées au DT1 et interactions avec les membres de la famille, les amis
et les collegues de travail

« Détresse liée au diabéte

« Dépression et anxiété

« Troubles de lI'alimentation

« Santé sexuelle, contraception et soins préconceptionnels

- Emergence de facteurs de risque (par exemple, le tabagisme, la consommation d‘alcool,
I'obésité, I'hypertension) pour les complications chroniques liées au diabéte

« Consommation d’alcool et de drogues ayant des effets néfastes sur la glycémie (par exemple,
risque d’hypoglycémie, d’acidocétose diabétique)

« Maintien d’'une gestion optimale de la glycémie

Les fournisseurs de soins de santé jouent un réle crucial en fournissant aux adolescents et aux
jeunes adultes l'information nécessaire sur ces sujets afin qu’ils puissent réussir la transition entre
les soins pédiatriques et les soins pour adultes atteints de DT1.2 lls informent également les patients
des effets du DT1 sur les activités typiques des jeunes adultes, comme conduire, aller a l'université et
avoir un emploi.?

Ce document met en évidence les difficultés que peuvent rencontrer les adolescents atteints de DT1
lors de la transition vers le traitement du diabéte chez I'adulte. Il fournit également des stratégies

et des ressources pour aider les adolescents et les jeunes adultes a traverser cette période de
transition dans leur vie, du point de vue du soignant adulte et du soignant pédiatrique.

LA COHERENCE DES SOINS : UNE PRIORITE ABSOLUE

La plupart des jeunes atteints de DT1 passent des soins pédiatriques aux soins pour adultes

avant I'age de 18 ans.? Il n‘existe pas de meilleure stratégie ou d'age optimal pour effectuer cette
transition, mais une approche organisée basée sur les besoins et les préférences individuels est
encouragée pour les patients de plus de 12 ans.* La cohérence des soins du diabéte pendant cette
période est la principale priorité; les transitions chaotiques entre les soins pédiatriques et les soins
pour adultes contribuent a la fragmentation des soins et a un risque accru d’effets indésirables.>®

LES STRATEGIES DE TRANSITION : LE POINT DE VUE DES FOURNISSEURS
DE SOINS PEDIATRIQUES

Le processus de transition commence par I'évaluation de |'état de préparation du patient en
discutant directement avec lui, car les besoins varient d’une personne a l'autre.®’8

D’'une maniére générale, les lignes directrices de pratique clinique de Diabéte Canada et de
I'International Society for Pediatric and Adolescent Diabetes (ISPAD) proposent les suggestions
suivantes pour la transition des soins?* :

« Commencer a préparer les jeunes a une transition coordonnée au début de I'adolescence
en collaborant avec le patient et les membres de sa famille vers I'age de 12 ans.

« Mettre I'accent sur les compétences d'autogestion du diabéte (par exemple,
I'autosurveillance de la glycémie, I'administration d’insuline, la prise de rendez-vous,
I'entretien des médicaments et des fournitures), avec un transfert progressif des
responsabilités liées au diabéte, du parent a I'adolescent.

- Examiner les différences entre les systémes pédiatriques et adultes et la navigation dans
les soins de santé

» Fournir au patient et au fournisseur de soins pour adultes un résumé écrit des médicaments,
des niveaux de glycémie précédents, des comorbidités liées au diabéte, des références
pendant les soins pédiatriques et une liste de problémes actifs.



» Fournir un soutien et des ressources, y compris des ressources psychosociales,
professionnelles et éducatives, ainsi que des ressources qui peuvent les aider a se connecter
a la communauté des personnes atteintes de diabéte et au soutien des pairs, et a se
reconnecter aux soins du diabéte s’ils sont perdus de vue.

« Recommander différentes ressources éducatives pour aider le patient a s'impliquer, telles
que des documents écrits adaptés a I'age, des messages texte, des ressources en ligne, des
meédias sociaux, l'implication des pairs et I'apprentissage en groupe.

« Offrir des informations culturellement sensibles et non moralisatrices sur les effets du DT1
sur I'emploi, la conduite, la santé sexuelle et la contraception, ainsi que sur la consommation
d’alcool et de drogues.

« Recommander des visites ultérieures pour évaluer les niveaux de glycémie et dépister les
complications liées au diabéte.

