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A1 - PROFESSEUR TITULAIRE DU COLLEGE DE FRANCE

Chaire "Génétique humaine" (a compter du 01.11.2003)

A2 - MEMBRE SENIOR A L'INSTITUT UNIVERSITAIRE DE FRANCE (l.U.F.)

BAHRAM Séiamak
DOLLFUS Hélene

P0O224

Immunologie biologique (01.10.2013 au 31.09.2018)
Génétique clinique (01.10.2014 au 31.09.2019)

A3 - PROFESSEUR(E)S DES UNIVERSITES - PRATICIENS HOSPITALIERS (PU-PH)

NOM et Prénoms Cs* Services Hospitaliers ou Institut / Locali on Sous-section du Conseil National des Universités
ADAM Philippe NRP6 « Péle de I’Appareil locomoteur 50.02 Chirurgie orthopédique et traumatologique
P0001 CS - Service d’Hospitalisation des Urgences de Traumatologie / HP
AKLADIOS Cherif NRP6 « Péle de Gynécologie-Obstétrique 54.03 Gynécologie-Obstétrique ; gynécologie
P0191 CS - Service de Gynécologie-Obstétriquel/ HP médicale

Option : Gynécologie-Obstétrique

ANDRES Emmanuel RP6 + Péle de Médecine Interne, Rhumatologie, Nutrition, 53.01 Option : médecine Interne
P0002 CS Endocrinologie, Diabétologie (MIRNED)

- Serv. de Médecine Interne, Diabéte et Maladies métaboliques/HC
ANHEIM Mathieu NRP6 + Pole Téte et Cou-CETD 49.01 Neurologie
P0003 NCS - Service de Neurologie / Hopital de Hautepierre
Mme ANTAL Maria Cristina NRP6 « Péle de Biologie 42.02 Histologie, Embryologie et Cytogénétique
MO0003 / P0219 CS - Service de Pathologie / Hautepierre (option biologique)

- Institut d’Histologie / Faculté de Médecine
ARNAUD Laurent NRP6 « Péle MIRNED 50.01 Rhumatologie
P0186 NCS - Service de Rhumatologie / Hopital de Hautepierre
BACHELLIER Philippe RP6 - Pdle des Pathologies digestives, hépatiques et de la 53.02 Chirurgie générale
P0004 CSs transplantation

- Serv. de chirurgie générale, hépatique et endocrinienne et

Transplantation / HP

BAHRAM Seiamak NRP6 « Pdle de Biologie 47.03 Immunologie (option biologique)
P0005 CsS - Laboratoire d’Immunologie biologique / Nouvel Hopital Civil

- Institut d’Hématologie et d'Immunologie / Hopital Civil / Faculté
BAUMERT Thomas NRP6 + Péle Hépato-digestif de I'Hopital Civil 52.01 Gastro-entérologie ; hépatologie
P0007 CS - Institut de Recherche sur les Maladies virales et hépatiques/Fac Option : hépatologie
Mme BEAU-FALLER Michele NRP6 « Péle de Biologie 44.03 Biologie cellulaire (option biologique)
MO0007 / P0170 NCS - Laboratoire de Biochimie et de Biologie moléculaire / HP
BEAUJEUX Rémy NRP6 « Péle d’Imagerie - CME / Activités transversales 43.02 Radiologie et imagerie médicale
P0008 Cs + Unité de Neuroradiologie interventionnelle / Hautepierre (option clinique)
BECMEUR Frangois NRP& « Pdle médico-chirurgical de Pédiatrie 54.02 Chirurgie infantile
P0009 NCS - Service de Chirurgie Pédiatrique / Hopital Hautepierre
BERNA Fabrice NRP6 « Pdle de Psychiatrie, Santé mentale et Addictologie 49.03 Psychiatrie d’adultes ; Addictologie
P0192 Cs - Service de Psychiatrie | / Hopital Civil Option : Psychiatrie d’Adultes
BERTSCHY Gilles RP6 « Péle de Psychiatrie et de santé mentale 49.03 Psychiatrie d’adultes
P0013 CS - Service de Psychiatrie Il / Hopital Civil
BIERRY Guillaume NRP& « Péle d’Imagerie 43.02 Radiologie et Imagerie médicale
P0178 NCS - Service d’Imagerie Il - Neuroradiologie-imagerie ostéoarticulaire- (option clinique)

Pédiatrie / Hopital Hautepierre

BILBAULT Pascal RP6 - Péle d’Urgences / Réanimations médicales / CAP 48.02 Réanimation ; Médecine d’urgence
Po014 CS - Service des Urgences médico-chirurgicales Adultes / HP Option : médecine d’urgence
BLANC Frédéric NRPG - Pole de Gériatrie 53.01 Médecine interne ; addictologie
P0213 NCS - Service Evaluation - Gériatrie - Hopital de la Robertsau Option : gériatrie et biologie du vieillissement
BODIN Frédéric NRP6 « Péle de Chirurgie Maxillo-faciale, morphologie et Dermatologie 50.04 Chirurgie Plastique, Reconstructrice et
P0187 NCS - Service de Chirurgie Plastique et maxillo-faciale / Hopital Civil Esthétique ; Brilologie
BONNEMAINS Laurent NRP& - Péle médico-chirurgical de Pédiatrie 54.01 Pédiatrie
M0099 / PO215 NCS - Service de Pédiatrie 1 - Hopital de Hautepierre
BONNOMET Frangois NRP6 + Péle de I’Appareil locomoteur 50.02 Chirurgie orthopédique et traumatologique
P0017 CsS - Service d’Orthopédie-Traumatologie du Membre inférieur / HP
BOURCIER Tristan NRP6 - Pole de Spécialités médicales-Ophtalmologie / SMO 55.02 Ophtalmologie
P0018 NCS - Service d’Opthalmologie / Nouvel Hopital Civil
BOURGIN Patrice NRP6 « Péle Téte et Cou - CETD 49.01 Neurologie
P0020 Cs - Service de Neurologie - Unité du Sommeil / Hopital Civil
Mme BRIGAND Cécile NRP6 « Pdle des Pathologies digestives, hépatiques et de la 53.02 Chirurgie générale
P0022 NCS transplantation

- Service de Chirurgie générale et Digestive / HP
BRUANT-RODIER Catherine NRP6 « Pdle de I'’Appareil locomoteur 50.04 Option : chirurgie plastique, reconstructrice et
P0023 CS - Service de Chirurgie Plastique et Maxillo-faciale / HP esthétique
Mme CAILLARD-OHLMANN NRP6 « Pdle de Spécialités médicales-Ophtalmologie / SMO 52.03 Néphrologie
Sophie NCS - Service de Néphrologie-Dialyse et Transplantation / NHC

P0O171




NOM et Prénoms cs* Services Hospitaliers ou Institut / Localisation Sous-section du Conseil National des Universités
CASTELAIN Vincent NRP6 « Péle Urgences - Réanimations médicales / Centre antipoison 48.02 Réanimation
P0027 NCS - Service de Réanimation médicale / Hopital Hautepierre
CHAKFE Nabil NRP6 « Péle d’activité médico-chirurgicale Cardio-vasculaire 51.04 Chirurgie vasculaire ; médecine vasculaire
P0029 Cs - Serv. de Chirurgie vasculaire et de transplantation rénale NHC Option : chirurgie vasculaire
CHARLES Yann-Philippe NRP6 + Pdle de I'’Appareil locomoteur 50.02 Chirurgie orthopédique et traumatologique
MO0013 /P0172 NCS - Service de Chirurgie du rachis / Chirurgie B / HC
Mme CHARLOUX Anne NRP6 « Pdle de Pathologie thoracique 44.02 Physiologie (option biologique)
P0028 NCS - Service de Physiologie et d’Explorations fonctionnelles / NHC
Mme CHARPIOT Anne NRP6 « Péle Téte et Cou - CETD 55.01 Oto-rhino-laryngologie
P0030 NCS - Serv. d’Oto-rhino-laryngologie et de Chirurgie cervico-faciale / HP
Mme CHENARD-NEU NRP6 « Pdle de Biologie 42.03 Anatomie et cytologie pathologiques
Marie-Pierre Cs - Service de Pathologie / Hopital de Hautepierre (option biologique)
P0041
CLAVERT Philippe NRP6 « Péle de I'Appareil locomoteur 42.01 Anatomie (option clinique, orthopédie
P0044 Cs - Service d’Orthopédie-Traumatologie du Membre supérieur / HP traumatologique)
COLLANGE Olivier NRP& « Pdle d’Anesthésie / Réanimations chirurgicales / SAMU-SMUR 48.01 Anesthésiologie-Réanimation ;
PO193 NCS - Service d’Anesthésiologie-Réanimation Chirurgicale / NHC Médecine d’urgence (option Anesthésiologie-
Réanimation - Type clinique)
COLLONGUES Nicolas NRP6 « Pdle Téte et Cou-CETD 49.01 Neurologie
MO0016 / PO220 NCS - Centre d’Investigation Clinique / NHC et HP
CRIBIER Bernard NRP6 « Pdle d’Urologie, Morphologie et Dermatologie 50.03 Dermato-Vénéréologie
P0045 CS - Service de Dermatologie / Hopital Civil
de BLAY de GAIX Frédéric RP6 + Péle de Pathologie thoracique 51.01 Pneumologie
P0048 CS - Service de Pneumologie / Nouvel Hopital Civil
de SEZE Jéréme NRP& - Pole Téte et Cou - CETD 49.01 Neurologie
P0057 CS - Centre d’investigation Clinigue (CIC) - AX5 / Hép. de Hautepierre
DEBRY Christian RP6 - Pole Téte et Cou - CETD 55.01 Oto-rhino-laryngologie
P0049 CS - Serv. d’Oto-rhino-laryngologie et de Chirurgie cervico-faciale / HP
DERUELLE Philippe RP6 + Pdle de Gynécologie-Obstétrique 54.03 Gynécologie-Obstétrique; gynécologie
P0199 NCS - Service de Gynécologie-Obstétrique / Hopital de Hautepierre médicale: option gynécologie-obstétrique
Mme DOLLFUS-WALTMANN NRP6 « Péle de Biologie 47.04 Génétique (type clinique)
Hélene CSs - Service de Génétique Médicale / Hopital de Hautepierre
P0054
EHLINGER Matfhieu NRPG6 « Pble de I’Appareil Locomoteur 50.02 Chirurgie Orthopédique et Traumatologique
P0188 NCS - Service d’Orthopédie-Traumatologie du membre inférieur / HP
Mme ENTZ-WERLE Natacha NRP6 « P6le médico-chirurgical de Pédiatrie 54.01 Peédiatrie
P0059 NCS - Service de Pédiatrie |l / Hopital de Hautepierre
Mme FACCA Sybille NRP6 « Pdle de I'’Appareil locomoteur 50.02 Chirurgie orthopédique et traumatologique
P0179 CS - Service de Chirurgie de la Main - SOS Main / Hép.Hautepierrre
Mme FAFI-KREMER Samira NRP6 « Péle de Biologie 45.01 Bactériologie-Virologie ; Hygiene Hospitaliere
P0060 Cs - Laboratoire (Institut) de Virologie / PTM HUS et Faculté Option Bactériologie-Virologie biologique
FAITOT Frangois NRP6 « Péle de Pathologie digestives, hépatiques et de la transplantation ~ 53.02 Chirurgie générale
PO216 NCS - Serv. de chirurgie générale, hépatique et endocrinienne et
Transplantation / HP

FALCOZ Pierre-Emmanuel NRP6 « Péle de Pathologie thoracique 51.03 Chirurgie thoracique et cardio-vasculaire
P0052 NCS - Service de Chirurgie Thoracique / Nouvel Hépital Civil
FORNECKER Luc-Matthieu NRP& + Péle d’Oncolo-Hématologie 47.01 Hématologie ; Transfusion
P0208 NCS - Service d’hématologie / ICANS Option : Hématologie
GALLIX Benoit NCS « IHU - Institut Hospitalo-Universitaire - Hopital Civil 43.02 Radiologie et imagerie médicale
P0214
GANGI Afshin RP6 « Péle d’Imagerie 43.02 Radiologie et imagerie médicale
P0062 CS - Service d’Imagerie A interventionnelle / Nouvel Hopital Civil (option clinique)
GARNON Julien NRP6 « Péle d’Imagerie 43.02 Radiologie et imagerie médicale
P0221 NCS - Service d’'Imagerie A interventionnelle / Nouvel Hopital Civil (option clinique)
GAUCHER David NRP6 - Pole des Spécialités Médicales - Ophtalmologie / SMO 55.02 Ophtalmologie
P0063 NCS - Service d’Ophtalmologie / Nouvel Hopital Civil
GENY Bernard NRP6 « Pdle de Pathologie thoracique 44.02 Physiologie (option biologique)
P0064 CS - Service de Physiologie et d’Explorations fonctionnelles / NHC
GEORG Yannick NRP6 « Péle d’activité médico-chirurgicale Cardio-vasculaire 51.04 Chirurgie vasculaire ; médecine vasculaire/
P0200 NCS - Serv. de Chirurgie Vasculaire et de transplantation rénale / NHC Option : chirurgie vasculaire
GICQUEL Philippe NRP6 + Pole médico-chirurgical de Pédiatrie 54.02 Chirurgie infantile
P0065 CS - Service de Chirurgie Pédiatrique / Hopital de Hautepierre
GOICHOT Bernard NRP& « Péle de Médecine Interne, Rhumatologie, Nutrition, 54.04 Endocrinologie, diabéte et maladies
P0066 CS Endocrinologie, Diabétologie (MIRNED) métaboliques

- Service de Médecine interne et de nutrition / HP
Mme GONZALEZ Maria NRP& « Pdle de Santé publique et santé au travail 46.02 Médecine et santé au travail Travail
P0067 CS - Service de Pathologie Professionnelle et Médecine du Travail/HC
GOTTENBERG Jacques-Eric NRP& « Péle de Médecine Interne, Rhumatologie, Nutrition, 50.01 Rhumatologie
P0068 CSs Endocrinologie, Diabétologie (MIRNED)

- Service de Rhumatologie / Hopital Hautepierre
HANNEDOUCHE Thierry NRP& « Péle de Spécialités médicales - Ophtalmologie / SMO 52.03 Néphrologie
P0071 Cs - Service de Néphrologie-Dialyse et Transplantation / NHC
HANSMANN Yves RP6 + Pole de Spécialités médicales - Ophtalmologie / SMO 45.03 Option : Maladies infectieuses
P0072 NCS - Service des Maladies infectieuses et tropicales / NHC
Mme HELMS Julie NRP6 « Péle Urgences - Réanimations médicales / Centre antipoison 48.02 Médecine Intensive-Réanimation
MO0114 / P0209 NCS - Service de Réanimation Médicale / Nouvel Hopital Civil
HIRSCH Edouard NRP& - Pole Téte et Cou - CETD 49.01 Neurologie
P0075 NCS - Service de Neurologie / Hopital de Hautepierre
IMPERIALE Alessio NRP& « Pdle d’Imagerie 43.01 Biophysique et médecine nucléaire
P0194 NCS - Service de Médecine Nucléaire et Imagerie Moléculaire / ICANS
ISNER-HOROBETI Marie-Eve RP6 - Pdle de Médecine Physique et de Réadaptation 49.05 Médecine Physique et Réadaptation
P0189 CS - Institut Universitaire de Réadaptation / Clémenceau
JAULHAC Benoit NRP6 « Péle de Biologie 45.01 Option : Bactériologie-virologie (biologique)
P0078 CS - Institut (Laboratoire) de Bactériologie / PTM HUS et Faculté
Mme JEANDIDIER Nathalie NRP& « Péle de Médecine Interne, Rhumatologie, Nutrition, 54.04 Endocrinologie, diabéte et maladies
P0079 CSs Endocrinologie, Diabétologie (MIRNED) métaboliques

- Service d’Endocrinologie, diabéte et nutrition / HC
Mme JESEL-MOREL Laurence NRP6 « Péle d’activité médico-chirurgicale Cardio-vasculaire 51.02 Cardiologie
P0201 NCS - Service de Cardiologie / Nouvel Hépital Civil
KALTENBACH Georges RP& « Péle de Gériatrie 53.01 Option : gériatrie et biologie du vieillissement
P0081 (o] - Service de Médecine Interne - Gériatrie / Hopital de la Robertsau

- Secteur Evaluation - Gériatrie / Hopital de la Robertsau




NOM et Prénoms Cs* Services Hospitaliers ou Institut / Localisation Sous-section du Conseil National des Universités
Mme KESSLER Laurence NRP& + P6le de Médecine Interne, Rhumatologie, Nutrition, 54.04 Endocrinologie, diabete et maladies
P0084 NCS Endocrinologie, Diabétologie (MIRNED) métaboliques
- Serv. d’Endocrinologie, Diabéte, Nutrition et Addictologie/
Méd.B/HC
KESSLER Romain NRP& « Pole de Pathologie thoracique 51.01 Pneumologie
P0085 NCS - Service de Pneumologie / Nouvel Hopital Clvil
KINDO Michel NRP& « Péle d’activité médico-chirurgicale Cardio-vasculaire 51.03 Chirurgie thoracique et cardio-vasculaire
P0195 NCS - Service de Chirurgie Cardio-vasculaire / Nouvel Hopital Civil
Mme KORGANOW Anne-Sophie ~ NRP& + Pole de Spécialités médicales - Ophtalmologie / SMO 47.03 Immunologie (option clinique)
P0087 CS - Service de Médecine Interne et d’'Immunologie Clinique / NHC
KREMER Stéphane NRP& « Péle d’Imagerie 43.02 Radiologie et imagerie médicale (option
Mo038 / P0174 CS - Service Imagerie |l - Neuroradio Ostéoarticulaire - Pédiatrie / HP clinique)
KUHN Pierre NRP& + P6le médico-chirurgical de Pédiatrie 54.01 Pédiatrie
P0175 CS - Serv. de Néonatologie et Réanimation néonatale (Pédiatrie I1)/HP
KURTZ Jean-Emmanuel RPO « Péle d’'Onco-Hématologie 47.02 Option : Cancérologie (clinique)
P0089 NCS - Service d’hématologie / ICANS
Mme LALANNE Laurence NRP& - Pdle de Psychiatrie, Santé mentale et Addictologie 49.03 Psychiatrie d’adultes ; Addictologie
P0202 Cs - Service d’Addictologie / Hopital Civil (Option : Addictologie)
LANG Hervé NRP& « Péle de Chirurgie plastique reconstructrice et esthétique, 52.04 Urologie
P0090 NCS Chirurgie maxillofaciale, Morphologie et Dermatologie
- Service de Chirurgie Urologique / Nouvel Hopital Civil
LAUGEL Vincent RP6 + P6le médico-chirurgical de Pédiatrie 54.01 Pédiatrie
P0092 CS - Service de Pédiatrie 1 / Hopital Hautepierre
Mme LEJAY Anne NRP& + Péle d’activité médico-chirurgicale cardiovasculaire 51.04 Option : Chirurgie vasculaire
Mo102 / PO217 NCS - Service de Chirurgie vasculaire et de Tranplantation rénale / NHC
LE MINOR Jean-Marie NRP& « Péle d’Imagerie 42.01 Anatomie
P0190 NCS - Institut d’Anatomie Normale / Faculté de Médecine
- Service de Neuroradiologie, d’imagerie Ostéoarticulaire et
interventionnelle/ Hopital de Hautepierre
LESSINGER Jean-Marc RP& + Péle de Biologie 82.00 Sciences Biologiques de Pharmacie
PO CS - Laboratoire de Biochimie générale et spécialisée / LBGS / NHC
- Laboratoire de Biochimie et de Biologie moléculaire / Hautepierre
LIPSKER Dan NRP& « Péle de Chirurgie plastique reconstructrice et esthétique, 50.03 Dermato-vénéréologie
P0093 NCS Chirurgie maxillofaciale, Morphologie et Dermatologie
- Service de Dermatologie / Hépital Civil
LIVERNEAUX Philippe RP6 + Péle de I'’Appareil locomoteur 50.02 Chirurgie orthopédique et traumatologique
P0094 NCS - Service de Chirurgie de la Main - SOS Main / Hép. de Hautepierre
MALOUF Gabriel NRP& « Péle d’Onco-hématologie 47.02 Cancérologie ; Radiothérapie
P0203 NCS - Service d’Oncologie médicale / ICANS Option : Cancérologie
MARK Manuel NRP& « Péle de Biologie 54.05 Biologie et médecine du développement
P0098 NCS - Département Génomique fonctionnelle et cancer / IGBMC et de la reproduction (option biologique)
MARTIN Thierry NRP& « Pole de Spécialités médicales - Ophtalmologie / SMO 47.03 Immunologie (option clinique)
P0099 NCS - Service de Médecine Interne et d’Immunologie Clinique / NHC
Mme MASCAUX Céline NRP& « Péle de Pathologie thoracique 51.01 Pneumologie ; Addictologie
P0210 NCS - Service de Pneumologie / Nouvel Hopital Civil
Mme MATHELIN Carole NRP6 « Pole de Gynécologie-Obstétrique 54.03 Gynécologie-Obstétrique ; Gynécologie
P0101 CS - Unité de Sénologie / ICANS Médicale
MAUVIEUX Laurent NRP& + Péle d’Onco-Hématologie 47.01 Hématologie ; Transfusion
P0102 CS - Laboratoire d’'Hématologie Biologique - Hopital de Hautepierre Option Hématologie Biologique
- Institut d’Hématologie / Faculté de Médecine
MAZZUCOTELLI Jean-Philippe NRP& + Péle d’activité médico-chirurgicale Cardio-vasculaire 51.03 Chirurgie thoracique et cardio-vasculaire
P0103 CS - Service de Chirurgie Cardio-vasculaire / Nouvel Hopital Civil
MENARD Didier NRP& « Péle de Biologie 45.02 Parasitologie et mycologie
P0222 NCS - Laboratoire de Parasitologie et de Mycologie médicale/PTM HUS (option biologique)
MERTES Paul-Michel RP& + Péle d’Anesthésiologie / Réanimations chirurgicales / SAMU- 48.01 Option : Anesthésiologie-Réanimation
P0104 CS SMUR (type mixte)
- Service d’Anesthésiologie-Réanimation chirurgicale / NHC
MEYER Alain NRP& « Institut de Physiologie / Faculté de Médecine 44.02 Physiologie (option biologique)
MO0093 / P0223 NCS - Pole de Pathologie thoracique
- Service de Physiologie et d’Explorations fonctionnelles / NHC
MEYER Nicolas NRP& « Pdle de Santé publique et Santé au travail 46.04 Biostatistiques, Informatique Médicale et
P0105 NCS - Laboratoire de Biostatistiques / Hopital Civil Technologies de Communication
- Biostatistiques et Informatique / Faculté de médecine / Hop. Civil (option biologique)
MEZIANI Ferhat NRP& + Péle Urgences - Réanimations médicales / Centre antipoison 48.02 Réanimation
P0106 CS - Service de Réanimation Médicale / Nouvel Hépital Civil
MONASSIER Laurent NRP& + Péle de Pharmacie-pharmacologie 48.03 Option : Pharmacologie fondamentale
P0107 CS - Labo. de Neurobiologie et Pharmacologie cardio-vasculaire-
EA7295 / Fac
MOREL Olivier NRP& + Péle d’activité médico-chirurgicale Cardio-vasculaire 51.02 Cardiologie
P0108 NCS - Service de Cardiologie / Nouvel Hépital Civil
MOULIN Bruno NRP& « Pole de Spécialités médicales - Ophtalmologie / SMO 52.03 Néphrologie
P0109 CS - Service de Néphrologie-Dialyse et Transplantation / NHC
MUTTER Didier RPO « Pole Hépato-digestif de I'Hopital Civil 52.02 Chirurgie digestive
PO111 NCS - Service de Chirurgie Viscérale et Digestive / NHC
NAMER lzzie Jacques NRP& « Péle d’Imagerie 43.01 Biophysique et médecine nucléaire
Po112 CS - Service de Médecine Nucléaire et Imagerie Moléculaire / ICANS
NOEL Georges NRP& « Péle d’Imagerie 47.02 Cancérologie ; Radiothérapie
P0114 NCS - Service de radiothérapie / ICANS Option Radiothérapie biologique
NOLL Eric NRP& + Pole d’Anesthésie Réanimation Chirurgicale SAMU-SMUR 48.01 Anesthésiologie-Réanimation
Mo111/P0218 NCS - Service Anesthésiologie et de Réanimation Chirurgicale - HP
OHANA Mickael NRP& « Péle d’Imagerie 43.02 Radiologie et imagerie médicale
Po211 NCS - Serv. d'Imagerie B - Imagerie viscérale et cardio-vasculaire / NHC (option clinique)
OHLMANN Patrick RPO « Péle d’activité médico-chirurgicale Cardio-vasculaire 51.02 Cardiologie
P0115 CS - Service de Cardiologie / Nouvel Hopital Civil
Mme OLLAND Anne NRP& + Péle de Pathologie Thoracique 51.03 Chirurgie thoracique et cardio-vasculaire
P0204 NCS - Service de Chirurgie thoracique / Nouvel Hopital Civil
Mme PAILLARD Catherine NRP& + Pole médico-chirurgicale de Pédiatrie 54.01 Pédiatrie
P0180 CS - Service de Pédiatrie Ill / Hopital de Hautepierre
PELACCIA Thierry NRP& + Péle d’Anesthésie / Réanimation chirurgicales / SAMU-SMUR 48.05 Réanimation ; Médecine d’urgence
P0205 NCS - Centre de formation et de recherche en pédagogie des sciences Option : Médecine d’urgences

de la santé / Faculté




NOM et Prénoms Cs* Services Hospitaliers ou Institut / Localisation Sous-section du Conseil National des Universités

Mme PERRETTA Silvana NRP& « Pdle Hépato-digestif de I'Hopital Civil 52.02 Chirurgie digestive
Po117 NCS - Service de Chirurgie Viscérale et Digestive / Nouvel Hopital Civil
PESSAUX Patrick NRP6 « Péle des Pathologies digestives, hépatiques et de la 52.02 Chirurgie Digestive
PO118 CS transplantation

- Service de Chirurgie Viscérale et Digestive / Nouvel Hopital Civil
PETIT Thierry CDp + ICANS 47.02 Cancérologie ; Radiothérapie
PO119 - Département de médecine oncologique Option : Cancérologie Clinique
PIVOT Xavier NRP6 + ICANS 47.02 Cancérologie ; Radiothérapie
P0206 NCS - Département de médecine oncologique Option : Cancérologie Clinique
POTTECHER Julien NRP6 « Péle d’Anesthésie / Réanimations chirurgicales / SAMU-SMUR 48.01 Anesthésiologie-réanimation ;
P0O181 Cs - Service d’Anesthésie et de Réanimation Chirurgicale/Hautepierre Médecine d’urgence (option clinique)
PRADIGNAC Alain NRP6 + Pdle de Médecine Interne, Rhumatologie, Nutrition, 44.04 Nutrition
P0123 NCS Endocrinologie, Diabétologie (MIRNED)

- Service de Médecine interne et nutrition / HP
PROUST Frangois NRP& « Péle Téte et Cou 49.02 Neurochirurgie
P0182 CS - Service de Neurochirurgie / Hopital de Hautepierre
Pr RAUL Jean-Sébastien NRP6 « Péle de Biologie 46.03 Médecine Légale et droit de la santé
P0125 Cs - Service de Médecine Légale, Consultation d’'Urgences médico-

judiciaires et Laboratoire de Toxicologie / Faculté et NHC
« Institut de Médecine Légale / Faculté de Médecine

REIMUND Jean-Marie NRP6 « Péle des Pathologies digestives, hépatiques et de la 52.01 Option : Gastro-entérologie
P0126 NCS transplantation

- Serv. d’Hépato-Gastro-Entérologie et d’Assistance Nutritive / HP
Pr RICCI Roméo NRP6 « Péle de Biologie 44.01 Biochimie et biologie moléculaire
Po127 NCS - Département Biologie du développement et cellules souches /

IGBMC

ROHR Serge NRP6 « Péle des Pathologies digestives, hépatiques et de la 53.02 Chirurgie générale
P0128 CS transplantation

- Service de Chirurgie générale et Digestive / HP
ROMAIN Benoit NRP6 « Pdle des Pathologies digestives, hépatiques et de la 53.02 Chirurgie générale
MO0061 / P0224 NCS transplantation

- Service de Chirurgie générale et Digestive / HP
Mme ROSSIGNOL -BERNARD NRP6 + Pdle médico-chirurgical de Pédiatrie 54.01 Pédiatrie
Sylvie NCS - Service de Pédiatrie | / Hopital de Hautepierre
PO196
ROUL Gérald NRP6 « Pdle d’activité médico-chirurgicale Cardio-vasculaire 51.02 Cardiologie
P0129 NCS - Service de Cardiologie / Nouvel Hopital Civi
Mme ROY Catherine NRP6 - Péle d’Imagerie 43.02 Radiologie et imagerie médicale (opt clinique)
P0140 CS - Serv. d'Imagerie B - Imagerie viscérale et cardio-vasculaire / NHC
SANANES Nicolas NRP6 - Pole de Gynécologie-Obstétrique 54.03 Gynécologie-Obstétrique ; gynécologie
Po212 NCS - Service de Gynécologie-Obstétriquel/ HP médicale

Option : Gynécologie-Obstétrique

SAUER Arnaud NRP6 - Pole de Spécialités médicales - Ophtalmologie / SMO 55.02 Ophtalmologie
P0183 NCS - Service d’Ophtalmologie / Nouvel Hopital Civil
SAULEAU Erik-André NRP& + Pdle de Santé publique et Santé au travail 46.04 Biostatigtiques, Informatique médicale et
PO184 NCS - Service de Santé Publique / Hopital Civil Technologies de Communication

- Biostatistiques et Informatique / Faculté de médecine / HC (option biologique)
SAUSSINE Christian RP& - Péle d’Urologie, Morphologie et Dermatologie 52.04 Urologie
P0143 Cs - Service de Chirurgie Urologique / Nouvel Hopital Civil
Mme SCHATZ Claude NRP& « Pdle de Spécialités médicales - Ophtalmologie / SMO 55.02 Ophtalmologie
P0147 CS - Service d’Ophtalmologie / Nouvel Hopital Civil
Mme SCHLUTH-BOLARD NRP6 « Péle de Biologie 47.04 Génétique (option biologique)
Caroline NCS - Laboratoire de Diagnostic Génétique / Nouvel Hopital Civil
P0225
SCHNEIDER Francis NRP6 - Pole Urgences - Réanimations médicales / Centre antipoison 48.02 Réanimation
P0144 Cs - Service de Réanimation médicale / Hopital de Hautepierre
Mme SCHRODER Carmen NRP6 - Péle de Psychiatrie et de santé mentale 49.04 Pédopsychiatrie ; Addictologie
P0185 CS - Service de Psychothérapie pour Enfants et Adolescents / HC
SCHULTZ Philippe NRP6 « Pdle Téte et Cou - CETD 55.01 Oto-rhino-laryngologie
P0145 NCS - Serv. d’Oto-rhino-laryngologie et de Chirurgie cervico-faciale / HP
SERFATY Lawrence NRP6 « Péle des Pathologies digestives, hépatiques et de la 52.01 Gastro-entérologie ; Hépatologie ;
P0197 CS transplantation Addictologie

- Service d’Hépato-Gastro-Entérologie et d’Assistance Nutritive/HP Option : Hépatologie
SIBILIA Jean NRP& + Pdle de Médecine Interne, Rhumatologie, Nutrition, 50.01 Rhumatologie
P0146 NCS Endocrinologie, Diabétologie (MIRNED)

- Service de Rhumatologie / Hopital Hautepierre
STEPHAN Dominique NRP& « Pdle d’activité médico-chirurgicale Cardio-vasculaire 51.04 Option : Médecine vasculaire
P0150 CSs - Serv. des Maladies vasculaires-HTA-Pharmacologie clinique/NHC
THAVEAU Fabien NRP6 « Péle d’activité médico-chirurgicale Cardio-vasculaire 51.04 Option : Chirurgie vasculaire
P0152 NCS - Service de Chirurgie vasculaire et de transplantation rénale / NHC
Mme TRANCHANT Christine NRP6 « Péle Téte et Cou - CETD 49.01 Neurologie
P0153 CS - Service de Neurologie / Hopital de Hautepierre
VEILLON Francis NRP& + Péle d’Imagerie 43.02 Radiologie et imagerie médicale
P0155 Cs - Service d’'Imagerie 1 - Imagerie viscérale, ORL et mammaire / HP (option clinique)
VELTEN Michel NRP6 + Péle de Santé publique et Santé au travail 46.01 Epidémiologie, économie de la santé
P0156 NCS - Département de Santé Publique / Secteur 3 - Epidémiologie et et prévention (option biologique)

Economie de la Santé / Hopital Civil
- Laboratoire d’Epidémiologie et de santé publique / HC / Faculté

VETTER Denis NRP6 « Péle de Médecine Interne, Rhumatologie, Nutrition, 52.01 Option : Gastro-entérologie
P0157 NCS Endocrinologie, Diabétologie (MIRNED)
- Service de Médecine Interne, Diabéte et Maladies
métaboliques/HC

VIDAILHET Pierre NRP6 + Péle de Psychiatrie et de santé mentale 49.03 Psychiatrie d’adultes
P0158 CS - Service de Psychiatrie d’Urgences, de liaison et de

Psychotraumatologie / Hopital Civil
VIVILLE Stéphane NRP6 « Pole de Biologie 54.05 Biologie et médecine du développement
P0159 NCS - Laboratoire de Parasitologie et de Pathologies tropicales /Faculté et de la reproduction (option biologique)
VOGEL Thomas NRP6 + Pole de Gériatrie 51.01 Option : Gériatrie et biologie du vieillissement
P0160 CSs - Serv. de soins de suite et réadaptation gériatrique/H6p.Robertsau
WEBER Jean-Christophe Pierre NRP6 « Pole de Spécialités médicales - Ophtalmologie / SMO 53.01 Option : Médecine Interne

Po162 CS - Service de Médecine Interne / Nouvel Hépital Civil




NOM et Prénoms Ccs* Services Hospitaliers ou Institut / Localisation Sous-section du Conseil National des Universités
WOLF Philippe NRP6 « Péle des Pathologies digestives, hépatiques et de la 53.02 Chirurgie générale
P0207 NCS transplantation
- Service de Chirurgie Générale et de Transplantations
multiorganes / HP
- Coordonnateur des activités de prélévements et transplantations
des HU
Mme WOLFF Valérie NRP6 + Péle Téte et Cou 49.01 Neurologie
P0001 CS - Unité Neurovasculaire / Hopital de Hautepierre

HC : Hopital Civil - HP : Hopital de Hautepierre - NHC : Nouvel Hopital Civil - PTM = Plateau technique de microbiologie
*: CS (Chef de service) ou NCS (Non Chef de service hospitalier) Cspi : Chef de service par intérim CSp : Chef de service provisoire (un an)

CU : Chef d’unité fonctionnelle

P6 : Pole RP6 (Responsable de Pole) ou NRP6 (Non Responsable de Péle)

Cons. : Consultanat hospitalier (poursuite des fonctions hospitaliéres sans cheff erie de service) Dir : Directeur

(1) En surnombre universitaire jusqu’au 31.08.2018
(3) (7) Consultant hospitalier (pour un an) éventuellement renouvelable --> 31.08.2017

(5) En surnombre universitaire jusqu’au 31.08.2019 (8) Consultant hospitalier (pour une 2eme année) --> 31.08.2017
(6) En surnombre universitaire jusqu’au 31.08.2017 (9) Consultant hospitalier (pour une 3éme année) --> 31.08.2017

