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Transition des soins pédiatriques aux soins adultes chez les jeunes atteints du VIH / Sida

1 INTRODUCTION

Le soutien infirmier et la relation thérapeutique sont des éléments primordiaux dans la
prise en charge des patients car ils permettent de leur apporter du réconfort et de les en-
courager dans les étapes difficiles de leur vie, aussi bien physiqguement que moralement.

Le Virus de 'lmmunodéficience Humaine (VIH) est une infection qui n’évolue pas de

facon linéaire. En effet, si le traitemen{ antirétroviral n’est pas respecté, I'infection évolue

vers le Syndrome de I'lmmunodéficienceAcquise(SIDA). Cette pathologie souléve chez
le patient des sentiments de doute, de désespoir, de honte voire méme d’impuissance.
L’évolution incertaine du VIH/Sida nécessite un soutien et une continuité importants dans
les soins car les patients ont des besoins thérapeutiques trés spécifiques (éducation thé-
rapeutique, sensibilisation aux risques, suivi spécialisé et relation de confiance) afin de
mettre en place des stratégies d’adaptation essentielles pour la construction de leur vie
future.

Ce travail s’intéresse au vécu des jeunes adultes atteints du VIH/Sida lors de leur
transition des soins ambulatoires d’'un milieu pédiatrique vers un milieu adulte ainsi qu’aux

différents facteurs qui ont une influence sur le déroulement de cette transition.

1.1 PROBLEMATIQUE

Le VIH/Sida est une maladie qui s’est répandue a travers le monde depuis le début
des années 1980 (Un historique du VIH et du Sida, 2016). Fin 2015, environ 37 millions
de personnes vivaient avec le VIH/Sida. Jusqu’a ce jour, 36 millions de personnes sont
décédées des suites du VIH/Sida, dont 1,1 million de victimes en 2015 (VIH/Sida, 2016).

En Europe occidentale, le nombre de nouvelles infections reste stable depuis les an-
nées 2000 soit environ 80'000 personnes par an et le nombre de décés a chuté de 12%
entre 2000 et 2014 (Le sida en chiffres 2015, 2015).

Selon I'Office fédéral de la santé publique, la Suisse compte environ 25'000 per-
sonnes vivant avec le VIH/Sida. En 2015, 538 nouveaux cas ont été enregistrés en
Suisse, soit une augmentation de 4% par rapport a 2014 (Infections sexuellement
transmissibles, 2016).

Selon I'Observatoire Valaisan de la Santé, en Valais, le nombre de personnes nouvel-
lement infectées par le VIH/Sida est de 10 a 20 par an et s’est stabilisé sur les 10 der-
niéres années (Wahlen, et al., 2015). L’Institut Central de I'Hopital du Valais suit environ
300 patients infectés par le VIH/Sida dans le service de consultation des maladies infec-
tieuses (Wahlen, et al., 2015).
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A ce jour, au niveau mondial, 1.5 million d’adolescents agés de 10 a 19 ans vivent
avec le VIH/Sida, ce qui représente 5% de la population concernée. Le Sida est la deu-
xiéme cause de décés chez les adolescents agés de 10 a 19 ans en Afrique Sub-
Saharienne. Le nombre de décés liés au Sida chez les adolescents a fortement augmenté
depuis les années 2000 alors qu’il a diminué dans les autres groupes d’age (enfants plus
jeunes et adultes). Selon I'Unicef, ce phénomeéne s’explique par une génération de jeunes
infectés par le VIH/Sida durant la périnatalité, arrivant dans la phase de I'adolescence
(HIV/AIDS - Adolescents and Young People, 2016). Il n’existe actuellement pas de
chiffres récents concernant la proportion de jeunes infectés par le VIH en Valais (Le VIH

en quelques chiffres, s.d.).

Suite a cette constatation, il parait important de se pencher sur ce probléme qu’est
laccés a des réseaux de soins et de soutien spécialisés pour les jeunes atteints de

VIH/Sida afin de réduire le nombre d’infections et d’améliorer la prise en charge.
La Revue Médicale Suisse (2013) affirme :

Malgré I'amélioration de I'espérance de vie des personnes vivant avec le virus de
immunodéficience humaine (VIH) grace aux traitements antirétroviraux, leur souf-
france psychique persiste et nécessite d’étre considérée comme partie intégrante de
la prise en charge afin d’en garantir I'efficacité. Les troubles psychiques (réactions au
stress, des troubles anxieux, d’adaptation, de 'humeur et des abus de substances
toxiques) et la stigmatisation sociale affectent considérablement leur qualité de vie et
leur adhérence au traitement.

(Toma, et al., 2013, p. 374)

Selon les auteurs, les jeunes atteints d’'une infection telle que le VIH/Sida ont besoin
d’'un accompagnement personnalisé lors de la transition entre deux services de soins car
ils traversent une étape cruciale de leur vie. lIs vivent a la fois une crise identitaire difficile
gu'est l'adolescence et doivent apprendre a gérer leur maladie. Le processus
d’acceptation de la maladie passe par la compréhension de cette derniére et I'adhésion
thérapeutique au processus de soin (Toma, et al., 2013, p. 374).

Les adolescents atteints de VIH/Sida sont une population particulierement a risque.
En effet, selon Katlama & Ghosn (2008, p. 150), les enfants contaminés par voie materno-
foetale entrant dans I'adolescence, rencontrent plus de difficultés a se construire que les
autres jeunes. lls se sentent différents et cherchent leur identité personnelle, déchirés
entre la maturité précocement demandée par la séropositivité et la rébellion, les doutes et

les comportements a risque. Durant cette étape difficile qu’est I'adolescence, les jeunes
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séropositifs sont constamment confrontés a des interrogations sur leur avenir, accentuant

ainsi leurs inquiétudes (Katlama & Ghosn, 2008, p. 150).

Actuellement, TOMS s’attelle a mettre en place un plan d’actions mondiales afin
d’informer, de prévenir le nombre d’infections au VIH/Sida, de promouvoir I'utilisation des
antirétroviraux (ARV), d’améliorer la prise en charge médicale des populations a risque et
d’innover dans les soins, la prévention et le développement de traitements (« OMS |
VIH/sida », 2016).

En Suisse, le Service de Psychiatrie de Liaison et d’Intervention de Crise (SPLIC) des
Hépitaux Universitaires de Genéve (HUG) collabore avec le service de consultation
VIH/Sida du Service des maladies infectieuses et permet ainsi une prise en charge multi-
disciplinaire grace a trois types d’interventions; une liaison psychiatrique, un service

d’hépital de jour multidisciplinaire et un dépistage de routine (Toma et al., 2013, p. 375).

De nombreuses études soulignent la complexité du processus de transition des
jeunes séropositifs. Leur transfert en milieu adulte est fortement influencé par des besoins
physiologiques, médicaux et éducatifs spécifiques (Righetti, et al., 2015 ; Gilliam, et al.,
2011 ; Tanner, et al., 2016). Le personnel soignant doit avoir les connaissances et les
compétences nécessaires afin de leur offrir une prise en charge personnalisée (Gilliam, et
al., 2011 ; Tanner, et al., 2016). Suite a ces constatations, il parait important de mieux
cerner les attentes de ces jeunes patients afin de répondre a leurs besoins et d’optimiser

les soins thérapeutiques et relationnels.

La prise en charge multidimensionnelle (biologique, psychologique, sociale et spiri-
tuelle) est donc un aspect essentiel a considérer lors de la transition entre deux milieux de
soins auprés des jeunes atteints de VIH/Sida ainsi que de leur famille afin de créer une

relation thérapeutique de confiance et de favoriser 'adhérence aux traitements.

1.2 QUESTION DE RECHERCHE

Cette revue de la littérature se penche sur ce qui existe en matiére de transition et sur
le role infirmier auprés de jeunes atteints de VIH/Sida transférés en milieu de soins
adultes et cherche a répondre a la question de recherche suivante :

Quel soutien infirmier apporter aux jeunes souffrant du VIH/Sida afin de faciliter leur

transition des soins ambulatoires d’un milieu pédiatrique vers un milieu adulte ?

1.3 BUT DE LA RECHERCHE
Le but de la revue de la littérature est d’identifier ce qui existe en matiére

d’accompagnement thérapeutique dans cette étape difficile qu’est la transition d’un milieu
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de soins pédiatriques a un milieu de soins adultes chez les jeunes atteints du VIH/Sida
afin de proposer des pistes d’amélioration dans la prise en charge infirmiére.
Objectifs :
o |dentifier les facteurs influencant le déroulement de la transition entre deux mi-
lieux de soins.
e Comparer les différentes offres en soins existantes concernant les jeunes at-
teints de VIH/Sida.
e Proposer des pistes d’amélioration afin d’offrir une prise en charge adaptée a

chaque patient et de garantir une transition optimale.
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2 CADRE THEORIQUE

Il est important de bien définir les concepts clés afin de permettre une compréhension
globale du sujet. Le cadre théorique se consacre a la présentation du Virus de
I'lmmunodéficience Humaine et du Sida, du concept de I'adolescence ainsi que de la

Théorie de la transition selon Meleis.

2.1 VIH/SiDA

Le Virus de I'lmmunodéficience Humaine (VIH) est un rétrovirus qui a la particularité
de transformer son matériel génétique d’origine, appelé ARN, en ADN grace a une en-
zyme spécifique, la transcriptase inverse (Tl). L’enzyme virale « intégrase » permet au ré-
trovirus d’intégrer le génome de la cellule infectée. Cette catégorie de virus, dont le VIH
fait partie, possede la caractéristique d’avoir une grande variabilité génétique et une ca-
pacité de mutation importante d’ou la difficulté d’élaborer un vaccin. L’étre humain infecté
ne peut développer une réponse immunitaire adaptée et spécifique face a cette diversité

génétique. (Girard, Katlama, & Pialoux, 2011, pp. 3-11)
L’OMS (2016) définit le VIH ainsi :

Le virus de 'immunodéficience humaine (VIH) cible le systéme immunitaire et affaiblit
les systémes de surveillance et de défense de I'organisme contre les infections et cer-
tains types de cancer. Avec l'altération et la destruction des fonctions des cellules im-
munitaires par le virus, 'immunodéficience s’installe progressivement chez les sujets
infectés. (VIH/Sida, 2016)

Une fois affaibli, le systéme immunitaire devient plus sensible aux infections appelées
« maladies opportunistes » car elles profitent de cette immunodéficience. L’infection évo-
lue a travers différents stades, le dernier stade étant le Syndrome d’Immunodéficience
Acquise (Sida), caractérisé par I'apparition d’infections et manifestations cliniques sévéres
(VIH/Sida, 2016).

2.1.1 Stades de l'infection, signes et symptomes

Il existe deux classifications des stades de linfection au VIH/Sida. La premiére est
celle des Centers for Diseases Control (CDC), élaborée en 1993, qui propose trois stades
de sévérité croissante et prend en compte a la fois des paramétres cliniques et des résul-
tats biologiques. La seconde classification, la plus connue, est celle élaborée par TOMS
en 2000, réevisée en 2007, qui suggére quatre stades selon la gravité des manifestations
cliniques de l'infection. Ces classifications s’appliquent aux adultes et adolescents de plus

de 15 ans et sont disponibles en annexe IV (Girard, Katlama, & Pialoux, 2011, pp. 62-64).
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Selon Girard, Katlama & Pialoux (2011), ces classifications permettent de prédire
’'apparition des maladies opportunistes chez les patients atteints de VIH/Sida n’étant pas
sous traitement antirétroviral et ainsi d’évaluer la progression de l'infection (p.64). Cepen-
dant, I'évolution de la maladie a considérablement changé depuis l'introduction des trai-

tements antirétroviraux (Girard, Katlama, & Pialoux, 2011, pp. 64-65).

Les signes et symptdmes varient selon les différents stades de l'infection. Les infec-
tions opportunistes (bactériennes, virales, parasitaires ou fungiques) et les tumeurs profi-
tent petit a petit de 'affaiblissement du systéeme immunitaire. Plus I'infection progresse,
plus le systéme immunitaire s’affaiblit et plus la gravité des affections cliniques augmente.
Les principales manifestations observées sont des atteintes pulmonaires, neurologiques,
digestives, hépatiques, dermatologiques, hématologiques, oculaires, néphrologiques,
rhumatologiques, des maladies sexuellement transmissibles, hépatites et cancers (Girard,
Katlama, & Pialoux, 2011, pp. 61-64).

L’infection VIH/Sida évolue selon trois phases successives. La phase aigué ou primo-
infection, la phase chronique puis la phase finale. La premiére phase dure quelques se-
maines durant lesquelles le virus se réplique rapidement a travers l'organisme. Cette
charge virale élevée représente un risque de contamination conséquent chez les sujets
qui n’ont pas connaissance de leur infection. La seconde phase dure plusieurs années et
se caractérise par une latence clinique, le VIH se réplique moins activement. Finalement,
la dernieére phase, symptomatique, s’étend sur quelques mois durant lesquels la réplica-
tion croit de nouveau. L’estimation du délai entre linfection VIH et le Syndrome de
I'lmmunodéficience Acquise (Sida) est de 7 a 11 ans (Girard, Katlama, & Pialoux, 2011, p.
65).

2.1.2 Facteurs de risque et transmission

Le VIH/Sida est présent dans les sécrétions biologiques suivantes : le sang, le sperme
et les sécrétions cervico-vaginales. Il se transmet par contact non protégé entre un indivi-
du porteur de l'infection et un sujet sain. La transmission se fait par voie sexuelle, san-
guine ainsi que materno-feetale (VIH/Sida, 2016).

La transmission sanguine a lieu lors de certaines circonstances a risque telles que la
transfusion sanguine, le partage de seringues (principalement chez les toxicomanes) ou
piqlres incontrolées, les tatouages et piercings. L’exposition au VIH/Sida est présente
aussi en milieu hospitalier lors d’Accident d’Exposition au Sang (AES) (VIH/Sida, 2016).

La transmission sexuelle a lieu lors de pénétration anale ou vaginale non-protégée. Le
danger de contamination est majoré en cas de Iésions cutanées ou des muqueuses
(VIH/Sida, 2016)-

Caroline Michel Page 6



Transition des soins pédiatriques aux soins adultes chez les jeunes atteints du VIH / Sida

La transmission materno-feetale se fait pendant la grossesse, principalement en fin de
gestation ou durant l'accouchement. La transmission peut aussi avoir lieu lors de
l'allaitement (Girard, Katlama, & Pialoux, 2011, pp. 590-591).

2.1.3 Dépistage, traitement et prévention

Le diagnostic de linfection VIH/Sida se fonde principalement sur la détection des anti-
corps (diagnostic indirect) mais linfection peut aussi étre décelée grace a une mise en
culture (méthode directe) (Girard, Katlama, & Pialoux, 2011, p. 13).

Les tests de dépistage les plus utilisés sont les tests ELISA qui réagissent en pré-
sence d’anticorps spécifiques mettant ainsi en évidence la présence de linfection
VIH/Sida. Ces tests permettent un diagnostic précoce et ainsi un meilleur contréle de
l'infection par l'introduction d’un traitement antirétroviral. Ces tests de dépistage peuvent
parfois étre faussement positifs. Le diagnostic doit toujours étre validé par un deuxiéme
test, appelé test de confirmation, dont la technique de référence est le Western-blot
(Girard, Katlama, & Pialoux, 2011, pp. 14-16).

Le traitement du VIH/Sida est particulierement lourd et complexe. Le but du traitement
antirétroviral est de réduire la mortalité et la morbidité. Il existe plus d’une vingtaine
d’antirétroviraux différents, mais aucun traitement ne permet d’éliminer définitivement le
VIH/Sida. Les progrés dans la recherche permettent de contréler cette infection chro-
nique, le traitement est administré en une prise journaliére et comporte un nombre réduit
de comprimés. La trithérapie est administrée en une prise quotidienne de trois comprimés
qui ont une efficacité supérieure aux traitements précédents et qui sont mieux tolérés par
'organisme (Girard, Katlama, & Pialoux, 2011, p. 367).

Les antirétroviraux ralentissent la réplication du VIH, ils agissent a différents niveaux
du processus. lls ont une action sur les enzymes (transcriptase, protéase, intégrase) en
les inhibant et empéche la fusion entre le virus et la cellule. Ces traitements ont des effets
secondaires au niveau digestif (Girard, Katlama, & Pialoux, 2011, p. 370).

Le traitement du VIH/Sida comprend ainsi les traitements antirétroviraux, les traite-
ments symptomatiques et le traitement de la douleur. Ces traitements visent a retarder la
survenue des infections opportunistes et ainsi améliorer la qualité et 'espérance de vie.
Les modes d’administration et 'augmentation de I'espérance de vie améliorent considéra-
blement I'observance thérapeutique (Girard, Katlama, & Pialoux, 2011, p. 407).

La trithérapie, moins contraignante, doit étre mise en place dés le diagnostic. Ces
progrés permettent une meilleure observance, particulierement chez les adolescents et
jeunes adultes. Il semble donc important de leur expliquer que ce traitement leur permet

de mener une vie normale tout en les protégeant eux et leurs partenaires.
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La prise en charge des patients atteints de VIH/Sida passe avant tout par la préven-
tion, 'observance, I'éducation thérapeutique, un suivi médical adapté ainsi qu’une relation
de confiance avec le personnel soignant bien que les thérapies soient plus efficaces
(Girard, Katlama, & Pialoux, 2011, p. 417).

La prévention des accidents professionnels repose sur la mise en place de protocoles
a respecter lors d’exposition au sang ou aux liquides biologiques ainsi que sur
'observation de pratiques rigoureuses lors des soins (le port de gants, boites a aiguilles,
stérilisation et asepsie, matériels sécuritaires, désinfection). Le personnel hospitalier est
informé de la procédure a suivre en cas d’exposition aux liquides biologiques. Différents
agents infectieux sont susceptibles d’étre transmis lors d’'un AES tels que des bactéries,
des virus et des champignons. La prévention des transmissions par transfusion de sang
se fait grace au dépistage systématique des dons de sang. Cette précaution est aussi ap-
pliquée lors de greffes d’organes (Girard, Katlama, & Pialoux, 2011, pp. 787-794).

