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RESUME

Introduction : La drépanocytose est une maladie génétique chronique dont la prévalence
croissante en Belgique conduit un nombre grandissant de jeunes patients a atteindre I'age
adulte. La transition des soins pédiatriques vers les soins adultes constitue une étape critique
du parcours de soins, associée a un risque de rupture du suivi. Elle s"accompagne également
de vulnérabilités cliniques, émotionnelles et organisationnelles encore peu documentées

dans le contexte belge.

Matériel et méthodes : Une étude qualitative de type phénoménologique a été menée aupres
de 17 jeunes adultes atteints de drépanocytose, suivis a I’hdpital de la Citadelle a Liege. Les
données ont été collectées par des entretiens semi-directifs individuels. L’analyse s’est faite a
partir d’une approche thématique interprétative, ancrée dans le modele biopsychosocial et

dans le modele de transition SMART-E, permettant d’identifier cing axes d’analyse.

Résultats : La transition semble étre beaucoup plus qu’un simple transfert administratif.
L'autonomie est globalement acquise et souvent valorisée, mais elle s’"accompagne d’une
charge mentale permanente liée a la gestion quotidienne de la maladie, rarement reconnue
dans les dispositifs existants. Les passages non prévus aux urgences adultes, parfois avant
méme la transition formelle, sont des expériences de rupture déstabilisantes et brutales.
Enfin, tout au long du parcours, un silence émotionnel structurel, construit des I'enfance dans
le cercle familial et peu pris en compte dans le systeme de soins, persiste sans bénéficier d'un

espace formalisé d’expression ou d’accompagnement.

Conclusion : Ces résultats soulignent la nécessité de reconnaitre la drépanocytose comme
une pathologie a fort retentissement biopsychosocial et d’adapter les dispositifs de transition
en conséquence. lls mettent en évidence l'importance d’'une meilleure structuration de
I'accés aux soins, notamment aux urgences. lls soulignent également la nécessité de
développer des modeles de soins pluridisciplinaires intégrant un accompagnement
psychologique, I’évaluation de la charge mentale et un suivi individualisé des jeunes adultes

en fonction de leurs besoins spécifiques.

Mots-clés : drépanocytose ; transition pédiatrie-adulte ; vécu ; étude qualitative ; autonomie



ABSTRACT

Introduction: Sickle cell disease is a chronic genetic condition whose increasing prevalence in
Belgium is leading to a growing number of young patients reaching adulthood. The transition
from pediatric to adult care represents a critical stage in the care pathway, associated with a
risk of disruption in follow-up. It is also accompanied by clinical, emotional, and organizational

vulnerabilities that remain poorly documented in the Belgian context.

Methods: A qualitative phenomenological study was conducted among 17 young adults with
sickle cell disease, followed at the Citadelle Hospital in Liege. Data were collected through
individual semi-structured interviews. The analysis was performed using an interpretative
thematic approach, grounded in the biopsychosocial model and the SMART-E transition

model, allowing the identification of five analytical axes.

Results: Transition appears to be much more than a simple administrative transfer. Autonomy
is generally achieved and often valued, but it is accompanied by a constant mental burden
related to the daily management of the disease, which is rarely recognized within existing care
frameworks. Unplanned visits to adult emergency departments, sometimes occurring even
before the formal transition, are experienced as abrupt and destabilizing disruptions.
Throughout the care pathway, a structural emotional silence, established from childhood
within the family context and insufficiently addressed by the healthcare system, persists,

without benefiting from a structured space for expression or support.

Conclusion: These findings highlight the need to recognize sickle cell disease as a condition

with a significant biopsychosocial impact and to adapt transition care practices accordingly.

They emphasize the importance of better structuring access to care, particularly emergency
services. They also point to the need for developing multidisciplinary care models that
integrate psychological support, assess mental burden, and provide individualized follow-up

tailored to the specific needs of young adults.

Keywords: sickle cell disease; transition from pediatric to adult care; lived experience;

gualitative study; autonomy



PREAMBULE

L'adolescence et I'entrée dans I'dge adulte sont des périodes marquées par de nombreux
guestionnements, ou se construisent progressivement |'autonomie, la confiance en soi et la

capacité a se projeter dans l'avenir.

Cette période, je I'ai moi-méme traversée avec ses doutes et ses interrogations. Ces moments
m'ont rendu attentif, dans ma pratique professionnelle, a la fragilité de cette étape charniere,
en particulier pour les jeunes vivant avec une maladie chronique, pour qui la transition engage
non seulement la sphére personnelle, mais aussi une transformation profonde du cadre de

soins.

Ce choix de sujet est directement lié a mon expérience d’infirmier pédiatrique référent en
drépanocytose. L'accompagnement de jeunes patients au fil de leur croissance a
progressivement soulevé des interrogations sur la continuité de leur parcours lors du passage

vers les services pour adultes.

Ce mémoire s’inscrit d’ailleurs dans mon master de santé publique, option santé
internationale. |l s'inscrit dans une réflexion plus large sur I'adaptation des soins de santé aux
besoins des populations vulnérables, en plagant au cceur du dispositif la parole des patients

et leur vécu du parcours de soins.



1. INTRODUCTION

1.1 Généralités sur la drépanocytose
Définition
Selon I'Organisation mondiale de la Santé (OMS), la drépanocytose, ou anémie falciforme, est
une maladie génétique hématologique appartenant au groupe des hémoglobinopathies (1).
Elle résulte d'une mutation du gene codant pour I'hémoglobine, protéine contenue dans les
globules rouges et indispensable au transport de I'oxygene (1,3).
Cette mutation entraine la production d'une hémoglobine anormale, dite hémoglobine S, qui
déforme les globules rouges en forme de faucille. Ces globules rigides et déformés ont une
durée de vie réduite et peinent a circuler dans les vaisseaux sanguins, provoquant des
obstructions a |'origine de complications graves (2,4).
L'expression clinique de la drépanocytose varie selon les différentes formes génétiques de la

maladie (2,3).

Mode de transmission

La drépanocytose se transmet sur un mode autosomique récessif. La maladie apparait
lorsqu'une personne est homozygote pour la mutation du géne de I'hémoglobine, héritant
d'un allele muté de chaque parent (1). Les individus porteurs d'un seul allele muté sont
hétérozygotes (forme AS), également appelés porteurs sains. Généralement

asymptomatiques, ils peuvent transmettre le géne a leur descendance (2,3,5).

Les formes cliniques les plus graves sont observées dans les cas homozygotes (SS) et dans
certaines formes composites, notamment lorsque I'hémoglobine S est associée a une
hémoglobine C (forme SC) ou a une thalassémie (B+ ou B°). Ces formes sont regroupées sous
le terme de Syndrome Drépanocytaire Majeur (SDM), du fait de manifestations cliniques plus

importantes et de besoins de prise en charge spécifiques (6,7).

Manifestations cliniques et complications
Sur le plan physiopathologique, la drépanocytose est aussi décrite comme une maladie
vasculaire et inflammatoire chronique, du fait des interactions entre rigidité des globules

rouges, dysfonction endothéliale et inflammation persistante (7).



La déformation et la fragilité des globules rouges entrainent leur destruction prématurée, a
I'origine d’'une anémie chronique, élément central de la physiopathologie de la maladie (1,7).
La manifestation aigué la plus fréquente de la drépanocytose est la Crise Vaso Occlusive (CVO).
Elle se manifeste par des douleurs trés vives et brutales dues a I'obstruction du flux sanguin
par des globules rouges déformés. Ces épisodes sont de durée variable, pouvant aller de
guelques heures a plusieurs jours (1,3).

La douleur constitue l'indicateur clinique le plus complexe a comprendre chez les patients, en
raison de son intensité ainsi que de son aspect imprévisible et subjectif. L'état aigu est grave,
il peut entrainer des incapacités importantes et nécessiter des hospitalisations répétées (4,8).
Les patients drépanocytaires présentent également une susceptibilité accrue aux infections
bactériennes, en particulier a germes encapsulés, en raison de l'asplénie! fonctionnelle
progressive liée a la maladie (1,7).

Sur le long terme, plusieurs complications sont possibles : atteintes cardiaques, rénales,

cérébrales, oculaires, pulmonaires, osseuses, ulcéres cutanés et lithiases biliaires (7,8).

Données épidémiologiques

La drépanocytose est une maladie génétique héréditaire trés répandue dans le monde,
touchant principalement les populations d’Afrique subsaharienne, du Moyen-Orient, du
Bassin méditerranéen et certaines régions d’Asie (1).

Dans le monde, plus de 400 000 enfants naissent chaque année avec la drépanocytose, ce qui
en fait 'une des maladies génétiques les plus fréquentes au niveau mondial (1).

En Europe, la prévalence de la maladie est estimée a environ un enfant atteint pour 2 300
naissances, avec une augmentation progressive observée au cours des derniéres décennies,
en particulier dans les pays d’Europe occidentale (7). En Belgique, I'incidence est estimée a
environ une naissance sur 2 500 et se situe dans une fourchette comparable a d’autres pays
en Europe (France, Royaume-Uni, Italie, Espagne). Elle est au-dessus des maladies génétiques

classiguement connues comme la mucoviscidose (10,11).

1 « Absence de rate, d'origine congénitale ou due a une ablation chirurgicale. Par extension, le non-
fonctionnement de la rate est appelé asplénie fonctionnelle. Celle-ci s'observe notamment dans la
drépanocytose homozygote (maladie sanguine héréditaire responsable d'une anémie trés grave). La rate détruit
les plagquettes et les globules rouges trop vieux ou anormaux et produit des anticorps » (9).



L'ensemble de ces données permet d’affirmer que la drépanocytose ne peut pas étre

considérée comme une maladie rare, y compris dans le contexte européen et belge.

Traitements et mesures de prévention

Le traitement de la drépanocytose repose sur une approche globale intégrant traitements
médicamenteux, mesures préventives et suivi régulier. L'objectif est de réduire les
complications, la morbidité et d'améliorer la qualité de vie des patients (1,5).

Sur le plan médicamenteux, les traitements de fond comprennent la supplémentation en
acide folique pour soutenir I'érythropoiese et une antibioprophylaxie, notamment chez
I'enfant, pour prévenir les infections bactériennes graves liées a I'asplénie fonctionnelle.
L’hydroxyurée est le traitement de référence spécifique des formes symptomatiques, et elle
diminue la fréquence des CVO. Les échanges transfusionnels sont indiqués dans certains cas
cliniques particuliers (1,2,6). La greffe de cellules souches hématopoiétiques reste aujourd’hui
la seule option potentiellement curative, bien que son indication soit limitée (6,7). Des
thérapies géniques ont récemment montré des résultats prometteurs, mais elles ne font pas
encore partie de la prise en charge standard et leur acces reste restreint (4).

Sur le plan préventif, un schéma vaccinal renforcé est recommandé. Des programmes
d'Education Thérapeutique du Patient (ETP) sont également mis en place pour renforcer les
gestes et mesures de base visant a améliorer I'autonomie du patient et de ses parents. Ces
programmes abordent la maladie, les traitements et les mesures préventives du quotidien
(une bonne hydratation, une alimentation équilibrée, I'évitement de I'hypoxie et de
I'exposition au froid) afin de réduire au maximum le risque de complications et de favoriser
une reconnaissance précoce des signes d'alerte (1,6).

Tous ces traitements et mesures préventives imposent une charge thérapeutique importante,
exigeant une observance stricte et des ajustements permanents au quotidien. Cette
contrainte quotidienne est centrale dans le vécu des patients : elle participe au retentissement

fonctionnel et psychosocial de la maladie (4,8).

Enjeux de santé publique

En I'absence de dépistage néonatal systématique, le diagnostic de la drépanocytose était,
classiqguement, posé lors des premieres manifestations cliniques, souvent dans la petite
enfance. En Belgique, le dépistage néonatal par le test de Guthrie n’a été intégré au

4



programme systématique que dans la Fédération Wallonie-Bruxelles et ce depuis le 2 janvier
2023 (5,10).

Le Registre Belge de la Drépanocytose (Belgian Sickle Cell Registry, BSR), créé en 2008 par la
Société Belge d'Hématologie (Belgian Hematology Society, BHS), est une base de données
nationale multicentrique et a but observationnel. Il collecte des données démographiques,
cliniques et thérapeutiques concernant les patients atteints de SDM. Son objectif est d'établir
une cartographie épidémiologique de la maladie en Belgique, d'étudier la survie a long terme
des patients et de participer a I'amélioration des stratégies thérapeutiques au niveau national
(11).