A4 - PROFESSEUR ASSOCIE DES UNIVERSITES

NOM et Prénoms Cs* Services Hospitaliers ou Institut / Localisation Sous-section du Conseil National des Universités
CALVEL Laurent NRP6 « Pole Spécialités médicales - Ophtalmologie / SMO 46.05 Médecine palliative

CS - Service de Soins palliatifs / NHC
HABERSETZER Francois CS « Pole Hépato-digestif 52.01 Gastro-Entérologie

- Service de Gastro-Entérologie - NHC

MIYAZAKI Toru

+ Péle de Biologie
- Laboratoire d’Immunologie Biologique / HC

SALVAT Eric

CS « Pole Téte-Cou
- Centre d’Evaluation et de Traitement de la Douleur / HP




B1 - MAITRES DE CONFERENCES DES UNIVERSITES - PRATICIENS HOSPITALIERS (MCU-PH)

MO0142

NOM et Prénoms CS*  Services Hospitaliers ou Institut / Localisation Sous-section du Conseil National des Universités
AGIN Arnaud « Pdle d’Imagerie 43.01 Biophysique et Médecine nucléaire

Mooo1 - Service de Médecine nucléaire et Imagerie Moléculaire / ICANS

Mme ANTONI Delphine « Péle d’lImagerie 47.02 Cancérologie ; Radiothérapie

M0109 - Service de Radiothérapie / ICANS

Mme AYME-DIETRICH Estelle
Mo117

+ Pdle de Parmacologie
- Unité de Pharmacologie clinique / Faculté de Médecine

48.03

Pharmacologie fondamentale ;
pharmacologie clinique ; addictologie
Option : pharmacologie fondamentale

Mme BIANCALANA Valérie

« Péle de Biologie

47.04

Génétique (option biologique)

M0008 - Laboratoire de Diagnostic Génétique / Nouvel Hopital Civil

BLONDET Cyrille « Péle d’Imagerie 43.01 Biophysique et médecine nucléaire
M0091 - Service de Médecine nucléaire et Imagerie Moléculaire / ICANS (option clinique)

BOUSIGES Olivier « Péle de Biologie 44.01 Biochimie et biologie moléculaire
M0092 - Laboratoire de Biochimie et de Biologie moléculaire / HP

Mme BRU Valérie « Pdle de Biologie 45.02 Parasitologie et mycologie

M0045 - Laboratoire de Parasitologie et de Mycologie médicale/PTM HUS (option biologique)

- Institut de Parasitologie / Faculté de Médecine

Mme BUND Caroline

« Péle d’lImagerie

43.01

Biophysique et médecine nucléaire

MO129 - Service de médecine nucléaire et imagerie moléculaire / ICANS

CARAPITO Raphaél « Péle de Biologie 47.03 Immunologie

M0113 - Laboratoire d'Immunologie biologique / Nouvel Hopital Civil

CAZZATO Roberto - Péle d’lImagerie 43.02 Radiologie et imagerie médicale
Mo118 - Service d’lmagerie A interventionnelle / NHC (option clinique)

Mme CEBULA Héléne « Péle Téte-Cou 49.02 Neurochirurgie

M0124 - Service de Neurochirurgie / HP

CERALINE Jocelyn « Péle de Biologie 47.02 Cancérologie ; Radiothérapie
Moo12 - Département de Biologie structurale Intégrative / IGBMC (option biologique)

CHERRIER Thomas « Pdle de Biologie 47.03 Immunologie (option biologique)
Mo136 - Laboratoire d’Immunologie biologique / Nouvel Hopital Civil

CHOQUET Philippe - Péle d’lImagerie 43.01 Biophysique et médecine nucléaire
Moo14 - UF6237 - Imagerie Préclinique / HP

CLERE-JEHL Raphaél - Péle Urgences - Réanimations médicales / Centre antipoison 48.02 Réanimation

Mo137 - Service de Réanimation médicale / Hopital de Hautepierre

Mme CORDEANU Elena Mihaela « Péle d’activité médico-chirurgicale Cardio-vasculaire 51.04 Option : Médecine vasculaire
Mo0138 - Serv. des Maladies vasculaires-HTA-Pharmacologie clinique/NHC

DALI-YOUCEF Ahmed Nassim - Péle de Biologie 44.01 Biochimie et biologie moléculaire

MO0017

- Laboratoire de Biochimie et Biologie moléculaire / NHC

DELHORME Jean-Baptiste - Péle des Pathologies digestives, hépatiques et de la transplantation 53.02 Chirurgie générale

MO130 - Service de Chirurgie générale et Digestive / HP

DEVYS Didier - Péle de Biologie 47.04 Génétique (option biologique)
M0019 - Laboratoire de Diagnostic génétique / Nouvel Hopital Civil

Mme DINKELACKER Véra « Pole Téte et Cou - CETD 49.01 Neurologie

MO131 - Service de Neurologie / Hopital de Hautepierre

DOLLE Pascal - Péle de Biologie 44.01 Biochimie et biologie moléculaire
Moo21 - Laboratoire de Biochimie et biologie moléculaire / NHC

Mme ENACHE Irina - Péle de Pathologie thoracique 44.02 Physiologie

Mo024 - Service de Physiologie et d’Explorations fonctionnelles / IGBMC

Mme FARRUGIA-JACAMON Audrey « Péle de Biologie 46.03 Médecine Légale et droit de la santé

MO0034

- Service de Médecine Légale, Consultation d’Urgences médico-
judiciaires et Laboratoire de Toxicologie / Faculté et HC
« Institut de Médecine Légale / Faculté de Médecine

FELTEN Renaud

- Péle Téte et Cou - CETD

48.04

Thérapeutique, Médecine de la douleur,

M0139 - Centre d’investigation Clinique (CIC) - AX5 / Hopital de Hautepierre Addicotlogie
FILISETTI Denis CSs « Pdle de Biologie 45.02 Parasitologie et mycologie (option biologique)
M0025 - Labo. de Parasitologie et de Mycologie médicale / PTM HUS et
Faculté
FOUCHER Jack « Institut de Physiologie / Faculté de Médecine 44.02 Physiologie (option clinique)
Mo027 « Péle de Psychiatrie et de santé mentale

- Service de Psychiatrie | / Hopital Civil

GANTNER Pierre

« Péle de Biologie

45.01

Bactériologie-Virologie ; Hygiene Hospitaliere

MO132 - Laboratoire (Institut) de Virologie / PTM HUS et Faculté Option Bactériologie-Virologie biologique
GIES Vincent - Pdle de Spécialités médicales - Ophtalmologie / SMO 47.03 Immunologie (option clinique)

M0140 - Service de Médecine Interne et d'Immunologie Clinique / NHC

GRILLON Antoine - Pole de Biologie 45.01 Option : Bactériologie-virologie

MO133 - Institut (Laboratoire) de Bactériologie / PTM HUS et Faculté (biologique)

GUERIN Eric - Péle de Biologie 44.03 Biologie cellulaire (option biologique)
Mo032 - Laboratoire de Biochimie et de Biologie moléculaire / HP

GUFFROY Aurélien - Pdle de Spécialités médicales - Ophtalmologie / SMO 47.03 Immunologie (option clinique)

M0125 - Service de Médecine interne et d’Immunologie clinique / NHC

Mme HARSAN-RASTEI Laura - Pdle d’lImagerie 43.01 Biophysique et médecine nucléaire

MO119

- Service de Médecine Nucléaire et Imagerie Moléculaire / ICANS

HUBELE Fabrice
MO0033

- Péle d’lmagerie
- Service de Médecine nucléaire et Imagerie Moléculaire / ICANS
- Service de Biophysique et de Médecine Nucléaire / NHC

43.01

Biophysique et médecine nucléaire

KASTNER Philippe

« Pdle de Biologie

47.04

Génétique (option biologique)

M0089 - Département Génomique fonctionnelle et cancer / IGBMC

Mme KEMMEL Véronique - Pdle de Biologie 44.01 Biochimie et biologie moléculaire
MO0036 - Laboratoire de Biochimie et de Biologie moléculaire / HP

KOCH Guillaume - Institut d’Anatomie Normale / Faculté de Médecine 42.01 Anatomie (Option clinique)
M0126

Mme KRASNY-PACINI Agata
MO134

« Pdle de Médecine Physique et de Réadaptation
- Institut Universitaire de Réadaptation / Clémenceau

49.05

Médecine Physique et Réadaptation

Mme LAMOUR Valérie

« Pdle de Biologie

44.01

Biochimie et biologie moléculaire

M0040 - Laboratoire de Biochimie et de Biologie moléculaire / HP
Mme LANNES Béatrice « Institut d’Histologie / Faculté de Médecine 42.02 Histologie, Embryologie et Cytogénétique
M0041 - Péle de Biologie (option biologique)
- Service de Pathologie / Hopital de Hautepierre
LAVAUX Thomas « Péle de Biologie 44.03 Biologie cellulaire
M0042 - Laboratoire de Biochimie et de Biologie moléculaire / HP




NOM et Prénoms CS*  Services Hospitaliers ou Institut / Localisation Sous-section du Conseil National des Universités
LENORMAND Cédric « Péle de Chirurgie maxillo-faciale, Morphologie et Dermatologie 50.03 Dermato-Vénéréologie
M0103 - Service de Dermatologie / Hopital Civil
LHERMITTE Benoit - Pdle de Biologie 42.08 Anatomie et cytologie pathologiques
M0115 - Service de Pathologie / Hopital de Hautepierre
LUTZ Jean-Christophe « Pdle de Chirurgie plastique reconstructrice et esthétique, Chirurgie 55.03 Chirurgie maxillo-faciale et stomatologie
MO0046 maxillofaciale, Morphologie et Dermatologie

- Service de Chirurgie Plastique et Maxillo-faciale / Hopital Civil
MIGUET Laurent « Péle de Biologie 44.03 Biologie cellulaire
Moo47 - Laboratoire d’Hématologie biologique / Hopital de Hautepierre et NHC (type mixte : biologique)
Mme MOUTOU Céline « Péle de Biologie 54.05 Biologie et médecine du développement
ép. GUNTHNER CS - Laboratoire de Diagnostic préimplantatoire / CMCO Schiltigheim et de la reproduction (option biologique)
M0049
MULLER Jean « Péle de Biologie 47.04 Génétique (option biologique)
M0050 - Laboratoire de Diagnostic génétique / Nouvel Hépital Civil
Mme NICOLAE Alina - Pdle de Biologie 42.03 Anatomie et Cytologie Pathologiques
Mo127 - Service de Pathologie / Hopital de Hautepierre (Option Clinique)
Mme NOURRY Nathalie « Péle de Santé publique et Santé au travail 46.02 Médecine et Santé au Travail (option
Moo11 - Serv. de Pathologie professionnelle et de Médecine du travail/HC clinique)
PENCREAC’H Erwan « Péle de Biologie 44.01 Biochimie et biologie moléculaire
MO0052 - Laboratoire de Biochimie et biologie moléculaire / NHC
PFAFF Alexander « Péle de Biologie 45.02 Parasitologie et mycologie
MO0053 - Laboratoire de Parasitologie et de Mycologie médicale /PTM HUS
Mme PITON Amélie « Péle de Biologie 47.04 Génétique (option biologique)
Mo094 - Laboratoire de Diagnostic génétique / NHC
Mme PORTER Louise « Péle de Biologie 47.04 Génétique (type clinique)
MO135 - Service de Génétique Médicale / Hopital de Hautepierre
PREVOST Gilles « Péle de Biologie 45.01 Option : Bactériologie-virologie (biologique)
MO0057 - Institut (Laboratoire) de Bactériologie / PTM HUS et Faculté
Mme RADOSAVLJEVIC Mirjana « Péle de Biologie 47.03 Immunologie (option biologique)
MO0058 - Laboratoire d’lmmunologie biologique / Nouvel Hopital Civil
Mme REIX Nathalie « Péle de Biologie 43.01 Biophysique et médecine nucléaire
MO0095 - Laboratoire de Biochimie et Biologie moléculaire / NHC

- Service de Chirurgie / ICANS
Mme RIOU Marianne « Pdle de Pathologie thoracique 44.02 Physiologie (option clinique)
Mo141 - Service de Physiologie et explorations fonctionnelles / NHC
ROGUE Patrick (cf. A2) « Péle de Biologie 44.01 Biochimie et biologie moléculaire
MO0060 - Laboratoire de Biochimie Générale et Spécialisée / NHC (option biologique)
Mme ROLLAND Delphine « Péle de Biologie 47.01 Hématologie ; transfusion
Mo121 - Laboratoire d’Hématologie biologique / Hautepierre (type mixte : Hématologie)
Mme RUPPERT Elisabeth « Péle Téte et Cou 49.01 Neurologie
M0106 - Service de Neurologie - Unité de Pathologie du Sommeil / HC
Mme SABOU Alina - Pdle de Biologie 45.02 Parasitologie et mycologie
MO0096 - Laboratoire de Parasitologie et de Mycologie médicale/PTM HUS (option biologique)

- Institut de Parasitologie / Faculté de Médecine
Mme SCHEIDECKER Sophie « Péle de Biologie 47.04 Génétique
Mo122 - Laboratoire de Diagnostic génétique / Nouvel Hépital Civil
SCHRAMM Frédéric « Péle de Biologie 45.01 Option : Bactériologie-virologie (biologique)
MO0068 - Institut (Laboratoire) de Bactériologie / PTM HUS et Faculté
Mme SOLIS Morgane « Péle de Biologie 45.01 Bactériologie-Virologie ; hygiene
M0123 - Laboratoire de Virologie / Hopital de Hautepierre hospitaliere

Option : Bactériologie-Virologie

Mme SORDET Christelle + Pole de Médecine Interne, Rhumatologie, Nutrition, Endocrinologie, 50.01 Rhumatologie
M0069 Diabétologie (MIRNED)

- Service de Rhumatologie / Hopital de Hautepierre
Mme TALAGRAND-REBOUL Emilie + Pdle de Biologie 45.01 Option : Bactériologie-virologie
Mo142 - Institut (Laboratoire) de Bactériologie / PTM HUS et Faculté (biologique)
TALHA Samy - Pole de Pathologie thoracique 44.02 Physiologie (option clinique)
MO0070 - Service de Physiologie et explorations fonctionnelles / NHC
Mme TALON Isabelle + P6le médico-chirurgical de Pédiatrie 54.02 Chirurgie infantile
MOo039 - Service de Chirurgie Pédiatrique / Hopital Hautepierre
TELETIN Marius - Pdle de Biologie 54.05 Biologie et médecine du développement
Mo071 - Service de Biologie de la Reproduction / CMCO Schiltigheim et de la reproduction (option biologique)
VALLAT Laurent « Péle de Biologie 47.01 Hématologie ; Transfusion
M0074 - Laboratoire d’lmmunologie Biologique - Hopital de Hautepierre Option Hématologie Biologique
Mme VELAY-RUSCH Aurélie + Péle de Biologie 45.01 Bactériologie-Virologie ; Hygiéne Hospitaliere
M0128 - Laboratoire de Virologie / Hopital Civil Option Bactériologie-Virologie biologique
Mme VILLARD Odile + Pdle de Biologie 45.02 Parasitologie et mycologie (option biologique)
M0076 - Labo. de Parasitologie et de Mycologie médicale / PTM HUS et Fac
Mme WOLF Michéle + Chargé de mission - Administration générale 48.03 Option : Pharmacologie fondamentale
Moo10 - Direction de la Qualité / Hopital Civil
Mme ZALOSZYC Ariane + Péle Médico-Chirurgical de Pédiatrie 54.01 Pédiatrie
ép. MARCANTONI - Service de Pédiatrie | / Hopital de Hautepierre
Mo116
ZOLL Joff rey + Pdle de Pathologie thoracique 44.02 Physiologie (option clinique)
Moo77 - Service de Physiologie et d’Explorations fonctionnelles / HC

B2 - PROFESSEURS DES UNIVERSITES (monoappartenant)

Pr BONAH Christian P0166 Département d’Histoire de la Médecine / Faculté de Médecine 72.  Epistémologie - Histoire des sciences et des
Techniques




B3 - MAITRES DE CONFERENCES DES UNIVERSITES (monoappartenant)

Mr KESSEL Nils Département d’Histoire de la Médecine / Faculté de Médecine 72.  Epistémologie - Histoire des sciences et des
Techniques

Mr LANDRE Lionel ICUBE-UMR 7357 - Equipe IMIS / Faculté de Médecine 69.  Neurosciences

Mme MIRALLES Célia Département d’Histoire de la Médecine / Faculté de Médecine 72.  Epistémologie - Histoire des sciences et des
Techniques

Mme SCARFONE Marianna Département d’Histoire de la Médecine / Faculté de Médecine 72.  Epistémologie - Histoire des sciences et des
Techniques

Mme THOMAS Marion Département d’Histoire de la Médecine / Faculté de Médecine 72.  Epistémologie - Histoire des sciences et des
Techniques

Mr VAGNERON Frédéric Département d’Histoire de la Médecine / Faculté de Médecine 72.  Epistémologie - Histoire des sciences et des
Techniques

Mr ZIMMER Alexis Département d’Histoire de la Médecine / Faculté de Médecine 72.  Epistémologie - Histoire des sciences et des
Techniques

C - ENSEIGNANTS ASSOCIES DE MEDECINE GENERALE

C1 - PROFESSEURS ASSOCIES DES UNIVERSITES DE M. G. (mi-temps)

Pr Ass. GRIES Jean-Luc M0084 Médecine générale (01.09.2017)
Pre Ass. GROB-BERTHOU Anne  M0109 Médecine générale (01.09.2015)
Pr Ass. GUILLOU Philippe M0089 Médecine générale (01.11.2013)
Pr Ass. HILD Philippe M0090 Médecine générale (01.11.2013)
Pr Ass. ROUGERIE Fabien M0097 Médecine générale (01.09.2014)

C2 - MAITRE DE CONFERENCES DES UNIVERSITES DE MEDECINE GENERALE - TITULAIRE

Dre CHAMBE Juliette M0108 53.03 Médecine générale (01.09.2015)
Dr LORENZO Mathieu 53.03 Médecine générale

C3 - MAITRES DE CONFERENCES ASSOCIES DES UNIVERSITES DE M. G. (mi-temps)

Dre DUMAS Claire Médecine générale (01.09.2016 au 31.08.2019)
Dre SANSELME Anne-Elisabeth Médecine générale
Dr SCHMITT Yannick Médecine générale

D - ENSEIGNANTS DE LANGUES ETRANGERES

D1 - PROFESSEUR AGREGE, PRAG et PRCE DE LANGUES

Mme ACKER-KESSLER Pia M0085 Professeure certifiée d’Anglais (depuis 01.09.03)
Mme CANDAS Peggy M0086 Professeure agrégée d’Anglais (depuis le 01.09.99)
Mme SIEBENBOUR Marie-Noélle  M0087 Professeure certifiee d’Allemand (depuis 01.09.11)
Mme JUNGER Nicole M0088 Professeure certifiée d’Anglais (depuis 01.09.09)

Mme MARTEN Susanne M0098 Professeure certifiée d’Allemand (depuis 01.09.14)
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E - PRATICIENS HOSPITALIERS - CHEFS DE SERVICE NON UNIVERSITAIRES

Dr ASTRUC Dominique - Péle médico-chirurgical de Pédiatrie

- Service de Réanimation pédiatrique spécialisée et de surveillance continue / Hopital de Hautepierre
Dr DE MARCHI Martin « Péle Oncologie médico-chirurgicale et d’Hématologie
- Service d’Oncologie Médicale / ICANS
Mme Dre GERARD Bénédicte « Pdle de Biologie
- Laboratoire de Diagnostic Génétique / Nouvel Hopital Civil
Mme Dre GOURIEUX Bénédicte « Péle de Pharmacie-pharmacologie
- Service de Pharmacie-Stérilisation / Nouvel Hopital Civil
Dr KARCHER Patrick + Péle de Gériatrie
- Service de Soins de suite de Longue Durée et d’hébergement gériatrique / EHPAD / Hopital de la Robertsau
Mme Dre LALLEMAN Lucie « Péle Urgences - SAMUGB7 - Médecine Intensive et Réanimation
- Permanence d’accés aux soins de santé - La Boussole (PASS)
Dr LEFEBVRE Nicolas « Pdle de Spécialités Médicales - Ophtalmologie - Hygiéne (SMO)
- Service des Maladies Infectieuses et Tropicales / Nouvel Hopital Civil
Mme Dre LICHTBLAU Isabelle « Péle de Biologie
- Laboratoire de biologie de la reproduction / CMCO de Schiltigheim
Mme Dre MARTIN-HUNYADI Catherine « Péle de Gériatrie
- Secteur Evaluation / Hopital de la Robertsau
Dr NISAND Gabriel « Péle de Santé Publique et Santé au travail
- Service de Santé Publique - DIM / Hopital Civil
Mme Dre PETIT Flore « Pole de Spécialités Médicales - Ophtalmologie - Hygieéne (SMO)
- UCSA
Dr PIRRELLO Olivier « Péle de Gynécologie et d’Obstétrique
- Service de Gynécologie-Obstétriqgue / CMCO
Dr REY David - Pdle Spécialités médicales - Ophtalmologie / SMO
- «Le trait d’'union» - Centre de soins de I'infection par le VIH / Nouvel Hépital Civil
Mme Dre RONDE OUSTEAU Cécile « Péle Locomax
- Service de Chirurgie Séptique / Hopital de Hautepierre
Mme Dre RONGIERES Catherine « Péle de Gynécologie et d’Obstétrique
- Centre Clinico Biologique ’AMP / CMC
Dr TCHOMAKOQV Dimitar « Péle Médico-Chirurgical de Pédiatrie
- Service des Urgences Médico-Chirurgicales pédiatriques / Hopital de Hautepierre
Mme Dre WEISS Anne - Péle Urgences - SAMUG7 - Médecine Intensive et Réanimation
- SAMU

F1 - PROFESSEURS EMERITES

o de droit et a vie (membre de I'Institut)
CHAMBON Pierre (Biochimie et biologie moléculaire)
MANDEL Jean-Louis (Génétique et biologie moléculaire et cellulaire)

o pour trois ans (1er avril 2019 au 31 mars 2022)
Mme STEIB Annick (Anesthésie, Réanimation chirurgicale)

0 pour trois ans (1er septembre 2019 au 31 aodt 2022)
DUFOUR Patrick (Cancérologie clinique)
NISAND Israél (Gynécologie-obstétrique)
PINGET Michel (Endocrinologie, diabéte et maladies métaboliques)
Mme QUOIX Elisabeth (Pneumologie)

0 pour trois ans (1er septembre 2020 au 31 aodt 2023)
BELLOCQ Jean-Pierre (Service de Pathologie)
DANION Jean-Marie (Psychiatrie)
KEMPF Jean-Frangois (Chirurgie orthopédique et de la main)
KOPFERSCHMITT Jacques (Urgences médico-chirurgicales Adultes)

o pour trois ans (1er septembre 2021 au 31 aolt 2024)
DANION Anne (Pédopsychiatrie, addictologie)
DIEMUNSCH Pierre (Anesthésiologie et Réanimation chirurgicale)
HERBRECHT Raoul (Hématologie)
STEIB Jean-Paul (Chirurgie du rachis)

F2 - PROFESSEUR des UNIVERSITES ASSOCIE (mi-temps)

M. SOLER Luc CNU-31 IRCAD (01.09.2009 - 30.09.2012 / renouvelé 01.10.2012-30.09.2015-30.09.2021)

F3 - PROFESSEURS CONVENTIONNES* DE L’'UNIVERSITE

Pr CHARRON Dominique (2019-2020)
Pr KINTZ Pascal (2019-2020)
Pr LAND Walter G. (2019-2020)
Pr MAHE Antoine (2019-2020)
Pr MASTELLI Antoine (2019-2020)
Pr REIS Jacques (2019-2020)

( )

Pre RONGIERES Catherine 2019-2020 (* 4 années au maximum)
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G1 - PROFESSEURS HONORAIRES

ADLOFF Michel (Chirurgie digestive) / 01.09.94

BABIN Serge (Orthopédie et Traumatologie) / 01.09.01
BALDAUF Jean-Jacques (Gynécologie obstétrique) / 01.09.21
BAREISS Pierre (Cardiologie) / 01.09.12
BATZENSCHLAGER André (Anatomie Pathologique) / 01.10.95
BAUMANN René (Hépato-gastro-entérologie) / 01.09.10
BERGERAT Jean-Pierre (Cancérologie) / 01.01.16
BERTHEL Marc (Gériatrie) / 01.09.18

BIENTZ Michel (Hygiéne Hospitaliere) / 01.09.04

BLICKLE Jean-Frédéric (Médecine Interne) / 15.10.17
BLOCH Pierre (Radiologie) / 01.10.95

BOEHM-BURGER Nelly (Histologie) / 01.09.20

BOURJAT Pierre (Radiologie) / 01.09.03

BOUSQUET Pascal (Pharmacologie) / 01.09.19
BRECHENMACHER Claude (Cardiologie) / 01.07.99
BRETTES Jean-Philippe (Gynécologie-Obstétrique) / 01.09.10
BURGHARD Guy (Pneumologie) / 01.10.86

BURSZTEJN Claude (Pédopsychiatrie) / 01.09.18
CANTINEAU Alain (Medecine et Santé au travail) / 01.09.15
CAZENAVE Jean-Pierre (Hématologie) / 01.09.15

CHAMPY Maxime (Stomatologie) / 01.10.95

CHAUVIN Michel (Cardiologue) / 01.09.18

CHELLY Jameleddine (Diagnostic génétique) / 01.09.20
CINQUALBRE Jacques (Chirurgie générale) / 01.10.12
CLAVERT Jean-Michel (Chirurgie infantile) / 31.10.16
COLLARD Maurice (Neurologie) / 01.09.00
CONSTANTINESCO André (Biophysique et médecine nucléaire) /01.09.11
DIETEMANN Jean-Louis (Radiologie) / 01.09.17

DOFFOEL Michel (Gastroentérologie) / 01.09.17

DUCLOS Bernard (Hépato-Gastro-Hépatologie) / 01.09.19
DUPEYRON Jean-Pierre (Anesthésiologie-Réa.Chir.) / 01.09.13
EISENMANN Bernard (Chirurgie cardio-vasculaire) / 01.04.10
FABRE Michel (Cytologie et histologie) / 01.09.02
FISCHBACH Michel (Pédiatrie / 01.10.16)

FLAMENT Jacques (Ophtalmologie) / 01.09.09

GAY Gérard (Hépato-gastro-entérologie) / 01.09.13
GERLINGER Pierre (Biol. de la Reproduction) / 01.09.04
GRUCKER Daniel (Institut de Physique Biologique) / 01.09.21
GUT Jean-Pierre (Virologie) / 01.09.14

HASSELMANN Michel (Réanimation médicale) / 01.09.18
HAUPTMANN Georges (Hématologie biologique) / 01.09.06
HEID Ernest (Dermatologie) / 01.09.04

IMLER Marc (Médecine interne) / 01.09.98

JACQMIN Didier (Urologie) / 09.08.17

JAECK Daniel (Chirurgie générale) / 01.09.11

JESEL Michel (Médecine physique et réadaptation) / 01.09.04
KAHN Jean-Luc (Anatomie) / 01.09.18

KEHR Pierre (Chirurgie orthopédique) / 01.09.06

KREMER Michel / 01.05.98

KRETZ Jean-Georges (Chirurgie vasculaire) / 01.09.18
KRIEGER Jean (Neurologie) / 01.01.07

KUNTZ Jean-Louis (Rhumatologie) / 01.09.08

KUNTZMANN Francis (Gériatrie) / 01.09.07

KURTZ Daniel (Neurologie) / 01.09.98

LANG Gabriel (Orthopédie et traumatologie) / 01.10.98
LANGER Bruno (Gynécologie) / 01.11.19

LEVY Jean-Marc (Pédiatrie) / 01.10.95

LONSDORFER Jean (Physiologie) / 01.09.10

LUTZ Patrick (Pédiatrie) / 01.09.16

MAILLOT Claude (Anatomie normale) / 01.09.03
MAITRE Michel (Biochimie et biol. moléculaire) / 01.09.13
ORL) / 01.09.10is (Génétique) / 01.09.16

MANGIN Patrice (Médecine Légale) / 01.12.14

MANTZ Jean-Marie (Réanimation médicale) / 01.10.94
MARESCAUX Christian (Neurologie) / 01.09.19
MARESCAUX Jacques (Chirurgie digestive) / 01.09.16
MARK Jean-Joseph (Biochimie et biologie cellulaire) / 01.09.99
MESSER Jean (Pédiatrie) / 01.09.07

MEYER Christian (Chirurgie générale) / 01.09.13
MEYER Pierre (Biostatistiques, informatique méd.) / 01.09.10
MONTEIL Henri (Bactériologie) / 01.09.11

MOSSARD Jean-Marie (Cardiologie) / 01.09.09

OUDET Pierre (Biologie cellulaire) / 01.09.13

PASQUALLI Jean-Louis (Immunologie clinique) /01.09.15
PATRIS Michel (Psychiatrie) / 01.09.15

Mme PAULI Gabrielle (Pneumologie) / 01.09.11

PINGET Michel (Endocrinologie) / 01.09.19
POTTECHER Thierry (Anesthésie-Réanimation) / 01.09.18
REYS Philippe (Chirurgie générale) / 01.09.98

RITTER Jean (Gynécologie-Obstétrique) / 01.09.02
RUMPLER Yves (Biol. développement) / 01.09.10
SANDNER Guy (Physiologie) / 01.09.14

SAUDER Philippe (Réanimation médicale) / 01.09.20
SAUVAGE Paul (Chirurgie infantile) / 01.09.04
SCHLAEDER Guy (Gynécologie-Obstétrique) / 01.09.01
SCHLIENGER Jean-Louis (Médecine Interne) / 01.08.11
SCHRAUB Simon (Radiothérapie) / 01.09.12

SICK Henri (Anatomie Normale) / 01.09.06

STIERLE Jean-Luc (ORL) /01.09.10

STOLL Claude (Génétique) / 01.09.09

STOLL-KELLER Frangoise (Virologie) / 01.09.15
STORCK Daniel (Médecine interne) / 01.09.03

TEMPE Jean-Daniel (Réanimation médicale) / 01.09.06
TONGIO Jean (Radiologie) / 01.09.02

TREISSER Alain (Gynécologie-Obstétrique / 24.03.08
VAUTRAVERS Philippe (Médecine physique et réadaptation) / 01.09.16
VETTER Jean-Marie (Anatomie pathologique) / 01.09.13
VINCENDON Guy (Biochimie) / 01.09.08

WALTER Paul (Anatomie Pathologique) / 01.09.09
WATTIEZ Arnaud (Gynécologie Obstétrique) / 01.09.21
WIHLM Jean-Marie (Chirurgie thoracique) / 01.09.13
WILK Astrid (Chirurgie maxillo-faciale) / 01.09.15
WILLARD Daniel (Pédiatrie) / 01.09.96
WOLFRAM-GABEL Renée (Anatomie) / 01.09.96

Légende des adresses :

FAC : Faculté de Médecine : 4, rue Kirschleger - F - 67085 Strasbourg Cedex - Tél. : 03.68.85.35.20 - Fax : 03.68.85.35.18 ou 03.68.85.34.67

HOPITAUX UNIVERSITAIRES DE STRASBOURG (HUS) :

- NHC : Nouvel Hépital Civil : 1, place de I'Hopital - BP 426 - F - 67091 Strasbourg Cedex - Tél. : 03 69 55 07 08
- HC : Hépital Civil : 1, Place de I'Hopital - B.P. 426 - F - 67091 Strasbourg Cedex - Tél. : 03.88.11.67.68

- HP : Hépital de Hautepierre : Avenue Moliére - B.P. 49 - F - 67098 Strasbourg Cedex - Tél. : 03.88.12.80.00

- Hopital de La Robertsau : 83, rue Himmerich - F - 67015 Strasbourg Cedex - Tél. : 03.88.11.55.11

- Hopital de I'Elsau : 15, rue Cranach - 67200 Strasbourg - Tél. : 03.88.11.67.68

CMCO - Centre Médico-Chirurgical et Obstétrical : 19, rue Louis Pasteur - BP 120 - Schiltigheim - F - 67303 Strasbourg Cedex - Tél. : 03.88.62.83.00

C.C.0.M. - Centre de Chirurgie Orthopédique et de la Main : 10, avenue Baumann - B.P. 96 - F - 67403 lllkirch Graff enstaden Cedex - Tél. : 03.88.55.20.00

E.F.S. : Etablissement Francais du Sang - Alsace : 10, rue Spielmann - BP N°36 - 67065 Strasbourg Cedex - Tél. : 03.88.21.25.25

Centre Régional de Lutte contre le cancer "Paul Strauss" - 3, rue de la Porte de I'Hopital - F-67085 Strasbourg Cedex - Tél. : 03.88.25.24.24

IURC - Institut Universitaire de Réadaptation Clemenceau - CHU de Strasbourg et UGECAM (Union pour la Gestion des Etablissements des Caisses d’Assurance Maladie) -

45 boulevard Clemenceau - 67082 Strasbourg Cedex

RESPONSABLE DE LA BIBLIOTHEQUE DE MEDECINE ET ODONTOLOGIE ET DU
DEPARTEMENT SCIENCES, TECHNIQUES ET SANTE
DU SERVICE COMMUN DE DOCUMENTATION DE L'UNIVERSITE DE STRASBOURG

Monsieur Olivier DIVE, Conservateur

LA FACULTE A AREIETE QUE LES OPINIONS EMISES DANS LES DISSERTATIONS
QUI LUI SONT PRESENTEES DOIVENT ETRE CONSIDEREES COMME PROPRES
A LEURS AUTEURS ET QU'ELLE N'ENTEND NI LES APPROUVER, NI LES IMPROUVER
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En présence des maitres de cette école, de mes chers condisciples, je promets et je jure au
nom de l'Etre supréme d'étre fidéle aux lois de 'honneur et de la probité dans l'exercice de la
médecine. Je donnerai mes soins gratuits a l'indigent et n'exigerai jamais un salaire au-

dessus de mon travail.
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1 INTRODUCTION :

La drépanocytose, également appelée anémie falciforme, est une maladie génétique de
transmission autosomique récessive, caractérisée par une anomalie structurale de la chaine
Béta de I’hémoglobine. Cette mutation engendre la synthése d’une hémoglobine S anormale
(HbS), qui, en milieu désoxygéné, se polymérise au sein du globule rouge. Ce phénomene
entraine une cristallisation de I’hémoglobine S qui déforme le globule rouge, le déshydrate et
provoque un stress cellulaire oxydatif responsable d’hémolyse et de crises vaso-occlusives
extrémement douloureuses pour les individus. Le mot drépanocytose est issu du grec ancien ;
les termes {drepano-} et {kutos} signifient respectivement « faucille » et « cellule », et le

suffixe accolé {-osis} désigne des états chroniques.

La prévalence de la drépanocytose varie selon les pays et le manque de données
épidémiologiques précises rend les estimations difficiles. Actuellement dans le monde, plus
de cinq millions de personnes seraient porteuses de ’allele S, majoritairement en Afrique
subsaharienne et sur le pourtour méditerranéen, mais également en Inde et au Moyen-Orient
(1). Selon les derniers chiffres publiés par ’OMS en 2006, on estime qu’environ 300 000
enfants naissent chaque année avec une anomalie majeure de ’hémoglobine (2). Initialement
répartie dans des zones impaludées, la drépanocytose s’est répandue dans le monde entier
suite aux migrations des populations. En France, si elle reste encore considérée comme une
maladie rare et exotique, elle représente en réalit¢ la premic¢re maladie génétique du pays
malgré de fortes disparités sur le territoire national. Grace au dépistage précoce, initi€¢ en
France en 1989, on reléve une augmentation du nombre de nouveau-nés testés pour cette
pathologie au cours de ces dernieres années. Parallelement, le nombre de nouveau-nés atteints

s’accroit également (3).
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Face a cette proportion croissante de malades, de profondes modifications
technologiques et thérapeutiques ont permis d’optimiser la prise en charge des patients et le
pronostic de la drépanocytose. Cette dernicre a été reconnue comme une des priorités de la loi
de Santé¢ Publique de 2004 avec comme objectifs « de réduire la mortalité et d’améliorer la
prise en charge et la qualité de vie des personnes atteintes » (4). On observe ainsi en France,
un recul de 1’age médian des décés passant de 18 ans entre 1979 et 1986 a 36 ans sur la
période allant de 2003 a 2010 (5). Pour les enfants de 0 a 5 ans, les taux de mortalité ont
progressivement diminué entre 1979 et 2010 (5). Le recul de la mortalité infantile associ¢ a
une meilleure stratégie de prise en charge et une diminution des risques permettent

aujourd’hui de classer la drépanocytose parmi les maladies chroniques.

