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Résumé

Au cours de la période de transition entre les soins du diabéte destinés aux enfants et
ceux destinés aux adultes, on observe souvent un taux élevé d’abandon des soins médi-
caux et des taux accrus de complications aigués et chroniques. En septembre 2002, le
Diabetes Education Resource for Children and Adolescents et UAutorité sanitaire régionale
de Winnipeg, au Manitoba (Canada), ont lancé un projet intitulé Building Connections:
The Maestro Project. Ce projet vise a évaluer la faisabilité et Uacceptabilité d’un service de
soutien administratif et d’aide a la navigation dans les systemes a Uintention des jeunes
adultes atteints de diabete de type 1. Le 28 février 2005, le taux de participation s’établis-
sait a 78,9 % (373/473). Parmi les 323 jeunes adultes participants dgés de 18 a 30 ans,
127 ont fait 230 demandes pour étre mis en contact avec des ressources communautaires
dans le but d’avoir acces a des soins et a des services d’éducation. Plus précisément, 46
jeunes ont été réorientés vers des soins spécialisés (endocrinologues ou internistes gené-
ralistes pour adultes), et 34 vers un médecin de famille; on a procédé a 121 aiguillages
vers des services d’éducation et de counselling sur le diabete, et 29 aiguillages vers un
optomeétriste. Les deux premieres années et demie du programme ont permis d’établir
la faisabilité et U'acceptabilité de ce mode de service pour les jeunes adultes atteints de
diabéte de type 1 au cours de la transition entre les soins pédiatriques et les soins aux
adultes.
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période de trois ans suivant leur transfert
des services pédiatriques®~.

Introduction

Chez les jeunes adultes atteints d’'une
maladie chronique, la période de transition
entre les soins destinés aux enfants et ceux
destinés aux adultes en est une de vulné-
rabilité accrue, qui pose des défis particu-
liers aussi bien pour ces patients que pour
leurs parents et leurs soignants. S’il est vrai
que de nombreux jeunes adultes atteints
de diabete de type 1 réussissent par la
suite a obtenir des services de soutien et
un suivi constant, il reste qu’environ 50 %
des jeunes de cette population ont signalé
que cette période de transition s’était avé-
rée difficile pour eux!. Les données du
Manitoba confirment celles recueillies dans
d’autres régions du Canada, selon lesquel-
les entre 25 % et 35 % des jeunes adultes
échappent au suivi médical au cours de la

Dans ce groupe, le taux de complications
aigués, telles que l'acidocétose diabétique
(ACD) associée a un exces de morbidité et de
mortalité, est élevé. La non-observance du
régime de traitement du diabete peut entrai-
ner des complications chroniques graves
avant méme que les sujets n’atteignent la fin
de la vingtaine®. Malgré des services intensifs
d’éducation et de soins, beaucoup n’arrivent
pas a prendre en charge de facon optimale
leur diabéte, et les résultats a long terme,
sur les plans clinique et psychologique,
s’averent « plus décevants que prévu » .
Au cours de cette période, il est essentiel
d’offrir des services de counselling avant la
conception aux jeunes femmes atteintes de
diabéte de type 1, de maniére a favoriser

une bonne maitrise de la glycémie avant et
pendant la grossesse et, ainsi, a prévenir
les malformations congénitales.