Les progres thérapeutiques réalisés ces derniéres décennies ont fait passer la drépanocytose
d’une maladie mortelle dans I'’enfance a une pathologie chronique compatible avec une vie

adulte (4,7).

1.2 La transition dans les maladies chroniques

Les maladies chroniques touchent une proportion croissante de jeunes en Europe. L'OMS les
définit comme « des affections de longue durée qui, en regle générale, évoluent lentement et
qui nécessitent un traitement et des soins a long terme » (12).

En 2024, 16,3 % des jeunes européens de 16 a 29 ans déclaraient souffrir d'un probléme de
santé de longue durée (13), et 14,1 % des jeunes belges de 15 a 24 ans étaient dans la méme
situation (14).

Grace aux progres thérapeutiques, un nombre grandissant d'enfants atteints de maladies
chroniques atteignent désormais I'age adulte. Cette évolution place au cceur des enjeux de
santé publique la question de la transition des soins pédiatriques vers les soins adultes,

processus distinct du simple maintien de la continuité des soins.

Introduite a la fin du XXe siecle, la notion de transition a été formalisée pour la premiere
fois en 1993 par la Society for Adolescent Health and Medicine aux Etats-Unis d’Amérique (15),
témoignant du caractere relativement récent de cette préoccupation dans le champ de la
santé publique.

Pour cette étude, la définition retenue est celle d’ « un mouvement continu complet et

coordonné entre les soins pédiatriques, axés sur le développement et la croissance avec une



grande interface parentale, et les soins aux adultes centrés sur I'autonomie, I'insertion dans
la vie socioprofessionnelle et |la procréation » (16).

La transition correspond ainsi a un processus réfléchi et structuré, destiné a maintenir la
continuité des soins. Elle se situe a l'interface de I'adolescence et de I'age adulte, période
caractérisée par des changements développementaux, une autonomie croissante et une
restructuration du suivi médical. Le transfert, lui, est un moment ponctuel du processus,

marquant le changement réel de service ou d’équipe médicale (17).

Dans cette optique, la littérature scientifique internationale emploie aujourd’hui la catégorie
nommée Adolescents and Young Adults (AYA), traduite en francais par Adolescents et Jeunes
Adultes (AJA). Elle représente une tranche d’age entre 16 et 25ans, pertinente pour mettre en
place des dispositifs de soins chroniques et de transition (18).

L'OMS définit I'adolescence comme I'age entre 10 et 19 ans, et les jeunes adultes jusqu'a 24
ans (19).

Au-dela des changements liés a I'age, les AJA atteints d’'une maladie chronique doivent faire
face a une modification importante de leur environnement de soins. En pédiatrie, la prise en
charge se caractérise par une relation triangulaire entre I'enfant, ses parents et I'équipe
soignante, avec un accompagnement proche et sécurisant, souvent qualifié de protecteur et
maternant. A I'inverse, en médecine adulte, la relation de soin est le plus souvent binaire,
axée sur le patient et le médecin, et plus tournée vers I'autonomie (20).

Cette phase est d’autant plus délicate pour les jeunes vivant avec une maladie chronique que

les enjeux médicaux se combinent aux défis psychosociaux de I’entrée dans I'age adulte (21).

Ces derniéres années, des programmes structurés de transition ont été développés pour
faciliter ce passage. Le programme TRANSAT, développé en Suisse, est, parmi les modeles
existants, celui qui envisage la transition des soins pédiatriques aux soins adultes comme un
processus dynamique, pensé sur le long terme et adapté aux besoins spécifiques de chaque
AJA. Le modele vise a aider le patient a acquérir progressivement plus d’autonomie, tout en
garantissant la continuité des soins médicaux.

Une premiére étape centrée sur |I'information et la sensibilisation est prévue dés I'entrée dans

I’adolescence, le plus souvent entre 10 et 14 ans. Elle a pour but d’améliorer la compréhension



de la maladie et de faire participer progressivement I'’enfant aux échanges et aux décisions
gui concernent sa prise en charge.

Cette étape est relayée par un temps de projet plus individualisé entre 14 et 16 ans. Le
parcours de transition y est défini collectivement, afin de développer les compétences
d’autogestion et d’évaluer régulierement le niveau d’autonomie atteint.

Enfin, a partir de 16 ans, le programme vise a préparer concretement le passage vers les soins
adultes, notamment par des premiers contacts avec les équipes adultes et un renforcement
de la coordination entre professionnels pour sécuriser le passage et en limiter les ruptures.
La transition est considérée comme terminée lorsque le jeune est pleinement intégré dans le
systéme de soins adultes, avec un suivi régulier et des reperes stabilisés (22).

Pour y parvenir, une évaluation de I'état de préparation des patients et de leur famille est
nécessaire, afin de garantir un accompagnement personnalisé (23). La coordination entre les
différents acteurs (infirmiers, médecins, patients et proches) constitue une condition
indispensable pour assurer la continuité des soins (24,25). La littérature identifie par ailleurs
plusieurs facteurs favorisant ce passage : la confiance dans les soins adultes, le sentiment
d'auto-efficacité, le soutien social et la prise en compte des projets de vie du patient par

I'équipe médicale (26).

Cependant, la transition ne se limite pas aux seuls aspects organisationnels ou a la
coordination entre professionnels de santé, mais mobilise également des dimensions
individuelles et familiales déterminantes.

Dans ce processus, la famille joue un role de soutien essentiel. Elle agit comme un relais entre
les équipes pédiatriques et adultes. Son implication active contribue non seulement a
sécuriser le passage d’un systéme de soins a un autre, mais aussi a préserver la santé globale
et I'équilibre psychosocial des AJA (27). Tous ces éléments structurels et relationnels ont une
influence directe sur leur qualité de vie, aussi bien physique que psychosociale (28).

En revanche, une transition mal préparée peut conduire a une rupture du suivi, a un retrait
des services de santé, voire a une aggravation de I'état de santé global des jeunes concernés.
Ce désengagement entraine également une augmentation des colts pour le systeme de soins,

en raison de prises en charge tardives ou évitables (29).



Cette période de transition constitue une phase particulierement vulnérable dans le parcours
de soins des patients, dont la qualité conditionne directement la continuité des soins et
I'évolution a long terme de la maladie chronique (30).

Si ces principes généraux constituent le socle d’une transition de qualité dans les maladies
chroniques, leur mise en ceuvre reste variable selon les pathologies et les contextes de soins.
Dans le cas de la drépanocytose, la transition présente des enjeux organisationnels et
institutionnels spécifiques. En Belgique, I'absence de trajet de soins conventionné et de
centres de référence dédiés rend d'autant plus nécessaire une structuration adaptée du

parcours de transition.

1.3 La transition chez les jeunes drépanocytaires

La drépanocytose demeure une pathologie encore méconnue dans le systeme de santé belge,
contribuant a une organisation hétérogene des pratiques et a un manque d’outils structurés
pour accompagner les AJA dans cette étape critique du parcours de soins (31).

Les données issues du BSR indiquent un déplacement de la mortalité vers I'age adulte,
mettant en lumiere le caractére particulierement sensible du passage des soins pédiatriques
aux soins adultes (32).

Contrairement a d'autres pathologies chroniques comme la mucoviscidose ou le diabéte de
type 2 (33,34), qui bénéficient de trajets de soins conventionnés avec I'Institut National
Assurance Maladie-Invalidité (INAMI), aucun dispositif équivalent n'existe a ce jour pour la
drépanocytose (35).

Dans ce contexte, la transition des jeunes patients drépanocytaires s’inscrit également au
cceur de l'actualité législative belge. Le 22 décembre 2023, le Sénat de Belgique a adopté a
I"'unanimité la résolution n°® 7-455, relative a I'impact de la drépanocytose et visant a améliorer
la prise en charge des patients, reconnaissant notamment I'urgence d’organiser un transfert
de soins structuré entre la pédiatrie et la médecine adulte. Ce texte officiel identifie la
transition comme une phase critique, associée a un risque accru de rupture de suivi et de
vulnérabilité, et plaide pour une prise en charge holistique, incluant notamment des
aménagements scolaires et un soutien psychosocial. Il souligne par ailleurs la nécessité
de mieux comprendre les mécanismes permettant aux jeunes adultes de devenir acteurs de

leur santé, tout en sécurisant leur parcours de vie (35).



Sur le plan individuel, les AJA rencontrent divers obstacles qui font partie intégrante de leur
vie quotidienne (gestion de la douleur, fatigue chronique, contraintes médicales, difficultés
scolaires ou professionnelles) liées aux hospitalisations répétées. Pour certains, leur vécu est
davantage complexifié par des expériences de stigmatisation et des perceptions de
discrimination raciale (36), qui rendent d'autant plus nécessaire une transition adaptée au
rythme et au contexte propre a chaque jeune.

Le moment opportun pour initier la transition dépend de plusieurs facteurs, tels que la
croissance et la puberté, le niveau de maturité psychologique, le degré d'autonomie et la
trajectoire personnelle du jeune. Il est par ailleurs recommandé que la transition s'effectue
dans une période de stabilité clinique, en dehors de contextes marqués par des CVO répétées

ou d’autres complications (37).

Ces constats soulignent I'importance de dispositifs de transition structurés, capables de
répondre aux enjeux organisationnels et aux besoins spécifiques des jeunes drépanocytaires.
En Belgique, la drépanocytose représente la pathologie génétique la plus répandue dans la
population, avec une concentration particulierement marquée dans les grandes
agglomérations urbaines telles que Bruxelles, Anvers et Liége (38). Il apparait pertinent de
décrire le dispositif de transition mis en place a I'hopital de |la Citadelle, qui constitue a cet

égard un terrain d'étude de choix.

1.4 Dispositif de transition a I’H6pital de la Citadelle

Week-end d’échanges et d’entraide pour les jeunes patients drépanocytaires

Depuis 2013, I'équipe référente en drépanocytose de la Citadelle organise tous les deux ans
un week-end d'échanges et d'entraide pour une vingtaine de jeunes patients drépanocytaires
agés de 14 a 20 ans. Ce rassemblement a la particularité de se dérouler en dehors du cadre
hospitalier, offrant un espace plus informel et moins médicalisé.

Ses objectifs sont multiples. L'équipe pluridisciplinaire composée d’infirmiers et pédiatres du
service pédiatrique, hématologues adultes, psychologues, infirmiers du service adulte et
gestionnaires de données (data manager), propose des ateliers participatifs autour de la
gestion de la maladie, de I'autonomie, du passage aux soins adultes, de la sexualité, des

comportements a risque et de la transmission génétique.



Ce rassemblement permet surtout aux jeunes de se rencontrer, d'échanger sur leur vécu et
de partager leurs craintes. La participation de jeunes drépanocytaires déja suivis en soins
adultes est particulierement précieuse, ils peuvent témoigner de leur propre expérience de la
transition et répondre aux questions que les plus jeunes n'osent pas toujours poser aux
soignhants.

La présence des équipes soignantes adultes permet par ailleurs un premier contact informel,

favorisant une appropriation progressive du nouveau cadre de soins.

Rdle infirmier

L'infirmiére coordinatrice assure I'organisation des parcours de soins et constitue un repere
stable pour les jeunes et leur famille. Elle intervient également dans les écoles, les créches et
dans le cadre des activités extra-scolaires. Elle y fait de la sensibilisation et de I'information
aupres des équipes éducatives. Elle collabore avec les équipes des Services de Promotion de
la Santé a I'Ecole (PSE) et des Centres Psycho-Médicosociaux (PMS) pour assurer la continuité
de I'information. Dans le cadre de la transition, elle structure le processus deés I'dge de 15 ans
environ en informant les jeunes des rendez-vous a venir, en menant des actions d’ETP et en

organisant des visites des services pour adultes.

Les infirmiers d’éducation pédiatriques completent ce dispositif en réalisant de I'ETP auprés
des patients et de leur famille apres la visite médicale. Ces ETP permettent I'acquisition des

compétences d’autogestion, la compréhension des traitements et de leur maladie.