» Cultiver une collaboration réguliére avec les fournisseurs de soins de santé dans les
établissements de soins pour adultes

» Maintenir les parents et les tuteurs impliqués dans les transitions de soins, en particulier
pendant I'adolescence

AVANTAGES D’'UN PROGRAMME DE TRANSITION STRUCTURE

Les programmes de transition structurés, tels que GET-IT-T1D, visent a fournir une éducation
intégrée en groupe et un soutien par les pairs aux adolescents qui passent aux soins pour adultes.
L'objectif est de faciliter 'amélioration de la stabilité glycémique et du bien-étre psychosocial.® Les
principaux éléments du programme GET-IT-T1D sont les suivants® :

« Modules éducatifs de groupe pour les adolescents sur les bases du diabéte et |'utilisation
de la technologie, la navigation dans le systéme de santé pour adultes, les relations
interpersonnelles avec les pairs et les parents, d’autres activités de transition de la vie
(conduite, déménagement, voyage, école/travail), la gestion du stress et la consommation
d’alcool et de drogues récréatives.

+ Séances d'éducation en groupe coincidant avec les visites de routine a la clinique.

+ Discussions dirigées par le patient et animées par un éducateur agréé spécialisé dans le
diabéte (infirmiere, diététicien, travailleur social).

+ Possibilité de bénéficier directement du soutien de pairs pendant les séances de groupe.

« N’exige aucune visite en personne supplémentaire en plus des visites de routine a la clinique.

. J

LES STRATEGIES DE TRANSITION : LE POINT DE VUE DES
FOURNISSEURS DE SOINS AUX ADULTES

Le role de « séquestre » des fournisseurs de soins aux adultes est essentiel pour assurer une
transition réussie, mais il est souvent sous-estimé.”® Les éléments suivants sont des composantes
clés d’une séquestration réussie.®
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Communication et coordination des soins avec le pédiatre du patient

Les jeunes patients atteints de DT1 nouent souvent des liens affectifs forts avec leurs soignants
pédiatriques.”® Le maintien d’une bonne relation de travail entre les soignants pédiatriques et les
soignants adultes est essentiel pour surmonter les difficultés qui peuvent survenir au cours du
processus de transition."

Evaluer les besoins, les connaissances et les compétences du nouveau patient

Les fournisseurs de soins pour adultes peuvent supposer a tort que |'évaluation de I'état de préparation
a la transition reléve de la seule responsabilité du fournisseur de soins pédiatriques référent.”® En fait,
|'évaluation continue des compétences d’autogestion est un aspect important des soins du diabéte. Les
outils d’évaluation disponibles sont les suivants™ :

- Evaluation de |'état de préparation des adultes émergents atteints de diabéte diagnostiqué chez
les jeunes (READDY)"

« Echelle TR(x)ANSITION™

« Guide d’évaluation des compétences d’autogestion (SMSAG)®

« Questionnaire d'évaluation de I'état de préparation a la transition (TRAQ)"™

« Evaluation de I'état de préparation a la transition de TRAck™

Etablir des rapports et des relations a long terme

Une relation patient-fournisseur solide jette les bases pour aider efficacement les jeunes adultes a gérer
leurs niveaux de glycémie et a prévenir les complications liées au diabéte.'® Les fournisseurs de soins
pour adultes peuvent commencer a établir ces relations avec les nouveaux patients en prenant le temps
de les écouter et de les impliquer dans les décisions de gestion.'® En outre, les fournisseurs de soins
pour adultes peuvent vouloir envisager I'utilisation de la télémédecine pour améliorer 'engagement
des patients, en particulier pour les jeunes adultes qui ont des

difficultés a se rendre réguliérement en consultation en raison
de leurs obligations professionnelles ou scolaires. TELEMEDICINE EXAMPLE