Entre 1997 et 2000, on a dénombré au
Canada 134 déces chez des personnes
diabétiques agées de 20 a 29 ans, soit un
taux de mortalité plus de trois fois supé-
rieur a celui enregistré chez les non-diabé-
tiques du méme age'. Une étude effectuée
récemment par Roberts’®* dans une base
de données a confirmé ce risque accru de
déces a un jeune age. Les jeunes adultes de
moins de 30 ans atteints de diabete de type
1 qui étaient hospitalisés couraient un risque
neuf fois plus élevé que la population géné-
rale de décéder au cours des trois années
suivantes, non seulement de causes natu-
relles, mais également de suicide. L’ACD
est la principale cause de mortalité chez
les personnes de moins de 40 ans attein-
tes de diabete de type 1, selon une étude
de cohorte réalisée par la British Diabetic
Association'. Il importe de noter qu’une
fois le diabete diagnostiqué, il est parfai-
tement possible de prévenir I'ACD. C’est
I'omission délibérée de la prise d’insuline
qui est le principal facteur a l'origine de
I’ACD. Cette omission peut étre attribuable
a la dépression, qui est de deux a trois fois
plus répandue chez les personnes atteintes
de diabete, a de I'abus ou a de la négli-
gence envers la personne atteinte ou de la
part du sujet lui-méme qui traverse la crise
de rébellion de 'adolescence, ou encore a
I'épuisement associé au suivi de la maladie
(« burn-out » du diabétique), a la peur des
aiguilles, a la crainte de gagner du poids
ou a des troubles de 'alimentation'.
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Il est maintenant essentiel, dans le cadre
de la prise en charge de tous les jeunes
atteints d’'une maladie chronique, d’assurer
le transfert efficace vers les services médi-
caux destinés aux adultes. Ce transfert peut
s’avérer difficile, non seulement en raison
du caractere chaotique et incertain de cette
étape de la vie, mais aussi en raison des dif-
férences fondamentales, sur le plan de la
prestation des services et de la philoso-
phie, entre les divers professionnels de la
santé, et parfois, de 'intégration difficile
des services offerts par chacun d’eux. Des
études publiées récemment ont fait état
du recours a la gestion non médicale des
cas (sans loffre des conseils médicaux)
pour encourager les consultations médica-
les régulieres liées au diabete, fournir de
I'information et apporter un soutien émo-
tionnel, surveiller 'observance du traite-
ment et favoriser I'acquisition d’aptitudes
en matiere de résolution de problemes chez
les patients atteints de diabéte de type 1'¢%7.
Les gestionnaires de cas étaient des déten-
teurs d’'un diplome d’études collégiales,
qui n’avaient pas de formation médicale
officielle, mais avaient été formés par les
chercheurs ou le personnel médical. Les
auteurs de chacune des études ont conclu
que le recours a la gestion non médicale
des cas était une approche rentable, qui
permettait d’améliorer les résultats chez les
patients. Ce modele pourrait contribuer de
facon notable a faciliter la transition har-
monieuse des soins destinés aux enfants a
ceux destinés aux adultes diabétiques, en
particulier lorsqu’il n’existe aucun centre
spécialisé a l'intention des jeunes adultes
atteints de diabete de type 1.

La stratégie sur le diabéte du Manitoba
de 1998 avait notamment pour objectif
d’élaborer un programme spécialisé,
expressément destiné aux jeunes adul-
tes (dgés de 18 a 25 ans) atteints de
diabete de type 1, dans le but de faciliter
la transition entre les soins pédiatriques
et les soins aux adultes'®. En attendant,
le Diabetes Education Resource for
Children and Adolescents (DER-CA) et
le groupe de travail sur le diabéte chez
les jeunes adultes de I’Autorité sani-
taire régionale de Winnipeg ont lancé
et mis a I’essai un modele nouveau de
surveillance en septembre 2002 afin
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de faciliter la transition pour cette
population vulnérable. Le programme
s'intitule Building Connections: The
Maestro Project (ci-apres: le projet
Maestro). Il vise a accroitre le taux
de suivi médical et I’éducation chez
les jeunes adultes atteints de dia-
bete de type 1 au Manitoba ainsi que
dans le Nord-Ouest de I'Ontario et le
Sud-Est de la Saskatchewan et, partant,
a réduire la mortalité et la morbidité
associées aux complications du diabete
dans cette population. Dans le présent
rapport, nous examinons la faisabilité
et 'acceptabilité de ce service adminis-
tratif d’appui a la transition et d’aide
a la navigation dans les systemes a
I'intention des jeunes adultes agés
de 18 a 30 ans atteints de diabete de

type 1.