Du c6té des soins adultes, aucun poste équivalent d'infirmier coordinateur ou d'infirmier en

ETP n'existe a ce jour, faute de financement dédié.

Réunion pluridisciplinaire sur les adolescents en transition

Ce temps de concertation est organisé tous les trois mois. Il réunit les différents acteurs
impliqués dans le parcours de soins des AJA, incluant les médecins pédiatres, les médecins du
secteur adulte, les infirmiers, la coordinatrice et le cas échéant, des travailleurs sociaux.
L'objectif est d’anticiper les besoins, d’identifier les éventuels obstacles, d’harmoniser les
pratiques et d’ajuster de maniére individualisée le calendrier de transition.

Ce fonctionnement structuré constitue une préparation progressive, adaptée aux besoins des

jeunes et ancrée dans une logique de continuité et de collaboration interdisciplinaire.
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Consultations conjointes pédiatres—médecins adultes

Récemment mises en place, les consultations permettent aux jeunes patients de rencontrer
progressivement I'équipe de soins pour adultes tout en restant accompagnés par leurs
soignants pédiatriques habituels. Ce dispositif favorise une transmission fluide des
informations médicales et offre un cadre sécurisant pour poser des questions et aborder les

attentes liées a la prise en charge en médecine adulte.

2. QUESTION DE RECHERCHE ET OBJECTIFS

Question de recherche
« Comment les jeunes atteints de drépanocytose vivent-ils la transition des soins
pédiatriques vers les soins adultes, et de quelle maniére les dimensions biologiques,

psychologiques, sociales et structurelles faconnent-elles cette expérience ? »

Objectif principal
Comprendre comment la transition des soins pédiatriques vers les soins adultes est vécue
rétrospectivement par de jeunes adultes atteints de drépanocytose, en mettant en lumiére
les dimensions cliniques, émotionnelles, sociales et organisationnelles structurant cette
expérience.
Objectifs secondaires
- Décrire les modalités concretes de la transition vers les soins adultes, telles qu’elles
sont rapportées par les jeunes adultes, en mettant en évidence les ressources
mobilisées et les obstacles rencontrés au cours de ce processus.
- Contribuer a une meilleure compréhension du vécu des jeunes afin d’éclairer les
pratiques et dispositifs existants a I’'hopital de la Citadelle.
- ldentifier des pistes d’amélioration du processus de transition visant a renforcer
I’adhésion au suivi, la compliance aux traitements et la santé globale des futurs

patients.
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3. MATERIEL ET METHODES

3.1 Type d’étude

Cette étude adopte une approche qualitative de type phénoménologique (39), visant a
explorer en profondeur I'expérience vécue des jeunes adultes lors de la transition des soins
pédiatriques vers les soins adultes. Cette approche permet de comprendre comment les
participants ressentent cette étape du parcours de soins et son influence sur leur vie

qguotidienne.

3.2 Modele d’analyse

La transition des jeunes vivant avec une maladie chronique a donné lieu a de nombreux
modeles théoriques. Les plus répandus, comme le modéle Got Transition (40) ou le Chronic
Care Model (41), privilégient une approche organisationnelle : coordination entre services,
préparation au transfert, continuité des soins. Ces modeles sont utiles pour structurer les
dispositifs, mais ils disent peu de chose sur ce que vivent réellement les jeunes de l'intérieur.
Deux cadres complémentaires ont été alors retenus. Le premier est le modele biopsychosocial
(42). Il permet de considérer la transition non pas comme un simple transfert médical, mais
comme un processus global qui touche a la fois le corps, les émotions et les relations du jeune.
C'est ce cadre qui justifie d'interroger ensemble le vécu clinique, la dimension émotionnelle
et le parcours de soins, trois dimensions indissociables dans |'expérience des participants.

Le second est le modele Social Model of Adolescent Readiness for Transition with Equity
(SMART-E) (43-45). Il structure l'analyse de la préparation a la transition autour de six
composantes : soutien social (S), compétences médicales (M), autonomie (A), ressources
disponibles (R), préparation a la transition (T) et équité (E). Cette derniére dimension rappelle
gue la capacité d'un jeune a traverser cette étape dépend aussi de facteurs structurels : acces
aux soins, contexte socioéconomique et inégalités culturelles.

Ensemble, ces deux cadres offrent une grille de lecture adaptée a une approche qualitative du

vécu. Le schéma ci-dessous en représente I'articulation.
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Drépanocytose

Maladie génétique chronique
Survie prolongée - vie adulte

Enjeux de transition

Modele d'analyse de I'étude

|

Transition pédiatrie - adulte

Phase critique - AJA 16-25 ans
Risque de rupture de suivi

Vécu subjectif peu exploré

Contexte

Contexte belge
Prévalence croissante
Absence de convention INAMI

Citadelle — centre de référence

! |

Modeéle biopsychosocial
Borrell-Carrid et al., 2004

Biologique
Corps - Santé
Traitements

Psychologique Sociale
Emotions Famille - Pairs
Identité Soignants

Vision globale etintégrée
du vécu de la transition

Modéle SMART-E
Mulchan etal., 2016

S M A

Autonomie
et défense

Soutien
social

Compétences
médicales

R T E

Ressources Transition Equité

N\

Question de recherche

Comment les jeunes atteints de drépanocytose vivent-ils la transition

des soins pédiatriques vers les soins adultes, et de quelle maniére

les dimensions biologiques, psychologiques, sociales
et structurelles fagonnent-elles cette expérience ?

Figure 1 - Schéma cadre problématique

3.3 Population, méthode d’échantillonnage et de recrutement envisagés

Population cible

La population étudiée est composée de 17 jeunes adultes atteints de drépanocytose et suivis

en médecine adulte a I'hopital de la Citadelle. Les participants ont été identifiés a partir du

BSR.

Critéres d’inclusion :

e Etre atteint de drépanocytose

e FEtre 4gé de 20 a 28 ans, afin de garantir un recul suffisant sur I'expérience vécue et

permettre une mise en perspective réfléchie de la transition
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e Avoir effectué la transition des soins pédiatriques vers les soins adultes
e Etre suivi en médecine adulte a I'hdpital de la Citadelle
e Maitriser la langue frangaise
e Avoir signé le formulaire de consentement éclairé
Criteres d’exclusion :
e Personnes présentant des limitations cognitives ou troubles de Ila

communication empéchant la participation a un entretien semi-directif.

L’échantillonnage

L'échantillonnage est de type raisonné, non probabiliste, et repose sur la participation
volontaire des patients répondant aux critéres d'inclusion. Les participants ont été
sélectionnés sur la base de leur adéquation aux critéeres préétablis, garantissant que chacun

avait effectivement vécu la transition vers les soins adultes et était en mesure d'en témoigner.

Le recrutement

Le recrutement a été réalisé en collaboration avec I'équipe médicale d’hématologie adulte et
la data manager lors des consultations en hématologie adulte. Les patients qui remplissaient
les critéres d’inclusion ont été informés de I’étude et ont recu un Document d’Information et
de Consentement (DIC). Conformément au DIC validé par le comité d’éthique, les patients
intéressés ont ensuite pris contact avec le mémorant afin de convenir d’'une date pour la

réalisation de I'entretien.

Le recrutement a été effectué de maniére a intégrer des profils variés afin de refléter la
diversité des expériences de transition : age, genre, origine socioculturelle, sévérité de la
maladie et trajectoire de soins. Le nombre de participants a été ajusté progressivement au
cours de |'étude, selon le principe de saturation des données : la réalisation de nouveaux
entretiens a été interrompue dés lors que l'analyse ne faisait plus émerger d'éléments

nouveaux pertinents.
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3.4 Outil et organisation de la collecte des données

Le guide d'entretien (Annexe 1), validé par le comité d’éthique, a été construit a partir des
axes thématiques issus du cadre théorique et des objectifs de recherche. Il s'est également

inspiré de plusieurs outils validés :

e Transition Readiness Assessment Questionnaire (TRAQ) (46)
e Ready Steady Go (40)
e Home, Education, Eating, Activities, Drugs, Sexuality, Suicide, Safety (HEEADSSS) (47)

Ces outils ont servi de support pour aborder différents aspects de I'expérience de transition :
la préparation au passage vers les soins adultes, le développement de I'autonomie, le soutien
percu, les relations avec les professionnels de santé et les difficultés rencontrées au cours du

parcours.

Une premiére version du guide a été soumise aux promotrices pour révision, puis prétestée
aupres d'une personne répondant aux critéres d'inclusion. A l'issue de ce prétest, quelques
guestions ont été reformulées pour en améliorer la clarté, et des relances ont été ajoutées
pour approfondir les dimensions émotionnelles. Les données ont ensuite été recueillies au
moyen d'entretiens semi-directifs individuels sur une période allant de mi-février a début avril
2026. Avant chaque rencontre, les modalités de participation et le contenu du formulaire de
consentement étaient rappelés aux participants. Les entretiens ont été conduits en présentiel

ou en visioconférence selon la préférence des participants.
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3.5 Considérations éthiques
Les entretiens ont été enregistrés sous forme audio uniquement apres obtention du DIC. Les
données ont été retranscrites, anonymisées et stockées de maniere sécurisée, conformément
aux exigences éthiques et au Réglement Général sur la Protection des Données (RGPD).
La retranscription a été réalisée a partir des enregistrements audio : pour les entretiens en
visioconférence, la retranscription automatique de Microsoft Teams a été utilisée, tandis que
pour les entretiens réalisés en présentiel, une application de retranscription a été utilisée sur

un systeme sécurisé protégé par code, garantissant la confidentialité des données.

Dans le cadre de cette recherche qualitative impliquant des patients, une demande d’avis a
été introduite auprés du Comité d’Ethique Hospitalo-facultaire de I'Université de Liege
(Annexe 2) le 2 décembre 2025. Le comité a précisé que I’étude relevait des dispositions de la
loi du 7 mai 2004 relative aux expérimentations sur la personne humaine.

Apres examen du dossier, I'autorisation de débuter la phase exploratoire a été accordée le 13
février 2026 (Annexe 3). Par ailleurs, cette étude bénéficie de la couverture d’assurance
responsabilité civile du Département des Sciences de la Santé Publique de I'Université de Liege

(Annexe 4).

3.6 Traitement des données

L’analyse des données a reposé sur une approche thématique itérative. Afin de structurer le
processus analytique et d’assurer la tracabilité entre les données brutes et les résultats, un
tableau d’analyse a été élaboré.

Ce tableau avait pour objectif de soutenir le raisonnement analytique en mettant en lien, pour
chaque entretien, les verbatims sélectionnés, les codes analytiques attribués et les themes en
cours de construction. Il a constitué un outil de comparaison transversale entre les entretiens,
permettant d’identifier des régularités, des variations et des configurations récurrentes dans

les parcours rapportés.
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PHASE 1

Analyse initiale

1ére lecture exploratoire

l

Extraction des verbatims

l

Codage des verbatims

l

Création de catégories

l

Processus d'analyse des données

PHASE 2

Analyse transversale

2éme lecture des entretiens

!

Croisement des données

!