La prévention de la transmission par contact sexuel repose sur l'utilisation du préser-
vatif (masculin et féminin) et sur I'éducation thérapeutique concernant les pratiques a haut
risque. Chez les toxicomanes, la prévention s’est fortement développée ces derniéres an-
nées avec l'utilisation de seringues jetables, la distribution gratuite de seringues dans les
pharmacies et distributeurs ainsi que linitiation aux moyens de stérilisation du matériel
d’injection. Ces différents moyens sont combinés aux traitements antirétroviraux (Girard,
Katlama, & Pialoux, 2011, pp. 803-804).

Concernant la transmission mére-enfant, elle peut étre contrblée avec ['utilisation de
traitement antirétroviral chez la mére, en programmant I'accouchement par césarienne
pour réduire le risque d’exposition, par une prophylaxie post-exposition chez I'enfant et

par l'allaitement artificiel (Girard, Katlama, & Pialoux, 2011, p. 591).

2.2 ADOLESCENCE

Selon la définition de 'OMS, 'adolescence est le passage de I'enfance a 'age adulte
et constitue une étape de croissance et de développement cruciale au cours de laquelle le
corps humain subit de nombreux changements physiques et psychologiques (Santé de la
mére, du nouveau-né, de I'enfant et de I'adolescent, 2017).

L’adolescence s’étend de 11 a 20 ans et se caractérise par le développement phy-
sique, cognitif, social ainsi que celui de la personnalité. Les premiers signes de la puberté
apparaissent entre 11 et 14 ans, le développement des relations sociales a lieu de 14 a
17 ans puis le développement de l'identité et de la personnalité se déroule de 17 a 20
ans. C’est durant cette derniére période que I'indépendance, 'autonomie et la responsabi-
lité se construisent (Bee & Boyd, 2012, p. 237).
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2.21 Le développement physique et cognitif

Le développement physique durant I'adolescence repose sur les hormones qui sont
responsables de la croissance et des différents changements physiques. Les hormones
qui entrent en jeu sont 'hormone de croissance, la testostérone chez les gargons (déve-
loppement de la pilosité et de la musculature) et les cestrogénes chez les filles (dévelop-
pement de la poitrine, du bassin et menstruations) (Bee & Boyd, 2012, p. 240).

Ces changements hormonaux interviennent aussi dans la maturation sexuelle. Chez
les filles, les organes sexuels (utérus, ovaires et vagin), la poitrine et les hanches se dé-
veloppent. Chez les gargons, les organes sexuels (testicules, scrotum et pénis), la barbe,
la voix et la musculature se développent (Bee & Boyd, 2012, p. 241). Les organes et les
changements corporels principalement concernés sont le cerveau, le coeur, les poumons,
la taille, la morphologie, la musculature, le tissu adipeux et la pilosité (Bee & Boyd, 2012,
pp. 244-246). Ces transformations sont appelées caractéres sexuels primaires (liés a la
fonction reproductive) et secondaires (liés aux changements physiques) (Bee & Boyd,
2012, p. 241).

La santé physique des adolescents peut étre affectée par différents comportements et
modes de vie tels que l'activité physique, le sommeil, 'alimentation et la consommation de

substances nocives (tabac, alcool, drogues) (Papalia, Olds, & Feldman, 2010, p. 261).

L’adolescence est une période durant laquelle la pensée et le raisonnement se déve-
loppent. La pensée se détache du concret et envisage I'abstrait, I'adolescent envisage les
différentes possibilités et prévoit ainsi les conséquences de chaque action. Le dévelop-
pement de cette logique permet une résolution des problémes plus efficace aprés avoir
envisagé les différentes hypothéses possibles et mesuré les conséquences de chacune
d’entre elles (Bee & Boyd, 2012, pp. 253-256).

La maturation cérébrale (lobes frontaux) affecte le traitement de I'information et le lan-
gage. La mémoire se développe, I'adolescent stocke une quantité croissante de connais-
sances a long terme. Ces transformations permettent la résolution de problemes com-
plexes et la prise de décision en tenant compte de plusieurs éléments (Papalia, Olds, &
Feldman, 2010, p. 273).

Le développement cognitif entraine I'évolution des notions d’altruisme, d’empathie et
de morale chez I'adolescent. Cela lui permet de prendre en compte le point de vue

d’autrui et de gérer des relations sociales (Papalia, Olds, & Feldman, 2010, p. 275).

2.2.2 Le développement affectif et social
Durant 'adolescence, les jeunes doivent apprendre a vivre avec les nombreux chan-

gements physiques et psychiques qui affectent leur corps. Ces bouleversements ont des
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répercussions sur lidentité, 'autonomie et I'estime de soi (Papalia, Olds, & Feldman,
2010, p. 287).

La quéte de l'identité (Papalia, Olds, & Feldman, 2010, pp. 288-292) constitue une
étape importante de I'adolescence. En effet, 'adolescent doit trouver des réponses a ses
questions ; qui est-il, que veut-il faire dans sa vie ou quelles sont ses valeurs. La forma-
tion de l'identité et I'estime de soi sont influencées par différents facteurs tels que les fac-
teurs physiques (apparence), cognitifs (réussite scolaire), ethniques, culturels, personnels

et familiaux.

L’identité sexuelle se construit également durant I'adolescence. Ce processus biolo-
gique, dont I'expression varie selon les différentes cultures, exerce une influence considé-
rable sur les relations sociales et 'image de soi. Les comportements sexuels chez les
adolescents ont fortement évolué. La sexualité en général et ’lhomosexualité sont des su-
jets moins tabous qu’autrefois et I'accés simplifié a internet (sites de rencontres et ré-
seaux sociaux) soulévent de nouvelles inquiétudes concernant les comportements
sexuels a risque chez les adolescents (Papalia, Olds, & Feldman, 2010, p. 293).

L’orientation sexuelle s’établit durant cette étape de transition qu’est I'adolescence.
Selon ces auteurs (Papalia, Olds, & Feldman, 2010, p. 295), elle peut étre définie comme
« attirance sexuelle et intérét systématiques pour une personne de l'autre sexe (hétéro-
sexuelle), du méme sexe (homosexuelle) ou des deux sexes (bisexuelle) ». La majorité
de la population mondiale est hétérosexuelle.

La transmission d’infections sexuellement transmissibles (IST) et les grossesses non
désirées sont les principaux risques de la sexualité chez les adolescents. L’age des pre-
miers rapports, les partenaires multiples et la non utilisation des moyens contraceptifs
constituent des comportements a risque. Les personnes les plus a risque sont les jeunes
faisant face a une puberté précoce, vivant dans des conditions économiquement difficiles,
consommant des substances toxiques (drogues, alcool), ayant de mauvais résultats sco-
laires ou professionnels ou ayant des relations parentales conflictuelles (Papalia, Olds, &
Feldman, 2010, p. 297).

Les informations sur la sexualité semblent alors essentielles afin de sensibiliser les
jeunes aux risques d’avoir des rapports non protégés. Les adolescents devraient pouvoir
faire part de leurs interrogations, les parents devraient étre a I'écoute de leurs enfants afin
de les conseiller et ainsi adopter des comportements responsables (Papalia, Olds, &
Feldman, 2010, p. 298).

Les relations sociales et affectives prennent une place importante dans la vie des ado-

lescents. En effet, les jeunes passent beaucoup de temps avec leurs amis et la relation
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avec leurs parents évolue, ces derniers les encouragent dans leur autonomie et leur prise
d’indépendance (Papalia, Olds, & Feldman, 2010, p. 302).

L’adolescence est souvent associée a une période de rébellion durant laquelle les
jeunes vivent des bouleversements émotionnels et parfois des relations familiales conflic-
tuelles. Les jeunes forgent leur identité et font face aux changements physiques et rela-
tionnels. lls doivent se positionner, trouver leurs valeurs et opinions, apprendre a écouter
et communiquer avec les autres. Le bien-étre familial et amical est important mais les
jeunes ont aussi parfois besoin de s’isoler, de se centrer sur eux-mémes et de devenir
autonomes. Les relations amicales deviennent plus solides, les relations amoureuses se
développent, I'adolescent trouve petit a petit sa place et construit sa vie (Papalia, Olds, &
Feldman, 2010, pp. 302-308).

2.2.3 Adolescence et VIH

Les adolescents infectés par voie maternelle sont souvent marqués par la culpabilité
et 'angoisse familiales qui regnent autour de I'infection et de la transmission du VIH. Cet
héritage est difficile a porter, particulierement durant 'adolescence. La peur du jugement,
de la stigmatisation et du rejet incite les jeunes a cacher leur statut a leurs amis et a leurs
premiéres relations amoureuses. Certains adolescents s’interdisent ou repoussent la
premiére relation sexuelle par crainte de rupture (Girard, Katlama, & Pialoux, 2011, p.
628-629).

La prévention et I'éducation thérapeutique semblent dés lors essentielles afin que les
jeunes séropositifs prennent conscience des risques, se protégent, observent leur
traitement et puissent mener une vie normale. Informer, étre a I'écoute, rassurer et
répondre aux interrogations des patients permet de les responsabiliser dans leurs choix et

de renforcer la relation de confiance (Girard, Katlama, & Pialoux, 2011, p. 815-816).

2.3 THEORIE DE TRANSITION SELON MELEIS

Afaf Ibrahim Meleis, née le 19 mars 1942 a Alexandrie en Egypte, est professeure en
sciences infirmiéres et sociologie a I'Université de Pennsylvanie. Elle a obtenu différents
diplédmes dont une maitrise en soins infirmiers, en sociologie ainsi qu’'un doctorat en psy-
chologie médicale et sociale. Meleis a contribué a de nombreux programmes d’éducation,
de pratique et de recherche. Elle s’est particuliérement intéressée a la santé mondiale, a
la santé des femmes et au réle infirmier afin de développer sa théorie de transition
(Meleis, 2010, p. II).

2.3.1 Introduction a la théorie de transition selon Meleis
La transition est définie comme le passage d’un stade, d’'une condition, d’'un statut a

un autre a travers différentes étapes. Il s’agit d’'un processus s’inscrivant dans le temps et
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dépendant des perceptions, de la prise de conscience de la situation et des comporte-
ments de chaque individu. Chaque transition est donc personnelle et la prise en charge

semble devoir étre individualisée (Meleis, 2010, pp. 25-27).

Meleis développe une théorie de transition se fondant sur les changements écono-
miques, sociaux, politiques, environnementaux ou médicaux qui influencent la vie quoti-
dienne et la santé de chaque personne. Ces diverses expériences ont des répercussions
et aménent a vivre des périodes de transition auxquelles il faut s’adapter. Les soins infir-
miers deviennent dés lors une discipline centrale selon Meleis (2010) car elle fournit des
soins et un soutien permettant aux individus d’aborder ces transitions dans les meilleures
conditions possibles (p. 1).

Il existe plusieurs raisons justifiant le fait que ces transitions relévent du ressort infir-
mier. Les infirmiéres passent beaucoup de temps auprés des patients vivant une étape
transitoire telle qu’une hospitalisation, une réhabilitation ou encore un accouchement.
L’augmentation des colts liés a la santé améne les patients a sortir de I'hdpital rapide-
ment et a poursuivre leur convalescence a domicile. Cette étape de transition nécessite
des soins adaptés et de qualité afin d’éviter toute complication qui pourrait conduire a une
nouvelle hospitalisation. De plus, les mouvements migratoires sont des périodes de tran-
sition pouvant étre sources de stress et affecter la santé si ces populations ne recoivent
pas le soutien nécessaire afin de s’adapter a leur nouvel environnement. Les catas-
trophes naturelles et les guerres nécessitent I'intervention immédiate et a long terme du
personnel infirmier afin d’apporter des soins et un soutien aux personnes nécessiteuses.
Finalement, 'augmentation de I'espérance de vie accompagnée de maladies chroniques
entraine de nombreuses transitions qui nécessitent des interventions infirmiéres a diffé-
rents stades (Meleis, 2010, p. 1).

A partir des années 60, de nombreux groupes de soutien ont été formés, initiés par
des infirmiéres, dans le but de soutenir les individus et familles vivant des épisodes de
transition tels qu’'une naissance, un deuil, I'annonce d’un diagnostic lourd ou une interven-

tion chirurgicale compliquée (Meleis, 2010, p. 2).

Dans cette théorie, Meleis (2010) identifie plusieurs événements menant a un proces-
sus de transition dont la maladie et la guérison, I'hospitalisation, la grossesse et la nais-
sance, la mort et le deuil, la migration et la retraite (p. 26). Chaque transition est influen-
cée par des facteurs personnels, culturels, environnementaux et des croyances. Elle iden-
tifie quatre types de transition : développementales, situationnelles, de santé ou de mala-

die et organisationnelles (Meleis, 2010, p. 3).
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2.3.2 La transition et le role infirmier

Le principal réle infirmier est de prendre soin des patients. L’infirmiére adapte ses in-
terventions selon ses connaissances et dans le but d’atteindre les objectifs de soins dési-
rés. Elle tient compte des antécédents (recueil de données) et des conséquences (effet
souhaité et effets indésirables potentiels). Le soin est un processus de transition entre un
état avant le soin et un état recherché (Meleis, 2010, p. 29).

Meleis (2010, p. 39) place la transition comme concept central dans les soins infir-
miers. Les relations patients-infirmiéres se construisent lors de périodes d’instabilité déve-
loppementale, situationnelle, organisationnelle ou de maladie. Ces situations nécessitent
des interventions de prévention et de promotion de la santé afin que la transition se dé-
roule de maniére optimale pour les patients et leur entourage.

Les méta-paradigmes qui définissent les soins infirmiers sont la santé, la personne,
'environnement et les soins. Ces thémes ont été décrits dans plusieurs théories (B.
Newman, D. Orem, ...) et sont reconnus dans la discipline infirmiére (Meleis, 2010, p. 65).

Actuellement, les chercheurs veulent définir la mission des soins infirmiers qui englo-
berait ces thémes et toutes les théories de soins. Meleis (2010, p. 66) met en avant le
concept de transition en lien avec des concepts tels que 'adaptation, les auto-soins et le
développement humain. Cette théorie cherche ainsi a définir la mission de la discipline in-
firmiére qui serait de faciliter la transition des patients en prenant en compte la santé et
'environnement (Meleis, 2010, p. 66).

De maniére générale, la transition se déroule en trois phases : I'entrée, le passage et
la sortie. Une phase de transition est achevée lorsque la personne a atteint un stade
comportant moins de perturbations et plus stable que le précédent. Les indicateurs d’'une
transition réussie sont la maitrise, un bien-&tre émotionnel et relationnel (Meleis, 2010, pp.
67-68). Meleis (2010) définit plus précisemment les trois phases de transition ainsi : une
phase qui s’achéve caractérisée par un désenchantement, une phase neutre caractérisée
par un déséquilibre et le début d’'une nouvelle phase caractérisée par l'anticipation et
'acquisition de nouveaux rbles. Chaque phase nécessite des stratégies de coping et des
interventions infirmiéres spécifiques (p. 6).

Le réle infirmier, qui consiste a faciliter la transition, se manifeste par des actions de
prévention de transition malsaine, de promotion de bien-étre, d’éducation thérapeutique et
de soutien lors de cette étape. L’infirmiére doit avoir les connaissances théoriques et pra-
tigues nécessaires afin de prévenir les risques de complication et de promouvoir les com-
portements positifs (Meleis, 2010, pp. 68-69). Son rble est d’évaluer le niveau de
préparation, de préparer le patient a la transition avec des interventions thérapeutiques
adéquates et de fournir un soutien lors du processus afin d’assurer la continuité des soins
(Meleis, 2010, p. 46-47).
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Finalement, cette théorie vise a apporter un autre point de vue du réle infirmier qui se-
rait de faciliter le processus de transition des patients devant s’adapter a de nouvelles
contraintes (santé, environnement, soins, organisation). Ce cadre de référence fournit un
support organisationnel a la discipline infirmiére. Le concept de transition s’applique a tout
age, dans différentes cultures et différents services de soins. Les sciences infirmiéres se
développent continuellement et requierent des outils et des stratégies adaptés afin de
prendre soin des patients en mobilisant les connaissances nécessaires (Meleis, 2010, pp.
69-70).

2.3.3 La transition et le VIH

Dans le cas des jeunes atteints de VIH transférés d’un service pédiatrique a un ser-
vice de soins pour adultes, ils doivent a la fois faire face a une transition développemen-
tale, organisationnelle et liée a la maladie.

En effet, ils franchissent une étape développementale qu’est 'adolescence et nécessi-
tent un soutien infirmier adapté afin de mieux comprendre les changements physiques,
cognitifs, affectifs et sociaux auxquels ils sont confrontés. lls doivent aussi surmonter les
changements organisationnels entre deux milieux de soins. Le personnel infirmier devrait
étre en mesure de guider ces patients et de leur fournir les informations sur I'organisation
des services. Concernant la transition liée au VIH, 'éducation thérapeutique semble pri-
mordiale afin que les patients réalisent 'importance de I'adhérence thérapeutique, des
traitements, du suivi médical et des mesures de prévention.

Finalement, ces processus de transition devraient leur permettre d’acquérir les com-
pétences nécessaires a la gestion de leur santé et de construire leur avenir. Le soutien in-
firmier parait essentiel pour ces patients afin de leur fournir une prise en charge la plus

optimale possible et adaptée a chaque situation.
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3 METHODE

3.1 DEVIS DE RECHERCHE

Selon Fortin & Gagnon (2010), la recherche scientifique permet d’acquérir des con-
naissances et de fournir des éléments de réponses a des questions préalablement défi-
nies en mobilisant des méthodes de recherches qualitatives* et quantitatives*' (p. 3).

Le paradigme naturaliste* est associé a la recherche qualitative* et considére que la
réalité sociale est multiple et qu’elle évolue dans le temps selon les perceptions indivi-
duelles de chacun (p. 25). La recherche qualitative™ accepte la subjectivité et s’intéresse a
la perception de la réalité qu’'ont les sujets participant a la recherche (p. 25).