Soins du diabéte chez les enfants,
les adolescents et les jeunes
adultes au Manitoba

Au Manitoba, 95 % des jeunes agés de
0 a 18 ans atteints de diabete de type 1
sont suivis dans le cadre du DER-CA,
un programme centralisé du Children’s
Hospital’>®. L’équipe du DER-CA est
composée de trois endocrinologues pédia-
triques, d’'un clinicien adjoint, de deux
infirmiéres cliniciennes spécialisées, de
deux diététistes et d’un travailleur social;
tous sont des éducateurs agréés en dia-
bete. L’équipe rencontre les jeunes trois ou
quatre fois par année et utilise un systeme
de gestion des cas pour coordonner les
soins. Tous les jeunes bénéficient d’un pro-
gramme structuré de transition a compter
de I'dge de 13 ans; ce programme se pour-
suit jusqu’au moment du transfert vers
les soins destinés aux adultes, a I'age de
18 ans. Les aspects liés a la transition sont
les suivants : tabagisme, drogues, alcool,
conduite automobile, sexualité, contracep-
tion, counselling et surveillance avant la
grossesse, et éducation sur les complica-
tions potentielles a long terme du diabete
et les options offertes en matiére de soins
aux adultes. Le DER-CA a concu une liste
de vérification et une brochure sur les res-
sources qui est utilisée a toutes les étapes
de la préparation a la transition; ces deux
documents sont remis aux jeunes adultes

au moment de leur derniére consultation
au centre.

Pour l'instant, le réseau de soins destinés
aux adultes au Manitoba ne dispose pas
d’'un programme centralisé, coordonné et
intégré de soins, d’éducation et de soutien
a lintention des personnes atteintes de
diabete de type 1. Environ 80 jeunes sont
transférés chaque année vers divers cen-
tres médicaux et centres d’éducation pour
les adultes a Winnipeg et dans les régions
rurales du Manitoba. Neuf endocrinolo-
gues offrant des soins aux adultes exercent
a Winnipeg et il existe un certain nombre
d’équipes d’éducateurs en diabete dans
I'ensemble de la province, dont le degré
d’expertise dans le domaine des soins aux
jeunes adultes atteints de diabete de type
1 est variable. Chaque autorité sanitaire
régionale met en ceuvre un programme
régional sur le diabete, mais ce dernier a
principalement pour mandat d’évaluer les
facteurs de risque de complications et de
prévenir le diabéte de type 2, en particulier
chez les adultes plus dgés et chez les per-
sonnes d’origine autochtone?.

Description du programme de
transition

Le projet Maestro tient a jour une base
de données sur les jeunes adultes de 16
a 30 ans atteints de diabete de type 1 au
Manitoba, dans le Nord-Ouest de I'Ontario
et dans le Sud-Est de la Saskatchewan. Le
projet offre un service de navigation cen-
tralisé et coordonné en milieu communau-
taire pour les services de soins, d’éducation
et de soutien liés au diabéte au Manitoba.
Un coordonnateur de projet administratif
(Ie « maestro ») demeure en contact, par
téléphone ou par courrier électronique,
avec les jeunes adultes pour les appuyer
et les aider a cerner les facteurs qui font
obstacle a leur acces a des services appro-
priés de soins de santé. Le coordonnateur
collabore étroitement avec les centres de
ressources communautaires offrant des
services d’éducation sur le diabéte, aussi
bien a Winnipeg que dans les autres
administrations sanitaires régionales, afin
de faciliter le suivi et les aiguillages et de
renforcer les liens entre les services offerts
a Péchelle communautaire. Des lettres de
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présentation ont été envoyées a tous les
endocrinologues et les centres d’éducation
sur le diabete pour adultes afin de faire
connaitre le projet et d’expliquer le méca-
nisme d’aiguillage.

