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Résumé 

 La transition est un sujet qui demeure d’actualité, et ce, malgré qu’elle fasse l’objet de 

plusieurs recherches, et ce, depuis des décennies. Or, certaines transitions semblent être moins 

étudiées, alors qu’elles nécessitent aussi une attention particulière afin d’améliorer la qualité et la 

sécurité des soins, de même que le continuum inter établissement. D’ailleurs, la transition d’un 

centre hospitalier pédiatrique à un centre hospitalier pour adultes auprès de jeunes patients ayant 

eu une transplantation hépatique est l’une de ces transitions. Cette étude avait pour but d’explorer 

la perception de jeunes adultes ayant eu une transplantation hépatique, de parents et de 

professionnels de la santé quant à la transition d’un centre hospitalier pédiatrique à un centre 

hospitalier pour adultes. Afin d’encadrer cette étude, le cadre théorique de Meleis (2010) a été 

retenu. Un devis qualitatif descriptif et exploratoire a été utilisé. Des entrevues semi-dirigées 

(n=10) ont été réalisées avec de jeunes patients (n=7), ainsi que des parents (n=3), et un groupe de 

discussion a été réalisé avec des professionnels de la santé (n=5). Une analyse thématique des 

données collectées a permis d’identifier sept thèmes, soit 1) les différents types de transition; 2) les 

émotions associées à la transition; 3) les caractéristiques individuelles; 4) la préparation à la 

transition; 5) l’approche des professionnels entre le centre hospitalier pédiatrique et le centre 

hospitalier pour adultes; 6) les besoins de chacun et enfin, 7) les pistes d’amélioration proposées 

par les patients, les parents et les professionnels de la santé. Les résultats de cette recherche 

permettent, notamment, d'approfondir la compréhension relative au processus de la transition d’un 

centre hospitalier pédiatrique à un centre hospitalier pour adultes. Ils permettent également 

d'ajouter une nouvelle perspective de la transition du point de vue des jeunes patients, des parents 

et des professionnels de la santé, en plus de proposer d'éventuelles recherches de plus grande 

envergure. En somme, cette présente recherche, de par sa nature descriptive exploratoire, permet 

d'offrir une compréhension davantage approfondie du processus de transition vécue par ces jeunes 

adultes ayant eu une transplantation hépatique en vue d’améliorer la qualité et la sécurité des soins, 

de même que le continuum inter établissement. 

Mots-clés : transition, transplantation hépatique, pédiatrie, soins adultes 
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Abstract 

Transition is a topic that remains topical, despite the fact that it has been the subject of much 

research for decades. However, some transitions seem to be less studied, even though they also 

require special attention in order to improve the quality and safety of care, as well as the inter-

institutional continuum. The transition from a pediatric to an adult hospital for young liver 

transplant patients is one such transition. The purpose of this study was to explore the perceptions 

of young adult liver transplant patients, parents and healthcare professionals regarding the 

transition from a pediatric to an adult hospital. Meleis' (2010) theoretical framework was used to 

frame this study. A descriptive and exploratory qualitative design was used. Semi-directed 

interviews (n=10) were conducted with young patients (n=7) and parents (n=3), and a focus group 

was conducted with healthcare professionals (n=5). A thematic analysis of the data collected 

identified seven themes: 1) the different types of transition; 2) the emotions associated with the 

transition; 3) individual characteristics; 4) preparation for the transition; 5) the approach of 

professionals between the pediatric hospital center and the adult hospital center; 6) the needs of 

each; and finally, 7) the avenues for improvement suggested by patients, parents and health 

professionals. In particular, the results of this research will provide a better understanding of the 

transition process from a pediatric hospital center to an adult hospital center. They also add a new 

perspective on the transition from the perspectives of young patients, parents and healthcare 

professionals, and suggest possible areas for further research. In sum, this research, by its 

exploratory descriptive nature, provides a more in-depth understanding of the transition process 

experienced by these young adults who have had a liver transplant in order to improve the quality 

and safety of care, as well as the inter-institutional continuum. 

 

Key Words: transition, liver transplantation, pediatrics, adult care 
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Chapitre 1 - Problématique 

Selon l’Institut canadien d’information sur la santé (2017), en 2016, 2 835 transplantations 

d’organes ont été réalisées. De ce nombre, Transplant Québec (2016) confirme que 538 organes 

ont été transplantés au Québec. Les données de 2017, récemment publiées par Transplant Québec 

(2018), démontrent une augmentation de près de 10 % du nombre d’organes transplantés au Québec 

comparativement à l’année précédente. Avec l’avancement des sciences de la santé, ce sont 

différentes transplantations qui peuvent maintenant être réalisées en plus grand nombre avec divers 

organes. Les organes solides transplantés sont le cœur, le foie, les reins, les poumons et le pancréas. 

Des 597 organes transplantés en 2017, 117 sont une transplantation hépatique provenant de 

donneurs du Québec. La majorité des transplantations sont réalisées chez une population adulte, 

tandis qu’une minorité a lieu auprès d’une population pédiatrique (ICIS, 2018). Toutefois, malgré 

cet avancement, qui permet d’augmenter le nombre de transplantations, il n’en demeure pas moins 

que les interventions ne sont pas au rendez-vous dans l’optimisation de la préparation et de 

l’accompagnement face à un épisode de soins aussi complexe. 

 

Un regard plus approfondi quant au contexte de la transplantation hépatique dans deux 

centres hospitaliers francophones au Québec, soit au Centre Hospitalier de l’Université de Montréal 

(CHUM) et au Centre Hospitalier Universitaire Sainte-Justine (CHUSJ), a permis de mettre en 

évidence qu’à lui seul, chaque année, le CHUM réalise entre 60 et 75 greffes hépatiques 

(Champagne, 2017), alors que le CHUSJ en réalise huit à dix par an (Phan, 2010). De ces huit à 

dix greffes, quatre à cinq par année sont transférées au CHUM. Au même titre que de nombreuses 

interventions chirurgicales, la transplantation hépatique est un épisode de soins complexes qui fait 

vivre à la personne, ainsi qu’à sa famille, une multitude d’émotions (Fondation canadienne du foie, 

2017). 

 

En effet, dans son ensemble, vivre une transplantation est une expérience de santé et de 

soins physiquement, psychologiquement et émotionnellement éprouvante (Craig et al., 2017!; 

Gross et al., 2010!; Ordin et Karayurt, 2016 ; Ordin et al., 2013!; Stewart et al., 2014). Le processus 
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pour avoir une transplantation comporte plusieurs étapes. Il comprend, notamment, l’évaluation 

pour l’éligibilité à la liste de greffe, et ce, par une équipe interdisciplinaire et de nombreux examens. 

Il importe de noter que la transplantation hépatique n’est pas possible pour tous, une évaluation 

médicale rigoureuse étant nécessaire (Fondation canadienne du foie, 2017). Une fois l’approbation 

des professionnels obtenue, il y a l’attente pour la transplantation qui est plus ou moins longue 

selon le classement dans la liste d’attente. Pendant ce processus, il est à noter que les personnes 

peuvent avoir une progression dans la détérioration de leur état de santé due à la maladie. Cette 

détérioration rapproche chaque jour un peu plus la personne de la mort (Craig et al., 2017!; Ordin 

et al., 2013!; Stewart et al., 2014).  

 

Plus particulièrement, dans le cas d’une insuffisance hépatique, lorsque le traitement 

médical n’est plus efficace et que la maladie progresse, la transplantation hépatique est l’unique 

intervention permettant à la personne de vivre, si cette dernière répond aux critères d’évaluation 

(Fondation canadienne du foie, 2017). Il est difficile pour la personne et sa famille de se sentir 

impuissant et de devoir attendre pour un nouvel organe, sans savoir combien de temps il faudra 

attendre pour avoir la transplantation (Anthony et al., 2014). Pour le foie, à un stade avancé 

d’insuffisance hépatique où la médication et la thérapie médicale ne donnent plus les résultats 

escomptés, il n’existe aucune autre intervention alternative à la greffe, permettant de gagner un peu 

plus de temps en attendant ce nouvel organe (Fondation canadienne du foie, 2017). Il en est 

autrement lors de l’attente pour d’autres organes. Tel qu’une transplantation cardiaque, où il est 

possible de «!prolonger le délai d’attente!», bien que la situation soit urgente, grâce au cœur de 

Berlin. Il en est de même pour la transplantation pulmonaire, notamment grâce aux appareils 

respiratoires, et pour la transplantation rénale avec la dialyse.  

 

Vivre une transplantation hépatique est un épisode de soins complexe anxiogène. Ceci est 

encore plus déstabilisant chez un jeune enfant, voire un adolescent, considérant le développement 

physique, psychologique, émotionnel et social qui se réalise à cette période. En effet, le jeune 

patient ayant une transplantation hépatique, ainsi que sa famille, vivent du stress, de l’anxiété, de 

l’incertitude et une certaine dépression face à cette situation de soins et de santé complexe. 

Plusieurs autres évènements peuvent accroître ces états psychologiques, tels que les complications 
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suite à la transplantation, les infections, le rejet, la fuite biliaire, la thrombose, une complication au 

niveau de l’anastomose artérielle, la cirrhose, la réhospitalisation (Kelly et Wray, 2014!; Urden et 

al., 2014) et une récidive de maladie (Fondation canadienne du foie, 2017). À ces complications 

qui peuvent rendre davantage anxiogène la transplantation et l’épisode de soins, s’ajoute la 

transition d’un centre hospitalier à un autre (Kelly et Wray, 2014). L’état de santé des jeunes 

patients après une transplantation hépatique nécessite un suivi à long terme. La transition d’un 

centre hospitalier pédiatrique à un centre hospitalier pour adultes, une fois l’âge de la majorité 

atteinte, entraine une multitude de changements pour le jeune patient et sa famille. 

 

La somme de l’épreuve vécue face à la maladie, en plus de l’expérience de la 

transplantation, des contraintes subjacentes imposées, notamment par les suivis et la médication, 

de la vulnérabilité que sous-entend la période de l’adolescence et du tourbillon d’émotions que 

soulève la transition, dénote que ces jeunes ont des besoins particuliers. De fait, près de la moitié 

des adolescents ayant une maladie chronique, ne se considèrent pas prêts pour cette transition (Staa 

et Sattoe, 2014). Il appert ainsi important qu’ils reçoivent une préparation pour les guider, et les 

accompagner vers les soins pour les adultes.  

 

Bien que la transition soit un sujet d’actualité qui a été abondamment étudié sous différentes 

formes, et ce, depuis de nombreuses années, il existe encore certaines transitions qui soient moins 

étudiées, par exemple la transition d’un centre hospitalier à un autre auprès d’une population 

spécifique ou encore, la transition vers l’autogestion des soins (Association des infirmiers et 

infirmières autorisés de l’Ontario, 2014 ; Duke et Scal, 2011, Meleis, 2010 ; Morsa, 2017 ; Phabinly 

et al., 2017 ; Sagar et al., 2015 ;  Wright et al., 2016 ; Wright et al., 2017). Pourtant, celles-ci 

nécessitent d’avoir une attention particulière, notamment dans le but d’améliorer la qualité et la 

sécurité des soins prodigués au patient et sa famille. À la lumière des recherches effectuées jusqu’à 

ce jour, peu d’études ont porté sur l’expérience de la transition d’un centre hospitalier pédiatrique 

à un centre hospitalier pour adultes auprès de jeunes adultes ayant eu une transplantation hépatique 

(Ordin et al., 2017 ; Wright et al., 2016 ; Wright et al., 2017). De plus, afin de mieux saisir la 

problématique du contexte de transition chez cette population, une enquête exploratoire, réalisée 

par des entrevues auprès d’interlocuteurs clés du programme de transplantation hépatique de deux 
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centres hospitaliers québécois, a mis en évidence que le programme de préparation à la transition 

structuré pour ces jeunes patients a été, ces dernières années, mis de côté. En date d’aujourd’hui, 

au CHUSJ, il a été mentionné que la préparation à la transition, principalement l’enseignement, se 

fait à hauteur variable, c’est-à-dire selon l’évolution et le cheminement d’apprentissage de chaque 

jeune patient (S. Dion, communication personnelle, 19 juin 2018). À notre connaissance, il n’y a 

pas, en transplantation hépatique, d’outils ou de cadre de référence qui encadre et guide, dans le 

temps, l’enseignement à faire en vue de développer toutes les compétences requises pour une 

transition optimale, et ce, tant pour l’acquisition des compétences pour les jeunes adultes, que pour 

le transfert de responsabilités des parents (S. Dion, communication personnelle, 19 juin 2018 ; M. 

Bilodeau, communication personnelle, 7 mai 2018 ; C. Vincent, communication personnelle,  12 

juin 2019). Du côté du CHUM, ces sources ont rapporté qu’une infirmière de la clinique externe, 

ainsi qu’un hépatologue, se déplaçaient au CHUSJ pour le dernier rendez-vous avec l’équipe de 

pédiatrie afin d’établir un premier contact pour initier le développement d’une relation de 

partenariat et de confiance, ainsi que pour faciliter la transition vers le nouveau milieu. Toutefois, 

selon ces mêmes sources, il a été rapporté qu’au cours de la dernière année, par manque de 

personnel, aucune infirmière n’a fait de lien entre les deux centres hospitaliers, seul l’hépatologue 

se déplaçait pour les rendez-vous. Ces mêmes sources ont également évoqué, un manque de 

communication interétablissement, mais aussi, un manque de communication intraétablissement, 

c’est-à-dire entre les cliniques externes et les unités de soins du même hôpital. Cette lacune au sein 

même d’un établissement et entre établissements complexifie la trajectoire de soins des jeunes 

patients et de leur famille, en plus d’ajouter un défi supplémentaire aux professionnels de la santé 

pour harmoniser la transition (LaRosa et al., 2011 ; Lerret et al., 2012 ; Paone et al., 2006 ; Wright 

et al., 2016 ; Wright et al., 2017). Il appert donc important de revoir l’ensemble de 

l’accompagnement des jeunes patients et leur famille, incluant le processus de transition entre 

établissements, ainsi que la préparation qui le précède, afin d’offrir tous les outils nécessaires, en 

vue d’améliorer la transition tout en favorisant le continuum interétablissement et 

intraétablissement (Annunziato et al., 2013!; Coad et al., 2017!; Ferrarese et al., 2018!; Junge et al., 

2017!; Kelly et Wray, 2014 ; Lerret, et al.,2012 ;Wright et al., 2016 ; Wright et al., 2017). 
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Plus particulièrement, ces jeunes patients et leur famille transitionnent vers les soins pour 

adultes, bien souvent insuffisamment préparés, contribuant ainsi, pour des raisons multifactorielles, 

à la détérioration précoce de l’état de santé du jeune patient (Annunziato et al., 2013!; Bilhartz et 

al., 2015!; Campbell et al., 2016!; Fredericks, 2009!; Fredericks et al., 2010!; Harry et al., 2015!; 

LaRosa et al., 2011!; McDiarmid, 2013!; Mitchell et al., 2017!; Morsa, 2017!; Sagar et al., 2015). 

Ces jeunes patients, ainsi que leur famille, se trouvent à vivre une épreuve lourdement chargée en 

émotions. Ils perdent complètement leurs repères usuelles (lieu physique ou personne-ressource) 

et se retrouvent avec peu ou sans aucun outil ou guide d’accompagnement optimal pour les aider à 

traverser ce moment. Face à ce grand et déstabilisant changement, les réactions sont diverses, entre 

rébellion, colère et opposition. Confrontés avec cette vague d’émotions et de comportements, les 

professionnels de la santé se sentent insuffisamment outillés pour adopter l’approche adéquate et 

avoir une prise en charge optimale.  

 

Pendant cette période de transition1 entre le centre hospitalier pédiatrique et le centre 

hospitalier pour adultes, les jeunes adultes peuvent vivre une période d’angoisse, de par la nature 

de l’inconnu et l’incertitude que celle-ci sous-entend (Bilhartz et al., 2015!; Wright et al., 2016). 

En effet, cette période occasionne plusieurs changements simultanés qui demandent une grande 

capacité d’adaptation, et qui impose un changement organisationnel, situationnel et relationnel 

(Meleis, 2010!; Wright et al., 2016). Elle impose aux jeunes patients, notamment, de nouvelles 

procédures et la création de nouvelles relations (Meleis, 2010 ; Wright et al., 2016). Les écrits 

mentionnent que, malgré l’avancement de la médecine et l’augmentation du nombre de jeunes 

transplantés, les programmes de préparation pour faciliter ce processus de transition sont encore 

limités, voire inexistants (Duke et Scal, 2011!; Phabinly et al., 2017!; Sagar et al., 2015). 

 

Les programmes de préparation permettent de préparer le jeune adulte et sa famille à vivre 

de façon optimale la transition. Ils permettent, notamment, aux parents de transférer des 

responsabilités telles que la gestion de la médication et des rendez-vous de suivi au jeune adulte ou 

!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
1 Dans cette étude, la période de transition se définit, tel que Meleis l’a décrite, comme le passage d’un état, d’une 
condition ou d’un endroit à un autre, occasionné par un processus de changement (Meleis, 2010). 
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encore ils permettent à travers le transfert des responsabilités et de l’enseignement que le jeune 

adulte atteigne une certaine autonomie dans ses soins et sa santé.  De fait, le manque de préparation 

à la transition, ajoutée à la période de l’adolescence qui est, en soi, une phase où les jeunes sont 

plus vulnérables (Annunziato et al., 2015!; Bee et Boyd, 2011!; Potter et al., 2016), font du 

processus de transition une épreuve exigeante. De plus, l’adaptation à un nouvel environnement, à 

une nouvelle équipe de soins, ainsi qu’à de nouvelles procédures, peut augmenter davantage 

l’anxiété envers la transition (Heldman et al., 2015). En plus de ces éléments anxiogènes, il est 

reconnu que le deuil de l’équipe professionnelle, avec laquelle le jeune patient a développé une 

relation de confiance et des liens thérapeutiques depuis un certain temps, peut être vécu 

difficilement, ajoutant ainsi une complexité à l’expérience de transition (Wright et al., 2016). 