Dorénavant, la majorité des enfants drépanocytaires deviennent adultes et le passage de la
médecine pédiatrique a la médecine adulte est un moment inévitable dans la vie de ces jeunes.
La fin de I’enfance et I’entrée dans 1’adolescence représente une période particuliérement
sensible. En effet, chez les jeunes drépanocytaires, plusieurs études ont montré une
dégradation de leur état de santé avec notamment une augmentation des complications aigues
entrainant une recrudescence du nombre de passages aux urgences et du nombre
d’hospitalisations (6)(7). On observe également une augmentation du nombre de déces peu de
temps apres 1’age du transfert en médecine adulte comme I’indique une étude américaine,
publiée en 2010, portant sur le devenir d’'une cohorte de patients drépanocytaires (8). Le
risque de rupture de soins, et de « perte de vue » des patients est €également accru durant cette
période et engendre une observance des traitements non optimale (9). Enfin, la qualité de vie

peut elle aussi étre altérée.



25

La transition chez les patients drépanocytaires reléve donc d’un passage périlleux qui
s’inscrit dans une période de bouleversements psychologiques et de changements globaux a
I’adolescence. La transition se définit comme un mouvement complexe, organisé et continu
entre les soins pédiatriques et les soins adultes, et se situe dans le parcours de soins des
patients atteints de maladies chroniques (10). En plus de s’adapter a un nouveau role familial
et social et de se développer tant sur le plan physique que cognitif, les adolescents doivent en
méme temps apprendre a abandonner le controle parental de leurs soins et devenir autonomes
dans leur gestion de la maladie. Ce passage se déroule a des rythmes différents selon les
individus et les familles, et entraine des modifications telles qu’un nouveau médecin référent,
une nouvelle équipe, des nouveaux locaux qui peuvent étre déstabilisants et responsable d’une
période de vulnérabilité chez les patients. La réussite de cette étape aura un impact notable sur

la vie future des jeunes adultes.

Un grand nombre d’études, notamment étrangeres, s’est penché sur la question de
I’organisation de soins chez les patients drépanocytaires, de I’éducation thérapeutique et de la
mise en place de programmes pilotes de transition pédiatrie-adulte (11). Actuellement en
France, un essai clinique randomisé contr6lé multicentrique DREPADO propose d’évaluer un
programme de transition chez les patients drépanocytaires sur la base d’une approche
biopsychosociale (12). Cependant, ces recherches aux méthodes quantitatives ne permettent
pas d’étudier les comportements des jeunes drépanocytaires, et le ressenti de ces patients au
cours de la transition est peu exploré. Il semble important de comprendre les défis rencontrés
par ces jeunes adultes drépanocytaires pour permettre la poursuite du suivi médical mais aussi

de mieux satisfaire leurs besoins médicaux en s’intégrant a leurs projets d’avenir.
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Dans ce contexte, nous avons entrepris une étude qualitative sur la base d’entretiens
aupres de jeunes patients drépanocytaires agés de 15 a 25 ans suivis au Centre Hospitalo
Universitaire de Strasbourg en Alsace. L’objectif principal de cette recherche est de connaitre
les attentes et d’apprécier les expériences concernant la transition des soins pédiatriques vers
les soins adultes chez des patients drépanocytaires afin de dégager des pistes d’amélioration et
d’optimiser le processus de transition. Avoir un retour d’expérience sur cette période et
comprendre les besoins des jeunes avant la transition nous permettrait d’anticiper les attentes
de ces patients et d’améliorer leur prise en charge. Cette recherche permettrait aussi d’initier

une démarche de formalisation de la transition pour ces jeunes patients a Strasbourg.
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2 GENERALITES:

2.1 Drépanocytose

2.1.1 L’histoire de la drépanocytose : du Néolithique a nos jours

La drépanocytose serait apparue il y a plusieurs milliers d’années dans 1’espece
humaine, initialement sur le continent Africain et Asiatique. Au fil des ages, I’Homo Sapiens
devient sédentaire ; il €¢leéve des animaux, pratique 1’agriculture et s’installe a proximité des
points d’eau. Ce nouveau mode de vie profite a de multiples agents pathogenes qui, en se
développant aux dépends de l’organisme de leur hote, vont provoquer 1’émergence de
maladies infectieuses et le développement des épidémies (13). Le protozoaire Plasmodium
falciparum, transmis par 1’anophele femelle, entraine des formes graves de paludisme et
infecte le globule rouge en s’y multipliant. Au fil des ans, des mutations génétiques vont
apparaitre et persister au sein du globule rouge, modifiant ainsi la syntheése des chaines de
I’hémoglobine. La mutation drépanocytaire correspond & une mutation ponctuelle sur le 6™
codon du géne de la B globine situé sur le chromosome 11. Le 17°™ nucléotide, 1’adénine (A),
est remplacé par une thymine (T) ce qui entraine le changement du 6°™ acide aminé ; I’acide
glutamique devient valine: Glu - Val. Par conséquent, cette mutation engendre une
anomalie qualitative de I’hémoglobine avec synthése d’une hémoglobine anormale :
I’hémoglobine S, ayant la propriété de se polymériser en milieu désoxygéné (14). A 1’état
hétérozygote, cette mutation est cliniquement silencieuse et confére une protection partielle
face au paludisme. A 1’état homozygote, elle est au contraire responsable de crises vaso-
occlusives et d’hémolyse. L’apparition puis la persistance de cette anomalie dans des zones

géographiques distinctes coincide avec les régions endémiques du paludisme (Figure 1). A
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partir de ces zones d’origine, les mutations de I’hémoglobine se sont répandues sur tous les

continents suite aux migrations spontanées ou contraintes, telles que la traite des esclaves.

Zones actuelles ou le
paludisme est endémique

Ces zones étaient plus étendues

lors de I’apparition des
mutations (plus clair)

Zone a forte prévalence des
principales mutations de
I’hémoglobine

0 wes O e (O Hee
© aThalassémique

. B Thalassémique

# Flux migratoires

Figure I : Zones endémiques du paludisme et zones a haute prévalence des hémoglobinopathies.
(Source : Bartolucci. P, Hémoglobinopathies : un avantage contre le paludisme mais au risque de maladies

séveres, La Revue du Praticien, Octobre 2014)

Le docteur James Herrick et son stagiaire Ernest Irons sont les premiers a décrire aux
Etats-Unis une maladie liée a des érythrocytes anormaux. En 1910, ils découvrent sur le

frottis sanguin d’un jeune étudiant anémique, originaire de Grenade dans les Antilles, des
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globules rouges allongés et irrégulierement déformés en forme de faucille. Le patient alors
agé d’une vingtaine d’années avait consulté car il présentait depuis plus de 5 semaines, une
toux accompagnée de fievre et d’asthénie. Une dyspnée et des palpitations étaient également
présentes depuis plusieurs mois (15). Par la suite, de nouvelles observations sur la
drépanocytose sont réalisées, expliquant I’anémie et les 1€sions tissulaires ischémiques et c’est

en 1917 que le docteur Emmel suggere I’origine héréditaire et familiale de cette maladie (16).

En 1949, Linus Pauling (prix Nobel de chimie en 1954) et ses collégues, identifient
I’hémoglobine S (HbS) et distinguent des caractéristiques ¢€lectrophorétiques différentes de
I’hémoglobine normale (HbA). Ils découvrent que I’HbS porte une charge électrique plus
positive que I’HbA et introduisent le concept de « maladies moléculaires ». Dans le méme
temps, le pédiatre Janet Watson observe que les signes cliniques n’apparaissent pas des la
naissance et suggere que 1’hémoglobine feetale (HbF) protége transitoirement les nouveau-
nés. Grace aux recherches de Pauling, le professeur Vernon Ingram de ['université¢ de
Cambridge, montre en 1957 que les anomalies moléculaires de la drépanocytose sont liées a
une modification de la structure primaire de ’hémoglobine et résident dans le changement
d’un seul acide aminé de la molécule d’hémoglobine (remplacement de 1’acide glutamique

par une valine dans I’HbS) (17).

A partir des années 1970, la recherche thérapeutique connait de grands avancements.
En 1980, la mortalité infantile, en grande partie due au risque infectieux dont le pneumocoque
est le premier agent causal, est réduite grace a la prescription prophylactique de pénicilline
chez les enfants. En 1984, on identifie la greffe de moelle osseuse comme traitement
potentiellement curateur. L’efficacit¢ de I’Hydroxycarbamide est quant a elle démontrée en

1995, permettant, entre autres, I’augmentation des concentrations de I’HbF (18). Enfin, les
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thérapies géniques et les nouvelles molécules sont actuellement des cibles d’approches

thérapeutiques prometteuses.

2.1.2 Epidémiologie et dépistage néonatal en France

En France, les premiers cas de drépanocytose ont ¢té¢ identifiés dans les années 1940.
En 2016, la population totale des patients drépanocytaires s’estime entre 19000 et 32000
patients tout age confondu (19). Le dépistage néonatal de la drépanocytose permet d’identifier
les diverses formes génétiques des syndromes drépanocytaires et d’instaurer des mesures
prophylactiques précoces. Débuté par des expériences pilotes en Guadeloupe et en Martinique
des 1981, le dépistage de la drépanocytose réalisé a la naissance est mis en place de maniére
systématique dans les départements, régions, et territoires d’Outre-Mer en 1989. En France
métropolitaine, il est introduit pour une population ciblée a partir de 1995 et concerne les
nouveau-nés dont les parents sont originaires de régions a risque (Encadré 1). Initialement
instauré en Ile de France, le dépistage ciblé s’est progressivement étendu a tout le territoire en

2000.
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Critéres utilisés en métropole pour le ciblage d’un nouveau-né a risque de drépanocytose

Conditions pour que le nouveau né soit testé :
1. Les 2 parents sont originaires d’une région a risque :
2. Un seul des parents est originaire d’une région a risque si le deuxiéme n’est pas connu
3. Un des parents a connaissance d’une anomalie de I’hémoglobine chez lui ou dans sa famille

4. S’il existe un doute sur les critéres 1, 2 et 3

Régions a risque :
» Département d’Outre-mer (Antilles, Guyane, Réunion, Mayotte)
Afrique subsaharienne, Cap Vert
Amérique du Sud (Brésil), Amérique du Nord (sa population Afro-Américaine)
Inde, océan Indien : Madagascar, Ile Maurice, Comores
Afrique du Nord : Algérie, Tunisie, Maroc

Pourtour méditerranéen : Italie du Sud, Sicile, Gréce, Turquie

YV V.V V V V

Moyen-Orient : Liban, Syrie, Arabie Saoudite, Yémen, Oman

Encadré 1 : Critéres utilisés en métropole pour le ciblage d’un nouveau-né a risque de drépanocytose et régions a

risque. Source : Données de [’Association frangaise pour le dépistage et la prévention des handicaps de [’enfant.

Le dépistage néonatal de la drépanocytose consiste en une ponction capillaire
effectuée au niveau du talon du nouveau-né. Quelques gouttes de sang sont déposées sur un
papier buvard puis envoyées pour analyse dans un laboratoire de référence. Ce prélévement
s’inscrit dans le « test de Guthrie » réalisé au troisiéme jour de vie au méme titre que cinq
autres maladies dépistées a la naissance : la phénylcétonurie, I’hypothyroidie congénitale,
I’hyperplasie congénitale des surrénales, la mucoviscidose et récemment le dépistage du
déficit en acyl-CoA déshydrogénase des acides gras a chaines moyennes. Le prélevement
n’est pas obligatoire ; un formulaire de refus de réalisation doit alors €tre signé par la minorité
de parents n’acceptant pas le dépistage néonatal pour leur enfant. Dans le cas de la
drépanocytose, le dépistage permet de détecter les homozygotes (HbS/HbS), les hétérozygotes
composites ou encore des porteurs du trait drépanocytaire (HbA/HbS) (20). Les deux
premicres formes sont responsables de syndromes drépanocytaires majeurs potentiellement

graves sur le plan clinique. Dans ce cas, la famille est convoquée dans le centre de référence
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le plus proche pour une consultation de dépistage, au cours de laquelle, une analyse de
I’hémoglobine sur prélévement veineux est réalisée chez l’enfant et ses parents pour
confirmation diagnostique. Les porteurs du trait (HbA/HbS) sont généralement
asymptomatiques. Lorsqu’ils sont repérés, un document explicatif a destination du médecin
traitant ou de la famille est envoyé. Cependant, 1’objectif initial du dépistage néonatal n’est
pas de détecter les porteurs du trait et cette découverte souléve des questions d’ordre éthique
basées sur les principes de bienfaisance, de non-malfaisance et du droit de savoir. En effet,
cette information peut engendrer une anxiété ou incompréhension parentale, un rejet de la
communauté ou encore une remise en cause de la paternité (21). S’il n’est d’aucun intérét
immeédiat pour le nouveau né, la découverte d’une hétérozygotie peut permettre d’éclairer les

parents sur les futurs projets familiaux ainsi que ceux de leur enfant.

2.1.3 Diagnostic prénatal et pré-implantatoire

La drépanocytose est une maladie monogénique a transmission autosomique récessive
(Figure 2). Dans les populations a risque, une consultation génétique puis un diagnostic
prénatal peut étre proposé aux parents s’ils se savent tous deux porteurs d’une anomalie
génétique susceptible d’aboutir a un syndrome drépanocytaire majeur, s’ils ont déja un enfant
atteint de drépanocytose, ou bien s’il est impossible de réaliser le test de dépistage chez le
pere si son pays d’origine fait partie des régions a risque (22). La consultation génétique est
menée par un médecin et un psychologue qui apprécient le risque d’atteinte sévere de I’enfant
a naitre. Le diagnostic prénatal est effectué entre la 119 et 15°™ semaine de grossesse et
consiste a rechercher 1’anomalie génétique en étudiant ’ADN du foetus par chorio ou
amniocentése. Les deux techniques comprennent toutes deux des risques d’ordre maternel,

liés aux complications hémorragiques et infectieuses, mais aussi feetal, avec une augmentation
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du risque de fausse couche, de rupture des membranes et de mort feetale in utero (23). En cas
de diagnostic positif, les parents peuvent envisager une interruption médicale de grossesse
(IMG). La demande d’IMG doit étre faite par la mere, quelque soit le terme de la grossesse
puis est ensuite étudiée par un centre pluridisciplinaire de diagnostic prénatal (CPDPN). La
recevabilité de la demande est évaluée en fonction de la détresse parentale, de leur capacité a
accepter ou non la naissance d’un enfant drépanocytaire et de leur compréhension des

motivations de leur demande (21).

Dans certains cas, le diagnostic pré-implantatoire (DPI), trés encadré par la loi de
bioéthique, peut étre proposé aux parents. Cette technique couple la fécondation in vitro et la
recherche de maladie génétique sur les embryons obtenus dans le but d’éviter une interruption
médicale de grossesse (24). La loi de bioéthique du 6 aolt 2004 va plus loin dans la
démarche, et 1égalise le double diagnostic pré-implantatoire. Le DPI selectionne donc un
embryon indemne de drépanocytose mais également HLA compatible avec un frére ou sceur
malade dans le but d’entreprendre une allogreffe de moelle (21). A la naissance, le sang du
cordon ombilical de I’enfant donneur est utilis¢ comme source de cellules souches a
transplanter chez son ainé. Cependant ces techniques sont pratiquées a titre exceptionnel,
engagent un parcours complexe, éprouvant pour les parents et les délais d’attente avant la

réalisation du DPI sont souvent de plusieurs années.
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Porteur sain Porteur sain

(AS)— porteursain——(35)

Enfant non atteint Enfant malade

Figure 2 : Mode de transmission génétique de la drépanocytose
(Source AP-HP Hopital Robert Debré. Qu’est-ce que la drépanocytose; 2012)

2.1.4 Dépistage et racialisation de la maladie

Depuis 2018 et apres sa restructuration par le Ministére de la Santé, 1’organisation du
dépistage néonatal est confiée aux Centres Régionaux de Dépistage Néonatal (CRDN),
mandatés par les Agences Régionales de Santé (ARS) (25). En 2020, en France, sur 339 497
nouveaux nés testés pour cette pathologie, 557 sont atteints d’un syndrome drépanocytaire
majeur soit une incidence ciblée de 1/610. L’incidence globale ayant pour dénominateur le
nombre de nouveau-nés testés pour 1’ensemble des 6 maladies est, quant a elle, de 1/1323. 1l
existe de fortes disparités sur le territoire national. En métropole, la région Ile de France
dépiste plus de 75% de ces nouveau-nés, c’est aussi la région la plus touchée avec une
incidence globale de 1/674. En Outre-Mer, elle s’éleve a 1/421 (3). Au cours de ces dernicres
années, le nombre et la proportion de nouveau-né testés ont augmenté. En 2020, plus de 46 %
des nouveaux nés ont réalisé ce dépistage (Figure 3). Parallelement, le nombre de nouveau-

nés atteints a ¢galement augmenté.
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Total 2015 2016 2017 2018 2019 2020

NN testés 335360 332220 317005 322553 330 263 339497

% de pop ciblée 41,4% 42,0% 40,9% 43,0% 44,1% 46,1%

NN malades 466 431 496 505 586 557
Incidence

globale 1/1736 1/1836 1/1564 1/1487 1/1276 1/1323

Incidence Ciblée 1/720 1/771 1/639 1/639 1/564 1/610

Hz HbS 10038 10160 10528 10654 11597 11193
Incidence Hz Hbs 1/33 1/33 1/30 1/30 1/28 1/30
ciblée

Figure 3 : Evolution du dépistage ciblé de la drépanocytose en France entre 2015 et 2020

(Source : Rapport d’activité Programme National du dépistage néonatal — 2020)

Actuellement, le dépistage ciblé en France est remis en question. D’une part, il pose
des problémes de discrimination, puisqu’il se base sur la provenance géographique des
parents alors qu’il est interdit en France d’établir des statistiques sur I’origine ethnique des
personnes. D’autre part, le rapport cott/efficacité du ciblage jugé favorable en métropole en
2013 est dorénavant contesté compte tenu de I’augmentation de 1’incidence de la maladie
(25). A titre d’exemple en Europe, les responsables politiques du Royaume Uni (sauf le Pays
de Galles), et des Pays-Bas, ont respectivement opté depuis 2008 et 2007 pour un dépistage
néonatal universel de la drépanocytose (21). Aujourd’hui, 1’augmentation croissante de la
maladie et les questionnements éthiques autour du ciblage plaident pour un dépistage

systématique de la population francaise.

Malheureusement, la stigmatisation ne s’arréte pas aux portes du dépistage néonatal,
mais s’incrit dans la vie de la plupart des patients, qu’ils soient homo ou hétérozygotes. Dans

certaines communautés, la drépanocytose est un sujet tabou, provoquant du déni, et parfois un
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rejet de D’enfant, per¢u comme porteur de mauvais présage. Une enquéte réalisée par
I’ Association Pour I’Information et la Prévention de la Drépanocytose (APIPD) révele que la
plupart des personnes atteintes de drépanocytose au sein de la société frangaise souffre d’une
double discrimination ; celle se rapportant a la couleur de peau et celle due au fait que la
maladie ne soit pas visible (26). En effet, la drépanocytose s'est socialement et historiquement
construite a partir de la notion raciale de la négritude avec pour conséquence d'assimiler race
et atteinte pathologique. De plus, la fatigabilité provoquée par la maladie s’accompagne de
préjugés tels que la paresse ou la fainéantise. La racialisation de la drépanocytose favorise la
précarité et constitue un obstacle a I’insertion socio-professionnelle notamment chez les

jeunes.

2.1.5 Bases physiopathologiques :

La physiopathologie de la drépanocytose est complexe, et associe plusieurs
phénomenes. Outre 1’anomalie moléculaire conduisant a la polymérisation de ’hémoglobine
S, de nombreux autres facteurs contribuent au mécanisme physiopathologique global de la

drépanocytose.
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2.1.5.1 Polymérisation :

A. Mécanisme

Dans la drépanocytose, la paire de base adénine-thymine est inversée, ce qui conduit a
remplacer un résidu adénine par une thymine au niveau du 6°™ codon du géne (A=T > T=A)
avec pour conséquence un changement d’acide aminé sur la chaine de la B globine. L’acide
glutamique, qui est un acide aminé hydrophile, est remplacé par une valine, hydrophobe.
Lorsque le milieu est privé d’oxygene, la valine, exposée a la surface de 1’hémoglobine,
interagit avec d’autres acides aminés d’une chaine [ globine voisine modifiant la
conformation de ’hémoglobine. Ce processus se propage et aboutit a la création de polymeres
qui s’assemblent et forment de longues fibres allongées endommageant la paroi du globule
rouge (27). De la polymérisation résulte une déformation de I’hématie en forme

caractéristique de faucille, une rigidification de la cellule et une fragilisation de sa membrane.

(Figure 4)

Figure 4 : A : Globule rouge normal B : Globule rouge drépanocytaire en I’absence d’oxygéne au microscope
électronique a balayage. Grossissement : x 17 000.

(Source : Inserm. Dossier drépanocytose) (28)
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Le délai de polymérisation varie et sa cinétique va influencer la forme du globule rouge. Plus
la vitesse de polymérisation est lente plus les globules rouges prendront la forme d’une
faucille. Le temps nécessaire a la polymérisation est supérieur au temps de passage du globule
rouge dans la microcirculation. La falciformation est donc incompléte lorsque le globule
rouge revient dans la circulation oxygénée et ce phénoméne est initialement réversible.
Cependant lorsque les cycles d’oxygénation et de désoxygénation se pérennisent, les

anomalies et déformations membranaires de la cellule deviennent définitives (29).

B. Facteurs favorisant la polymérisation

La polymérisation est tout d’abord influencée par 1’affinité de 1’hémoglobine pour
I’oxygene. Comparée a I’hémoglobine normale, I’HbS a une affinité pour I’oxygene réduite.
Cette faible attirance pour l'oxygeéne favorise la polymérisation. Tous les facteurs capables
d’abaisser 1’affinit¢ de 1’hémoglobine pour I’oxygéne vont accentuer ce phénomene. La
polymérisation dépend également de la pression partielle en O2 (30). Par ailleurs, la
concentration intracellulaire en HbS au sein du globule rouge contribue également a la
polymérisation. Les paramétres augmentant cette concentration sont la déshydratation,
I’acidose métabolique et la déplétion cellulaire en magnésium (30). A [Dinverse, la
concentration en hémoglobine F et la présence d’une a-thalassémie diminuent Ia

concentration intra érythrocytaire de I’HbS et inhibent donc partiellement la polymérisation.

C. Conséquence de la polymérisation

La polymérisation entraine des anomalies multiples au niveau des globules rouges.

Elle est a Dorigine d’une déshydratation, mais aussi d’altérations membranaires et
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fonctionnelles de la cellule et est responsable d’hétérogénéité érythrocytaire (31). Ces
phénomenes sont intriqués et conduisent a un cercle vicieux. En effet, la polymérisation
entraine des altérations membranaires au sein du globule rouge, elles-mémes responsables
d’une augmentation de la perméabilité¢ de la cellule par anomalie de transport ionique. Il en
découle une déshydratation cellulaire qui accroit la concentration de I’HbS et par conséquent
accentue la polymérisation. Les modifications architecturales de la cellule aboutissent d’une
part & une rigidification et une fragilisation de la cellule contribuant a une hyper hémolyse
chronique, d’autre part, elles engendrent I’expression de molécules d’adhérence a la face
externe du globule rouge, les phosphatidylsérines, qui jouent un role dans 1I’hyperviscosité
sanguine et la reconnaissance des globules rouges par les macrophages (32). Ces anomalies
des globules rouges sont impliquées dans des phénomenes d’adhérence anormale a

I’endothélium.

2.1.5.2 Vaso-occlusion :

Le mécanisme de polymérisation et de rigidification de I’érythrocyte ne permet pas
d’expliquer a lui seul les phénomenes de vaso-occlusion. Différents facteurs interviennent et
concourent au ralentissement du flux sanguin contribuant aux crises vaso-occlusives (CVO) et

autres complications de la drépanocytose.

A. Anomalie du tonus vasculaire

La régulation du tonus vasculaire est normalement assurée par 1’endothélium et
dépend de I’homéostasie entre la production endothéliale de médiateurs vaso-dilatateurs et

vaso-constricteurs (31). Dans la drépanocytose, 1’augmentation anormale de la production
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d’endothéline-1, aux propriétés vasoconstrictives, associée a une inhibition du monoxyde
d’azote (NO), puissant vasodilatateur produit par la NO-synthase endothéliale, conduit & une

vaso-constriction micro-vasculaire et entraine 1’ischémie des tissus (32).

B. Phénomeénes d’hyper adhérence

L’endothélium est une monocouche cellulaire qui tapisse I’ensemble des vaisseaux et
forme une barriere semi perméable entre le sang et les tissus adjacents. Il assure des fonctions
dans le trafic cellulaire et joue un réle primordial dans la régulation du tonus vasculaire, de

I’homéostasie et du maintien de la fluidité sanguine.

% Adhérence des globules rouges a I’endothélium vasculaire

Comme décrit précédemment, les remaniements architecturaux de la cellule
drépanocytaire entrainent, entre autres, I’expression de phosphatidylsérines a la face externe
du globule rouge. Ces molécules interagissent avec 1’endothélium et favorisent 1’adhérence
des globules rouges matures a ce dernier. De plus, les réticulocytes drépanocytaires ou
«réticulocytes de stress » sortis prématurément de la moelle osseuse du fait d’une
érythropoiese constamment sollicitée, expriment eux aussi des molécules d’adhésion
membranaire (17). En provoquant un ralentissement du flux sanguin, cette adhérence a

I’endothélium participe aux phénomenes de vaso-occlusion.
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% Adhérence des autres populations circulantes

Outre les globules rouges, les leucocytes, et plus particulierement les polynucléaires
neutrophiles, ainsi que les plaquettes activées interviennent dans ce phénomeéne d’adhérence
accrue. L augmentation des protéines pro-adhésives des globules blancs ainsi que la moindre
déformabilité¢ des polynucléaires neutrophiles favorisent la vaso-occlusion (32). De plus, les
marqueurs d’activation plaquettaire sont plus €levés chez les patients drépanocytaires et les
plaquettes sont capables de former des agrégats avec plusieurs types cellulaires (33). Elles
sont ainsi impliquées dans les phénoménes vaso-occlusifs, ce qui accroit le risque de

thrombose.

C. Activation cellulaire et inflammation

Les phénomenes d’hyper adhérence des différentes populations cellulaires, les altérations
architecturales des globules rouges ainsi que 1’hémolyse concourent a un environnement pro-
inflammatoire chez les patients drépanocytaires. Ce contexte induit la présence continue de
cytokines potentiellement impliquées dans la survenue de crises vaso-occlusives (34). L’héme
et I’hémoglobine plasmatique libérés lors de I’hémolyse agissent comme des molécules de
danger qui vont activer le systétme immunitaire inné¢ et augmenter 1’adhérence des cellules
circulantes sur 1’endothélium (35). Ce phénoméne d’inflammation chronique va également

précipiter la cascade de la coagulation.

Au final, tous ces mécanismes vont ralentir le flux sanguin, favoriser les interactions

cellulaires et endothéliales, et libérer des cytokines pro inflammatoires allongeant ainsi le
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temps de transit des globules rouges dans la circulation sanguine, favorisant leur

falciformation et aboutissant aux crises vaso-occlusives.

2.1.6 Présentation clinique :

La symptomatologie de la drépanocytose est insidieuse et extrémement variable dans
son intensité, son mode d’expression, sa temporalité et differe entre chaque individu atteint.
Des facteurs génétiques et environnementaux contribuent a cette fluctuation et la vie des

patients oscille entre phases de stabilité, manifestations aigues et complications chroniques.

On distingue 4 périodes dans la vie des patients drépanocytaires (36) :

e La période néonatale, asymptomatique grace a la présence de ’hémoglobine F

e La petite enfance, a partir de 3 mois, période ou les risques d’infections, de
séquestration splénique et d’anémie aigue sont majeurs. Les crises vaso-occlusives
(CVO) concernent a cet age préférentiellement les doigts des mains et des pieds.

e [L’enfance, a partir de 5-6 ans, ponctuée par des CVO douloureuses et 1’apparition de
complications redoutées telles que les AVC ou le syndrome thoracique aigu (STA).

e [’age adulte ou survient la majorité des complications chroniques et ou les CVO

restent la premiére cause d’hospitalisation en urgence.
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2.1.6.1 Manifestation aigues :

A. Douleurs des crises vaso-occlusives

Les crises vaso-occlusives, liées aux phénomenes d’occlusion microvasculaire, sont
caractérisées par des douleurs brutales et intenses qui débutent dans la vie du jeune
drépanocytaire généralement vers 2 ans, mais parfois dés 1’age de 6 mois. Les crises touchent
environ 2/3 des malades et leur fréquence ainsi que leur intensité varie chez un méme patient
(37). Les CVO peuvent apparaitre spontanément ou étre provoquées par un facteur
déclenchant tel que I’exposition au froid, ’infection, 1’exercice physique, la déshydratation ou
toute situation pouvant conduire a une hypoxie. Dans la population pédiatrique, les douleurs
se manifestent principalement au niveau osseux et/ou abdominal. Les syndromes pieds-mains
ou dactylites sont caractéristiques des premiéres crises du nourrisson. Chez le plus grand
enfant, les crises douloureuses touchent préférentiellement les os longs comme le fémur ou
I’humérus, et se présentent par une tuméfaction chaude et douloureuse des membres
concernés. Elles sont accompagnées d’une impotence fonctionnelle et parfois d’une fébricule.
Au niveau radiologique, une réaction du périoste ainsi que des images lacunaires sur la
diaphyse peuvent survenir une a deux semaines apres les signes cliniques (38). Les crises
abdominales quant a elles, concernent majoritairement la rate ou le mésentere et se présentent
cliniquement comme un iléus paralytique avec météorisme et vomissements. Chez les adultes,
les CVO se manifestent également au niveau des os longs mais intéressent aussi le bassin, le

rachis, le sternum avec parfois I’atteinte simultanée de plusieurs régions.
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Habituellement, les crises régressent sans séquelle, mais elles peuvent également précéder ou

révéler des complications ischémiques aigues nombreuses touchant la plupart des organes,

qu’il est indispensable de rechercher (36,39,40) :

K/
£ %4

*0

Le syndrome thoracique aigu, dont le pronostic peut étre sévére, associe un infiltrat
radiologique a un ou plusieurs signes physiques ou fonctionnels respiratoires

(tachypnée, toux, fievre, douleurs thoraco-abdominales...)

Les complications neurologiques, plus fréquentes chez I’enfant de moins de 10 ans, se
présentent par la survenue d’accident vasculaire cérébral, de type ischémique dans la
majorité des cas, ou d’occlusions incompletes et transitoires des vaisseaux cérébraux.
Cette lourde complication implique un dépistage systématique des sténoses des artéres

intracraniennes par doppler transcranien entre 12 et 18 mois puis tous les ans.

Le priapisme, plus répandu a I’adolescence et chez les adultes, correspond a une
érection prolongée et douloureuse. Il survient indépendamment de toute stimulation et
peut provoquer d’importantes séquelles fonctionnelles s’il n’est pas rapidement et

spontanément résolutif.

B. Infection :

Du fait de I’altération de la fonction splénique, les infections sont une des manifestations

aigues présentes tout au long de la vie du patient drépanocytaire. Les infections provoquées

par les germes encapsulés (pneumocoque, Haemophilus influenzae, méningocoque), les

salmonelles ainsi que les infections liées aux soins (staphylocoque et entérobactéries) sont a
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redouter (41). Chez le petit enfant, la mortalité a pu étre réduite grace a la mise en place d’une
antibioprophylaxie par pénicilline a partir de 2 mois et a la vaccination visant le pneumocoque
et le méningocoque (groupes B, A, C, W et Y). Parmi les infections virales, le parvovirus B19

est quant a lui responsable d’une érythroblastopénie aigue.

C. Anémie aigue

Le taux moyen d’hémoglobine du patient drépanocytaire est stationnaire et se situe en
régle générale entre 7 et 9 g/dl. Une aggravation aigue de I’anémie peut étre constatée dans
certaines circonstances. Toute situation fébrile, crise vaso-occlusive, hémorragie, infection au
Parvovirus B19, acces palustre, insuffisance rénale, accident transfusionnel, ou toxicité de
certains médicaments peut intensifier ’anémie. Les carences en fer et en acide folique doivent
étre dépistées et compensées si besoin. Chez les enfants de moins de 6 ans, la séquestration
splénique, définie par une augmentation de la taille de la rate associée a une diminution d’au
moins 2 g/dl de la concentration d’hémoglobine, est a redouter devant des douleurs

abdominales ou une splénomégalie inhabituelle (32).

2.1.6.2 Complications chroniques :

Avec I’allongement de 1’espérance de vie, la drépanocytose est aujourd’hui considérée
comme une maladie chronique et des atteintes viscérales apparaissent habituellement a 1’age
adulte. Le dépistage systématique et la prévention de ces complications chroniques souvent

silencieuses sont essentiels pour que la prise en charge soit optimale.
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L’atteinte cardiovasculaire, représente la premiere cause de mortalité par complication
chronique chez 1’adulte atteint de drépanocytose. Les cardiomyopathies restrictives a
haut débit et a fonction systolique conservée sont les complications les plus répandues.
Elles traduisent une adaptation cardiaque a I’anémie et 1’on retrouve a I’échographie
une dilatation de ’oreillette et du ventricule gauche. La fréquence de I’hypertension
artérielle pulmonaire est quant a elle estimée entre 20 et 40% dans la population
drépanocytaire adulte et se définit par une pression artérielle pulmonaire moyenne

supérieure a 25 mmHg au cathétérisme droit.

L’atteinte rénale, correspond a la deuxieme cause de mortalit¢ par complication. La
survenue d’une néphropathie touche 80% des patients adultes homozygotes et se
manifeste la plupart du temps par une atteinte glomérulaire pouvant évoluer vers une
micro albuminurie puis une protéinurie et a terme une insuffisance rénale. D’autre
part, D’atteinte tubulaire se présente par un défaut de concentration des urines
(hyposthénurie) qui peut occasionner déshydratation et acidose métabolique.
L’atteinte rénale entraine des perturbations du métabolisme phosphocalcique et une

diminution de la production d’érythropoiétine conduisant a I’aggravation de 1I’anémie.

L’ostéonécrose aseptique épiphysaire représente la complication ostéo-articulaire
chronique la plus fréquente chez 1’adulte drépanocytaire et concerne le plus souvent
les tétes humérales et les extrémités fémorales. Initialement asymptomatique et
souvent bilatérale, elle devient progressivement douloureuse et invalidante. Il existe
¢galement d’autres atteintes osseuses, telles que des infarctus osseux, un retard de
croissance, une ostéopénie (en partie liée a I’'importante activité médullaire) ou une

ostéoporose augmentant le risque fracturaire.
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% La rétinopathie proliférante est également une complication fréquente et touche plus
de 60% des patients homozygotes. Principalement due a des phénoménes vaso-
occlusifs, elle débute en périphérie de la rétine et peut se compliquer d’hémorragie

intravitréenne ou de décollement de rétine en 1’absence de traitement.