Analyse et organisation
des résultats

Axes thématigues initiaux
Vécu maladie
Sentiments
Thérapeutiques
Pratico-pratique
Soutien familial

2

l

Structuration sous
forme de tableau

PHASE 3

Restitution des résultats

Construction des thémes

l

Synthése et restitution
des résultats finaux

l

5 axes thématiques

Volet individuel
1) Vécu clinique

2) Vécu émotionnel

Volet parcours
3) Parcours de soins et organisation
4) Expérience de la transition

Volet constructif

5) Perception et pistes d'amélioration

Cadre d'analyse : modeéle biopsychosocial - modéle SMART-E - approche thématique interprétative

Figure 2 - Processus d'analyse des données
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4. RESULTATS

4.1 Description de |’échantillon

Tableau 1 - Description de I'échantillon

Légende : NA : Donnée indisponible (Not Available) | M : Masculin | F : Féminin

Entretien Date Sexe| Origine géographique gﬂ:’;;f:lah‘h
Entretien 1 16/02/2026 M Naissance : NA | Arrivée : 2016 Oui
Entretien 2 17/02/2026 F Naissance : Belgique | Arrivée : NA Oui
Entretien 3 23/02/2026 M Naissance : Congo | Arrivée : 2004 Qui
Entretien 4 28/02/2026 F Naissance : NA | Arrivée : 2000 Non

Entretien 5 28/02/2026 F Naissance : Belgique | Arrivée : NA

Verviers — Citadelle

Entretien 6 28/02/2026 F Naissance : Cameroun | Arrivée : 2015 Non — Bruxelles
Entretien 7 06/03/2026 F Naissance : Congo | Arrivée : 2002 Oui
Entretien 8 07/03/2026 F Naissance : Congo | Arrivée : 2024 Non
Entretien 9 07/03/2026 M Naissance : Angola | Arrivée : NA Oui
Entretien 10  08/03/2026 F Naissance : Belgique | Arrivée : NA Qui
Entretien 11  09/03/2026 M Naissance : Burundi | Arrivée : 2016 Non

Entretien 12 12/03/2026 F Naissance : Cote d'lvoire | Arrivée : 2020 Non

Entretien 13  12/03/2026 F Naissance : Belgique | Arrivée : NA

Mont-Légia — Citadelle

Entretien 14  16/03/2026 M Naissance : Belgique | Arrivée : NA Oui
Entretien 15  21/03/2026 F Naissance : Belgique | Arrivée : NA Qui
Entretien 16  24/03/2026 M Naissance : Guinée | Arrivée : 2009 Oui
Entretien 17  05/04/2026 F Naissance : Cameroun | Arrivée : 2010 Non — Bruxelles (HUDERF)

Age | Situation socio-professionnelle
20 Etudes de bureautique

20 6e année de secondaire

25 Comptable

25 Pension handicap

25 Logopéde

22 Formation de vente

25 Assistante sociale

21 Etudes d'assistante sociale
28 Auditeur financier

26 Puéricultrice

28 Etudes d'informatique

22 Société de chaussures

26 Etudes d'architecte intérieur
22 Etudes d'électromécanique
21 Etudes de droit

22 Indépendant mutuelle

23 Etudes de communication
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4.2 Tableau récapitulatif

Tableau 2 - Tableau récapitulatif

Variable Description

Population étudiée (genre) Hommes - 35,3 % (6/17) Femmes = 64,7 % (11/17)

Age moyen (années) 23,6 ans

Participation au « week-end » (%) Oui:11->» 64,7 %Non :6 > 353 %

Fréquence des crises déclarée Peu:8 Fréquent : 2 NA:7
Peu : <5 CVO hosp./an | Fréquent : >5 CVO hosp./an | NA: Donnéeindisponible
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4.3 Résultats

Les résultats sont organisés autour de cing axes thématiques qui émergent des entretiens :

- Le vécu clinique de la drépanocytose,

- Le vécu émotionnel,

- Le parcours de soins et I'organisation du suivi médical,

- L'expérience de la transition vers les soins adultes,

- La perception du dispositif actuel et les pistes d'amélioration.

Cette structure refléte la progression biopsychosociale de I'analyse, qui commence par le
rapport au corps et a la maladie, pour aller vers les dimensions organisationnelles et

institutionnelles de la transition.

Vécu clinique de la drépanocytose

« Je dois réfléchir a la charge que cela peut avoir pour mon corps, je ne suis pas apte a
completement vivre ma vie de jeune comme je veux. Mon corps tout simplement, il se fatigue
plus vite que la moyenne. C'est un impact parce que je suis tout le temps en train de réfléchir. »
Pour les jeunes, la maladie est une présence permanente dans le rapport au corps. Le
guotidien s’organise autour de la nécessité de faire attention, de se ménager, d’anticiper les
répercussions de chaque geste ou effort. La vigilance corporelle ne se manifeste pas
ponctuellement mais de maniére continue, intégrée au rythme de vie (n=16).

Cette adaptation se traduit par une attention soutenue aux activités physiques, une
autodiscipline quotidienne et une modulation réguliere, en particulier celles impliquant un
effort physique ou une organisation contraignante. Les jeunes disent eux-mémes que ces
ajustements sont nécessaires pour prévenir les CVO et préserver leur état de santé.

Elle touche également I'alimentation et I’hydratation pour plusieurs jeunes (n=6), intégrées
comme moyens de prévention. La gestion des variations de température constitue une autre
dimension marquante du vécu quotidien, le froid étant fréquemment identifié comme un
facteur déclenchant des CVO.

Ainsi, certains jeunes (n=8) adaptent leur habillement et leurs comportements aux conditions
climatiques et intégrent ces ajustements dans la gestion quotidienne de leur santé.

Au-dela de la prévention, les participants interrogés (n=11) décrivent leur capacité a

reconnaitre les premiers signes d'une crise douloureuse et a adapter leur comportement
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suivant l'intensité de cette derniere. Les stratégies utilisées reposent sur une approche
progressive qui associe repos, prise d’antalgiques par paliers, application de chaleur locale et
modification temporaire des activités. Ces pratiques sont le plus souvent mises en ceuvre au
domicile, avant une éventuelle hospitalisation, et s’appuient sur des connaissances
construites au fil du temps a partir des recommandations transmises par les professionnels de
santé. Elles ne sont cependant pas sans co(t. Cette adaptation permanente s’accompagne,
pour certains, d’une fatigue persistante (n=3) et, plus largement, d’'une charge mentale liée a
I'anticipation constante des effets corporels possibles (n=7).

L'adaptation du mode de vie apparait ainsi comme un élément central de |'expérience
clinique, structurant le quotidien en amont et indépendamment du suivi médical. Derriere les
descriptions pratiques affleure une réalité émotionnelle : sentiment de différence, frustration
face aux limitations, lassitude de ne pas pouvoir « faire comme tout le monde ».

« J'ai vraiment détesté, détesté mon quotidien, faire attention a tout, je voulais faire comme

tout le monde. »

Vécu émotionnel

« Quand j’étais petite, ma maman me minimisait la maladie, elle ne m’avait pas tout dit. »
Dés l'enfance, entre 5 et 12 ans environ, plusieurs jeunes (n=7) décrivent un sentiment
d'incompréhension et d'isolement (a I'école, dans les relations sociales, face a des pairs) qui
ne comprennent pas leur réalité. La drépanocytose est invisible et méconnue. La différence
est ressentie, mais rarement nommée.

Ce silence sur la maladie parcourt les entretiens. Une partie des jeunes (n=8) évoque peu la
maladie et I'expérience émotionnelle associée. Ce silence peut s’expliquer par plusieurs
raisons : le choix personnel de ne pas en parler, la difficulté a trouver les mots pour exprimer
ce que I'on a vécu, ou encore le sentiment de ne pas étre compris par son entourage. Dans
certains parcours (n=5), ce silence prend racine dans la sphére familiale : les parents se
concentrent sur les aspects pratiques et médicaux (gestion des crises, traitements, rendez-
vous) tandis que les dimensions émotionnelles restent peu abordées. Plusieurs jeunes (n=6)
rapportent avoir eu, a un jeune age, une compréhension partielle de leur maladie. Quand les

crises sont rares, la maladie tend a étre minimisée. Quand elles sont présentes, elles se
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traversent sans étre dites. Dans les deux cas, un silence s'installe et structure durablement la
facon dont la maladie est vécue durant I'enfance.

Le rapport a la maladie est fréquemment associé a des émotions négatives (tristesse,
frustration, colére, incompréhension) (n=12). Ces émotions renvoient aux contraintes
qgu'impose la maladie et a la perception d'un décalage avec les autres enfants ou adolescents.
Elles s'inscrivent dans un contexte ou I'expression du vécu intérieur reste souvent limitée.
Face a ces émotions, le chemin vers |'acceptation de la maladie est rarement linéaire. Pour
une majorité de jeunes (n=10), elle intervient relativement tard, généralement a la suite
d'événements marquants (crises séveres, hospitalisations répétées, entrée dans I'dge adulte).
Une acceptation plus précoce s'observe dans un nombre plus restreint de situations (n=5),
généralement associée a un soutien familial fort ou a un accompagnement soignant facilitant
la compréhension de la maladie. Quand la stabilité clinique s'améliore avec le temps, le
guotidien devient plus gérable et le regard sur la maladie change avec lui.

Malgré I'impact émotionnel fréquemment rapporté, le recours a un soutien psychologique
formalisé reste minoritaire dans cet échantillon. lls (n=5) rapportent avoir bénéficié d'un suivi
psychologique, le plus souvent de facon ponctuelle et en réponse a une situation de crise
extérieure a la maladie (épisode dépressif, difficultés scolaires, harcélement au travail). Pour
la grande majorité, aucun accompagnement psychologique n'a été mis en place, que ce soit
en lien avec I'expérience de la maladie elle-méme, les crises douloureuses ou la transition.
Certains expriment pourtant un besoin non satisfait, souhaitant pouvoir parler de leur vécu

sans que cela leur soit proposé spontanément par les équipes soignantes.

Parcours de soins et organisation du suivi médical

« Mon pére connait ma vie de malade, il sait comment gérer les choses. »

L'implication de la famille accompagne I'apprentissage du rapport a la maladie et au systeme
de soins Cet élément est présent de fagon uniforme dans tous les parcours (n=17).

La place centrale de la famille est illustrée par I'importance accordée a la connaissance fine
de la maladie par les parents, percus comme des figures de référence dans la gestion
guotidienne du suivi médical.

L'autonomie décrite par les jeunes, se caractérise par une évolution de prise de

responsabilités progressive dans le suivi médical et par une meilleure compréhension de la
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maladie, aidée par I'’entourage familial et les professionnels de la santé. Chez certains jeunes
(n=8), certaines dimensions de I'autonomie sont déja consolidées vers 15-16 ans.

Pour d’autres (n=4), elle se construit plus tardivement, principalement aprés 20 ans, les
parents gardant alors un réle central dans I'organisation du suivi. Quel que soit le rythme de
cette autonomisation, plusieurs jeunes (n=7) en expriment un vécu positif : un sentiment de
fierté, de responsabilité et de maitrise de leur propre parcours de soins.

L'indépendance logistique, c’est-a-dire I'organisation pratique du suivi médical (se rendre a
I’"hopital pour les rendez-vous) est la premiere a se développer. Chez la plupart des jeunes
(n=15) elle est déja acquise avant le passage en soins adultes. Elle se fait souvent par nécessité,
dans un contexte familial propice a une responsabilisation progressive. Cette indépendance
est en général vécue positivement, renforcant le sentiment de maitrise du parcours de soins
et la confiance dans sa capacité a gérer la maladie au quotidien.

L'autonomie médicale désigne la capacité du jeune a gérer sa maladie au quotidien : connaitre
ses traitements, comprendre leur action, les prendre régulierement et reconnaitre les signes
d'une crise. La majorité des jeunes (n=16) exprime une bonne connaissance de leurs
médicaments et de leurs modalités de prise. Cette autonomie médicale se construit
progressivement, soutenue au départ par la famille et I'équipe pédiatrique, puis consolidée
dans le cadre des soins adultes. Pour certains (n=3), cependant, prendre ses médicaments
chaque jour reste difficile. Ce geste quotidien rappelle la maladie et la différence avec les

autres.

Expérience de la transition vers les soins adultes

« 2-3 consultations avec le nouveau médecin, ¢ca me permettrait d'étre plus ouvert a la
premiere consultation car je I'aurai déja vu, c'est fait de maniére progressive ».

« J'aurais aimé avoir une journée ou je rencontre le service adulte, les médecins qui me
suivront et j'aurais aimé pour pouvoir étre préte mentalement. »

L’analyse a montré des parcours distincts en pédiatrie avant le passage en soins adultes. Tous
les jeunes n’ont pas fait I'entiereté de leurs suivis pédiatriques dans le méme établissement
et n"accedent donc pas en soins adultes avec le méme niveau de familiarité des lieux, des
équipes et du fonctionnement hospitalier. La majorité des jeunes (n=9) ont réalisé |'intégralité

de leur suivi pédiatrique a I'h6pital de la Citadelle. Pour plusieurs d'entre eux (n=4), le passage
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en soins adultes est vécu comme une véritable rupture avec une équipe connue de longue
date.

L'attachement aux soignants pédiatriques (infirmiers, pédiatres, infirmiére coordinatrice) est
explicitement nommé (n=7), et la transition s'accompagne d'un sentiment de perte, voire
d'abandon, qui renforce la désorientation au moment du changement de service.