Le paradigme positiviste* est associé a la recherche quantitative* et considéere qu'il
existe une réalité objective indépendante de la perception humaine (p. 25). La recherche

positiviste tente de prédire des relations de causes a effets ou de vérifier des hypothéses
(p. 27).

Dans cette revue de la littérature, six études ont été retenues dont quatre sont issues
de la recherche en sciences infirmiéres. Quatre études proviennent de la recherche quali-
tative*, une de la recherche quantitative* et une étude est mixte*. Ce travail mettant
'accent sur le vécu des patients ayant transités d’un milieu de soins pédiatriques a un mi-
lieu de soins adultes, la recherche qualitative* apparait la plus adaptée a 'analyse de la
qualité de vie de ces patients. Les données qualitatives® sont complétées par les données

quantitatives* afin d’apporter plus de précision et d’accroitre la valeur scientifique.

3.2 COLLECTE DES DONNEES

Les données ont été collectées de début mars a fin mai 2016 sur les différentes bases
de données CINAHL et PubMed. Les mots-clés utilisés dans la recherche d’articles scien-
tifiques sont « transition from pediatric to adult care », « HIV/AIDS » et « nursing
research ». Ces derniers ont été combinés entre eux grace a I'opérateur booléen* AND.

La collecte des données avec I'utilisation de mots-clés en frangais n’ayant pas fourni
de résultat satisfaisant, les recherches ont été poursuivies avec la combinaison des diffé-
rents mots-clés en anglais cités précédemment. Concernant la sélection, les différentes

études trouvées ont été rapidement parcourues (lecture de I'abstract, de la méthode de

' Tous les termes suivis d’un astérisque (*) font référence a la méthodologie et sont définis dans

'annexe IV : Glossaire de méthodologie.
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recherche, de la population et des résultats) afin d’évaluer leur pertinence quant a la
question de recherche.

Les tableaux ci-dessous synthétisent les recherches effectuées sur les bases de don-
nées, spécifiant la combinaison des mots-clés utilisée, le nombre d’études trouvées et le

nombre d’études retenues.

Base de données CINHAL :
Combinaison de mots-clés et d’opérateurs booléens Etudes Etudes

trouvées retenues

Transition from pediatric to adult care AND hiv 23 2
Transition from pediatric to adult care AND hiv/aids 3 2
Transition from pediatric to adult care AND hiv/aids AND | 1 1

nursing research

Base de données PubMed :
Combinaison de mots-clés et d’opérateurs booléens Etudes Etudes

trouvées retenues

Transition from pediatric to adult care AND hiv 41 5
Transition from pediatric to adult care AND hiv/aids 8 1
Transition from pediatric to adult care AND hiv/aids AND | 0 0

nursing research

Le nombre total d’études retenues pour l'analyse est supérieure a six car plusieurs
d’entre-elles apparaissent avec différentes combinaisons d’opérateurs booléens et une

d’entre-elles se retrouve sur les deux bases de données.

3.3 SELECTION DES DONNEES

Les études sélectionnées correspondent a différents critéres préétablis afin de ré-
pondre au mieux a la problématique, de fournir des informations pertinentes et de respec-
ter les consignes de la revue de la littérature.

Les critéres d’inclusion étaient : recherches disciplinaires (soins infirmiers), études pu-
bliées entre 2011 et 2016, sources primaires uniquement, langue frangaise ou anglaise,
résultats permettant de répondre a la question de recherche.

Les criteres d’exclusion étaient : pas d’études concernant une autre population que les
jeunes atteints du VIH/Sida, pas d’études portant sur la prise en charge de jeunes atteints

du VIH/Sida dans-les pays du continent africain ou en voie de développement.
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Les études sélectionnées sont répertoriées dans le tableau de la page suivante avec

les auteurs, le titre, 'année de publication, les bases de données et le niveau de preuve.

3.4 CONSIDERATIONS ETHIQUES

La présente revue de la littérature veille a référencer les citations, paraphrases, livres,
sites internet et articles utilisés afin de garantir les droits d’auteurs. Les diverses sources
exploitées sont répertoriées dans les références bibliographiques.

En ce qui concerne les études sélectionnées, elles ont recu I'approbation d’'un comité
d’éthique et les participants ou leurs représentants légaux ont signé un consentement
éclairé avant leur participation. La confidentialité des données et 'anonymat des partici-

pants ont été respectés. Aucun conflit éthique n’a été identifié par les chercheurs.

3.5 ANALYSE DES DONNEES

L’analyse des études retenues pour cette revue de la littérature est présentée dans la
partie suivante de ce travail. Elles sont décrites 'une aprés l'autre permettant ainsi de
souligner les résultats individuels, la pertinence clinique et leur validité méthodologique
afin de fournir des éléments de réponses précis a la problématique, a la question de re-

cherche ainsi que des pistes d’amélioration pour la pratique.
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3.6 ETUDES RETENUES

Etude n° Auteurs Titre Date de publication | Bases de données | Niveau de preuve
G. Vaudre, H. Sylvain, Conséquences et vécu de la transition en mé-
1 P. Delmas, C. Dollfus, decine d’adultes des jeunes vivant avec le vi- 2012 PubMed VI
G. Leverger rus de I'immunodéficience humaine (VIH)
Silvia Audi Grivetta,
Chiara Boggio Gilot,
Marisa Coggiola, Fede-
rica Mignone, Erika Sil- | HIV positive youth’s healthcare transition from .
2 ) ! e A R 2012 Cinahl Vi
vestro, Giancarlo Orofi- | pediatric to adult service : nursing implications
no, Pietro Altini, Cateri-
na Di Chio, Clara Ga-
biano
Jessica M. Valenzuela,
SI;]:X Ir\;éc?;?frf]:ngrq;if- Transition to Adult Services among Behav_ioral- _
3 . . ly Infected Adolescents with HIV — A Qualita- 2011 Cinahl et PubMed VI
tine Ambrose, Linda A. five Study
Hawkins, Mary Tanney,
Bret J. Rudy
Lise-Lott Rydstrom, E . f dult . ith
Britt-Marie Ygge, Bjérn Experiences of young adults growing up wi
4 . A innate or early acquired 2013 PubMed Vi
Tingberg, Lars Naver, HIV infection — a qualitative study
Lars E. Eriksson
J.-C. Suris, C. Rutis- Est-ce qu’en discuter fait la différence ? Opi-
5 hauser, C. Akré nions_de jeuneg adultt_as,at’teints d’e maladies 2015 PubMed v
chroniques aprés avoir été transférés vers des
soins pour adultes
Donna Maturo, Alexis
Powell, Hanna Major- Transitioning Adolescents and Young Adults
6 Wilson, Kenia Sanchez, | With HIV Infection to Adult Care : Pilot Testing 2015 PubMed VI

Joseph P. De Santis,
Lawrence B. Friedman

the “Movin’ Out” Transitioning Protocol
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4 RESULTATS

4.1 ETUDE 1 : VECU DE LA TRANSITION EN MEDECINE ADULTE
Vaudre, G., Sylvain, H., Delmas, P., Dollfus, C., & Leverger, G. (2012). Conséquences et vécu de
la transition en médecine d’adultes des jeunes vivant avec le virus de I'immunodéficience humaine
(VIH). Archives de Pédiatrie, 19(8), 786-793.

4.1.1 Description de I’étude

L’étude qualitative* exploratoire®, réalisée en région parisienne, a pour objectif
d’identifier les facteurs influengant la transition d’'un milieu de soins pédiatriques a un mi-
lieu de soins adultes. La transition a été pensée a l'aide de la théorie de transition de
Meleis. Le cadre théorique a permis d’élaborer la grille d’entretien et le plan d’analyse des
données récoltées.

Les criteres d’inclusion sont : diagnostic d’infection au VIH porté dans I'enfance, étre
agé entre 16 et 30 ans, fréquentation d’un centre de maladies infectieuses pour adultes
depuis au moins 6 mois, capacité a comprendre, lire et écrire le francais et avoir signé le
consentement. Les jeunes correspondant a ces critéres ont été contactés par téléphone
afin d’obtenir dans un premier temps leur accord verbal de participation, puis un rendez-
vous a été fixé dans le service de pédiatrie d’ou chacun était issu. Sept jeunes, quatre
femmes et trois hommes, 4gés en moyenne de 25 ans et ayant un recul de plus de 2 ans
du vécu de la transition ont accepté de rejoindre I'étude.

Les données ont été recueillies lors d’entretiens semi-structurés* sur une période de
trois mois entre mai et juillet 2009. Ces entretiens, de 70 minutes environ, ont été menés
par une infirmiére spécialisée en recherche clinique au sein du service de pédiatrie. Les
entretiens ont ensuite été retranscrits en verbatim* et analysés afin de dégager les

thémes centraux relatifs a la problématique de recherche.

4.1.2 Résultats
L’analyse a permis de mettre en évidence quatre étapes de la trajectoire de transition ; la
vie en milieu de soins pédiatriques, le passage inter-établissement, la vie en milieu de
soins adultes et le passage a la vie adulte.

Les soins en milieu pédiatrique : pour les jeunes porteurs du VIH/Sida depuis
I'enfance, le milieu pédiatrique est percu comme rassurant et familial. L’insouciance per-
met a ces jeunes de vivre dans l'indifférence du VIH/Sida car 'infection est invisible et la
pédiatrie est un milieu dans lequel des enfants ou bébés sont suivis pour d’autres patho-
logies, 'accent n’est pas mis sur le VIH.

La transition entre les milieux pédiatriques et adultes : les jeunes participant a I'étude

disent avoir été préparés a la transition et ont ainsi eu une échéance leur permettant de
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se préparer psychologiquement a leur transfert. L’adolescence et la responsabilisation
leur ont permis de mieux aborder la transition et d’acquérir plus d’autonomie dans leur
prise en charge. Le lien entre les médecins des deux milieux et les témoignages d’autres
jeunes ayant vécu la méme transition ont aussi facilité le passage interétablissement.
Toutefois, la transition était une source d’appréhension vis-a-vis du milieu adulte. La ren-
contre des médecins et la visite des locaux du milieu de soins adultes paraissaient alors
essentielles pour les jeunes afin de palier a la peur de I'inconnu.

Les soins en milieu adulte : le fonctionnement en milieu adulte étant trés différent du
milieu pédiatrique, il a été difficile pour ces jeunes de s’adapter a la nouvelle prise en
charge. Les jeunes se sont sentis abandonnés car inconnus de ces nouveaux profession-
nels de santé. La plus grande difficulté relevée a été la confrontation avec la maladie
gu’est le VIH/Sida. Linfection, devenue visible, est une source d’anxiété car les jeunes
doivent faire faces aux stigmates, aux regards et aux conséquences de la maladie sur
leur santé. Ce choc entraine chez les patients un sentiment de révolte quant a leur con-
tamination, particulierement dans le cas d’une contamination mére-enfant.

Le cheminement vers la vie adulte : cette étape de transition permet aux patients de
prendre conscience de I'importance d’une prise en charge et d’'un suivi médical régulier.
Les jeunes deviennent plus responsables et réalisent que les dimensions sociales, fami-
liales et affectives sont aussi importantes que I'aspect médical de leur maladie. Ces pa-
tients souhaitent vivre comme tout le monde, mais ils doivent tout de méme surmonter un
grand nombre d’interrogations concernant leur vie future et les différents traitements. Leur
plus grande crainte est la peur du rejet et de la stigmatisation ce qui les bloque souvent

socialement et affectivement.

4.1.3 Validité méthodologique

L’étude qualitative* exploratoire* s’insére dans le paradigme naturaliste* et s’intéresse
au vécu de la transition des participants.

Il s’agit d’'un échantillonnage* par choix raisonné* qui vise a recueillir des données in-
formatives riches auprés d’un petit groupe cible. Cette méthode permet de mieux com-
prendre le probléeme de recherche et le phénoméne étudié. L’échantillon est non probabi-
liste* mais, I'étude étant qualitative* exploratoire®, elle ne nécessite pas un échantillon de
grande taille. Les résultats obtenus ne sont pas généralisables a toute la population con-
cernée mais ils fournissent des pistes de compréhension au phénoméne de transition.

Les chercheurs se sont appuyés sur la théorie de la transition de Meleis qui définit
quatre types de transitions : les transitions organisationnelles, développementales, situ-
tionnelles et santé/maladie. La grille d’entretien et le plan d’analyse des données se fon-

dent sur cette théorie ce qui constitue une base théorique solide. Les chercheurs décri-
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vent les étapes de I'analyse mais ne formulent pas le lien entre la théorie et la méthode. Il
n’y a pas de triangulation ce qui affaiblit la validité interne™.

Du point de vue éthique, les jeunes acceptant de participer a 'enquéte ont d’abord
donné leur accord verbal de participation puis ont signé le consentement écrit. L’étude
s’est vue décerner un certificat éthique et le projet a été financé par '’Agence Nationale de
Recherches sur le Sida (ANRS) ainsi que par le Comité éthique de la recherche avec des

étres humains de l'université de Rimouski (Canada).

4.1.4 Pertinence clinique et utilité pour la pratique professionnelle

Les participants accordent beaucoup d'importance au service pédiatrique qui est sé-
curisant. Le départ est difficile mais nécessaire au développement. Les jeunes deviennent
adultes et le milieu pédiatrique n’est alors plus adapté. La peur de I'inconnu et la perte de
repéres suscitent chez certains patients des sentiments de nostalgie de la pédiatrie. Le
manque d’attention, d’organisation et de disponibilité des médecins en milieu adulte lors
du premier contact renforcent cette appréhension. lls sont confrontés a la maladie et doi-
vent apprendre a I'accepter et se construire. Les responsabilités et 'autonomie se déve-
loppent ce qui leur permet de se prendre en charge petit a petit et de s’adapter a ce nou-
veau milieu de soins. Le soutien et I'anticipation semblent fondamentaux afin que le trans-
fert se déroule au mieux.

L’étude identifie les principaux obstacles a la transition d’'un milieu pédiatrique vers un
milieu adulte ce qui apporte des pistes d’amélioration du réle infirmier auprés des jeunes
(préparation a la transition, communication entre les patients et les professionnels,

I'éducation thérapeutique ainsi que rassurer et répondre aux interrogations).

4.2 ETUDE 2 : IMPLICATIONS INFIRMIERES LORS DE LA TRANSITION
Grivetta, S., Gilot, C., Coggiola, M., Mignone, F., Silvestro, E., Orofino, G., . . . Gabiano, C. (2012).
HIV positive youth’s healthcare transition from pediatric to adult service : nursing implications. Chil-
dren’s Nurses - Italian Journal of Pediatric Nursing Sciences, 4(3), 98-101.

4.2.1 Description de I’étude

L’objectif principal de I'étude qualitative® exploratoire* réalisée a Turin (ltalie) est
d’identifier les barriéres sanitaires et les pistes d’amélioration concernant la transition des
adolescents séropositifs a travers leurs perceptions. Le second objectif est d’identifier le
réle infirmier dans les soins auprés des jeunes séropositifs qui transitent d’'un milieu pé-
diatrique vers un milieu de soins adultes.

Le guide d’entretien, établi par les chercheurs, comprend 34 items concernant la per-
ception personnelle de la transition, les relations personnelles avec les soignants des
deux milieux de soins, la communication, les relations sociales et familiales, la scolarité, la

civilité, la profession et l'intérét personnel sur le probléme de santé. Les quatre derniéres
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questions étaient a la forme narrative évoquant ainsi chez les participants des émotions,
leur rappelant des événements, des faits et des expériences personnelles afin de leur
donner un sens.

L’étude s’est intéressée a 12 jeunes VIH-positifs ayant vécu la transition d’'un service
pédiatrique de maladies infectieuses a un service adulte de maladies infectieuses a Turin
entre 2006 et 2010. Les patients sélectionnés ont été contactés par téléphone afin de sa-
voir s’ils seraient intéressés par 'enquéte étudiant leurs perceptions et le vécu personnel
de cette transition. Sept jeunes (quatre femmes et trois hommes) agés de 19 a 27 ans ont
accepté de participer a I'étude.

Les données ont été recueillies a I'aide du guide lors d’entrevues semi-structurées®
durant environ 30 minutes. Des données démographiques sur les participants ont aussi
été collectées dont I'age, le sexe, la date d’admission dans le service adulte, I'éducation,
le statut scolaire et professionnel, le mode de vie et d’éventuels enfants. Les enregistre-
ments ont été retranscrits en verbatim* puis détruits afin de garantir 'anonymat.

Concernant I'analyse, les données ont été analysées ainsi : lectures répétées des en-
tretiens, classification des réponses selon différents thémes identifiés dans la littérature
actuelle et identification des réponses puis mise en relation de ces derniéres avec les
thémes identifiés préalablement dans la littérature existante. La transition a été positive

pour quatre participants et négative pour trois d’entre eux.

4.2.2 Résultats
Les principaux thémes identifiés lors de I'analyse sont :

Difficultés de transition concernant les soins et la santé : Les différences organisation-
nelles dans les soins entre le milieu pédiatrique et le milieu adulte ont été une des princi-
pales difficultés identifiées lors de la transition. La relation avec les soignants pédiatriques
est plus personnalisée et les patients sont moins confrontés a la maladie et aux juge-
ments.

Soutien lors de la transition : La famille est le principal soutien lors de la transition.
L’équipe pédiatrique a été, pour la plupart des participants, un meilleur soutien que
’équipe adulte. Les associations d’aide aux personnes atteintes de VIH/Sida et les infir-
miéres ont aussi été des ressources durant la transition.

Relations avec les équipes pédiatriques et adultes : Pour tous les participants, le mi-
lieu pédiatrique est un milieu de confiance, de respect mutuel entre les patients et 'équipe
de soins. Les relations avec le milieu adulte sont aussi emprises de respect et de con-
fiance, mais elles sont qualifiées de relation patient-médecin et non de relations indivi-
duelles. Les conversations avec les soignants pédiatriques vont au-dela de la maladie

alors qu’en milieu adultes elles se concentrent uniquement sur l'infection.
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Communication : Les participants n’ont pas identifié de difficulté majeure dans la
communication avec I'équipe pédiatrique. Certains d’entre eux ont soulevé une différence
dans la communication avec les médecins en milieu adulte (moins adaptée et plus bru-
tale).

