_a période de la transition dans le traitement par hormone de croissance (Gh)
Le vécu de cette péeriode raconté par les adolescents et les adultes traites et par
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Objectif : rechercher le vecu des adolescents et des jeunes adultes traités par Gh
et de leurs parents sur la période de la transition entre le suivi par le pédiatre et
I’endocrinologue pour adultes.

Analyser les difficultes et recuelllir les suggestions pour ameliorer la prise en
charge lors de cette periode.

Patients et Methodes : envoi a 70 familles adhérentes de I’association de deux
guestionnaires (un aux parents et un aux adolescents / adultes traités par Gh dans le cadre
d’un deéficit en hormone de croissance) dont I’enfant était né en 1999 et avant (age de 14
ans et plus), atteint d’un déficit en hormone de croissance et ayant recu un traitement par
normone de croissance, ce traitement etant supposé pouvoir étre poursuivi a 1’age adulte.
_es enfants dont le traitement par hormone de croissance n’avait pas lieu d’étre poursuivi a
I’age adulte ont eté exclus : syndrome de Turner, syndrome de Noonan, RCIU par exemple.

Taux de retour : 46 %. - 38 questionnaires retournes, 6 familles ayant retourné 2
guestionnaires (parents et jeune traite).

Sexe : 13 garcons et 19 filles.

Traitement par Gh en cours : 22 sujets sur 32 sont traites.

Année de naissance [’age des sujets traités est reparti

; de facon inhomogene entre 14
ans et 47 ans.

Le plus ageé est né en 1966, les
plus jeunes en 1999.
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H Age au début du traitement
o

Age au debut du traitement par Gh : de
la premiere année de vie jusqu’a 1’age de
14 ans. vA TIPS S G- S I

Date de fin de traitement par hormone de croissance et raison de I’arrét du
traitement a cette période la :
Une interruption temporaire de traitement au moment de la transition est intervenue
pour 9 adolescents pour les motifs suivants :
. pas de remboursement du traitement chez 1’adulte (4 cas — DNt 1975,
1976, 1981, 1989),
«  peur de la MCJ? et du traitement pour un jeune traité pendant la période
a risque (1 cas — DN 1966),
* errance, lassitude et besoin de faire une pause (3 cas — DN 1986 1989 et
1993),
« decision médicale : craniopharyngiome (1 cas - DN 1979)
 Le traitement a eté arrété chez 6 adolescents qui ne 1’ont pas repris au moment de
I’étude pour les raisons suivantes :
« devenu inutile et décision medicale (3cas),
e  par mangue de suivi, négligence (2 cas),
e par peur, suite a I’annonce des résultats de 1’é¢tude SAGhE (1 cas)
|l s’avere egalement que I’arrét de traitement est souvent synonyme d’arrét du Ssuivi,
mais les parents de certains jeunes pensent que ce traitement (ou le suivi) devrait étre repris
en raison de 1’apparition de signes clinigues « anormaux ».

«  Larrét du traitement intervient a I’age de 13 ans pour la plus jeune (qui a arrété par
lassitude en ayant atteint la taille d’1m 60). Le plus souvent cet arrét se situe entre 15 et 18
ans. Lorsque le traitement a éte interrompu, sa durée est comprise entre 2 et 17 ans .
(Duréee moyenne : 10 ans).

La transition intervient entre ’age de 15 ans et 1’age de 22 ans.

Age des sujets a I'arrét du traitement Age au moment de la transition

13 ans 14 ans 15 ans 16 ans 17 ans 18 ans 15 ans 16 ans 17 ans 18 ans 19 ans 20 ans 21 ans 22 ans

Neécessité d’un suivi a I’age adulte expliqué par le pédiatre : Quatre jeunes (ou
leurs parents) disent ne pas avoir eté avertis par le pédiatre de la nécessité d’un suivi a 1’age
adulte, mais ce suivi a guand méme lieu pour la moitie d’entre eux . Une seule famille ne
s’en souvient pas, mais c’est celle qui arréte le traitement apres I’annonce des resultats de
I’étude SAGhE. La plupart des patients expriment une satisfaction vis-a-vis de leur suivi
pédiatrique (18 sur 23). La minorité qui déclare une insatisfaction 1’attribue au fait que le
meédecin a une attitude « froide » et donne peu d’explications, plutdt qu’a une incompetence
(un seul cas).
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Modalité du passage de la pediatrie a I’hopital d’adultes : Les huit sujets les plus
jeunes (DN 1998 et 1999) sont au tout debut de la période de la transition et sont encore
suivis en pédiatrie, ils ne se sont pas exprimes. Pour les autres, le ressenti est bon pour 20
sujets (parents ou jeunes), pas tres bon pour trois parents et un jeune et mauvais pour un
parent et un enfant. L’appréciation exprimée par le jeune d’une part et ses parents d’autre
part est le plus souvent concordante.