D'autres jeunes (n=6) arrivent en soins adultes a la Citadelle apres un suivi pédiatrique
effectué partiellement dans un autre établissement. Leurs entretiens mettent moins I'accent
sur la dimension de séparation d'une équipe soignante, et davantage sur la découverte d'un
environnement encore peu familier, tant en termes de lieux que de professionnels. Enfin,
qguelques jeunes (n=2) ont eu leur suivi pédiatrique réalisé dans une autre ville belge. La
transition vers les soins adultes a été volontairement reportée jusqu'a l'installation a Liege,
afin d'éviter une période de changements jugée trop instable.

Ces trajectoires distinctes montrent que I’entrée dans les soins adultes ne part pas d’un point
de départ commun. Le caractéere du parcours pédiatrique et notamment le degré
d’attachement a une équipe ou a un lieu semble influer sur la tonalité de la transition.
L'annonce de la transition, pour la majorité des jeunes (n=9), n'est pas vécue comme
traumatisante en elle-méme. Ce qui détermine le vécu, c'est ce qui I'entoure : la possibilité ou
non de se construire une représentation concréete du monde adulte avant d'y entrer. Lorsque
cette familiarisation a lieu (visite des locaux, rencontre anticipée des soignants, informations
sur le fonctionnement du service) (n=5), les jeunes décrivent une entrée progressive, associée
a unsentiment de continuité et de reconnaissance de leur statut d'adulte. La ou elle fait défaut
(n=4), c'est une tout autre expérience qui s'installe : celle d'un monde inconnu auquel les
jeunes sont confrontés sans y étre préparés, parfois méme de maniere inattendue via les
urgences, avant que la transition formelle n'ait eu lieu.

Peu fréquentes dans les parcours rapportés, les consultations conjointes pédiatrie-adulte
(n=2) sont percues comme un outil facilitateur, permettant d'introduire progressivement les
nouveaux professionnels et de réduire |'effet de rupture. Leur absence est d'ailleurs
explicitement regrettée par plusieurs jeunes, qui y voient une occasion manquée d’une

transition en douceur.
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« Je suis arrivé aux urgences et aprés on m’a mis directement chez les adultes, je ne connaissais
rien ni personne. »

Pour plusieurs jeunes (n=8), le premier contact avec les soins adultes ne se fait pas dans le
cadre d'une transition planifiée, mais via les urgences, entre 16 et 18 ans. Dans certains cas
(n=4), ce passage survient alors que la prise en charge pédiatrique est toujours en cours,
créant une transition de fait, non préparée. Cette entrée involontaire est associée a un
sentiment de déstabilisation, renforcé par des difficultés d'orientation, une perception de
manqgue de reconnaissance de la douleur (n=3) et une connaissance jugée insuffisante de la

drépanocytose au sein des équipes d'urgence (n=1).

« Je passais du monde des bisounours, des murs remplis de peinture, des dessins, salle de jeux,
infirmieres protectrices... et la je vois des gens souffrir, qui vont mourir. »

L'arrivée en service adulte est majoritairement vécue comme une rupture avec l'univers
pédiatrique. Elle se manifeste concretement a travers une ambiance percue comme moins
chaleureuse et moins accompagnante (n=6), une présence soignante jugée moins réguliere,
et I'absence d'activités adaptées a leur age. Lors des hospitalisations en service adulte, la
cohabitation avec des patients bien plus agés est décrite comme un choc par plusieurs jeunes
(n=7). A l'inverse, la présence de patients du méme age dans le service est identifiée comme
un facteur facilitant le vécu de I'hospitalisation (n=6).

Pourtant, cette rupture coexiste avec une autre expérience, tout aussi présente dans les
entretiens: celle d'une reconnaissance. Pour plusieurs jeunes (n=5), I'entrée en soins adultes
est vécue comme une étape symbolique forte, marquant un changement de regard de la part
des professionnels de santé et un renforcement du sentiment d'autonomie dans la gestion de
leur suivi. Malgré les difficultés d'adaptation, I'accueil des équipes soignantes adultes est
majoritairement décrit comme positif (n=10), contribuant progressivement a la construction

de nouveaux reperes relationnels.

Perception du dispositif actuel et pistes d’amélioration

« Ce week-end m'a beaucoup aidé. On te prépare a passer chez les adultes. Je ne connaissais

personne, j'étais seul au monde. »
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Les résultats mettent en évidence le réle structurant des échanges entre pairs dans le vécu
de la maladie et de la transition vers les soins adultes. Le week-end d’échanges et d’entraide
apparait comme un moment marquant du parcours pour les jeunes qui y ont participé (n =11).
Il remplit plusieurs fonctions a la fois : cet événement offre un espace de rencontre entre
adolescents et jeunes adultes atteints de drépanocytose, favorisant le partage d’expériences
et la mise en perspective de trajectoires similaires. Ces rencontres contribuent a rompre un
sentiment d’isolement comme décrit précédemment.

Le week-end est aussi I'occasion de se projeter dans les soins adultes : rencontrer des jeunes
gui ont déja franchi cette étape permet d’anticiper de facon concréte les changements a venir.
Au-dela du soutien émotionnel, il favorise des liens sociaux durables et un sentiment
d'appartenance, renforcant I'acceptation de la maladie et la capacité a en parler.

A l'inverse, les jeunes n’ayant pas participé au week-end (n=6) décrivent davantage un
parcours de transition vécu de facon individuelle, sans recours structuré aux échanges entre
pairs. Dans certains cas, cette absence est associée apres coup a un regret, lié a la perte d’'une
opportunité de partage d’astuces du quotidien et de retours d’expérience jugés plus proches

du vécu réel (n=3).

« On va suivre un conseil de quelqu'un qui vit la situation plutét que quelqu'un qui va te dire
non. »

Au-dela du week-end, les jeunes souhaitent largement disposer d’espaces d’échanges entre
pairs plus réguliers (n=13). En particulier avec des pairs ayant une expérience avancée de la
maladie et du suivi adulte, dont les conseils sont jugés complémentaires et parfois plus
accessibles que les informations transmises par les professionnels de santé. Dans cette
continuité, certains soulignent l'implication d'associations de patients comme une piste
concrete pour formaliser ces espaces et pérenniser ce type d'accompagnement (n=2).

Dans I'ensemble, I'expérience de suivi adulte s'avere positive pour la plupart des jeunes
(n=10). L'acces a un contact infirmier direct, la fluidité des rendez-vous et la disponibilité
médicale en cas de crise sont décrits comme rassurants et facilitants par plusieurs jeunes
(n=5). La relation de suivi en soins adultes est par ailleurs percue comme plus centrée sur le
jeune lui-méme, ce qui renforce le sentiment d'étre reconnu et écouté.

Des tensions apparaissent néanmoins autour de la conciliation entre le suivi médical et les

exigences scolaires ou professionnelles. Les consultations en semaine peuvent compliquer
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I'organisation du quotidien, et certains jeunes ont di adapter leur emploi du temps pour y
faire face (n=4). Cette contrainte, bien que gérée, illustre la charge invisible que représente le

maintien d'un suivi régulier lorsque le jeune est étudiant ou travailleur.

5. DISCUSSION

5.1 Confrontation résultats et perspectives

Cette étude qualitative avait pour but d’explorer I'expérience de la transition des soins
pédiatriques vers les soins adultes chez des jeunes drépanocytaires suivis a I’hopital de la
Citadelle. L'analyse met en évidence trois résultats structurants :

Le premier concerne le fardeau quotidien de la prise en charge de la maladie. L'autonomie
médicale est globalement atteinte, mais elle se paie d'une charge mentale permanente
(anticipation des crises, vigilance corporelle, ajustements quotidiens) rarement prise en
compte dans les dispositifs de transition existants.

Le second concerne les urgences comme porte d'entrée non planifiée dans les soins adultes.
Pour de nombreux jeunes, il s’agit d’'une rupture brutale, avant méme que la transition
formelle n’ait démarré, dans un environnement inconnu, avec des équipes qui ne les
connaissent pas.

Quant au troisieme, il touche au silence émotionnel. Construit dés le plus jeune age au sein
de la sphere familiale, il parcoure I'ensemble du parcours de soins sans trouver d’espace
formalisé d’expression ni d’accompagnement psychologique adapté.

Les trois dimensions convergent vers un méme constat : les difficultés rencontrées ne sont
pas le fait d’échecs individuels mais bien de lacunes organisationnelles et institutionnelles

concretes que les dispositifs actuels ne couvrent que partiellement.

Une autonomie acquise mais colteuse

Les jeunes possedent globalement une autonomie (logistique, médicale et décisionnelle)
avant la transition, et beaucoup d’entre eux la décrivent comme une étape positive.

Ainsi, ce n’est pas son absence qui est problématique, mais le contexte dans lequel elle
s’exerce. La maladie impose une vigilance permanente et une charge mentale importante que
les dispositifs de transition ont du mal a reconnaitre. Cette charge correspond a ce que la
littérature décrit comme le « fardeau de I'autogestion » dans les maladies chroniques : méme
lorsque le soutien familial et soignant est présent, c’est en définitive le jeune lui-méme qui
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doit assurer une vigilance constante, avec un co(t cognitif et émotionnel rarement évalué
(36). Cette réalité reste largement méconnue, non reconnue comme symptome de la maladie,
non intégrée dans les critéres d'évaluation des dispositifs de transition et peu visible aux yeux
de la société et du systéme de soins.

Ainsi, la mise au point d’outils numériques adaptés, tels que des applications de suivi des
symptoémes, de rappel des traitements ou de gestion des rendez-vous, représente une piste
concrete pour alléger cette charge au quotidien. Des travaux propres a la drépanocytose ont
montré que |'usage d’outils de mobile health prédisait positivement I'auto-efficacité et
I'autogestion chez les jeunes (48). Une revue systématique récente portant sur I"utilisation
d’outils numériques de santé (applications mobiles, plateformes en ligne ou dispositifs de
suivi) dans les maladies chroniques pédiatriques confirme leur potentiel pour appuyer
I'autogestion et faciliter la transition, a condition d’étre co-construites avec les jeunes et leurs
soignants (49).

Cette surcharge mentale est avant tout liée a la maladie. Le suivi pédiatrique protecteur en
absorbe une partie pendant I'enfance, mais prépare moins les jeunes a la porter seuls lors du
passage en soins adultes. Cette charge pourrait étre amplifiée par le passage aux soins adultes
qui implique un niveau d’autonomie plus élevé, sans fournir les ressources pour y faire face.
Se limiter a évaluer la préparation sur la seule maitrise des aspects pratiques (gestion des
rendez-vous, connaissance des traitements) risque d'occulter la souffrance psychologique qui
I'accompagne (28).

Certains programmes de transition dans la drépanocytose ont déja intégré cette dimension.
L'évaluation de la préparation y est structurée autour de quatre domaines: médical,
académique, psychosocial et émotionnel, reconnaissant que I'accompagnement émotionnel
constitue une cible a part entiére dés la pédiatrie (50).

En France, I'essai clinique Drép'Ado mené a Lyon a évalué la faisabilité d'une préparation
progressive et coordonnée intégrant les dimensions éducatives, psychologiques et sociales de
la transition chez les jeunes drépanocytaires (51). C'est précisément cette dimension
émotionnelle, centrale dans I'expérience des jeunes, qui ressort comme structurellement peu

accompagnée dans notre systéme de soins.
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Un silence émotionnel structurel : de la famille au systéme de soins

La dimension émotionnelle ressort comme un élément transversal et structurant. Le silence
autour de la maladie prend racine dans la famille dés I'enfance et traverse I'ensemble du
parcours jusqu'aux soins adultes, ou le recours a un soutien psychologique formalisé reste
rare et toujours décalé par rapport au vécu de la maladie elle-méme. Ce résultat s'inscrit dans
un corpus de travaux documentant la vulnérabilité psychosociale spécifique des adolescents
vivant avec une maladie chronique et l'interdépendance entre santé mentale et santé

physique dans ces parcours (8,36).