Le projet Maestro a eu recours a diver-
ses méthodes de prestation de services
aux jeunes adultes. Au nombre de ces
méthodes, citons la création d'un site Web
complet (www.maestroproject.com), la
diffusion d'un bulletin bimestriel affiché
régulierement sur le site Web du projet,
l'organisation, en soirée, d'un groupe de
rencontre informel toutes les quatre a six
semaines et de diners de groupe a visée
éducative. Ces activités ont pour objet
d’encourager les échanges entre pairs,
de présenter les éducateurs en diabete,
les endocrinologues, les chercheurs et
les autres fournisseurs de services de la
collectivité, et de faciliter les relations
avec ces divers intervenants. Elles sont
aussi 'occasion, pour les jeunes adultes,
de poser des questions et de recevoir de
I'information spécialisée sur la prise en
charge du diabete, la grossesse, la recher-
che, les nouvelles technologies et d’autres
sujets pertinents, dans un cadre détendu,
non menacant et non médical.

On a communiqué, par téléphone ou par
lettre, avec les personnes qui avaient quit-
té le DER-CA avant la création du projet
Maestro (c.-a-d. entre 1995 et le 31 aofit
2002) et dont la date de naissance était
située entre 1977 et 1984 afin de les inviter
a se joindre au programme. Les person-
nes qui avaient quitté le DER-CA apres le
1" septembre 2002 ont été dirigées vers
le projet Maestro, apres y avoir consenti
verbalement, au moment du transfert vers
les soins aux adultes. En aofit 2004, on a
proposé aux jeunes de 16 a 18 ans partici-
pant au DER-CA de les diriger plus tot vers
le projet Maestro, ce qui leur permettait
de recevoir les bulletins d’information, de
participer aux activités et de se familiariser
avec le programme Maestro. Dans certains
cas, les jeunes ont aussi été adressés direc-
tement par des médecins, des éducateurs
en diabete et des travailleurs sociaux de
la collectivité. Certains jeunes adultes qui
avaient recu un diagnostic apres 'dge de
18 ans se sont aussi présentés de leur pro-
pre chef.
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Le coordonnateur communiquait deux fois
par année avec chaque participant pour
s’enquérir de son acces aux soins et aux
services liés au diabete ainsi que de son
état de santé en regard des complications
du diabete. Lors de la premiere commu-
nication, le coordonnateur consignait les
données démographiques de base ainsi
que les variables suivantes : date de la
derniere consultation chez le médecin;
type de médecin consulté pour le traite-
ment du diabéte; nombre de consultations
annuelles chez le médecin traitant le dia-
béte, d’autres médecins, des éducateurs en
diabete, des psychologues, des travailleurs
sociaux ou des travailleurs en santé men-
tale, des infirmieres de la santé publique
ou des optométristes; date du dernier exa-
men du fond de I'ceil apres dilatation ou de
la derniere photographie rétinienne. Tous
les renseignements étaient fournis par le
participant et portaient expressément sur
les soins et I'éducation liés au diabete
recus au cours de la période de 12 mois
précédant I'évaluation initiale. S’il n’y avait
eu aucun contact avec un professionnel de
la santé au cours des 12 mois précédents,
le coordonnateur offrait de renouer le
contact et de faciliter I'aiguillage vers un
endocrinologue et un centre d’éducation
sur le diabete pour les adultes. Lors des
communications de suivi ultérieures, le
coordonnateur posait de nouveau les
mémes questions et consignait le nombre
de consultations pour des services médi-
caux et/ou d’éducation depuis la derniere
communication.