« L’atteinte pulmonaire est secondaire aux syndromes thoraciques aigus, et comprend

principalement un trouble ventilatoire restrictif et des plages de fibroses.

« Les lithiases biliaires, trés fréquentes a partir de 17 ans, sont le plus souvent
asymptomatiques mais peuvent se compliquer et favoriser les CVO. Une

cholécystectomie est souvent proposée méme en I’absence de symptome.

Les atteintes cutanées, auditives, hépatiques ainsi que les vasculopathies cérébrales reflétent
elles aussi d’autres complications chroniques de la drépanocytose dont les séquelles

fonctionnelles s’avérent potentiellement séveres (32,41,42).

2.1.7 Prise en charge :

Depuis une vingtaine d’années, la prise en charge des patients drépanocytaires s’est
sensiblement modifiée. En France, la création en 2005 de deux centres de références (en
région parisienne et aux Antilles) ainsi que I’existence de plus d’une dizaine de centres de
compétences des maladies constitutionnelles du globule rouge et de 1’érythropoicse,
permettent, dans la mesure du possible, une mise en place de soins personnalisés pour chaque
patient ainsi qu’une approche globale, médicale, sociale et économique (43). Le suivi reste

cependant difficile et essaie de tenir compte de I’environnement des patients, de leur famille
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et du contexte socio-économique parfois défavoris¢ (la drépanocytose atteignant des

populations racisées).

Sur le plan thérapeutique, la vaccination couplée a la prophylaxie orale par Oracilline
a permis une baisse de mortalité par le pneumocoque chez I’enfant. L hydroxyurée (Siklos ou
Hydrea) stimule la fabrication de I’hémoglobine foetale (HbF) dans le but d’inhiber la
polymérisation. Son activit¢é myelosuppressive engendre également une diminution du
nombre de leucocytes et de plaquettes atténuant ainsi la fréquence des crises vaso-occlusives
et améliorant la qualité de vie des malades (43). Quand ils sont possibles, le risque d’allo-
immunisation et d’accident transfusionnel n’étant pas négligeables, les programmes de
transfusions régulieéres associées a la chélation du fer jouent également un role dans le
traitement et la prévention des complications (2). Ils améliorent 1’oxygénation des tissus et
diminuent la proportion d’hémoglobine S grace a 1’apport d’hémoglobine A normale. La
greffe de cellules souches hématopoiétiques par un donneur compatible, réservée aux formes
graves de drépanocytose, s’avere étre le seul traitement partiellement curateur mais les
résultats prometteurs des thérapies géniques suscitent de nombreux espoirs. Depuis 2017,
grace aux travaux de recherche de I’équipe du Professeur Cavazzana, a I’hopital Necker
Enfant Malades a Paris, une cinquantaine de patients a pu étre traitée par thérapie génique
avec de bons résultats pour 60% a 70% d’entre eux (44). Actuellement, de nouvelles études
sont en cours afin d’augmenter 1’efficacité de cette approche mais également de mieux
déterminer les risques toxiques majeurs inhérent a la chimiothérapie utilisée. Derniérement les
malades francais peuvent avoir acces a certaines thérapies plus ou moins ciblées telle que le
Voxelotor, molécule qui inhibe la polymérisation de I’HbS et stabilise 1’hémoglobine, et de
facon assez restreinte, au Crizanlizumab, anticorps monoclonal inhibiteur d’une molécule

d’adhérence endothéliale la P-sélectine, qui réduit le nombre de CVO (45).
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2.2 Adolescence et maladie chronique :

2.2.1 Définitions :

L’adolescence est une période clé du développement de 1’individu et la présence d’une
maladie chronique, telle que la drépanocytose, peut venir entraver ce processus. Adolescere
signifie « grandir » en latin et ’OMS définit I’adolescence comme une période de croissance
et de développement humain qui se situe entre I’enfance et I’age adulte et qui représente une
période de transition critique dans la vie de chaque individu (46). L entrée dans 1’adolescence
est fixée vers 10 ans, dés ’apparition des premiers signes pubertaires. La fin de 1’adolescence
est quant a elle plus difficile a préciser. Si I’OMS estime qu’elle se termine a 19 ans, une
¢tude australienne publiée dans The Lancet en 2018 encourage a reconsidérer cet age de fin
plus tard dans la vie des jeunes, vers 24 ans. D’une part il a été¢ reconnu que la maturation
neurocognitive se poursuit au dela de 1’age de 20 ans, d’autre part, les moments de transition
des roles sociaux actuels évoluent et surviennent plus tardivement. (47). En effet, ’age de la
fin des études, du mariage ou de la parentalité¢ continue de modifier les perceptions populaires
sur le début de 1'age adulte. La période de 1’adolescence se définit en fonction de sa culture,

de son contexte, mais aussi du trajet fondamental de la mise en place de I’identité du sujet.

La maladie chronique est définie par ’OMS comme « un probléme de santé qui
nécessite une prise en charge sur une période de plusieurs années ou plusieurs décennies »
(48). Souvent associ¢e a une invalidité ou a la menace de complications multiples, elle peut
avoir des conséquences sur le bien-€tre, et le parcours de vie des personnes atteintes. Le Haut
Conseil de la Santé Publique suggere dans son rapport de 2009 une définition plus
transversale. Il qualifie la maladie chronique par (49) :

e laprésence d’un état pathologique de nature physique, psychologique ou cognitive
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e une ancienneté minimale de 3 mois

e une répercussion sur la vie quotidienne telle qu’une limitation des activités, une
dépendance vis a vis d’un traitement, d’une technologie, d’une assistance, d’un
appareillage médical ou la nécessité de soins médicaux/paramédicaux, d’une aide
psychologique, d’une adaptation ou d’une surveillance particuliére s’inscrivant dans

un parcours de soins médico-social.

2.2.2 Vivre avec une maladie chronique, difficulté identitaire :

La présence d’une maladie chronique complexifie le passage de 1’adolescence. Tout
en vivant cette période de turbulences ou se pose la question du changement, de
I’émancipation, et de la construction identitaire, 1’adolescent doit également composer avec sa
maladie, I’intégrer psychiquement et accepter la différence avec ses pairs. L’atteinte
corporelle et les contraintes physiques ou thérapeutiques de la maladie s’opposent aux besoins
d’autonomie et d’expérimentation du jeune et peuvent affecter 1’adolescent en plusieurs

points (50) .

2.2.2.1 Liens familiaux et dépendance affective :

Dans la drépanocytose, la maladie survient pendant la période périnatale et 1’enfant grandit
avec sa maladie. Généralement, elle accroit les liens de dépendance entre 1’enfant et ses
parents. Cette relation peut constituer des obstacles aux processus d’adolescence qui sont
déterminés par la maniere dont a été intégrée la maladie au sein de la famille, les interactions
des parents avec I’enfant malade, leur sentiment de culpabilité et les angoisses qui en

découlent (51).
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2.2.2.2 Relation avec les pairs et différence :

Pour beaucoup d’adolescents, la maladie chronique ébranle la relation avec ses pairs au
moment ou I’intégration et I’acceptation au sein d’un groupe sont des facteurs centraux dans
I’établissement de 1’estime de soi et de la prise d’indépendance (51). Dans le cas de la
drépanocytose, le retard sur la croissance, le recours aux traitements journaliers, les
limitations de 1’activité physique, ou les absentéismes scolaires dus aux hospitalisations ou
aux crises vaso-occlusives distinguent le jeune de ses camarades, accentuent d’avantage le
clivage et altérent ’image et 1’estime de soi. Plusieurs études montrent que les adolescents
atteints de maladies chroniques sont plus isolés et pratiquent moins d’activités extrascolaires
et culturelles que leur pairs (52). La solitude et la stigmatisation peuvent également faire place
chez certains a des troubles anxieux ou dépressifs voire méme a un risque accru de passage a

I’acte.

2.2.2.3 Prise de risques et développement psychosocial :

Les maladies chroniques retentissent chacune différemment sur les adolescents, aussi bien sur
son développement que dans ses interactions avec son environnement social. Dans le domaine
des prises de risques, elles engendrent parfois des attitudes dangereuses voire dramatiques,
difficiles a accepter pour 1’entourage. La prise de risques chez tout adolescent fait partie de la
construction identitaire et permet d’explorer le rapport a la réalité, a soi et aux autres. Chez
I’adolescent malade, elle peut prendre la forme d’un arrét de traitement ou d’une rupture de
suivi. Méme si le défaut d’observance n’est pas le propre des adolescents, les raisons y sont
différentes et le refus de se soumettre aux contraintes thérapeutiques peut s’expliquer par

I’envie de ressembler a ses pairs, la recherche de sensation, la sous-évaluation des risques, le
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besoin de tester ou encore le refus de frustration (53). A I’inverse, un retard de développement

psychosocial peut étre constaté chez certains patients qui ne vont pas oser tester leurs limites.

De nos jours, de plus en plus d’enfants et d’adolescents doivent apprendre a vivre,
grandir et devenir adultes avec une maladie chronique. Dans sa déclaration parue en 2017, le
secrétaire général de I’ONU annonce que « les adolescents sont au cceur de tous les objectifs
et qu’ils jouent un role déterminant dans la réalisation du programme de développement a
I’horizon 2030 » (54). La santé et le développement de 1’adolescent font dorénavant partie
intégrante de la stratégie mondiale pour la santé de la femme, de 1’enfant et de I’adolescent.
Dans ce contexte, la question de la continuité¢ des soins et de la transition a I’age adulte
devient un enjeu majeur pour les jeunes, mais également pour les familles et les soignants qui

les entourent.
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2.3 Transition

2.3.1 Naissance de la thématique :

La problématique de la transition entre la pédiatrie a la médecine adulte évolue depuis
plus d’une trentaine d’années. La question de la transition est soulevée pour la premiére fois
en 1984 au Minnesota. Lors d’une conférence nationale intitulée « Youth with Disability :
The Transition Years » les principales difficultés auxquelles les jeunes adultes handicapés
sont confrontés sont abordées (55). Quelques années plus tard, une deuxiéme conférence
« Growing Up and Getting Medical Care : Youth with Special Health Care Needs » est
organisée afin d’insister sur la nécessité¢ de prendre en compte le processus de transition chez
les jeunes souffrant de pathologies chroniques pour leur permettre d’obtenir des soins
médicaux adaptés mais aussi d’acquérir une plus grande autonomie (56). De plus, les
questions relatives au financement, et a la formation des professionnels de santé y ont
également été discutées (57). En 1990, un troisiéme symposium « Youth with Disabilities : A
National Response » est établi pour tenter de répondre aux besoins sur la transition. Malgré
I’attention grandissante portée a ce sujet, The Society for Adolescent Medicine souligne en
1993 le manque d’études relatives a la transition et incite & mener des recherches visant a
évaluer ’efficacité des rares programmes de transition déja mis en place (56). Dés lors, la
littérature sur la transition, qui se limitait uniquement a quelques pathologies comme les
affections rhumatologiques ou le diabete, s’étoffe, tout comme le nombre de pathologies

pédiatriques qui deviennent chroniques.
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2.3.2 Définitions

En 1993, la Society for Adolescent Medicine définit la transition « comme le passage
volontaire et planifié d'adolescents et de jeunes adultes souffrant d'affections chroniques
physiques et médicales d'un systéme de soins centré sur l'enfant a un systéme de soins centré
sur l'adulte » . L’objectif étant de « fournir des soins de santé ininterrompus, coordonnés,
adaptés au développement, solides sur le plan psychosocial et complets ». (56). En 2003, la
réussite de la transition des soins apparait comme une priorité pour I’ensemble des maladies
chroniques. La Society for Adolescent Medicine renforce ses objectifs et souhaite « optimiser
la sant¢ et aider chaque jeune a atteindre son potentiel maximum » en donnant acces pour les

patients a des services de santé appropriés a chaque stade de son développement. (58)

La notion de transfert, qui ne doit pas étre confondue avec la transition, équivaut a un
moment bref et succinct ou le patient est transféré d’un service a l’autre aprés avoir
simplement été informé. Le transfert ne correspond qu’a une partie du processus de transition
(59). Aujourd’hui, la transition ne s’arréte pas au seuil du service adulte, elle connait plusieurs
issues et subit des périodes de réajustements. Elle s’inscrit donc dans une temporalité longue

et évolutive et ne doit pas étre vue comme un simple événement transversal.

Il n’existe pas d’age idéal pour effectuer sa transition, cependant, il est nécessaire
qu’elle soit entreprise lors d’une période stable pour le jeune sur le plan médical,
psychologique et familial (59). La maturité du patient ainsi que la connaissance de sa maladie
et de ses traitements sont également essentiels. Enfin, il est primordial de tenir compte de
chaque patient individuellement. Selon certaines recommandations, le processus de transition

devrait étre abordé précocement, vers 1’age de 12 ans (60), et nécessite d’étre programmé en
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tenant compte des éléments sus-cités afin de faire acquérir au patient des compétences

d’autogestion des soins, fondamentales pour préserver sa santé et sa qualité de vie.

La transition des soins pédiatriques vers les soins adultes peut étre conceptualisée
comme une zone de chevauchement intégrant un grand nombre de facteurs intriqués (Fig. 5).
De multiples connaissances, compétences et ressources sont nécessaires a la réussite de cette
étape (61). Elle implique également la collaboration et ’action de nombreux intervenants tout

au long de cette période.

Formations pour les équipes pédiatriques et
adultes

Systéeme de données Informations et ressources

Assurance maladie

Systéme de soins Durée des rendez-vous

de santé

Coordinateur de la transition ;
Adhérence

Facteurs de risques

Compréhension de I'état de santé

Parents Pratique de la Autogestion de
médecine chez la maladie
Influence des pairs l'adolescent chronique

Gestion des soins

Facteur psychosocial
Capacité a prendre soin de soi

Confidentialité Promouvoir I'autonomie {Citation}

T = transition

Figure 5 : Conceptualisation du processus de transition
Source : Kennedy A, Sawyer S. Transition from pediatric to adult services : are we getting it right ? Curr Opin

Pediatr. aott 2008 (20)
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La drépanocytose, comme toute maladie chronique, complexifie le passage a 1’adolescence et
la transition entre les soins pédiatriques et les soins adultes accentue ce phénoméne. La
connaissance de la maladie, 1’organisation des soins, et I'implication de ces patients dans la
gestion de leur santé ont fait 1’objet de nombreuses études quantitatives. En complémentarité
de ces recherches, il nous a semblé important de comprendre le « patient-sujet » qui vit ce

passage.
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3 MATERIEL ET METHODES :

3.1 Etude qualitative

L’objectif de notre recherche était de connaitre les attentes et d’apprécier les expériences
concernant la transition des soins pédiatriques vers les soins adultes chez des patients
drépanocytaires. Il s’agit d’une recherche ayant pour finalit¢ une réflexion autour de cette
période a la recherche d’amélioration de la prise en charge actuelle. Afin de répondre a cet
objectif, nous avons choisi d’utiliser une méthode qualitative qui permet d’explorer des
dimensions non quantifiables, et d’¢étudier 1’existence et la connaissance de phénomeénes et
d’éveénements dans leur intégralité (62). La recherche qualitative appréhende 1’objet d’étude
de manicre globale, dans toute sa complexité et sa richesse d’information. Le but est de saisir
le sens vécu d’une situation, en considérant la singularité du sujet et la subjectivité de son
propos. Elle est associée a une démarche compréhensive, qui s’appuie sur la description des
processus, et inductive, qui part de données brutes pour aller vers 1’explication des
phénomenes de manicre progressive. En outre, la méthode qualitative s’appuie aussi sur une
démarche récursive, et souple (63). Elle est particuliecrement appropriée lorsqu’il s’agit
d’explorer des émotions, des comportements ou des expériences personnelles comme c’est le

cas dans notre travail.

La collecte des données par entretiens semi-dirigés a semblé étre la technique la plus
pertinente pour notre ¢tude. Elle permet de recueillir le point de vue des individus,
I’exploration de leur vécu et la compréhension de leur expérience sans jugement ni retenue.

Il s’agissait d’entretiens réalisés auprés d’adolescents et de jeunes adultes, la recherche devait

donc tenir compte des caractéristiques spécifiques de ces jeunes sur le plan de la
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communication orale. Nous avons donc opté pour des entretiens individuels dans I’hypothése

que le jeune aurait une plus grande facilité a se livrer que lorsqu’il est en groupe.

3.2 Travaux préliminaires :

Interroger des jeunes patients drépanocytaires sur la transition des soins a nécessité un travail
de recherche bibliographique préalable. Dans un premier temps, nous nous sommes penchés
d’une fagon globale sur la question des adolescents souffrant d’une maladie chronique, puis
nous avons affiné nos recherches a la drépanocytose. Nous nous sommes appuyés sur les

sources suivantes : PubMed, Sudoc, Cairn, EM Premium, et Google Scholar.

Les mots-clés choisis étaient :

- En anglais : Sickle cell disease, sickle cell anemia, transition, young adults, adolescents,
transition from pediatric to adult care, experiences, expectations, chronic illness

- En frangais : drépanocytose, transition des soins, adolescents, maladie chronique, étude

qualitative

Les travaux de la Professeure Nicoletta Diasio, sociologue a la faculté des sciences sociales
de Strasbourg, concernant les jeunes face au dispositif de transition nous ont également
guidés dans la préparation des entretiens, tout comme la participation au colloque de
restitution des résultats de la recherche "Passages d'age et maladie chronique (le cas du
diabete de type 1 et de 'asthme chez les 12-21 ans) organisé par Mme Diasio et son équipe en

avril 2021.
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3.3 Caractéristiques de I’étude

3.3.1 Population cible

La population étudiée était des patients atteints d’un syndrome drépanocytaire majeur, agés de
15 a 25 ans, suivis au CHU de Strasbourg et désireux de partager leur expérience concernant
leur maladie et le suivi médical de leur affection. Les deux seuls criteres d’exclusion étaient la

barriere de la langue et/ou la présence d’un trouble cognitif sévere.

3.3.2 Recrutement de la population

L’échantillonnage s’est fait de manicre a viser une population la plus diversifiée possible et
n’a pas eu pour vocation d’étre représentatif. Les critéres de diversification étaient le sexe,
I’age, la structure familiale et le fait d’avoir ou non réalisé la transition des soins dans un
service de médecine adulte. L’échantillonnage par convenance a été la technique utilisée dans
cette étude pour des raisons d’accessibilité. Les informateurs constituant I’échantillon ont été

sollicités au cours de I’étude, au fur et a mesure de 1’avancement des entretiens.

Les participants a cette étude étaient recrutés de plusieurs facgons :

Les premicres inclusions ont pu étre réalisées dans le service de médecine interne du CHU de
Strasbourg. Les patients ¢€ligibles a I’étude qui étaient suivis en consultation par le médecin
référent ou qui avaient déja €té hospitalisés dans le service ont €té contactés par mail, par
téléphone ou pendant leur hospitalisation. Les objectifs de la recherche leurs ont été présentés
et une notice informative rédigée par la chercheuse a ét¢ remise (7.1). Lorsque les jeunes

acceptaient de participer a 1'étude, ils ont été joints par téléphone par la chercheuse pour
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convenir avec elle d’un rendez-vous. Parallélement, le recrutement s’est également effectué
en assistant aux consultations d’hématologie sur le site de 'ICANS a Strasbourg et en Hopital
de Jour Pédiatrique a 1’hopital d’Hautepierre. Dans ce cas, et apres présentation de 1’étude par
la chercheuse, les entretiens ont eu lieu le jour méme dans 1'hdpital ou les patients étaient pris
en charge. Afin de limiter le biais de sélection, 1’association SOS Globi, association de
soutien, de lutte et de prévention contre les maladies du globule rouge (Drépanocytose et
Thalassémie) a été contactée. Cependant nous ne sommes pas parvenus a obtenir de réponse

de leur part. La participation s’est faite sur la base du volontariat et n’a pas été rémunérée.

L’effectif des entretiens était dicté par la survenue de la saturation des données. La saturation
correspond au moment ou les données recueillies ainsi que leur analyse ne fournissent plus

aucun nouvel élément pertinent et significatif a la recherche en cours.

3.3.3 Réalisation d’un guide d’entretien

Un guide d’entretien semi-directif ciblé a été rédigé en amont et a servi de trame afin
d’explorer les themes souhaités. Il s’agissait d’une premicre expérience pour la chercheuse
dans le domaine de I’entretien semi-dirigé avec des adolescents et jeunes adultes. En santé, les
consultations avec les adolescents sont complexes, parfois empreintes d’une tonalité affective
ou I’objectivité peut étre difficile a maintenir. Afin d’améliorer la qualité¢ de ’entrevue, nous
avons construit la grille d’entretien en nous appuyant sur le questionnaire psychosocial
HEADSSS (64). Cet outil illustre I’importance de débuter I’entretien par des sujets neutres et
permet de montrer son intérét pour la vie des adolescents tout en recueillant des informations

pertinentes a travers des questions ouvertes.
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Un premier guide d’entretien a été expérimenté sur un sujet « test », patiente drépanocytaire,
qui ne rentrait pas dans les critéres d’age de 1’étude, dans le but de se préparer a I’exercice de
I’entretien semi-dirigé et d’affiner nos interrogations. A la suite de cet entretien exploratoire,
la grille d’entretien a été modifiée et améliorée puis retouchée au fur et a mesure des séances.
Pour plus de clarté¢, deux guides d’entretien ont été établis : Un pour les sujets dont la

transition n’avait pas encore été réalisée, et un second pour ceux ’ayant déja effectuée.

Les deux guides d’entretien débutaient par une présentation de la recherche permettant
d’introduire la notion de transition des soins et de préparer la séance dans un cadre
bienveillant. Puis, des généralités simples et sans controverse étaient posées afin d’identifier
les informateurs (nom, age, sexe...) avant de les amener progressivement aux différents
thémes définis. Les questions s’articulaient autour de I’expérience de la prise en charge en
pédiatrie, actuelle ou antérieure, le vécu de la transition ou la connaissance de ce sujet pour
ceux ne ’ayant pas encore réalisée, 1’expérience de la prise en charge dans un service adulte
ou la discussion sur son futur passage et la place de la famille. L’entretien se terminait par la
demande de propositions d’améliorations ou de conseils pour faciliter ce moment chez les

jeunes patients atteints de drépanocytose.

Les guides d’entretien finaux sont disponibles en annexe (Annexe 7.2).
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3.4 Analyse des données

3.4.1 Retranscription des données :

Les entretiens, enregistrés via la fonction dictaphone d’un Smartphone ont été retranscrits in
extenso sur un logiciel de traitement de texte (Microsoft Word ®). Les données non verbales

ont également été retranscrites et la ponctuation a traduit les hésitations.

3.4.2 Anonymisation des données :

Les entretiens ont été réalisés de manicre individuelle et 1’anonymat des patients a été
respecté. Seul leur age, leur sexe, et leur statut par rapport a la transition ont été rapportés.
L’échantillon a été¢ divisé en deux groupes ; le groupe nommé A, correspond aux patients
n’ayant pas encore réalisé leur transition et le groupe B se référe aux patients ’ayant déja
effectuée. Un numéro a ensuite été attribué a chaque entretien en suivant leur ordre de

réalisation.

3.4.3 Méthode d’analyse :

Pour I'analyse des entretiens, nous avons opté pour une approche inductive et itérative suivant
certaines des étapes de la théorisation ancrée. L’organisation et le regroupement des données

a été réalisé via un logiciel d’aide a 1’analyse des données qualitative NVivo ®.

La théorisation ancrée tire ses fondements de la Grounded Theory, méthode issue de la

sociologie, présentée en 1967 par Glaser et Strauss (65). La théorisation ancrée vise la
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compréhension nouvelle de phénomenes, elle tend vers une théorie en dépassant la simple

analyse descriptive du corpus et s’assure constamment de la correspondance étroite avec les

données (66). Cette approche est particulierement utile pour étudier les expériences vécues et

repose sur plusieurs étapes (66—68).

*0

X/
°e

*0

Le codage : Consiste a reformuler, renommer, étiqueter ligne par ligne les propos

retranscrits afin de faire émerger une grille de lecture.

La catégorisation : Permet par une lecture plus large de regrouper un ensemble de

codes et fait ressortir les grandes idées de I’¢tude.

La mise en relation : Fait le lien entre les différentes catégories et consiste a mettre en

relation les phénomeénes observés.

L’intégration : Au fil des entretiens et de la progression de ’analyse, 1’objet initial de
I’étude a possiblement évolué, I’intégration permet alors de délimiter et de renommer

ce sur quoi porte 1’étude.

La modélisation : Correspond a une reconstitution dynamique du phénomene. Elle

représente schématiquement les processus mis a jour lors des précédentes étapes.

La théorisation : Permet de saisir la complexité du phénoméne. Elle donne lieu a un
modele théorique organisant et hiérarchisant les concepts et les catégories autour du

sujet.
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3.5 Formalités réglementaires

Notre protocole de recherche a été soumis au questionnaire de formalités réglementaires en
recherche en santé disponible sur le site du Département de Médecine Générale de Strasbourg
(69). Notre étude ne rentre pas dans le champ de la loi Jard¢, I’avis du Comité de Protection
des Personnes (CPP) n’a pas été nécessaire avant 1’¢laboration du protocole. En regard du
réglement général de la protection des données (RGPD), il n’y a pas eu lieu de faire une
demande d’autorisation a la CNIL. Une demande envoyée auprés du comité d’éthique des
Facultés de Médecine et des Hopitaux Universitaires de Strasbourg avant le début des

entretiens a recu un avis favorable.

Les patients ont ét¢ informés des objectifs et des modalités de 1’é¢tude via une notice
d’information explicative qui leur a été remise en mains propres ou envoyée par mail. Leur
consentement a ¢été recueilli a I'oral avant chaque entretien. Pour les patients mineurs,
’autorisation de participer a cette étude a également été recherchée chez la personne titulaire
de l’autorité parentale. Compte tenu du risque mineur, des contraintes négligeables et de
I’absence d’influence sur la prise en charge médicale de I’enfant, I’accord n’a été demandé

qu’a un seul titulaire de 1’autorité parentale.

Les données ont été stockées sur un ordinateur personnel et un disque dur externe chiffré pour
plus de protection et sécurisées par un mot de passe. Elles étaient seulement accessibles par la
chercheuse et la directrice de thése. Les enregistrements ont été effacés apres leur

retranscription et les éventuels documents papiers utilisés lors des entretiens ont été éliminés.
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4 RESULTATS:

4.1 Caractéristiques des informateurs

Tous les patients de notre étude se sont déclarés atteints d’'une forme majeure SS.

Au total, sur les 19 patients qui ont été contactés en amont par les médecins référents, 16 ont
acceptés d’étre interrogés. Cependant un participant ne s’est pas présenté au rendez-vous, et
un autre s’est rétracté avant I’entretien. La personne interrogée dans le cadre de « I’entretien

test » n’a pas été comptabilisée dans les résultats.

L’échantillon était majoritairement féminin avec une proportion de 76,9 %.

La moyenne d’age des participants était de 18,8 ans. L’age des participants allant de 15 ans a

25 ans.

7 informateurs ont constitué le groupe A correspondant aux patients n’ayant pas encore
réalisé leur transition et 6 ont été assignés au groupe B correspondant aux patients 1’ayant déja

effectuée.
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Les principales caractéristiques des informateurs sont exposées dans le tableau ci-dessous :

Sexe Age  Transition réalisée  Activité Durée de ’entretien
Al Féminin 16 Non Lycéen 12min57
A2 Féminin 20 Non Marketing 17min06
A3 Féminin 15 Non Collégien 09min27
A4 Féminin 17 Non Lycéen 11min07
A5 Masculin 15 Non Lycéen 10min28
A6 Féminin 16 Non Lycéen 10minl8
AT Féminin 16 Oui Lycéen 09min50
B1 Féminin 25 Oui Ecole d’art 32min35
B2 Masculin 22 Oui Gestion 23min48
B3 Masculin 21 Oui Graphiste 22min04
B4 Féminin 24 Oui Sans emploi 21min44
BS Féminin 23 Oui Sans emploi 16min72
B6 Féminin 24 Oui Etudiante 22min55

Tableau I : Caracteéristiques de la population de [’étude

4.2 Caractéristiques des entretiens et procédure d’intervention

Les entretiens ont été réalisés sur une période d’environ 8 mois, de mai a décembre 2021.

Les échanges ont été¢ individuels, et réalisés soit dans un bureau au sein de I’hopital et a

I’ICANS avant ou aprés les consultations programmées des patients avec leur médecin

référent, soit en chambre pour les patients hospitalisés, mais aussi, pour 3 d’entre eux, en
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visio-conférence du fait de I’éloignement géographique d’un patient et de la crise sanitaire

due a la COVID 19.

En amont de I’entrevue, une notice informative a été remise a chaque patient. Pendant
I’entretien, en guise d’introduction, le sujet de 1’étude a brievement été réexpliqué, des
informations concernant le déroulement de [’entretien semi-dirigé ont ét¢ données et le
consentement oral des patients a été recueilli. Chaque entretien a été enregistré dans son
intégralité¢ grace a la fonction dictaphone d’un Smartphone. A la fin de la séance, des
coordonnées ont ¢ét¢ laissées a disposition afin de répondre a d’éventuelles questions ou

permettre aux participants de se retirer de 1’étude s’ils le désiraient.

Les patients ont été interrogés en suivant un guide d’entretien préalablement élaboré. La
chercheuse a tenté de favoriser un climat de confiance pour permettre aux participants de
recueillir leurs expériences personnelles et se livrer. La discussion a été¢ guidée avec un
maximum de souplesse et de dynamisme. La chercheuse a essayé¢ de rendre les pauses actives,
en gardant un contact visuel pour encourager davantage de commentaires. L’ordre des
questions du guide a pu étre modifié et d’autres questions ont pu étre ajoutées ou reformulées
afin d’approfondir les réponses des informateurs ou de recentrer la discussion sur les

thématiques principales.

La durée moyenne des entretiens du groupe A était de 11 minutes 41, celle du groupe B de 23

minutes 10.

Méme si certaines mémes idées ont €été rapportées lors des entretiens, chaque échange a

amené un point de vue et une situation unique avec de nouvelles possibilités de lecture pour
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I’analyse. Nous avons donc interrompu les échanges apres 13 entretiens afin de pouvoir nous

consacrer a I’exploitation des résultats.

4.3 Résultats de ’analyse :

L’analyse a permis de dégager plusieurs thémes, qui seront illustrés ci-dessous par des
verbatims tirés des entretiens. Ces derniers ne sont pas exhaustifs, et seuls les plus pertinents
ont été choisis. Un entretien complet est proposé en annexe, les autres sont disponibles a la

demande aupres de la chercheuse. (Annexe 7.3)

4.3.1 Les jeunes face a la drépanocytose : influence sur la transition des soins

Vivre avec la drépanocytose fagonne le rapport a soi et aux autres. La transition des soins est
alors influencée par la maniére dont la maladie est percue chez les adolescents et les jeunes
adultes. Les expériences vécues ont permis aux jeunes d’appréhender de différentes fagons

leur pathologie afin de mieux se I’approprier.
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4.3.1.1 Les impacts

A. Impacts sur la vie quotidienne :

¢ Les douleurs
La drépanocytose prend une place importante dans la vie des jeunes et la gestion des crises
douloureuses s’est avérée €tre une importante source d’inquiétude. La brutalité et ’intensité
de la douleur sont telles que les mots employés par les jeunes semblent insuffisants pour les

décrire.

A2 : « C'était au college, j'étais malade ce jour-la, du coup, je restais toute la journée devant
la télé jusqu'a ce que j’ai eu une douleur immense mais ¢a ne m’était jamais arrivé. J'avais

super mal, super mal, super mal ».

B4 : « Ca avait commencé vers 20h, j’ai eu une grosse douleur dans mon dos [...] je me suis
mise dans mon coin a pleurer toute la nuit, a souffrir, et finalement vers 4h du matin, je
dormais avec ma sceur a l’époque, elle est allée voir mes parents en disant que ¢a n’allait

vraiment pas, que je n’avais pas dormi de la nuit »

A5 : « J’ai commencé a avoir des douleurs dans la journée, et le soir elles se sont accentuées
un truc de ouf. C’était des douleurs au niveau des bras et aux jambes. J avais toujours la

mobilité, mais ¢a faisait tellement mal ! »
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s La scolarité et les loisirs

Pour beaucoup, la scolarité a ét¢ marquée par des absences répétées causées par les douleurs
des crises vaso-occlusives, les hospitalisations mais aussi les rendez-vous de suivi. Quant aux

loisirs, certains n’ont pas voulu renoncer a leur passion quitte a en payer le prix.

B4 : « Quand j’ai une crise souvent j’essaie de calmer ¢a a la maison, les urgences c’est
vraiment en dernier recours, j attends vraiment la derniéere seconde quand je supporte plus la
je me dis « bon je n’ai pas le choix » mais ¢a me faisait rater souvent les cours, puis apres

pour tout rattraper... ¢ était vraiment pénible »

A2 : « A partir du lycée j’étais souvent hospitalisée, j'avais des crises tous les 3 mois a peu

pres, je manquais souvent les cours »

B3 : « Je savais que j’allais peut étre avoir une crise si je jouais au foot mais j’ai continué a

Jouer et ¢a a fait des deégdts. »

+ L’organisation quotidienne des soins

Chez la majorité des patients interrogés, la vie quotidienne est rythmée par le suivi pluri
disciplinaire, la contrainte des prises médicamenteuses et la routine des rendez-vous

hospitaliers.

A5 : « J'ai I’habitude du coup je sais. Je sais déja que mes rendez-vous c’est a chaque fois le
mercredi, par rapport aux cours. Je viens, j’ai mon rendez-vous, et on parle [...] pour moi
c’est normal, c’est comme aller a l’école. Ca a toujours été comme ¢a donc je ne me pose pas

trop de questions. »
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B4 : « j’avais beaucoup de mal avec parce que les gélules d’Hydrea sont énormes, elles sont

vraiment énormes »

+ FEloignement géographique avec les proches

Une jeune femme nous raconte que pour elle, la drépanocytose a été synonyme de séparation

avec sa famille.

A6 : « Depuis ma naissance je sais que je suis malade, je suis venue en France pour étre

mieux soignée avec ma tante. Mes parents, eux, sont restés en Afrique. »

B. Impacts sur I’image de soi :

R/

+ Sentiment de différence par rapport aux autres

La drépanocytose faite partie intégrante de la personnalité de I’enfant ; ayant toujours vécu
avec, il la considére comme une de ses caractéristiques propres. A I’adolescence cependant,
elle représente parfois un frein a ’intégration aux autres, altérant la qualité de ’estime de soi

et accentuant le sentiment de différence.

B4 : « les éleves, les enfants, c’est un petit peu béte et méchant quoi, alors quand on fait des
crises et qu’on explique qu’on a super mal au dos ¢a va se moquer en nous disant « t’es une

petite vieille » des trucs comme ¢a. »
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+ Sensation d’indifférence de la part des autres

Pour certains, la confiance en soi a été¢ ébranlée par I'impression de ne pas avoir été entendu

ou pris au sérieux lors de certaines situations comme pendant les crises douloureuses.