L’hypothese peut étre formulée que ce silence est lié a I'histoire des parents. La littérature
rapporte que les parents d’enfants drépanocytaires éprouvent souvent un sentiment de
culpabilité en raison du caractére héréditaire de la maladie, ce qui a des répercussions sur
leurs pratiques parentales et la dynamique familiale (52). Cette culpabilité, rarement
exprimée, pourrait inciter a transmettre ce qui est réalisable (gérer les crises, prendre les
médicaments, se rendre aux rendez-vous) plutét que ce qui est difficile a avouer. lls ne sont
pas préparés a leur propre changement de role a la transition, et ce sont eux qui transmettent
a leurs enfants une gestion de la maladie centrée sur 'action plut6ét que sur la parole. Ce que
les jeunes regoivent de leur famille, c'est surtout un savoir-faire et non pas un savoir-étre face
a la maladie. Sans tomber dans une explication culturelle généralisante, la drépanocytose est
régulierement décrite dans la littérature comme une maladie taboue et stigmatisée. Ces
représentations peuvent rendre difficile la verbalisation de la souffrance et freiner le recours
aux soins (53). Une étude qualitative multinationale africaine documente par ailleurs
comment la stigmatisation affecte durablement la qualité de vie des personnes concernées,

contribuant a rendre difficile la Iégitimation de certaines souffrances (54).

Ces éléments éclairent partiellement le silence observé. D'autres facteurs y contribuent : la
difficulté a nommer une expérience douloureuse invisible aux yeux des autres, peu reconnue

par les pairs et la société et parfois minimisée dans la sphére familiale.

Ce silence a une conséquence directe : des jeunes qui n'ont pas appris a formuler leur
souffrance émotionnelle comme légitime ont peu de chances de la mobiliser dans un espace
de soin. La littérature sur la drépanocytose met souvent en avant I'absence de soutien

psychologique adapté comme facteur de fragilisation des parcours de transition (7). Cette
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situation ne reflete pas seulement un silence individuel. Elle révele une lacune structurelle du
systéme belge. Depuis 2021, I'INAMI finance des soins psychologiques de premiere ligne via
des réseaux de santé mentale. Depuis avril 2024, ces soins sont entierement gratuits pour les
moins de 24 ans. Ce dispositif reste cependant limité a dix séances individuelles annuelles, ne

répondant pas aux besoins des jeunes patients souffrant de maladies chroniques (55).

Ce silence individuel trouve ainsi un écho dans une lacune structurelle déja documentée :
I'absence de convention INAMI spécifique a la drépanocytose, qui laisse le soutien
psychologique reposer sur les seules initiatives individuelles des équipes soignantes (33,34).
La littérature plaide pourtant pour aller plus loin et plus t6t : une revue narrative conclut
gu'une implication proactive du clinicien intégrant santé mentale et santé physique est
hautement efficace pour aider I'enfant a se développer émotionnellement et a atteindre son

plein potentiel (56).

Les passages aux urgences : une rupture non anticipée

Pour plusieurs jeunes, le premier contact effectif avec les soins adultes ne s'est pas produit
dans le cadre d'une transition planifiée, mais via les urgences, souvent entre 16 et 18 ans,
parfois alors que la prise en charge pédiatrique était toujours en cours. Ces passages sont liés
a des expériences de désorientation, de sentiment d’abandon et d’'un manque de
reconnaissance de la douleur. Il est a noter qu’a I’"h6pital de la Citadelle, quand la transition
formelle n’est pas encore faite, I’"hospitalisation qui suit un passage aux urgences adultes peut
se faire en service pédiatrique, si le patient en fait la demande. Cela permet d’avoir un lieu de
continuité, de débriefing avec une équipe connue. Cette nuance organisationnelle atténue
partiellement la rupture vécue, sans pour autant I'éliminer : c'est le passage aux urgences
adultes lui-méme, avec des équipes ne connaissant pas le patient qui constitue le moment de
vulnérabilité. Ce constat rejoint des travaux récents montrant que les défaillances de la
continuité du suivi ambulatoire lors de la transition sont associées a une augmentation

significative du recours aux soins aigus chez les jeunes drépanocytaires (17,29,57).

Ces résultats mettent en évidence un angle mort peu exploré dans la littérature sur la
transition. Alors que la grande majorité des travaux se concentrent sur le transfert

programmé, les situations non anticipées apparaissent ici comme des points de vulnérabilité
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spécifiques, non intégrés dans les dispositifs existants (18). La résolution du Sénat belge de
décembre 2023 identifie la transition comme une phase critique associée a un risque accru de
rupture de suivi, sans pour autant aborder explicitement la question des passages aux
urgences comme vecteur de transition non préparée (35). Ce constat invite a poser une
question encore peu formalisée dans la littérature : est-il justifié que des jeunes en cours de
transition soient accueillis aux urgences adultes alors méme que leur transfert formel n'est
pas finalisé ? Cette limite, fixée a 16 ans dans la plupart des établissements, ne découle
d'aucune disposition réglementaire générale et varie selon les institutions sans justification

scientifique établie (58,59).

Certains établissements ont adopté une approche plus souple. Aux urgences pédiatriques du
Centre Hospitalier Universitaire (CHU) de Rouen, la limite d'adge de 16 ans peut étre étendue
jusqu'a 18 ans pour tout patient déja suivi pour une maladie chronique dans les services de
pédiatrie (60). Si cette logique s'appliqgue aux urgences pédiatriques pour toute maladie
chronique, pourquoi ne constituerait-elle pas un modele transposable a I'hopital de Ila
Citadelle? Un jeune encore suivi en pédiatrie a 17 ou 18 ans est précisément celui dont la
transition est la plus complexe et donc celui qui a le plus besoin d'une équipe qui le connait

lors de toute décompensation aigué.

Cette adaptation ne peut cependant pas étre universalisée a tous les établissements belges,
notamment ceux ne disposant pas de service pédiatrique spécialisé. Deux mesures plus
accessibles méritent d'étre envisagées. D'une part, une tragabilité explicite du statut de
transition dans le dossier médical partagé entre services, permettant aux équipes d'urgences
adultes d'identifier immédiatement les patients en cours de transition. D'autre part, une
formation renforcée de ces équipes a la spécificité de la drépanocytose et a I'évaluation de la
douleur, situation de non-reconnaissance directement documentée dans les récits des

participants de cette étude.
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5.2 Implications pour la pratique et la santé publique

Ces résultats appellent deux initiatives prioritaires :

Le premier est conventionnel : la mise en place d'une convention INAMI spécifique a la
drépanocytose permettrait de pallier trois défaillances concrétes documentées dans cette
étude. Il y a notamment I'absence d'accompagnement psychologique intégré des I'enfance,
I'absence de coordinateur de transition identifié du coté des soins adultes et le manque de
structuration du suivi psychosocial lors des périodes sensibles du parcours de soins. Un tel
dispositif devrait par ailleurs permettre une prise en charge adaptée a chaque jeune
individuellement : les trajectoires, les besoins et les ressources différent considérablement
d'un patient a l'autre, et la littérature souligne que les modeles de transition les plus efficaces
sont ceux qui tiennent compte des barrieres individuelles, sociales et structurelles propres a

chaque jeune (61,62).

Le second est organisationnel : lI'unité AJA développée a I'Hopital Universitaire de Bruxelles
(HUB) réunit au sein d'une méme équipe médecins, psychologues, infirmiers et travailleurs
sociaux, traitant conjointement les dimensions médicales, psychologiques et sociales du
parcours. Bien que ce modéle ait été initialement développé dans le contexte de I'oncologie,
son architecture pluridisciplinaire et sa logique de continuité constituent un exemple
organisationnel transposable a d'autres pathologies chroniques. En contexte francophone, la
Suite Necker, espace de transition dédié aux 13-25 ans au sein de I'Hopital Necker-Enfants
Malades a Paris, rattaché a I'Assistance Publique-HoOpitaux de Paris (AP-HP), illustre la
faisabilité d'un tel modeéle. Une étude de satisfaction publiée en 2025 confirme son efficacité

sur la qualité de la transition et I'observance thérapeutique (40,63).

Le développement de structures similaires dans d'autres centres belges permettrait a
I'ensemble des jeunes atteints de drépanocytose de bénéficier d'un accompagnement
comparable (64). Ces évolutions supposent une volonté politique de reconnaitre la
drépanocytose pour ce qu'elle est réellement : une maladie chronique grave ayant un impact

physique et psychosocial sur la vie du patient (42).

32



5.3 Limites et biais de I’étude

Le caractére volontaire du recrutement constitue un premier biais de sélection. Les
participants sont probablement plus impliqués dans leur suivi et plus enclins a exprimer leur
expérience que d'autres jeunes atteints de drépanocytose. L'échantillon a par ailleurs
davantage inclus des jeunes en situation clinique relativement stable, les patients dont la
maladie est plus sévére ou les complications plus fréquentes étant peut-étre moins
disponibles ou moins disposés a participer. Ces deux éléments font que les résultats reflétent

surtout le vécu de jeunes en continuité de suivi, pas I'ensemble des trajectoires possibles.

Le recours a des entretiens rétrospectifs expose a un biais de mémoire, les participants
revenant sur une transition vécue parfois plusieurs années auparavant. Interroger des jeunes
entre 20 et 28 ans atténue partiellement ce risque : le vécu reste relativement récent, tout en

permettant un recul suffisant pour une mise en perspective réfléchie.

Il faut également évoquer un biais de désirabilité sociale. Les participants ayant été recrutés
via leur équipe soignante, certains ont pu présenter leur vécu de maniére plus positive pour
ne pas sembler critiques envers une équipe dont ils dépendent. L'anonymat des entretiens a

partiellement atténué ce biais, sans pouvoir totalement I'écarter.

L'étude ayant été réalisée dans un seul centre disposant de dispositifs déja structurés autour
de la transition, les résultats ne sont pas directement transférables a des structures moins
équipées ou a l'ensemble des centres belges prenant en charge des jeunes patients

drépanocytaires.

Enfin, inhérente a toute recherche qualitative, I'absence de visée de généralisation statistique
doit étre rappelée. L'objectif de cette étude n'est pas de produire des résultats représentatifs
d'une population, mais de décrire et d'interpréter des expériences vécues dans leur

complexité et leur singularité.
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CONCLUSION

Cette recherche met en évidence que la transition des patients drépanocytaires vers les soins
adultes dépasse largement la dimension administrative du transfert. Elle constitue une étape

complexe, mélant enjeux médicaux, psychologiques et sociaux.

Si certaines structures, comme celles développées a la Citadelle, offrent déja des bases
solides, le renforcement de I'accompagnement psychologique et la mise en place d’une
organisation plus structurée apparaissent essentiels. A I'échelle nationale, une convention
INAMI spécifique a la drépanocytose permettrait de structurer durablement ce qui repose

aujourd'hui sur les seules initiatives des équipes.

Enfin, ce travail ouvre des perspectives de recherche importantes. La premiére concerne les
jeunes ayant décroché du suivi médical apres la transition, absents de cet échantillon, a I'aide
d’une approche combinant mesure quantitative et/ou qualitative des mécanismes de rupture.
La deuxieme porte sur le vécu des parents, et notamment sur la culpabilité liée a la
transmission héréditaire comme facteur explicatif du silence émotionnel familial. La troisieme
concerne I'évaluation d'un programme de transition biopsychosocial structuré en contexte

belge, intégrant explicitement les dimensions émotionnelles dés la pédiatrie.
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Annexes

Annexe 1 : Guide d’entretien

Introduction de I’entretien

Bonjour et merci d’avoir accepté de participer a cet entretien. L'objectif de cet échange est de mieux comprendre votre vécu du passage de la
pédiatrie aux soins pour adultes dans le cadre de la drépanocytose. Nous aborderons votre parcours de santé, votre expérience de la transition
ainsi que les éléments qui ont pu faciliter ou rendre plus complexe cette période. L’entretien est confidentiel et anonymisé. Vous étes libre de
ne pas répondre a certaines questions. L’entretien sera enregistré afin de ne rien perdre de vos propos. Etes-vous d’accord ?

Questions préliminaires (données anonymes)

- Age

— Situation socioprofessionnelle

— Age au diagnostic de la drépanocytose

— Lieu de résidence

— Nombre estimé de crises vaso-occlusives par an

— Pays de naissance et, le cas échéant, date d’arrivée en Belgique

— Suivi antérieur en pédiatrie (lieu)

Thématique Question principale Relances possibles

Vécu de la maladie Comment va votre drépanocytose aujourd’hui dans votre vie | Douleurs, fatigue, hospitalisations, impact sur

quotidienne ? les études ou le travail, activités ou loisirs




Pouvez-vous me raconter comment vous avez Vvécu votre

drépanocytose durant votre adolescence ?