Au moment de I'évaluation initiale et des
communications de suivi ultérieures, le
coordonnateur prenait également en note
les renseignements médicaux suivants
déclarés par le participant : 1) nombre
de grossesses d'une durée supérieure a
12 semaines, 2) nombre de naissances
vivantes, 3) nombre d’événements car-
diovasculaires (infarctus du myocarde ou
accident vasculaire cérébral), 4) nombre
d’amputations de membres, 5) incidence
de la néphropathie au stade terminal
nécessitant une dialyse ou une greffe du
rein, 6) cécité au sens de la loi et 7) déces.
On utilisera ces renseignements médicaux
autodéclarés pour déterminer la fréquence
des complications chroniques chez les
participants au fil du temps. Les rapports

futurs feront état de cette information
médicale ainsi que des données relatives a
P’acces aux services dans la collectivité.

Lors de chaque communication initiale et
communication de suivi ultérieure, le coor-
donnateur posait également les questions
suivantes : « Y a-t-il quoi que ce soit d’autre
que je puisse faire pour vous aider? » et
« Avez-vous des questions a me poser? ».
Le coordonnateur consignait ensuite les
propos des patients (préoccupations, pro-
blémes et récits liés au diabete) dans la
section de la base de données réservée aux
notes. En 2006, on procédera a une analyse
qualitative de ces commentaires afin d’en
dégager le contenu et les thémes abordés.
Les constats permettront de faire ressortir
les obstacles percus par les participants a
I'acces aux soins médicaux et aux services
d’éducation dans le systeme de soins aux
adultes.

Résultats

Au cours de la période de 30 mois allant
du 1% septembre 2002 au 28 février 2005,
526 adolescents et jeunes adultes se sont
inscrits au projet Maestro. Le coordonna-
teur a exclu 53 jeunes adultes qui étaient
décédés, avaient quitté la province, dont
le diabete d’origine secondaire avait dis-
paru spontanément ou dont les coordon-
nées n’étaient pas disponibles (figure 1).
Il restait donc, au total, 473 participants

TABLEAU 1
Aiguillages et liens établis avec des
ressources communautaires dans
le cadre du projet Maestro entre le
1¢'septembre 2002 et le
28 février 2005. Nombre de jeunes
adultes (individus) = 127.

Nombre d'aiguillages et de Total
liens établis avec les ressources
communautaires suivantes
Un endocrinologue 46
Un médecin généraliste 34
Un centre d’éducation sur le 83
diabete
Une infirmiére autorisée B3
Une diététiste autorisée
Un travailleur social 4
Un optométriste 29
Total 230
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potentiels (c.-a-d. 526 moins 53). Il a été
impossible d’obtenir les réponses de 94
jeunes adultes, malgré des efforts répétés
pour communiquer avec eux par lettre,
par téléphone ou par courrier électronique
(groupes 2A et 2B). Six autres jeunes adul-
tes ont refusé de participer (groupe 2C).
Le 28 février 2005, 373 personnes sur 473
avaient accepté de participer, soit un taux
de participation de 78,9 %. Cinquante
des 373 participants étaient agés de 16 a
18 ans et étaient toujours suivis dans le
cadre du DER-CA (groupe 3A). Les autres
activités du projet décrites dans le présent
rapport excluent ce groupe d’adolescents.
Quarante et un des participants restants
étaient agés de 26 a 30 ans (groupe 3C), et
les activités de ce groupe sont comprises
dans les résultats énoncés ci-apres.

Deux cent quatre des 323 participants agés
de 18 a 30 ans vivaient dans la région de
Winnipeg, et 108 dans les régions rurales
du Manitoba. Onze habitaient des collecti-
vités voisines du Nord-Ouest de I'Ontario
et du Sud-Est de la Saskatchewan, ou ils
étaient travailleurs saisonniers ou fréquen-
taient un établissement d’enseignement,
tout en continuant de recevoir des soins et
un suivi pour leur diabete principalement
a Winnipeg.

Parmi les 323 participants dgés de 18 a 30
ans, 167 avaient quitté le DER-CA avant le
mois d’aolit 2002, 106 avaient été adressés
directement au projet apres septembre 2002,

au moment de leur départ du DER-CA, 30
avaient été adressés par un professionnel de
la santé de la collectivité et 20 s’étaient pré-
sentés de leur propre chef.