Certains jeunes ont d’ailleurs verbalisé ressentir un sentiment d’abandon (Wright et al., 2016), non 

seulement envers leur équipe soignante, mais aussi envers les autres jeunes avec lesquels ils ont 

tissé des liens tout au long de leur parcours pédiatrique (Bee et Boyd, 2011).  

 

Quant aux familles, la place des parents qui leur est accordée change radicalement entre 

l’approche pédiatrique et celle réalisée chez les adultes (LaRosa, et al., 2011). Par exemple, en 

milieu pédiatrique, les parents sont davantage impliqués dans les soins de leur enfant ; ils 

s’occupent des traitements, des rendez-vous, du suivi du dossier médical, et bien plus encore 

(LaRosa et al., 2011). Alors qu’en milieu adultes, l’acteur principal qui interagit avec les 

professionnels de la santé devient le jeune adulte et les parents ne sont que rarement inclus dans la 

conversation (Anthony et al., 2014!; LaRosa et al., 2011!; Morsa, 2017). Face à cette nouvelle 

réalité, le rôle du parent change et il n’est pas toujours facile de lâcher-prise et de transférer les 

responsabilités (Ordin et al., 2017 ; Wright, et al., 2017). Ce changement de rôle ajoute de l’anxiété 

et du stress pour la Personne. 

 

De fait, toutes ces lacunes dans le système de la santé peuvent contribuer à la détérioration 

précoce du jeune, notamment en entrainant une diminution à l’adhérence au traitement, une rupture 

du suivi médical ou des examens de contrôle, une augmentation des facteurs de risque en lien avec 

les complications, voire même, contribuer au décès (Annunziato et al., 2013!; Bilhartz et al., 2015!; 

Campbell et al., 2016!; Fredericks, 2009!; Fredericks et al., 2010!; Harry et al., 2015!; LaRosa et al., 
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2011; McDiarmid, 2013!; Mitchell et al., 2017!; Morsa, 2017!; Sagar et al., 2016). C’est pourquoi 

il est nécessaire de prendre le temps de bien préparer les jeunes adultes à la transition qu’ils vont 

vivre. Il appert nécessaire de les éduquer, les responsabiliser et les soutenir (Phan, 2010!; Sawicki 

et al., 2017). De ce fait, il est primordial que les professionnels de la santé portent une attention 

plus particulière à ce domaine de recherche afin d’améliorer les soins. 

 

Les différents professionnels de la santé impliqués auprès de ces jeunes et de leur famille, 

particulièrement les infirmières, ont un rôle essentiel et crucial dans la préparation avant, pendant 

et après la transition (Joly, 2016). De plus, le guide de pratique de l’Association des infirmiers et 

infirmières autorisés de l’Ontario (2014) mentionne l’importance d’élaborer un plan de transition 

pour, non seulement faciliter ce processus, mais aussi pour assurer la sécurité et la continuité des 

soins. De surcroît, il appert pertinent d’explorer, auprès de jeunes patients, de familles et de 

professionnels de la santé, leur point de vue quant à l’expérience de la transition d’un centre 

hospitalier pédiatrique à un centre hospitalier pour adultes.  De ce fait, cette exploration permettrait 

de mieux comprendre leurs besoins et leurs préoccupations pour, ultimement, mettre en place des 

programmes de préparation à la transition. 

 

Afin d’encadrer et guider cette recherche, le cadre théorique choisi est celui de Meleis 

(2010). Cette théorie soutient la compréhension du chercheur dans les types de transitions, dans les 

aspects essentiels à considérer lors d’une transition, tels que la perception, l’engagement, le temps 

à accorder pour un processus de transition ou le temps nécessaire pour vivre celle-ci. Cette théorie 

permet également d’identifier les conditions facilitantes et contraignantes dans la composition d’un 

processus de transition. Certains facteurs, tels que la culture, les croyances, les attitudes et les 

connaissances, peuvent influencer la manière dont la famille vivra le processus de transition vers 

les soins adultes. Ainsi, ce cadre de référence se veut un guide essentiel pour soutenir ce projet de 

recherche. 
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But de l’étude et questions de recherche 

Le but de cette étude est d’explorer, selon le point de vue de jeunes ayant eu une 

transplantation hépatique et de leur famille, ainsi que des professionnels de la santé impliqués, leurs 

perceptions quant à la transition vécue ou celle à venir dans la prochaine année, d’un centre 

hospitalier pédiatrique à un centre hospitalier pour adultes. Les questions de recherche sont : 

 

1)! Quelles sont les perceptions de jeunes patients ayant eu une transplantation hépatique et 

leur famille!quant à la transition du centre hospitalier pédiatrique à un centre hospitalier 

pour adultes ?  

 

2)! Quelles sont les perceptions de professionnels de la santé quant à la transition d’un centre 

hospitalier pédiatrique à un centre hospitalier pour adultes pour de jeunes patients ayant eu 

une transplantation hépatique et leur famille ? 

 

3)! Quels sont les écarts entre les perceptions des parents, des jeunes et des professionnels de 

la santé ? 
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Chapitre 2 – Recension des écrits 

! Ce deuxième chapitre consiste en une recension des écrits théoriques et empiriques portant 

sur les thèmes relatifs à l’étude proposée. Le premier thème aborde la maladie chronique et 

l’insuffisance hépatique. Le second thème fait référence à la transplantation, de même qu’au 

processus de cette dernière (évaluation pré transplantation, transplantation). Le troisième thème 

aborde la période de l’adolescence. Il comporte aussi une sous-section sur l’expérience des 

adolescents et des jeunes adultes ayant eu une transplantation hépatique. Le quatrième thème 

explique la transition. Il est divisé en six sous-sections : le processus de la transition, la préparation 

à la transition, l’approche adoptée en pédiatrie versus celle en soins pour adultes, les conséquences 

d’un manque de préparation à la transition, l’expérience des adolescents et des jeunes patients quant 

à la transition et, finalement, les pistes de solutions afin d’améliorer le processus de la transition. 

Pour conclure ce chapitre, le cadre de référence choisi pour guider cette étude, soit la théorie de 

Meleis (2010), est présenté. 

 

La démarche documentaire 

Afin d’avoir une revue des écrits rigoureuse et exhaustive, une stratégie de recherche a été 

construite et validée en collaboration avec une bibliothécaire médicale (Appendice A). Les mots-

clés employés sont : transplantation, liver, liver transplantation, transplant, pediatric, young adult, 

adolescent, transition, continuity of care et transitional care. La recherche des écrits s’est réalisée 

dans plusieurs bases de données, afin de couvrir un large éventail d’écrits publiés sur le sujet à 

l’étude. Les bases de données utilisées sont : Embase, Medline, EBM Reviews, PubMed, CINAHL 

et Google Scholar. De cette recherche, 204 articles ont été recensés. Afin d’être le plus d’actualité 

possible et vue la quantité importante d’écrits, une limite de publication a été imposée, soit de dix 

ans et moins, ce qui a réduit le nombre d’articles à 157. Une fois les doublons supprimés et un 

premier tri fait en fonction du titre et du résumé, en appliquant les critères suivants : aborder 

l’adolescent ou le jeune adulte, la transplantation d’organes solides, la transplantation hépatique, 

et la transition d’un centre hospitalier pédiatrique à un centre hospitalier pour adultes, un total de 

51 articles a été retenu. Les articles non retenus n’abordaient donc pas la transplantation hépatique, 

la transition d’un centre hospitalier à un autre, ou bien il n’était pas question de jeunes patients ou 
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de leurs parents. De ce nombre, après une analyse plus approfondie, 41 ont été sélectionnés 

(Appendice B). Les études exclues comportaient quelques lacunes. En effet, elles avaient, soit un 

manque de données sur l’échantillonnage, un manque d’informations dans les résultats, ou bien, 

elles n’abordaient pas le sujet à l’étude. 

 

En somme, cette recherche documentaire a permis de recenser plusieurs écrits permettant 

de faire un survol, mais aussi un portrait plus fin, notamment de l’expérience d’un jeune patient 

ayant eu une transplantation hépatique. Cette recension aborde d’abord la maladie chronique, 

l’insuffisance hépatique, la transplantation hépatique, le processus de la transplantation, 

l’adolescence et le jeune adulte, ainsi que l’expérience de la transplantation selon le point de vue 

de jeunes patients. Cette recension des écrits comprend ensuite une section sur la transition, cette 

dernière étant le cœur de cette présente étude. Dans cette section, il est question de la transition en 

soi, de son processus, de l’approche pédiatrique versus de l’approche dans un contexte de soins 

pour adultes, de la préparation à la transition et des conséquences d’un manque de préparation. Une 

troisième section fait état de l’expérience de la transition du point de vue d’adolescents et de jeunes 

adultes. Finalement, cette recension se termine par une description critique des écrits portant sur 

les pistes de solutions existantes afin d’améliorer le processus de la transition. 

 

La maladie chronique 

Selon le document produit en 2019 par l’Institut national d’excellence en santé et en services 

sociaux (INESSS), les maladies chroniques sont de plus en plus présentes dans la population 

québécoise. Celles-ci affectent, non seulement les personnes d’un certain âge, mais aussi des 

enfants, des adolescents et des jeunes adultes (INESSS, 2019). Ces maladies chroniques 

augmentent le risque de comorbidité et de mortalité (INESSS, 2019). Les personnes atteintes voient 

leur quotidien influencé par la maladie chronique, leur infligeant une routine de soins et de 

médicaments. Ces dernières ajoutent également une pression supplémentaire sur le système de 

santé déjà bien fragile (p. ex., augmentation des consultations à l’urgence, réhospitalisation 

fréquente) (INESSS, 2019). Au fil des années, le registre des maladies chroniques s’est allongé. 

Tel que définie par l’Organisation Mondiale de la Santé (OMS) (2021) : «!Les maladies chroniques 
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sont des affections de longue durée qui, en règle générale, évoluent lentement!» (OMS, 2021, 

paragr.1). 

!

L’insuffisance hépatique 

Selon les explications de la Fondation canadienne du foie (2017), l’insuffisance hépatique est 

une détérioration rapide ou lente, selon la cause, aiguë ou chronique, du système hépatique, donc 

du foie (Fondation canadienne du foie, 2017). Les causes de l’insuffisance hépatique sont 

nombreuses. Cette affection du foie peut être provoquée par un virus, une toxine, la prise de 

médicaments, la consommation d’alcool, une maladie génétique, de mauvaises habitudes vie ou 

encore, il est également possible qu’elle soit induite par une cause inconnue (Fondation canadienne 

du foie, 2017). Dans de telles circonstances, l’insuffisance hépatique peut être considérée comme 

une maladie chronique nécessitant un suivi particulier longitudinal. De fait, vivre avec une maladie 

chronique, telle que l’insuffisance hépatique, apporte son lot d’effets indésirables avec lequel la 

personne, qui en est atteinte, doit s’adapter au quotidien. De surcroit, les personnes atteintes d’une 

insuffisance hépatique vivent plusieurs répercussions difficiles, tant sur le plan physique, social 

que psychologique (Anthony et al., 2014!; Bell et Sawyer, 2010!; Craig et al., 2017!; Duhamel, 

2015!; Kelly et Wray, 2014!; Katz et al., 2020!; LaRosa et al., 2011!; Taché, 2014!; Urden et al., 

2014). L’évolution de cette maladie peut mener à la détérioration de l’état clinique du patient et 

nécessiter une transplantation hépatique. 

 

La transplantation hépatique 

L’avancement des sciences de la santé, au cours des dernières décennies, a permis aux médecins 

de poser des diagnostics, non seulement plus rapidement, mais aussi avec plus de précision (Kelly 

et Wray, 2014). Cet avancement permet aux personnes atteintes de problèmes de santé d’avoir 

recours à des traitements et des soins plus sophistiqués, tels que la transplantation d’organe solide 

(Kelly et Wray, 2014!; LaRosa et al., 2011). En effet, cette intervention chirurgicale, d’une grande 

complexité, permet à des nouveau-nés, des enfants, des adolescents et des adultes de retrouver une 

santé, une certaine forme de stabilité et de normalité. Dans certains cas, lorsqu’un organe cesse de 

jouer pleinement son rôle, il devient essentiel, voire vital, que celui-ci soit remplacé par un nouvel 
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organe compatible et fonctionnel. Cette intervention est bien souvent une grande épreuve à vivre, 

et ce, à plusieurs niveaux (Anthony et al., 2014!; Bell et Sawyer, 2010!; Harry et al., 2015!; Phan, 

2010).  

 

Nombreuses sont les raisons pour lesquelles un patient pourrait nécessiter une transplantation 

hépatique (Kelly et Wray, 2014!; Urden et al., 2014). Plus particulièrement, les principaux 

diagnostics associés à cette opération majeure sont : 1) l’insuffisance hépatique chronique (telle 

que l’hépatite auto-immune et l’atrésie des voies biliaires) ou aiguë, aussi connue sous le nom 

d’hépatite fulminante (telle que l’hépatite auto-immune et l’hépatite A, B, C, ou E)!; 2) une 

intoxication à l’acétaminophène ou suite à la prise d’antibiotique ou de thérapie contre l’épilepsie!; 

3) une tumeur du foie (bégnine ou maline), et 4) une maladie congénitale affectant le métabolisme 

(Kelly et Wray, 2014!; Urden et al., 2014).  

 

Certaines personnes en attente d’une transplantation d’organe solide sont malades depuis 

plusieurs mois, tandis que d’autres, depuis plusieurs années. À petit feu, leur état de santé se 

détériore (Anthony, et al., 2014!; Bell et Sawyer, 2010!; Harry et al., 2015!; Phan, 2010). D’autres 

personnes, quant à elles, sont malades subitement et leur vie ne tient, très rapidement, qu’à un fil. 

Dans le contexte d’une transplantation hépatique, la situation est bien souvent urgente et critique 

(Francoz et Durand, 2013). En effet, aucune intervention alternative, outre la médication pour 

atténuer les signes et symptômes de la maladie, n’existe pour prolonger la durée d’attente avant de 

recevoir l’organe (Fondation canadienne du foie, 2017).  

 

Le processus de transplantation  

Bien qu’une atteinte hépatique puisse nécessiter une transplantation, ce ne sont pas tous les 

patients qui y sont éligibles. En effet, ceux-ci doivent avoir une évaluation pour déterminer leur 

éligibilité à la liste d’attente. C’est également de par cette évaluation que les médecins peuvent 

statuer sur le niveau de sévérité et de gravité de la maladie afin de définir l’ordre de priorité dans 

la liste. Pour juger de l’état de santé de la personne malade, en pédiatrie, les médecins utilisent 

l’échelle Pediatric End-Stage Liver Disease (PELD) pour les jeunes âgés de moins de 12 ans et le 
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Model for End-Stage Liver Disease (MELD) pour les jeunes âgés de plus de 12 ans (Kelly et Wray, 

2014). Dans son calcul, l’échelle PELD se base sur la valeur de l’International Normalised Ratio 

(INR), le taux d’albumine, le taux de la bilirubine, l’âge, le poids et la taille (EBMcalc, 2018). 

Tandis que le MELD comprend la valeur de l’INR, le taux de créatinine, le taux de sodium, le taux 

de la bilirubine et si le patient est sous dialyse ou non (MDcalc, 2018). L’ensemble de ces données 

permettent d’obtenir un pointage qui détermine l’emplacement du jeune malade dans la liste 

d’attente (EBMcalc, 2018!; MDcalc, 2018). 

 

Ce processus pour l’éligibilité à la transplantation hépatique est un long processus anxiogène 

pour les patients et leur famille. En effet, ceux-ci doivent non seulement faire face à la maladie, à 

la détérioration de l’état de santé, mais également, tel que l’étude d’Anthony et al. (2014) le 

mentionne, les jeunes patients doivent passer par l’évaluation pour l’éligibilité à la transplantation. 

Ils doivent aussi faire face au délai d’attente pour recevoir un nouveau foie, délai, pour certains 

jeunes patients, qui a été verbalisé comme étant la période la plus stressante (Anthony et al., 2014). 

Elle a été comparée à «!une torture suprême ou [au fait] de vivre avec une bombe à retardement!» 

[Traduction libre] (Anthony et al., 2014, p. 423). Une fois ce délai, qui semble interminable, 

terminé, les patients doivent faire face à l’opération et à la longue réadaptation qui s’en suit.  

 

Lorsque, finalement, il y a potentiellement un foie pour une transplantation, le patient reçoit un 

appel de la part d’un membre de l’équipe soignante pour l’informer de la possibilité de la 

transplantation. Cet appel permet au patient de pouvoir se rendre à l’hôpital au moment opportun. 

Lorsque le patient reçoit la nouvelle, il est nécessaire de l’informer qu’il est possible que l’organe 

ne soit pas adéquat ou suffisamment sain pour effectuer l’intervention. En effet, il arrive, par 

exemple, que le foie ait manqué trop longtemps d’irrigation, provoquant une ischémie importante, 

ou que celui-ci soit trop gras. En plus de considérer la qualité du foie avant la chirurgie, il faut aussi 

s’assurer que l’état de santé du patient permet à celui-ci de subir l’opération (p. ex., absence de 

fièvre). Une transplantation du foie est une longue chirurgie complexe et exigeante pour le corps 

humain. En moyenne, l’intervention dure six à huit heures (Fondation canadienne du foie, 2017). 

L’organe transplanté peut provenir d’un donneur vivant, par exemple d’un membre de la famille 
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compatible qui donne une partie de son foie, ou d’un donneur décédé (Fondation canadienne du 

foie, 2017).  