Temps consacré a la visite médicale : La méthode et le temps consacrés aux visites
médicales dans le milieu pédiatrique difféerent du milieu adulte. En pédiatrie, la visite dure
environ 30 minutes, les examens cliniques et le choix de thérapie sont regroupés sur la
méme journée. En milieu adulte, la visite consiste en une discussion avec le médecin, les
patients se sentent moins rassurés et doivent prendre contact avec leur médecin généra-
liste pour tout autre probléme de santé ainsi que pour le traitement antirétroviral.

Relations avec les adultes séropositifs du service : Dans le milieu adulte, les jeunes
sont confrontés a la maladie ce qui souléve chez eux des sentiments d’angoisse, de co-
lére (envers leurs parents qui leur ont transmis l'infection) et un refus de la maladie.

Amélioration de la transition des soins : Les participants pensent qu’il est préférable
de préparer la transition par divers moyens ; se rendre dans les deux milieux, les soi-
gnants des deux milieux discutent entre eux et se passent le relai, qu’'une équipe (méde-
cin et infirmiéres) du milieu adulte soit responsable des patients vivant cette transition et
surtout étre a I'écoute des patients afin qu’ils s’acclimatent au nouveau centre de soins et

a l'organisation.

4.2.3 Validité méthodologique

L’étude qualitative* exploratoire* s’insére dans le paradigme naturaliste* et s’intéresse
au vécu de la transition d’'un milieu pédiatrique vers un milieu adulte.

L’échantillon* de I'étude est non probabiliste* car il n'y a que sept sujets.
L’échantillonnage™ est intentionnel* car les chercheurs ont sélectionné les candidats cor-
respondant le mieux aux besoins en matiére d’'information pour cette étude.

Les chercheurs décrivent la méthode d’analyse sans mentionner de théorie et il n’y a
pas de triangulation ce qui affaiblit la validité interne®.

Concernant l'aspect éthique de I'étude, les participants ont signé un consentement
avant de participer a I'entrevue et aprés avoir regu toutes les informations relatives a leur
participation au projet. La confidentialité lors de la collecte des données et durant
I'élaboration de cette étude a été garantie.

Finalement, le petit nombre de participants ne permet pas de généraliser les résultats
bien que les résultats soulignent des aspects importants dans les soins de transition. Il se-
rait intéressant de se pencher sur les perceptions et les attentes des jeunes en milieu pé-

diatrique avant la transition.
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4.2.4 Pertinence clinique et utilité pour la pratique professionnelle

Les jeunes transférés en milieu adulte deviennent autonomes et doivent faire face a la
maladie, a la stigmatisation, aux risques de transmission et a la prise en charge thérapeu-
tique. Il est difficile pour eux de se responsabiliser dans la gestion de leur maladie alors
gu’ils sont inquiets pour leur avenir.

Il semble important de fournir aux jeunes et a leurs proches les connaissances et in-
formations nécessaires afin de garantir 'observance du traitement et le suivi médical. lls
ressentent le besoin d’instaurer une relation de confiance avec les soignants du milieu
adulte. La communication est pour eux un aspect essentiel car ils expriment le besoin
d’étre écoutés et considérés comme une personne dans sa globalité et non de rester cen-
tré sur la maladie.

Les pistes d’amélioration pourraient étre exploitées dans la mise en place d’'un proto-
cole préparant les patients a la transition et les équipes de soins au relai de la prise en
charge. Les aspects a améliorer sont la communication, la relation thérapeutique et la col-
laboration avec la famille afin de fournir un soutien de qualité. Cela permettrait de rassurer
le patient, d’assurer la continuité des soins, une prise en charge globale et une meilleure

connaissance du patient a son arrivée dans le milieu adulte.

4.3 ETUDE 3 : TRANSFERT DE JEUNES INFECTES PAR LE VIH EN MILIEU ADULTE
Valenzuela, J., Buchanan, C., Radcliffe, J., Ambrose, C., Hawkins, L., Tanney, M., & Rudy, B.
(2011). Transition to Adult Services among Behaviorally Infected Adolescents with HIV - A Qualita-
tive Study. Journal of Pediatric Psychology, 36(2), 134-140.

4.3.1 Description de I’étude

L’étude qualitative* rétrospective* réalisée dans le centre médical de I'hépital pour en-
fants de Cincinnati (Etats-Unis) a pour but de décrire les expériences de jeunes infectés
par le VIH par voie comportementale ayant été transférés vers les milieux de soins
adultes afin d’identifier les difficultés rencontrées et d’explorer les domaines a améliorer.

L’échantillon* est composé de dix jeunes agés de 24 a 29 ans, sept femmes et trois
hommes, ayant contracté le VIH par voie comportementale. Sept participants étaient
d’origine afro-américaine, deux caucasiens et un biracial. Sept étaient hétérosexuels et
trois homosexuels. Les critéres d’inclusion sont: étre 4gé de plus de 18 ans, avoir été
traité precédemment a la clinique pour adolescents pendant au moins un an au cours des
cing années précédentes, recevoir actuellement des soins en milieu adulte et étre joi-
gnable par téléphone. Les criteres d’exclusion sont : avoir contracté le VIH par voie péri-
natale et la présence de difficultés cognitives ou de santé qui limiteraient la participation a

I'étude.
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Les participants répondants aux critéres ont été contactés par téléphone par le res-
ponsable de la clinique adolescente afin d’obtenir leur consentement avant de mener
'entrevue. Sur les 19 patients répondant aux critéres, six n‘ont pas pu étre contactés,
deux n’ont pas continué les visites et un a décliné la participation.

Tous les participants ont été pris en charge dans la méme clinique pédiatrique spécia-
lisée dans le traitement du VIH. Tous les jeunes ont regu des soins interdisciplinaires, y
compris une préparation de transition individualisée. Au moment de I'entrevue, tous les
participants avaient assisté a au moins une visite dans différents contextes adultes dans
la ville et la région.

Les entrevues semi-structurées™ ont été menées par les deux premiers auteurs et ont
duré 60 minutes en moyenne. Les questions guides ont été préalablement discutées entre
les membres de I'équipe pédiatrique et étaient ouvertes pour éviter les biais et permettre
aux participants de décrire leurs expériences. Le protocole d'entrevue comprenait les
questions guides suivantes :

e Comparez votre expérience en milieu adulte a votre expérience pédiatrique ?

e Qu'est-ce qui vous a aidé lors de votre transition ?

e En quoi la transition a été difficile ?

¢ Quels changements suggérez-vous afin de faciliter la transition ?

Les interviews ont été enregistrées puis retranscrites en verbatim* afin d’assurer
'exactitude. Les données ont été analysées a 'aide du logiciel Atlas.ti* selon les principes
de I'analyse thématique. Les chercheurs ont triangulé leurs analyses avant de définir les
thémes émergeants.

Une fois I'analyse des données terminée, un sous-échantillon de participants a assisté
a une réunion de vérification, tenue dans une salle de conférence a I'hopital, ce qui leur a
permis de modifier ou d'élargir les thémes issus des entretiens. Tous ont indiqué étre en

accord avec les thémes et sous-thémes présentés.

4.3.2 Résultats

Les résultats ont été classés selon trois phases : soins aux adolescents, transition et
soins aux adultes. Six grands thémes ont émergé, deux dans chaque phase. Pour les
soins aux adolescents, les thémes majeurs étaient « les prestataires de soins en tant que
famille » et « les soins aux adolescents comme un temps d'apprentissage et de crois-
sance liés a la maladie ». Les grands thémes de la transition étaient « un temps de mul-
tiples défis pour la navigation » et « recommandations pour améliorer le processus de
transition ». Dans les soins aux adultes, les deux principaux thémes étaient « un change-
ment important dans I'expérience des soins » et des « possibilités de croissance person-

nelle ».
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Soins aux adolescents : Le milieu pour adolescents est percu comme familial et les
participants ont une relation de confiance avec les médecins et infirmiéres. lls peuvent
confier leurs soucis liés a la maladie ou a d’autres difficultés. Les participants relévent
avoir appris beaucoup sur la maladie et sur la maniére de se prendre en charge. Les soi-
gnants les ont soutenus et guidés afin qu’ils acceptent leur statut et puissent en parler li-
brement sans craindre la réaction des gens.

Transition : Les participants ont déclaré se sentir mal préparés a la transition et étre
anxieux. lls étaient préoccupés au sujet de leur santé, de leur avenir et de leur vie privée.
lls ont formulé trois types de recommandations pour améliorer le processus de transition.
Il s’agit de la communication précoce, de la préparation a la transition et d’'une coordina-
tion entre les services. Les patients devraient aborder le sujet 2 a 3 ans avant la transition
afin d’avoir le temps de visiter différents services pour adultes et choisir celui qui leur cor-
respond le mieux (organisation, emplacement). Un réseau de soutien qui guide, informe
et coordonne la transition serait aussi un aspect important a mettre en place.

Soins aux adultes : Les participants ont partagé leurs inquiétudes concernant la ges-
tion de leur assurance et le manque de contact avec les soignants du milieu adulte. Une
difficulté majeure relevée par les patients était la confrontation a la maladie. Etant con-
frontés a des patients plus agés, ils se disent effrayés par les conséquences physiques de
la maladie. lls déclarent aussi avoir appris a organiser leurs différents rendez-vous avec
les prestataires de soins (médecin, nutritionniste, psychiatre) ce qui leur a permis de se
responsabiliser dans leur prise en charge. Dans le milieu adulte, les médecins et soi-
gnants parlent plus brutalement de la maladie, du mode de vie et des traitements. Pour
certains ce changement de communication a été difficile, pour d’autres cela les a rendus
plus autonomes et confiant dans leurs capacités a gérer la maladie. Finalement, plusieurs
d’entre eux estiment faire des choix plus sains et ont une attitude plus positive que lors-
gu’ils étaient plus jeunes. lls ont pris conscience de I'importance des traitements et cer-

tains souhaitent témoigner afin d’aider les jeunes atteints du VIH dans leur transition.

4.3.3 Validité méthodologique

L’échantillon* de cette étude qualitative* est non-probabiliste*. L’échantillonnage* s’est
fait a I'aide de critéres d’inclusion et d’exclusion afin de cibler la population analysée selon
'objectif de la recherche. Les participants ont donné leur consentement éclairé et
l'autorisation de mener cette étude a été accordée par le Human Subjects Committee of
the Institutional Review Board.

La collecte des données a été réalisée a I'aide de questions ouvertes et préalablement

discutées entre les membres de I'’équipe pédiatrique. Ce procédé permet aux patients de
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faire part de leurs expériences sans influencer leurs réponses. Les entrevues ont été en-
registrées puis retranscrites en verbatim* afin d’assurer I'exactitude.

L’analyse, avec le logiciel Atlas.ti*, a mis en évidence les thémes émergents. La trian-
gulation des chercheurs et la technique de validation des participants renforcent la validité
interne* de cette recherche.

Bien que les entretiens aient fourni des données intéressantes sur I'expérience de
transition, I'étude est limitée par I'’échantillon* de commodité principalement féminin et sa
nature rétrospective*. Les résultats de I'’étude, réalisée en milieu urbain dans une clinique
spécialisée, pourraient ne pas étre applicables a tous les milieux. Il conviendrait de réali-
ser une étude longitudinale sur plusieurs sites afin de déterminer les pratiques optimales

a la préparation au processus de transition.

4.3.4 Pertinence clinique et utilité pour la pratique professionnelle

Les participants ont décrit les soins aux adolescents comme un lieu dans lequel ils ont
accepté leur statut et développé des connaissances sur le VIH leur permettant de se
prendre en charge. Cependant, c’est au sein du milieu de soins pour adultes qu’ils sont
devenus indépendants et autonomes.

L’attachement aux prestataires de soins pour adolescents aide les jeunes dans le pro-
cessus de transition a faire face a leurs inquiétudes. Le soutien de la famille et des
proches n’a pas été évoqué dans cette étude.

Les participants recommandent un processus de transition plus clair avec une planifi-
cation collaborative entre les jeunes et les équipes de soins, plus de temps de prépara-
tion, plus de choix dans les services proposés et plus d’aide pour coordonner les deux mi-
lieux. Les services de santé mentale sont difficiles a organiser, mais ils semblent impor-
tants dans le suivi des jeunes infectés par le VIH (fragilité, anxiété, stigmatisation, discri-
mination).

Au terme de cette étude, les résultats ont été présentés aux membres de I'équipe de
la clinique pour adolescents séropositifs et des réajustements dans la pratique ont été mis
en place. L’age de transition est défini a 24 ans, le sujet de la transition est régulierement
abordé dés 14 ans et les réles des membres de I'équipe impliqués dans le processus sont
définis lors de colloques. Cela permet une évaluation continue des besoins, une collabo-

ration avec les milieux adultes et une meilleure préparation au transfert des patients.

4.4 ETUDE 4 : EXPERIENCES DES JEUNES ADULTES QUI ONT GRANDI AVEC LE VIH

Rystrém, L.-L., Ygge, B.-M., Tingberg, B., Navér, L., & Eriksson, L. E. (2013). Experiences of
young adults growing up with innate or early acquired HIV infection — a qualitative study. Journal of
Advanced Nursing, 69(6), 1357-1365.
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4.4.1 Description de I’étude

L’étude qualitative® exploratoire* a été réalisée en Suéde dans un hoépital universitaire
qui prend en charge des enfants infectés par le VIH. Le but est d’explorer I'expérience de
jeunes adultes qui grandissent et vivent avec le VIH en milieu urbain en Suéde.

Les 14 jeunes adultes infectés par le VIH et correspondant aux critéres d’inclusion ont
recu des informations orales et écrites concernant I'’étude. Quatre d’entre eux ont refusé
de participer. Les 10 participants, 5 hommes et 5 femmes agés de 15 a 21 ans, ont été
recrutés dans le but d’obtenir un échantillon représentatif (variation maximale du sexe, de
I'age et du contexte socioculturel).

Les données ont été recueillies sur 8 mois (janvier a aoat 2008) par une infirmiére qui
n’'était pas impliquée dans les soins auprés des participants. Aprés avoir recu leur con-
sentement, l'infirmiére a contacté les participants afin d’organiser les entrevues dans le
lieu de leur choix (hopital ou café).

Un guide d’entretien a préalablement été établi et testé lors de deux entrevues pilotes
afin d’évaluer sa convivialité. Ces entretiens ont mis en évidence que ce guide correspon-
dait a l'utilisation souhaitée et ont ensuite été inclus dans I'analyse. Les principaux items
du guide d'entrevue portaient sur leur origine, la famille et les conditions de vie des parti-
cipants ainsi que des aspects plus spécifiques tels que leurs expériences d’enfants infec-
tés par le VIH vivant en Suéde, la stigmatisation et la sexualité. Les entretiens, durant
entre 45 et 90 minutes, ont été menés sous forme de conversation ouverte et les partici-
pants décidaient du début, de la pause et de la fin de I'entrevue. Chaque interview a été
enregistrée puis transcrite en verbatim* peu de temps aprés 'entrevue.

Les auteurs ont réalisé individuellement des lectures répétées afin d’identifier les
thémes principaux puis ont discuté des résultats jusqu’a atteindre un consensus. Les

thémes ont été résumés, codeés puis regroupés en cing catégories.

4.4.2 Résultats
L’analyse des entretiens a permis de mettre en évidence cinq catégories :

Se protéger de la stigmatisation : Les participants infectés par le VIH vivent avec un
lourd secret et désirent vivre plus librement. Pour se protéger de la stigmatisation, ils ne
parlent qu'au personnel de soins de leur statut sérologique, ils évitent ce sujet tabou avec
leurs proches et ne montrent pas leurs connaissances du sujet afin d’éviter tout question-
nement ou soupgon. Bien que le traitement soit devenu moins contraignant et au risque
que le virus devienne résistant, les patients préférent parfois interrompre leur traitement
lors de fétes ou voyages afin d’éviter de révéler leur statut et ainsi la stigmatisation et la
discrimination. Les participants craignent d’étre jugés et accusés de comportements inac-

ceptables si leur statut sérologique était découvert.
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Garder le contréle : Les participants veulent étre indépendants et garder le contrdle
sur leur situation et les informations regues a leur sujet. Les rumeurs pourraient les con-
duire a l'isolement, en particulier dans les petites communautés. En revanche, certains
ont cru pouvoir garder le contrdle en étant ouvert a propos de leur infection au VIH. Le
proche ou I'ami a qui ils se confient devient un soutien important. D’autres participants
avaient foi en une force supérieure, Dieu, qui contrélait leur vie et a qui ils devaient rester
fideles pour guérir. Les participants ont aussi exprimé le besoin d’outils afin d’avoir une
vie sexuelle slre et responsable. La loi suédoise les oblige a révéler leur statut séropositif
avant tout rapport sexuel, mais certains d’entre eux préférent violer la loi que de risquer
de perdre leur partenaire. D’autres ont choisi de s’abstenir afin de garder le contréle et
ainsi éviter toute transmission du VIH ou accusation de comportement contraire a
I'éthique.

Les pertes dans la vie, mais le VIH n’est pas un gros probleme : Les participants ont
evoquée différentes pertes telles que le déracinement suite a I'émigration, la perte d’un pa-
rent, d’'un frére ou d’'une sceur liée a linfection au VIH, aux accidents ou a I'abus de
drogues. Malgré ces pertes, certains d’entre eux ont identifié des améliorations dans leur
vie apres l'attribution de tuteurs lIégaux, autres que leurs parents biologiques, car ces tu-
teurs leur ont fourni un environnement plus calme, plus sain, sécurisant et stable. Une
autre difficulté était la limitation de la liberté de voyage liée a la réglementation de certains
pays interdisant 'accés aux personnes infectées par le VIH, les empéchant d’étudier et de
travailler a I'étranger. Certains patients acceptent de ne pas voyager vers ces pays,
d’autres ont intentionnellement décidé de ne pas mentionné leur séropositivité lors de la
demande de visas afin de voyager librement. Malgré ces pertes, plusieurs participants ont
mentionné avoir accepté leur condition et n’identifient pas le VIH comme probléme majeur
estimant avoir la chance d’étre en vie et d’avoir un avenir.

