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UNE REVUE DE LA TRANSITION ENTRE LES SOINS
PEDIATRIQUES ET LES SOINS AUX ADULTES DANS
LES MALADIES INFLAMMATOIRES DE L’'INTESTIN

L'épidémiologie des maladies inflammatoires
de l'intestin apparaissant dans I'enfance

Le Canada est I'un des pays ou l'incidence et la
prévalence des maladies inflammatoires de l'intestin
(MI1) sont les plus élevées. Benchimol et al. ont mené
une étude de cohorte populationnelle de 1999 a 2008
en se référant aux données administratives de santé de
I'Ontario, au Canada. lls ont indiqué que la prévalence
des MIl au Canada en 2008 était de 534,3 pour
100 000 personnes (68 017 personnes atteintes parmi
les 12 738 350 habitants de I'Ontario).! Entre 1999 et
2008, l'incidence des MIl a augmenté chaque année
chez les enfants 4gés de moins de 10 ans (9,7 % par
an, p < 0,0001) et les enfants dgés de 10 a 19 ans
(3,8 % par an, p < 0,0001).23

Coward et al. ont publié une étude similaire
réalisée a l'aide des données administratives de
santé de la population provenant de huit provinces
du Canada. Selon les estimations de cette étude,
I'incidence nationale des MII était de 29,9 pour
100 000 personnes (IP a 95 % : 28,3 a 31,5) en
2023.2 l'incidence des MIl chez les enfants était
en augmentation (variation annuelle moyenne en
pourcentage (VAMP) de 1,27;1IC a 95 % : 0,82 a 1,67).
La prévalence des MIl était de 843 pour
100 000 personnes (IP a 95 % : 716 a 735) en 2023,

avec des prévisions d'augmentation (VAMP de 2,43; IC
a95%:2,32a2,54). Chez les enfants, la prévalence
en 2023 était de 82 (IPa 95 % : 77 a 88) et la VAMP
prévue était de 1,91 (1,46 a 2,31).

Selon le rapport 2023 sur 'impact des Mll au
Canada publié par Crohn et Colite Canada, environ
322 600 Canadiens sont atteints de MlI, et
11 000 nouveaux diagnostics sont attendus en 2023.4%

L'incidence et la prévalence des Mll sont en
augmentation dans le monde entier. En 2011, Benchimol
et al. ont publié un examen systématique détaillant
les tendances internationales des MII.® Cet examen
démontrait une augmentation de 60 % de la maladie
de Crohn (MC) et de 20 % de la colite ulcéreuse
(CU) dans les pays en développement et les pays
développés. Benchimol et al. ont également publié les
résultats d’'une analyse de données administratives de
santé évaluant des enfants chez qui une Ml avait été
diagnostiquée entre 1999 et 2010 dans cing provinces
canadiennes, soit 79,2 % de la population canadienne.”
Selon leur rapport, l'incidence des MIl chez les enfants
agés de cing ans ou moins avait augmenté au cours de
la période d'étude (variation annuelle en pourcentage
[VAP] +719 %;1C 295 % : +2,82 % a +11,56 %). La
prévalence des MIl avait également augmenté de
maniére significative au cours de la période d’étude
(VAP +4,56 %;IC 395 % : +3,71 % a +5,42 %).7
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Le dilemme de la transition des soins

Compte tenu du faible taux de mortalité, les
enfants ayant regu un diagnostic de MIl devront un jour
ou l'autre passer des services de santé pédiatriques
aux soins pour adultes. Kaplan et al. ont fourni
une explication détaillée de ce phénomene et ont
souligné la prévalence cumulative dans le contexte
des MII. Avec une espérance de vie des personnes
dans le monde occidental d’au moins 80 ans et la
fréquence a laquelle le diagnostic est établi chez les
jeunes patients, la prévalence des Mll dans le monde
occidental est en constante augmentation.®

La transition entre les soins pédiatriques et
les soins aux adultes est définie comme étant « Le
mouvement planifié et intentionnel des adolescents
et des jeunes adultes atteints de maladies physiques
et médicales chroniques entre les systémes de santé
centrés sur 'enfant et les systémes de santé orientés
vers l'adulte (Blum 1993) ».° Il est reconnu que dans
les systémes de santé pédiatriques, I'enfant et son
soignant participent au processus, le soignant étant
généralement responsable de la prise de décision
médicale. Dans le systéme de soins de santé pour
adultes, on s'attend a une autonomie du patient, et
I'expérience est orientée vers le patient lui-méme, avec
moins d'attention accordée aux attentes et aux besoins
de son soignant. Cette divergence dans l'orientation
et la prestation des soins entraine un risque de
résultats négatifs en matiére de santé. A cela s'ajoute
le chevauchement du transfert des soins de santé lors
d’'étapes importantes telles que la fin de I'enseignement
secondaire, le début d'une activité professionnelle
ou d'un enseignement supérieur, le départ éventuel
du foyer familial et I'acquisition d’'une indépendance
financiére, qui sont tous autant d’éléments susceptibles
de créer un stress et un fardeau supplémentaires chez
un jeune adulte aux prises avec une maladie chronique
et complexe tout au long de sa vie.