Comme le montre le tableau 1, parmi les
323 participants agés de 18 a 30 ans, 127
ont fait 230 demandes pour étre mis en
contact avec des ressources communautai-
res dans le but d’avoir acces aux soins et a
des services d’éducation ou d’optométrie.
Entre le 1 septembre 2002 et le 28 février
2005, 46 jeunes ont été réorientés vers
des soins spécialisés (endocrinologues
ou internistes généralistes pour adultes)
et 34 vers un médecin de famille. Il y a
eu 46 ré-aiguillages pour des soins spé-
cialisés (endocrinologues et internistes
généralistes) et 34 pour les services d'un
médecin de famille. On a également aidé
121 participants a renouer avec des ser-
vices d’éducation et de counselling sur
le diabete, et 29, avec un optométriste.
Outre ces liens directs établis avec des res-
sources communautaires, 111 participants
ont communiqué avec le coordonnateur
a 203 reprises pour obtenir d’autres ren-
seignements connexes. Environ 50 % des
contacts ont été établis au cours des neuf
premiers mois du programme.

Analyse

Le passage de I'enfance a I'dge adulte est
une étape tres difficile pour les jeunes
et leur famille. Les jeunes atteints d'une

FIGURE 1
Participation des jeunes adultes (JA) atteints de diabéte de type 1 au projet
Maestro, le 28 février 2005. N=526

JA exclus, N=53
1A: Décédés, N=5
1B: Ayant déménagé, N =34
1C: Sans coordonnés, N=6
1D: Diabéte secondaire transitoire, N =4
1E: Suivis a I'extérieur du Man., N=4

JA mayant pas répondu, N = 100
2A: agés de > 25 ans, N=36
2B: agésde 18 a 25 ans, N=58
2C: ayant refusé, N=6

JA participants, N=373
3A: agésde 16 a18 ans, N=50
3B: agés de 18 a 25, N=282
3C: agés de 26 a 30 ans, N=41
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maladie chronique doivent affronter simul-
tanément deux périodes de transition : une
sur le plan développemental (passage de
I'enfance a I'adolescence, puis a 1'dge adul-
te) et une autre sur le plan situationnel
(passage des soins pédiatriques aux soins
pour adultes). 1l arrive aussi qu’ils doivent
affronter une troisieme transition - celle
de la bonne santé relative a la maladie -,
selon I’évolution de leur maladie®. Il y a
lieu de déployer des efforts afin d’offrir aux
jeunes adultes et a leur famille un appui
solide, qui facilitera leur entrée dans I'dge
adulte. 1l convient également de mettre en
ceuvre des stratégies pour réduire, dans ce
groupe d’age, les taux élevés de mortalité
et de morbidité attribuables a des facteurs
qui peuvent étre prévenus.

Le concept de «guide» (navigator, en
anglais) a été décrit dans la littérature®-.
Il existe différents types de guides, mais
ce dernier a habituellement pour fonc-
tion de coordonner les services et d’aider
les patients a y avoir acces, d’apporter un
appui sur le plan émotionnel et dans la
défense des droits. Le projet Maestro est un
programme unique qui vise a apporter cet
appui et a aider les jeunes adultes et leur
famille a naviguer dans le dédale complexe
du systeme de santé pour adultes. Selon
les publications a ce sujet, il y a manifes-
tement lieu de mener d’autres recherches
pour décrire et évaluer 'efficacité de dif-
férents modeles de transition, tel celui
proposé dans cette initiative. Les deux pre-
mieres années et demie du projet Maestro
ont établi la faisabilité et l'acceptabilité
d’'un service d’aide a la navigation dans
les systemes administratifs pour les jeu-
nes adultes atteints de diabete de type 1
au Manitoba. La derniere étape consistera
a effectuer une évaluation en bonne et
due forme de I'impact de ce modele sur
la surveillance et les résultats sur le plan
médical.
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