Les professionnels de soins et santé : Les participants ont dit étre satisfaits des soins
et traitements du VIH en milieu pédiatrique et soulignent la relation de confiance avec les
différents prestataires de soins (travailleurs sociaux, médecins, infirmiéres) avec qui ils
pouvaient parler de n’importe quel sujet. La continuité des soins et de I'équipe soignante
est un aspect important pour les participants. Les jeunes adultes se sentent préts a pas-
ser de la pédiatrie aux soins pour adultes en assumant une plus grande responsabilité
avec l'aide et le soutien de professionnels ayant les connaissances et compétences né-
cessaires sur le VIH.

Croyance en l'avenir : Bien que les participants aient souligné quelques difficultés, ils
étaient positifs et confiant quant a leur avenir. Ceux d’origine africaine déclarent étre

chanceux de vivre en Suéde, avoir accés a une meilleure prise en charge et de meilleurs
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traitements leur offrant plus de possibilités pour leur avenir et une espérance de vie plus

longue.

4.4.3 Validité méthodologique

Il s’agit d’un échantillon non probabiliste* car il 'y a que 10 participants, mais c’est un
échantillon* de taille standard du point de vue qualitatif*.

La collecte des données a été réalisée a 'aide d’'un guide d’entrevue préalablement

testé et les chercheurs ont analysés individuellement les données avant la mise en com-

mun des résultats. Les interviews ont ¢té enregistréef et retranscrites en verbatim* ce qui

permet d’éviter la perte des témoignages.

Pour I'analyse, les chercheurs ont lu individuellement les textes a plusieurs reprises,
puis les résultats ont été discutés avec I'ensemble des co-auteurs afin de trouver un con-
sensus. Cette triangulation des auteurs renforce la validité interne* de I'étude.

Concernant la confidentialité des données, les noms ont été remplacés par des pseu-
donymes afin de garantir 'anonymat des participants. Les participants ont été contactés
aprés avoir donné leur consentement éclairé et le Comité Régional d’éthique a Stockholm
a accordé son approbation a la réalisation de cette étude.

L’étude s’intéressant aux jeunes vivant avec le VIH en Suéde urbaine, les expériences
pourraient différer pour les jeunes n’ayant pas accés aux soins spécialisés dans des

communautés plus petites.

4.4.4 Pertinence clinique et utilité pour la pratique professionnelle

Dans I'étude, la stigmatisation et la discrimination sont des problémes majeurs qui ont
une forte influence sur les décisions et la facon de vivre des jeunes atteints du VIH. lIs
adoptent différentes stratégies pour se protéger eux-mémes ainsi que leurs proches : par-
tager leur statut, n’étre ouvert qu’a certains proches ou cacher leur séropositivité.

Le contrble est aussi un théme récurrent de I'étude. Pour maintenir le contréle, les
jeunes adultes doivent se sentir en sécurité, en particulier en ce qui concerne leurs rela-
tions sexuelles. Le début de lactivité sexuelle est particulierement difficile chez ces
jeunes adultes, la peur du rejet et la stigmatisation peuvent les empécher de divulguer
leur statut VIH a de nouveaux partenaires. En informant des amis de leur infection, ils ris-
quent de perdre leur confiance ou leur respect. Pour garder le contréle et ne pas com-
promettre leurs relations, la plupart des participants ont choisi de ne pas révéler leur sé-
ropositivité. Les participants accordent une grande importance a la continuité des soins
car cela facilite la résolution des difficultés rencontrées et leur permet d’avoir une vision
positive de I'avenir. Le personnel soignant est un soutien essentiel au méme titre que la

famille et les amis.
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Finalement, la vision de la société, la stigmatisation et I'entourage ont une forte in-
fluence sur le quotidien des jeunes infectés par le VIH. Cela souligne I'importance de dé-
velopper un réseau de soutien spécifique afin de fournir des soins optimaux, d’aider les
patients a surmonter les difficultés et de réduire la discrimination en mettent en place des

interventions afin de développer les connaissances du public.

4.5 ETUDE 5 : COMMUNIQUER POUR PREPARER A LA TRANSITION
Suris, J.-C., Rutishauser, C., & Akré, C. (2015). Est-ce qu'en discuter fait la différence ? Opinions
de jeunes adultes atteints de maladies chroniques aprés avoir été transférés vers des soins pour
adultes. Archives de Pédiatrie, 22(3), 267-271.

4.5.1 Description de I’étude

L’étude mixte* a été réalisée en Suisse dans les hdpitaux universitaires de Lausanne
et Zurich dans le but d’évaluer si les jeunes adultes atteints d’'une maladie chronique es-
timent que le passage vers les soins adultes est facilité lorsque la transition est préala-
blement abordée avec leur pédiatre.

L’échantillon se compose de 92 jeunes adultes atteints de maladie chronique dont 70
ont discuté de la transition avec leur pédiatre au préalable et 22 n’ont pas abordé le sujet.
Les données sont issues d’'une étude transversale* (2007) réalisée chez des jeunes
adultes ayant été transférés de la pédiatrie aux soins adultes dans les deux années pré-
cédant 'enquéte. 201 patients ont été identifiés dans les services pédiatriques et adultes
des hépitaux universitaires. 180 d’entre eux avaient une adresse exacte et ont recu, aprés
accord du comité d’éthique, une lettre d’information et le questionnaire établi a partir de la
littérature préexistante. 92 jeunes (51%) ont rempli le questionnaire.

Le questionnaire se compose de 29 items portant sur les données sociodémogra-
phiques, la maladie, I'état de santé au moment de I'étude, la relation avec les profession-
nels de santé et I'évaluation subjective de leur propre processus de transition. Selon la
réponse a la question concernant la discussion préalable de leur transfert, les participants
ont été répartis en deux groupes « discuté » ou « pas discuté ». Une analyse bivariée* a
comparé les 2 groupes en utilisant le test du t de Student* pour la comparaison des va-
riables quantitatives®. Les variables qualitatives® ont été comparées a l'aide du test du
Chi-carré*, mais elles ne sont pas spécifiées dans I'étude. Les variables significatives™ ont
été incluses dans une régression logistique*. Toutes les analyses ont été faites a I'aide du
logiciel SPSS 21®*.

4.5.2 Résultats
76% (70/92) des jeunes avaient discuté de la transition avec leur pédiatre mais la ma-

jorité d’entre eux (87%) en avait parlé pour la premiére fois a 'adge de 16 ans ou plus. I
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n’y a pas eu de différence entre les 2 groupes concernant I'age, le sexe, la situation pa-
rentale, la fratrie, le temps moyen depuis le diagnostic et I'auto-perception de la santé.

Les patients ayant discuté de la transition étaient plus nombreux a Zurich qu’a Lau-
sanne. lIs ont été transférés plus tardivement que ceux n’en ayant pas discuté (p=0,052)
et avaient aussi tendance a étre mieux préparés au transfert et accompagnés au cours du
processus. lIs étaient plus nombreux a avoir rencontré le spécialiste pour adulte 3 fois ou
plus durant 'année précédant leur transfert et a passer du temps seul avec leur médecin.
Ces jeunes étaient aussi plus nhombreux a déclarer avoir été hospitalisés, manqué I'école
ou le travail ou a rapporter que leur maladie a un impact sur leur vie quotidienne, mais ces
différences n’étaient pas significatives.

Dans 'analyse, deux variables sont significatives : les patients ayant parlé du transfert
ont plus de chances d’avoir rencontré leur spécialiste pour adultes (intervalle de confiance
a 95%, p=0,02) et d’étre mieux accompagnés lors de la transition (intervalle de confiance
a 95%, p=0,011).

4.5.3 Validité méthodologique

Les données ont été recueillies a I'aide d’'un questionnaire préalablement testé chez
des adolescents souffrant de maladie chronique ne participant pas a I'étude. Ce procédé
permet d’évaluer sa compréhension avant d’envoyer le questionnaire aux participants.

Les chercheurs ont utilisé le logiciel SPSS 21®%*, courant en recherche quantitative®,
et la valeur p* permet d’évaluer si les résultats obtenus sont significatifs (si <0,05) et ainsi
généralisables ou non. Les variables quantitatives™ ont été comparées a 'aide du test du t
de Student” et le test du Chi-carré* a servi a analyser les variables qualitatives®.

La validité interne* pourrait étre influencée par la maturation des participants au cours
de I'enquéte car leur caractére et leurs perceptions sur la transition évoluent avec le recul.

L’échantillon est non-probabiliste* mais le taux de réponse au questionnaire de 51%
est acceptable. La puissance statistique et la validité interne* sont affaiblies car la taille de
I'échantillon estimée (180 patients a qui le questionnaire a été envoyé) différe de la taille
de I'’échantillon réelle (92 patients ayant répondu au questionnaire).

Du point de vue éthique, un comité a validé le questionnaire avant qu’il ne soit envoyé
aux participants accompagné d’une lettre d’information écrite par le responsable clinique
et le responsable de I'étude.

Concernant les limites de [I'étude pilote, sa nature transversale* et l'absence
d’indication sur le contenu de la discussion préalable a la transition ne permettent pas
d’établir un lien de causalité. La taille de I'échantillon et le faible taux de réponse au ques-
tionnaire ont pu limiter la puissance statistique ce qui remet en question la généralisation

des résultats.
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4.5.4 Pertinence clinique et utilité pour la pratique professionnelle

Les résultats de I'étude mettent en évidence le bénéfice d’'une discussion préalable
avec le pédiatre concernant le transfert en soins adultes. Cette préparation permettrait
aux patients de se sentir préts et mieux accompagnés. Cependant il ne semble pas que
cela ait eu un effet sur le fait de se sentir plus a l'aise avec le médecin pour adultes ou
que ce transfert se soit déroulé plus facilement.

Les patients suivis a Zurich ont plus fréquemment abordé la question de la transition
que ceux suivis a Lausanne, bien qu’il n’existe pas de programme de transition en vigueur
au moment de I'enquéte. Cette différence peut s’expliquer par la préoccupation de cer-
tains professionnels de santé vis-a-vis de la transition.

La préparation a la transition de jeunes adultes atteints de maladie chronique semble
favorable pour leur prise en charge future, méme si ce n’est qu'un aspect du concept
gu’est le cheminement vers la vie adulte. La mise en place d’un protocole ou d’une plani-
fication de transition permettrait une prise en charge personnalisée, compléte et efficace
lors du transfert en milieu de soins adultes.

Finalement, I'étude est intéressante car elle s’intéresse a ce qui existe en Suisse en
matiére d’accompagnement lors de la transition. Ces résultats sont donc applicables au

contexte helvétique et fournissent des pistes d’amélioration pertinentes.

4.6 ETUDE 6 : EVALUATION DE LA MISE EN PLACE D’UN PROTOCOLE DE TRANSITION
Maturo, D., Powell, A., Major-Wilson, H., Sanchez, K., De Santis, J., & Friedman, L. (2015). Transi-
tioning Adolescents and Young Adults With HIV Infection to Adult Care : Pilot Testing the “Movin’
Out” Transitioning Protocol. Journal of Pediatric Nursing, 30(5), 29-35.

4.6.1 Description de I’étude

L’étude, quantitative® rétrospective®, a été réalisée a l'université de Miami — clinique
spécialisée pour adolescents dans le but de tester I'efficacité du protocole de transition
« Movin’ Out », congu pour faciliter la transition de jeunes atteints du VIH vers les milieux
de soins pour adultes.

L’échantillon* est constitué des dossiers de 38 participants inscrits au protocole de
transition, dont 34 infectés par le comportement et 4 infectés par voie périnatale. Six par-
ticipants étaient atteints de Sida tandis que 32 étaient infectés par le VIH.

Le protocole de transition « Movin 'Out » a été développé par une équipe multidiscipli-
naire de médecins, d’infirmiéres et de travailleurs sociaux de University Of Miami Miller
School Of Medicine's Special Adolescent Clinic (SAC) comme guide d'assistance aux
adolescents et jeunes adultes atteints d'infection par le VIH dans leur transition en milieu
de soins pour adultes (Maturo et al., 2011). Le protocole de transition de « Movin 'Out »

se compose de cing phases distinctes qui commencent par des discussions sur la transi-
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tion (phase 1) et se terminent par un suivi de 1 an apreés la transition (phase 5). Cette cli-
nique (SAC) fournit des soins aux adolescents et aux jeunes adultes atteints d'une infec-
tion par le VIH (soins médicaux, thérapie individuelle/en groupe, éducation thérapeutique,
conseil par les pairs et possibilités de participation a la recherche). Tous les services né-
cessaires sont rassemblés a un endroit dans le but de réduire les obstacles aux soins et
au traitement.

Aprés avoir obtenu l'approbation du conseil d'examen institutionnel de l'université, un
examen rétrospectif des dossiers médicaux et infirmiers des 38 patients inscrits au proto-
cole de transition de la clinique a été effectué afin de recueillir les données nécessaires.
Le formulaire de collecte des données comprenait 34 items concernant les données dé-
mographiques, le traitement et les informations spécifiques a la transition. Toutes les
données ont été recueillies et vérifiées par les fournisseurs de soins de santé au SAC,
analysées a l'aide du logiciel SPSS 22.0* puis inscrites dans une base de données prévue
a cet effet. Les données saisies ont ensuite été vérifiées par le cinquiéme auteur.

Concernant 'analyse, des statistiques descriptives ont été utilisées pour décrire les
données démographiques et le traitement des participants. Le test du Chi-carré* a été uti-
lisée pour comparer les participants ‘qui ont complété le protocole de transition avec ceux

qui ne l'ont pas complété.

4.6.2 Résultats

Prés de la moitié des participants (18) ont complété le protocole de transition et ont
réussi le transfert vers les soins adultes. Une transition réussie est définie comme
'achévement de la phase cing du protocole, ou un suivi d'un an est effectué avec le pa-
tient et un membre de I'équipe psychosociale de la médecine de I'adolescent.

Les 20 participants restants de cet échantillon n'ont pas réussi a compléter le Proto-
cole de transition « Movin’ Out ». Chacun des 20 dossiers a été examiné individuellement
pour déterminer les raisons de I'échec de la transition. Trois participants sont encore dans
le processus de transition. Pour les 17 autres participants, les raisons du non-achévement
du protocole sont la relocalisation, la perte de suivi ou le transfert vers un autre service
pour adultes.

Une comparaison a été faite entre les 18 participants qui ont réussi a passer, et les 20
participants qui n'ont pas complété le protocole pour une raison quelconque en utilisant le
test du Chi-carré®. Le but était d’identifier si des problémes d'adhésion, la consommation
de substances, un diagnostic de santé mentale ou la grossesse et les enfants ont affecté
la transition.

Ceux qui ont des problémes d'adhésion documentés ont été comparés a ceux qui n'en

n'ont pas, ceux qui consomment des substances avec ceux qui n’en consomment pas, les
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participants ayant un diagnostic de santé mentale avec ceux qui n’en n'ont pas et ceux qui
étaient enceintes ou impliqués dans I'éducation des enfants par rapport a ceux qui ne
I'étaient pas. En utilisant le test du Chi-carré*, aucune différence significative n'a été trou-
vée en termes de problémes d'adhérence (p = 0,288), d’utilisation de substance (p =
0,474), de problémes de santé mentale (p = 0,322) ou de grossesse / éducation des en-
fants (p = 0,267). Cela a conduit a la conclusion prudente selon laquelle le non-
achévement du processus de transition n'était pas lié aux probleémes d'adhésion, a la
consommation de substances, a la santé mentale ou a la grossesse / I'éducation des en-

fants parmi les participants a cette étude.

4.6.3 Validité méthodologique

Les données ont été recueillies a 'aide d’'un examen rétrospectif des dossiers médi-
caux et infirmiers en examinant les données démographiques, le traitement et les informa-
tions concernant la transition.

Les chercheurs ont utilisé le logiciel SPSS 22.0*%, courant en recherche quantitative®,
et la valeur p* permet d’évaluer si les résultats obtenus sont significatifs (si <0,05) et ainsi
généralisables ou non. Les statistiques descriptives ont été utilisées pour décrire les don-
nées démographiques et de traitement du VIH des participants. Le test du Chi-carré* a
permis de comparer les participants qui ont complété le protocole de transition avec ceux
qui n'ont pas complété le protocole de transition.

L’échantillon* est non-probabiliste* car seulement 38 patients étaient inscrits au proto-
cole de transition. La puissance statistique et la validité interne* sont affaiblies par la taille
restreinte de I'échantillon et le fait que le protocole ait été développé pour des patients in-
fectés par le comportement. Du point de vue éthique, le conseil institutionnel de
l'université a approuvé le projet avant le début de I'étude.

Le protocole de transition « Movin’ Out » a été élaboré pour les jeunes infectés par le
comportement, il se peut qu’il ne soit pas applicable aux jeunes infectés par voie périna-
tale car le protocole n’a pas été testé sur cette population. Les résultats doivent étre inter-
prétés avec précaution car plusieurs participants ont eu des problémes d’adhésion, de
consommation des substances ou un diagnostic de santé mentale. Un échantillon plus

important permettrait d’évaluer I'influence des facteurs sur le processus de transition.

4.6.4 Pertinence clinique et utilité pour la pratique professionnelle

Le protocole de transition « Movin’ Out » s’est avéré efficace pour guider les jeunes
atteints de VIH dans la transition vers les soins en milieu adulte. Il est structuré, permet
I'individualisation des soins et fournit a chaque patient les services nécessaires et le sou-

tien psychosocial pour faire réussir la transition. La force du protocole est qu'il encourage
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chaque client a participer activement au processus de transition et semble donc corres-
pondre aux besoins des patients.

Cependant, certains participants n'ont pas réussi le transfert vers les soins adultes a
cause de la relocalisation ou du manque de suivi. Il serait intéressant de contacter ces pa-
tients ayant déménagés afin de suivre leur processus de transition.

Depuis la réalisation de I'étude, des réajustements ont été mis en place dans la prise
en charge des jeunes au sein de la clinique. Une « clinique de transition » mensuelle au
sein du service pour adultes afin de renforcer la continuité des soins et d’aider tout au
long du processus.