Par contre, le transfert des soins fait
spécifiquement référence a la transmission des soins a
I'équipe de soins de santé pour adultes.

Acceés aux services de transition des soins

La Child and Adolescent Health Measurement
Initiative a publié les données de son enquéte nationale
de 2021-2022 (National Survey of Children’s Health -
NSCH), une enquéte menée aux Etats-Unis et financée
par le Health Resources and Services Administration’s
Maternal and Child Health Bureau.™ Au total,

104 995 enquétes ont été réalisées au cours des deux
années 2021 et 2022. Dans les 50 états et le District
of Columbia, le pourcentage estimé de patients ayant
fait appel aux services de transition des soins entre
12 et 17 ans (aprés application des pondérations
d’échantillonnage) variait de 9,8 a 30,5 %."°

Jawaid et al. ont mené une enquéte qualitative
nationale afin d'évaluer I'accés et la qualité des
ressources de transition des soins pour les enfants
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passant des soins pédiatriques aux soins pour adultes
au Canada.” L'étude a porté sur un échantillonnage
ciblé de gastro-entérologues traitant les adultes

et spécialisés dans la transition des soins dans le
cadre des MIl. Les chercheurs ont mené 25 enquétes
anonymes et 17 entretiens semi-structurés dans
neuf centres spécialisés dans le traitement des M|
chez I'adulte et dans six provinces canadiennes. lls
ont indiqué que quatre centres sur cing proposaient
une clinique de transition pour les MlI, la plupart

des patients en age de transition étant transférés

de préférence vers un centre de traitement des Mll
chez 'adulte au sein d’'un établissement universitaire
de soins tertiaires. Le nombre de patients en age de
transition transférés chaque année se situait entre 12
et 100, selon ces fournisseurs de soins sélectionnés.
Les difficultés rencontrées pendant la période de
transition des soins étaient notamment un manque
constant d’accés aux ressources de soins de santé
multidisciplinaires. Les participants reconnaissaient
également qu'un dossier d’orientation complet et
'accés a des données partagées sur le patient, par
exemple par le biais d'un dossier médical électronique
partagé, simplifiaient le processus de transfert des
soins.™

Résultats de la transition entre
les soins pédiatriques et les soins
aux adultes dans les Mli

Traditionnellement, les résultats des soins de
santé sont centrés sur la maladie, surtout sur la
rémission endoscopique et clinique, et la normalisation
des marqueurs sérologiques de l'inflammation. Nous
comprenons beaucoup mieux aujourd’hui que la
perception du bien-étre et de la qualité de vie générale
par un patient est un objectif fondamental qui permet
finalement a une jeune personne atteinte de Mil de
réaliser son potentiel personnel. Les interventions
visant a améliorer ces résultats déclarés par les
patients constituent a présent une composante
essentielle de notre approche des soins des MIl.

Résultats déclarés par les patients et
les fournisseurs de soins de santé

Bihari et al. ont évalué les définitions d'une
transition réussie selon les patients, les parents et les
fournisseurs de soins de santé pendant la période de
transition des soins.” Il ont réalisé un échantillonnage
raisonné pour mener 17 entretiens semi-structurés
avec des patients, 13 avec des parents et 15 avec des
fournisseurs de soins de santé. Ce processus a permis
de circonscrire plusieurs themes qui définissent une
transition réussie. Les critéres principaux comprenaient
'engagement indépendant (défense de ses propres
droits et intéréts, prise de responsabilité au regard
des rendez-vous, connaissance des événements
liés a la santé). D'autres criteres identifiés étaient la
participation active a la prise en charge de la maladie,
notamment I'adhésion thérapeutique, les examens et la



coordination avec I'équipe de soins lors des poussées
de la maladie, ainsi que la construction d’une relation
de soutien et de confiance avec I'équipe de soins. Une
approche souple de la part de I'équipe de soins aux
adultes est essentielle et doit reconnaitre les difficultés
de la transition au départ d’'un systéme de soins

de santé pédiatriques, ainsi que les exigences des
programmes d’enseignement supérieur susceptibles
de limiter la participation ou 'engagement. Les
fournisseurs de soins de santé appréciaient le fait de
disposer d’'une base de connaissances générales sur
des maladies spécifiques. Les patients soulignaient
I'importance d’un fournisseur des soins de santé aux
adultes régulierement disponible et de la stabilité de la
maladie.™