 

Une fois l’intervention réalisée avec succès, le patient se voit maintenant débuter sa 

réadaptation. Celui-ci sera suivi par une équipe interdisciplinaire pour l’accompagner tout au long 

du cheminement. Avec le temps, plusieurs symptômes découlant de l’insuffisance hépatique 

rentreront dans l’ordre, mais il va de soi que le patient devra suivre plusieurs recommandations 

(Anthony et al., 2014!; Kelly et Wray, 2014!; Urden et al., 2014). De fait, un suivi nutritionnel sera 

nécessaire pour récupérer, par exemple, de la force musculaire ou avoir un apport énergétique 

suffisamment grand pour répondre aux nombreux besoins du métabolisme dans sa réadaptation 

(Anthony et al., 2014!; Kelly et Wray, 2014). De plus, des précautions seront requises afin de 

diminuer le risque de contracter des infections, puisque le système immunitaire est affaibli de façon 

volontaire par la médication.  

 

Si le patient désire préserver son nouveau foie, et retrouver une qualité de vie saine et 

«!normale!», il est primordial que ce dernier adhère aux traitements, aux soins et à la médication 

suite à la transplantation. De nombreuses études soulignent la non-adhérence au traitement lors de 

deux moments précis (Annunziato et al., 2013!; Bilhartz et al., 2015!; Fredericks, 2009!; Fredericks 

et al., 2010!; Katz et al., 2020!; LaRosa et al., 2011!; McDiarmid, 2013!; Mitchell et al., 2017!; 

Taylor et al., 2009). L’un de ces deux moments est l’adolescence (Katz et al., 2020!; Taylor et al., 

2009). Le deuxième moment est la période de la transition d’un centre hospitalier pédiatrique au 

centre hospitalier pour adultes. Ces moments rendent les jeunes patients plus à risque de 

complications et de réhospitalisations (Annunziato et al., 2013!; Bilhartz et al., 2015!; Fredericks, 

2009!; Fredericks et al., 2010!; LaRosa et al., 2011!; McDiarmid, 2013!; Mitchell et al., 2017). Il 

appert que la période «!fin adolescence!» et début «!jeune adulte!» serait, selon plusieurs écrits 

(Annunziato et al., 2015!; Bell et Sawyer, 2010!; Heldman et al., 2015!; Junge et al., 2017!; Kelly 

et Wray, 2014!; Mavis et al., 2015), une période de grande vulnérabilité.  
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L’adolescence et le jeune adulte 

Au travers la construction de relations sociales, la période de l’adolescence est caractérisée par 

la quête de sens et d’indépendance, de la construction de l’identité et du développement du 

sentiment d’appartenance (Chandra et al., 2015!; Kelly et Wray, 2014). Elle est également associée 

à certains comportements à risque (p. ex., consommation de drogues et d’alcool, rapports sexuels 

non protégés, et non adhérence à la médication), de même qu’au sentiment d’invincibilité, aussi 

connue comme étant la pensée magique. Ces jeunes veulent vivre une vie plus normale. Ils ont 

vécu une partie de leur vie avec des contraintes importantes imposées par la maladie. Ainsi, la 

tentation d’essayer de nouvelles expériences, qui bien souvent riment avec un ou des 

comportements à risques (p. ex., consommation d’alcool, arrêt de la médication, etc.), est grande 

pour les adolescents (Katz et al., 2020!; Taylor et al., 2010).  

 

Bell et Sawyer (2010) soulignent aussi que les facteurs émotionnels (action sous le coup de 

l’émotion) et sociaux (influence des pairs) peuvent dépasser la réflexion rationnelle «!conduisant à 

des choix incohérents et à une prise de risque potentiellement dangereuse!» [Traduction libre] (Bell 

et Sawyer, 2010, p. 596). Pour ces raisons, l’adolescence est une période de vulnérabilité pour de 

nombreux jeunes (Bell et Sawyer, 2010!; Chandra et al., 2015!; Fredericks et Lopez, 2013!; Junge 

et al., 2017!; McDiarmid, 2013). Cette période de vulnérabilité, de par ses caractéristiques et des 

lacunes déjà existantes dans notre système de santé, peut notamment accroître les défis liés à la 

transition d’un centre hospitalier pédiatrique à un centre hospitalier pour adultes auprès des jeunes 

adultes ayant eu une transplantation hépatique.  

 

En effet, davantage influençables pendant cette période, les adolescents et les jeunes adultes 

peuvent prendre des décisions, sans grande réflexion, et les conséquences de leurs choix peuvent 

avoir des répercussions sur leur état de santé. Pour certains, ces répercussions seront minimes, alors 

que pour d’autres, elles peuvent être graves. Dans leur étude rétrospective, Bell et Sawyer (2010) 

soulignent que la période de la transition peut être une période difficile pour beaucoup de jeunes, 

et ce, même chez des jeunes en bonne santé. De même, «!les jeunes adultes âgés entre 19 et 25 ans 

ont quatre fois plus de chance de décéder que les jeunes âgés entre 10 et 14 ans!» [Traduction libre] 

(Bell et Sawyer, 2010, p.596). Ces incidences plus élevées chez les 14 – 25 ans peuvent être reliées 
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aux comportements à risque que ces jeunes prendront, comparativement à des jeunes âgés entre 10 

et 14 ans. L’addition de la période de l’adolescence et du jeune adulte avec un épisode de soins 

aussi complexe que la transplantation hépatique, fait que les jeunes patients vivent une période 

davantage tumultueuse. 

 

L’expérience des adolescents et des jeunes adultes qui ont eu une transplantation hépatique 

Quelques études se sont intéressées à l’expérience des adolescents et des jeunes adultes qui ont 

eu une transplantation hépatique (Lowton et al., 2017!; Taylor et al., 2009!; Taylor et al., 2010!; 

Tong et al., 2009). Ces études apportent une meilleure compréhension du vécu de ces derniers 

(Taylor et al., 2009!; Taylor et al., 2010!; Tong et al., 2009).  

 

La revue systématique réalisée par Tong et al. (2009) a permis de faire un survol des études 

qualitatives s’intéressant à l’expérience des adolescents ayant eu une transplantation d’organes 

solides. Le but de cette revue systématique est de décrire l’expérience des adolescents ayant eu une 

transplantation d’organe (transplantation cardiaque, rénale, hépatique et pulmonaire) (Tong et al., 

2009). Cette revue systématique a, au total, inclut 18 articles datant de 1970 à 2008. Douze des 18 

articles portent sur l’expérience des adolescents ayant eu une transplantation rénale, six sur 

l’expérience de la transplantation cardiaque, quatre sur celle de la transplantation hépatique et trois 

sur la transplantation pulmonaire (Tong et al., 2009). Bien que nous sommes en 2021 et que 

certaines études ont été réalisées il y a plusieurs décennies, les données collectées et les résultats 

qui en découlent demeurent intéressants pour comprendre l’expérience vécue de ces jeunes. 

D’ailleurs, des études plus récentes décrivent sensiblement les mêmes résultats rapportés par la 

revue systématique de Tong et al. (2009) (Taylor et al., 2009!; Taylor et al., 2010). Les études 

retenues ont été réalisées aux États-Unis, au Canada, en Europe et au Royaume-Uni (Tong et al., 

2009). Ce sont tous des pays ayant un système de santé similaire, pour lequel il est possible de 

transposer les résultats. Suite à l’analyse des données collectées, cinq grands thèmes sont ressortis, 

soit : 1) redéfinir son identité, 2) le fonctionnement familial, 3) le réseau social, 4) la gestion de la 

condition médicale et 5) l’attitude face au donneur (Tong et al., 2009). 
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Dans le thème de l’identité, les adolescents qui ont eu une transplantation d’organe ont exprimé 

qu’ils devaient réapprendre à s’accepter et à se redéfinir (Lowton et al., 2017!; Tong et al., 2009). 

En effet, les conséquences de la maladie chronique avant la transplantation (développement 

physique ralenti [i.e. taille plus petite]) de même que les effets post transplantation (cicatrice sur le 

corps) ont eu un impact sur l’image corporelle (Tong et al., 2009). D’ailleurs, plusieurs des études 

recensées dans cette revue systématique ont souligné le fait que les adolescents ayant eu une 

transplantation se sentent différents des autres adolescents de leur âge (Tong et al., 2009). Le 

sentiment de se sentir différent est également un aspect qui revient dans l’étude de Taylor et al., 

(2010). Le sentiment de devoir retrouver son identité est lui aussi abordé dans l’étude de Lowton 

et al. (2017). Les changements, non seulement corporels, mais aussi psychologiques et sociaux que 

la maladie et la transplantation hépatique provoquent, obligent le jeune patient à redéfinir certains 

axes de sa vie (i.e. les relations avec les amis, le travail, la santé, etc.) (Lowton et al., 2017). 

 

Toujours dans l’étude de Tong et al. (2009), les adolescents ont exprimé ressentir un important 

stress et de l’anxiété après la transplantation. D’une part à cause de l’ensemble du processus qu’ils 

ont vécu, des répercussions que la transplantation a eues sur leur vie, mais aussi parce qu’ils ont 

peur de vivre un rejet (Tong et al., 2009). Certains ont même mentionné vivre de la dépression et 

avoir des idées suicidaires (Tong et al., 2009). Les sentiments de stress, d’anxiété, de dépression et 

d’idées suicidaires sont également des émotions rapportées dans d’autres études, notamment celle 

de Craig et al. (2017). Ce n’est pas l’ensemble des jeunes patients ayant eu une transplantation qui 

vivent de la dépression, d’autres jeunes, quant à eux, se sentent plutôt redevables (Tong et al., 

2009). Ce sentiment de redevabilité est plus dominant lorsque la transplantation s’est réalisée dans 

le cadre d’un donneur vivant (Tong et al., 2009). Ce sentiment peut, par contre, augmenter l’anxiété 

et le stress chez l’adolescent (Tong et al., 2009). En effet, ce dernier a le sentiment de devoir faire 

le maximum pour maintenir une rigueur dans ses soins et ses suivis (Tong et al., 2009).  

 

De façon générale, les adolescents et les jeunes adultes ont évoqué le fait qu’ils ne souhaitent 

pas que la transplantation définisse qui ils sont (Tong et al., 2009). Ils se sentent déjà bien souvent 

prisonniers des contraintes imposées par la transplantation (Tong et al., 2009). Les résultats de 

l’étude de Taylor et al. (2010) ont également souligné le sentiment d’être emprisonné ou de se 



! 18 

sentir contraint par les exigences qu’impose la transplantation (i.e. prise de la médication). Il en est 

de même pour l’étude de Dommergues et al. (2010) au sein de laquelle «!53 % des participants ont 

mentionné se sentir limité dans leur liberté comparativement aux autres jeunes!» [Traduction libre] 

(p.1647) (p. ex., activités, sports, choix de carrière). L’étude de Wright et al. (2015) porte sur 

l’expérience d’avoir et de grandir avec une transplantation du foie auprès d’adolescents. Cette étude 

met en lumière certaines nuances. En effet, la participation aux activités sociales, selon les propos 

rapportés par les participants, leur donne le sentiment d’être «!normal!» comme les jeunes de leur 

âge (Wright et al., 2015). Ainsi, il semble que les jeunes ne ressentent pas en permanence cette 

différence avec les autres jeunes de leur âge. Dans un moment comme celui de partager une activité 

sociale avec les pairs, les jeunes ayant eu une transplantation hépatique ne ressentent plus cette 

différence. Toutefois, il est vrai que, comme ces jeunes se fatiguent plus rapidement et parfois, 

manquent d’énergie, ces deux états les rattrapent rapidement, leur rappelant qu’ils ne sont pas dans 

la même condition physique que leurs pairs (Wright et al., 2015). Il en est de même pour toutes les 

activités sociales, telles qu’aller dormir chez des amis où la prise de médication à des heures fixes 

leur rappelle également qu’ils sont différents des autres, mais l’activité en soi leur procure une 

certaine «!normalité!» (Wright et al., 2015). 

 

Pour ce qui est du fonctionnement familial, les adolescents ont rapporté que la présence et le 

soutien des parents sont une source de sécurité pour eux (Tong et al., 2009). Toutefois, il a été 

également rapporté que certains parents peuvent être surprotecteurs et que cela peut complexifier 

les relations enfants-parents (Tong et al., 2009). C’est d’ailleurs un élément mentionné dans l’étude 

de Taylor et al. (2010). Il est possible d’avoir une certaine rivalité, voire tension, entre l’adolescent 

et ses parents lorsque celui-ci cherche à acquérir son indépendance et que les parents doivent 

apprendre à lâcher-prise (Taylor et al., 2010). Dans l’étude de Taylor et al. (2010), les parents ont 

mentionné qu’il n’était pas toujours facile de laisser-aller son jeune prendre ses responsabilités, 

surtout lorsqu’il est question de sa santé. 

 

Ensuite, dans le thème de l’aspect social, les adolescents ont verbalisé que le soutien de 

l’entourage, dont le soutien des parents et des amis, permet de diminuer le stress et l’anxiété qu’ils 

vivent au quotidien (Tong et al., 2009). Il en est de même lorsque les adolescents ont le soutien de 
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leurs enseignants (Tong et al., 2009). En effet, de par la maladie avant la chirurgie, la chirurgie en 

soi, la réadaptation et les suivis post transplantation, les jeunes ont un taux d’absentéisme scolaire 

plus élevé (Tong et al., 2009). Le soutien des enseignants se manifeste par une compréhension de 

la situation et une certaine flexibilité pour les besoins d’apprentissage plus particuliers que ces 

jeunes peuvent avoir (Tong et al., 2009). Cette compréhension et cette souplesse permettent à 

l’adolescent et aux parents d’avoir le sentiment d’un poids de moins sur les épaules et de pouvoir 

souffler un peu (Tong et al., 2009).  

 

Dans quelques études recensées de la revue systématique citée précédemment, certains 

adolescents ont exprimé vivre une certaine forme de rejet de la part de leurs pairs (Tong et al., 

2009). Ils disent être victimes d’intimidation (Tong et al., 2009). Cette notion d’intimidation a 

également été verbalisée dans l’étude de Taylor et al. (2010). En effet, dans cette étude, les 

adolescents ont mentionné vivent de l’intimidation en lien avec leurs aspects physiques qui peuvent 

être différents des autres adolescents de leur âge à cause des répercussions de la maladie chronique 

ou encore, de la transplantation (i.e. cicatrice) (Taylor et al., 2010). Ces adolescents ont également 

mentionné que l’intimidation pouvait se faire sous l’aspect d’accusation (Tong et al., 2009). Par 

exemple, les autres jeunes les accusent d’inventer leurs symptômes (Tong et al., 2009). Il est 

reconnu que le harcèlement et l’intimidation sont des éléments qui peuvent contribuer à l’anxiété, 

au stress, à l’isolement, à la dépression et aux idées suicidaires. Cela nuit, aussi, à la création de 

liens d’amitié favorisant davantage l’isolement.  

 

Pour ce qui est de la gestion de la condition médicale, les adolescents ont mentionné qu’ils 

doivent, après la transplantation, accepter d’avoir plus de responsabilités, notamment pour la prise 

de leur médication (Tong et al., 2009). Dans l’un des sous-thèmes de la gestion de la condition 

médicale, il a été mentionné qu’en post-opératoire immédiat, les jeunes avaient tendance à suivre 

religieusement la prise de la médication (Tong et al., 2009). Il est possible qu’en période post 

transplantation immédiate, il y ait une meilleure observance au traitement qu’au fil des années. Il 

est à noter qu’en post-opératoire immédiat, ces jeunes patients sont encore hospitalisés. 

L’encadrement par l’équipe soignante est davantage présent que lorsque le jeune quitte pour le 

domicile et vient que pour les suivis en clinique externe. Certaines études ont souligné que la fin 
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de l’adolescence et le début du jeune adulte sont des moments où la non-observance est la plus 

présente (Annunziato et al., 2015!; Bell et Sawyer, 2010!; Heldman et al., 2015!; Junge et al., 2017!; 

Kelly et Wray, 2014!; Mavis et al., 2015). Cette non-observance pourrait s’expliquer, entre autres, 

par la période de l’adolescence associée aux expériences de comportements à risque. 

 

À la lumière des résultats obtenus dans la revue systématique citée précédemment sur 

l’expérience des adolescents ayant eu une transplantation d’organe, il est légitime de penser que 

vivre une transplantation est un épisode de soins complexe ayant des répercussions sur l’ensemble 

des sphères de l’adolescent. Ces répercussions doivent être prises en considération pour outiller 

l’adolescent à vivre au quotidien avec cet épisode de soins.  

 

Dans cette présente revue systématique, il aurait pu être intéressant aussi de comparer 

l’expérience des jeunes patients ayant eu une transplantation d’organe solide selon l’organe 

transplanté. En effet, il est notamment possible de se demander si certains impacts sont plus 

prédominants chez une certaine population comparativement à une autre. De plus, puisqu’il y a 

aussi une grande différence entre le nombre d’écrits en lien avec la transplantation rénale et les 

autres types de transplantation d’organe solide (deux à quatre fois plus d’écrits), il est possible de 

se questionner sur la représentativité des résultats. Est-ce que ces derniers reflètent bien 

l’expérience de l’ensemble des participants ayant eu une transplantation d’organe solide!? 

 

De façon plus précise à la transplantation hépatique, Taylor et al. (2010) ont réalisé une étude 

qualitative, au Royaume-Uni, auprès de jeunes patients ayant eu une transplantation hépatique. Le 

but de cette étude était d’explorer leur expérience quant à la transplantation, plus particulièrement, 

la qualité de vie de ces jeunes patients (Taylor et al., 2010). Étant donné que la qualité de vie est 

un concept abstrait et qu’il existe autant de définitions que de perceptions, les auteurs ont défini, 

en début d’article, ce qu’est la qualité de vie, et ce, à partir d’un texte rédigé par ces mêmes auteurs 

(Taylor et al., 2010). Cette définition permet, au lecteur, d’avoir une compréhension commune 

avec les auteurs. Le cadre conceptuel, développé par Crom et al. (1999), a guidé cette étude (Taylor 

et al., 2010). Ce cadre met au centre le concept de la maladie comme étant un déterminant de la 
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qualité de vie (Taylor et al., 2010). Il est vrai d’affirmer que la maladie peut être un déterminant de 

la qualité de vie, et qu’elle a un impact important sur cette dernière. Toutefois, il est possible de se 

questionner à savoir s’il s’agit du seul déterminant. C’est pourquoi Taylor et al. (2010) ont combiné 

les facteurs cliniques de la maladie, dans ce cas-ci, la transplantation, aux facteurs et aux 

caractéristiques d’un adolescent. Selon les auteurs, la combinaison de ces facteurs peut influencer 

la perception des adolescents sur leur qualité de vie (Taylor et al., 2010).  