A4 : « Oui, parce que ¢a m'est déja arrivé plusieurs fois, quand on m’a pris en charge avec
les adultes par exemple et que du coup on ne me croyait pas par rapport a mes crises. Ca
c’est des expériences que j’ai eues aux urgences [...] Je l'ai tres mal vécu parce que j'avais
l'impression que pour eux c'était une blague, que je faisais semblant d'avoir mal. [...]Donc
j'ai la crainte, maintenant, j'ai un peu peur d'aller a lI'hopital. Je ne vais pas mentir, j'évite

parfois de dire a maman quand je ne vais pas bien par peur de me retrouver la-bas. »

B4 : « j’avais 'impression qu’on me prenait pour une actrice, quelqu’un qui en fait trop, ou

parce que je voulais pas aller a I’école des trucs comme ¢a. »

4.3.1.2 Les ressentis liés a 1a maladie

A. Accepter sa maladie et ses contraintes :

La temporalité discontinue de la maladie et I’incertitude quant a la survenue de crises vaso-
occlusives perturbent les jeunes patients qui s’interrogent sur le pourquoi ? et pourquoi eux ?
La patiente B6 nous explique que « c’est vraiment la maladie qui est difficile parfois a

accepter » avec la complexité de se projeter dans un futur ou la pénibilité est la réalité.

Dans trois des entretiens, ’adolescent et la maladie chronique rentrent en conflit. Les
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contraintes d’un traitement par greffe de moelle osseuse, le sentiment d’injustice et de colére
vis-a-vis du corps médical lorsque la greffe n’est pas proposée, ou encore 1’arrét de certaines

thérapeutiques pendant la grossesse semblent Etre subis et difficilement acceptés.

A2 : « A mes 18 ans, on m'a dit qu'il fallait absolument que je fasse la greffe que je ne voulais
pas faire au début [...] Parce que j'avais peur. Premieérement parce que j’allais perdre mes
cheveux. Je ne voulais absolument pas, parce que mes cheveux voila quoi ! Et aussi parce
qu'on devait congeler mes ovaires. Et moi j'aime trop les bébés, je veux plein de bébés. Je ne

voulais pas qu'on touche a mes ovaires (rires) ! »

B4 : « je I’ai un petit peu mal vécu parce que je me suis dit « mince, moi aussi j'ai un donneur
compatible mais pourquoi on me le propose pas ? Pourquoi on ne fait pas attention a moi ?
Pourquoi on ne fait pas attention a mes souffrances ? » [...] Donc je me suis dit
« mais attendez, déja vous attendez que je sois sur le point de mourir pour me greffer, et vous
étes en train de me dire que ma sceur est sur le point de mourir ? » C’était deux claques

comme ¢a. »

B5 : « avec les traitements la je ne faisais pas beaucoup de crises, mais quand je suis tombée
enceinte il a fallu que j’arréte les traitements donc a ce moment la jusqu’a 9 mois j’ai fait un
va et vient a I’hopital en fonction des crises. Ce n’est pas facile d’étre enceinte avec la

drépanocytose, car tu es obligée d’arréter certains de tes médicaments »



74

B. Sentiments négatifs liés a la maladie :

+ La peur et ’angoisse

Les patients A5, A6 et B6 ont témoigné d’un stress important, avec une forme d’anxiété
anticipatoire quant a 1’évolution de leur maladie. La peur d’étre surpris par une crise

douloureuse ou une complication est permanente.

A5 : « En fait j'ai peur parce que la j’ai que 15 ans et j’ai déja fait deux crises en une année,

J’ai peur que je plus je grandisse plus je fasse des crises. »

A6 : « j avais souvent des douleurs, je pleurais tout le temps »

B6 : « le fait de devoir revenir, étre hospitalisée, étre la souvent pour pas mal de temps ¢a

c’est dur »

+ La lassitude et le découragement

Parfois, 1’apparition de complications associées a la fatigue chronique ont provoqué une

certaine forme de consternation.

A2 : j'étais vite blasée [...] quand je venais ¢a ne m'apportait que des mauvaises, des

mauvaises nouvelles. Donc des fois, limite je ne voulais plus venir, je voulais plus en parler.
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4.3.1.3 La prise en charge initiale et le suivi en pédiatrie :

A. Le retard de diagnostic :

Durant I’entretien, une jeune femme pointe la méconnaissance de la drépanocytose il y a
quelques années en France métropolitaine, y compris a I’hdpital, et renforce le sentiment

d’isolement éprouvé.

B4 : « Ca a été 7 ans d’errance médicale ou on ne savait pas »

La drépanocytose concerne essentiellement en France, les familles antillaises, et celles
originaires d'Afrique subsaharienne, et certains parents ne se savent pas porteur du géne muté

«S».

B4 : « Javais les mains et les pieds enflés mais on ne savait pas que c’était a cause d’'une
crise vaso-occlusive a ce moment-la, ma mere pensait que c’était la nourrice qui m’avait fait
quelque chose [...] Ca a été des années d’allers retours continuels aux urgences, jusqu’a ce
que j’ai 7 ans et qu’on me prenne correctement en charge. A chaque fois on me disait que
J'étais anémique qu’il fallait me faire manger, y a méme a un moment eu des soupgons de
maltraitance aussi sur mes parents [...] Quand on a enfin pu me diagnostiquer c’est

seulement a partir de la que j’ai été suivie, a l’age de 7ans »

B. Le service pédiatrique, un cocon protecteur :

Nous avons interrogé les patients sur leurs expériences portant sur la prise en charge des soins

en pédiatrie. Chez les adultes qui ont quitté le service comme pour les jeunes encore suivis,
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les souvenirs de la prise en charge sont trés bons, le parcours bien vécu et apprécié.

X/

¢ Un suivi de qualité

Les patients Al et B3 estiment que leur suivi est régulier et de qualité

Al : « Etre bien suivie ici ¢a joue sur ma santé, c’est bien pour moi. »

B3 : « J'avais des consultations tous les 3 mois, j étais vraiment bien suivi »

++ Un environnement familier

L’environnement pédiatrique leur est chaleureux et confortable, les locaux sont considérés

comme bien entretenus et équipés.

A7 : « J'aime bien venir a [’hopital, ¢a se passe bien, tout le monde est gentil avec moi. »

B2 : « on pouvait se balader, on avait de belles salles de pauses, on avait de quoi lire, je crois
qu’il y avait aussi des consoles de jeux vidéos, a l’époque ils faisaient méme intervenir des
clowns il me semble [...] ils avaient de quoi faire. [...] Les locaux étaient accueillants |[...]

J avais mes reperes quand je revenais la bas »

B3 : « Tout était correct, franchement j avais rien a redire, c’était bien entretenu, j’avais ce

que je voulais. »

Pour deux des adolescentes, la présence d’autres d’enfants s’aveére é€tre une source de

distraction positive et agréable.
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A4 : « Déja, on joue a des jeux, on rencontre des enfants, on rigole avec eux. »

A2 : « Et aussi voir des enfants, on va dire que c'est plus agréable. Méme s'ils sont malades,

c'est triste mais c'est plus agréable que de voir des personnes plus dgées [...] Les bébés,

méme s'ils sont malades, ils viennent te faire des sourires et c’est quand méme plus sympa »

« Un attachement relationnel fort

La plupart d’entre eux connaissent le personnel et ont leurs habitudes au sein du service. Des
liens forts se créent entre le patient et les €quipes soignantes qu’ils qualifient « d’avenantes »
et « d’accueillantes ». L'ambiance dans les unités pédiatriques est vécue comme informelle et

individuelle.

A4 : « [Les infirmieres] Elles sont a l'écoute, elles sont gentilles [...] On nous donne des

bonbons, des gateaux, des chocolats. Je suis une gourmande. J'aime bien ce point la ».

A3 : « Bah ¢a se passe bien, c’est la méme équipe, c’est cool que ce soit toujours les mémes

tétes qu’on voit »

B6 : « je connaissais un peu tout le monde, ¢a c’était rassurant car quand tu viens et que tu
connais un peu toutes les tétes, moi ¢a me rassurait car ¢a m’est déja arrivé de venir le matin,

c’était ma mere qui me déposait, et elle s’en allait donc je n’avais pas peur de rester seule. »

De méme, il existe un profond attachement entre les jeunes patients et leur pédiatre ou une
relation de confiance s’est instaurée entre eux parfois de manicre trés intense. Ce lien est

d’autant plus solide que la période durant laquelle les enfants ont été suivis dans le service est
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longue.

A2 : « Quand tu suis le méme docteur depuis que tu es petite c’est une chance »

Plusieurs adultes regrettent le fait d’avoir di changer de médecin :

B4 : « Dr X elle me comprenait, elle m’écoutait, elle prenait vraiment le temps [...] moi mon

docteur elle me manque »

B6 : « Si ma médecin était restée je serai restée, je faisais tout ce qu’elle me demandait. »

B3 : « Franchement j aurais voulu garder le premier médecin que j’ai connu »

C. Mais pas pour tous :

Si la majorité des interrogés garde un bon souvenir de la pédiatrie, certains affichent une

certaine indifférence envers le personnel soignant.

Al : « Depuis que je suis petite et que je viens en pédiatrie, y a des infirmieres que je vois
toujours donc je sais un peu pres c’est qui mais je m’en fous de revoir les mémes tétes, peu

m’importe »

B4 : « En fait, en pédiatrie souvent elles [les infirmieres] étaient trés crues en hospitalisation

ou méme a [’hopital de jour »
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Chez d’autres, les changements physiques, psychiques ou affectifs de 1’adolescence rendent

I’environnement social et les infrastructures moins bien adaptées.

B2 : « Ca commengait a étre compliqué les lits ils étaient plus adaptés a ma taille »

A6 : « On s’ennuie un peu »

A4 : « Il y a beaucoup de pleurs aussi, surtout quand on est tres fatigué c’est pénible »

4.3.2 Les représentations de la transition :

La transition des soins est définie par le « passage d’un état a un autre ». Passer de la pédiatrie
vers les soins adultes implique aux jeunes patients de changer de culture de systeme de soins,

caractérisée par des codes et des pratiques distinctes.

4.3.2.1 La transition : une perte de repéres

A. Des appréhensions multiples :

Le passage chez les adultes a suscit¢ de multiples craintes, inquiétudes, et interrogations

notamment quant a la prise en charge dans le nouveau service et le changement de médecin.
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s Un nouvel environnement

Avant son transfert, la patiente B6 avait peur de se perdre dans le nouvel hopital.

B6 : « c’est juste le bdtiment qui était un peu nouveau pour moi mais sinon ¢a c’est bien

passé puis on est vite guidé... En fait si, on se sent un peu perdu dans les locaux... »

K/

** Une nouvelle équipe

Chez les jeunes, rejoindre une nouvelle équipe est une étape inexorable lors de la transition

mais reste une importe source d’inquiétude.

A4 : « Ce que j’aimerais savoir c’est avec qui je vais me retrouver, si c'est une personne aussi

a l'écoute que mon docteur »

Une patiente reléve que le corps médical en pédiatrie est trés féminisé et a été déstabilisée en

constatant que son nouveau médecin référent chez les adultes est un homme.

B1 : « Apres aussi Dr X c’était une femme, Dr Y un homme. Ca aussi ¢a m’avait un petit peu

perturbé »

« La difficulté de recréer du lien

Changer de médecin est considéré comme un inconvénient chez la plupart des patients
interrogés. La transition a fait prendre conscience aux adolescents de la relation qui s'était

créée au fil des années, et a soulevé la difficulté d’accepter 1’inévitable séparation.
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B3 : « Le fait d’avoir un nouveau médecin qui vous connait juste via un dossier c’est différent

quoi. J'avais pas envie de tout recommencer a zéro »

A2 : « Méme si mon docteur est super gentil ce n’est pas la méme chose |[...] Et chez les
adultes elle [son amie] n'y va qu'une fois par an, tu crées pas le méme climat. [...]
L'attachement ne sera jamais le méme. Quand on passe chez les adultes, on ne voit pas son

docteur si frequemment. Donc, du coup, ¢a devient juste un docteur neutre, lambda. »

B. La peur de I’inconnu

Lorsqu’on aborde la question des principales préoccupations liées a la transition des soins, la

patiente A4 craint « qu'on ne prenne pas sa maladie au sérieux ».

Dans nos entretiens, la peur de ’inconnu est 1’émotion la plus fréquemment exprimée. La

plupart des adultes se souviennent treés bien avoir appréhendé ce changement.

Bl : « L’inconnu c’est compliqué. On sait ce qu’on quitte on sait pas ce qu’on va recevoir.
[...] C’est toujours difficile de partir d’un endroit oti on se sent en sécurité pour aller dans un

endroit qu’on ne connait pas »

B4 : « La premiere fois que j’y suis allée moi toute seule j’étais un petit peu tremblotante car
je me disais, « je connais pas je sais pas du tout quel genre de personne c’est ». Dans la salle
d’attente on commence encore plus a stresser « est-ce qu’elle va étre bien est ce que ¢a va

bien se passer ? » »
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C. Un sentiment de séparation

Le sentiment d’abandon et de rejet a un moment critique de leur vie ressort aussi des

entretiens réalisés. Beaucoup se sentent ou se sont sentis perdus a cette période.

B4 : « moi j’étais genre « vous allez me ldcher dans la nature en fait ?! »

B6 : « on est un peu pas toute seule mais quand méme, avec qui on doit voir ? a qui on doit

parler ? »

Loin des perspectives d’indépendance et de liberté que peut offrir les services adultes, 7 des

13 patients interrogés émettent ou ont émis une réticence face a 1’annonce d’une nouvelle

prise en charge.

Al : « je préférais quand méme rester chez les enfants le plus longtemps possible !... (rires) »

A2 : « Moi, franchement, tant que je peux rester en pédiatrie, je ferai tout pour. »

Pour la patiente A2, la situation est encore plus difficile puisqu’il est pour elle impossible

d’imaginer changer de médecin et réaffirme son attachement vis a vis de son pédiatre.

A2 : « En plus, j'aime bien le Dr X, ¢a veut dire que j'aurais plus le Dr X ?! Pour moi c’est

inconcevable pour l'instant sauf si on m’y oblige, mais ¢a serait a contre coeur. »
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D. Devoir affronter plusieurs transitions

La transition des soins arrive a une période de la vie déja chargée d’épreuves pour les
adolescents. Ils se transforment physiquement, cognitivement, psychiquement et font aussi
face a des épreuves inédites comme le bac, le début des études supérieures ou 1’entrée dans le

monde professionnel. Certains jeunes se sentent submergés par tant de nouveautés.

B4 : « comme j’allais passer mon bac et devoir aller a la fac je me disais « mais ¢a fait trop
plein de changements », tous les changements sont arrivés en méme temps du coup je me suis

dit « ¢a va étre horrible, je vais pas m’en sortir ». J avais ['impression de me noyer »

Tandis que d’autres ne s’estiment tout simplement pas encore prét a assumer cette transition.

B3 : « Je pense que j’aurai voulu attendre 2 ans peut étre le temps d’avoir 20 ans et ouais, je
pense que j aurais eu déja un peu plus de maturité et j aurai peut étre été un peu plus a l’aise

disons. »

A4 : « Mais 18 ans, on est encore un peu jeune dans sa téte, mais ¢a dépend des gens. Je
considere qu'on est encore un peu jeune. Il y a déja plein de choses a apprendre, plein de

choses a faire a 18 ans. »

4.3.2.2 La transition : un événement normal et attendu

Pour autant, la transition n’est pas une épreuve délicate pour tous et se présente comme un

processus prévisible dans la continuité de la prise en charge de leur maladie.
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A5 : « par rapport a la transition et de changer de service, je ne m’inquiéete pas forcément. »

Certains changent ainsi d’équipe de soin sans s’en émouvoir et ne sont pas perturbés par le

transfert.

A7 : « Mais je peux aller a tout moment chez les adultes, si on me dit demain tu vas la-bas ¢a

me pose pas de probleme c’est pareil de toute fagon. »

B5 : « Un hopital c’est un hopital, pour moi c’est la méme chose, peu importe que je sois

dans un service ou un autre, l’essentiel c’est que je sois prise en charge. »

Pour les patients B1 et B3 qui n’ont pas changé d’établissement, le transfert a été réalisé avec

plus d’aisance.

B1 : « J’allais au méme endroit mais juste pas au méme étage »

B3 : « En fait je connaissais déja [’hopital car j’allais faire des examens la bas, les radios. »

4.3.2.3 La transition : un éveil, une prise de conscience

La transition des soins dans la drépanocytose n’est pas seulement une période de pertes, mais
elle est aussi une phase d’apprentissage. Elle offre de nouvelles opportunités aux jeunes qui

expérimentent des situations inédites tout en développement une maniere de penser différente.
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A. Un déclencheur d’autonomie

Chez certains, la transition représente une occasion de prouver leur capacité¢ a devenir
autonome dans la gestion de leur maladie. La patiente A2 nous confie : « c'était a moi de

gérer, c'est mon corps »

+ Une prise de conscience

Chez certains, la transition a permis une réelle prise de conscience sur la maladie.

Bl : « en grandissant y a une prise de conscience, on s’adapte, on aménage un petit plus sa

vie, on connait ses limites ... »

B6 : « Maintenant je prends conscience de ma maladie, mais avant ce n’était pas du tout le

cas, je sais ce que j’ai, je sais que ¢a peut étre grave »

«* De nouvelles responsabilités

Le patient B3 a vécu cette période comme une évolution et a ressenti le besoin de se

responsabiliser et d’affirmer sa propre personne et ses envies.

B3 : « je me suis dit aussi qu’il fallait que je grandisse et que je change de médecin et que je
vois autre chose, que je vois un peu comment ¢a se passe dans un autre service et que

J'apprenne a me responsabiliser ».

Pour la patiente B5 I’organisation et la prise des transports en commun a ét€ une épreuve lors

de son transfert, cependant elle se félicite d’avoir assisté a la majorité de ses rendez-vous.
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B5 : « Ce qui m’a fait peur ce que je devais faire tout toute seule, je devais étre autonome
donc ¢a c’était pas facile [...] Méme le transport je ne connaissais pas je ne savais pas
comment faire. C’était pas facile parce qu’il faut prendre le tram pour aller a I’hopital c’était

pas facile, mais j’ai rarement loupé des rendez vous. »

B. L’établissement de nouveaux reperes :

Pour le patient A4, la transition sera 1’occasion de « faire de nouvelles rencontres ».

Pour d’autres, elle est pergue comme un rite de passage :

A6 : « ¢a sera une découverte mais j’ai pas peur. »

A5 : « ¢a va me faire un peu bizarre au début, parce que la ¢a fait 15 ans que je suis suivi ici

mais apres je vais m habituer donc c’est bon. »

Comme une sorte de tremplin, la transition permet aussi I’émancipation individuelle dans la

SOC1€été.

A4 : « au final j’ai eu ma premiere consultation un petit peu avant ma rentrée a la fac, et ¢a

m’a permis de me lancer dans la vie d’adulte un petit peu. »
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C. Un investissement dans le soin plus important

Chez les jeunes interrogés, la transition est également vécue comme un déclic. Ils décrivent le
besoin d'avoir un plus grand controle sur les décisions et une plus grande implication dans

leur suivi.

« Une période d’apprentissage et de formation

Les patients n’ayant pas encore réalis¢ leur transition sont conscients de la prise

d’indépendance qui les attend.

Al : «j’ai quand méme un peu peur parce que je sais que ¢a va changer, ¢a sera plus

d’autonomie. »

A5 : « Apres je serai plus autonome parce que je viendrai aux rendez-vous tout seul. Ca ¢a

sera bien, ¢a fera travailler mon autonomie donc je trouve que c’est mieux. Comme ¢a

maman elle pourra un peu se reposer et tout. »

Certains, soutenus par leurs parents, ont déja commencé cet apprentissage.

A7 : « Apres la-bas maman elle ne sera pas toujours avec moi, mais je fais déja des trucs

toute seule [...] j’essaie déja de prendre mes rendez vous toute seule sans que ma mere ou

mon pere ils s’ inquietent. J ' ai déja pris mon rendez vous chez le dentiste et j’irai toute seule »

« Une prise de parole

Les patients déja passés chez les adultes soulignent une différence importante entre les

services pédiatriques et adultes en ce qui concerne la place qu’ils occupent pendant les
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consultations. IIs se trouvent au centre de la prise en charge et leur participation a la prise de

décision est encouragée.

B4 : « on prend vraiment le temps de nous écouter, d’écouter nos souffrances alors qu’en
pédiatrie on se réfere toujours a ce que le parent a a dire et on écoute pas tres souvent
l’enfant qui se plaint [...] la tout d’un coup c’est a toi de dire les choses c’est a toi de

t’exprimer c’est un peu compliqué. »

B6 : « quand j’étais petite tout était déja pris en charge je n’avais pas besoin de parler, on
fait ce qu’on a a faire et puis je suivais. [...] Maintenant c’est vrai qu’il faut plus s’ exprimer,
il faut dire quand ¢a va pas, pourquoi ¢a va pas, ou tu as mal et puis y a des démarches qu’il

faut faire seule, on peut pas étre tout le temps derriere toi et c’est normal. »

D. Des a priori oubliés

Une fois transférés, beaucoup étaient satisfaits de leur nouvelle prise en charge, bien qu'ils
aient constaté quelques différences par rapport aux soins pédiatriques. Ils notent un suivi plus
espacé, et une durée des consultations plus courte. Cependant, plusieurs patients interrogés
apprécient I’efficacité du suivi chez les adultes, la disponibilit¢é des médecins et relévent

méme des similitudes avec la pédiatrie.

DK« ucoup mi i e su. 74 étai

B4 : « je me sens beaucoup mieux depuis que je suis chez les adultes que quand j’étais en
pédiatrie. [...] Apres la premiére consultation, je me suis rendue compte que franchement
J’avais peur pour rien quoi, il y avait un vrai suivi, on était vraiment a [’écoute et je me

sentais méme beaucoup plus écoutée et comprise que chez les enfants. »
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Bl : «y a des habitudes qui se créent, on revoit les mémes visages, on reconnait les locaux
donc dans ce sens c’est bien et ca me rappelle le circuit que je pouvais avoir quand j étais

enfant »

4.3.3 La transition en pratique :

4.3.3.1 L’approche de la transition

Durant nos entretiens, nous avons cherché a comprendre comment la transition était abordée

et préparée dans les services.

A. Connaissance sur la transition :

Les adolescents suivis en pédiatrie manquaient d'informations sur la transition. Plus de la
moiti¢ d’entre eux n’avait pas de notion concernant la transition et avait des difficultés a
imaginer comment les choses allaient se passer. Quelques patients interrogés avaient déja

réfléchi a ce moment mais sans grand intérét.

A5 : « Oui j’en ai déja entendu parler mais je ne me suis pas intéressé plus que ¢a. [...] pour

moi c’était encore loin. J'ai que 15 ans (rires) donc je ne me projette pas encore vraiment la

bas quoi. La premiere fois que je me suis posé la question, c’était [’année derniere je crois.

A4 : « J'en ai déja réfléchi, mais sans plus. »
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De plus, les connaissances sur la transition sont restées vagues.

Al : « je sais que ¢a va changer »

A5 : « Déja je sais que je quitterai cet hopital pour aller a I’hopital civil quand je serai plus

grand. Et c’est tout ce que je sais. »

A posteriori, une patiente plus agée résume la transition des soins comme un passage entre la

fin du lycée et I’entrée a la faculté.

Bl : « Moi je vois ¢a un peu comme le passage entre le lycée et la fac, car je sais quand je

suis passée a la fac moi je n’étais pas préparée, je trouve qu’on ne nous prépare pas du tout a

étre autonome et a gerer la fac. C’est pas du tout le méme fonctionnement, la prise de note
s A ) . b A

c’est pas la méme, |’autonomie dans nos recherches, dans nos cours c’est pas la méme chose

du tout et pour moi la transition c’est un peu pareil ».

B. La préparation

La majorité des patients actuellement suivis chez les adultes se souviennent que la préparation

a la transition s’est faite de maniére anticipée.

+ Movens mis en ceuvre par les médecins

Pour la plupart, I’annonce de la transition s’est faite par I’explication des modalités pendant
un temps de consultation individuel, pour autant, I’organisation du transfert s’est déroulée de

maniere différente pour chacun.
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Chez la patiente B1, le transfert s’est effectu¢é comme une sorte de relais ou pendant un

certain temps, les consultations avaient lieu a la fois en médecine adulte et en pédiatrie.

Bl : « elle m’en a parlé elle m’a dit « voila, bon un moment donné la pédiatrie c’est jusqu’a
18 ans maximum. [...] elle a fait un relais donc pendant qu’elle me suivait encore j’avais déja

rencontré le docteur X »

Pour une autre jeune, la premiere rencontre avec le médecin adulte a été planifiée au cours
d’une consultation de suivi par son pédiatre référent. Dans certains cas, les informations
concernant les patients ont été transmises directement par courrier avant la premiere

consultation en médecine adulte.

B4 : « On a commencé a me parler de ¢a quand j’avais 16-17ans, on a commencé a me dire
« bon faudra commencer a réfléchir a passer chez les adultes etc. » [...] C’est le Dr X qui m’a

pris mon premier rendez vous. Et ¢a c’est super bien passé. »

B6 : « J'avais que 14-15ans mais elle savait dans tous les cas que ¢a allait arriver donc elle a
préféré tout envoyer au cas ou et elle m’avait dit « une fois que tu seras préte avec tes parents
tu pourras y aller, ils ont tout ton dossier ou presque, moi je connais un peu tout le monde »

donc voila. »

Enfin, chez d’autres, le nom d’un confrére a simplement été recommandé.
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B3 : « Vu que mon docteur partait en retraite, elle me I’a annoncé 2-3 mois avant donc on

était préparé déja a partir. On nous a directement conseillé cet autre médecin. Mais on ne

m’a pas expliqué comme ¢a allait se passer. »

K/

< L’implication des patients

Durant cette période de transition, certains des patients interrogés, souvent accompagnés par

leurs pairs, ne sont pas restés passifs et se sont rendus acteurs de leur prise en charge.

Al : «j’ai accompagné ma sceur donc j’ai vu le nouveau médecin. C’est ma sceur qui m’a
proposé d’aller avec elle pour que je puisse voir un peu [...] Ca s’est bien passé, la médecin
m’a parlé on a un peu vu a quoi ¢a allait ressembler mais rapidement [...] 1l faudrait que
J’essaie de le dire a mon médecin pour en parler, j’essaierai de lui en parler a mon prochain

rendez vous. »

B2 : «j’avais essayé de demander autour de moi parce que j'avais entendu parler de

["association Doris et du coup je me suis dirige vers cette association [...] je m’étais

renseigné aussi par moi méme »

C. L’importance du moment

Chez les jeunes, la transition s’est déroulée de facon progressive sur une période plus ou

moins longue selon le ressenti de chacun.

Bl : « La transition ¢a s’est passé tres vite. Dans mes souvenirs on m’en a parlé une fois deux

fois, on m’a communiqué son numéro, j’ai pris un rendez vous, j’ai eu un ou deux contacts
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avec le Dr Y avant de complétement quitter le service de pédiatrie et apres ¢a s’est passé

plutot vite. »

B4 : « Aaah tres long ! J’ai mis du temps a quitter la-bas parce que c’est surtout les

infirmieres de pédiatrie qui m’ont un petit peu effrayé et Dr X aussi un petit peu »

La majorité des patients ont €té transféré a leur majorité ou quelques mois avant. Le transfert
le plus précoce a eu lieu a I’age de 17 ans chez le patient B5. La patiente B4 est quant a elle
restée en pédiatrie jusqu'a ses 20 ans. Pour une patiente mineure, c’est sa grossesse et non son
age qui a ¢té I’¢lément déclencheur du transfert. Les patients ont cependant souligné que le
moment du transfert est resté flexible et dépendant du degré d’acquisition des compétences de

chacun.

Bl : « On a essayé de tirer un petit peu jusqu'a mes 18 ans »

B4 : « Oui a ce moment la je venais de passer mon bac, je sortais du lycée j’allais allée a la

fac aussi et c’était le moment du changement. »

B6 : « Quand je suis allée chez les adultes, la je me sentais préte. »
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4.3.3.2 Les obstacles a la transition

Nos entretiens ont également permis d’objectiver des obstacles au processus de transition. En
effet, les adolescents interrogés ont été confrontés a des difficultés organisationnelles et une

culture de soins différente, aboutissant parfois a une renonciation du suivi.

A. Les démarches administratives
Plusieurs patients ont reconnu manquer d’organisation en ce qui concerne la planification des

rendez-vous ainsi que la gestion des tiches administratives.

Al : « y a des moments ou c’est compliqué, parfois je vais oublier ou perdre des feuilles, des
trucs comme ¢a, c’est l’organisation qui me manque et apres j'ai d’autres choses a faire

aussi. »

B6 : « Au début c’était aussi le coté administratif qui me stressait un peu mais maintenant

c’est bon »

B. Les obstacles des services hospitaliers non spécialisés et des urgences

Pour certains I'adaptation aux différences culturelles entre les environnements de soins
pédiatriques et adultes a été rude. Les patients les plus agés ont constaté que certaines équipes

adultes manquaient d’expérience et de formation dans la prise en charge de la drépanocytose.

Bl : « A l’age adulte j’ai vécu des hospitalisations tres compliquées avec des personnes

parfois pas formées du tout. »
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B2 : « c’était a I’époque donc je pense que tout le monde ne connaissait pas la drépanocytose
mis a part les spécialistes et apres au fur et a mesure des années il y a eu une meilleure

connaissance de la maladie »

D’autre part, ils ont regrett¢é ne plus avoir accés a certains avantages. Le fait d’étre
hospitalisée dans son service habituel sans passer par D’attente des urgences était trés
appréciable pour la patiente B1. Ainsi, elle déplore a la fois une prise en charge de la douleur
retardée par un délai d’attente long aux urgences ainsi que des hospitalisations non

programmeées dans des services non spécialisés.

Bl : « Quand je faisais des crises, c’était les urgences c’était plus la méme prise en charge, il
n’y avait plus cet acces de pouvoir téléphoner et dire « je suis en crise ok, je vais directement
dans le service » c’était plus du tout ¢a je devais passer par la case urgence, c’était un autre
systeme. [...] Ca m’est arrivé d’attendre des heures et des heures en souffrance assise sur une

chaise. »

B : « Aussi en tant qu’adulte on est moins souvent en service hémato on est plus souvent la

ou il y a de la place. Je me suis retrouvée en rhumato, en gastro, et avec des médecins qui ne

connaissent pas mais qui pensent qu’ils peuvent gérer quand méme. »

C. La rupture des soins

Chez certains jeunes interrogés, il a malheureusement été observé durant cette période, une
fragilisation de I’alliance thérapeutique avec un suivi compliqué, entrainant des fluctuations

dans 1’adhérence au traitement.
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Bl : «J’ai aussi connu ¢a la période ou je n’avais plus envie de prendre mes médicaments

car on en prend depuis tellement longtemps. »

B2 : «j’étais quand méme dans ma période des nouveaux traitements voila quoi j’étais pas
trop assidu au niveau de la prise des médicaments »

Découragés, ou insuffisamment préparés a ce changement de role et cette nouvelle prise
d’autonomie, plusieurs patients ont abandonné le parcours de soin une fois le suivi
pédiatrique terminé. Les seuls contacts se limitant au médecin généraliste ou au service des

urgences en cas de crise.

B6 : Pendant trés longtemps j’'ai minimisé ma maladie, j’'étais suivie a [’hopital de
Hautepierre dans I’ancien batiment et puis mon médecin est parti a la retraite. Les hopitaux
J ai dit stop, j’étais attaché a mon médecin qui était parti et j’ai voulu éviter [’hopital a son
départ car j’y allais tout le temps. [...] une fois qu’elle est partie et que je me sentais bien, je
me suis dit que ¢a ne servait plus a rien [...] Donc coup je suis resté 3-4 ans juste en étant
traitée par mon médecin de famille et lui il est parti aussi a la retraite et a partir de la j’ai

arréte de voir les médecins tout court. »

B3 : « En fait a partir du moment ou ma mere m’a laissé me prendre en charge j’ai un peu

laisser tomber le coté de la santé »

La recrudescence des crises vaso-occlusives a fait reprendre un suivi aux patients interrogés

plusieurs années apres.
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B3 : « c’est aprés un an que je me suis rendu compte que c’était vraiment pas bien ce que je
faisais et qu’il fallait que je me prenne en charge, que j aille chez le médecin, que je fasse au
moins un bilan de santé au moins une fois par an et ouais ¢a m’a servi de le¢on car pendant

cette année la j’ai eu des crises régulieres, pas forcement importantes mais régulieres »

Mais c¢’est avec une pointe d’amertume que la patiente B6 nous confie : « Moi quand je suis

partie personne ne m’a appelé, personne ne m’a rattrapé. »

4.3.3.3 Le role des pairs

Durant la transition, les jeunes patients nous ont rapporté 1’importance d’étre soutenus par

leurs pairs.

A. Le partage de ’expérience familiale

Avoir une interaction étroite avec son entourage a permis de partager des expériences et des

conseils sur la transition tous per¢us comme précieux et efficaces.

A5 : « En fait j’ai des cousins a moi qui ont cette maladie qui sont grands du coup je le sais

de la et ma maman aussi elle m’a un peu dit »

B4 : «j’ai ma sceur qui va bientot avoir 18 ans et passer chez les adultes, je lui parle souvent

de mes consultations, de comment ¢a se passe avec le Dr X»
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B. Le rdle des associations et groupe de pairs

Certains adolescents et jeunes adultes nous ont expliqué que le fait de parler a d'autres jeunes
¢galement atteints de drépanocytose avait eu une influence positive dans I’apprentissage de

leur gestion des soins et de leur maladie.

B6 : « Dr X m’a mis en contact avec d’autres patients malades ¢a se passe beaucoup mieux
parce qu’on peut communiquer tous ensemble, on a des nouvelles de chacun [...] Donc ¢a se
passe mieux, je me sens moins seule, car c’est vrai que j’étais tres isolée et je pouvais en
parler a personne. Donc maintenant c’est mieux qu’avant [...] le fait de pouvoir parler avec
d’autres adultes et d’autres jeunes c’est un plus vraiment. Parce que ¢a change du médecin,
¢a change des parents, c’est juste se confier a d’autres personnes qui partagent les mémes
choses que toi et c’est pas forcement parti ton cercle d’amis mais ils sont la. Et ¢a c’est
vraiment bien. Si on m’en avait parlé plus tot je pense que je n’aurai pas fait ses 3-4 ans

d’errance. »

C. Le médecin généraliste

Le médecin généraliste lui aussi peut devenir une ressource centrale lorsque le jeune connait
une période d’instabilité ou lorsque que les relations avec les soignants a 1’hopital se

compliquent.

B6 : « Pendant cette période, j’ai eu des problemes de temps en temps mais j’allais voir mon
médecin traitant qui était la pour me prescrire des choses au cas ou, mais lui aussi il a

toujours insisté pour que je reprenne le suivi et quand il a commencé vraiment a insister il est
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parti a la retraite donc apres il y avait personne entre guillemet pour me pousser. Quand lui

aussi est parti ¢a a été un peu la dégringolade. »

4.3.4 La place des parents :

Etre parents d’un adolescent est une tache difficile, d’autant plus lorsqu’il souffre d’une
maladie chronique telle que la drépanocytose. Durant nos entretiens nous nous sommes
questionnés sur la place qu’occupe le parent au sein de la maladie de leur enfant. Nous avons
donc interrogé les jeunes sur le role qu’a joué¢ la famille pendant leur suivi et durant le

processus de transition.

4.3.4.1 L’investissement des parents dans la maladie chronique de leur enfant

D’apres les jeunes, la plupart de leurs parents se sont impliqués de fagon importante dans les

soins en s’assurant d’une prise en charge optimale de la maladie.