Finalement, il serait bénéfique de réaliser une évaluation plus approfondie auprés des
patients ayant réussi la transition afin d’améliorer le protocole et de pouvoir 'adapter aux

patients infectés par voie périnatale.

4.7 SYNTHESE DES PRINCIPAUX RESULTATS
Les principaux thémes identifiés lors de I'analyse des six études sont le soutien du mi-
lieu pédiatrique, la communication, la confrontation a la maladie en milieu adulte, la res-

ponsabilisation et la mise en place d’'un protocole de transition.

Le milieu pédiatrique est pergu comme un environnement familial et rassurant au sein
duquel les patients peuvent se confier librement aux professionnels de santé. Ce lien de
confiance est un soutien important lors de la transition afin de faire face aux difficultés
rencontrés et aux interrogations (Grivetta, et al., 2012 ; Valenzuela, et al., 2011 ; Vaudre,
et al., 2012).

La préparation a la transition et la communication sont des aspects importants
soulevés par les patients. Cela permet de réduire I'anxiété et fournit un meilleur
accompagnement lors du transfert (Grivetta, et al., 2012 ; Suris, et al., 2015 ; Valenzuela,
etal., 2011 ; Vaudre, et al., 2012).

Pour beaucoup, I'arrivée en milieu adulte est synonyme de confrontation a la maladie.
Les patients voient les conséquences de l'infection qu’ils ne voyaient pas en milieu
pédiatrique. La stigmatisation et la discrimination sont aussi des difficultés face auxquelles
les jeunes doivent développer des mécanismes de défense afin de garder le contrdle sur
leur santé et leur vie. lls acceptent progressivement de vivre avec la maladie et acquiérent
des connaissances nécessaires a une prise en charge plus autonome (Grivetta, et al.,
2012 ; Rydstrém, et al., 2013 ; Valenzuela, et al., 2011 ; Vaudre, et al., 2012).

Malgreé les difficultés_rencontrées, le processus-de. transition aide les patients a se

responsabiliser aussi bien dans la gestion de leur santé que dans leur;vie de maniére
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générale. Le soutien des professionnels et le désir d’autonomie semblent étre une
motivation et permettraient d’aborder I'avenir plus sereinement (Maturo, et al., 2015 ;
Rydstrém, et al., 2013 ; Valenzuela, et al., 2011 ; Vaudre, et al., 2012).

La mise en place d’un protocole de transition et les résultats de I'étude de Maturo, et
al. (2015) semblent favorables au guide qui permet de préparer les jeunes et de
coordonner les professionnels de santé. En effet, les participants soulignent la nécessité
d’étre mieux prépareés, guidés et soutenus lors de cette étape complexe vers la vie adulte.
L’amélioration de la communication, la collaboration avec la famille et entre les deux mi-
lieux permettraient de rassurer le patient, d’assurer la continuité des soins, d’offrir une
prise en charge globale et une meilleure connaissance du patient a son arrivée dans le
milieu adulte (Grivetta, et al., 2012 ; Maturo, et al., 2015 ; Suris, et al., 2015 ; Valenzuela,
etal, 2011).
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5 DISCUSSION

5.1 DISCUSSION DES RESULTATS

Le but de cette revue de la littérature est de répondre a la question de recherche sui-
vante : Quel soutien infirmier apporter aux jeunes souffrant du VIH/Sida afin de faciliter
leur transition des soins ambulatoires d’un milieu pédiatrique vers un milieu adulte ?

L’analyse des six études retenues a permis d’identifier les principales difficultés ren-
contrées par les jeunes séropositifs transférés en milieu adulte ainsi que les recomman-

dations pour la pratique afin de répondre a la question de recherche.

Les jeunes adultes accordent une grande importance a I'équipe pédiatrique en la-
quelle ils ont confiance mais relévent étre anxieux et appréhendent la transition qui est
synonyme de perte de repéres et de confrontation a la maladie (Grivetta, et al., 2012 ;
Valenzuela, et al., 2011 ; Vaudre, et al., 2012 ). Cette anxiété est aussi identifiée par les
participants a I'’étude de Machado et al. (2016).

Une autre grande difficulté relevée par les patients est la discrimination et la
stigmatisation qui les poussent parfois a vivre dans le secret et fragilisent 'adhérence
thérapeutique (Grivetta, et al., 2012 ; Rydstrém, et al., 2013 ; Vaudre, et al., 2012).

Ces difficultés nécessitent une prise en charge adaptée afin d’aider les jeunes tout au
long du processus. En effet, la plupart des études analysées (Vaudre, et al.,, 2012 ;
Grivetta, et al., 2012 ; Valenzuela, et al., 2011 ; Suris, et al., 2015) conseillent d’anticiper
et de préparer les jeunes adultes atteints de VIH a leur transfert en milieu adulte en
abordant la transition au préalable lors d’entretiens et en collaboration avec les deux
milieux de soins. Il parait nécessaire de planifier la transition afin de garantir la continuité
des soins (Maturo, et al., 2015). Suite a la réalisation des études de Valenzuela, et al.
(2011) et Maturo, et al. (2015), les résultats ont été présentés aux professionnels de
santé concernés et des réajustements ont été mis en place dans la pratique (définition de
'age de transition, discussion préalable, plannification collaborative) afin d’améliorer la
prise en charge.

Les améliorations préconisées par les jeunes séropositifs dans 'accompagnement
lors de la transition rejoignent les recommandations de Chakraborty & Van Dyke (2013).
Les patients nécessiteraient plus de temps et un soutien psychologique adapté afin d’étre
mieux préparés a leur transfert. La planification et la collaboration entre les deux milieux
de soins permettraient d’assurer la coordination et la continuité des soins auprés des
patients. Chaque intervention devrait pouvoir étre adaptée aux besoins et aux attentes

individuels des patients afin de les rendre actifs dans leur prise en charge (Grivetta, et al.,
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2012 ; Machado, et al., 2016 ; Maturo, et al., 2015 ; Rydstrédm, et al., 2013 ; Valenzuela, et
al., 2011).

Cependant, les six études analysées parlent peu de la place du soutien de I'entourage
et de la famille auprés des jeunes patients. Chakraborty & Van Dyke (2013)
recommandent d’impliquer la famille et les patients dans la transition, de leur fournir les
informations nécessaires au bon déroulement du processus et de planifier les étapes en
collaboration.

Finalement, la transition des soins pédiatriques aux soins pour adultes a permis aux
jeunes infectés par le VIH de devenir plus autonomes et de les responsabiliser dans la
prise en charge de leur santé (Grivetta, et al., 2012 ; Maturo, et al., 2015 ; Rydstrom, et
al., 2013 ; Suris, et al., 2015 ; Vaudre, et al., 2012).

En définitive, les résultats de la revue de la littérature concordent avec la théorie de la
transition de Meleis (2010) et 'accompagnement infirmier. L'infirmiére devrait nouer une
relation de confiance afin de garantir une éducation thérapeutique efficace, soutenir les
patients et leur permettre de s’adapter aux difficultés du quotidien. Etre a I'écoute des pa-

tients permet de s’adapter a leurs besoins et d’améliorer la prise en charge.

5.2 DISCUSSION DE LA QUALITE ET DE LA CREDIBILITE DES EVIDENCES

Bien que la majorité des études analysées soient qualitatives™ et aient un faible niveau
de preuve, les résultats obtenus concordent avec ceux des études quantitatives*. Ces re-
cherches qualitatives* comportent des échantillons* de petites tailles car elles amorcent
I'exploration du phénomeéne de transition. La réalisation de revues systématiques compor-
tant de plus grands échantillons et s’intéressant a différents contextes permettrait
d’obtenir des études avec un niveau de preuve plus élevé et des résultats plus précis.

Les résultats de cette revue de la littérature ne sont ainsi pas généralisables a tous les
jeunes séropositifs selon les différents contextes et voies d’infection, mais ils apportent
des pistes de compréhension des principales difficultés rencontrées lors de la transition et
fournissent des suggestions pertinentes a prendre en considération afin d’améliorer la

prise en charge.

5.3 LIMITES ET CRITIQUES DE LA REVUE DE LA LITTERATURE
La présente revue de la littérature comporte plusieurs limites. En effet, il ne s’agit pas
d’'une revue systématique car toutes les études sur le sujet n’'ont pas été analysées, mais
seulement six études sont prises en compte. Il serait intéressant de réaliser une revue
systématique prenant en considération toutes les études sur le sujet afin d’obtenir une vi-

sion plus globale de la problématique.
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De plus, du point de vue de la méthodologie, les mots-clés utilisés lors de la recherche
sur les différentes bases de données et la date de publication (dans les cing dernieres
années) limitent cette revue de la littérature. Pour obtenir plus de résultats et élargir la re-
vue, il faudrait étendre la recherche sur d’avantage de bases de données avec I'utilisation
de mots clés synonymes et allonger les dates de publication.

Finalement, suite aux résultats et a la discussion de ce travail, plusieurs questions
sont soulevées. Que deviennent les patients séropositifs qui n'ont pas les capacités né-
cessaires pour s’adapter au nouveau milieu adulte ? Quel processus de transition mettre
en place dans la pratique afin de répondre au mieux aux besoins de chaque patient ? A
quel age devrait débuter la préparation au processus de transition ? Comment coordonner
les services pédiatriques et les milieux de soins adultes afin de garantir la continuité des

soins ?
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6 CONCLUSION

6.1 PROPOSITIONS POUR LA PRATIQUE

Il serait intéressant de créer un service ou une clinique spécialisés dans la prise en
charge d’adolescents atteints de VIH afin de leur offrir des soins adaptés avec une équipe
pluridisciplinaire spécialisée. Cela permettrait une meilleure connaissance de chaque pa-
tient, une relation de confiance entre soignants et patients ainsi qu’un meilleur suivi au
quotidien. Les patients nécessitent une prise en charge qui ne se concentre pas unique-
ment sur la maladie, mais aussi sur les difficultés rencontrées dans leur vie de maniére
générale et ainsi considérer la personne dans sa globalité (personne, soins, santé et envi-
ronnement).

Un autre aspect essentiel qui permettrait de faciliter la transition est la préparation des
patients au processus. En effet, selon les résultats de cette revue de la littérature, les pa-
tients ayant abordé le sujet de la transition avec les professionnels de santé au préalable
se disent mieux préparés, soutenus et encadrés tout au long de leur transfert. Les jeunes
soulignent le besoin de pouvoir communiquer leurs craintes et leurs attentes afin d’étre
rassurés et se sentir préts a franchir le pas vers leur vie adulte.

Dans le but d’améliorer les soins auprés des jeunes atteints de VIH et leur transfert de
la pédiatrie vers le milieu adulte, il semble important de développer le réseau de collabo-
ration entre les deux services. Les professionnels (médecins, infirmiéres, psycho-
logues...) des deux milieux et les patients se rencontreraient avant la transition afin de
coordonner les soins, de rassurer les patients et de répondre au mieux a leurs besoins et
leurs attentes.

Finalement, il serait important d’organiser des moments d’échanges entre les jeunes
atteints de VIH devant étre transférés et des adultes ayant vécu cette méme transition afin
que ces derniers puissent partager leur expérience. Les jeunes pourraient ainsi poser
toutes leurs questions plus librement et obtenir des réponses, s’identifier a ces adultes et
ainsi étre plus confiant en l'avenir. Ces échanges permettraient aussi d’améliorer

’encadrement et le soutien de la part des professionnels de santé.

6.2 PROPOSITIONS POUR LA FORMATION

Il serait important d’intégrer le concept de transition a la formation Bachelor en soins
infirmiers car les patients hospitalisés ou soignés sont continuellement confrontés a des
changements dans leur santé ou leur vie qui nécessitent des adaptations. Comme le sou-
ligne Meleis (2010), le role infirmier est de les soutenir et de leurs apporter des moyens

leur permettant de s’adapter au mieux a leur situation.
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Il semble aussi important d’approfondir les connaissances concernant 'encadrement
et les soins auprés des adolescents atteints de maladies chroniques afin d’acquérir les
outils nécessaires a leur prise en charge dans les milieux de soins.

La création d'une spécialisation et de formations continues en soins aupres
d’adolescents séropositifs permettrait de leur fournir une prise en charge spécifique, indi-
vidualisée et adaptée a son infection et aux complications qui en découlent. Les profes-
sionnels se sentiraient plus a I'aise dans leur réle auprés des jeunes atteints du VIH en
ayant les connaissances et les compétences nécessaires. Les patients auraient une plus
grande confiance envers les soignants, ils se sentiraient plus écoutés et mieux encadrés

lors de la transition en milieu adulte.

6.3 PROPOSITIONS POUR LA RECHERCHE

Cette revue de la littérature s’étant limitée a I'analyse de six études, il serait enrichis-
sant d’élargir la recherche afin d’obtenir des résultats sur de plus larges échantillons de
jeunes seéropositifs transférés en milieu de soins pour adultes. Cela permettrait de compa-
rer ce phénoméne entre différentes régions, différents milieux et différentes voies
d’infection (périnatale, comportementale, transfusionnelle) afin de mieux cibler les inter-
ventions et d’adapter 'encadrement.

Une revue systématique et de plus larges études permettraient d’établir un protocole
ou un guide de transition qui harmoniserait les pratiques dans les différents milieux de
soins et s’adapterait aux jeunes selon leur situation et leurs besoins.

Finalement, une recherche sur les attentes de la population concernée dans le con-
texte Suisse permettrait de cibler leurs besoins et de mettre en place des interventions

pertinentes et répondant aux exigences en matiére de soins et de santé.

En définitive, cette revue de la littérature a permis de mieux cerner les besoins des
jeunes patients séropositifs en matiére d’accompagnement lors du processus de transition
et d’apporter des pistes d’amélioration pour la pratique.

Comme le souligne Meleis (2010), l'infirmiére joue un rdle central dans la transition car
le personnel soignant est en permanence en contact avec les patients ce qui permet de
construire une relation de confiance et ainsi de mettre en place une éducation thérapeu-

tiqgue individualisée et adaptée aux besoins de chaque patient.
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ANNEXE | : TABLEAUX DE RECENSION

Etude 1 : Vaudre, G., Sylvain, H., Delmas, P., Dollfus, C., & Leverger, G. (2012). Conséquences et vécu de la transition en médecine d’adultes des jeunes vi-

vant avec le virus de 'immunodéficience humaine (VIH). Archives de Pédiatrie, 19(8), 786-793.

Design, ni- Echantillon et échantillonnage, But de la re- Cadre théorique, con- Méthode de collecte Méthode Résultats, conclusion et limites de I’étude
veau de critéres d’inclusion cherche cepts des données et éthique d’analyse
preuve, para-
digme
Etude qualita- Echantillon : 7 jeunes patients vi- Le but de Le cadre théorique utilisé | Ce cadre théorique a Les données Résultats :
tive explora- vant avec le VIH, 4 femmes et trois I'étude est pour cette recherche est permis I'élaboration de la | ont ensuite L’analyse permet de définir 4 grandes étapes
toire hommes, dont le diagnostic avait d’explorer et celui de la théorie de grille d’entretien et le été analysées | de la transition : la vie en milieu pédiatrique, le

Paradigme na-
turaliste

Niveau de
preuve : VI

été fait dans I'enfance, agés en
moyenne de 25 ans et ayant un re-
cul de plus de 2 ans du vécu de la
transition. Sur les 10 patients con-
tactés, 7 ont acceptés de participer
a I'étude.

Echantillonnage :

Les jeunes correspondant a ces cri-
téres ont été contactés par télé-
phone afin d’obtenir dans un pre-
mier temps leur accord verbal de
participation, puis un rendez-vous a
été fixé dans le service de pédiatrie
d’ou chacun était issu.

Critéres d’inclusion :

e Diagnostic d’infection au VIH
porté dans I'enfance

e Etre 4gé entre 16 et 30 ans.

e Fréquentation d’'un centre de
maladies infectieuses pour
adultes depuis au moins 6
mois.

e Capacité a comprendre, lire et
écrire le francais.

e Signer le consentement

de décrire les
changements
consécutifs a
cette transition
dans le but
d’identifier les
facteurs in-
fluencant ce
processus de
transition.

transition de Meleis dans
laquelle quatre types de
transitions sont définies :
les transitions organisa-
tionnelles, développe-
mentales, situationnelles
et santé/maladie. Les
conditions de transition
réussie et les deux indi-
cateurs de résultats : la
maitrise de nouvelles
habiletés et de compor-
tements nécessaires a la
gestion de la transition
ainsi que le développe-
ment d’une identité inté-
grée et fluide. C’est donc
un processus de nature
dynamique et non stable.

plan d’analyse des don-
nées qui ont été collec-
tées par enregistrement
des entretiens indivi-
duels semi-structurés,
menés aupres des pa-
tients participant a
I'étude.

L’enquéte a duré 3 mois
(de mai a juillet 2009).
Les entretiens, d'une du-
rée moyenne de 70 min,
ont été menés par une
infirmieére de recherche
clinique du service de
pédiatrie et enregistrés
afin de pouvoir en trans-
crire le verbatim pour fin
d’analyse.

Ethique :

Un certificat éthique
(CER-54-230) a été dé-
cerné, pour le projet glo-
bal subventionné par
I’Agence nationale de
recherches sur le sida
(ANRS) et par le Comité
éthique de la recherche
avec des étres humains
de l'université de Ri-
mouski (Canada).

de maniére a
former des
thémes reliés
ala problé-
matique de
recherche.
Cet arbre
thématique a
permis de
mettre en évi-
dence un
théme cen-
tral : la trajec-
toire vers le
devenir
adulte. Les
résultats sont
présentés se-
lon les diffé-
rentes étapes
de cette tra-
jectoire et ap-
puyés par les
thémes identi-
fiés lors des
entretiens.

passage inter-établissement, la vie en milieu
de soins adultes et le passage a la vie adulte.
Ces étapes sont aussi citées métaphorique-
ment comme le cocon, I'éveil, le choc du futur
et la transformation.