 

Dans leur étude, Taylor et al. (2010) ont recruté 14 participants ayant eu une transplantation 

hépatique. Dans la présentation de leurs résultats, les auteurs ont fait la distinction des propos 

rapportés pour décrire l’expérience vécue selon l’âge des participants (Taylor et al., 2010). De fait, 

ils ont divisé les participants en trois groupes d’âge : début de l’adolescence (12 à 14 ans), milieu 

de l’adolescence (15 à 16 ans) et fin de l’adolescence (17 à 18 ans) (Taylor et al., 2010). Cette 

division permet de mieux comprendre ce que les adolescents vivent selon leur développement et 

de nuancer certains résultats. Cependant, il est à noter que les participants recrutés ont vécu la 

transplantation, en grande majorité, il y a plus de cinq ans et certains, il y a plus de dix ans (Taylor 

et al., 2010). Ce délai dans le temps peut avoir apporté un biais au niveau de la mémoire des 

participants pour décrire l’expérience vécue. Par ailleurs, l’ensemble des jeunes ont tous été 

rencontrés lors d’entrevues semi-dirigées (Taylor et al., 2010). Plusieurs éléments rapportés dans 

la revue systématique de Tong et al. (2009), décrite ci-haut, ont également été évoqués, de façon 

assez similaire, dans l’article de Taylor et al. (2010).  

 

Les adolescents ont mentionné qu’ils se sentent différents des autres adolescents de leur âge, 

entre autres de par la médication et des effets secondaires de celles-ci, mais aussi dû aux nombreux 

suivis et examens que leur santé requière (Taylor et al., 2010). C’est d’ailleurs aussi ce que rapporte 

une autre étude de Taylor et al. (2009). L’étude de Taylor et al. (2009) s’est notamment intéressée 

aux facteurs influençant la qualité de vie. La médication et les effets secondaires de celle-ci sont 

des facteurs qui ont été nommés (Taylor et al., 2009). Les jeunes adolescents ont notamment 

rapporté, dans leur questionnaire d’auto-évaluation, ressentir beaucoup de fatigue, avoir un manque 

d’énergie, une prise de poids significative, de la difficulté à dormir et des maux de tête fréquents 

(Taylor et al., 2009). Par exemple, plus du deux tiers des participants ont mentionné avoir des maux 
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de tête, plus précisément 69 % des adolescents, ce qui peut avoir un impact sur la qualité de vie de 

ces jeunes (Taylor et al., 2009). D’autres jeunes, de cette même étude, ont rapporté avoir développé 

des maladies chroniques secondaires à la médication prise pour la transplantation, notamment les 

immunosuppresseurs (Taylor et al., 2009). Ces maladies chroniques, telles que le diabète ou 

l’insuffisance rénale, infligent des suivis plus rigoureux de la condition de santé du patient, ce qui 

a également un impact sur la qualité de vie de ce dernier (Taylor et al., 2009). 

 

De par le haut taux d’absentéisme causé par les nombreux rendez-vous et longues périodes 

d’hospitalisation, le retour à l’école est difficile pour plusieurs jeunes ayant eu une transplantation 

hépatique (Katz et al., 2020!; Taylor et al., 2010). Leur estime personnelle peut être affectée, 

puisque ces jeunes voient leurs résultats scolaires diminués (Taylor et al., 2010). Certains vont 

même jusqu’à devoir reconsidérer leur choix de carrière, d’une part, à cause des notes académiques 

et, d’autre part, à cause de leur condition de santé particulière qui peut limiter leur opportunité 

d’emploi (Taylor et al., 2010). Dans l’étude de Taylor et al. (2010), les jeunes ont mentionné qu’ils 

leur arrivaient de ne pas parler de leur condition de santé pendant les entrevues par crainte 

d’influencer la décision de l’employeur et de ne pas être engagés. La majorité des jeunes qui ont 

eu une transplantation du foie et qui ont participé à l’étude ont verbalisé qu’ils ne souhaitaient pas 

que les personnes, outre les proches de leur entourage immédiat, sachent qu’ils ont eu une telle 

chirurgie (Taylor et al., 2010). Les amis proches sont considérés comme étant une ressource 

significative pour se sentir soutenus (Taylor et al., 2010). Même que certains des jeunes patients 

ont mentionné qu’il pouvait être pratique que leurs amis proches soient informés de leur situation, 

dans l’éventualité où ils leur arriveraient un malaise (Taylor et al., 2010).  

 

L’ensemble des participants à cette étude ont aussi verbalisé, qu’après la transplantation 

hépatique, il était plus difficile de se faire de nouveaux amis (Taylor et al., 2010). Certains ont 

même mentionné avoir été victimes d’intimidation, tels que décrits plus haut (Taylor et al., 2010). 

Cette observation se fait plus particulièrement dans le début et le milieu de l’adolescence, donc 

entre 12 et 16 ans (Taylor et al., 2010). De plus, il est parfois difficile pour les jeunes ayant eu une 

transplantation hépatique de suivre, au même rythme que les jeunes de leur âge, les activités 

sociales, ce qui peut aussi teinter leurs relations avec autrui (Taylor et al., 2010). Or, certains ont 



! 23 

développé des stratégies afin d’être en mesure de participer à la hauteur qu’ils le désirent aux 

activités sociales. Dans les stratégies utilisées, certains vont répartir les activités afin que leur 

horaire soit équilibré, d’autres vont prévoir des périodes de sommeil avant l’activité, notamment 

lors d’une soirée (Taylor et al., 2010). Les jeunes adolescents de la tranche d’âge des 15 à 16 ans 

ont également évoqué qu’il était difficile de développer une relation amoureuse, particulièrement 

à cause de l’image corporelle qui a changé avec les cicatrices (Taylor et al., 2010). Ils sont 

préoccupés et anxieux face à leur apparence (Taylor et al., 2010). À cet âge, les jeunes sont plus 

sensibles au regard et aux perceptions des autres vis-à-vis leur apparence, cela complexifie ainsi 

particulièrement la création de liens et de relations intimes.  

 

Taylor et al. (2010) se sont également intéressés à la relation parents – jeunes et à l’adhérence 

à la médication. Au début de l’adolescence, soit vers l’âge de 12 à 14 ans, les parents des jeunes 

adolescents sont davantage présents pour la gestion et la surveillance de la médication. Or, tout 

doucement et de façon graduelle, ceux-ci doivent laisser leurs jeunes prendre davantage de 

responsabilités (Taylor et al., 2010). Du point de vue des parents, ce n’est pas toujours évident de 

lâcher-prise (Taylor et al., 2010). Il faut préciser que dans la période de l’adolescence, plus 

l’adolescent grandit, plus celui-ci a aussi envie d’acquérir son indépendance (Taylor et al., 2010). 

Il a été noté, par les auteurs, que l’adhérence à la médication est plus difficile vers le milieu de 

l’adolescence (Taylor et al., 2010). Par contre, plus le jeune vieillit et approche l’âge de la majorité, 

plus l’adhérence augmente (Taylor et al., 2010). Ceci semble logique, puisque le jeune murit et 

souhaite se distancer de ses parents par le désir de vivre son indépendance. Il faut préciser que c’est 

tout de même surprenant comme observation étant donné qu’à 18 ans, le jeune vit la transition du 

centre hospitalier pédiatrique au centre hospitalier pour adultes et que, dans de nombreuses études, 

cette période est reliée à la diminution de l’adhérence au traitement (Annunziato et al., 2009 ; Bell 

et Sawyer, 2010!; Bilhartz et al., 2015!; Chandra et al., 2015!; Coad et al., 2017!; Ferrarese et al., 

2017 ; Fredericks et al., 2015 ; Fredericks et Lopez, 2013!; Fredricks et al., 2011 ; Heldman et al., 

2015 ; Junge et al., 2017 ; Kelly et Wray, 2014!; Lerret et al., 2012 ; McDiarmid, 2013!; Ordin et 

al., 2017!; Phabinly et al., 2017!; Wright et al., 2016!; Wright et al., 2017). Il appert donc légitime 

de se questionner sur ces résultats. 
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Dans cette même étude, les auteurs ont abordé la transition du centre hospitalier pédiatrique au 

centre hospitalier pour adultes avec les adolescents et les jeunes adultes (Taylor et al., 2010). Au 

début de l’adolescence, les échanges d’informations se font davantage entre les parents et les 

professionnels de la santé, mais plus ces jeunes grandissent, plus ils désirent être informés (Taylor 

et al., 2010). Malgré l’importance de la continuité dans les soins entre les centres hospitaliers, les 

jeunes rencontrés ont mentionné de ne pas avoir reçu d’information ou de préparation quant à la 

transition (Taylor et al., 2010). Ils disent qu’il manque parfois d’informations et que les 

professionnels ne prennent pas toujours le temps nécessaire pour leur donner les explications 

(Taylor et al., 2010). Ce manque de communication accroît l’anxiété et le stress chez le jeune. 

 

Ces études permettent de mettre en lumière l’expérience des adolescents et des jeunes adultes 

ayant eu une transplantation. Elles apportent une autre perception de la situation et de l’épisode de 

soins. Elles permettent également de mieux comprendre les nombreux impacts biopsychosociaux, 

tous aussi importants les uns que les autres, qu’à la transplantation sur le quotidien et la qualité de 

vie des adolescents et des jeunes adultes. 

 

La transition 

Certaines données ont démontré que la détérioration de l’état de santé des jeunes patients 

débute pendant la période de l’adolescence (Coad et al., 2017). Toutefois, cette détérioration est 

également nommée et accentuée pendant la période de la transition (Coad et al., 2017). Elle se 

poursuit aussi pendant la période du jeune adulte (Coad et al., 2017). Bref, dans un contexte où les 

jeunes adultes seront suivis dans un cadre de soins pour adultes au sein duquel ils devront prendre 

des décisions seuls pour leur bien-être, il est important de les responsabiliser, afin qu’ils fassent les 

choix les plus judicieux pour leur santé.  

 

De plus, dans le cadre de la transition d’un centre hospitalier pédiatrique à un centre hospitalier 

pour adultes, il est attendu, qu’avant la transition, que ces jeunes acquièrent certaines compétences 

afin de prendre eux-mêmes en charge leur état de santé. De fait, nombreuses sont les études qui ont 

étudié l’impact de la transition sur l’état de santé de jeunes patients ayant une transplantation 
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hépatique (Annunziato et al., 2009 ; Bell et Sawyer, 2010!; Bilhartz et al., 2015!; Chandra et al., 

2015!; Coad et al., 2017!; Ferrarese et al., 2017 ; Fredericks et al., 2015 ; Fredericks et Lopez, 2013!; 

Fredricks et al., 2011 ; Heldman et al., 2015 ; Junge et al., 2017 ; Kelly et Wray, 2014!; Lerret et 

al., 2012 ; McDiarmid, 2013 ; Ordin et al., 2017 ; Phabinly et al., 2017!; Wright et al., 2016!; Wright 

et al, 2017).  

 

Le processus de transition 

Plusieurs éléments peuvent accentuer l’impact de la transition sur l’état de santé des jeunes 

patients ayant eu une transplantation hépatique. C’est pourquoi, dans ce sous-thème, cinq 

thématiques sont abordées. D’abord, les divergences entre l’approche en pédiatrie et celle d’un 

centre hospitalier pour adultes sont présentées. Ensuite, la préparation à la transition, les 

conséquences du manque de préparation à la transition, l’expérience des adolescents et des jeunes 

adultes ayant eu une transplantation hépatique quant à la transition vécue d’un centre hospitalier 

pédiatrique au centre hospitalier pour adultes sont présentés. Finalement, les programmes de 

préparation à la transition existants dans les écrits sont discutés. 

 

L’approche en pédiatrie versus celle dans un contexte de soins pour adultes 

L’approche des professionnels de la santé entre le centre hospitalier pédiatrique et le centre 

hospitalier pour adultes diffère l’une de l’autre (LaRosa et al., 2011!; Morsa, 2017). En effet, la 

culture organisationnelle du centre hospitalier pédiatrique versus du centre hospitalier pour adultes 

entre en opposition lorsque vient le temps de la transition (Morsa, 2017). En pédiatrie, l’approche 

est davantage «!protectrice!» et «!maternaliste!» (Anthony et al., 2014!; Morsa, 2017), tandis qu’en 

centre hospitalier pour adultes, l’approche prône davantage l’autonomie et elle est centrée sur 

l’aspect biomédical, c’est-à-dire davantage centrée sur la maladie (LaRosa et al., 2011!; Morsa, 

2017). Ce choc entre les deux cultures organisationnelles peut complexifier la transition du jeune 

adulte (LaRosa et al., 2011!; Morsa, 2017). En pédiatrie, il appert que le personnel soignant est 

formé pour comprendre et résoudre les problèmes des jeunes adultes, ces derniers ayant ainsi plus 

aisément accès à toutes les ressources nécessaires afin de résoudre leurs conflits (LaRosa et al., 

2011). À l’inverse, en centre hospitalier pour adultes, le manque de formation sur le 
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développement, les besoins et les problèmes des jeunes adultes de la part des professionnels de la 

santé, peut complexifier la construction d’une relation de confiance et de partenariat entre soignants 

– soigné (LaRosa et al., 2011). Cette difficulté à bâtir une relation entre la nouvelle équipe de soins, 

lors de la transition, pourrait contribuer à la détérioration de l’état de santé des jeunes adultes, car 

ceux-ci se sentiraient moins interpellés (Annunziato, 2015!; Wright et al., 2016).  

 

La difficulté exprimée, par le patient, à créer un lien de confiance et de partenariat avec la 

nouvelle équipe soignante, rejoint l’étude qualitative de Wright et al. (2016), réalisée au Royaume-

Uni. Au travers d’entretiens semi-dirigés auprès de 17 jeunes patients ayant eu une transplantation 

hépatique, les auteurs ont exploré la perception de ces jeunes adultes sur l’expérience vécue de la 

transition entre le centre hospitalier pédiatrique et le centre hospitalier pour adultes (Wright et al., 

2016). Il en résulte que les jeunes patients interrogés se sentent peu connus et abandonnés par 

l’équipe de professionnels en milieu adultes, ce qui freine le désir d’entrer en communication 

(Wright et al., 2016). Les jeunes patients ont également mentionné trouver difficile de quitter 

l’équipe de soins en pédiatrie (Wright et al., 2016). Un sentiment de tristesse et de nostalgie a été 

mentionné (Wright et al., 2016). La transition devient donc davantage anxiogène et plus difficile à 

vivre. Elle est, par conséquent, un défi à surmonter. Il est intéressant de comprendre comment les 

participants se sont senti au travers leur expérience Néanmoins, il aurait été également pertinent 

d’explorer les stratégies adoptées, par ces derniers, pour se familiariser davantage avec l’équipe de 

professionnels du milieu adultes. En effet, ces stratégies d’adaptation pourraient aider d’autres 

jeunes adultes à mieux vivre la période de la transition d’un centre hospitalier pédiatrique au centre 

hospitalier pour adultes. 

 

Dans une seconde étude, Wright et al. (2017) ont également exploré l’expérience des parents 

de jeunes adultes ayant eu une transplantation hépatique sur la transition vers les soins pour adultes. 

Cette étude a, elle aussi, été réalisée au Royaume-Uni (Wright et al., 2017). Dans des entretiens 

semi-structurés, d’une durée approximative de 25 à 55 minutes, les auteurs ont exploré le point de 

vue et l’expérience de neuf parents en lien avec la transition vécue (Wright et al., 2017). Les parents 

ont notamment exprimé que la transplantation avait été une période chargée d’émotions et que 

celle-ci avait changé leur vie à la fois positivement, mais aussi négativement (Wright et al., 2017). 
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Positivement, puisque la vie de leur enfant avait été sauvée, mais négativement, étant donné que 

l’ensemble du processus avait soulevé beaucoup d’inquiétudes, d’anxiété et de culpabilité (Wright 

et al., 2017). Les parents ont également mentionné une ambivalence entre le fait de vouloir protéger 

leur enfant et de lui donner plus d’autonomie et d’indépendance (Wright et al., 2017). Ce constat 

rejoint aussi l’étude de Taylor et al. (2010), de même que celle de Tong et al. (2009).  

 

Dans cette même étude, les participants ont souligné la forte relation créée au fil des années 

avec l’équipe de pédiatrie (Wright et al., 2017). Ils ont verbalisé que l’équipe pédiatrique était un 

soutien et une aide dans les moments difficiles (Wright et al., 2017). La transition vers les soins 

pour adultes signifie la rupture de ce lien d’attachement, mais aussi un changement de rôle, puisque 

le jeune adulte se doit de devenir plus autonome (Wright et al., 2017). Dans cette étude, les 

participants ont mentionné que la transition vers les soins pour adultes représentait une incertitude, 

puisqu’ils connaissent peu ce «!monde!» et, selon leur point de vue, ils sont méconnus des 

professionnels de la santé du centre hospitalier pour adultes (Wright et al., 2017). Ainsi, quitter 

l’équipe pédiatrique avec qui le lien de confiance était fort, de même que faire le saut vers un milieu 

inconnu (centre hospitalier pour adultes) où la culture organisationnelle diffère, en plus de devoir 

développer l’autonomisation du jeune adulte en apprenant au parent à lâcher-prise, constitue une 

charge émotionnellement lourde. 