Préparation a la transition

L’'un des principaux facteurs considérés comme
englobant les compétences essentielles requises
pour la transition est la préparation a cette transition.
Ces compétences sont notamment la prise en charge
autonome, la connaissance des médicaments et des
maladies, la littératie en matiére de santé, et I'auto-
efficacité. Johnson et al. ont regroupé 16 études pour
réaliser un examen systématique des facteurs affectant
les compétences de préparation a la transition chez les
patients atteints de MIL.™® Ces facteurs ont été divisés
en quatre catégories : liés aux fournisseurs de soins
de santé, démographiques, autres, et liés a la maladie.
Parmi les facteurs liés aux fournisseurs de soins de
santé, la durée de la transition (avant le transfert des
soins) était positivement associée a I'auto-efficacité.
Quatorze études ont démontré une association
positive entre I'age et les comportements de prise
en charge autonome ainsi que les connaissances
relatives a la maladie. Trois études ont montré un lien
positif entre I'auto-efficacité, les connaissances et
les comportements de prise en charge autonome. La
dépression et I'anxiété étaient associées a une moins
bonne auto-efficacité, tandis que des antécédents
familiaux de MIl étaient positivement associés a
l'auto-efficacité. Trois études ont signalé que le sexe
féminin était positivement associé a la prise en charge
autonome.™

Utilisation des services de santé

Botema et al. ont mené une étude de cohorte en
utilisant une base de données d’'assurance néerlandaise
qui couvrait environ 4,2 millions de personnes, soit
25 % de la population néerlandaise, de 2007 a 2014.%°
lls ont suivi des patients 4gés de 16 a 18 ans jusqu’a
I'dge de 19 ans ou jusqu’a ce gu’ils soient transférés aux
soins pour adultes. L'étude a montré que les stéroides
et les traitements biologiques avancés des Mi|
étaient moins souvent utilisés dans le cadre des soins
pédiatriques, et que le nombre global d’hospitalisations
liées aux MII était plus faible chez les patients traités
par un fournisseur de soins pédiatriques.™

Zhao et al. ont utilisé les données administratives
de santé de I'Ontario, Canada, de 1998 a 2008 pour

évaluer les consultations externes, les visites au
service des urgences, les hospitalisations et les
analyses de laboratoire liées aux MIl et spécifiques aux
MIL™ lls ont comparé l'incidence relative (IR) durant les
deux derniéres années de soins pédiatriques avec les
deux premiéres années de soins aux adultes. L'étude

a porté sur 536 patients (388 atteints de MC et 148

de CU). Les résultats ont montré que les nombres de
visites au service des urgences ([IR-MC : 2,12; IC &

95 % :1,53a2,93],[IR-CU:2,34;:1Ca95 % :1,09a
5,03]), de consultations externes ([IR-MC : 1,56; IC
a95%:1,42a1,72],[IR-CU:1,48;1Ca95 % :1,24

a 1,76]) et d’analyses de laboratoire étaient tous
significativement plus élevés au cours de la période de
soins aux adultes.

Interventions visant a optimiser
les résultats des soins de santé
pendant la transition des soins.

Il existe trés peu de données probantes de niveau 1
évaluant rigoureusement l'incidence des interventions
ciblées visant a améliorer les résultats des soins de
santé spécifiques a la transition.

Bollegala et al. ont publié le protocole d'une
étude contrblée a répartition aléatoire qui a évalué
I'incidence d'une intervention multimodale visant a
améliorer la transition des patients atteints de Ml
entre les soins pédiatriques et les soins aux adultes.
Cette étude hybride de type 1 sur l'efficacité et la
mise en ceuvre portait sur des patients agés de 16
a 17,5 ans et a évalué le role d’'un modéle en quatre
parties comprenant 1) une évaluation individualisée,
2) un navigateur de transition, 3) un renforcement des
compétences d’'un patient virtuel et 4) un programme
d’'éducation virtuel. Le résultat principal est I'indice
de handicap lié aux MIl. Cette étude n'est pas encore
entrée dans sa phase analytique et les résultats
préliminaires ne sont pas encore disponibles. En
'absence de données probantes de niveau 1 pour
soutenir le programme de transition, il a été décidé
de concentrer cette intervention sur le réle d'un
navigateur de transition et d'une plateforme éducative
compléte axée sur la transition. Cette intervention était
également soutenue par les énoncés de consensus
canadiens sur la transition des adolescents et des
jeunes adultes atteints de maladies inflammatoires de
I'intestin entre les soins pédiatriques et les soins aux
adultes.