A. Un accompagnement physique :

La drépanocytose a renforcé les liens déja présents avec leurs parents et notamment avec les
meres qui semblent étre les aidants principaux dans nos entrevues. Les jeunes ont témoigné
d’une participation conséquente de leur part, allant parfois jusqu'a une réorganisation totale de

la sphere familiale.
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B6 : « Je suis arrivée ici j’étais trés jeune, mes parents ont tout fait pour qu’on vienne en

France et que je sois traitée parce que si je restais la bas je risquais de mourir. Ils se sont

battus [...] »

A6 : « ma mere avait arrété son travail pour pouvoir m’aider a la maison, tout ¢a quoi. »

Néanmoins, I’omniprésence de la part des parents devient parfois pesante voir étouffante,

comme I’explique la patiente B6.

B6 : « Mes parents ont toujours été tres présents et tres impliqués méme un peu trop

parfois. »

B. Un soutien psychique

Les parents des patients interrogés ont été d’un soutien sans faille envers leur enfant, toujours
bienveillants et réconfortants. Pendant leur suivi en pédiatrie ils ont ét¢ le garant de
I’adhérence au traitement et ont supervisé la gestion des médicaments et la prise de rendez

vous.

B3 : « Ma mere en fait elle a toujours été la, elle m’a toujours soutenue dans ma maladie, en

plus, je suis le seul de mes freres a étre malade (...)»

B4 : « Ma mere a été d’un tres tres grand soutien, elle a toujours été pour mes choix, quand

je voulais rester en pédiatrie, elle a insisté pour que je reste en pédiatrie. »
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Soulignons que si le soutien des parents pendant la maladie de leur enfant est majoritaire il

n’est malheureusement pas unanime.

B4 : « mon pere lui ne prenait pas la maladie au sérieux enfin pour lui j’en faisais trop [...] il

en avait rien a faire »

C. Un sentiment d’impuissance

Une des patientes relate cependant le sentiment d’impuissance et de culpabilit¢é qu’ont
éprouvé ses parents a une certaine période. Usés par la souffrance de leur enfant et
I’impossibilité de prévoir ses crises, ils se sont sentis seuls et dépassés par les difficultés,

d’autant plus que leur fille avait arrété tout suivi.

B6 : « Ca devenait lourd aussi pour mes parents, je veux dire eux ils travaillent et moi je suis
assez grande pour m’occuper de moi, mais la c’était plus les crises que je faisais
habituellement quand j’étais petite, elles étaient plus fortes, plus fréquentes et plus
douloureuses, du coup a la maison c’était plus possible [...] mes parents m’ont aussi dit que
ce n’était plus possible, « oui tu peux prendre tes décisions seule mais la nous on ne peut plus
te voir comme ¢a donc ¢a serait mieux que tu sois suivie par un médecin, correctement,
comme avant, et qu’on n’est pas tout ¢a sur les épaules, on sait que pour toi c’est lourd mais

pour nous aussi ¢a l’est, donc stop » »



102

4.3.4.2 Un passage de relai durant la transition

Pendant la transition, les jeunes patients nous rapportent que la plupart de leurs parents les ont

accompagnés vers 1’autonomie de maniere progressive, tout en maintenant un cadre rassurant.

A. Un transfert progressif des compétences

Lorsque la volonté d’indépendance était présente chez les adolescents, les parents ont
transmis peu a peu leurs propres connaissances tout en gardant un ceil sur le bon déroulement

des soins.

B1 : « Aprés moi j étais aussi bien accompagnée et entourée, j’avais ma mere, mes freres et
sceurs qui surveillaient que je prenne bien le traitement, ils me demandaient si j’étais allée

voir [’hémato tout ¢ca, mon compagnon de [’époque a joué un grand role aussi. »

B2 : « Ma mére a plutot opté pour ’autonomie parce qu’elle m’a suivie pendant 17-18 ans et
elle m’a dit « bon voila tu vas rencontrer un autre médecin je ne viendrai plus au rendez

vous donc ¢a sera a toi de gérer ta maladie a ce moment la » »

La patiente Al n’a pas encore réalisé son transfert chez les adultes mais elle essaie déja de

s’autonomiser, sa mere s’effagcant petit a petit.

Al : « Ca commence a étre plus a moi de gérer beaucoup les choses, c’est bien pour moi mais
parfois c’est un peu de la pression. J'ai beaucoup de rendez vous par rapport a de la
dermatologie, ou aller au médecin tout simplement, ou a la pharmacie pour aller prendre des

médicaments des choses comme ¢a. En ce moment ¢a se passe comme ¢a, ma mere elle
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travaille du coup elle a pas forcement le temps et maintenant je suis quasiment majeure donc

J‘essaie. »

Notons tout de méme une forte ambivalence dans 1’attente des jeunes envers leurs parents,

mélangeant désir d’indépendance et réticence a se retrouver seul face a la gestion de la

maladie.

A7 : « La-bas j’aimerais me débrouiller toute seule mais qu’ils viennent quand méme un peu

avec moi »

B. Un changement de role pas toujours facile a accepter

Chez certains, les parents craignent que leur enfant ne soit pas capable de s’assumer seul et

continuent de jouer un role trés protecteur. C’est le cas pour la patiente B6.

B6 : « Aujourd’hui j’aimerais bien partir de chez mes parents et je sens la pression, pas de
mes parents, mais un peu de mon entourage familial. Mais c’est compliqué car ce sont mes
parents qui veulent que je reste car ils me disent « si tu vas ailleurs, et que tes problemes tu
les as dans la nuit a 3h ou 4h du matin, tu peux parfois pas tenir ton téléphone », et c’est vrai
des fois je faisais des crises ou je ne pouvais pas marcher, je ne pouvais pas bouger les bras
donc seule c’est compliquée. J aimerais bien partir mais mes parents disent que ¢a presse pas,
et puis je suis [’ainée et on est que trois. C’est rassurant d’avoir quelqu’'un quand on est pas

bien »
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C. La place du parent pendant les consultations

A la période de I’adolescence, la consultation triangulaire pédiatre-enfant-parents, a dérangé
certains des patients interrogés. En pédiatrie, les parents ont habituellement été les premiers
interlocuteurs des médecins. La patiente B4 a regretté que 1’on s’adresse peu a elle pendant

les consultations.

B4 : « A chaque fois en consultation le Dr posait les questions a ma mere, et ¢’est ma mere
qui répond alors que c’était moi la patiente. J’ avais |'impression que c’était ma mere la

patiente et ¢a ¢a me dérangeait un peu »

Le patient B4 lui, n’a pas osé aborder des questions portant sur I’intimité et la sexualité en
présence de sa mére. Il reconnait aussi avoir eu du mal a s’entretenir sur ce sujet avec son

pédiatre qui le connaissait depuis de longue date.

B2 : « Je sais qu’apres y allait avoir des questions d’adultes donc j’étais aussi content de

pouvoir les poser au nouveau médecin seul. »

D’apres les jeunes, la phase de transition a permis a certains parents de trouver un juste

équilibre en s’effacant progressivement des consultations.

B3 : « elle m’a accompagné jusqu'a mes premiers rendez vous avec Dr X pour savoir qui était
le prochain médecin [...] par la suite elle m’a laissé aller seul a mes consultations, me gérer
tout seul en fait. Dés que je suis passé du coté adulte, elle m’a laissé me prendre en charge.

Elle est venue au début et apres par la suite je suis allé seul.
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B6 : « La premiere consultation chez les adultes je I’ai faite avec ma mere et la deuxieme je

[’ai faite seule. Ca s est bien passé »

4.3.5 Perspectives et propositions d’amélioration

Durant les entretiens, il nous a semblé pertinent d’évoquer avec les patients les éventuelles
mesures a améliorer afin de faciliter la transition des soins et I’insertion des jeunes dans les

services de médecine adulte.

4.3.5.1 Des renseignements et un accompagnement plus importants

Chez les adolescents n’ayant pas encore réalisé leur transition, la principale demande a été
d’étre plus informé. Une des patientes interrogées aurait également apprécié que ce sujet soit

abordé plus précocement dans son suivi.

Al : « Non on n’en a pas encore parlé. Je pense qu’on aurait dii quand méme me prévenir
pour que je sois préte. Mais la je pense que c’est le bon moment car je vais bientot avoir 17

ans donc ¢a serait bien. Il restera un an donc ¢a passe vite. »

La majorité souhaiterait avoir plus d’explications sur le déroulement du transfert et leur future

prise en charge chez les adultes.

A5 : « Juste bien m’accompagner, et tout bien m’expliquer comme ¢a je comprendrai tout.

[...] Pas que j’arrive dans le service des grands, et que je sois vraiment tout tout seul, comme
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¢a sera nouveau, faudrait d’abord qu’on m’accompagne, fin qu’on m’explique un peu

comment ¢a va se passer et tout. Pas que j arrive et que je ne connaisse rien du tout. »

A7 : « j aimerais bien qu’on m’en parle en consultation et qu’on m’explique comment ¢a va

se passer »

Plus de la moiti¢ des jeunes n’ayant pas encore effectué¢ leur transition ont manifesté de

I’intérét a visiter les nouveaux locaux et a €tre présentés aux futurs spécialistes.

A3 : « J'aimerais bien visiter, [...] et pourquoi pas rencontrer le nouveau médecin »

A4 : « j’aimerais aussi visiter les nouveaux locaux, c'est quelque chose qui m'intéresse, pour

eviter d'arriver comme ¢a sans savoir ou je vais me trouver. »

4.3.5.2 Des consultations communes et une communication plus marquée

L’idée de consultations communes, ou alternées avec le pédiatre et le spécialiste adulte est
fréquemment revenue et permettrait de diminuer les craintes et les appréhensions des jeunes

patients.

B2 : « pourquoi pas faire un rendez-vous tous ensemble la premiere fois, comme ¢a ¢a serait

plus rassurant pour le patient au niveau de la passation. »
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B4 : « Si on pouvait avoir une premiere consultation avant le changement avec le médecin
qui va prendre en charge la personne, ou une consultation commune avec les deux médecins

¢a serait pas mal, comme ¢a la personne elle se sent pas ldchée completement. »

A défaut d’une rencontre « réelle » avec les deux praticiens, un patient a suggéré qu’une
communication plus importante entre le pédiatre et le spécialiste pourrait étre bénéfique avec

I’idée d’une transmission d’informations par courrier.

B2 : « Essayer de faire en sorte que le médecin pédiatre et le médecin adulte puissent

communiquer ensemble avec des courriers par exemple, ou au téléphone »

D’autre part, ils attendent que le médecin adulte soit disponible avec la possibilité d’avoir un

contact direct avec lui, pour éviter les risques de rupture de soins juste apres leur transfert.

B3 « je ne sais pas si les médecins ont énormément de patients qui ont cette maladie mais
s’ils en n’ont pas énormément ¢a serait bien d’essayer de rester en contact, en nous appelant

régulierement »

4.3.5.3 L’idée du compagnonnage

L’idée d’échange, du partage et de la transmission des connaissances a aussi €té évoquée.
Pour certains patients, parler a d’autres jeunes €galement atteints de drépanocytose pourrait

les aider durant la transition.
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B4 : « peut étre essayer de voir un patient qui est chez les adultes et lui demander comment

¢a se passe »

Comme une sorte de compagnonnage, certains ont aussi suggéré qu’étre entouré d’un proche
parent ou ami pendant les premieres consultations chez les adultes pourrait faciliter le

transfert.

Al : « C’est ma sceur qui m’a proposé d’aller avec elle pour que je puisse voir un peu »

Bl : «J’ai un ami de longue date que j’ai rencontré a [’hopital j’ai essayé de prendre des
rendez-vous en commun avec lui et moi. C’est compliqué car il y a le secret médical et tout ¢a
mais on se connait on n’a pas de tabous sur nos traitements ou sur nos crises. Y aller a deux
¢a pourrait étre une bonne chose. [...] Je pense qu’il y a un chemin individuel mais je pense
qu’il a aussi des choses a faire collectivement, comme une sorte de parrainage ¢a pourrait

aider »

4.3.5.4 L’éducation thérapeutique

Enfin, certains jeunes ont exprimé leur souhait de bénéficier de formations sur la
connaissance et la compréhension de leur maladie. Ils auraient aimé étre mieux préparés et

plus accompagnés dans I’autonomisation vis a vis des soins et de la gestion du suivi.

B6 : « il faudrait leur faire comprendre que c’est pas parce qu’on se sent mieux physiquement

que tout est fini et que tout va aller pour le mieux, c’est faux. Je pense qu’on ne m’a pas assez
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fait comprendre les choses. [...] parler, communiquer et faire comprendre aux patients que ¢a
peut étre lourd parfois c’est vrai, les traitements, la prise en charge, le fait de devoir venir

régulierement ¢a peut étre pesant mais c’est que pour notre bien. »

Bl : « Faut préparer. Essayer d’autonomiser au maximum le jeune adulte parce que je pense
a partir de 16 ans ou 17 ans on est assez grand pour prendre ses rendez vous, il faut essayer

de leur faire prendre conscience »

Une jeune maman attend aussi de la part des soignants qu’ils accompagnent les parents et les
préviennent des conséquences de la maladie de leur enfant. Ils pourraient ainsi obtenir des
réponses a leurs questions et suivre des programmes d’information et d’éducation sur la

drépanocytose.

Bl : « Accompagner les parents aussi [...] Moi je suis drépanocytaire, ma fille [’est aussi
donc elle va pouvoir bénéficier de mon expérience mais y a beaucoup de parents qui ne
connaissent pas bien la maladie. Et du coup, c’est compliqué pour eux de prendre conscience

de comment accompagner et de guider leur enfant. »
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5 DISCUSSION

5.1 Critiques méthodologiques

5.1.1 Forces de I’étude

5.1.1.1 Intérét du sujet

La transition des soins fait partie intégrante du parcours de vie des adolescents atteints de
maladies chroniques. Selon les définitions, les limites d’age retenues et les sources, les
estimations sur le nombre d’enfants atteints de maladies chroniques différent. En 2015, on
considére qu’entre 1,5 a 4 millions de personnes dgées de moins de 20 ans souffrent d’une
pathologie chronique en France (48). Dans ce contexte, la transition des soins est une
problématique de santé en plein essor. Elle s’explique d’une part, par 1’augmentation de la
prévalence de certaines maladies chroniques de 1’enfance, et d’autre part, par les progres
cliniques et thérapeutiques, améliorant le pronostic des maladies et conduisant ainsi a une
augmentation du nombre d’adultes en devenir. Si beaucoup d’études se sont penchées sur la
question de la transition des soins dans certaines maladies telles que le diabéte ou la
mucoviscidose, peu se sont intéressées en France a la transition des soins chez les patients
drépanocytaires, pourtant premiere maladie génétique du pays. L’intérét de ce sujet nous a
paru légitime d’autant plus qu’il tend a occuper une place grandissante dans notre société ou
la question de la continuité¢ des soins devient une priorité, autant pour les jeunes et leurs
parents que pour les équipes soignantes qui les accompagnent. La transition des soins
constitue également un enjeu majeur en terme de santé publique. Dans le dernier plan national

des maladies rares, une attention particuliére est portée a la transition en incitant chaque
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filiecre a étoffer les recommandations spécifiques a cette période et a promouvoir des

programmes de transition structurés pour accompagner et soutenir les jeunes (70).

5.1.1.2 La méthode qualitative et ses critéres de validité

Comme évoqué dans la partie méthodologie, la recherche qualitative offre la possibilité de
saisir tous les aspects du phénomeéne complexe qu’est la transition telle qu’elle est percue par
les jeunes en s’intéressant a leurs expériences et leurs attentes. Elle apparait donc comme la
méthode la plus adaptée a notre question de recherche. Afin de garantir sa validité
scientifique, la méthode qualitative s’appuie sur des démarches rigoureuses que nous avons,

au maximum, tenté de respecter.

« La validité interne :

La validité interne implique de vérifier si les données recueillies représentent la réalité ou sont
crédibles (71). Nous avons choisi de réaliser des entretiens individuels dans la perspective de
laisser aux jeunes une parole libre et de s’exprimer sans étre influencé par 1’avis d’une tierce
personne. Les entretiens nous ont permis de faire émerger des problématiques communes
ainsi que des idées nouvelles proposées par les participants. Par ailleurs, la retranscription et
le codage des entretiens ont été réalisés au fur et a mesure, permettant de limiter les biais de
mémorisation et d’interprétation. Pour 1’écriture de notre étude, nous nous sommes appuye€s
sur les lignes directrices de la grille Consolidated criteria for reporting qualitative research
(COREQ) composée de 32 items et qui répertorie les criteres de bonnes pratiques en
recherche qualitative (Annexe 7.4). De plus, afin d’augmenter la crédibilité¢ de la chercheuse

et de pallier aux manques de connaissances théoriques et pratiques, nous avons assisté a des
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séminaires de formation méthodologique aux travaux de recherches qualitatives organisés par
le Département de Médecine Générale de la faculté de Strasbourg. La lecture d’ouvrages de
références « Manuel d’analyse qualitative » de Monsieur Christophe Lejeune et « Les
recherches qualitatives en santé» de Madame Kivits Joélle ont également servi de base

d’apprentissage et conduit a une meilleure analyse du contenu.

+ La validité externe :

La validité externe consiste a généraliser les observations recueillies a d’autres objets ou
contextes (62). L’échantillonnage en analyse qualitative n’a cependant pas pour but d'obtenir
un panel de participants représentatif de la population, mais d’esquisser la complexité des
phénomeénes tels que les patients nous les rapportent (65). Pour ce faire, nous avons acquis un
nombre acceptable de participants pour pouvoir prétendre a une saturation des données, bien
qu’elle reste subjective, et reconnaitre une richesse du contenu de nos entretiens. Nous avons
interrogé des patients agés de 15 a 25 ans. Cette fourchette d’age a permis de recruter des
jeunes tous impliqués dans des changements développementaux, mais qui se trouvent a des
périodes différentes du processus de transition, soit avant ou apres le transfert afin que la
population soit la plus diversifiée possible. De plus, hormis deux criteres d’exclusions
pouvant nuire a la qualité de I’entretien, nous avons opté pour des critéres d’inclusion trés

larges afin de limiter les biais d’échantillonnage.
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5.1.2 Limites de I’étude

Plusieurs biais peuvent étre relevés dans ce travail.

+ Biais d’analyse et d’interprétation

L’absence de triangulation dans I’analyse de nos résultats affaibli la validité interne de notre
travail. Cette triangulation consiste a réaliser le codage avec plusieurs chercheurs mais de
facon indépendante, puis a confronter les différents résultats trouvés dans le but de les
fusionner pour aboutir a un consensus. (72). La mono-interprétation des résultats dans cette
¢tude entraine donc une part de subjectivité non négligeable. De plus, certains auteurs
suggerent aussi avoir recours a une triangulation des sources (71). Pour aborder la transition
des soins chez les sujets drépanocytaires de maniére compléte, il aurait été possible de
recueillir en plus du point de vue des patients, celui du personnel soignant les prenant en
charge mais également des parents. Enfin, ce travail de thése a porté exclusivement sur la
transition des soins & I’hdpital. L.’absence d’investigation du processus de transition des soins

en ville laisse un part d’ombre dans ces parcours de soins.

+ Biais de sélection et de recrutement

Le recrutement des patients s’est effectué uniquement au sein du CHU de Strasbourg dans le
Bas-Rhin et dépendait des médecins spécialistes et référents dans le suivi des patients
drépanocytaires. Cette méthode de recrutement a pu induire une sélection de patients
particuliérement assidus et régulierement présents aux consultations de suivi. Afin de pallier a

ce biais, nous avons sollicité par mail une association de soutien des patients drépanocytaires
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et béta-thalassémiques, SOS Globi, afin de diversifier au maximum notre échantillon.
Malheureusement, aucune réponse ne nous est parvenue malgré nos relances. Cependant, au
fur et a mesure de nos entretiens, plusieurs patients nous ont confié¢ avoir abandonné leur suivi
pendant plusieurs années, et expliqué les raisons de cet arrét des soins. Ces témoignages ont
permis de faire émerger un autre type de population, atténuant en partie ce biais. Le caractére
trés féminin de notre échantillon induit également un autre biais de recrutement. Bien que la
drépanocytose soit une maladie sans distinction de genre, 3 hommes seulement ont été
entendus sur les 13 entretiens réalisés. Sur les 19 personnes contactées, seuls des hommes ont
décliné ou ne se sont pas présentés au rendez-vous. Sans qu’aucune hypothése ne soit certaine
ou démontrée nous pouvons suggérer un manque de motivation de leur part a s’exprimer sur
le sujet, ou bien un manque temps a nous consacrer. De plus, les femmes de notre étude ont
peut étre fait preuve d’une « solidarité féminine » face a la chercheuse ou d’une plus grande

aisance a parler avec une femme.

«» Biais d’intervention

L’entretien semi dirigé avec des adolescents est un exercice connu pour étre difficile, d’autant
plus lorsqu’il s’agit d’un premier travail en recherche qualitative. Dans notre étude, la durée
moyenne des entretiens du groupe des adolescents n’ayant pas réalisé leur transition est deux
fois plus courte que le groupe des patients plus agés I’ayant déja effectuée. En effet, nous
nous sommes parfois retrouvées face a des jeunes verbalisant peu leurs expériences et leurs
besoins, se limitant a des réponses courtes. En voulant reformuler et faire préciser certains
thémes abordés, des réponses ont pu étre influencées. Les adolescents étant particulierement

sensibles au contexte, nous nous sommes efforcés de maintenir une neutralité vis-a-vis des
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jeunes interrogés, de leur rappeler une totale confidentialité des réponses et d’instaurer un

cadre d’accueil favorable a la convivialité et au respect.

+ Biais de désirabilité sociale et de mémorisation

Le biais de désirabilité sociale est défini comme un comportement qu’a un individu a se
montrer sous un jour favorable lorsqu’il est interrogé et a ne pas rapporter des informations
qui le feraient mal voir. (73). Ce biais de désirabilité sociale, inhérent a toute recherche
qualitative ne doit pas €tre négligé d’autant plus que le statut de médecin de la chercheuse a
pu renforcer ce biais et influencer les réponses des personnes interrogées. De plus, certains
patients devant se remémorer des faits remontants a plusieurs années, des souvenirs ou des

détails ont pu étre omis engendrant un biais de mémorisation.

5.2 Résultats confrontés aux données de la littérature

5.2.1 Regards croisés sur la transition des soins dans les pathologies chroniques

La transition des soins est une période particuliérement complexe pour les adolescents et les
jeunes adultes atteints de drépanocytose. Elle comporte en effet des risques de différentes
natures, pouvant entraver la prise en charge, le suivi médical, I’adhésion aux traitements, mais
¢galement accentuer un mal-étre social ou des difficultés économiques. L’objectif premier de
notre étude était de connaitre les attentes et d’apprécier les expériences des jeunes patients
drépanocytaires concernant ce processus de transition. Cependant, tout adolescent, atteint de
maladie chronique et confronté a la transition, fait face a ces mémes défis. Nous avons donc

souhaité mettre en relation I’analyse de nos données avec différentes études portant sur la
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transition des soins chez les patients drépanocytaires mais également les comparer a d’autres
maladies chroniques telles que I’asthme, le diabéte, les maladies inflammatoires chroniques

de I’intestin ou encore la mucoviscidose.

5.2.1.1 Une modification dans la relation du systéme de soins

Pour le patient et sa famille, la transition sonne la fin de la prise en charge avec les services
pédiatriques et provoque un bouleversement dans la relation entre le patient et son soignant.
Les témoignages recueillis lors de notre étude révelent beaucoup d’appréhensions de la part
des jeunes patients. La transition des soins suscite de multiples craintes tel qu'un sentiment
d’abandon, une perte de repéres ou encore la peur de I’inconnu. Ces inquiétudes sont d’autant
plus grandes que le temps passé en pédiatrie a été¢ long. En effet, la plupart des patients de
notre étude ont tissé des liens étroits avec 1’équipe de soins et le service de pédiatrie leur est
devenu familier. Les échanges avec les infirmi¢res deviennent amicaux et complices au fil du
temps et le médecin est vu comme une figure paternelle ou maternelle empathique qui connait
parfaitement leur histoire et qui prend les décisions sur le suivi, les rendez-vous, les
traitements. Les liens forgés entre le pédiatre et son patient sont souvent empreints d’une
grande sollicitude qui se crée au cours des années. L’attachement émotionnel des patients aux
équipes soignantes de pédiatrie est reconnu dans de nombreuses études (74-76), et se révele
parfois étre un obstacle au transfert (77). Etablir une nouvelle relation de confiance et créer
une nouvelle alliance thérapeutique n’est pas toujours facile a instaurer, d’autant plus que
quitter le monde de la pédiatrie revient en quelque sorte a quitter I’enfance. Une enquéte
concernant la mise en place d’une stratégie de transition de la pédiatrie a un centre de
référence, réalisée en 2015, aupres des jeunes atteint de maladies auto-inflammatoires (MAI)

montrait qu’aucun jeune n’était pressé¢ de quitter le service de pédiatrie (78). Lors de nos
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entretiens, plus de la moitié des patients interrogés ont émis une réticence face a I’annonce
d’une nouvelle prise en charge méme si aucun n’a présenté de réel sentiment de défiance vis-
a-vis de son nouveau médecin référent. Des inquiétudes quant a sa compétence, ou sa
bienveillance n’ont pas été évoquées dans notre étude comme cela a pu étre décrit dans
d’autres travaux. Cependant, nous devons émettre I’hypothese que les patients du groupe post
transition ayant accepté de participer a notre étude entretiennent probablement une bonne

relation avec leur médecin référent adulte.

En dehors de la relation qui prend fin entre 1’adolescent et son pédiatre, il convient également
de souligner que le changement d’environnement peut €tre déstabilisant pour ce jeune adulte,
d’autant plus qu’il fait face a deux cultures de soins différentes. En pédiatrie, les patients
interrogés nous décrivent un cadre accueillant et chaleureux. L’approche que 1’on pourrait
qualifier de « maternaliste » est centrée sur le soin, le développement et le bien-étre de
I’enfant avec une interface parentale conséquente. L’environnement en hospitalisation ou
pendant les consultations est trés souvent féminin et apporte réassurance et protection. Chez
les adultes qui ont quitté le service comme pour les jeunes encore suivis lors de nos entretiens,
les souvenirs de la prise en charge dans le service de pédiatrie sont bons, le suivi est de
qualité, I’environnement est familier et le parcours des soins bien vécu. Généralement, la prise
en charge pédiatrique est considérée comme plus empathique, globale et multidisciplinaire
(79). A contrario, rejoindre une structure médicale adulte revient a passer a une prise en
charge individuelle et éclatée entre les différents services ou spécialistes. Les services adultes
sont plus orientés sur ’aspect biomédical, I’autonomie, I’insertion sociale et professionnelle
du patient. La prévention ainsi que la prise en charge des complications sont des sujets plus
souvent abordé¢s. Les consultations sont généralement plus courtes, la communication est plus

directe, parfois plus distante. Toutefois, dans une revue de la littérature, portant sur 46 études
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qualitatives, traitant de la perspective des patients dans la transition des soins du milieu
hospitalier pédiatrique au milieu hospitalier adulte, il est important de noter que tous ne
signalent pas des préoccupations concernant leur transition (80). C’est également le cas dans
notre étude, ou chez certains, la transition se présente comme un éveénement normal et
attendu, notamment chez les patients qui n’ont pas eu a changer d’établissement. De plus,
plusieurs de nos patients du groupe post transition ont apprécié 1’efficacité et la disponibilité
des médecins adultes et retrouvent méme des similarités avec la prise en charge qu’ils ont
regu en pédiatrie. D une position passive liée a son age, le jeune devient I’unique acteur de sa
prise en charge (81) et 1’adaptation a ce nouveau cadre de soins varie selon les individus et

peut prendre du temps.

5.2.1.2 Difficultés au passage de la transition

La transition marque des changements importants dans la vie des jeunes. En dépit des
difficultés organisationnelles et administratives imputables a tout changement de structure,

plusieurs autres obstacles peuvent se rencontrer durant cette période.

A. Obstacles liés a la maladie

Les témoignages recueillis lors de notre étude font état de sentiments négatifs a I’égard de la
drépanocytose avec la crainte de ne pas savoir comment va évoluer la maladie. Il est vrai que
I'imprévisibilité de la drépanocytose et la menace des crises vaso-occlusives constituent une
source d’angoisse quasi permanente pour la plupart des patients. De plus, dans cette

pathologie, la majorité des complications chroniques surviennent a 1’age adulte et 1’age
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médian de déces est de 31 ans en France métropolitaine et 38 ans dans les DOM en 1995-
2010 (5). Dans la littérature, les services de pédiatrie sont associés a 1’idée de protection, et
rester dans le service serait une fagon de « retarder » 1’avancée de la maladie (82). Les vécus
et ressentis de la maladie pendant 1’adolescence peuvent alors influencer et freiner la

transition chez ces jeunes.

De plus, la confrontation avec des sujets malades plus agés dans les services adultes renforce
I’idée des jeunes a vouloir rester en pédiatrie le plus longtemps possible. Dans un de nos
récits, une patiente déclare qu’il est plus agréable de cotoyer des enfants que de voir des
personnes plus agées en sous entendant la peur de s’identifier aux adultes malades. Cette
angoisse est d’ailleurs décrite comme la deuxiéme crainte évoquée lors du passage en
médecine adulte chez une cohorte de patients drépanocytaires, dans une étude de 2007

conduite par le groupe hospitalier universitaire de Paris-Sud. (83).

Les patients peuvent avoir des a priori concernant la capacité d’une nouvelle équipe a les
prendre en charge mais les pédiatres eux-mémes peuvent se montrer réticents au transfert de
leurs patients. D’une part, il existe un fort attachement émotionnel vis a vis de ces jeunes
qu’ils ont vu grandir, d’autre part les pédiatres se sentent parfois (et peut étre a tort) plus
compétents que leurs confréres du service adulte devant des pathologies dont I’espérance de
vie ne dépassait jusqu’ici rarement 1’adolescence (84)(59). Le manque d’aisance de la part de
certains soignants adultes face aux adolescents ne fait que renforcer I’opinion de ces

pédiatres.
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B. Connaissance de la maladie et capacité a gérer les soins

La compréhension par le patient de la drépanocytose n’a pas été un théme spécifiquement
abordé dans nos entretiens. Cependant, plusieurs jeunes de notre étude, ont spontanément
évoqué leurs lacunes quant a la connaissance sur leur maladie et ont demandé¢ a €tre mieux
informés. Il est observé dans la littérature qu’un manque de connaissance au sujet de sa
maladie ainsi qu’une aptitude limitée a 1’autogestion des soins peuvent étre des obstacles a
une transition réussie. La drépanocytose est présente depuis la naissance, les jeunes sont donc
confrontés trés tot a la maladie. Elle reste néanmoins une pathologie complexe, difficile a
appréhender et a gérer au quotidien. Une ¢étude Brésilienne réalisée en 2017 a constaté que la
plupart des adolescents interrogés ne comprenaient pas la maladie drépanocytaire. Ils
ignoraient d’ou provenait leur maladie et ont fait preuve d’un manque de connaissance sur
leur traitement (85). L’acquisition des compétences en terme de gestion des soins est
¢galement un enjeu majeur dans la transition. Des pédiatres et médecins adultes prenant en
charge des patients atteints de maladies inflammatoires chroniques de I’intestin ont rapporté
que leurs jeunes patients manquaient de motivation a gérer leur maladie (86). A
I’adolescence, un comportement passif di @ un manque de connaissance pouvait nuire a la
conduite d’une bonne transition. Pour beaucoup, la supervision parentale dans le suivi de la
prise en charge et I’administration des traitements accentuaient cette attitude. En ouvrant les
portes de I’hopital aux parents d’enfants malades a partir des années 1940 en France, les
parents ont pris une place importante au sein des services pédiatrique, se rendant acteurs de la
prise en charge de leur enfant (87). Actuellement, les parents sont considérés comme des
partenaires de soins essentiels pour leur enfant. Durant les consultations, les données sont
majoritairement fournies aux parents qui prennent part au processus décisionnel et consentent

aux traitements. L’information médicale est ainsi détournée vers la famille, et 1’enfant, suivi
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implicitement au travers de ses parents, devient objet de discussion entre le médecin et le

tiers.

Le passage a I’age adulte implique donc aux jeunes d’acquérir une bonne connaissance de la

maladie et des compétences spécifiques dans la gestion de leurs soins pour permettre une

transition en phase avec leur projet de vie.

C. Une stigmatisation sociale

Un autre frein a la transition des soins relevé dans notre travail était la méfiance des jeunes
vis-a-vis des services hospitaliers non spécialisés et notamment du service des urgences. En
effet, lors de crises vaso-occlusives, les jeunes drépanocytaires ont déclaré qu’ils essayaient
de gérer le plus souvent possible la douleur a la maison afin d'éviter le passage aux urgences
en raison d'expériences négatives passées comme le fait de ne pas étre entendus ou pris au
sérieux. Sans qu’aucun des participants ne [’exprime clairement, la question de la
stigmatisation, par une équipe soignante non formée ou dans la population générale peut étre
soulevée. Dans les services, les patients drépanocytaires sont parfois considérés comme des
consommateurs excessifs d’analgésiques et d’opioides. Cette stigmatisation des patients
drépanocytaires est d’ailleurs fréquemment décrite dans la littérature internationale et est
vécue par ces jeunes comme 1’'un des nombreux obstacles a surmonter pour accepter la
maladie chronique et s’adapter a la transition des soins (85). Souvent en raison d’une
mauvaise compréhension de la maladie, la stigmatisation se rencontre également dans
d’autres maladies chroniques comme chez les jeunes atteints depuis I’enfance du virus de
I'immunodéficience humaine (VIH). La discrimination et la peur du rejet incitent souvent les

jeunes a passer sous silence leur maladie, avec pour conséquence une perte de confiance en
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soi et envers ses pairs : une mise en confiance pourtant indispensable au processus de

transition (88).

D. Des transitions multiples

Enfin, cette période est avant tout le temps des changements dans la vie du jeune, et la santé
n’est pas la seule transition en jeu. Les transformations pubertaires, les passages scolaires,
I’entrée dans le monde professionnel, la vie sexuelle, amoureuse ou familiale sont d’autres
transitions dans lesquelles le jeune adulte se construit une identité. Comme nous avons pu le
voir durant nos entretiens, ce « maillage temporel » est encore plus complexe chez
I’adolescent atteint d’une maladie chronique puisqu’il doit inclure I’évolution de sa maladie,
la gestion de ses traitements et la possible apparition de complications (89). Les exigences en
terme de temps et d’efforts pour gérer les soins quotidiens et maintenir sa santé, menées de
front avec la pression infligée pour « réussir » en tant qu’étudiant et jeune adulte s’imposent a
tous les jeunes atteints de maladies chroniques. Parmi les jeunes drépanocytaires chez qui cet
équilibre est précaire, des crises douloureuses plus fréquentes, et un taux de passage aux
urgences et d’hospitalisations plus élevé ont été observés (6,90). Ces résultats semblent
similaires chez les patients diabétiques qui éprouvent également des difficultés a mener
plusieurs transitions en méme temps. On observe dans une thése publiée en 2016, portant sur
la transition médicale des patients suivis pour un diabete de type 1 au CHU de Grenoble que
cette transition des soins n’est pas la principale priorité des jeunes. Lors d’un brainstorming
réalisé¢ pendant un Focus Group a I’occasion d’une journée d’éducation thérapeutique centrée
sur le diabéte, autour du mot « transition », les adolescents n’ont en effet évoqué que
succinctement la transition médicale aprés s’étre longuement exprimés sur les transitions

socio-familiales, scolaires, physiques et psychiques (91). Ces différents passages s’averent
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alors une source supplémentaire d’inquiétude et un obstacle de plus & franchir durant la

transition des soins du jeune.