 

Il a été soulevé, dans les écrits, que les approches entre le centre hospitalier pédiatrique et le 

centre hospitalier pour adultes peuvent entrer en opposition au moment de la transition (Anthony 

et al., 2014 ; LaRosa et al., 2011 ; Morsa et al., 2017). De fait, le jeune patient et sa famille peuvent 

se sentir déchirés entre la rupture des liens puissants avec l’équipe de pédiatrie et l’anxiété de ne 

pas connaître la nouvelle équipe pour adultes. C’est pourquoi il est d’autant plus important de 

s’intéresser à l’expérience de la transition afin de trouver un juste équilibre entre la préparation à 

la transition réalisée par les professionnels de la santé du centre pédiatrique et l’accueil fourni par 

le centre hospitalier pour adultes. D’ailleurs, dans les deux écrits, les participants ont notamment 

mentionné l’importance de la préparation à la transition (Wright et al., 2016!; Wright et al., 2017).  
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La préparation à la transition 

Les écrits recensés encouragent les jeunes patients à être impliqués rapidement dans la 

préparation à leur transition (Annunziato et al., 2009!; Heldman et al., 2015!; Phabinly et al., 2017). 

Il est suggéré que cette préparation commence vers l’âge de 10 ou 12 ans, afin de les responsabiliser 

face à leur état de santé, qui impose davantage de besoins spécifiques qu’un jeune adulte sans 

problème particulier (Lerret et al., 2012!; Paone et al., 2006!; Phabinly et al., 2017). Les études 

soulignent également l’importance de tenir compte du besoin d’autonomisation du jeune dans la 

gestion de sa santé (Lerret et al., 2012!; Paone et al., 2006!; Phabinly et al., 2017!; Taylor et al., 

2010!; Tong et al., 2009). Cette préparation à la transition se réalise sur plusieurs années, étant 

donné qu’il est envisagé que le jeune adulte effectue sa transition vers le centre hospitalier pour 

adultes autour de l’âge de 18 à 21 ans (Bilhartz et al., 2015!; Chandra et al., 2015!; Gabriel et al., 

2017!; Heldman, et al., 2015!; Junge et al., 2017!; Sagar et al., 2015). Ainsi, il est suggéré que les 

jeunes soient sensibilisés rapidement à leur état de santé, aux comportements à risque et aux 

conséquences de leurs choix, puisqu’il est attendu que ceux-ci acquièrent une forme d’autonomie. 

Selon certains auteurs, pour que le jeune adulte soit considéré prêt à la transition, quelques critères 

doivent être atteints (Chandra et al., 2015!; Fredecicks et al., 2011!; Fredericks et al., 2015!; 

Fredericks et Lopez, 2013!; Heldman et al., 2015!; Kelly et Wray, 2014).  

 

D’abord, une fois dans le milieu hospitalier pour adultes, le jeune adulte doit être en mesure 

de connaître sa médication et, au besoin, d’assurer le suivi pour les renouvellements (Chandra, et 

al., 2015!; Fredericks et al., 2015!; Fredericks et Lopez, 2013!; Fredericks et al., 2011!; Kelly et 

Wray, 2014). Il doit également être autonome pour prendre ses rendez-vous médicaux et il doit être 

en mesure de reconnaître comment et quand il doit consulter un médecin (Chandra, et al., 2015!; 

Fredericks et al., 2015!; Fredericks et Lopez, 2013!; Fredericks et al., 2011!; Kelly et Wray, 2014). 

Finalement, il doit aussi éviter les comportements à risque pouvant compromettre son état de santé, 

tels qu’avoir des rapports sexuels non protégés, consommer de la drogue ou de l’alcool, avoir une 

mauvaise hygiène de vie, une mauvaise alimentation, ou encore, ne pas adhérer à sa médication 

(Chandra, et al., 2105!; Fredericks et al., 2015!; Fredericks et Lopez, 2013!; Fredericks et al., 2011!; 

Kelly et Wray, 2014). Il a été largement documenté que la période de l’adolescence est souvent 

associée avec l’augmentation des comportements à risque (Bell et Sawyer, 2010 ; Kartz et al., 
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2020 ; Taylor et al., 2010 ; Wright et al., 2015). Les jeunes veulent essayer de nouvelles expériences 

(Wright et al., 2015). Toutefois, pour un jeune patient ayant une transplantation hépatique, la 

tentation de ces nouvelles expériences, à comportements à risque, peut avoir des conséquences plus 

graves qu’un jeune en bonne santé (Wright et al., 2015). Tel que décrit dans plusieurs autres articles 

(Taylor et al., 2009!; Taylor et al., 2010!; Tong et al., 2009!; Wright et al., 2015), les jeunes ayant 

une transplantation hépatique se sentent bien souvent différents de leur groupe d’amis. Dès lors, 

afin de trouver un sentiment d’appartenance et de normalité, il est probable qu’ils puissent vouloir 

faire comme leurs amis, comme par exemple en consommant de l’alcool (Wright et al., 2015). 

 

Au travers une étude américaine menée à l’aide d’une enquête nationale cherchant à examiner 

les facteurs pouvant influencer le processus de transition d’un centre hospitalier pédiatrique à un 

centre hospitalier pour adultes, chez des patients ayant eu une transplantation hépatique et auprès 

d’hépatologues de centres hospitaliers pour adultes (Heldman et al., 2015), 46.1 % des patients 

sont arrivés au premier rendez-vous médical en milieu hospitalier adultes avec des connaissances 

adéquates sur leur état de santé (Heldman et al., 2015). Ce résultat peut s’avérer insuffisant, 

considérant qu’il est généralement attendu que les jeunes patients aient les connaissances 

suffisantes lors de la transition (Chandra et al., 2015!; Fredecicks et al., 2015!; Fredericks et Lopez, 

2013!; Fredericks et al., 2011!; Heldman et al., 2015!; Kelly et Wray, 2014). De même, plus de la 

moitié des hépatologues étaient d’avis que le manque de connaissances des jeunes adultes ayant eu 

une transplantation hépatique, en lien avec leur passé et leur historique médicale, était une barrière 

à la transition et à une gestion d’autosoins optimales (Heldman et al., 2015). Il a aussi été mis en 

lumière que les jeunes avaient peu de connaissances en lien avec l’impact des drogues et des 

substances illicites sur leur santé (Heldman et al., 2015). Aussi, 71.5 % des participants ont 

mentionné que le plus grand enjeu lors de cette transition est la non-adhérence au traitement 

(Heldman et al., 2015). Plus de 54 % des hépatologues ont également affirmé une autogestion 

faible, sans le soutien des parents (Heldman et al., 2015). D’ailleurs, seulement 34.2 % des patients 

se sont présentés à leur premier rendez-vous de suivi médical sans un parent (Heldman et al., 2015). 

Toutefois, il importe de rappeler que dans l’étude de Tong et al. (2009), les jeunes patients avaient 

souligné que le soutien des parents était une source de sécurité. Dans un contexte de transition vers 

un milieu où le jeune adulte n’a plus ses repères, il semble raisonnable de penser que la présence 
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des parents au premier rendez-vous de suivi est sécurisante et rassurante. Néanmoins, ces résultats 

dénotent aussi l’importance d’améliorer les processus de préparation à la transition, afin que les 

jeunes patients qui se dirigent vers les centres hospitaliers pour adultes aient toutes les 

connaissances nécessaires pour pouvoir prendre de bonnes décisions. Il est aussi souhaité qu’ils 

soient en mesure d’acquérir une maturité et une autonomie dans leur propre prise en charge. Au 

sein d’une perspective multidisciplinaire, il aurait été intéressant et pertinent que les auteurs 

examinent, aussi, le point de vue des autres professionnels de la santé afin d’avoir une vision plus 

élargie de la perception et de l’expérience de la transition.  

 

À partir d’une approche quantitative, Annunziato et al. (2009) ont examiné la fréquence de 

l’adoption des comportements d’autogestion adéquats pour leur santé chez les adolescents et les 

jeunes adultes ayant eu une transplantation hépatique. Cette étude a été réalisée auprès de 52 

patients divisés en deux groupes (adolescents [moins de 18 ans] et jeunes adultes [18 ans et plus]) 

(Annunziato et al., 2009). À l’aide d’un questionnaire composé de 22 questions, les participants 

ont pu répondre aux énoncés en lien avec leurs connaissances sur la médication, la différence entre 

les drogues et la médication, leur histoire de santé, les assurances, la prise de rendez-vous, etc. 

(Annunziato et al., 2009). Ce questionnaire était répondu en cochant «!toujours!», «!parfois!» ou 

«!jamais!». Il était attendu que les jeunes de plus de 18 ans aient davantage de comportements 

d’autogestions que les jeunes de moins de 18 ans, ce que les résultats ont notamment permis de 

valider, mais avec un bémol (Annunziato et al., 2009). En effet, avec l’âge, les connaissances sur 

l’anatomie, la maladie, la médication et les drogues augmentent (Annunziato et al., 2009). Par 

contre, les résultats de l’étude ont soulevé que malgré que les jeunes adultes aient davantage de 

connaissances, ils ne sont pas davantage autonomes pour la prise de rendez-vous, le renouvellement 

des prescriptions et les connaissances en lien avec les assurances (Chandra et al., 2015!; Fredericks 

et al., 2015!; Fredericks et Lopez, 2013!; Fredericks et al., 2011!; Heldman et al., 2015!; Kelly et 

Wray, 2014). Tandis que certaines études ont abordé la surprotection des parents, il est possible 

que cette piste explicative soit à explorer. En effet, hypothétiquement, la surprotection des parents 

pourrait expliquer cette difficulté à atteindre l’autonomisation. L’étude d’Annunziato et al. (2009) 

souligne une acquisition de connaissances plus élevée chez les patients de 18 ans et plus, 

comparativement aux patients âgés de moins de 18 ans. Néanmoins, selon l’étude d’Heldman et al. 



! 31 

(2015), ce niveau de connaissances acquis, même à un âge plus avancé, tel que 18 ans, demeure 

insuffisant. De fait, Annunziato et al. (2009) suggèrent qu’il faut préparer les patients, pendant la 

période de l’adolescence, à prendre davantage de responsabilités quant à leur autogestion. 

L’implication des parents dans la préparation à cette transition constitue ainsi une piste de solution 

afin de travailler à la déresponsabilisation de ces derniers et à la responsabilisation des jeunes 

patients. Il est à considérer que dans l’étude d’Annunziato et al. (2009), l’outil utilisé peut laisser 

place à interprétation. En effet, la subjectivité des réponses peut avoir une incidence sur les 

résultats. Par exemple, puisqu’il n’y a pas de barèmes pour encadrer ce que signifie « parfois » 

versus « toujours », un énoncé coché «!parfois!» pour un participant, peut, pour ce même énoncé, 

être considéré comme «!toujours!» pour un autre participant. Le manque de définition sur les 

éléments « toujours » et « parfois » peut influencer les résultats, car elle laisse place à 

l’interprétation. Dès lors, les éléments peuvent être interprétés d’autant de façon qu’il y a 

d’individus. Malgré tout, cette étude est pertinente, puisqu’elle souligne le manque de 

responsabilisation des jeunes adultes pour être pleinement autonome dans la gestion de leur 

condition de santé, et ce, même s’ils semblent avoir acquis les connaissances nécessaires pour une 

transition optimale.  

 

En somme, il est légitime de penser qu’il faudrait trouver des stratégies pour préparer et 

responsabiliser les jeunes patients ayant eu une transplantation hépatique afin que ceux-ci 

acquièrent leur autonomie dans la gestion de leur santé et de leurs soins. D’autant qu’il s’avère 

qu’un manque de préparation à la transition peut avoir de nombreuses répercussions sur leur état 

de santé (Campbell et al., 2016!; Duke et Scal, 2011!; Harry et al., 2015!; McDiarmid, 2013!; 

Mitchell et al., 2017!; Morsa, 2017!; Phabinly et al., 2017!; Sagar et al., 2015). 

 

Les conséquences d’un manque de préparation à la transition 

De par la période de vulnérabilité du groupe d’âge à laquelle les adolescents et les jeunes 

adultes appartiennent (Bell et Sawyer, 2010!; Chandra et al., 2015!; Fredericks et Lopez, 2013!; 

Junge et al., 2017!; McDiarmid, 2013), de par la période de vulnérabilité qu’occasionne la transition 

et considérant les lacunes évoquées dans le processus de préparation à la transition (Mitchell et al., 

2017), il appert que les jeunes patients soient plus à risque de détérioration (i.e. débalancement des 
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enzymes hépatiques, rejet du greffon, nécessité d’une seconde transplantation) (Fredericks, 2009; 

Harry et al., 2015). 

 

L’ensemble de ces facteurs cumulés semble augmenter, entre autres, la non-adhérence au 

traitement et l’absentéisme au rendez-vous de suivi (Annunziato et al., 2013!; Heldman et al., 2015!; 

Fredericks et Lopez, 2013!; Mitchell et al., 2017). Puisque l’adhérence à la médication est l’élément 

le plus important afin de prévenir une multitude de complications associées à la détérioration du 

greffon, nombreuses sont les études qui ont exploré les impacts de la transition sur l’adhérence au 

traitement, d’un point de vue médical (Annunziato et al., 2013 ; Bilhartz et al., 2015 ; Ferrarese et 

al., 2017 ; Fredericks, 2009 ; Fredericks et al., 2010 : Fredericks et Lopez, 2013!; Heldman et al., 

2015). La non-adhérence à la médication peut entrainer un rejet sur greffon, des interventions 

invasives, une détérioration de l’état de santé, une insuffisance hépatique, la réévaluation pour une 

seconde transplantation, et plus encore (Fredericks, 2009!; Harry et al., 2015). Il appert que toutes 

ces répercussions ont des conséquences physiques, cognitives et sociales chez le jeune patient ayant 

eu une transplantation hépatique.  

 

Bilhartz et al. (2015) ont évalué, au travers d’une étude quantitative, les propriétés 

psychométriques d’un instrument de mesure clinique sur l’attribution des responsabilités. Puis, ils 

ont examiné la corrélation de cette attribution des responsabilités avec l’âge, le sexe et l’aptitude 

des patients. Cette étude a été réalisée auprès de 48 patients âgés de plus de 11 ans, transplantés du 

foie, et 37 de leurs parents (Bilhartz et al., 2015). Il a été positivement corrélé que l’augmentation 

des responsabilités quant à l’autogestion coïncide avec l’âge du jeune patient (p = 0,029), mais 

aussi que la non-adhérence est significativement corrélée avec l’âge pour les 48 patients (p = 0,011) 

(Bilhartz et al., 2015). Ceci témoigne que plus le jeune vieillit, plus il y a un transfert de 

responsabilités (parents-enfants) vers le jeune, principalement en lien avec l’autogestion de la 

médication. Toutefois, plus cette responsabilité appartient au jeune adulte, moins il adhère à sa 

médication. De plus, il a également été significativement corrélé, par les données des parents, que 

plus le transfert de responsabilités vers le jeune était fait, en termes de communication et 

d’autogestion (i.e. prise de rendez-vous), plus une diminution de la fréquence des rendez-vous était 

notée (Bilhartz et al., 2015). Les résultats de l’étude de Bilhartz et al. (2015) permettent de mettre 
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en lumière l’importance de transférer progressivement les responsabilités aux jeunes patients. Il est 

suggéré de responsabiliser les jeunes patients à l’importance de la prise de la médicamentation et 

du suivi médical. De plus, les auteurs proposent de se focaliser sur l’acquisition des connaissances 

et des compétences d’autogestion, plutôt que sur l’âge du jeune, afin de définir si le jeune patient 

est en mesure de prendre pleinement les responsabilités qui lui reviennent (Bilhartz et al., 2015). 

De fait, il est à penser que si les professionnels s’assurent de l’acquisition des compétences des 

jeunes adultes quant à l’autogestion de ses soins, de sa médication et des rendez-vous, cela pourrait 

notamment augmenter l’adhérence au traitement et au suivi médical. 

 

Dans une étude transversale soutenue par un devis mixte, Fredricks et al. (2011) ont évalué, 

auprès d’adolescents, de jeunes adultes et de parents, le degré de réflexion sur l’importance des 

connaissances du processus de transition, de l’autogestion et de la responsabilisation. Cette étude 

a été conduite auprès de 46 patients (adolescents et jeunes adultes) âgés entre 12 et 21 ans, ayant 

eu une transplantation du foie, et auprès de 31 parents (Fredericks et al., 2011). Les résultats de 

l’étude ont révélé que seulement 32.6 % des patients affirmaient avoir les informations nécessaires 

pour la transition vers le centre hospitalier pour adultes. De plus, seulement 29 % des parents ont 

confirmé connaitre les informations à transmettre à la nouvelle équipe de soins (Fredericks et al., 

2011). Ce faible pourcentage représente uniquement le tiers des jeunes et des parents prêts à la 

transition, ce qui est peu. Ainsi, plus 70% des jeunes adultes et des parents qui vont vivre la 

transition vers le centre hospitalier pour adultes ne sont pas suffisamment préparés.  

 

Il faut aussi nuancer qu’entre 12 et 21 ans, les réalités ne sont parfois pas les mêmes, ce qui 

peut avoir une influence sur les résultats. Par exemple, il se peut qu’à 12 ans, le jeune patient n’est 

pas le même intérêt à se préparer à la transition qu’un jeune de 16 ou 17 ans. Ceci seconde aussi 

les résultats présentés dans l’étude de Bilhartz et al. (2015), laquelle a émis une corrélation positive 

entre l’âge du patient et l’acquisition des connaissances. Fredericks et al. (2011) ont également 

significativement corrélé l’âge du patient avec le niveau de connaissances sur le processus de 

transition. Autrement dit, plus le jeune patient approche l’âge de la transition, plus ses 

connaissances et son intérêt pour apprendre sur le processus augmentent (Fredericks, et al., 2011). 