Evolution des crises, adaptation au quotidien,

changements avec le temps

Vie sociale et soutien

Quelle place occupe votre famille dans la gestion de votre santé

aujourd’hui ?

Soutien moral, aide pour les traitements ou

les rendez-vous, évolution avec I'dge

Parlez-vous de votre maladie a votre entourage (amis,

partenaire, collégues) ?

Facilité ou difficulté a en parler, sentiment

d’étre compris, formes de soutien

Transition

Pour vous, que signifie la transition entre la pédiatrie et les soins

pour adultes ?

Changement de service, processus progressif,

étape de vie

Pouvez-vous me raconter comment vous avez appris que vous

alliez quitter la pédiatrie ?

Contexte de I'annonce, personne qui I'a faite,

réactions, préparation

Avec le recul, comment décririez-vous cette période de

transition ?

Moment marquant, éléments aidants,

éléments plus difficiles

Soins adultes

Pouvez-vous me raconter votre premiére consultation dans le

service adulte ?

Premieéres impressions, rencontre avec les

soignants, différences avec la pédiatrie

Comment se passent aujourd’hui vos échanges avec les

soignants adultes ?

Ecoute, confiance, reconnaissance de vos

besoins, responsabilisation

Pensez-vous que I'environnement des soins adultes est adapté

a des personnes de votre age ?

Salle d’attente, hospitalisation, ambiance,

présence de patients plus agés

Ressenti

Comment vivez-vous votre maladie aujourd’hui sur le plan

personnel ?

Inquiétudes, acceptation, sentiment de

controle




Le passage vers les soins adultes a-t-il modifié votre maniere de

voir votre santé ou votre maladie ?

Nouvelles responsabilités, perte ou gain de

reperes

Autonomie

Qu’est-ce que vous gérez seul aujourd’hui dans le cadre de

votre santé ?

Traitements, rendez-vous, gestion des crises,

compréhension des informations médicales

Qu’est-ce qui vous a aidé a devenir plus autonome dans la

gestion de votre maladie ?

Entourage, soignants, expérience personnelle

Y a-t-il encore des aspects de la gestion de votre maladie qui

restent difficiles aujourd’hui ?

Organisation du suivi, urgences,

communication

Amélioration

Selon vous, qu’est-ce qui pourrait améliorer la transition entre

la pédiatrie et les soins adultes ?

Information, accompagnement, organisation

des soins

A quel moment auriez-vous aimé &tre davantage préparé pour cette transition ?

Soutien entre pairs

Si des rencontres entre jeunes adultes vivant avec une

drépanocytose existaient, seriez-vous intéressé(e) ?

Avant ou aprés la transition, forme des

rencontres

Cloture

Quel conseil donneriez-vous a un jeune qui va bientot passer de la pédiatrie aux soins adultes ?

Y a-t-il un élément important que nous n’avons pas abordé et que vous souhaiteriez ajouter ?




Annexe 2 : Demande auprés du Comité d’Ethique (loi du 7 mai 2004)

s Comité d'Ethigue Hospitalo-Facultaire s J
q ¥ LIEGE 9 = C—'—’*l

université Universitaire de Liege (707) de Ligge

|

-

Demande d’avis au Comité
d’Ethique - Etude soumise a la
loi du 7 mai 20041

¥* Cette demande d"avis doit Stre entiérement dactylographiee en frangais. 5i ce document est
remipli de fagon manuscrite, votre dossier sera immeédiatement refusé.

¥ Seuls les dossiers complets seront analyses.

¥ Tous les documents doivent, obligatoirement, 6tre envoyes par email [gthigyeEchylisce ba)
Plus aucune version papier ne doit &tre déposee au secrétariat du Comité d'Ethique.

¥ Sivous éprouvez des difficultés 3 complater cette demande o avis, vous pouvez contacter |3
coordination scientifique (g3 ethigye Schulisss ba]

¥  5icertains eléments ne sont pas d'application dans le cas de votre stude, veuillez indiguer
dans |3 case correspondante « NA &,

1 Enperimeniati ees sur la per humaine, sutres gue les esssis medicamen teux intereentionnels.
pemande d avis- Etude soumise 3 la loi du 7 mai 2004 — Version 2.0 4.12.2025
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W LIEGE

Informations génerales

Comité d'Ethique Hospitalo-Facultaire
Universitaire de Liége (707)

CcH

de Ligge

Mom du service ou du département ou Pétude
se déroule

{Powr les TFE en dehors d'une institution
hospitaliére © nom du département ou de ia
facults)

Consultations hematologie, route 015, hapital de

la citadelle
Boulevard du douzieme de Ligne, 1
4000 Ligge

Chef de service ou de département
{TFE : chef du département de la foculté)

Pr Donneau Anne-Frangoise

Mom de linvestigatewr principal®

Sirieys Thibault {étudiant)

Email

Hafraoui Kaouatar |promotrice]

khafrspuiechyliere be
Thibault sirieys&@student ulisge be

N* de téléphona 043215158 [Mme Hafraoui)
0455110756 [etudiant)
Mom de la personne gue le CE peut contacter® | Hafraoul Kaouatar

snoeck Marjorie

Emsil

Sirieys Thibault
ka - - i
Marjorie_snoeck@citadelle be

Thibault_sirieys&student uliege. be

N* de telephone

+32(0)4 321/5158 (Mme Hafraoui)
+32(0)4 321/B489 {Mme Snoeck)
+32(0)4 55110756 [&tudiant]

Mom du promoteur?

Université de Liége (ULiége)

thérapeutigues)

Email (hors CHU et ULiege) MA
N* de telephone [hors CHU et ULiege] | NA
i applicable : Nom du représentant legal du NA
promoteur dans Funion européenne :
5 gpplicabie | N° EUDRACT {pour les essais LT

? investigateur principal et co-investigateurs doivent étre dipldmes d'une profession des soins de sante en

Belgique.

? Liste des professionnels de |a sante : Medecins, dentistes, kinesitherapeutes, sides-soignants, infirmiers, sage-
femmes, pharmaciens, les professions de |a sante mentzle [cliniciens) et les professions paramedicales
{assistant en pharmacie; audiologie; bandage, ortheses, et prothese; dietetique; ergotherapie (technologie de

laboratoire medicl; logopedie; soins oculzires; podologie; imagerie medicale; transport de patients [3

I'exclusion du transport des personnes visees a article 1er de ka loi du B juillet 1964 relative & I'side medical

urgente]; soins bucco dentaires.

! Exemnple - le/la data manager en charge de ['etude.

! Definition - une entreprise, une institution, un organisme ou une ecole responsable du lancement, de la
gestion etfou du financement d'une experimentstion. Le promoteur est be proprietaire des donnees.
pemande o avis- Etude soumise a la loi du 7 mai 2004 — Version 2.0 4.12 2025
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g LIEGE Comité d'Fthigue Hospitalo-Facultaire C' '

université Universitaire de Liege (707) de Ligge
Mom du co-investigateur éventual MA
Emsil M&
N* de téléphone T
Mom de 'encadrant de I"étudiant [si TFE) Hafraoui Kaoutar
Email khafraoui@chuliege e
N* de telephone +32(0)4 321/5158

+32 472966903

Mom de I'etudiant éventuel qui collabore ala | Sirieys Thibault , étudiant en master en sante

rechercha® publique 3 ULigge at infirmier pediztrique en
onco-hématologie et chirurgie, salle 57, Hopital
de la Citadelle
Emsil hibgult sirievsEstydent ylisse be
N* de telephone +32(0)4 55110756
L'etude est initiée dans le cadre d'un TFE & oui O Mon
Uetudiant est Finvestigateur = Oui O Non
LU'etudiant est collaborateur de la recherche & Oui O Non
Titre
Titre de |"étude en francais Evaluation de la transition de |a pédiatrie 3 la médecine adulte :

Etude qualitative 3 I'hipital de la citadelle chez les jeunes
adultes drépanccytaires (20-28ans)

Titre de I"étude an anglais Evaluation of the Transition from Pediatric to Adult Care: A
Oualitative Study at the Citadelle Hospital Among Young Adults
with sickle Cell Disease (20-28 years old)

L'etude est-elle ? [ Monocentrique  OU [ multicentrigue’
S Fetude est multicentrique, quel Comite Le comite o' ethigue hospitalo-facultaire
dfEthique 25t chargé de rendre Favis Funique ? | universitaire de Liéze rendra Favis unique
Les participants sont-ils des patients du cHU de | O Oui = mon
Ligge ?

Quels sont les centres participants ? Hopital de la Citadelle

[Merci de tous les énumeérer)

* Ce tablesu est & repliquer autant de fois gue nécessaine.
EVeuillez notifier au CE Farrét de collaboration de Fétudiznt et be debut de collaboration d'un autre tudiznt, le
cas echeant, par mail
T Musieurs centres participants en Belgique: Ls demande o avis doit £tre soumise &n méme temps 3 tous bes
comites o ethique concemes, le comite central et les comites &' ethique locaux

pemande d' avis- Etude soumise 3 la loi du 7 mai 2004 — Version 2.0 4.12 2025
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g LIEEE Comité d'Ethigque Hospitalo-Facultaire C' '

université Universitaire de Liége (707) de Ligge

Le nom de l'investigateur principal powr | Linvestigateur principal pour le site de [a

chaque site. Citadelle est Sirieys Thibault ainsi que Dr
L"adresse mail du comité d'ethigue des | Hafraoui Kaoutar
sites participants Les demarches sont en cours avec le comite

d'éthique de la Citadelle, les signatures sont en
cours de réalisation.

Mail : comite ethigue=citgdalle be

Informations sur I'étude

quel est le but de votre étude ? | Cette étude st de nature qualitative. Elle a pour objectif
[Détaillez en quelques lignes) d'explorer en profondeur P'expérience vécue des adolescents et
jeunes adultes (A¥A) lors de |a transition des soins pédiatriques
vers les soins adultes. Cette approche permet de recueillir leurs
perceptions concernant leur sante globale. Létude vise
egalement 3 identifier les factaurs clés qui influencent cette
transition : les ressources mobilisées, les obstacles rencontres
et les mecanismes d'adaptation des AYA

Enfin, efle a pour ambition de contribuer & une meilleure prise
en compte du vécu des Ava, afin d’amaliorer les dispositifs de
transition actuellement en place a Mhopital de la Citadelle.

Quelle est la pertinence scentifique La transition des soins pediatriques vers les soins adultes
de votre étude ? (Rationale) (Détaillez | constitue une étape critigue pour les adolescents et

en quelques lignes) jeunes adultes drépanocytaires, souvent associée 3 une
augmentation des complications, une diminution de
I'adhesion au suivi, et un risque accru de rupture de prise
en charge. Malgre ces enjeux, cette période reste encore
peu étudiée, en particulier dans le contexte belge et au
sein de I'hopital de |a Citadelle.

Une approche gualitative phénoménologique permat de
combler ce mangue en donnant accés au vecu subjectif
des jeunes adultes, souvent absent des dispositifs de
transition actuels. En etudiant leurs besoins, leurs
difficultes et leurs ressources, cette recherche contribue
4 une meilleure compréhension des déterminants d'une
transition réussie.

el est le = design » de votre étude ? | Qualitative phénomeénologique

Comment les sujets seront-ils recrutés ? Lors des consultations conjointes pediatrie-
adulte le vendredi 3 la route 015 3 la Citadelle.
Informaticns concernant I'étude donnée par ke

Demande o avis- Etude sourmise 3 la loi du 7 mai 2004 — Version 2.0 4.12 2025
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g LIEGE Comité d'Ethique Hospitalo-Facultaire

université

CcH

Universitaire de Lieége [707) de Ligge

medecin Hafraoui Kaoutar et moi-meme en fin
de consultations. Le sujet ou futur participant
sera choisi 5iil a donné son accord. Enfin, siil
rentre dans les critéres d'inclusion de Fétude.