5.2.1.3 Une identité et un nouveau role social a faconner

Devenir adulte avec une maladie chronique revient avant tout pour les jeunes a forger d’une
part leur identité personnelle et d’autre part leur place au sein de la société. D’un point de vue
sociologique et selon la théorie de I’identité du psychanalyste Erikson (1968), une identité
achevée est caractérisée par un sentiment de soi cohérent établi a la suite d’expérimentations
(80). Ces expérimentations pourront entrainer des changements d’attitudes et de
comportements afin d’aider I’individu a passer au travers des épreuves de 1’age adulte. Chez
les patients atteints de maladies chroniques, la difficulté réside dans le fait de construire cette
identité sociale en tenant compte de leur santé sans se laisser déterminer par cette derniére
(92). Pour certains jeunes interrogés dans notre étude, la transition a permis non seulement le
développement de leurs compétences en matieére de responsabilité mais aussi 1’établissement
de nouveaux repéres et 1’émancipation individuelle dans la société. Jongler entre ces
différentes taches n’est pas chose facile et le développement de nouvelles identités pendant la
transition peut étre épuisant, mais cette construction fagonne l'approche et les pratiques liées a
la santé et contribue a 1’évolution des jeunes en tant que patients adultes (93). La transition
des soins s'entrecroise donc avec les diverses autres transitions vers 1'age adulte et implique
aux adolescents d’accéder d’une part a un nouveau role social en tant qu’adulte émergent et
d’autre part a celui d’un patient a part entiere en se responsabilisant dans la prise en charge, et

se détachant progressivement de leurs parents.
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5.2.2 La place des parents dans la transition des soins :

Parall¢lement a leurs enfants adolescents, les parents font également face a la transition des
soins. Elle exige qu’ils s’adaptent dans leur role de « parents-soignants » en soutenant
I’autonomisation du jeune. Durant cette période, les parents eux-mémes sont confrontés a de
nouveaux défis, et leur attitude aura une influence capitale dans la réussite du processus de

transition de jeune malade.

5.2.2.1 La famille face a la maladie chronique de I’enfant

Avant de s’intéresser aux roles qu’occupent les parents dans la transition des soins, il nous a
paru légitime d’explorer dans un premier temps le vécu de ces derniers dans la maladie
chronique de leur enfant. Entre lourdeur des contraintes matérielles, et blessure narcissique
d’avoir un enfant malade atteint d’une maladie héréditaire, en quoi la pathologie chronique

impacte t-elle la dynamique familiale ?

A. Culpabilité

Notre ¢étude n’avait pas pour but d’évaluer le point de vue direct des parents mais les
adolescents nous ont fait part de la culpabilité que leurs parents éprouvaient. Les réactions des
parents d’enfants atteints de maladies chroniques dépendent de leur propre histoire
personnelle mais les remarques de nos adolescents rejoignent les sentiments des parents
interrogés dans les différentes études. Au sein de 1’association de la formation et de la
prévention de la drépanocytose (APIPD), beaucoup de parents éprouvent cette notion de

culpabilité¢. Dans la drépanocytose c’est surtout le fait d’avoir mis au monde un enfant
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malade, et de se sentir impuissant face a ses souffrances qui génére et accentue cette pensée

(94). Donner la vie et la maladie s’avére €tre un paradoxe difficilement tolérable.

B. Stress et angoisse

Quelle que soit la maladie rencontrée chez I’enfant, elle génére toujours chez ses parents un
stress accru et réactualise certaines souffrances restées enfouies jusque la. Les parents
d’enfants ayant une pathologie chronique déclarent souffrir de troubles du sommeil,
d’anxiété, de dépression et d’'une moindre qualité de vie (95,96). Les difficultés du quotidien
¢branlent également la vie de couple, les moments d’intimité se raréfient et engendrent parfois
des conflits familiaux envahissants. Dans la drépanocytose, I’angoisse des parents est souvent
massive, exacerbée pendant les crises ou au cours des hospitalisations de 1’enfant malade.
Une certaine forme de lassitude face a la fréquence des crises vaso-occlusives peut également

survenir chez les parents comme cela a pu étre le cas dans un de nos entretiens.

C. Organisation de la spheére familiale

Dans la plupart des cas, 1'organisation de la vie familiale est bouleversée par la maladie.
Certaines familles sont amenées a faire des choix stratégiques, comme par exemple
déménager dans un secteur plus proche d’un centre de référence. Dans notre étude, une
famille originaire d'Afrique a décidé de migrer et de s’installer en France afin de pouvoir
offrir des soins de qualité a leur fille malade. Dans des cas encore plus extrémes, et comme
nous avons ¢galement pu le constater en interrogeant une autre patiente, des parents, pour des

raisons économiques ou culturelles sont obligés de se séparer de leur enfant et de I'envoyer en
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France, chez une tante ou un autre proche. L’aménagement de la vie familiale est donc parfois
lourde de conséquences. Par ailleurs, une étude portant sur la mucoviscidose a révélé que les
meres d'enfants atteints avaient peu de temps a consacrer a des activités récréatives dans leur
vie quotidienne (96). De plus, les parents peuvent aussi recourir & une réorganisation de leur
vie professionnelle en renongant a leur carriere. Dans notre travail, ce sont principalement les
meres qui abandonnaient leur métier pour se consacrer pleinement a leur enfant, tandis ce que

les péres s’occupaient de la fratrie.

D. Représentation culturelle et répercussions sociales

Enfin la maniére dont les parents et sa communauté se représentent la maladie de 1’enfant
peut impacter 1’environnement de la famille aboutissant parfois a son exclusion sociale. Dans
la drépanocytose, la maladie est percue différemment sur le continent africain et dans les pays
occidentaux. Dans les sociétés sub-Sahariennes, il s’agit encore d’un sujet tabou et la
drépanocytose représente une maladie honteuse liée a un sang impur et a une malédiction dont
I’évolution unique est le déces de 1'enfant. L’annonce de la maladie chez 1’enfant traduit alors
le manquement de la mére a son devoir familial de donner & son mari un enfant bien portant
(97). Cette représentation de la drépanocytose est une véritable source de souffrance pour les
meres issues de ces communautés ou il existe des croyances selon lesquelles elles sont les
seules a transmettre la maladie, entrainant un risque de rejet et d’exclusion de la part de

I’entourage.
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5.2.2.2 La transition, une redistribution des roles entre parents et adolescents

Les parents étant impliqués depuis I’annonce du diagnostic, leur place dans le parcours des
soins est conséquente de la petite enfance jusqu’a I’adolescence. Comme pour bon nombre de
maladies chroniques, les parents de notre étude ont di développer des compétences
spécifiques pour soutenir et aider leurs enfants face a la drépanocytose. Que ce soit dans
I’administration et la surveillance des traitements, 1’éviction des facteurs déclenchants des
crises douloureuses ou sur le plan psychique, les parents ont quasiment tous joué un role actif
dans les soins des jeunes que nous avons interrogés. Pendant 1’enfance, ils ont été les premiers
interlocuteurs des soignants, toujours présents lors des consultations et des hospitalisations,
allant méme parfois jusqu’a dormir aupres de leur enfant lorsque ces derniers étaient
hospitalisés. Cependant 1’adolescence marque le temps des changements et au moment de la
transition des soins, une certaine ambivalence s’installe chez les parents qui éprouvent d’une
part une certaine résistance naturelle a laisser partir son enfant malgré ’envie qu’il

s’autonomise, et d’autre part peut-étre, un sentiment inavoué de liberté retrouvée.

La place des parents évolue donc pendant la transition et la complexité de la drépanocytose
est idéale pour étudier le transfert des responsabilités de la gestion des soins en raison de son
imprévisibilité et des défis qu'elle impose aux patients et a leurs familles. Si les parents de
notre étude n’ont pas semblé avoir eu du mal a accompagner leurs enfants vers une autonomie
progressive, d’autres études sur la transition, centrées quant a elles sur le ressenti des parents
d’adolescents malades, attestent du contraire et relatent la difficulté des parents a lacher
prise durant cette période. Cependant, nous gardons a 1’esprit que seule la version des
adolescents a été étudi¢e dans notre thése, qu’ils se sont exprimés pour certains de fagon assez

bréve, et qu’un biais de loyauté ou de dette envers leurs parents a pu orienter les propos des
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jeunes interrogés. Les résultats auraient peut-€tre été différents si nous avions interrogé les

parents.

Dans la littérature, I’étape de la transition est fortement anxiogéne pour les parents
d’adolescents atteints de maladies chroniques (98,99). D’une part, ils paraissent perturbés de
ne plus assister aux consultations une fois le passage chez les adultes réalisé, s'interrogeant
sur le contenu des échanges et voulant savoir si tous les points importants y ont été abordés
(100). Pour les adolescents interrogés dans notre travail, cela semble au contraire étre un
avantage puisque la consultation triangulaire pédiatre-enfant-parents devenait pesante pour
eux, notamment lors de questions ou discussions portant sur 1’intimité ou tout simplement
parce qu’ils souhaitaient étre au centre de la consultation. En revanche, nous retrouvons tout
de méme une certaine ambivalence entre désir d’indépendance et crainte de se retrouver seul
en consultation. Cette situation est également repérée dans une autre étude, ou des adolescents
atteints de mucoviscidose préféraient qu'un parent soit présent tout au long de la consultation
pour les rassurer (100). D’autre part, il parait difficile aux parents de quitter le cocon des soins
pédiatriques pour une organisation différente qui leur échappe. Avec la perte du contact direct
avec 1’équipe de pédiatrie, ils craignent d’étre dépossédés de leur réle parental en étant
relégués au second plan. De plus, ce départ représente un danger pour les parents les
« obligeant a abandonner leur adolescent alors qu’il ou elle n’est pas encore autonome selon
eux » (101). Dans la drépanocytose notamment, les parents ressentaient le besoin de garder le
controle car ils remettaient en cause les capacités du jeune a gérer toute la complexité des
soins et I’imprévisibilit¢ de la maladie (102). La maladie chronique accroit les liens de
dépendance entre I’enfant atteint et ses parents qui optent parfois pour un comportement
surprotecteur et directif pensant qu’autonomie est synonyme de catastrophe. Bien que

compréhensible, la difficulté de « lacher prise » et le besoin excessif de contréle chez les
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parents représentent pourtant des facteurs nocifs au processus de transition (103). A I’inverse,
une autonomisation trop précoce ou excessive est laissée a 1’enfant dans certaines situations
ou les parents, épuisés face a la pathologie de leur enfant, n’en peuvent plus. Cette attitude
parentale présente elle aussi des résultats défavorables en terme d’adhésion au traitement et de
gestion des soins chez le jeune et nécessite un accompagnement des parents pendant le

processus (53,104)

Malgré leurs doutes, les parents admettent que la transition est un élément déclencheur
d'autonomie pour leurs enfants (100). Une fois rassurés et confiants sur les capacités de
I’adolescent a gérer ses soins, en échangeant avec lui ou avec le personnel de santé, les
parents réussissent la plupart du temps a transférer progressivement leurs propres
compétences. Comme nous avons pu le constater dans notre étude, cet accompagnement se
fait plus ou moins précocement en fonction de la maturité de ’enfant et le plus souvent lors
d’occasions ou de circonstances spécifiques. La santé de 1’adolescent est aussi un facteur
majeur pour les parents qui choisissent d’encourager le jeune a s’autonomiser dans une
période ou la maladie chronique est stable ou équilibrée (95). Cependant, le transfert des
connaissances et le cheminement vers I’indépendance peuvent créer un conflit entre
l'adolescent et ses parents qui se retrouvent parfois en désaccord sur la gestion des soins et les
objectifs de santé¢ a long terme. Les jeunes ressentent le besoin de tester de nouvelles
expériences sans 1’accord ni I’avis de leurs parents qui se retrouvent dans une position de tiers
face aux engagements du suivi médical de leur enfant avec comme difficulté de savoir jusqu’a
ou faire confiance (105). Cette réflexion n’a pas pu étre mis en €vidence lors de nos entretiens
bien que nous supposons qu’il existe forcément un décalage entre les perceptions des parents
et des adolescents malades sur leurs besoins de santé. Une jeune fille nous a fait part des

difficultés qu’ont éprouvé ses parents face a ses crises alors qu’elle avait choisi d’arréter son
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suivi, pourtant elle n’a pas évoqué devant nous les incompréhensions ou oppositions qu’elle a
pu avoir avec ses parents a cette période. Les entretiens se sont déroulés sans présence
parentale, mais le guide d’entretien a sans doute été trop fermé empéchant peut-étre les jeunes
de s’exprimer sur ce point. Renforcer la communication parents-adolescents pourrait s’avérer
utile pour aider les capacités du jeune a gérer sa maladie. (102). De nos jours, de plus en plus
de parents travaillent en équipe avec leurs enfants dans I’objectif de les amener a de plus
grandes responsabilités tout en maintenant une supervision et un soutien nécessaire et

rassurant pour le jeune (106).

5.2.2.3 L’accompagnement des parents durant la transition

Comme nous avons pu le constater, la principale difficulté pour les parents de patients
drépanocytaires pendant la transition, est de trouver le juste équilibre entre la promotion de
l'indépendance des jeunes et la préservation de leur santé et de leur bien-étre. La transition
nécessite ¢galement la transmission de leurs savoirs et savoir-faire (107). Soutenir la
parentalité a cette période pourrait permettre d’atténuer les préoccupations des parents et de
faciliter leur «lacher prise » dans la gestion des soins. En 2005, I’HAS préconise une
éducation thérapeutique pour les parents d’enfants drépanocytaires et émet des
recommandations sur la prise en charge de la crise douloureuse et la reconnaissance précoce
de certaines complications spécifiques (39), mais aucune information sur I’accompagnement
des parents dans le développement de leurs compétences pendant la transition n’est
développée. Pourtant, une jeune mere interrogée dans notre travail ainsi que d’autres études
ont montré que les parents apprécieraient étre accompagnés d’avantage dans le processus de
transition de leur enfant drépanocytaire (108). Créer des groupes de paroles entre parents et

professionnels de santé permettrait d’identifier les situations potentiellement angoissantes.
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Enseigner différentes techniques d’adaptations et initier un travail de séparation avec ’enfant
mais également avec I’équipe de soins, a laquelle les parents sont fortement attachés, serait
tout autant bénéfique. Cet encadrement spécifique pour les parents existe déja dans certaines
structures notamment chez les diabétiques et les patients atteints de mucoviscidose (109) mais
nécessiterait d’étre d’avantage développé dans la drépanocytose afin que les parents puissent

accompagner sereinement leur enfant dans leur nouvelle vie d’adulte.

5.2.3 Formalisation nécessaire au processus de transition

Comme nous avons pu le constater, des transitions mal menées ou insuffisamment soutenues
peuvent avoir des conséquences dramatiques sur la sant¢ du jeune mais également sur leurs
familles. En s’appuyant sur les données de la littérature mais également sur les expériences de
nos patients drépanocytaires, nous avons essay¢ de dégager des pistes d’améliorations afin

d’optimiser le processus de transition.

5.2.3.1 Quels critéres de réussite ?

La pleine expansion de la recherche dans le domaine de la transition des soins a
permis 1’identification d’éléments clés pour faciliter cette période. Bien qu’aucune
recommandation ne soit applicable de facon systématique au vu de la diversité¢ des maladies
chroniques dont souffrent les jeunes patients, plusieurs parameétres en constituent la base. De
plus, il n’existe pas d’indicateur standardisé déterminant le succés d’une transition,
néanmoins un panel d’experts internationaux reconnait 1’absence de « perdu de vue » des

patients apres le transfert comme un témoin principal de réussite (110).
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Les principaux éléments considérés comme essentiels & une transition optimale des soins

retenus par les différentes études et conférences de consensus sont (57) (99,110-112) :

K/
L4

L’¢établissement d’un partenariat entre les différents acteurs des soins pédiatriques et
adultes. Le passage a la médecine adulte implique en effet une bonne collaboration qui
comprend en priorité¢ le transfert d’informations médicales et psychosociales. Un
partage des responsabilités entre les professionnels de santé est nécessaire pour assurer

la continuité des soins.

La planification précoce de la transition (au moins 1 an avant la date limite du
transfert) ce qui sous-entend 1’identification anticipée d’un médecin adulte référent
prét a prendre en charge le jeune patient et la mise en place d’un dossier médical a
jour. Bien qu’il faille également prendre en compte la maturité, le niveau intellectuel,
cognitif et affectif des jeunes ainsi que les contraintes matérielles de chaque
établissement, une phase de préparation a la transition devrait débuter autour de la pré

adolescence.

Le soutien familial, notamment des parents qui ont parfois besoin d’aide pour trouver
un équilibre entre la responsabilité de superviser leur enfant et I’importance de le

laisser progressivement acquérir une complete autonomie.

Le renforcement de 1'indépendance des adolescents et la prise en compte des opinions
du patient dans les prises de décisions. Les adolescents et jeunes adultes doivent étre

encouragés a exprimer leurs souhaits et a s’impliquer dans les stratégies de soins de
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leur transition. Il semble également pertinent de sensibiliser le jeune au fait que le
suivi doit s’inscrire dans une continuité afin d’éviter tout rupture thérapeutique.

+ La formation des professionnels de santé a la médecine de I’adolescent. Chaque
professionnel doit comprendre et promouvoir le processus de transition tout en ayant
une approche globale de la maladie et du développement de 1’adolescent. L'éducation
professionnelle réciproque entre pédiatres et spécialistes adultes peut étre un procédé

enrichissant.

Dans I’ensemble, ces recommandations générales reconnaissent l'importance d'une transition
planifiée, structurée et coordonnée vers les soins de santé adulte. Elles préconisent de
travailler de fagon individualisée avec chaque patient et de s’adapter a son rythme. Enfin,
elles incitent les professionnels de santé a informer, enseigner et soutenir les jeunes patients
atteints de maladies chroniques et leur famille dans I’intention de favoriser leur indépendance

d’un point de vue médical et personnel.

Notion fondamentale pour chaque patient, I’autonomie est devenue ces derniéres années un
facteur majeur et une priorité dans la réussite de la transition des soins. Etymologiquement,
I’autonomie est le « fait de se gouverner d'apres ses propres lois ». En France, 1’évolution du
consentement au soin a eu lieu sur les soixante dix derniéres années en passant « d’une société
ou le médecin imposait une conduite a un malade passif, présumé incapable de juger par lui-
méme, [...], a une société ou le médecin propose une conduite a un malade présumé apte a
comprendre ce qu’on lui propose et a faire des choix » (113). La médecine a donc fait place a
un nouveau modele ou I’autonomie du patient occupe une place grandissante. Toutefois,

durant la transition, les jeunes adultes n’ont pas tous les moyens d’acquérir cette autonomie
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avant leur transfert et certains s’interrogent leur capacité a vivre et s’assumer seuls avec la
maladie. Lors des premicres consultations chez les adultes, entretenir le principe de
bienfaisance et garder un peu de mater/paternalisme pourraient aider les jeunes a surpasser
ces inquiétudes. Au-dela d’adopter les décisions médicales prises par I’équipe soignante, €tre
prét au transfert chez les adultes nécessite d’apprendre a évoluer au sein d’un systéme de
santé, de savoir négocier ses priorités avec son entourage ou le personnel de santé, et de réagir
de manicre appropriée en cas de problémes inattendus (114). Il est vrai que pour certains
patients de notre étude, la période de transition a permis de peaufiner cet apprentissage.
Pourtant, si les recommandations et les groupes de travail sur la transition incitent les jeunes a
acquérir leur autonomie avant le transfert, le regard de la majorité des patients de notre ¢tude
est différent. Pour eux, il semble que ce soit plutdt cette transition des soins qui apparait
comme 1’¢1ément déclencheur de leur autonomie. Le fait de savoir que le transfert dans le
service adulte va avoir lieu & moyen ou court terme est vécu comme une véritable prise de
conscience, et les patients recherchent la possibilité d’étre considéré comme des adultes a part
entiére et de s’investir pleinement dans leurs soins a ce moment-la. L’autonomisation vis-a-
vis du suivi et de la gestion quotidienne de la maladie et des traitements reste dans tous les cas

un élément capital d’apprentissage progressif.

Dans le cas de la drépanocytose, des recommandations spécifiques a la pratique de la
transition ont ét¢ publiées en 2005 par la Haute Autorité de Santé¢ (39). Elles ne sont
finalement que peu spécifiques puisqu’elles reprennent la majorité des éléments clés des
recommandations générales. Toutefois, elles insistent sur I’importance du moment qui
dépendra de la croissance staturo-pondérale et pubertaire de 1’adolescent drépanocytaire. De
plus, ’'HAS souléve un point rarement évoqué : la place du médecin traitant dans le processus

de transition. Elle souhaite impliquer le médecin généraliste dans cette période de grands
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changements car il est souvent un ¢lément déterminant dans la continuité des soins et
I’accompagnement de ses patients. Enfin, elle préconise une visite organisée dans le service

adulte ou la mise en place de consultations communes transitoires.

5.2.3.2 Les attentes et suggestions des patients

Les besoins exprimés par les jeunes pendant les entretiens ne reflétent probablement que la

partie émergée de I’iceberg mais leur analyse a conforté la nécessité d’anticiper, de former, et
. uisiti u . ur au .

d’accompagner les jeunes dans 1’acquisition de leurs compétences et de leur autonomisation

progressive dans les soins.

Certains de nos patients ont manifesté leur intérét a rencontrer en amont 1’équipe de soins
adulte ainsi qu’a visiter la nouvelle structure dans laquelle ils seront pris en charge. Ces
volontés sont fréquemment retrouvées dans la littérature portant sur la drépanocytose (115)
et permettraient de diminuer [I’appréhension des patients et de leur famille. Dans la
mucoviscidose, il a ét¢ mis en évidence un vécu de la transition significativement meilleur
chez les patients ayant préalablement rencontré¢ I’équipe de soin adulte avant leur transfert
comparé a ceux n’ayant pas pu le faire (116). La plupart des adolescents du groupe pré-
transfert que nous avons interrogés, tout comme d’autres études internationales (75), montrent
que les patients apprécieraient de bénéficier d’une consultation commune avec le pédiatre et
le médecin adulte. Cette consultation commune offre I’opportunité pour le patient de
découvrir la médecine adulte et d’établir une premicére relation avec le spécialiste tout en
maintenant un cadre sécurisant grace a la présence du pédiatre. Elle permettrait une mise en
confiance plus facile chez le jeune ainsi qu’une acceptation du changement moins brutale. Au

vu des crises sanitaires et de I’extension des téléconsultations, des entretiens conjoints en
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visio-conférence pourraient étre proposés aux patients. La consultation commune n’est
cependant pas indispensable a une transition réussie (78). Dans nos entretiens, les jeunes
tiennent a avoir un contact direct et rapide avec leur médecin adulte au début de leur transfert,
en disposant par exemple de leur numéro de téléphone ou de leur adresse mail pour pouvoir
les contacter rapidement en cas de probléme. Pour d’autres, c’est plutdt le maintien provisoire
d’une relation avec le pédiatre au début de la prise en charge chez les adultes qui leur sera

favorable et sécurisant (117).

Dans notre travail, les jeunes souhaiteraient également plus d’informations sur le processus de
transition mais également plus de formations sur la connaissance de leur maladie. Ils
aimeraient, entre autres, pouvoir s’entretenir avec leur pédiatre sur ce sujet lors d’une
consultation dédiée ou recevoir de la documentation écrite mais ils ont aussi souligné
I’importance de la transmission des connaissances par un pair atteint de la méme maladie.
L’idée du compagnonnage individuel a donc été suggérée et permettrait d’avancer dans
I’apprentissage de la vie avec la maladie (117). Favoriser ces échanges en faisant appel a un
adulte ayant terminé sa transition pourrait aider les jeunes a passer plus aisément cette étape.
Des patients plus 4gés ayant vécu des expériences similaires peuvent devenir un modele pour
les jeunes. Les associations de patients telles que SOS Globi ou Dorys ont été décrites comme
utiles pour certains, permettant de contribuer a une diffusion des informations mais aussi de
rompre 1’isolement social. La formation de groupes moins formels sur les réseaux sociaux tels
que WhatsApp et Facebook donne également lieu a des discussions entre les jeunes qui

¢changent des conseils, se donnent des nouvelles, ou débatent sur des problématiques.

Enfin, plusieurs patients interrogés ont fait part des difficultés organisationnelles rencontrées

dans les différents services hospitaliers. Ils ont notamment été surpris du manque
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d’expérience de certaines équipes soignantes adultes non spécialisées et du délai de prise en
charge allongé aux urgences lorsqu’ils s’y sont rendus pour des crises douloureuses vaso-
occlusives. Ces jeunes ont donc manifesté leur souhait d’étre hospitalisés dans des services ou
leur pathologie est connue et d’éviter de passer par les urgences adultes lorsque cela est

possible.

5.2.3.3 Différents modéles de transition décrits dans la littérature

Les données de la littérature ne permettent actuellement pas de valider un programme de
transition standardisé et la preuve incontestable de son utilit¢ n’a pas encore été rapportée
(118). Cependant, une revue systématique de la littérature, portant sur des études évaluant des
modeles de transition, publiées entre 1995 et 2016, a montré que la mise en place de ces
dispositifs apportait des résultats positifs en terme de qualité de vie, d’adhésion thérapeutique
et de gestion des soins (119). Il semble donc important de formaliser ce processus afin
d’optimiser la préparation des jeunes et limiter les échecs de transition. Concernant la
drépanocytose, le projet de recherche national DREPADO va dans ce sens. Cet essai clinique
controlé randomisé multicentrique, actuellement en cours, tente d’évaluer I’impact d’un
programme de transition d’approche biopsychosociale sur 1’incidence des complications
séveres ayant conduit a une hospitalisation dans les 24 mois apres le transfert chez les adultes
(120). L’essai cherche aussi a déterminer, entre autres, ’impact du programme en termes de
recours aux soins, d’adhésion médicamenteuse et de qualité de vie des patients et de leurs

parents.

En France, plusieurs mode¢les de transition ont donc vu le jour. Certains mettent en place des

programmes en réseau a partir de la pédiatrie, d’autres développent des journées a hopital de
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jour ou de semaine associant équipes médicales et paramédicales pédiatriques et adultes mais
aussi des infirmicres, psychologues, assistantes sociales et parfois méme des patients
« experts ». Avec une transmission d’informations plus transversale, nécessitant la prise en
compte et I’implication du patient, le développement des séances d’éducation thérapeutique

du patient (ETP) est devenu 1’élément clé de ces programmes.

L’éducation thérapeutique du patient est une démarche structurée et continue qui « vise a
aider les patients a acquérir ou maintenir les compétences dont ils ont besoin pour gérer au
mieux leur vie avec une maladie chronique » (121). Pendant la transition, les séances d’ETP
s’ajustent en fonction de 1’adolescent et de son niveau de développement. Les jeunes de notre
¢tude semblaient intéressés a participer a des formations pour mieux comprendre et
appréhender leur maladie, I’ETP pourrait constituer une piste d’amélioration pour les aider. A
titre d’exemple, le CHU de Strasbourg, propose un accompagnement a la transition aux
jeunes atteints de Déficits Immunitaires Primitifs ou de Maladies Auto-Immunes depuis 2017
via un espace de consultation dédié¢ aux Adolescents et Jeunes Adultes (AJA). Un programme
d’ETP est également en cours d’élaboration (122). Plus récemment, une application mobile
« ONKO Tips & Tricks » spécifique aux adolescents et jeunes adultes atteint d’un cancer a vu
le jour en 2020. Portée par 1’unité mobile AJA d’Alsace et le CHU de Strasbourg, elle permet

de promouvoir les programmes d’ETP et sert aussi d’outil d’information et de soutien (123).

Parall¢lement aux séances d’éducation thérapeutique, des échelles d’évaluation ont ¢galement
¢té congues afin d’apprécier I’aptitude du patient a étre transféré dans le service de soins
adulte. Le questionnaire « Good2Go », contenant 20 items, a récemment été validé en francgais
(124). Se basant sur une approche globale de la transition avec des questions pratiques sur la

connaissance de la maladie ou les capacités d’autogestion des soins, ce questionnaire peut étre
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utile pour préparer sur mesure la transition et identifier les domaines pour lesquels pour le

jeune aurait encore besoin d’accompagnement avant le transfert.

Enfin, il existe depuis peu des « plateformes de transition » généralistes ou spécifiques d’une
maladie chronique, implantées pour la plupart dans les services pédiatriques de grands
hopitaux. Composées de professionnels de différents domaines, dont un coordinateur de
parcours de soins (le plus souvent un soignant), et en partenariat avec des associations de
patients, le but de ces plateformes est d’étre un lieu de ressource et d’écoute offrant un accueil
physique aux jeunes patients et leurs parents, et apporte aussi un acceés a des informations
utiles a leurs besoins de santé (125). Concept exclusivement francais pour I’instant, les
plateformes proposent des ateliers collectifs, des consultations individuelles, et un
accompagnement des jeunes tout au long du processus de transition. Dans I’optique d’une
transition plus large, ces plateformes se sont également donné pour objectif de promouvoir et
d’assurer les besoins de santé de maniere globale en tenant compte notamment des atteintes

psychiques, de la sexualité, du sommeil, de la nutrition ou des addictions.

Malgré tout, une transition parfaite n’est pas toujours possible notamment dans la
drépanocytose ou la migration des populations impose parfois un suivi en cours de route. Elle
peut aussi exacerber des difficultés déja présentes, alourdir un quotidien déja pesant et une vie

sous contrainte.
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5.2.4 Le médecin généraliste dans le processus de transition

5.2.4.1 Un médecin généraliste peu sollicité

Les jeunes atteints de maladies chroniques sont la plupart du temps accompagnés par les
médecins hospitaliers et les parents durant la transition des soins, en revanche, la place du
médecin généraliste est rarement abordée et il semble parfois méme étre évincé de ce

processus.

Pendant nos entretiens, une seule personne a mentionné son médecin traitant et a décrit le role
qu’il a pu jouer pendant cette période de transition. Il faut reconnaitre que nous n’avions pas
de question dédiée sur cette thématique. Nos résultats semblent similaires aux données
trouvées dans la littérature. Une thése, rédigée en 2012, a cherché a identifier les difficultés
d’un suivi ambulatoire et la place du médecin généraliste dans la prise en charge de la
drépanocytose. Au moment du passage chez les adultes, seulement 2 des 30 patients
interrogés ont déclaré avoir bénéficié d’un soutien et d’un accompagnement de la part de leur
médecin traitant (126). Pourtant, le baromeétre santé de 2010 affirme que plus de 89 % de la
population des 15-30 ans souffrant d’une pathologie chronique consulte un médecin
généraliste au moins une fois par an (127). Concernant la drépanocytose, une étude réalisée en
Ile de France révele que 61 % des jeunes adultes ont un médecin traitant, et que 58 % d’entre
eux 1’ont vu depuis moins de 3 mois. Indépendamment de la prise en charge hospitaliere, les
adolescents continuent donc de consulter leur médecin traitant pour des soins de premiers
recours. Cependant il n’est impliqué dans le suivi de la drépanocytose que dans un cas sur

deux (83).
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La loi du 13 aofit 2004 relative a I’Assurance Maladie a cherché a mettre en place une
meilleure organisation des soins et un meilleur pilotage du systeme de santé en prévoyant
notamment le développement de parcours de soins coordonnés autour du médecin traitant.
Cette mesure intéressante est actuellement insuffisamment déployée sur le territoire dans le
cadre de la transition des soins des adolescents atteint de maladies chroniques. Dans 1’intérét
du jeune, et dans I’optique d’une continuité ininterrompue des soins, 1’intégration du médecin
généraliste dans la transition devrait étre revalorisée d’autant plus qu’il fait office de point de
repere et incarne un lien stable entre le systéme de santé et les jeunes durant cette période de

changements complexes pour les adolescents (128).

5.2.4.2 Une multitude de roles a jouer

Devant la proportion grandissante de patients drépanocytaires et la diversité des symptomes et
des complications qui caractérisent cette maladie, de plus en plus de médecins traitants sont
amenés a rencontrer ces patients en consultation. Le champ de compétence d’un médecin
généraliste est vaste, et pourrait étre mis a profit pendant la transition des soins afin de
garantir aux jeunes une prise en charge optimale et coordonnée. Il semble donc fondamental

que ce dernier soit informé et impliqué a cette période.

Pendant la transition, le médecin traitant est capable d’intervenir a différents niveaux :

+»+ La principale mission d’un médecin généraliste est d’assurer les soins primaires de
son patient. Dans la drépanocytose, il devient également le gestionnaire des facteurs
intercurrents susceptibles d’occasionner une crise vaso-occlusive. Un outil internet

concu pour les médecins généralistes DREPANOCLIC (129) propose une aide a la
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prise en charge de la drépanocytose en soins primaires et inclut une section spécifique
pour les adolescents. La transition s’inscrit dans une période sensible avec un risque
de dégradation de la santé chez les jeunes, la vigilance du médecin traitant est donc
accrue a cette période et son role dans le traitement d’infections aigués et la prévention

des complications est déterminant.

La transition des soins est aussi le moment pour le médecin généraliste de refaire le
point sur le calendrier vaccinal, de s’assurer de la demande de prise en charge a 100%
au titre de I’ Affection Longue Durée (ALD), de renouveler si nécessaire un dossier de
reconnaissance du handicap a la Maison Départementale pour les Personnes
Handicapée (MDPH) et de réorganiser si besoin la prise en charge sociale. C’est un
moment également propice pour discuter du projet professionnel du jeune et des

éventuelles difficultés rencontrées dans le monde du travail.

Le médecin traitant peut également mener des actions de santé d’ordre éducatif afin
d’aider 1’adolescent a s’autonomiser progressivement pendant la transition. En
fonction de son age et de son niveau de développement, le médecin généraliste peut
travailler avec le jeune, en complémentarit¢ avec 1’équipe hospitaliére, sur
I’acquisition des compétences dans le but d’augmenter I’adhésion aux soins et de
faciliter le passage chez les adultes (128). Ressource centrale de santé, il peut
¢galement aborder des sujets forts comme la sexualité, les consommations de
substances, ou les prises de risques. Ce rdle nécessite néanmoins une maitrise de
I’ETP ainsi qu’une formation a la médecine de 1’adolescent et demande une adaptation

du temps de consultation.
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Le médecin de famille entretient, dans la plupart des cas, une relation de confiance
avec le patient qu’il prend en charge depuis plusieurs années. Lorsque des difficultés
liées a la transition se présentent, il peut étre un des mieux placé pour écouter, soutenir

les jeunes et leurs proches mais également répondre a leurs besoins.