Celui-ci souhaite ainsi prendre davantage ses responsabilités en mains. En lien avec l’attribution 
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des responsabilités quant aux tâches associées aux soins, l’analyse des données a significativement 

révélée que les patients et les parents sont d’accords que le renouvellement des prescriptions et la 

prise de rendez-vous soient davantage une tâche associée aux parents (Fredericks, et al., 2011). Or, 

ce constat entre en opposition avec l’aspiration d’autonomiser le jeune adulte. D’ailleurs, plusieurs 

auteurs mentionnent la nécessité de préparer tôt, mais graduellement, les jeunes patients 

(Annunziato et al., 2009 ; Heldman et al., 2015 ; Phabinly et al., 2017). En effet, si le parent garde 

des tâches à effectuer qui est l’ordre de l’autogestion, le jeune patient ne sera pas en mesure 

d’acquérir pleinement son autonomie. De plus, ce constat va à l’encontre des critères auxquels les 

hépatologues en centre hospitalier pour adultes s’attendent que le jeune patient acquière avant la 

transition (Chandra et al., 2015 ; Fredecicks et al., 2011 ; Fredericks et al., 2015 ; Fredericks et 

Lopez, 2013 ; Fredericks et al., 2011 ; Heldman et al., 2015 ; Kelly et Wray, 2014). De concert 

avec ces résultats, il est d’autant plus évident qu’il faut s’attarder à l’exploration de l’expérience 

des patients ayant eu une transplantation hépatique et ayant vécu la transition, des parents et des 

professionnels de la santé, afin de cibler les besoins et mieux comprendre les attentes de chacun. 

Bien que certains résultats de cette étude soient contradictoires aux résultats de d’autres études, il 

est pertinent de voir la position des jeunes et des parents quant aux connaissances sur le processus 

de la transition, leur intérêt pour en apprendre davantage et leurs perceptions quant à l’importance 

de l’acquisition des responsabilités. Si les patients se sentent peu interpellés par le processus de 

transition et, malgré cela, que des responsabilités lui sont données (p. ex., l’autogestion des soins 

et des médicaments), il se peut alors que l’adhérence à la médication ne soit pas optimale. 

 

L’acquisition des connaissances et des compétences avant la transition est un élément 

important auquel les professionnels de la santé doivent s’attarder. Il serait suggéré de trouver des 

solutions pour cibler les lacunes du système de santé et ainsi, potentiellement diminuer la non-

adhérence au traitement ou au suivi médical, lequel semble participer activement à la détérioration 

précoce des jeunes patients ayant une transplantation hépatique.  

 

L’expérience de la transition du point de vue des adolescents et des jeunes adultes 

L’étude qualitative turque d’Ordin et al. (2017), conduite avec des entretiens individuels auprès 

de 10 jeunes patients ayant eu une transplantation hépatique et de cinq parents de jeunes ayant eu 
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une transplantation hépatique, a permis d’explorer l’expérience des jeunes patients et des parents 

face à la transition vers l’âge adulte. Cette étude distingue ainsi deux types de perceptions. En effet, 

certains participants ont mentionné que la transplantation avait été comme une «!seconde chance!», 

alors que d’autres ont verbalisé avoir envie d’enfreindre toutes les règles et les conduites 

recommandées pour, eux aussi, pouvoir, par exemple, boire de l’alcool, manger plus salée et 

essayer les drogues (Ordin et al., 2017). L’étude de Wright et al. (2015) rapporte de façon similaire 

les mêmes constats. Afin de se sentir comme les autres jeunes de leur âge, les adolescents ayant eu 

une transplantation hépatique vont expérimenter des comportements à risque, tels que consommer 

de l’alcool (Wright et al., 2015). De par ces tentations, les parents, quant à eux, ont mentionné 

ressentir une certaine forme de responsabilités, afin de surveiller les amis et les influences de leur 

enfant (Ordin et al., 2017). Certains parents ont également souligné le désir de rendre leur enfant 

plus indépendant et autonome, mais qu’il était parfois difficile de les encourager dans ce sens 

(Ordin et al., 2017). Cette étude permet d’avoir le point de vue des jeunes et des parents sur la 

transition vers l’âge adulte. De fait, il possible de constater une certaine ambivalence qui se fait 

ressentir du côté des parents entre le désir de donner de l’autonomie et le devoir de prendre soin et 

de surveiller. De même, chez les jeunes, il est possible de constater que ceux-ci savent que la 

transplantation était l’issue entre la vie et la mort, mais que toutes les contraintes peuvent être 

difficiles (Ordin et al., 2017). Il est à souligner que, dans cette étude, certains jeunes se sont tout 

de même bien adaptés (Ordin et al., 2017). Par contre, «!tous les participants de cette étude ont 

rapporté qu’ils n’étaient pas suffisamment informés sur la vie après la transplantation!» [Traduction 

libre] (Ordin et al., 2017, p. 395). Dans cette étude, il n’est pas mentionné si tous les patients ont 

vécu la transition du centre hospitalier pédiatrique au centre hospitalier pour adultes et, si tel est le 

cas, depuis combien de temps ils l’ont vécu. Le délai de temps entre le moment où l’étude a été 

réalisée et le moment où le jeune a vécu la transition peut apporter un biais de mémoire, selon si 

ce délai est long ou pas. Dans une prochaine étude, il pourrait être intéressant de faire un parallèle 

entre les données et le temps de la transition vécue. Bien que l’âge des patients variât entre 19 et 

28 ans, il arrive que certains jeunes soient suivis en centre hospitalier pédiatrique jusqu’à l’âge de 

21 ans (Bilhartz et al., 2015!; Chandra et al., 2015!; Gabriel et al., 2017!; Junge et al., 2017!; Sagar 

et al., 2015). En bref, par le manque d’informations, le désir ardant de briser les règles et la limite 

difficile à établir quant à l’autonomie à donner, les jeunes patients, à l’âge adulte, sont plus à risque 

de faire des choix insouciants. 
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L’étude de Haarbauer-Krupa et al. (2018) avait pour but d’examiner la perception des 

adolescents sur la préparation à la transition, de même que le niveau de satisfaction quant aux soins 

qu’ils reçoivent (Haarbauer-Krupa et al., 2018). Cette étude a été réalisée à Atlanta (États-Unis), 

auprès de 94 jeunes patients ayant une condition de santé complexe (p. ex., fibrose kystique, anémie 

falciforme et transplantation). Les participants étaient âgés entre 14 et 20 ans et un peu plus de la 

moitié des participants étaient des hommes (51 %) (Haarbauer-Krupa et al., 2018). La proportion 

des participants atteints d’une maladie chronique était divisée ainsi : 33 % des participants étaient 

atteints de fibrose kystique, 29 % d’anémie falciforme et 38 % avaient eu une transplantation 

(Haarbauer-Krupa et al., 2018). À l’aide de questionnaires d’auto-évaluation (un par facteur), cette 

étude a permis d’évaluer, plus précisément, les facteurs étroitement liés à la préparation pour la 

transition, notamment l’autonomisation, les barrières reliées à la prise de la médication et à la 

satisfaction dans les soins (Haarbauer-Krupa et al., 2018). L’ensemble des questionnaires (trois) 

ont été complétés par les adolescents, tandis que les parents ont également complété le 

questionnaire portant sur l’autonomisation de leur enfant (Haarbauer-Krupa et al., 2018). Les 

professionnels de la santé impliqués dans les soins des participants ciblés ont, quant à eux, complété 

une échelle d’évaluation permettant de mesurer la complexité de la condition de santé (p. ex., 

nombre de médicaments prescrits par patient et la fréquence de la prise de médicaments par jour) 

(Haarbauer-Krupa et al., 2018).  

 

Les corrélations établies dans l’étude ont permis de souligner que les participants avaient une 

plus grande satisfaction quand ceux-ci avaient une bonne autogestion de leurs soins et de leur 

médication (Haarbauer-Krupa et al., 2018). Cela permet de noter que l’autonomisation des 

adolescents et des jeunes adultes est d’une grande importance en vue de faciliter la transition 

(Haarbauer-Krupa et al., 2018). Il appert ainsi important d’explorer la perception et les besoins des 

jeunes adultes qui vont vivre la transition afin de pouvoir adapter la préparation et responsabiliser 

les adolescents et les jeunes adultes à la prise à charge de leurs soins (Haarbauer-Krupa et al., 

2018). Les résultats ont également démontré que plus l’adolescent vieillit, mieux est son 

autogestion (Haarbauer-Krupa et al., 2018). L’autogestion serait ainsi un des facteurs qui influence 

la préparation à la transition, tout comme les barrières pour la médication et le rendement 
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académique semblent aussi être des facteurs (Haarbauer-Krupa et al., 2018). De nouveau, ces 

résultats secondent les résultats de l’étude de Bilhartz et al. (2015) de même que celle de Fredericks 

et al. (2011). En somme, l’étude d’Haarbauer-Krupa et al. (2018) a permis de souligner que les 

adolescents se sentent davantage prêts à vivre la transition lorsqu’ils se sentent en contrôle de leurs 

soins et de leur médication (Haarbauer-Krupa et al., 2018). Ils ont une meilleure prise en charge de 

leurs responsabilités (Haarbauer-Krupa et al., 2018). Bien qu’il soit mentionné que les adolescents 

à l’étude sont des jeunes atteints d’une maladie chronique, fibrose kystique, d’anémie et de 

transplantation d’organe, il n’est pas spécifié quel type de transplantation d’organe il s’agit 

(Haarbauer-Krupa et al., 2018).  Puisque l’étudiante-chercheuse s’intéresse plus particulièrement 

aux jeunes patients ayant eu une transplantation hépatique, il aurait été pertinent de connaître 

davantage quel type de transplantation les adolescents ont eu (Haarbauer-Krupa et al., 2018). Par 

ailleurs, le recrutement, dans le cadre de cette étude, s’est déroulé dans un seul centre. Il est à penser 

que d’un établissement à un autre, la préparation à l’autonomisation en prévision de la transition 

diffère. Ainsi, il pourrait être intéressant de mener cette même étude dans d’autres centres 

hospitaliers et de comparer les résultats, selon la provenance du jeune patient, afin d’observer si 

les résultats demeurent les mêmes ou s’ils diffèrent selon l’approche et la préparation du centre. 

  

Une troisième étude, réalisée dans trois régions de l’Angleterre, s’est intéressée à l’expérience 

des jeunes adultes ayant eu une transplantation hépatique quant à la transition du centre hospitalier 

pédiatrique à un centre hospitalier pour adultes (Toft et al., 2018). Avec une approche qualitative, 

les auteurs ont exploré les perceptions des jeunes patients sur leurs besoins leur permettant de vivre 

une transition de façon positive (Toft et al., 2018). Les auteurs ont également exploré la perception 

de ces mêmes jeunes, de même que ceux des professionnels de la santé, quant à l’utilisation de la 

technologie comme soutien à la transition (Toft et al., 2018). Au total, ce sont 32 participants qui 

ont participé au projet (Toft et al., 2018). De ces 32 participants, 21 étaient des jeunes patients et 

11 étaient des professionnels de la santé qui œuvraient auprès de jeunes patients ayant une 

transplantation hépatique (Toft et al., 2018). La collecte des données a été réalisée à l’aide 

d’entrevues semi-dirigées et de groupes de discussion (Toft et al., 2018). Les échanges avec les 

participants portaient sur trois sujets principaux. Le premier sujet était en lien avec les soins actuels, 

le soutien reçu, le cheminement clinique du jeune, de même que les expériences vécues (Toft et 
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al., 2018). Le deuxième sujet portait sur l’expérience de la transition, notamment la préparation et 

les informations reçues (Toft et al., 2018). Finalement, le troisième sujet était davantage en lien 

avec l’exploration de la technologie comme soutien à la transition (Toft et al., 2018). Suite à 

l’analyse des données collectées, les auteurs ont identifié cinq thèmes : la communication, les 

connaissances et les informations, le modèle de transition, l’autogestion et l’utilisation de la 

technologie mobile (Toft et al., 2018).  

 

Dans le thème de la communication, les participants ont mentionné qu’il était parfois difficile 

de communiquer avec les professionnels (Toft et al., 2018). Ils ont également noté cette même 

difficulté au sein même de l’équipe professionnelle, plus particulièrement entre leur hépatologue 

et leur médecin de famille (Toft et al., 2018). Cette lacune augmente le risque de bris de continuité 

des soins et de la prise en charge du patient. Dans le thème des connaissances et des informations, 

les participants ont mentionné recevoir beaucoup d’informations en lien avec la médication et leur 

état de santé, mais très peu sur le processus de la transition vers les soins aux adultes (Toft et al., 

2018). Ce manque d’informations sur le processus de la transition pourrait expliquer un défi relié 

à la transition. Le manque de communication est aussi un élément souligné dans l’étude d’Ordin et 

al. (2017). Dans le thème du modèle de transition, les auteurs suggèrent que les jeunes patients 

devraient vivre la transition du centre hospitalier pédiatrique vers les soins pour adultes seulement 

lorsqu’ils sont prêts, et non parce qu’ils ont atteint l’âge pour lequel ils doivent être transférés, soit 

18 ans. Pour ce qui est du thème de l’autogestion, il est ressorti que, pour vivre une bonne transition, 

les jeunes patients doivent être en mesure de s’occuper eux-mêmes de leur médication. Un des 

participants a mentionné avoir reçu des conseils afin de se préparer à devenir autonome avec cet 

aspect (i.e. préparer les médicaments la veille pour le lendemain). Enfin, pour le dernier thème, soit 

l’utilisation de la technologie comme outil de soutien à la transition, les participants ont apprécié 

avoir accès aux informations sur la transition via leur téléphone (Toft et al., 2018). Ils ont aussi 

grandement aimé être en mesure, via un forum, de pouvoir échanger avec les professionnels de la 

santé (Toft et al., 2018). Autant les jeunes participants que les professionnels ont mentionné que 

l’utilisation de la technologie pourrait être un outil de soutien facilitant pour la transition (Toft et 

al., 2018). Cela pourrait répondre aux besoins des jeunes patients et des parents quant à 

l’accessibilité aux informations et ainsi, contribué positivement à la transition.  
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Cette étude est intéressante et pertinente pour le projet de recherche proposé. En effet, elle 

permet de mettre en lumière l’expérience des jeunes patients quant à la transition vécue afin de 

pouvoir mieux comprendre leurs besoins et cibler les lacunes. Toutefois, les auteurs de cette étude 

présentent peu la perception des professionnels alors que ceux-ci constituent tout de même le tiers 

de l’échantillon. De plus, il aurait été intéressant d’avoir davantage d’informations sur les jeunes 

participants, notamment l’âge de la transplantation. Cela aurait permis de comparer si l’âge de la 

transplantation a une incidence sur l’autonomisation du jeune. Il serait notamment question de 

valider si le jeune patient transplanté en bas âge prend plus tôt ses responsabilités, comparativement 

à un jeune transplanté à un âge plus avancé (milieu adolescence) ou encore, d’étudier si être 

transplanté très jeune favorise l’autonomisation étant donné que la routine des soins, des 

médicaments et des rendez-vous a toujours fait partie de leur quotidien. 

 

Les pistes de solutions pour améliorer le processus de transition 

Plusieurs études proposent des pistes de solution afin d’améliorer la qualité et la sécurité de la 

transition, de même que le continuum de soins interétablissement suite à une transplantation 

hépatique (Annunziato et al., 2013!; Coad et al., 2017!; Ferrarese et al., 2018!; Junge et al., 2017!; 

Lerret et al., 2012). L’implantation d’un coordonnateur de la transition, l’utilisation de la 

technologie de l’information et de la communication en sont notamment des exemples proposés et 

évalués (Coad et al., 2017!; Lerret et al., 2012). 

 

À l’aide d’une étude de cohorte avec un groupe contrôle, selon une approche quantitative, 

Fredericks et al. (2015) ont évalué l’impact d’un programme de préparation à la transition. Ce 

programme permettait d’évaluer les compétences en lien avec la préparation à la transition, celui-

ci étant axé sur l’évaluation et la promotion des compétences en matière d’autogestion des soins et 

des connaissances liés à la santé et à l’adhérence (Fredericks et al., 2015). L’étude a été menée 

auprès de 45 patients âgés de plus 11 ans et ayant eu une transplantation hépatique. Les participants 

ont été divisés en deux groupes. Le groupe contrôle était composé de 19 jeunes patients avec une 

moyenne d’âge de 19.99 ans et le groupe d’intervention était composé de 26 jeunes avec une 
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moyenne d’âge de 20.86 ans (Fredericks et al., 2015). Pour les deux groupes, l’adhérence à la 

médication, la présence au suivi médical et l’état de santé ont été les variables évaluées l’année 

avant le transfert au centre hospitalier pour adultes et un an après le transfert (Fredericks, et al., 

2015). Pour le groupe d’intervention, qui a complété l’enquête sur les compétences en lien avec la 

préparation à la transition, il a, en plus, été examiné l’association entre les données de l’enquête et 

les différentes variables étudiées (Fredericks et al., 2015). Pour ce qui est de l’état de santé et 

l’adhérence au traitement, aucune différence significative n’a été notée entre les groupes un an 

post-transfert dans le centre hospitalier pour adultes. Par contre, dans cette étude, les auteurs ont 

rapporté que le groupe d’intervention étant significativement plus âgé que le groupe contrôle. Il est 

légitime de penser que cette différence puisse soulever un questionnement quant à l’impact sur les 

résultats, notamment lorsqu’il a été démontré que l’âge peut avoir une incidence sur l’autogestion, 

la diminution à l’adhérence à la médication et au suivi médical (Bilhartz et al., 2015). De plus, les 

résultats de l’étude ont significativement démontré un pourcentage plus élevé de jeunes patients du 

groupe d’intervention qui se sont présentés au premier rendez-vous médical avec l’équipe pour 

adultes (p = 0.008) comparativement au groupe contrôle (Fredericks et al., 2015). En effet, le 

groupe contrôle avait notamment une meilleure adhésion aux rendez-vous médicaux dans l’année 

précédant la transition que dans la première année après celle-ci (p = 0.023) (Fredericks et al., 

2015). En somme, il en résulte qu’un suivi plus étroit dans le développement et l’acquisition des 

connaissances a significativement démontré que les jeunes patients acquièrent davantage de 

connaissances (Fredericks et al., 2015). De même, l’augmentation de la sensibilisation et de la 

responsabilisation augmentent l’adhérence au suivi médical (Fredericks et al., 2015). Il est possible 

de croire qu’un suivi médical plus étroit permettrait l’adhérence à la médication de façon plus 

optimale. Toutefois, puisque l’âge peut avoir un impact sur différents aspects, il aurait été 

intéressant de comparer des groupes de jeunes patients ayant une transplantation hépatique avec 

une moyenne d’âge similaire (sans différence marquée) afin d’avoir un comparatif plus juste. 