i . . . La clinique Colorado Young
Répondre aux besoins psychosociaux des jeunes Adults with Type 1 Diabetes
adultes (CoYoT1) est un modéle de soins
La dépression, fréquente chez les adultes et les adolescents qui utilise la vidéoconférence sur
atteints de diabéte, est associée a l'instabilité glycémique. Internet pour faciliter les visites
En outre, les adolescents atteints de DT1 présentent des cliniques avec un fournisseur
taux d’anxiété, de détresse liée au diabéte et de troubles de soins de santé et les visites
alimentaires significativement plus élevés que leurs pairs non de groupe avec d'autres jeunes
atteints de diabéte. Les patients présentant des difficultés adultes attein'Fs de DT1-.16.|—913‘
psychosociales peuvent bénéficier d’une orientation personnes qui ont participe a ce
rapide vers des fournisseurs de soins de santé mentale modele de soins ont fait état de
expérimentés.’ niveaux élevés de satisfaction

a I'égard des visites cliniques
Une approche fondée sur le travail d’équipe virtuelles et de niveaux elevés
de soutien percu dans les
Les soins du diabéte pendant la période de transition interactions avec les pairs.'® Elles
peuvent étre optimisés par une équipe de soins de santé ont également augmenté leur
comprenant des médecins, des infirmiéres, des diététiciens, nombre de visites cliniques par
des éducateurs agréés spécialisés dans le diabéte, des rapport a I'année précédente.”

travailleurs sociaux et d’autres personnes.'° Cette approche \_ J
collaborative peut répondre plus efficacement a un éventail

de besoins spécifiques du patient et faciliter la fourniture en

temps opportun de soutien et de ressources. Certaines données suggerent que |'intervention d’un
coordinateur de transition ou d’un navigateur de soins peut améliorer 'engagement du patient et la
stabilité glycémique mieux que des approches moins structurées.”®




NAVIGUER DANS LA COUVERTURE DES MEDICAMENTS/APPAREILS ET

AUTRES CONSIDERATIONS FINANCIERES

Le maintien de la continuité de I'assurance maladie est essentiel pour les jeunes atteints de DT1.
Au Canada, il existe des régimes fédéraux, provinciaux et privés qui peuvent contribuer a la
couverture des soins de santé. Il est important que les adolescents discutent avec leurs parents
ou les personnes qui s'occupent d’eux pour savoir ce pour quoi ils sont actuellement couverts et
comment cela pourrait changer lorsqu’ils auront 18 ans (si c’est le cas).

En fonction de la situation géographique ou des revenus d’une personne, la couverture de
I'assurance publique provinciale ou territoriale peut cesser aprés un certain dge et doit étre
complétée par une assurance privée souscrite auprées d’établissements d’enseignement supérieur,
d’universités ou d’employeurs. Les personnes qui approchent de I'age adulte devraient consulter
le programme d’assurance de leur province ou territoire plusieurs mois a I'avance pour savoir
quels médicaments, fournitures et dispositifs pour le diabéte continueront d'étre couverts.

CONSEILS POUR LES JEUNES ATTEINTS DE DT1:

- Fédéral : A partir de juin 2022, tous les Canadiens atteints de DT1 auront automatiquement
droit au crédit d'impdt pour personnes handicapées (CIPH). Si les parents ou les soignants
d’une jeune personne atteinte de DT1 ont déja fait une demande en son nom, la personne
atteinte de DT1 peut demander ce crédit une fois qu’elle a rempli sa déclaration d'impot sur
le revenu. Les parents ou le soignant peuvent conserver ce crédit s’ils continuent a soutenir
financierement le jeune atteint de DT1.

- Fédéral: Les personnes admissibles au CIPH sont également admissibles au Programme
enregistré d’épargne-invalidité (REEI). Un bénéficiaire ne peut avoir qu’un seul REEI a |a fois;
par conséquent, le jeune atteint de DT1 devrait vérifier auprés de ses parents/soignants s'il
existe déja un régime a son nom.

- Fédéral: La Loi canadienne sur les personnes handicapées, adoptée en juin 2023, permet
au gouvernement de créer et de verser une nouvelle prestation aux personnes handicapées
en age de travailler au Canada. Les personnes atteintes de DT1 seront considérées comme
automatiquement qualifiées. Les détails de cette nouvelle prestation sont encore en cours
d’élaboration.

« Fédéral: Le programme des Services de santé non assurés (SSNA) offre aux Premiéres
nations et aux Inuits canadiens admissibles une couverture pour une gamme de services
de santé, y compris les fournitures et I'équipement médicaux, ainsi qu’une assurance-
médicaments.