Le milieu pédiatrique est qualifié de rassurant
et familial. La transition d’un milieu a un autre
a été préparée psychologiquement et amorcée
par I'étape développementale qu’est
'adolescence. Cette transition est aussi une
source d’appréhension, de peur de 'inconnu.
Le milieu de soins adultes est pergu comme
froid et anxiogéne car les patients sont con-
frontés a leur maladie.

Cette confrontation permet aux patients de
prendre conscience de leur santé, de se res-
ponsabiliser et de bénéficier d’autres traite-
ments. Les participants soulévent aussi avoir
eu des craintes quant a leur avenir.

Conclusion :

La transition est comparable a celle vécue par
d’autres jeunes atteints de maladies chro-
niques mais se différencie par son caractére
stigmatisant et tabou de cette pathologie qui
nécessite une mise en confiance indispen-
sable au bon déroulement de la transition.

Se construire sur le plan social, identitaire, af-
fectif tout en conservant un suivi médical est
essentiel dans la transition vers la vie adulte.
Il est primordial d’améliorer 'accompagnement
et de personnaliser le suivi.
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Etude 2 : Grivetta, S. A, Gilot, C. B., Coggiola, M., Mignone, F., Silvestro, E., Orofino, G., & ... Gabiano, C. (2012). HIV positive youth's healthcare transition

from pediatric to adult service : nursing implications. Children’s Nurses - Italian Journal Of Pediatric Nursing Sciences 4(3), 98-101.

Echantillon et
échantillonnage

Design, niveau
de preuve, pa-
radigme

But de la re-
cherche

Cadre théo-
rique, con-
cepts

Méthode de collecte des données et éthique

Méthode
d’analyse

Résultats, conclusion et limites de
I'étude

Echantillon :
7 participants agés
de 19a 27 ans, 4

Etude qualita-
tive exploratoire

Paradigme na- femmes et 3
turaliste hommes.

Niveau de Echantillonnage :
preuve : VI L’étude s’est inté-

ressée a 12 jeunes
HIV-positifs ayant
vécu la transition
d’'un service pédia-
trique de maladies
infectieuses a un
service adulte de
maladies infec-
tieuses a Turin entre
2006 et 2010. Les
patients sélection-
nés ont été contac-
tés par téléphone
afin de savoir s'ils
seraient intéressés
par cette étude étu-
diant leurs percep-
tions et le vécu per-
sonnel de cette
transition.

Le but de I'étude
est d’identifier les
barrieres sani-
taires et les pistes
d’amélioration
concernant la
transition des ado-
lescents séroposi-
tifs a travers leurs
perceptions. Le
second objectif est
d’identifier le role
infirmier dans les
soins aux jeunes
adultes séroposi-
tifs qui transitent
d’'un milieu pédia-
trique vers un mi-
lieu de soins
adultes.

Les participants ont répondu, lors d’'une entrevue
semi-structurée, a un guide d’entretien (34 items)
concernant leur perception personnelle de la
transition, les relations personnelles avec les soi-
gnants des 2 milieux de soins, la communication,
les relations sociales et familiales, leur scolarité,
leur civilité, leur profession et I'intérét personnel
sur le probleme de santé. Le guide a été déve-
loppé par les chercheurs dans le but d’analyser
les facteurs identifiés dans la littérature comme
des obstacles a une transition réussie, de déter-
miner les champs d’amélioration et de définir le
réle infirmier dans la transition de jeunes séropo-
sitifs.

Les 4 derniéres questions étaient ouvertes, évo-
quant ainsi des émotions, rappelant des évene-
ments, des faits et des expériences personnelles
afin de leur donner un sens.

Des données démographiques ont aussi été re-
cueillies (age, sexe, date d’admission dans le
service adulte, éducation, statut scolaire et pro-
fessionnel, mode de vie et enfants éventuels).
Les enregistrements ont été transcrits puis dé-
truits. Les réactions émotionnelles des patients et
les perceptions de l'intervieweur ont été prises en
considération.

Ethique :

Les participants ont signé un consentement éclai-
ré avant de participer a I'entrevue et apres avoir
regu toutes les informations par oral.

La confidentialité lors de la collecte des données
et de I'élaboration de I'étude a été garantie. Un
consentement éclairé a été signé par les partici-
pants. Seuls 7 patients ont rejoint I'étude car 5
d’entre eux n’ont pas obtenu de consentement
parental ou n’avaient pas de contact téléphonique
suffisant.

Les données
démographiques
ont été réperto-
riées dans des
tableaux et gra-
phiques utilisant
le logiciel Excel.
Les données ont
été analysées
ainsi : lectures
répétées des
entretiens, clas-
sification des
réponses selon
différents
thémes identi-
fiés dans la litté-
rature actuelle et
identification des
réponses puis
mise en relation
de ces derniéres
avec les thémes
identifiés préa-
lablement.

Résultats :
Les thémes identifiés sont :
o Difficultés de transition concernant
les soins et la santé
e Soutien lors de la transition
o Relations avec les équipes pédia-
triques et adultes
e Communication
e Temps consacré a la visite médi-
cale
o Relations avec les adultes séropo-
sitifs du service
o Amélioration de la transition des
soins
Les obstacles au déroulement serein de
la transition identifiés par les participants
sont avant tout la communication et
'aspect relationnel.
Les barriéres identifiées dans I'étude
correspondent a celles de toute maladie
chronique mais sont amplifiées par les
implications psychosociales du VIH.

Conclusion :

Cette étude met I'accent sur la nécessité
de renforcer le soutien lors de la transi-
tion de jeunes séropositifs d’'un service
pédiatrique a un service adulte. Une
coordination entre les 2 services avec
I'aide des proches des patients améliore-
rait la prise en charge, la prise de cons-
cience de I'état de santé et 'observance
de la médication.
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Etude 3 : Valenzuela, J., Buchanan, C., Radcliffe, J., Ambrose, C., Hawkins, L., Tanney, M., & Rudy, B. (2011). Transition to Adult Services among Behavio-
rally Infected Adolescents with HIV - A Qualitative Study. Journal of Pediatric Psychology, 36(2), 134-140.

Design, niveau Echantillon et échantillonnage, critéres But de la re- Cadre théo- Méthode de collecte des Méthode Résultats, conclusion et limites de
de preuve, pa- d’inclusion et d’exclusion cherche rique, con- données et éthique d’analyse et I'étude
radigme cepts logiciel

Etude qualita-
tive rétrospec-
tive

Echantillon :

10 jeunes agés de 24 a 29 ans ont participés
a I'étude, dont 7 femmes et 3 hommes. 7
participants étaient d’origine afro-

Le but de cette
étude est de
décrire les ex-
périences de

Les entrevues semi-
structurées ont duré 60 mi-
nutes en moyenne. Les
questions ont été discutées

Les données
ont été analy-
sées a l'aide du
logiciel Atlas.ti*.

Résultats :

Les résultats ont été classés par
phase : soins aux adolescents, transi-
tion et soins aux adultes. Deux sous-

Paradigme na- américaine, 2 caucasiens et 1 biracial. 7 jeunes infec- entre les membres de Les chercheurs thémes par catégorie ont été identi-
turaliste étaient hétérosexuels et 3 homosexuels. tés parle VIH I'équipe pédiatrique et ont triangulé fiés. Les participants ont reconnu les
par le compor- étaient ouvertes pour éviter leurs analyses soignants en milieu pour adolescents
Niveau de Echantillonnage : tement ayant les biais et permettre aux avant de définir comme une source importante de
preuve : VI Les participants éligibles ont été contactés été transférés participants de décrire les les thémes prin- | soutien, mais ils étaient anxieux face
par téléphone par le responsable de la cli- vers soins expériences. Le guide d'en- | cipaux. a la transition. lls ont fourni des re-
nique adolescente. Ceux intéressés a parti- adultes afin trevue comprenait les ques- | Aprés I'analyse, | commandations pour améliorer le

ciper a I'étude ont fourni leur numéro de té-
Iéphone afin que les 2 premiers auteurs (ne
leur ayant dispensé aucun soin) puissent les
contacter, obtenir leur consentement éclairé
et mener I'entrevue. Sur les 19 patients ré-
pondant aux criteres, 6 n'ont pas pu étre
contactés, 2 n'ont pas continué les visites et
1 a décliné la participation.

Critéres d’inclusion :
o Etre agé de plus de 18 ans
o Avoir été traité précédemment a la cli-
nique pour adolescents pendant au
moins 1 an, au cours des 5 années pré-

d’identifier les
difficultés ren-
contrées et
d’explorer les
domaines a
améliorer.

tions suivantes :

o Comparez votre expé-
rience en milieu adulte a
votre expérience pédia-
trique ?

e Qu'est-ce qui vous a ai-
dé lors de votre transi-
tion ?

e En quoi la transition a
été difficile ?

e Quels changements
suggérez-vous afin de
faciliter la transition ?

Les interviews ont été enre-

un sous-
échantillon de
participants a
assisté a une
réunion de véri-
fication, ce qui
leur a permis de
modifier ou
d'élargir les
thémes issus
des entretiens.
Tous ont indi-
qué étre en ac-
cord avec les

processus et ont décrit des change-
ments importants associés aux soins
pour adultes.

Conclusion :

Les participants ont accepté leur sta-
tut et ont développé des connais-
sances sur le VIH qui leur ont permis
de se prendre en charge et ainsi de-
venir indépendant.

Les résultats recommandent I'élabo-
ration d'un processus de transition
clair et structuré pour aborder les
craintes des patients grace a une

cédentes gistrées puis retranscrites thémes et sous- | communication, une planification et
e Recevoir actuellement des soins en mi- en verbatim afin d’assurer thémes présen- une coordlnapon précoces entre les
lieu adulte 'exactitude. tés. milieux de soins.

« Etre joignable par téléphone

Criteres d’exclusion :
¢ Avoir contracté le VIH par voie périna-
tale
« Difficultés cognitives ou de santé qui li-
miteraient la participation a I'étude

Ethique :

L’autorisation de mener
cette étude a été accordée
par le Human Subjects
Committee of the Institutio-
nal Review Board.

Limites :

Echantillon de commodité principale-
ment féminin et étude réalisée dans
une clinique spécialisée pour adoles-
cents en milieu urbain ce qui peut dif-
férer des résultats qui seraient obte-
nus sur une population plus large sur
différents sites.
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Etude 4 : Rydstrom, L.-L., Ygge, B.-M., Tingberg, B., Naver, L., & Eriksson, L. E. (2013). Experiences of young adults growing up with innate or early acquired
HIV infection — a qualitative study. Journal of Advanced Nursing, 69(6), 1357-1365.

Design, niveau
de preuve, para-

Echantillon et échantillon-
nage, critéres d’inclusion

But de la re-
cherche

Cadre théo-
rique, concepts

Méthode de collecte des
données et éthique

Méthode d’analyse
et logiciel

Résultats, conclusion et limites de I'étude

digme et d’exclusion
Etude exploratoire | Echantillon : Le but de I'étude La collecte des données a | Les auteurs ont réali- Résultats :
qualitative Echantillon de convenance est d’explorer été réalisée lors sé individuellement Il'y a 5 catégories identifiées par les cher-

Paradigme natu-
raliste

Niveau de
preuve : VI

de 10 jeunes adultes infec-
tés par le VIH, 5 garcons et
5 filles, agés entre 15 et 21
ans. Six participants sont
nés en Suede et quatre sont
des immigrants avec des
origines africaines.

Critéres d’inclusion :

e Avoir contracté le VIH
en périnatal ou t6t

e Avoir été traité depuis
plus de 5 ans dans
une clinique pédia-
trique en Suéde

e FEtre agé de 15a 21
ans

e Etre informé du virus

e Comprendre et parler
le suédois couram-
ment

I'expérience de
jeunes adultes qui
grandissent et vi-
vent avec le VIH
en milieu urbain
en Suéde.

d’interviews semi-
structurés (45 a 90 mi-
nutes), a l'aide d’'un guide
et menés par une infir-
miere en pédiatrie non
spécialisée VIH entre jan-
vier et aolt 2008 (8 mois).
Les participants peuvent
choisir le lieu et tous les
entretiens ont été retrans-
crits en verbatim (mot a
mot).

Des pré-tests ont été ef-
fectués et conservés.

Ethique :

Approbation éthique du
Regional Ethical Review
Board a Stockholm.

Un consentement éclairé
a été obtenu par tous les
participants ou par leur
représentant [égal.
Participation volontaire.
Les participants peuvent
en tout temps arréter
I'étude. Chaque partici-
pant a a disposition un
soutien psychologique.
La confidentialité a été
respectée, leur nom a été
remplacé par un pseudo-
nyme.

des lectures répétées
afin d’identifier les
thémes principaux
puis ont discuté des
résultats jusqu’a at-
teindre un consensus
lors de la triangulation
des résultats. Les
thémes ont été résu-
més, codés puis re-
groupés en cinq caté-
gories.

cheurs :

e Se protéger de la stigmatisation : cer-
tains se protegent du risque d’étre
stigmatisé, ils cachent ce secret a leur
entourage, c’est un sujet tabou dans
leur famille.

e Avoir le contrOle sur sa vie : certains
veulent prendre le controle sur le virus
et en ont parlé a des amis.

e Pertes dans la vie mais le VIH n’est
pas si grave que ¢a : certains se sen-
tent perdus mais pensent que le virus
n’est pas si grave.

e Foi en l'avenir : certains regoivent des
bons soins et prennent soin de leur
santé, ils en parlent autour d’eux.

Tous ces gens sont quand méme positifs vis-
a-vis de leur futur.

Conclusion :

Malgré une vision positive sur le futur, grandir
avec le VIH en tant que jeune adulte apporte
des problémes de secret et de lutte pour évi-
ter la stigmatisation et la discrimination. Ce-
pendant, les professionnels de la santé sont
une aide importante pour ces personnes bien
qu’ils devraient améliorer le soutien aux
jeunes et aux familles dans la vie quoti-
dienne.

Faiblesse : attention car c’était que des su-
jets qui vivaient en milieu urbain en Suéde.
Cela peut différer si les personnes vivent
dans des milieux isolés qui manquent de
soins spécialisés.
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Etude 5 : Suris, J.-C., Rutishauser, C., & Akré, C. (2015). Est-ce qu'en discuter fait la différence ? Opinions de jeunes adultes atteints de maladies chroniques

apres avoir été transférés vers des soins pour adultes. Archives de Pédiatrie, 22(3), 267-271.

Design, niveau Echantillon et échantil- But de la Cadre théorique, | Méthode de collecte Méthode Résultats, conclusion et limites de I’étude
de preuve, pa- lonnage, critéres recherche concepts des données et d’analyse et logi-
radigme d’inclusion éthique ciel
Etude mixte Echantillon : Sur 180 pa- Le but de Apres accord du comi- | Selon leur réponse Résultats :
tients ayant une adresse I'étude pilote té d’éthique, les pa- a la question con- 76% (70/92) des jeunes avaient discuté de la transition

Paradigme posi-
tiviste

Niveau de
preuve : IV

exacte, 92 jeunes adultes
atteints de maladie chro-
nique ont été identifiés,
dont 70 ont abordé le sujet
de la transition avec leur
pédiatre et 22 n’en n’ont
pas discuté.

Echantillonnage : les
données sont issues d’'une
étude transversale réalisée
en 2007 a laquelle 201 pa-
tients, issus des hopitaux
universitaires de Lausanne
et Zurich et qui avaient été
transférés vers les soins
adultes, ont participé.

Critére d’inclusion :
Avoir été transféré de la
pédiatrie aux soins adultes
dans les 2 années précé-
dant I'enquéte.

est d’évaluer
si le passage
vers le milieu
de soins
adultes est
facilité lors-
que la transi-
tion est pré-
parée en
amont avec
le pédiatre.

tients ont recu par
courrier postal une
lettre d’information et
le questionnaire. 92
jeunes adultes ont
rempli et retourné le
questionnaire.

Le questionnaire a été
élaboré d’apres la lit-
térature préexistante
et a été testé chez des
adolescents souffrant
d’'une maladie chro-
nique ne participant
pas a I'étude.

Le questionnaire
comprenait 29 items
portant sur les don-
nées sociodémogra-
phiques, la maladie,
I'état de santé au
moment de I'étude, la
relation avec les pro-
fessionnels de santé
et I'évaluation subjec-
tive de leur propre
processus de transi-
tion.

cernant la discus-
sion de la transi-
tion, les participants
ont été classés en
2 groupes « discu-
té » ou « pas discu-
té ». Ces deux
groupes ont été
compareés selon
des variables dé-
mographiques et de
santé.

Une analyse biva-
riée a comparé les
2 groupes en utili-
sant le test du t de
Student pour la
comparaison des
variables quantita-
tives et le test du
Chi-carré pour la
comparaison des
variables qualita-
tives. Les variables
significatives ont
été incluses dans
une régression lo-
gistique descen-
dante pas a pas.
Toutes les analyses
ont été faites a
I'aide du logiciel
SPSS 21®.

avec leur pédiatre mais la majorité d’entre eux (87%) en
avait parlé pour la premiere fois a 'age de 16 ans ou plus. Il
n'y a pas eu de différence entre les 2 groupes concernant
'age, le sexe, la situation parentale, la fratrie, le temps
moyen depuis le diagnostic et 'auto-perception de la santé.
Les patients ayant discuté de la transition étaient plus nom-
breux a Zurich qu’a Lausanne. lls ont été transférés plus
tardivement que ceux n’en ayant pas discuté (p=0,052) et
avaient aussi tendance a étre mieux préparés au transfert
et accompagnés au cours du processus. lIs étaient plus
nombreux a avoir rencontré le spécialiste pour adulte 3 fois
ou plus durant 'année précédente et a passer du temps
seuls avec leur médecin. lls étaient aussi plus nombreux a
déclarer avoir été hospitalisés, manqué I'école ou le travail
ou a rapporter que leur maladie a un impact sur leur vie
quotidienne, ces différences n’étaient pas significatives.
Deux variables sont significatives : les patients ayant parlé
du transfert ont plus de chances d’avoir rencontré leur spé-
cialiste pour adultes et d’étre mieux accompagnés lors de la
transition.