Difficultés rencontreées lors de la transition :
« |e changement de médecin pour 13 sujets
* |e changement d’hopital pour 5 sujets
 le changement de ville pour 3 sujets
« continuer le traitement pour 4 sujets (ce sont les parents qui I’expriment)

La période de transition est ressentie avec d’autant plus d’appréhension que le suivi en
pediatrie a été satisfaisant, beaucoup exprimant une crainte vis-a-vis de ce que sera la
relation avec un médecin inconnu. A partir de cet age, le sexe du thérapeute peut avoir de
I’importance, en particulier pour la prise en charge de la sexualité.

Cependant dans la majorité des cas, la transition se deroule de facon satisfaisante : le
pédiatre a transmis le dossier a I’endocrinologue ou est entré en communication
télephonique avec lui ou dans le meilleur des cas une consultation conjointe a eu lieu .

Une consultation conjointe avec le pédiatre et I’endocrinologue pour adultes a pu
avolir lieu pour 4 sujets (DN : 1986, 1989, 1989, 1989) et I’un de ceux-cl regrette que cette
consultation conjointe ait éte unigue. Les jeunes apprécient de savoir que la transmission de
leur dossier a pu se faire de maniere personnalisée et que leur pédiatre continue a prendre de
leurs nouvelles apres la période de la transition.

Degré de satisfaction sur IP’accompagnement par les médecins lors de cette
péeriode :
*  Ence qui concerne le pédiatre : satisfaits : 18 - insatisfaits : 5
Ence qui concerne I’endocrinologue : satisfaits : 16 - Insatisfaits : 5

Lors du suivi a I’age adulte, on retrouve un niveau de satisfaction équivalent a celui du
suivi pediatrique (16 sur 21) et pour les mémes raisons (bon contact avec le medecin). On
retrouve egalement les mémes raisons d’insatisfactions (attitude froide du medecin). De
plus, les patients se plaignent d’une moindre disponibilité du médecin (consultations moins
frequentes et durée de la consultation jugée trop courte), ceci étant particulierement net au
debut du suivi adulte. Certains patients estiment méme qu’il faudrait plusieurs consultations
conjointes et que la durée des consultations devrait étre plus longue (30 min au lieu de 15
min).

La plupart des parents ont conscience gue, méme si leur enfant est supposé étre devenu
un adulte et est suivi en tant qu’adulte, il reste un enfant et qu’a cette période, il peut étre
timide, hesitant a poser des questions, et méme ne sachant pas poser les bonnes questions, et
qu’il est indispensable qu’ils assistent aux consultations au début du suivi d’adulte. C’est
egalement une demande des jeunes : « Il est important que /’endocrinologue du service
adulte prenne conscience que la personne qu’il recoit est un jeune adulte, plus trop
adolescent mais pas encore totalement adulte » (DN : 1975).

Suggestions pour ameliorer la prise en charge a cette période : « C’est aussi une
phase ou /’on a beaucoup de questions a poser et le temps de consultation est souvent trop
court pour y répondre. Peut-étre faudrait-il des consultations de 30 min plutot que 15 dans
un premier temps, pour faciliter cette transition et permettre d’instaurer un climat de
dialogue et de confiance pour le jeune adulte. Ensuite, en accord avec le patient, revenir a
un temps de consultation classique. »

« Une concertation entre les médecins serait vraiment profitable a tous, y compris aux
professionnels. L’endocrinologue pour adultes »’avait par exemple jamais exerce ce type de
suivi. Il a fallu le convaincre du bien fondé du traitement pour adultes ».

Conclusion
Les principes pour assurer la réussite de la transition chez les patients deficitaires en
hormone de croissance ont été enoncés depuis plus de dix ans . Les facteurs de réussite
tiennent a :
1. une bonne préparation par le pediatre,
2. une consultation conjointe et / ou la transmission du dossier entre le
pédiatre et I’endocrinologue pour adulte,
3. laprésence des parents lors de la premiere consultation,
4, une disponibilité d’écoute de la part du nouveau therapeute.

En pratique, cette période reste difficile pour un grand nombre de jeunes et pour leurs
parents, aboutissant parfois a des arréts de traitement et de suivi a 1’age adulte pour une
population qui devrait continuer une prise en charge medicale adaptee, en raison d’une
pathologie chronique qui nécessite d’étre surveillée au long cours.

Dans la grande majorité des cas, les patients sont satisfaits du suivi réalise par les
pédiatres. Les sujets insatisfaits se plaignent principalement d’un manque de
communication et d’information de la part du medecin. La période de transition s’est
deroulée de facon satisfaisante dans pres de trois cas sur quatre.

[’abandon du traitement et du suivi a 1’age adulte est en geneéral le fait de la lassitude
Vis-a-Vvis d’un traitement contraignant, de 1’¢tat de rébellion caractéristique de 1’adolescence
ou du changement du mode de vie (départ du milieu familial).

Les cas d’insatisfaction des patients se situent plutot dans les périodes passées et les
périodes de transition plus récentes semblent se dérouler de facon plus satisfaisante.
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