« Provincial : La couverture des dispositifs médicaux (y compris les glucométres continus, les
glucometres flash et les pompes a insuline) est réglementée au niveau provincial. Une carte
de la couverture au Canada est disponible sur le site Web de FRDJ Canada.

« Provincial : Certains régimes provinciaux d’assurance-médicaments couvrent le co(t de
I'insuline en fonction de la couverture médicale privée et du revenu du ménage. Le montant
de la couverture ou la franchise exigée peut changer lorsque la personne atteinte de DT1
atteint 'adge de 18 ou 24 ans, selon la province.

« Privé : L'assurance privée peut couvrir 'équipement pour les personnes atteintes de
diabéte ou d’autres produits d’assurance avec des limitations jusqu’a I’age de 18 ans ou,
dans certains cas, jusqu’a I'age de 24 ans. |l est important que les individus connaissent les
criteres d’admissibilité de leur assurance privée et qu’ils fassent une demande de maintien ou
d’extension de leur couverture si nécessaire.

J




ETUDE DE CAS - Un jeune adulte atteint de DT1 résiste a la transition vers

les soins pour adultes. Quelles mesures prendriez-vous pour aider votre
patient a franchir les prochaines étapes de son parcours de santé?

Emilie est une adolescente de 17 ans a qui I'on a diagnostiqué le DT1 a I'aAge de 10 ans. A
|'adolescence, elle s’est battue avec son image corporelle et s’est sentie mal a l'aise a I'école en
raison de ses besoins liés au DT1 (par exemple, le port d’'une pompe a insuline et d’'un moniteur
de glucose en continu). Elle a généralement maintenu ses niveaux de glycémie dans la cible,
mais comme elle est devenue plus indépendante, elle n‘a pas surveillé elle-méme sa glycémie
régulierement ou en suivant les conseils de son diététicien. Ses parents I'aident toujours a
entretenir sa pompe a insuline.

Elle vit avec ses parents, fréquente une école locale et compte s’inscrire dans une université
locale apres avoir obtenu son dipldme I'année prochaine. Pour l'instant, elle prévoit continuer a
bénéficier du régime privé de soins de santé de sa famille. Au cours des deux derniéres années,
son fournisseur de soins pédiatriques a suggéré a plusieurs reprises a ses parents et a elle-méme
d’envisager la transition d’Emilie vers des fournisseurs de soins pour adultes. Bien que ses parents
soient ouverts a I'idée, Emilie semble triste et se montre trés réticente : « Pourquoi dois-je faire
cela? Vous étes mon médecin préféré! »

Quel est votre plan ?

» La chose la plus importante a faire maintenant est de lui suggérer de continuer de vous
voir pour l'instant et de I'encourager a commencer a écrire des objectifs de santé pour elle-
méme.

» Expliquez-lui gu’un fournisseur de soins pour adultes sera en mesure de mieux répondre a
ses besoins médicaux liés au DT1 ainsi qu‘a ses problemes de santé non liés au DT1 au fur et a
mesure qu’elle arrive dans I'age adulte.

» Orientez-la vers un éducateur spécialisé dans le diabéte pour qu'elle se familiarise avec
I'utilisation et l'entretien de la pompe a insuline et qu'elle recoive des conseils sur la gestion
de la nutrition.

» Demandez a votre infirmiere coordonnatrice de prendre un premier rendez-vous avec un
fournisseur de soins primaires spécialisé dans le DT1, qui travaille avec des personnes jeunes
et des adultes.

« Commencez la coordination avec son équipe de soins spécialisés (si elle en a une).

« Expliquez a Emilie que votre cabinet et le nouveau médecin travailleront ensemble pour
coordonner ses soins pendant un certain temps.

» Rassurez-la en lui disant que si elle n‘aime pas le nouveau médecin, vous l'orienterez vers un
autre fournisseur.

RESSOURCES ADDITIONNELLES

m———  Nous espérons que ce résumé d’informations vous sera utile pour vous aider a gérer les

troubles alimentaires de personnes atteintes de DT1. Pour accéder aux ressources que
vos patients atteints de DT1 pourraient trouver utiles pendant et aprés cette transition des soins, y
compris le soutien en ligne et communautaire, veuillez consulter le site :

+  FRDJ: www.frdj.ca/ressources/
+  FRED: https://diabete-enfants.ca/
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