Erés et al. ont publié un examen systématique
sur la transition entre des soins pédiatriques et les
soins aux adultes.” L'intervention la plus souvent
étudiée était le réle d’'une visite conjointe entre le
gastro-entérologue pour adultes, le gastro-entérologue
pédiatrique, le patient et son soignant. Le nombre de
visites, leur durée et le lieu ol elles se déroulaient
variaient d’'une étude a l'autre. Les membres de
I'équipe de soins de santé participant a ces visites
variaient également. Dans certaines études, des
membres de I'équipe multidisciplinaire, tels que des
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diététiciens, des infirmiéres spécialisées dans les Mll
et des psychologues, étaient présents. L'objectif de
ces visites pouvait varier d'un examen complet des
antécédents médicaux du patient et des plans des
futurs traitements a une éducation spécifique a la
maladie et au développement de compétences telles
que la communication.

Corsello et al. ont mené une étude
observationnelle a Rome, en Italie, qui a évalué
I'incidence d’'un processus de transition des soins en
deux parties.’ La premiere visite se déroulait au centre
pédiatrique en présence des parents, des fournisseurs
de soins de santé pédiatrique et des fournisseurs de
soins de santé aux adultes. La seconde visite avait lieu
au centre pour adultes. L'étude portait sur 82 patients
atteints de Ml et ayant atteint un age moyen de
transition de 20,2 ans * 2,7 ans. Parmi les participants,
75 % ont exprimé une opinion particulierement positive
sur cette stratégie de transition. Les auteurs ont
recommandé une tranche d’'age optimale pour ces
visites, en donnant la priorité a cet événement pendant
une période de rémission.

Marani et al. ont reconnu la portée limitée de la
documentation sur les interventions spécifiques de
la transition dans le cadre des MIl et ont élargi leur
examen de la documentation afin d'inclure toutes
les interventions de transition concernant toutes les
maladies chroniques apparaissant durant I'enfance.™ lls
ont sélectionné 26 études et deux grandes catégories
d'interventions, dont les cliniques de transition
multidisciplinaires et les programmes de transition
dirigés par des facilitateurs. Les deux interventions
comportaient des éléments tels que des interventions
éducatives, des programmes sociaux et un soutien par
les pairs, des stratégies de communication renforcées
et des efforts ciblés visant a améliorer la préparation a
la transition.

Les examens de la documentation dans ce
domaine ont montré la variabilité des mesures des
résultats et I'nétérogénéité des échelles de mesure
de ces résultats. lls ont mis en lumiére le besoin d’'une
plus grande cohérence pour déterminer les différences
importantes et prendre ensuite des mesures ciblées
afin d’améliorer la qualité des soins.

Enoncés de consensus canadiens sur

la transition des adolescents et des
jeunes adultes atteints de maladies
inflammatoires de l'intestin entre les soins
pédiatriques et les soins aux adultes

En I'absence de preuves évidentes, la plupart des
énoncés des lignes directrices dans ce domaine sont
fondés sur des avis d’experts et un consensus.

Plusieurs lignes directrices ont été publiées dans
ce domaine. Vernon-Roberts et al. ont publié des lignes
directrices pour I'Australie et la Nouvelle-Zélande en
mai 2024.2° Les lignes directrices du Royaume-Uni sur

la transition dans le cadre des MIl ont été publiées en
2017 par Brooks et al.”

Les derniéres lignes directrices canadiennes ont
été élaborées par un groupe multidisciplinaire complet
dans tout le Canada, représentant divers milieux de
pratique et intégrant des patients partenaires.?? Ces
lignes directrices comportent 15 énoncés soulignant
I'importance de programmes de transition structurés et
individualisés, axés sur l'acquisition de compétences
en matiére de comportement, de connaissances
et d’aptitudes. Les lignes directrices reconnaissent
le besoin de soutenir les partenaires de soins de
santé au cours de ce processus d'affirmation de
'autonomie et répondent aux besoins de formation
des fournisseurs de soins aux adultes qui gérent ce
phénotype complexe. Il est important de noter qu’elles
ont reconnu le fournisseur de soins primaires et son
réle comme une figure stable pendant une période de
changement et un allié important dans la gestion des
problemes spécifiques des adolescents qui peuvent
étre inhabituels pour un gastro-entérologue traitant les
adultes. Les lignes directrices soulignent également
I'importance d’'une lettre de transfert de soins détaillée
de la part du fournisseur de soins pédiatriques.’

Conclusion

La transition des patients atteints de MIl entre
les soins pédiatriques et les soins aux adultes est
un processus complexe impliquant de nombreux
intervenants. De plus en plus de documentations
apparaissent sur les interventions efficaces pour
optimiser les résultats des soins de santé dans
ce domaine. En fin de compte, I'appréciation des
complexités de cette période, la priorisation de ces
patients par les gastro-entérologues traitant les adultes
et 'amélioration des compétences spécifiques a la
transition fournissent les fondements nécessaires a des
résultats fructueux.
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