Somme toute, ces résultats dénotent l’importance d’un programme de préparation à la transition. 

 

Lerret et al. (2012) ont, quant à eux, mené une étude descriptive afin d’étudier l’approche d’un 

coordonnateur de la transition à l’aide d’un questionnaire électronique. Le but de leur étude était 

de décrire le point de vue des coordonnateurs en transplantation hépatique du centre hospitalier 
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pédiatrique et du centre hospitalier pour adultes sur le processus de transition des patients vers les 

centres destinés aux adultes (Lerret et al., 2012). Le questionnaire examinait 11 catégories : les 

habiletés de communication, la capacité à prendre des décisions, les connaissances en lien avec la 

condition médicale, l’adhérence, l’activité physique, la nutrition, les habiletés d’adaptation, le suivi 

des rendez-vous médicaux, la responsabilisation, les assurances et les connaissances en lien avec 

la médication (Lerret et al., 2012). Sur 44 coordonnateurs en centre pédiatrique, 35 ont répondu au 

questionnaire, tandis que sur une possibilité 24 coordonnateurs en centre pour adultes, 100 % des 

coordonnateurs ont participé (Lerret et al., 2012). Tous les coordonnateurs en transplantation 

hépatique ont répondu que l’acquisition de connaissances sur la médication, l’indépendance et la 

responsabilisation quant à l’autogestion de sa condition de santé, ainsi que la compliance, doivent 

être des éléments abordés durant la transition (Lerret et al., 2012). L’âge auquel la préparation à la 

transition doit débuter est aussi un sujet qui a été abordé dans l’étude. Par contre, il n’y a eu aucun 

consensus du côté des coordonnateurs en pédiatrie (Lerret et al., 2012), alors que «!13 % ont 

mentionné que la préparation devrait débuter à 12 ans et moins, 27 % entre 12 et 14 ans, 13 % entre 

15 et 17 ans, 27 % à 18 ans et plus et 20 % selon le patient, ce qui sous-entend que la préparation 

à la transition se fait à hauteur variable!» [Traduction libre] (Lerret et al., 2012, p. 256). Pour ce 

qui est des éléments essentiels à aborder pendant la transition, les résultats des coordonnateurs des 

centres hospitaliers pour adultes sont similaires à ceux en pédiatrie (Lerret et al., 2012). Par contre, 

quant au moment de la préparation à la transition, 78 % des coordonnateurs du côté adultes 

mentionnent que le processus devrait être standardisé (Lerret et al., 2012). Aussi, parmi les données 

collectées, il a été mentionné, par les deux milieux, qu’une bonne communication est un 

incontournable avant, pendant et après la transition. Une bonne documentation sur le dossier 

médical (histoire, diagnostic, rapport opératoire, liste de médicaments, etc.) et social, ainsi que les 

informations sur la préparation reçue, sont des éléments clés qui pourraient aider l’équipe de soins, 

en contexte pour adultes, à mieux connaître les patients. Cela leur permettrait également de pouvoir 

mieux poursuivre leur accompagnement dans le processus de la transition. Bien que l’outil de 

collecte de données survole plusieurs éléments pertinents à la transition, aucune mesure de validité 

de l’outil n’a été présentée dans l’étude, ce qui est une lacune. De plus, certains éléments abordés, 

tels que la nutrition et l’activité physique, semblent plus judicieux d’être évalués par une 

nutritionniste ou un physiothérapeute. Or, bien que le coordonnateur de transition ait un rôle 

essentiel dans le succès d’une bonne transition et que sa perception quant à au processus de 
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transition est une richesse d’information, une approche multidisciplinaire avec ce questionnaire 

pourrait être une valeur ajoutée. Somme toute, les résultats de l’étude mettent l’emphase sur des 

éléments primordiaux pour la transition, en plus de rejoindre les critères auxquels s’attend l’équipe 

des centres hospitaliers pour adultes (Chandra et al., 2015!; Fredericks et al., 2011!; Fredericks et 

al., 2015!; Fredericks et Lopez, 2013!; Fredericks et al., 2011!; Heldman et al., 2015!; Kelly et Wray, 

2014).  

 

L’étude de Lerret et al. (2012) propose, comme étant une piste de solution, le programme «!ON 

TRAC (Transition readiness for Adolescent/Adult Care)!» (Paone et al., 2006). Ce modèle est un 

programme de préparation développé pour les adolescents et les jeunes adultes atteints d’une 

maladie chronique (Paone et al., 2006). Il a été conçu pour soutenir les jeunes patients dans la 

transition vers les soins aux adultes. Ce programme de préparation à la transition est basé sur les 

stades de développement de l’enfant, de l’adolescent et du jeune adulte (Paone et al., 2006). Le 

processus de préparation peut débuter autour de l’âge de 10 ans, mais il peut également commencer 

dès que le diagnostic est établi (Paone et al., 2006). Il se poursuit pendant l’adolescence, et ce, 

jusqu’à l’âge adulte. De fait, ce programme de préparation à la transition se termine uniquement 

lorsque le jeune patient est en «!sécurité!» dans le système de santé pour adultes (Paone et al., 2006). 

Ce programme s’adapte également selon «!la condition de santé du patient, [les] capacités 

physiques et cognitives, [de même que la] stabilité psychologique, émotionnelle et sociale!» 

[Traduction libre] (Paone et al., 2006, p.293). Le programme «!ON TRAC!» permet au jeune patient 

d’apprendre à son rythme, et aux professionnels de la santé de l’accompagner dans son 

cheminement. Il permet aussi, aux professionnels de la santé, de définir des objectifs avec le 

patient. Il y aurait ainsi un meilleur suivi interétablissement, puisque les professionnels de la santé 

des centres respectifs sauraient où le jeune en est rendu dans son cheminement (Paone et al., 2006). 

 

Dans une étude à devis mixte, Annunziato et al. (2013) ont comparé, à un groupe contrôle, 

l’impact de l’intervention d’un coordonnateur de la transition en pédiatrie pour de jeunes patients 

ayant eu une transplantation d’organes. L’étude, à devis mixte, a été menée auprès de 34 jeunes 

patients, divisés en deux groupes (Annunziato et al., 2013). Le groupe d’intervention était composé 

de 20 patients avec une moyenne d’âge lors du transfert de 22,42, tandis que le groupe contrôle 
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état composé de 14 jeunes ayant une moyenne d’âge de 22 ans (Annunziato et al., 2013). Le rôle 

du coordonnateur était d’aider les jeunes patients transplantés à acquérir leurs responsabilités quant 

à la gestion de sa santé et à leur fournir des outils de soutien pour la transition (Annunziato et al., 

2013). Le transfert du patient vers les soins pour adultes se faisait vers l’âge de 21 ans. Le 

coordonnateur de transition débutait les rencontres vers l’âge de 19-20 ans, et ce, à tous les trois à 

six mois. L’approche quantitative a permis d’évaluer statistiquement la valeur ajoutée d’un 

coordonnateur de la transition et l’approche qualitative a permis de questionner les participants sur 

l’approche adoptée par ce coordonnateur (Annunziato et al., 2013). L’étude a souligné que la 

présence d’un coordonnateur de la transition avait augmenté l’adhérence à la prise de médicaments, 

comparativement au groupe contrôle (Annunziato et al., 2013). En comparant les résultats, en lien 

avec l’adhérence à la médication, avant/après les deux groupes qui ont vécu la transition, celui avec 

le coordonnateur de la transition a conservé une stabilité dans leurs résultats (1,98/1,88), tandis 

qu’une augmentation a été objectivée pour le groupe contrôle (4,36/6,99) (Annunziato et al., 2013). 

Il est statistiquement évalué que le coordonnateur de transition a un impact positif sur la prise de 

médicaments. Il en résulte que 94 % des participants ont mentionné qu’un coordonnateur de la 

transition était très aidant et 100 % ont mentionné que cela devrait faire partie des standards de 

soins (Annunziato et al., 2013). Bien que cette intervention ait été évaluée auprès de patients ayant 

eu une transplantation de façon générale, la piste de solution d’avoir recours à un coordonnateur 

de transition peut être une solution transférable à la population de patients transplantés du foie. Par 

contre, pour une étude à devis mixte, davantage pour la partie quantitative, l’échantillon à l’étude 

est considéré comme petit. Enfin, il aurait été intéressant de connaître la répartition des patients 

selon le type d’organe transplanté. 

 

La revue systématique de Coad et al. (2017) a, quant à elle, exploré une autre piste de solution. 

En effet, les auteurs ont exploré la validité de l’utilisation de la technologie (cellulaire) comme 

outil de soutien à la transition pour les jeunes patients âgés entre 8 et 35 ans ayant eu une 

transplantation hépatique (Coad et al., 2017). La revue systématique de Coad et al. (2017) a inclus 

12 études. Six études portaient sur l’utilisation de la technologie pour faciliter la transition et six 

études portaient, plus particulièrement, sur les meilleures pratiques pour faciliter le processus de 

transition vers les soins pour adultes auprès de patients ayant une transplantation hépatique (Coad 
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et al., 2012). L’utilisation de la technologie a notamment servi de rappel pour les rendez-vous 

médicaux et la prise de médicaments. Dans tous les cas, l’utilisation de la technologie s’est avérée 

un outil efficace et prometteur, surtout en cette ère technologique au sein de laquelle les jeunes 

patients l’utilisent quotidiennement (Coad et al., 2017). L’utilisation de la technologie est aussi une 

piste d’amélioration prometteuse et appréciée par tous les participants dans l’étude de Toft et al. 

(2018). 

 

Plus récemment, une étude pilote prospective a été conduite par Ferrarese et al. (2018) afin 

d’évaluer, auprès de 32 patients, d’une moyenne d’âge de 23 ans, ayant eu une transplantation 

hépatique et ayant vécu en moyenne la transition vers les soins pour adultes vers l’âge de 15 ans, 

un programme de préparation à la transition avec une équipe multidisciplinaire (Ferrarese et al., 

2018). L’équipe multidisciplinaire était composée d’un hépatologue pédiatrique, d’hépatologues 

du milieu pour adultes, de deux résidents, d’un intervenant en santé et de deux infirmières 

spécialisées (Ferrarese et al., 2018). L’équipe multidisciplinaire pédiatrique évaluait, dans un 

premier temps, le niveau de connaissances en lien avec la condition médicale, la médication et les 

effets indésirables. Par la suite, elle évaluait la relation avec les professionnels de la santé de la 

clinique externe pendant le suivi. Ce n’est qu’une fois que l’équipe multidisciplinaire avait statué 

sur l’acquisition des connaissances du jeune patient que le processus de transition pouvait débuter 

(Ferrarese et al., 2018). Lors du premier rendez-vous, l’équipe en centre hospitalier pour adultes 

acceptait que le patient soit accompagné d’un membre de sa famille, mais il était encouragé, pour 

les prochaines rencontres, à se présenter seul. Le suivi était généralement fait à trois, six et 12 mois 

post transition, puis deux fois par année (Ferrarese et al., 2018). Les patients étaient également 

encouragés à envoyer, tous les trois mois, les résultats de leurs prises de sang, soit par courriel ou 

par fax (Ferrarese et al., 2018). Les résultats qui découlent de cette étude confirment que 

l’implication d’une équipe multidisciplinaire dans le processus de transition peut être facilitante 

(Ferrarese et al., 2018). Le soutien et l’accompagnement d’une équipe multidisciplinaire sont des 

facteurs contribuant au succès d’une bonne transition (Ferrarese et al., 2018!; Junge et al., 2017). 

Afin d’avoir une vision holistique et d’intégrer tous les professionnels impliqués dans le dossier 

d’un jeune patient ayant eu une transplantation hépatique, il aurait été pertinent que l’équipe 
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multidisciplinaire soit composée également d’un nutritionniste, d’un psychologue, d’un 

pharmacien et d’un physiothérapeute. 

 

En somme, nombreuses sont les études qui ont exploré le phénomène de la transition, qui ont 

documenté les raisons de la vulnérabilité des jeunes patients pendant la période de l’adolescence, 

les raisons de la vulnérabilité pendant la période de la transition, les conséquences du manque de 

préparation et les pistes de solutions potentielles pour améliorer la qualité et la sécurité de la 

transition. Toutefois, il serait pertinent de s’intéresser davantage au savoir expérientiel des jeunes 

patients, des parents et des professionnels de la santé afin de comprendre leur perception et leur 

vécu. Dans un deuxième temps, cette compréhension plus approfondie pourrait mettre en lumière 

les besoins et, éventuellement, permettre de développer ou d’améliorer les programmes de 

préparation à la transition adapté à la clientèle de transplantation hépatique.  

 

Le cadre théorique 

Le cadre retenu pour cette étude est le cadre théorique de la transition de Meleis (2010), 

notamment parce qu’il aborde le concept clé de cette étude. En effet, la transition est un concept 

qui peut être défini de plusieurs façons. Or, tel que défini dans le cadre théorique de Meleis (2010), 

la transition est le passage d’un état, d’une condition ou d’un endroit à un autre, occasionné par un 

processus de changement. De fait, la transition est le résultat de changements que vit un individu 

ou un ensemble d’individus, tel que la famille, dans la vie, la santé, les relations et l’environnement 

(Meleis et al., 2000). «!Les transitions sont déclenchées par des événements critiques et des 

changements […] dès qu’un événement ou un changement est anticipé!» [Traduction libre] (Meleis, 

2010, p.11). 

 

Autour des années 1960, Meleis s’est intéressée à l’expérience de transition, ce qui lui a permis 

de développer, quelques années plus tard, le cadre théorique «!Transitions theorie!» (Meleis, 2010). 

Bien que la majorité des recherches de Meleis porte sur les immigrants, le cadre théorique 

développé par cette dernière s’applique à bien des situations. C’est d’ailleurs une théorie largement 

utilisée dans le domaine des sciences infirmières étant donné la diversité des transitions existantes 
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au sein de ce milieu (Im, 2011!; Meleis, 2010). Le corps professionnel, tel que les infirmières, vit 

des transitions multiples, telles que des changements de rôle!(étudiante à infirmière) ou d’unité. 

Les patients vivent aussi une multitude de transitions, que ce soit la transition santé/maladie, 

maladie/santé, transition intra ou inter établissement, transition de l’hôpital vers le domicile ou vers 

les soins palliatifs (Meleis, 2010!; Meleis et Trangenstein, 1994). Il y a également la famille qui vit 

des transitions, telles que dans un changement de rôle (parent à aidant naturel) (Schumacher, 1995).  

 

 En effet, la transition est un processus anxiogène pour le patient et sa famille et elle peut 

s’avérer être une épreuve éprouvante ainsi qu’exigeante, puisqu’elle demande une grande capacité 

d’adaptation à une multitude de facteurs (Bilhartz et al., 2015 ; Wright et al., 2016). Par exemple, 

en lien avec cette étude, la transplantation est un événement qui peut avoir un impact sur la 

dynamique familiale (Mendes et Bousso, 2009). Le changement d’organisation et d’équipe de soins 

sont d’autres exemples de situations d’adaptation auxquelles le patient et sa famille sont confrontés. 

Étant très limitée, la préparation à la transition rend le processus imprévisible et incertain, ce qui 

peut engendrer davantage d’anxiété et d’inquiétude chez la famille (Joly, 2015!; Wright et al., 

2017). «!L’incertitude occasionnée par une problématique de santé […] peut accentuer la 

vulnérabilité et la souffrance de la famille!» (Duhamel, 2015, p.6). La théorie de la transition 

propose notamment des interventions infirmières préventives ou thérapeutiques, afin de prévenir 

ou de diminuer ces incapacités qui nuisent à l’adaptation d’une «!bonne!» transition (Meleis 2010!; 

1997) et qui peuvent influencer l’expérience (Coyne et al., 2017).  

 

La théorie de la transition de Meleis (2010) permet d’identifier quatre types de transition : la 

transition développementale, situationnelle, santé/maladie et organisationnelle. Elle permet aussi 

d’identifier les facteurs importants à considérer, tels que la perception, l’engagement, le temps à 

accorder au processus de transition ou le temps nécessaire pour vivre celle-ci. Le processus de 

transition vers les soins aux adultes est une période où l’état de santé de jeunes patients ayant eu 

une greffe hépatique est plus vulnérable (Joly, 2016).   

 



! 47 

Cette théorie permet aussi d’aider à l’identification des conditions facilitantes et contraignantes 

dans la composition d’un processus de transition, comme les conditions personnelles qui 

comprennent la culture, les croyances et les attitudes, la préparation et les connaissances 

nécessaires à la transition, le statut socioéconomique, les conditions reliées à la communauté, plus 

spécifiquement les ressources disponibles et les conditions sociales. Elle permet aussi d’identifier 

les modèles de réponse, ainsi que les indicateurs de réussite d’une transition (Meleis, 2010). Cet 

ensemble d’éléments permet à l’équipe de professionnels de la santé de mieux intervenir auprès du 

patient et de sa famille grâce à l’identification des besoins plus spécifiques de chacun et ainsi, 

participer à l’amélioration de la qualité et la sécurité des soins. 

 

La figure 1 schématise la théorie de la transition de Meleis (2010). Ce schéma illustre les 

différentes natures de transition que peut vivre un jeune adulte. Dans la présente étude, les types 

de transition explorés seront de nature situationnelle, santé/maladie et organisationnelle. De plus, 

les conditions facilitantes et contraignantes, notamment celles relatives à la préparation et aux 

connaissances, coïncident avec le but et les questions de recherche de cette étude.   