Conclusion :

La préparation des jeunes atteints de maladie chronique
pour leur transfert vers des soins adultes semble bénéfique
méme si ce dernier n’est qu’une partie du concept plus
large qu’est la transition vers la vie adulte.

Limites :

La transversalité de I'étude ne permet pas d’établir de cau-
salité. La taille de I'échantillon (92) et le taux de réponse
bas (51%) peuvent avoir limité le pouvoir statistique. Il n’y a
pas de détails concernant le contenu de la discussion du
transfert. Ces limites ne permettent pas d’assurer la géné-
ralisation des résultats.
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Etude 6 : Maturo, D., Powell, A., Major-Wilson, H., Sanchez, K., De Santis, J., & Friedman, L. (2015). Transitioning Adolescents and Young Adults With HIV
Infection to Adult Care : Pilot Testing the “Movin’ Out” Transitioning Protocol. Journal of Pediatric Nursing, 30(5), 29-35.

Design, niveau de | Echantillon et échantil- But de la Cadre théorique, concepts Méthode de collecte des Méthode d’analyse Résultats, conclusion et limites de
preuve, para- lonnage recherche données et logiciel I'étude
digme

Etude quantitative Echantillon : Le but de Le protocole de transition Aprés avoir obtenu l'ap- Les données ont été Résultats :

rétrospective L’échantillon est constitué¢ | I'étude estde | « Movin’ Out » a été déve- probation du conseil analysées a l'aide de | Prés de la moitié des participants ont
des dossiers de 38 parti- tester loppé par une équipe multi- d'examen institutionnel de SPSS 22.0. Pour réussi le cap de la transition vers les

Paradigme positi- cipants, 34 infectés par le | l'efficacité du | disciplinaire de médecins, l'université, un examen ré- | l'analyse, des statis- soins pour adultes.

viste comportement et 4 infec- protocole de d’infirmiéres et de travailleurs | trospectif des dossiers tiques descriptives Les raisons de I'échec de la transition
tés par voie périnatale. transition sociaux de University Of médicaux et infirmiers des | ont été utilisées pour | sont la relocalisation, la perte de suivi

Niveau de preuve : | Six participants étaient « Movin’ Miami Miller School Of Medi- | 38 patients inscrits au pro- | décrire les données et le transfert vers un autre service

\| classés comme SIDA Out », un cine's Special Adolescent tocole de transition « Mo- démographiques et pour adultes. Le défaut de transition
tandis que 32 étaient protocole Clinic (SAC) comme guide vin’ Out » de la clinique a de traitement du VIH n’était pas lié aux problémes
classés comme infection formalisé d'assistance aux adolescents | été effectué afin de re- des participants. Le d’adhésion, a I'utilisation de substance,
au VIH. congu pour et jeunes adultes atteints cueillir les données néces- | test du Chi-carré a a un probléme de santé mentale ou a la

faciliter la d'infection par le VIH a la saires. été utilisé pour com- grossesse et éducation des enfants.
Echantillonnage : transition de transition vers des soins aux Le formulaire de collecte parer les participants
Sélection de 38 dossiers jeunes at- adultes (Maturo et al., 2011). | des données comprenait qui ont complété le Conclusion :
de patients inscrits au teints du VIH | Le protocole de transition de 34 items : 13 concernant protocole de transi- Malgré la petite taille de I'échantillon, le
protocole de transition vers les « Movin’ Out » se compose les données démogra- tion avec ceux qui protocole de transition « Movin’ Out »
« Movin’ Out ». soins aux de cinq phases distinctes qui | phiques, 6 sur le traite- n'ont pas complété le | semble étre utile pour orienter le pro-
adultes. commencent par des discus- | ment et 12 sur les informa- | protocole de transi- cessus de transition des jeunes adultes

sions sur la transition (phase
1) et se terminent par un sui-
vi de 1 an apres la transition
(phase 5).

Cette cliniqgue (SAC) fournit
des soins aux adolescents et
aux jeunes adultes atteints
d'une infection par le VIH
(soins médicaux, thérapie in-
dividuelle/en groupe, éduca-
tion thérapeutique, conseil
par les pairs et possibilités
de participation a la re-
cherche). Tous les services
nécessaires sont fournis a un
endroit dans le but de réduire
les obstacles aux soins et au
traitement.

tions spécifiques a la tran-
sition.

Toutes les données ont
été recueillies et vérifiees
par les fournisseurs de
soins de santé au SAC.
Les formulaires ont été
inscrits dans une base de
données par un éléve qui
a terminé un stage de re-
cherche. Les données sai-
sies ont ensuite été véri-
fiées par le cinquieme au-
teur.

tion.

atteints du VIH vers les soins aux
adultes. De plus amples recherches
sont nécessaires avec un échantillon
plus vaste pour évaluer pleinement ce
protocole.

Limites :

Les limites de I'étude sont la taille res-
treinte de I'échantillon et le développe-
ment de ce protocole ciblé pour les pa-
tients infectés par le comportement, ce
qui peut ne pas correspondre aux pa-
tients infectés par voie périnatale. De
plus, certains patients ont rapporté des
problémes d’adhésion, de santé men-
tale et d’utilisation de substance. Les
chercheurs ne peuvent affirmer que ce-
la n’ait eu aucune influence sur le pro-
cessus de transition.
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ANNEXE Il : PYRAMIDE DES PREUVES

a. Systematic
review of RCTs
b. Systematic review of
nonrandomized trials

Level Il
a. Single RCT
b. Single nonrandomized trial

Level llI
Systematic review of correlational/observational studies

Level IV
Single correlational/observational studies

Level V
Systematic review of descriptive/qualitative/physiologic review

Level VI
Single descriptive/qualitative/physiologic review

Level VI
Opinions of authorities, expert committees

Evidence hierarchy : levels of evidence regarding the effectiveness of an intervention

Issue de Polit & Beck, 2012, p. 28
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ANNEXE Ill : GLOSSAIRE DE METHODOLOGIE

Analyse bivariée ou multivariée : « Ensemble de techniques statistiques utilisées
lorsque plusieurs variables doivent étre étudiées simultanément, en tenant compte de

leurs effets les unes sur les autres. » (Fortin & Gagnon, 2010, p. 595)

Echantillon : « Sous-ensemble d’'une population choisie pour participer a une
étude. » (Fortin & Gagnon, 2010, p. 597)

Echantillonnage : « Processus au cours duquel on sélectionne un groupe de per-
sonnes ou une portion de la population pour représenter la population cible. » (Fortin &
Gagnon, 2010, p. 597)

Echantillonnage intentionnel ou par choix raisonné : « Méthode d’échantillonnage
qui consiste a sélectionner certaines personnes en fonction de caractéristiques typiques

de la population a I'étude. » (Fortin & Gagnon, 2010, p. 597)

Echantillonnage non-probabiliste : « Méthode qui consiste a prélever un échantillon
de fagon arbitraire. Plusieurs techniques sont employées. » (Fortin & Gagnon, 2010, p.
597)

Echantillonnage probabiliste : « Méthode qui fait appel au hasard afin que chaque
elément de la population ait une chance égale d’étre choisi pour former I'’échantillon. Plu-

sieurs techniques sont utilisées. » (Fortin & Gagnon, 2010, p. 598)

Entretien semi-structuré ou entrevue semi-dirigée : « Interaction verbale animée
par le chercheur a partir d’'une liste de thémes qu’il souhaite aborder avec le participant,

sans avoir de questions précises a poser. » (Fortin & Gagnon, 2010, p. 598)

Etude mixte : « La méthode de recherche mixte, aussi appelé « devis mixte », con-
siste a combiner dans une méme étude des aspects tirés des approches quantitative et
qualitative. » (Fortin & Gagnon, 2010, p. 263)

Exploratoire : « La recherche exploratoire a pour point de départ un phénoméne qui
présente de I'intérét, mais elle va au-dela de la description et s’efforce d’analyser la véri-
table nature du phénoméne et des facteurs auxquels ce phénomeéne est lié. » (Loiselle &
Profetto-McGrath, 2007, p. 23)

Logiciel Atlas.ti : Logiciel d’analyse qualitative (What is ATLAS.ti, 2017)
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Logiciel SPSS : Logiciel d’analyse statistique (Statistical Package for the Social
Sciences) (SPSS, 2016)

Opérateur booléen : « Termes (ET, OU, SAUF) servant a unir des mots clés dans un

repérage documentaire. » (Fortin & Gagnon, 2010, p. 600)

Paradigme : « Conception du monde, systéme de représentation de valeurs et de
normes qui impriment une direction particuliere a la pensée et a I'action. » (Fortin &
Gagnon, 2010, p. 600)

Paradigme naturaliste : « Paradigme qui difféere du paradigme positiviste traditionnel
et postule I'existence de multiples interprétations de la réalité ; la recherche vise a com-
prendre la fagcon dont chacun construit la réalité dans le contexte qui lui est propre ; ce pa-
radigme est souvent associé a la recherche qualitative. » (Loiselle & Profetto-McGrath,
2007, p. 16)

Paradigme positiviste : « Paradigme traditionnel qui sous-tend I'approche scienti-
figue, dans lequel on suppose l'existence d’une réalité fixe et ordonnée qui se préte a une
étude objective ; souvent associé a la recherche quantitative. » (Loiselle & Profetto-
McGrath, 2007, p. 15)

Recherche qualitative : « Recherche qui met I'accent sur la compréhension, et qui
repose sur l'interprétation des phénoménes a partir des significations fournies par les par-
ticipants. » (Fortin & Gagnon, 2010, p. 602)

Recherche quantitative: « Recherche qui met l'accent sur la description,
I'explication et la prédiction, et qui repose sur la mesure des phénomeénes et I'analyse de

données numériques. » (Fortin & Gagnon, 2010, p. 602)

Régression logistique : « Test de statistique inférentielle utilisé pour prédire le com-
portement d’'un sujet pour une variable a partir des scores qu’il a obtenus concernant une

ou plusieurs autres variables indépendantes. » (Fortin & Gagnon, 2010, p. 602)

Rétrospective : « Une étude rétrospective comporte I'analyse de données survenues

dans le passé. » (Slim, 2007, p. 50)

Test du Chi-carré : « Test non paramétrique utilisé pour évaluer I'existence éven-
tuelle d’une relation entre deux variables de niveau nominal ; symbolisé par x>. » (Loiselle
& Profetto-McGrath, 2007, p. 378)
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Test du t de Student: « Test statistique paramétrique destiné a analyser la diffé-

rence entre deux moyennes arithmétiques. » (Loiselle & Profetto-McGrath, 2007, p. 374)

Transversale : « Etude dont les données sont recueillies a un moment précis dans le
temps. Elle sert a décrire la fréquence d’apparition d’'un événement et de ses facteurs
associés. » (Fortin & Gagnon, 2010, p. 599)

Validité interne : « Caractérg d’'une étude pxpérimentale dans laquelle il apparait

hors de tout doute que la variable indépendante est la seule cause du changement tou-
chant la variable dépendante. » (Fortin & Gagnon, 2010, p. 603)

Valeur p : « La probabilité de se tromper en rejetant 'hypothése nulle. Ce niveau est

déterminé a partir des résultats obtenus. » (Fortin & Gagnon, 2010, p. 600)

Verbatim : « Reproduction intégrale des propos prononcés par l'interviewé ; compte

rendu fidéle. » (Dictionnaires de frangais, 2017)
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ANNEXE IV : CLASSIFICATIONS DU VIH/SIDA

Tableau 5.11 Classification OMS de linfection VIH pour les adultes et adolescents
>15 ans (révision 2007)

Primo-infection VIH

Stade clinique 1:
- Patient asymptomatique.
- Adénopathies persistantes généralisées.

Stade clinique 2 :

- Perte de poids modérée inférieure a 10 % du poids corporel.

- Manifestations cutanéomuqueuses mineures (dermatite séborrhéique, prurigo, atteinte fongique des
ongles, ulcérations buccales récurrentes, chéilite angulaire).

- Zona, au cours des 5 derniéres années.

- Infections récidivantes des voies respiratoires supérieures (sinusite, otite moyenne, pharyngite,
angine).

Stade clinique 3 :

- Perte de poids séveére supérieure a 10 % du poids corporel.

- Diarrhée chronique inexpliquée pendant plus de 1 mois.

- Fievre prolongée inexpliquée (intermittente ou constante) pendant plus de 1 mois.
- Candidose buccale persistante (muguet).

- Leucoplasie chevelue buccale.

- Tuberculose pulmonaire, dans I'année précédente.

- Infections bactériennes séveres (pneumopathie, pyomyosite, ostéoarthrite, méningite, par exemple).
- Stomatite ulcérée nécrosante aigué.

- Anémie persistante (hémoglobine < 8 g/dL).

- Neutropénie (neutrophiles < 500/mm3).

- Thrombopénie chronique (plaquettes < 50 000/mm?3).

Stade clinique 4 :

- Syndrome cachectisant du VIH, selon la définition des CDC*.

- Pneumopathie @ Pneumocystis jiroveci.

- Pneumonie bactérienne récurrente sévére.

- Toxoplasmose cérébrale.

- Cryptosporidiose chronique, accompagnée de diarrhée (pendant plus de 1 mois).

- Isosporidiose intestinale chronique (supérieure a T mois).

- Cryptococcose extrapulmonaire.

- Infection a cytomégalovirus touchant un autre organe que le foie, la rate ou les ganglions
lymphatiques.

- Herpes simplex chronique cutanéomugqueux (pendant plus de 1 mois) ou viscéral (quelle qu’en soit la
durée).

- Leucoencéphalopathie multifocale progressive.

- Toute mycose endémique généralisée (histoplasmose, coccidioidomycose, par exemple).
- Candidose de I'cesophage, de la trachée, des bronches ou des poumons.

- Mycobactériose atypique disséminée.

- Septicémie a Salmonella non typhi récurrente.

- Tuberculose extrapulmonaire.

- Lymphome (cérébral primitif ou non hodgkinien).

- Sarcome de Kaposi.

- Cancer cervical invasif.

- Leishmaniose disséminée atypique.

- Trypanosomiase américaine réactivée (méningoencéphalite ou myocardite).

- Néphropathie symptomatique associée au VIH.

- Cardiomyopathie symptomatique associée au VIH.

- Encéphalopathie a VIH, selon la définition des CDC**.

(Remarque : les diagnostics sont acceptables qu’ils soient de certitude ou présomptifs).

* Syndrome cachectique du VIH : perte de poids supérieure & 10 % du poids corporel, associée & une diarrhée chronique inexpliquée (> 1 mois), ou
une asthénie chronique ou une figvre prolongée inexpliquée (> 1 mois).

** Encéphalopathie a VIH : manifestations cliniques consistant en un dysfonctionnement cogpitif et/ou moteur incapacitant, perturbant les acti-
vités quotidiennes, évoluant depuis plusieurs semaines a plusieurs mois, en l'absence d'affection ou de maladie concomitante non due au VIH et
susceptible d'expliquer le tableau clinique.

Issu de Girard, Katlama & Pialoux (2011, p. 63)
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Tableau 5.111
(CDC, 1993)

Catégories cliniques selon

les classifications et définitions du sida

Catégorie A

Un ou plusieurs des critéres listés ci-dessous, s'il
n’existe aucun des critéres des catégories Bet C:
- infection VIH asymptomatique ;

- lymphadénopathie généralisée persistante ;

- primo-infection symptomatique.

Catégorie B

Manifestations cliniques ne faisant pas partie de la
catégorie C et qui répondent au moins a l'une des
conditions suivantes :

- elles sont liées au VIH ou indicatives d’un déficit
immunitaire ;

- elles ont une évolution clinique ou une prise en
charge thérapeutique compliquée par I'infection
VIH.

Les pathologies suivantes font partie de la catégo-
rie B, la liste n’est pas limitative :

- angiomatose bacillaire ;

- listériose ;

- candidose oropharyngée ;

- candidose vaginale, persistante, fréquente ou qui
répond mal au traitement ;

- dysplasie du col (modérée ou grave), carcinome
in situ ;

- syndrome constitutionnel : fievre (> 38,5 °C) ou
diarrhée supérieure a 1 mois ;

- leucoplasie chevelue de la langue ;

- zona récurrent (> 2 épisodes) ou envahissant plus
d’'un dermatome ;

- purpura thrombocytopénique idiopathique ;

- salpingite, en particulier lors de complications par
des abces tubo-ovariens ;

- neuropathie périphérique.

Catégorie C

Cette catégorie correspond a la définition du sida.
Lorsqu’un sujet a présenté une des pathologies
de cette liste, il est classé définitivement dans la
catégorie C:

- candidose bronchique, trachéale ou pulmonaire ;
- candidose de 'cesophage ;

- cancer cervical invasif confirmé par biopsie ;

- coccidioidomycose, disséminée ou extrapulmo-
naire ;

- cryptococcose extrapulmonaire ;

- cryptosporidiose intestinale (supérieure a 1 mois) ;
- infection a CMV (autre que foie, rate, ou gan-
glions) ;

- rétinite a CMV (avec altération de la vision) ;

- encéphalopathie due au VIH ;

- infection herpétique, ulcéres chroniques supé-
rieurs a 1 mois, ou bronchique, pulmonaire, ou
cesophagienne ;

- histoplasmose disséminée ou extrapulmonaire ;
- isosporidiose intestinale chronique (supérieure a
1mois) ;

- sarcome de Kaposi ;

- lymphome de Burkitt ;

- lymphome immunoblastique ;

- lymphome cérébral primaire ;

- infection a Mycobacterium avium ou kansasii,
disséminée ou extrapulmonaire ;

infection a Mycobacterium tuberculosis, quel que
soit le site (pulmonaire ou extrapulmonaire) ;

- infection & mycobactérie, identifiée ou non, dissé-
minée ou extrapulmonaire ;

- pneumonie a Pneumocystis jiroveci ;

- pneumopathie bactérienne récurrente (> 2 épi-
sodes en un an) ;

- leucoencéphalopathie multifocale progressive ;
- septicémie a Salmonella non typhi récurrente ;

- toxoplasmose cérébrale ;

- syndrome cachectique dd au VIH.

Issu de Girard, Katlama & Pialoux (2011, p. 64)
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