Combien de sujets seront recrutes ?

le ne sais pas encore dire le nombre exact de
sujets recrutes etant donne gue je realise une
atude gualitative. Ce n'est donc pas le nombre
qui est important mais plutot de tendre vers la
saturation des données. Faspére intermoger au
mains une dizaine d'adultes pour étre le plus
représantatif possible.

Les sujets sont-ils des volontaires sains ?

O oui = Mon [mais en mesure de
participer a I'entretien au moment de la
rencontre (C'est-3-dire ne pas étre hospitaliseé
gu en periode de décompensation aigué)

Les sujets sont-ils vulnérables ? {mineurs,
personnes incapables d'exprimer leur volonts,
femmes enceintes, personnes agees, personnes
porteuses d'un handicap_.)

O oui = mon
5i gui, precisez ;

Les participants sont minewrs

O oui = Mon

Comment avez-vous choisi la tzille de votre
echantillon ? [ex. - calcul de puissance) :

Qualitatif : saturation des données

Quels sont les risques potentiellement
encourus par les patients ?

Aucun risque n'est encouru par les patients, iks
auront des informations préalables (but,
objectif, déroulement de Fétude) et signer un
COnsentement.

Pouvez-vous donmer votre évaluation dela
balance beneéfices/risques 7

Bénéfices :

L'étude permet de mieux comprendre
Pexpérience vécue des adolescents et jaunes
adultes drépanocytaires lors de la transition
pediatrie—médecine adulte, une periode
reconnue comme particuliéremant critique et 3
risque de rupture de soins.

Les données recusillies pourront contribuer &
ameliorer |a qualité des dispositifs de transition,
en les rendant plus adaptés aux besoins réels
des jeunes patients.

Les participants peuvent également bénéficiar
indirectement de la possibilité d"exprimer leur
vecu, ce qui peut favoriser une meileure
conscientisation de leurs besoins et ressentis.
Risques :

Les risques sont faibles, principalement ligs & un
possible inconfort émotionnel lors de
Févocation de situations difficiles ou
stressantes vécues durant la transition.

Demande o avis- Etude soumise a la loi du 7 mai 2004 — Version 2.0 4.12 2025
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# LIEGE

université

Comité d'Ethigue Hospitalo-Facultaire
Universitaire de Ligge (707)

CH

Ces risques sont limités grace a Passurance d'un
cadre confidentiel, bienveillant et respactueun;,
ainsi qu'a la possibilité pour les participants
d'interrompre ou de suspendre Fantretien &
tout moment.

sucun risque physique nest associé 3 cette
atude.

Les sujets seront-ils défrayes ?

O oui = Mon

5i oui, guel est le montant :

5i non, pourguai ?

Si utilisation de matériel corporel humain

Laboratoire ol les analyses vont &tre réalisée

5]

Dans quel laboratoire |8 matériel sera-t-il N&
analyseé ? (nom-coordonnées)

e-mail, teléphone : M
Biobanque

Dans quelle biohbanque le matériel est-il stocké | NA
ou tracé ? (nom, numero de référence CE)

Qi est le gestionnaire de cette bicbanque ¥ NA&
Mom, e-mail, téléphone - N

Assurance

Le promoteur doit souscrire 3 une assurance responsabilite « meme sans faute =

Les demarches sont-elles en cowrs ?

[ Oui  Les démarches sont en cowrs, avec un
contact régulier aver Mme Thiry Zl Mon

Etude commerciale

Est-ca une etude sponsorisae par une industrie
et pour laguelle un contrat ou une convention
de collaboration a été établi ?

O oui & Nen

le CE.

Une facture sera libellée au nom du sponsor pour ka rétribution due pour "examen du dossier par

Demande o avis- Etude soumnise a la loi du 7 mai 2004 — Version 2.0 4.12 2025
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université Universitaire de Liége (707) de Ligge

: ¢ LIEGE Comité d'Ethique Hospitalo-Facultaire C_:H

Documents nécessaires pour un dossier complet : checklist

Tous les documenits soumis doivent avoir 4 titre : mom (protocde, BCF. ), Pacromyme de 'etude peut Etre mantionne, une
VErsion ot une date.

Ls cisbe &% bn warsion dofvent lé'E!lEW Ent :IIIF!F!i":r'E =U bas de chague dooument sans :lLD. ratde n'est pas recEvabis.

Ex: Arobete Protocole wiD D2f0a/20e3

Documents an version POF Version Date®

Demande d"avis 1] 25/11/2025

Protocole complat = 26/05/2025

Resumé du protocole en francais (2 pages) = 23/11/2025

Formulaire(s) d'information et de consentement = 27/11/2025

Court CV [max 3 pages et max 3 ans) et certificat GCP (max = 28/01/2025

3ans): 14,710/ 2025

- de Finvestigateur principal 17/11/2025

- des co-investigateurs 25/11/2025

Court CV [max 3 pages et max 3 ans) et certificat GCP de O

I'etudiant qui collabore 3 la recherche, [ 5'il n'est pas

investigateur)

Attestation d’assurance ®E En Ccours avec
bame Thiry et
M. 5.Macias

Convention de collaboration ou finandeére entre les = En cours avec

departements concernés par les prestations de I"etude, ex : mMme Thiry -

[aboratoire, radiclogie,._(version draft suffit) citadella

Formulzire RGPD - Protection des données 3 caractére O

personnel utilisées 3 des fins de recherche (i collects de

donnees de patient du CHU de Liege)

5 étude commerciale : Contrat financier O

Contrat de collaboration avec la bichangue O

5 etude multicentrigue : Liste de centras participants avec O

les coordonnées de leur CE et PI

¥z date et |z wersion doivent spparaitre su bas de chague document
Demande d avis- Etude soumisa 3 la loi du 7 mai 2004 — Version 2.0 4.12 2025
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université

Comité d'Ethigue Hospitalo-Facultaire
Universitaire de Liége (707)

CH

de Ligge

Je m'engage a informer e Comite :

De la date du debut effectif de I'stude (date d'inclusion du 1*" patient) ;
De tout Evénement indésirable grave survenu chez 'un des sujets ;
De toute modification du promoteur, de Pinvestigateur principal, des étudiants collaborant
a la recherche [pour les promateurs CHU de Ligge et Universite de Liege) ;

Du renguvellement de I'assurance quand celle-ci arrive 3 echeance ;
Du deroulerment de I'étude avec un rapport annueal ;

De la cléture de I'étude avec un rapport final et complet des résultats obtenus ;
Immediztemnent si M'évaluation de la balance bénafices/risques venait & chamger.

Ja m'engage 3 n'inclure aucun sujet avant Fobtention de I"avis favorable.
Le recrutement doit débuter endéans les 12 mois qui suivent P'avis favorable, je m'engage a
renouveler la demande d'avis si le recrutement n’a pas débuté.
Je certifie que les informations fournies, ci-dessus, sur I"étude, sont complétes et commectes et
j‘assume "entiére responsabilité de I"étude.

Mom, prenom de Finvestigateur
principal -

Hafraoui Kaoutar

Sirieys Thibault

Date et signature manuscrites :

25/11/2025

e
——

Mom, prénom du chef de service - Pr DOMNEAL Anne-Frangoise
Date et signature manuscrites :

I .-'I

1 _.l"\'l & i

L

g’
26/11/2025

Demande o avis- Etude soumise a la loi du 7 mai 2004 — Version 2.0 4.12 2025
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Annexe 3 : Réponse du Comité d’Ethique Hospitalo-Facultaire Universitaire

Comité d'Ethigue Hospitalo-Facultaire Universitaire de Liége (707)

£]

[y HIESE CH./

de Liage

Sart Tilmen, le 13 Evrier 2026

Madame le Prof. A-F, TMINNEAT
Monsieur Thibaunlt SIRIEY S

SCIENCES DE LA SANTE PURLIQUE
ULIEGE

Concarng : Voire demande d’avis au Comité d*Ethique
Nr EudraCT ou Ny belge : BT0T72025000172 ; Notre véf 1 20215655
Cher Collégue,

Tai le plaizir de vous infoomer que e Comité d"Ethigue a donné une réponse favorable & volne demande
d"avis intitulée :

"Eyvaluation de la iransition de la pédiatrie 4 la médecine adulte : Ftude qualitative i
I"hipital de ia Citadelle chez les jeunes adultes drépanocytaires (20-28ans), ”

Wous trouverer, sous ce pli, le formulaire de réponse reprenand, Jes différents éléments examinds et
approwves ef la composition du Comté d*Ethigue.

Jevous prie d'agrder, Cher Collégue, "expression de mes sentiments les meillewrs.

eﬂ WL . Codie fw

f T, LEDHOUE
Président duy

Copie gu Promotewr : ULidge
Copie & la Direction de "AFMPS

C.H.U. de LIEGE - Site du Sart Tilman - Avenue de 'H3pital, 1 - 4000 LIEGE
Président : Profassaur . LEDOUX

Vice-Présidents | Docteur G. DAENEN - Docteur E. BAUDOUX - Professeur P, FIRKET
Secrétariat administratif © 04/323.21.58

Coordinatlon scientifique: 04,/323.22.65

Mall : ethlquefchulleae.be

Infos disponibles sur:http:/ fenene, chuliege, beforgoen. htmil#ceh



MNotre Dossier nr : Our Fife nr @ 2025 [ 655

Approbation d"one demande d’étude clinigue (suite)
Appraval form for a clinical teial (following page)

Protocole

Evaluation de la transition de la pédiatrie & la médecine adulte : Etude qualitative a
I’hipital de Ia Citadelle chez les jeunes adultes drépanocytaires (20-28ans).

Service de : SCIENCES DE LA SANTE PUBLIQUF,
Clinical unit

Chef de Service : Prof, A-F. DONNEAL

Divector of the clinfcal unit

Expérimentateur principal : Thibault SIRTEYS
Principal invesfigator

Par décision collégiale, le Comité d*Ethigue (voir liste des membres en annexe)
By collegial decision, the Effvics Committee (see enclosed list of the members) :

OuifYes Non/iNe

B estime que I'étude pent Elre réalisée I ' [
s accepied the performance of the study T

1}0 M S Ravet | W °

signature Mom @ Prof, 1) LEDMOUN Prizsident
Kighatire Peinited wane 2

Dot Drade : 137027202
The Eehice Commmittee staves that i 5 oreanized and aperates aceordineTa the ICHANGCE puidelines, the
applicedle faws grd regrlodfons, aed heiv own wreitlen operalisgTrocedires

Cetle approbation ne signifie pas que le comilé prend 1a reaponsabilitd de I"éde.
This aperoval does mod mean ot the Kthies Commitiee tokes the responsibiline of the study



Annexe 4 : Attestation d’assurance

ETHIAS

2025655 — ULG — SIRIEYS Thibault

ATTESTATION D°ASSURANCE

Ethias SA, woie Gisale Halimi, 10 & Liaga, certifie que par la police n® 45.482. 838 souscrite par
"Université de Ligge, place du 33X Aodt 7 & 4000 Liage, alle garantit, dans les limites das conditions
genarales et spéciales du contrat, conforméament aux dispositions de la loi du 7 mai 2004 relative auwx
experimentations sur la personne humaine telle gue modifiée par la loi du 27 décembre 2005 et tous
arrétés royaux d’ exécution qui seraient adoptés en application des dispositions précitées, la
responsabilite civile qui pourrait incomber a 'ULG en $a qualite de promoteur, du chef de domimeages
causes aux participants etfou a leurs ayants droit dans le cadre de "atude clinigue suivants :

« Evaluation de la transition de la pédiatrie a la medecine adulte : Etude qualitative a hopital de
Ia Citadelle chez les jeunes adultes drépanocytairas. »

Departerment : Sciencas de la sants publique

Mombre de participants : une dizaine d'entretiens

Etude mondcentrigue

Dwurée de Pexparimantation : du 28 novembre 2025 au 30 juin 2026
Classe:lA

Montants de Garantie @
La garantie est acquise a raison de 2.500.000 € par sinistre, tous dommages corporels, matériels et

immatériels consscutifs confondus. Ce montant constitue égalament la limite de la garantia pour
toute la durée de 'essai.

Par ailleurs, \a garantie est limitée a 500,000 € par victime.
Fait en double a Liage
Le 06 décembre 2025

Pour l2 Comité de direction,

Florian Pirard
Head of Liability Underwriting
Public & Corporate
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