Enfin, véritable pivot entre la ville et I’hopital, le médecin généraliste reste au centre
du dispositif et coordonne les différents acteurs de soins pour garantir la continuité de
la prise en charge du patient. Ce role de coordination du médecin traitant a d’ailleurs
¢té défini par la WONCA Europe en 2002 comme la deuxieme caractéristique de la
discipline : « Elle utilise de facon efficiente les ressources du systéme de santé par la
coordination des soins, le travail avec les autres professionnels de soins primaires et la
gestion du recours aux autres spécialités, se placant si nécessaire en défenseur du
patient » (130). Afin d’améliorer cette coordination, un réseau de santé RoFSED a été
créé en lle-de-France en 2005 en partenariat avec 1’hopital Necker pour favoriser la
prise en charge de proximité des jeunes atteints de drépanocytose. En plus de
développer des séances d’ETP, le réseau se charge de coordonner le suivi des patients
entre la ville et I’hopital et d’organiser un circuit de soins en collaboration avec les
différents acteurs de santé. Les médecins traitants adhérents au réseau bénéficient de
formations et s’engagent a participer a des réunions de concertation pluridisciplinaire
ainsi qu’a tenir un dossier médical partagé. Un plus grand développement de ces
réseaux ainsi qu’un renforcement du suivi coordonné du médecin généraliste pendant
la période de transition préviendraient d’une éventuelle rupture de soins permettant

ainsi de réduire le nombre de « perdu de vue » pendant ce processus.
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Les médecins généralistes doivent avoir un role important a jouer dans le suivi des patients
drépanocytaires, cependant, il convient de reconnaitre qu’ils ne sont aujourd’hui pas
suffisamment formés a prendre en charge cette pathologie complexe ainsi qu’a gérer la
période de transition. A titre d’exemple, dans le protocole national de diagnostic et de soins
(PNDS) de la drépanocytose, publi¢ en 2010 et adressé aux professionnels de santé concernés
par la prise en charge et le parcours de soins des patients, le terme « transition » n’est stipulé
que 3 fois sur 190 pages et est résolument absent de la partie synthése destiné au médecin
traitant (131). Si elle est bien connue des services des grands hopitaux elle reste une maladie
rare pour de nombreux généralistes qui en dehors d’un contexte pluri-professionnel, peuvent
se sentir en difficulté. Dans le suivi des maladies chroniques rares, les principaux obstacles
rencontrés par les médecins traitants sont le manque de temps, 1’isolement, et le manque de

moyens financiers (132).
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6 CONCLUSION :

Période complexe, profonde et progressive, la transition des soins est un processus inhérent a
tout adolescent porteur d’une maladie chronique. Elle reléve d’une étape particuliérement
périlleuse chez les patients drépanocytaires qui s’exposent lors de ce passage a une
augmentation de la morbi-mortalité et du risque de rupture de soins. De plus, se situant entre
la fin de I’enfance et I’entrée dans 1’age adulte, la transition vient exacerber les difficultés de
I’adolescence ou les préoccupations sur le plan de I’identité physique, sexuelle, psychique ou

sociale doivent composer avec les contraintes de la maladie.

L’objectif de notre travail était de recueillir, via une méthode qualitative, les attentes, vécus et
expériences des jeunes patients drépanocytaires sur la transition des soins pédiatriques vers
les soins adultes afin d’optimiser ce processus et d’ouvrir des perspectives d’amélioration de

prise en charge au plus pres de leur besoin.

L’analyse des verbatims recueillis, a permis de caractériser la transition des soins comme « le
passage d’un état a un autre » avec une idée de changement de statut de la part du patient qui
inscrit cette étape dans une temporalité longue avec plusieurs issues et qui connait des
périodes de stabilisation, d’ajustement et de chevauchement. Propre a chacun, la transition est
vécue différemment d’un patient a I’autre. Si pour certains elle se présente comme un
évenement prévisible et attendu, la majorité des jeunes de notre étude ayant déja effectué leur
transition reconnait avoir rencontré des obstacles et la plupart des patients du groupe pré-
transfert appréhende ce changement. La prise en compte des ressentis de nos patients, mise en
relation avec les données de la littérature conforte la nécessité d’anticiper, de rassurer, de

préparer les jeunes a la transition mais également de renforcer leurs compétences en matiere
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d’auto gestion des soins. Les résultats de notre étude ont montré que les jeunes ont besoin
d’étre sensibilisés en amont de cette période. Les adolescents vivent une multitude de
changements pendant la transition et ont aussi exprimé le besoin d’€tre sécurisés. Ils
souhaiteraient notamment étre systématiquement hospitalisés dans des services ou leur
pathologie est connue et éviter de passer par les urgences adultes. La découverte au préalable
de leur nouvelle structure de soins et la possibilité¢ de créer du lien avec le nouveau médecin
avant la transition ont été proposées. L’idée du compagnonnage par une personne plus agée,
ou par des pairs atteints de la méme pathologie a également été évoquée pendant les
entretiens. Ces suggestions permettraient d’amortir des changements trop abrupts et de

faciliter I’insertion des jeunes dans les services adultes.

L’accompagnement des adolescents dans ce processus engage les différents acteurs de santé
des secteurs pédiatriques et adultes mais implique également les parents. Notre étude n’a pas
permis de restituer les points de vue de ces derniers mais les regards qu’ont portés les
adolescents sur leurs parents ont traduit un investissement dans les soins important et un role
primordial pendant la transition. Initialement en premiere ligne, la plus grande difficulté des
parents est de trouver la juste distance entre autonomie et soutien pour leur enfant. Leur place
évolue pendant la transition et un accompagnement extérieur parait nécessaire afin de les

aider a transférer progressivement leurs compétences ainsi qu’a atténuer leurs craintes.

Enfin, la problématique de la transition des soins dans la drépanocytose, abordée par une
¢tudiante en médecine générale, amene a repenser la place du médecin généraliste durant cette
période. Bien que peu évoqué dans les entretiens, le médecin traitant présente des avantages
en terme de qualit¢ de suivi, d’interventions éducatives et d’optimisation de la prise en

charge. En lieu d’un partenaire effacé du processus de transition, malgré le lien stable et le
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point d’ancrage qu’il représente pour les adolescents, nous supposons qu’un médecin plus
intégré a ce processus permettrait de diminuer les passages aux urgences et de réduire le
nombre de « perdus de vue » a cette période. La transition peut étre est le moment de
renforcer d’avantage les liens avec les équipes de ville et hospitaliéres en redéfinissant les
roles de chacun, et de s’assurer d’une meilleure collaboration pour ne pas entraver la
continuité des soins des patients. La question de I’accompagnement médical personnalisé par

les médecins généralistes a cette période pourrait faire 1’objet d’une étude future.

Dans notre étude, nous avons choisi d’aborder la transition des soins par le biais de la
drépanocytose. Sa prévalence ainsi que sa complexité tant sur le plan médical que social nous
ont parues idéales pour traiter de ce sujet. De plus, la drépanocytose a été reconnue comme
une des priorités de la loi de santé publique de 2004 et le CHU de Strasbourg appartient a I'un
des 14 centres de compétences de maladies constitutionnelles du globule rouge et de
I’érythropoicse. L’étude du vécu des soignants et des familles pendant la transition de soins
viendrait dresser un tableau complet et il aurait été également intéressant d’apprécier
I’expérience des personnes qui se sont éloignées du systéme de soins a cette période afin de

saisir toutes les nuances de ce processus.

Réussir a intégrer sa maladie dans son projet de vie et trouver les ressources nécessaires a la
gestion de ses soins en tant que jeune adulte sont des éléments communs a toute transition
d’affections chroniques. Au cours de cette période de fragilité et de risque de rupture de suivi,
les soignants doivent pouvoir accompagner les patients de fagon souple dans ce processus, en
leur fournissant les outils et I’organisation sécurisante pour éviter toute dégradation de leur
¢tat de santé. Ce travail, basé sur la parole des patients, fournit une premiere réflexion locale

sur ce sujet dans le cadre de la drépanocytose. Il ne faut pas négliger la place du médecin
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généraliste qui peut étre un trait d’union, entre les services de pédiatrie et les services de

médecine pour adulte.
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7 ANNEXES

7.1 Notice d’information a destination des patients

Recherche concernant les attentes des patients a propos la
transition des soins pédiatriques vers les services adultes, chez les
patients atteints de drépanocytose.

Notice d’information a destination des patients :

Mademoiselle, Madame, Monsieur

Le service de médecine interne réalise un travail de recherche de these, sous la
direction du Dr Rondeau-Lutz, sur le theme de la transition des soins pédiatriques
vers les soins adultes chez les patients atteints de drépanocytose. Actuellement
étudiante et médecin généraliste remplagante, je suis chargée de la mise en ceuvre
de ce travail de recherche.

La transition est une période dédiée a la préparation du passage d’une prise en
charge pédiatrique vers une prise en charge adulte chez les patients atteints de
maladies chroniques. Une réflexion a lieu autour de ce moment, avec pour objectif
de permettre la poursuite du suivi médical, mais aussi de satisfaire les besoins
médicaux des patients en s’intégrant a leurs projets d’avenir. La transition se déroule
a des rythmes différents selon les individus et les familles, et engendre des
modifications telles qu’'un nouveau médecin référent, une nouvelle équipe, des
nouveaux locaux... Ces changements peuvent étre déstabilisants pour certains
d’entre vous et I'expérience pergue des adolescents et des jeunes adultes pendant la
transition est peu explorée. Au cours d’une entrevue, nous aimerions connaitre vos
attentes, si vous n'avez pas encore effectué cette transition, et avoir un retour
d’expérience sur cette période, si vous 'avez déja réalisée.

Quels sont les critéres pour patrticiper a I'étude ?
- Etre 8gé de 16 a 25 ans
- Etre atteint d’'un syndrome drépanocytaire
- Etre suivi au CHU de Strasbourg

Quelles données seront recueillies ?

Les données seront anonymes. Nous ne recueillerons que les données que vous
accepterez de nous donner lors de [I'entretien: votre age, votre sexe, des
renseignements médicaux succincts, votre traitement. Puis, nous aborderons des
thémes concernant vos expériences dans les services pédiatriques et de médecine
adulte dans le cas ou vous avez déja été transféré.

Comment les données seront-elles recueillies ?

Nous réaliserons des entretiens sur Strasbourg et sa périphérie qui seront
enregistrés (en préservant 'anonymat) via un dictaphone ou un Smartphone. Dans la
mesure du possible, en fonction de I'évolution de la crise sanitaire due au COVID 19
nous vous proposerons de nous rencontrer au sein de I'hopital ou sur le lieu de votre
choix, a I'heure et le jour dont nous conviendrons ensemble. Les entretiens pourront
également étre réalisés par téléphone. La durée d'une interview sera variable d’'une
vingtaine de minutes a une heure environ.
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Comment vont étre traitées les données ?
Les réponses seront retranscrites et leur contenu sera analysé de fagon anonyme.
Les données n’auront pas d’autres utilisations que ce travail de thése.

Quels sont vos droits ?

Vous avez le droit de refuser de participer a cette recherche sans que cela ne
modifie vos relations avec votre médecin référent. Il sera également possible de vous
retirer a tout moment de I'étude si vous le désirez. A l'issue de cette recherche et si
vous le souhaitez, vous pourrez étre informé des résultats.

Nous nous tenons a votre disposition pour toute précision ou question concernant
notre travail aux coordonnées précisées ci-dessous.

En vous remerciant par avance de votre participation, nous vous prions de croire a
nos salutations distinguées.

Héloise INOCENTE
Etudiante en médecine générale
heloise.inocente@etu.unistra.fr

Dr RONDEAU-LUTZ Murielle

Praticien Hospitalier

Service de Médecine Interne NHC, Pr Weber
Hopitaux Universitaires de Strasbourg
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Guide d’entretien :

I Patients dont la transition n’a pas encore été réalisée :

Présentation de la recherche

La transition est une période dédiée a la
préparation du passage d’une prise en charge
pédiatrique vers une prise en charge adulte chez
les patients atteints de maladies chroniques. Une
réflexion a lieu autour de ce moment chez les
patients atteints de drépanocytose. Durant cette
période, de nombreux changements
interviennent et peuvent étre déstabilisants. Peu
d’études ont exploré I'expérience pergue des
adolescents et des jeunes adultes au cours de
leur transition. Notre travail de recherche a pour
objectif de mieux connaitre les attentes et
d’apprécier les expériences concernant la
transition des soins des patients drépanocytaires
afin de dégager des pistes d’'amélioration et
d’optimiser le processus de transition.

Durant cet entretien nous parlerons de la prise
en charge que vous menez actuellement dans le
service, de votre vécu, mais aussi ce que vous
prévoyez de recevoir comme soins a l'avenir. Je
souhaite également connaitre vos pensées et
votre ressenti concernant cette période de
transition. Il n'y a pas de bonnes ou de
mauvaises réponses et vous n’étes pas obligé de
répondre a toutes les questions si vous ne le
souhaitez pas.

Généralités

- Peux-tu me parler un peu de toi ? de ton
parcours ?

- Comment vis-tu avec la drépanocytose ?

Expérience de la prise en charge pédiatrique

- Comment s’est passée ta derniére visite (ou ta
derniere consultation) dans le service en
pédiatrie ?

- Quels sont les aspects positifs et négatifs qui
ressortent de ton suivi en pédiatrie ?

- Quelles sont tes relations avec I'équipe de
soins ?

- Quelle place occupe ta famille dans ta prise en
charge ? Pendant les consultations, a la
maison etc. ... ?

La transition

- As-tu déja entendu parler de la transition ?
- Peux-tu m’expliquer ce que c’est pour toi ?

- A quel moment es-tu réalisé que tu allais devoir
changer de service et passer chez les adultes ?
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- Quels sont actuellement les moyens mis en
place pour t'aider dans cette étape de transition ?

- Quelles sont tes principales préoccupations par
rapport a cette transition ?

Futur passage en médecine adulte - As-tu déja eu un premier contact avec le
service de médecine adulte ? Si oui, peux tu me
le décrire ?

- Comment imagines tu le nouveau suivi chez les
adultes ?

-Quels sont tes sentiments a I'idée de quitter le
service pédiatrique ?

- (relances) Quelles sont tes
appréhensions/craintes, si tu en as, a quitter le
service de pédiatrie ?

- A ton avis, quels seront les avantages a étre
admis dans ce nouveau service ?

Attentes / propositions d’amélioration - Selon toi, que pourrait-on faire pour que votre
transition soit réussie ?

(relance) Quels conseils donnerais-tu pour que le
passage se déroule le mieux possible ?

Il.  Patients ayant effectués leur transition

Présentation de la recherche La transition est une période dédiée a la
préparation du passage d’une prise en charge
pédiatrique vers une prise en charge adulte chez
les patients atteints de maladies chroniques. Une
réflexion a lieu autour de ce moment chez les
patients atteints de drépanocytose. Durant cette
période, de nombreux changements
interviennent et peuvent étre déstabilisants. Peu
d’études ont exploré I'expérience pergue des
adolescents et des jeunes adultes au cours de
leur transition. Notre travail de recherche a pour
objectif de mieux connaitre les attentes et
d’apprécier les expériences concernant la
transition des soins des patients drépanocytaires
afin de dégager des pistes d’amélioration et
d’optimiser le processus de transition.

Durant cet entretien nous parlerons de la prise
en charge que vous menez actuellement dans le
service, de votre vécu, mais aussi ce que vous
prévoyez de recevoir comme soins a l'avenir. Je
souhaite également connaitre vos pensées et
votre ressenti concernant cette période de
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transition. Il n'y a pas de bonnes ou de
mauvaises réponses et vous n’étes pas obligé de
répondre a toutes les questions si vous ne le
souhaitez pas.

Généralités - Pouvez vous me parler un peu de vous ? de
votre parcours ?

- Comment vivez vous avec la drépanocytose ?

Expérience de la prise en charge en pédiatrie - Comment avez vous vécu les soins lorsque
vous étiez enfant ?

(relances) Rappelez vous de vos dernieres
hospitalisations ou consultations ?

- Qu’est ce qui vous plaisait ? Qu’est ce qui vous
déplaisait ?

- Quelles relations entreteniez vous avec I'équipe
de soin ?

Vécu de la transition - Comment s’est déroulé votre transfert ? A quel
moment a t-il eu lieu ? Etait-ce le bon moment
selon vous ?

- Racontez moi un événement qui vous a marqué
pendant cette période. Qu’est ce que vous
retenez le plus dans votre transition ?

- Comment avez vous vécu cette période ?

- Lors de la transition par quoi étiez vous surtout
préoccupé ? (alimentation, sommeil, études,
stress ?...)

- Quel réle a jouer votre famille a ce moment la ?

Prise en charge actuelle chez les adultes - Comment vivez vous actuellement les soins
chez les adultes ?

- Quelles sont les ressembles avec la prise en
charge que vous avez regu plus jeune en
pédiatrie ?

- Quelles sont les différences ?

Proposition d’amélioration - Quels conseils donneriez vous pour faciliter le
passage et I'insertion en médecine adultes aux
patients atteints de drépanocytose qui n’ont pas
encore effectué leur transition ?
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7.3 Exemple d’entretien

Entretien B6 le 29/09/2021

Pouvez vous me parler de vous ? De votre drépanocytose ? Pendant trés longtemps j’ai minimisé ma maladie,
Jj’étais suivie a I’hdpital X dans I’ancien batiment et puis mon médecin est parti a la retraite. Les hopitaux j’ai dit
stop, j’¢étais attachée a mon médecin qui était parti et j’ai voulu éviter I’hopital a son départ car j’y allais tout le
temps. C’était quasiment une fois par mois pour étre hospitalisée, puis j’ai eu pas mal d’opérations donc oui, une
fois que mon médecin est parti a la retraite et que je me sentais bien, je me suis dit que ¢a ne servait plus a rien,
donc que je n’irais plus tant que ¢a va. Donc coup je suis restée 3, 4 ans comme ¢a juste en étant traitée par mon
médecin de famille et lui il est parti aussi a la retraite et a partir de 1a j’ai arrété de voir les médecins tout court.
Donc ¢a a été un petit probléme quand j’ai rencontré Dr X elle m’a dit que fallait pas faire ¢a, qu’il fallait que je
sois suivie réguliérement, ce que je n’ai pas fait. Maintenant je prends conscience de ma maladie, mais avant ce
n’était pas du tout le cas, je sais ce que j’ai, je sais que ¢a peut étre grave mais ¢a se résume a ¢a. Comment avez
vous vécu les soins en pédiatrie ? Bien! Avant je venais d’Aix en Provence. Quand on a déménagé mon
médecin de la-bas a contacté le professeur qui m’a suivie ici a Strasbourg. J’avais 8 ou 9 ans. Du coup tout ce
qui était 1a bas a été envoy¢ ici, ¢a s’est trés bien passé, je ne me suis jamais plaint de 1’accueil. J’avais un trés
bon médecin, elle m’a toujours tout expliquée malgré 1’age, mais pour elle, fallait que je sois au courant de tout
ce qui se passait, puis elle a vite pris la décision de m’opérer de la rate, pour elle c¢’était important de s’en
débarrasser car ¢a allait poser des complications pour la suite. Ensuite j’ai eu des calculs a la vésicule aussi donc
voila il a aussi fallu I’enlever. Mais sinon ¢a c’est bien passé entre Aix et Strasbourg. Y avait-il des choses qui
vous plaisaient ? Je connaissais un peu tout le monde, ¢a c’était rassurant car quand tu viens et que tu connais un
peu toutes les tétes moi ¢a me rassurait, car ¢a m’est déja arrivé de venir le matin, c’était ma meére qui me
déposait et elle s’en allait donc je n’avais pas peur de rester seule. Sinon, le personnel soignant était trés avenant,
trés accueillant, j’ai jamais eu de probléme. Quand je devais étre hospitalisée ¢a m’est arrivé d’aller direct dans
le service mais parfois c’était les urgentistes qui me prenaient a la maison. Du coup on appelait et ils venaient
nous chercher ou alors on venait en voiture, on se présentait et on nous prenait en charge directement. Le fait
qu’ils sachent qui j’étais, ce que j’avais, et qu’on n’avait pas besoin de tout réexpliquer ¢a c’était bien. Je voyais
mon docteur tous les mois, et j’étais toujours accompagnée de ma mére. Comment s’est déroulé votre transfert ?
Le moment ou vous avez du quitter les soins de pédiatrie pour passer chez les adultes ? Donc ma docteur est
partie en retraite quand j’étais au collége donc je pense vers 2014 ou 2015, donc aprées son départ elle avait fait
en sorte que je sois prise en charge ici en médecine adulte. J’avais que 14 15 ans a I’époque mais elle savait dans
tous les cas que ¢a allait arriver donc elle a préféré tout envoyer « au cas ou » et elle m’avait dit « une fois que tu
seras préte avec tes parents tu pourras y aller, ils ont tout ton dossier ou presque, moi je connais un peu tout le
monde donc voila ». Et sauf que... (Silence) Et bien je I’ai pas fait. Je ne suis allée voir personne, j’ai continué
ma vie, je n’avais plus envoe et ¢a ét€ un gros probléme car quasiment tout a été perdu a 1’hdpital, du coup on a
du tout refaire avec le Dr X donc c¢’était compliqué. Mais c’était moi, c’était de ma faute et pas du c6té médical
car ils avaient tout fait pour que je sois bien pris en charge. Si ma médecin était restée je serai restée, je faisais

tout ce qu’elle me demandait. Aprés c’est ’envie qui n’était pas la et aussi parce que j’étais perdue, je ne savais
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pas comment faire... Je sais qu’il y avait mes parents, mais je me disais « bon on est un peu pas toute seule mais
quand méme »... Avec qui on doit voir ? A qui on doit parler ? Bah... J’ai un peu influencé mes parents en leur
disant que ca ne servait a rien, que je me sentais mieux alors que c’était pas le cas. Pendant cette période, j’ai eu
des problémes de temps en temps mais j’allais voir mon médecin traitant qui était 1a pour me prescrire des
choses au cas ou, mais lui aussi il a toujours insisté pour que je reprenne le suivi et quand il a commencé
vraiment a insister il est parti a la retraite aussi donc aprés il y avait personne entre guillemet pour me pousser.
Quand lui aussi est parti ¢a a été un peu la dégringolade. Les crises m’ont fait reprendre le suivi. Ca devenait
lourd aussi pour mes parents, je veux dire eux ils travaillent et moi je suis assez grande pour m’occuper de moi,
mais 1a c’était plus les crises que je faisais habituellement quand j’étais petite, elles étaient plus fortes, plus
fréquentes et plus douloureuses, du coup a la maison c’était plus possible quoi donc je me suis dit qu’il fallait
aller voir un médecin. Bon je suis arrivée, j’ai du expliqué un peu d’ou je venais, ce que j’avais déja fait et ils ont
quand méme retrouvé mon dossier méme s’il manquait pas mal de choses c’est vrai mais j’ai été vite prise en
charge. Quand j’ai vu pour la premiére fois le Dr X, elle m’a rassurée, mais bon elle m’a quand méme dit que ce
n’était pas du tout bien (rire) mais maintenant j’étais 1a et on allait tout reprendre ensemble. A ce moment 1a j’ai
eu une prise de conscience et mes parents m’ont aussi dit que ce n’était plus possible, « oui tu peux prendre tes
décisions seule mais 1a, nous, on ne peut plus te voir comme ¢a donc ¢a serait mieux que tu sois suivie par un
médecin, correctement, comme avant, et qu’on n’est pas tout ¢a sur les épaules, on sait que pour toi c’est lourd
mais pour nous aussi ¢a I’est, donc stop » Quand je suis allée chez les adultes, 1a je me sentais préte. J’étais au
plus lycée déja, I’age je sais méme plus mais j’étais méme plus au lycée. Donc il y a eu 3, 4 ans de rien du tout et
aprés je suis allée chez les adultes, mais je n’étais pas majeure encore ou je venais de 1’étre je ne sais plus.
Comment avez vous vécu cette reprise des soins dans ce nouvel environnement ? Bien. Aprées bon c¢’est juste le
batiment qui était un peu nouveau pour moi mais sinon bien ¢a c’est bien passé puis on est vite guidé en fait, au
début on se sent un peu perdu dans les locaux mais sinon dans I’ensemble ¢a allait. La premiére consultation
chez les adultes je I’ai faite avec ma meére et la deuxiéme je I’ai faite seule. Ca c’est bien passé, méme si elle m’a
quand méme un peu tapé sur les doigts | Actuellement comment vivez vous les soins chez les adultes ? J’ai eu une
période assez compliquée 1’année derniére car j’ai du de nouveau étre hospitalisée mais sinon c’est vraiment la
maladie qui est difficile parfois a accepter et pas le personnel car ¢a s’est toujours bien passé, de ce coté 1a je n’ai
jamais eu de soucis mais c’est moi plutot le fait de devoir revenir, étre hospitalisée, étre la souvent pour pas mal
de temps ¢a c’est dur. Mais maintenant que Dr X m’a mis en contact avec d’autres patients malades ca se passe
beaucoup mieux parce qu’on peut communiquer tous ensemble, on a des nouvelles de chacun, les médecins se
connaissent aussi pour la plupart. Donc ¢a se passe mieux, je me sens moins seule, car c’est vrai que j’étais tres
isolée et je pouvais en parler a personne. Donc maintenant c¢’est mieux qu’avant. Mes demis fréres et sceurs ne
sont pas malades et mes parents sont atteints par la maladie mais partiellement donc c¢’était difficile de leur
parler. Trouvez-vous des ressemblances avec la prise en charge que vous avez eu avant ou au contraire c¢’est
différent ? Maintenant je suis grande, faut apprendre a se débrouiller frires/, alors que quand j’étais petite tout
était déja pris en charge je n’avais pas besoin de parler, on fait ce qu’on a a faire et puis je suivais. Maintenant
c’est vrai qu’il faut plus s’exprimer, il faut dire quand ¢a va pas, pourquoi ¢a va pas, ou tu as mal et puis y a des
démarches qu’il faut faire seule, on peut pas étre tout le temps derriére toi et c’est normal. Maintenant c’est
mieux, on début j’étais un peu perdue mais maintenant ¢a va. Au début c’était aussi le coté administratif qui me

stressait un peu mais maintenant ¢’est bon. Quand je suis hospitalisée, je ne suis pas toujours dans le méme
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service mais maintenant je n’ai plus trop besoin d’avoir des attaches a 1’hopital, tant qu’on s’occupe de moi et
que tout se passe bien méme si je ne connais pas le personnel, les médecins ils sont la pour ¢a, donc on est pas
obligé de créer des liens tout le temps surtout quand on est adulte, donc non il n’y a pas de soucis avec ¢a, que ce
soit ici ou ailleurs tant qu’ils connaissent bien ma maladie ¢a ne me pose pas de probléme. Le plus important
c’est ma prise en charge. Quel réle votre famille a joué dans votre transition ? Je ne suis pas née en France, je
suis née au Congo, on a du quitter mon pays car je commengais a faire de fortes crises en étant petite et on ne
comprenait pas pourquoi, j’étais trés trés mince, avec un gros ventre. Donc c’est vrai qu’a I’époque la-bas les
soins c’€tait pas ¢a, du coup on a quitté le pays entre 2000 et 2001. Je suis arrivée ici j’étais trés jeune, mes
parents ont tout fait pour qu’on vienne en France et que je sois traitée parce que si je restais la bas je risquais de
mourir. Ils se sont battus, on est arrivé ici, j’ai direct été pris en charge, d’abord a Marseille, puis a Aix en
Provence et ils ont dit qu’on avait trés bien fait car je n’allais pas tenir longtemps. /[silence/ Mes parents ont
toujours été trés présents et trés impliqués méme un peu trop parfois. Aujourd’hui j’aimerais bien partir de chez
mes parents et je sens la pression, pas de mes parents, mais un peu de mon entourage familial. Mais c’est
compliqué car ce sont mes parents qui veulent que je reste car ils me disent « si tu vas ailleurs, et que tes
problémes tu les as dans la nuit & 3h ou 4h du matin, tu peux parfois pas tenir ton téléphone », et c’est vrai des
fois je faisais des crises ou je ne pouvais pas marcher, je ne pouvais pas bouger les bras donc seule c’est
compliqué. J’aimerais bien partir mais mes parents disent que ¢a presse pas, et puis je suis I’ainée et on est que
trois. C’est rassurant d’avoir quelqu’un quand on est pas bien. Quels conseils donneriez vous aux jeunes qui
s apprétent a faire leur transition ? 1l faudrait leur faire comprendre que c’est pas parce qu’on se sent mieux
physiquement que tout est fini et que tout va aller pour le mieux, c’est faux. Je pense qu’on ne m’a pas assez fait
comprendre les choses. Ca passe par le médecin, I’entourage. Je pense que ma médecin pensait que j’étais assez
responsable et que je pourrai le faire moi méme et que j’avais assez compris ce que j’avais. Elle m’a expliqué en
gros ce qui m’attendait mais sans plus quoi. Je ne me sentais pas obligée de faire ce qu’on m’avait demandé car
au niveau physique je me sentais mieux qu’avant. Apres toutes ces opérations je me suis dit ¢’est bon. Donc oui,
parler, communiquer et faire comprendre aux patients que ¢a peut étre lourd parfois c’est vrai, les traitements, la
prise en charge, le fait de devoir venir réguliérement ¢a peut étre pesant mais c’est que pour notre bien. On fuit
pas parce qu’on en a envie mais c’est souvent juste le lieu, le fait qu’on soit a I’hopital, qui fait qu’on part, et
qu’on donne pas de nouvelles et c’est pas bon. Moi quand je suis partie personne ne m’a appelé, personne ne m’a
rattrapé. [Soupire] Si on m’avait dit qu’il avait une association avec des jeunes de ton dge et méme des plus
grands si tu ne veux pas parler a tes parents parce que ¢a arrive maintenant y en a qui n’aime pas forcément se
confier a leur parents par rapport a ca, donc le fait de pouvoir parler avec d’autres adultes et d’autres jeunes c’est
un plus vraiment. Parce que ¢a change du médecin, ¢a change des parents, c’est juste se confier a d’autres
personnes qui partagent les mémes choses que toi et ils font pas forcement parti de ton cercle d’amis mais ils
sont 1a. Et ¢a c’est vraiment bien. Si on m’en avait parlé plus tot je pense que je n’aurai pas fait ces 3/4 ans

d’errance.
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7.4 Grille de lecture COREQ

GRILLE COREQ

D’aprés Tong A, Sainsbury P, Craig J. Consolidated criteria for reporting qualitative research (COREQ): a 32-
item checklist for interviews and focus groups. Int J Qual Health Care 2007;19(6):349-57.

Gedda M. Traduction francaise des lignes directrices COREQ pour I'écriture et la lecture des rapports de
recherche qualitative. Kinésithérapie, la revue 2015;15(157) : 50-54.

Guide questions/description

Domaine 1 : Equipe de recherche et de réflexion

Caractéristiques personnelles

Enquéteur/animateur

Quel(s) auteur(s) a (ont) mené I'entretien individuel ou I'entretien de groupe
focalisé (focus group) ?

Titres académiques

Quels étaient les titres académiques du chercheur ? Par exemple : PhD, MD

Activité

Quelle était leur activité au moment de I'étude ?

Genre

Le chercheur était-il un homme ou une femme ?

Expérience et formation

Quelle était I'expérience ou la formation du chercheur ?

Relations avec les participants

Relation antérieure

Enquéteur et participants se connaissaient-ils avant le commencement de
I'étude ?

Connaissances des participants
au sujet de I'enquéteur

Que savaient les participants au sujet du chercheur ? Par exemple : objectifs
personnels, motifs de la recherche

Caractéristiques de I'enquéteur

Quelles caractéristiques de ont été signalées au sujet de
I'enquéteur/animateur ? Par exemple : biais, hypotheses, motivations et
intéréts pour le sujet de recherche

Domaine 2 : Conception de I'étude

Cadre théorique

Orientation méthodologique
et théorie

Quelle orientation méthodologique a été déclarée pour étayer I'étude ? Par
exemple théorie ancrée, analyse du discours, ethnographie, phénoménologie,
analyse de contenu

Sélection des participants

Echantillonnage

Comment ont été sélectionnés les participants ? Par exemple :
échantillonnage dirigé, de convenance, consécutif, par effet boule-de-neige

Prise de contact

Comment ont été contactés les participants ? Par exemple : face-a-face,
téléphone, courrier, courriel

Taille de I'échantillon

Combien de participants ont été inclus dans I'étude ?

Non-participation

Combien de personnes ont refusé de participer ou ont abandonné ? Raisons
?
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Contexte

Cadre de la collecte de données

Ou les données ont-elles été recueillies ? Par exemple : domicile, clinique,
lieu de travail

Présence de non-participants

Y avait-il d'autres personnes présentes, outre les participants
et les chercheurs ?

Description de I'échantillon

Quelles sont les principales caractéristiques de I'échantillon ?
Par exemple : données démographiques, date

Recueil des données

Guide d'entretien

Les questions, les amorces, les guidages étaient-ils fournis par les auteurs ?
Le guide d'entretien avait-il été testé au préalable ?

Entretiens répétés

entretiens étaient-ils répétés ? Si oui, combien de fois ?

Enregistrement audio/visuel

Le chercheur utilisait-il un enregistrement audio ou visuel
pour recueillir les données ?

Cabhier de terrain

Des notes de terrain ont-elles été prises pendant et/ou aprés I'entretien
individuel ou I'entretien de groupe focalisé (focus group) ?

Durée

Combien de temps ont duré les entretiens individuels ou
I'entretien de groupe focalisé (focus group) ?

Seuil de saturation

Le seuil de saturation a-t-il été discuté ?

Retour des retranscriptions

Les retranscriptions d'entretien ont-elles été retournées aux
participants pour commentaire et/ou correction ?

Domaine 3 : Analyse et résultats

Analyse des données

Nombre de personnes codant les
données

Combien de personnes ont codé les données ?

Description de I'arbre de codage

auteurs ont-ils fourni une description de I'arbre de
codage ?

Détermination des thémes

Les thémes étaient-ils identifiés a I'avance ou déterminés
a partir des données ?

Logiciel

Quel logiciel, le cas échéant, a été utilisé pour gérer les données ?

Vérification par les participants

Les participants ont-ils exprimé des retours sur les résultats ?

Rédaction

Citations présentées

Des citations de participants ont-elles été utilisées pour illustrer les
themes/résultats ? Chaque citation était-elle identifiée ? Par exemple :
numéro de participant

Cohérence des données et des
résultats

Y avait-il une cohérence entre les données présentées et les résultats ?

Clarté des themes principaux

Les themes principaux ont-ils été présentés clairement dans les résultats ?

Clarté des thémes secondaires

Y a t-il une description des cas particuliers ou une discussion des théemes
secondaires ?
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RESUME

INTRODUCTION : La drépanocytose, premiére maladie monogénique frangaise, est aujourd’hui une
maladie chronique par augmentation de 1’espérance de vie grice aux progres technologiques et
thérapeutiques. Le passage de la médecine pédiatrique a la médecine adulte, moment inévitable dans
la vie des jeunes, reléve d’une étape sensible. La transition se définit comme un mouvement
complexe, organisé et continu entre les soins pédiatriques et les soins adultes, et s’inscrit dans une
période de changements globaux a 1’adolescence. L’objectif de notre travail était de recueillir, via une
méthode qualitative, les attentes, vécus et expériences des jeunes patients drépanocytaires sur la
transition des soins pédiatriques vers les soins adultes afin d’optimiser ce processus et d’ouvrir des
perspectives d’amélioration de prise en charge.

MATERIEL ET METHODES : Une étude qualitative a été menée entre mai et décembre 2021
aupres de 13 patients drépanocytaires suivis au CHU de Strasbourg, agés de 15 a 25 ans, via des
entretiens semi-dirigés individuels.

RESULTATS / DISCUSSION : L’analyse des verbatims a permis d’ancrer la transition dans une
temporalité longue avec plusieurs phases de stabilisation, d’ajustement et de chevauchement. La
majorité des jeunes interrogés reconnait avoir rencontré des difficultés et des appréhensions vis-a-vis
de cette période, avec un risque de perte de vue et d’augmentation de la morbi-mortalité. Les résultats
ont montré la nécessité d’anticiper, de sensibiliser, de préparer les jeunes a la transition mais
¢galement de les sécuriser. L’enjeu autour de 1’adaptation des parents a ce processus a été souligné.
Les adolescents nous ont fait part de leur volonté de découvrir leur nouvelle structure de soins et de
créer du lien avec la nouvelle équipe en amont. L.’idée d’un compagnonnage a également été évoquée.
Enfin, ils ont souhaité renforcer leurs compétences en matiere de connaissance de la maladie et d’auto
gestion des soins.

CONCLUSION : Au cours de cette période de fragilité et de risque de rupture de suivi, il semble
important que les soignants accompagnent les patients de fagon souple dans ce processus, en leur
fournissant les outils et 1’organisation sécurisante pour éviter toute dégradation de leur état de santé.
La réussite de cette étape aura un impact notable sur la vie future des jeunes adultes.
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