 

Figure 1. - «!Transitions : Une théorie de niveau intermédiaire!» [Traduction libre] (Meleis, 2010, p.56)  
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L’applicabilité du cadre dans l’étude proposée 

Concrètement, cette théorie a permis de structurer et de guider les questions lors des entretiens 

semi-dirigés et du groupe de discussion. Elle a également permis de mieux comprendre les propos 

portant sur l’expérience de transition des participants à l’étude. Enfin, elle a également permis de 

mieux comprendre et d’identifier la nature des transitions, l’ensemble des conditions (facilitantes 

et contraignantes), les modèles de réponse et les interventions interprofessionnelles déjà mises en 

place, de même que celles à appliquer selon trois points de vue (patients, familles, professionnels 

de la santé). Ceci a permis d’arrimer les perceptions de tous et répondre aux besoins de chacun, 

que ce soit en matière de préparation pour vivre la transition, ou dans la façon d’accompagner tout 

au long du processus de transition.  

 

En effet, ces jeunes vivent une transition situationnelle. Se dirigeant vers des autosoins, alors 

que ceux-ci ont davantage l’habitude que leur environnement soit plus contrôlé par leurs proches 

ou par les professionnels de la santé, ces jeunes patients se voient confrontés à acquérir davantage 

de responsabilités quant à la prise en charge de leur condition de santé. De plus, il est à considérer 

que si ces jeunes sont hospitalisés, c’est qu’il y a une détérioration de leur état de santé. De fait, ils 

se voient vivre également une transition santé maladie. Ces jeunes sont malades depuis plusieurs 

semaines et mois, voire même, depuis plusieurs années. Puisque la maladie n’est pas, dans tous les 

cas, congénitale, certains jeunes ont su ce qu’est «!vivre en santé!». Ils ont donc déjà vécu une 

transition santé maladie. Malgré les contraintes que la transplantation hépatique occasionne, celle-

ci est l’unique issue pour pouvoir vivre et retrouver un état de bien-être. Revivre la transition santé 

maladie peut devenir une situation très anxiogène. Enfin, ces jeunes vivent aussi une transition 

organisationnelle dans laquelle leurs conditions environnementales sont modifiées, affectant ainsi 

davantage leur état de santé. En effet, le centre hospitalier en soi n’est pas le même, l’organisation 

des soins et la culture organisationnelle diffèrent, l’approche adoptée par les équipes de soins 

s’entrechoque et plus encore (LaRosa et al., 2011!; Morsa, 2017). Ayant des besoins particuliers 

très spécifiques et face aux multiples transitions avec lesquelles ils doivent faire preuve de grande 

capacité d’adaptation, ces jeunes patients doivent donc recevoir une préparation pour les guider et 

les accompagner vers les soins pour les adultes (Lerret et al., 2012!; Paone et al., 2006!; Phabinly 

et al., 2017). Il en est de même pour les parents de ces jeunes patients. En effet, ces parents sont, 
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eux aussi, confrontés à vivre différentes transitions qui perturbent la dynamique familiale et qui 

imposent une grande capacité d’adaptation. Les parents doivent vivre avec la transition santé-

maladie de leur jeune, mais ils doivent aussi vivre avec les répercussions occasionnées par celle-

ci, telles que l’absence au travail, la diminution du revenu familial, un rôle parental perturbé (p. 

ex., transfert de responsabilités vers le jeune). Habitués depuis de nombreuses années à interagir 

avec la même équipe de soins, les parents finissent par trouver une certaine stabilité dans leur 

fonctionnement familial. Dès lors, il convient de favoriser, aussi chez les parents, une forme 

d’adaptation par rapport à la nouvelle organisation, au nouveau fonctionnement et, surtout, à la 

nouvelle équipe de soins. Finalement, pour ce qui est des professionnels de la santé, bien qu’ils ne 

vivent pas eux-mêmes la transition, ils doivent tout de même être prêts à accueillir le jeune patient 

et sa famille dans le nouvel établissement. Ils doivent également poursuivre l’enseignement et 

l’éducation débutés du côté du centre hospitalier pédiatrique afin de permettre au jeune patient 

d’acquérir éventuellement son autonomie. Il importe, pour une prise en charge optimale, que la 

perception des professionnels de la santé quant à la transition soit écoutée et entendue, et ce, afin 

d’arrimer les besoins de tous et aspirer à une transition optimale entre les deux centres hospitaliers. 

En somme, ce cadre théorique a facilité l’analyse des données collectées et l’interprétation des 

résultats ayant permis de dégager un nouveau sens entre les données collectées et les relations 

établies entre les différents concepts. 
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Chapitre 3 – Méthodologie 

 Ce troisième chapitre aborde la méthodologie réfléchie et appliquée pour réaliser cette 

recherche, c’est-à-dire le devis de la recherche, le milieu de l’étude, l’échantillonnage, le plan de 

recrutement, les méthodes de collecte de données, ainsi que l’analyse des données. Il se termine 

avec les critères de scientificité et les considérations éthiques. 

 

Le devis 

L’équation intellectuelle, autrement dit les repères théoriques, la posture épistémologique 

et le cadre de référence sur lesquels l’étudiante-chercheuse a pris position, a teinté et guidé tout le 

déroulement de l’étude (Paillé et Mucchielli, 2012). Cette présente recherche est une étude 

descriptive exploratoire multicentrique, qui s’inscrit dans le paradigme constructiviste (Guba et 

Lincoln, 1989).  

 

Ce devis de recherche a permis, à l’étudiante-chercheuse, de mieux comprendre et d’obtenir 

une description détaillée du phénomène à l’étude, par l’exploration en profondeur de l’expérience 

humaine vécue et de la signification accordée à cette dernière (Aujoulat, 2016!; Avenier et Gavard-

Perret, 2012!; Corbière et Larivière, 2014). Tel que Deslauriers et Kérisit (1997) l’expliquent, la 

nature exploratoire de l’étude a permis, à l’étudiante-chercheuse, de «!se familiariser avec les gens 

[leur expérience], leurs préoccupations [leurs joies et leurs besoins] […]!» (p.88). La nature 

descriptive de la recherche a permis à l’étudiante-chercheuse de se questionner sur les mécanismes 

du phénomène, soit le processus de la transition (Fortin et Gagnon, 2016). Ce devis a également 

permis d’aller dans «!la précision des détails en fournissant des informations contextuelles qui 

pourront servir de base!» (Deslauriers et Kérisit, 1997, p. 88) [afin d’émettre des recommandations 

en vue d’une amélioration]. Cette précision des détails pourra aussi être à la base de recherches 

ultérieures. «![La recherche qualitative est] une démarche inductive […], attentive à la complexité 

des phénomènes humains (Corbière et Larivière, 2014, p.6). [Cela] mets en valeur la subjectivité 

humaine!» (Corbière et Larivière, 2014, p. 6).  
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Soutenue par une approche qualitative, l’étudiante-chercheuse a été en mesure de 

s’intéresser, plus particulièrement, au vécu singulier et unique de chaque personne, en lien avec le 

phénomène étudié. Le devis descriptif exploratoire était indiqué pour explorer, comprendre et 

décrire le phénomène de la transition d’un centre hospitalier pédiatrique à un centre hospitalier qui 

prodigue des soins aux adultes, auprès de jeunes patients ayant eu une transplantation hépatique, 

de leur famille et des professionnels de la santé. La reconnaissance de l’aspect unique de chaque 

individu face à son expérience et sa perception quant à la situation vécue a été le fondement de 

cette exploration. 

 

L’approche constructiviste sous-entend que chaque réalité est subjective (Guba et Lincoln, 

1989!; 2005). Il existe autant de réalités qu’il y a d’êtres humains et que ce sont les interactions 

entre chaque être humain qui coconstruit de nouvelles réalités (Guba et Lincoln, 1989!; 2005). En 

ce sens, dans cette étude, l’étudiante-chercheuse a exploré la réalité de chaque participant. Au 

travers des interactions et des discussions soulevées, de nouvelles réalités ont été construites non 

seulement de par l’interaction entre les participants, mais aussi de celle entre les participants et 

l’étudiante-chercheuse. Ainsi, l’expérience de la transition vécue individuellement, par les 

participants, a été renouvelée par la construction d’une nouvelle conception de l’expérience de la 

transition, basée sur l’expérience des autres participants (Kerzil, 2009). Ces interactions ont permis 

d’enrichir les discussions. En somme, la coconstruction de l’expérience des participants face à la 

transition vécue a permis, à l’étudiante-chercheuse, de mieux comprendre le processus de transition 

dans son ensemble. 

 

Les milieux de l’étude 

 Lors du protocole initial, il était prévu que l’étude se réalise au CHUM et au CHUSJ, deux 

hôpitaux francophones en région montréalaise affiliés à l’Université de Montréal (UdeM). 

Toutefois, avec la pandémie de la COVID-19, nous avons été finalement dans l’obligation de 

recentrer la recherche devant la difficulté d’accès aux patients et aux équipes du CHUSJ. 
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Le CHUM est un centre hospitalier tertiaire et quaternaire offrant des soins et des services 

spécialisés et surspécialisés à la population adulte (CHUM, 2018). Avec l’expertise unique de ses 

professionnels de la santé et ses technologies de pointe, le CHUM permet à la population de 

recevoir des soins et des services qui se démarquent (CHUM, 2018). C’est d’ailleurs le centre de 

référence au Québec pour la transplantation hépatique chez une clientèle adulte (CHUM, 2018).  

 

Le CHUSJ, quant à lui, est un centre de référence dans les soins pédiatriques (CHUSJ, 

2018). Il est également un centre tertiaire et quaternaire, reconnu pour son pôle d’excellence en 

transplantation d’organes (CHUSJ, 2018). Les unités ciblées pour cette étude étaient les cliniques 

externes des deux centres hospitaliers, ainsi que les unités de soins relatives à la transplantation 

hépatique. Toutefois, à cause de circonstances particulières et exceptionnelles survenues en cours 

d’année reliées à la pandémie de la COVID-19, le recrutement pour cette étude a uniquement eu 

lieu sur un site, soit au CHUM. Autrement dit, le recrutement au CHUSJ n’a pu se réaliser en raison 

de nombreuses contraintes et mesures préventives qu’à imposer cette pandémie.  

 

L’échantillon 

Dans le cadre de ce projet, une méthode d’échantillonnage non probabiliste par choix 

raisonné a été retenue. Cette méthode d’échantillonnage a permis de sélectionner, selon des critères 

précis, prédéfinis et jugés essentiels, les participants à l’étude, afin que ceux-ci correspondent au 

phénomène étudié (Deslauriers et Kérisit, 1997!; Fortin et Gagnon, 2016!; Patton, 2002). 

L’hétérogénéité de l’échantillon, soit des trois types de participants (jeunes adultes, parents et 

professionnels) a permis de collecter des données riches et complémentaires. L’homogénéité de 

l’échantillon, population cible bien définie pour chaque groupe de participant, a, quant à elle, 

permis d’explorer et de décrire plus en profondeur le sujet à l’étude (Patton, 2002!; Pires, 1997). 

Dans cette étude, il s’agissait de jeunes patients ayant eu une transplantation hépatique et qui ont 

vécu la transition d’un centre hospitalier pédiatrique à un centre hospitalier pour adultes ou qui 

allait la vivre au cours de la prochaine année. 
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Initialement, il était prévu de recruter un total d’environ 27 à 41 participants, réparti en six 

groupes distincts. Plus particulièrement, il était envisagé d’avoir trois groupes de jeunes patients 

composés de trois à cinq participants chacun. Les groupes de patients auraient été divisés en trois 

catégories distinguées par l’âge, dont un groupe de 16-17 ans provenant du CHUSJ, un groupe de 

18 à 25 ans provenant du CHUM et un groupe de 25 à 30 ans également du CHUM. Il a été choisi 

de conduire cette étude en divisant les jeunes patients en trois groupes distincts, puisqu’il était 

attendu que la réflexion et les éléments apportés pouvaient être différents. Il avait été réfléchi que 

les adolescents âgés entre 16 et 17 ans verbaliseraient davantage sur leurs sentiments et le processus 

anticipé, tandis que les jeunes patients âgés entre 18 et 25 ans verbaliseraient davantage sur leur 

expérience avec un discours plus émotionnel de la transition vécue récemment. Le groupe des 

jeunes âgés entre 25 à 30 ans, quant à lui, aurait, potentiellement, eu un discours davantage critique 

quant au processus de transition, étant donné que celle-ci datait depuis plus longtemps, et qu’en 

étant plus âgé, la pensée réflexive est généralement plus développée. Aucune distinction entre les 

sexes n’a été optée pour la division des groupes. Certes, il était possible que les enjeux différeraient 

d’une femme à un homme, surtout en grandissant, mais les fondements de base des besoins pour 

améliorer la transition entre les deux centres hospitaliers ont été anticipés comme étant très 

similaires. Il a été espéré que le mélange des besoins entre tous les participants permettrait d’avoir 

une vision plus holistique du phénomène à l’étude. De plus, aucune limite de temps 

(minimum/maximum) n’avait été ciblée pour le délai de la transplantation. Le fait d’ajouter cet 

élément dans les critères de sélection semblait être un frein au recrutement.  

 

Il était également attendu que les perceptions accordées par les familles soient explorées, 

en plus du point de vue des professionnels de la santé, et ce, afin de permettre une compréhension 

plus approfondie du sujet à l’étude. À cet égard, il était souhaité d’avoir deux groupes composés 

de trois à cinq parents de jeunes adultes correspondant au groupe d’adolescents qui vont vivre la 

transition dans la prochaine année provenant du CHUSJ et au groupe de jeunes adultes âgés entre 

18 et 25 ans provenant du CHUM.  

 

Finalement, deux groupes de professionnels de santé allaient être composés de six à huit 

participants, formés potentiellement d’un groupe interdisciplinaire composé de deux infirmières, 
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d’un médecin, d’un psychologue, d’une travailleuse sociale, d’une nutritionniste, d’un 

physiothérapeute et d’un pharmacien. Ces professionnels ont été précisément sélectionnés, car ils 

font partie de l’équipe interdisciplinaire impliquée dans la majorité des dossiers de transplantation 

hépatique. Il y aurait eu un groupe provenant du CHUSJ et un du CHUM (Appendice C).  

 

Considérant que le patient, sa famille et les professionnels de la santé sont en étroite 

collaboration de partenariat, où les trois parties sont considérées comme étant les experts dans leur 

domaine, l’exploration des différents points de vue était un incontournable. En effet, ces différents 

points de vue ont permis d’avoir une vision plus holistique de la situation afin d’identifier les 

besoins et les lacunes de la trajectoire de soins pour harmoniser l’expérience de la transition.  

 

Les critères de sélection pour les patients étaient :  

1)! être un.e jeune adulte ayant eu une transplantation hépatique!;  

2)! être âgés entre 16 et 30 ans!; 

3)! avoir vécu l’expérience de la transition d’un centre hospitalier pédiatrique à un centre 

hospitalier pour adulte ou la vivre au cours de la prochaine année!; 

4)! savoir lire, écrire et parler le français. 

 

Dans cette étude, la transition n’a pas été définie en termes de temps, mais bien en termes de 

groupes d’âge. En effet, inspiré des travaux de Pomey et al. (2018), il a été décidé de conduire cette 

étude de cette façon afin de s’assurer que la transition soit suffisamment récente pour que les 

participants puissent en parler avec précision, mais qu’il y ait également suffisamment de temps 

qui se soit écoulé entre la transition et le moment de l’étude pour qu’ils aient une pensée réflexive 

et un regard critique sur le processus de transition. 

 

Les critères de sélection pour les parents étaient :  

1)! Être parents de jeunes adultes ayant eu une transplantation hépatique!; 
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2)! Avoir vécu l’expérience de la transition d’un centre hospitalier pédiatrique à un centre 

hospitalier pour adulte ou la vivre dans la prochaine année!;  

3)! Savoir lire, écrire et parler le français.  

 

Les critères de sélection pour les professionnels de la santé étaient :  

1)! Travailler à la clinique externe de transplantation ou sur l’unité d’hospitalisation de 

transplantation du CHUM ou du CHUSJ!; 

2)! Avoir une expérience de travail de plus d’un an!;  

3)! Avoir eu sous ses soins un jeune adulte qui a eu une transplantation hépatique!; 

4)! Avoir eu sous ses soins la famille d’un jeune adulte qui a eu une transplantation hépatique!;  

5)! Savoir lire, écrire et parler le français. 

 

Le déroulement de l’étude et collecte de données 

Le plan de recrutement 

  En ce qui a trait au plan de recrutement pour les participants de l’étude, trois stratégies ont 

été réfléchies afin d’être mises en place suite à l’approbation du comité éthique du CHUM et de la 

demande de convenance institutionnelle au CHUSJ.  

 

D’abord, pour l’ensemble du recrutement des participants, avec le consentement de la 

direction du CHUM, du CHUSJ, des gestionnaires des unités de soins, ainsi que des cliniques 

externes ciblées, la première stratégie a consisté en une affiche à apposer à l’entrée des cliniques 

externes et des unités de soins pour faire la promotion de l’étude, et ce, afin de maximiser le 

recrutement (Liamputtong, 2007) (Appendices D, E et F).  

 

Cette affiche devait être visible pour une période d’un mois sur laquelle les informations 

étaient inscrites : le but de l’étude, les critères d’inclusion, la méthode de collecte de données et le 

numéro de l’étudiante-chercheuse avec qui prendre contact pour de plus amples informations 
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(Liamputtong, 2007). L’accord et le sceau de la direction des communications du CHUM a facilité 

l’affichage de cette promotion. 

 

Ensuite, plus spécifiquement pour le recrutement des patients et des familles, une première 

sélection a été réalisée par les professionnels de la santé, notamment avec la collaboration des 

médecins et des infirmières des cliniques externes qui ont accès à tous les dossiers des patients. 

Ceux-ci pouvaient alors identifier les patients qui ont eu une transplantation hépatique et qui 

correspondaient aux critères d’inclusion de l’étude.  

 

Au CHUM et au CHUSJ, les infirmières des cliniques externes ont donc été en mesure de 

contacter les participants potentiels afin de leur expliquer leur éligibilité au projet de recherche et 

leur demander leur consentement pour transmettre leurs coordonnées à l’étudiante-chercheuse. 

Advenant le cas où certains participants pouvaient être approchés en cours d’hospitalisation, les 

assistantes-infirmières chefs des unités de soins pouvaient alors directement rencontrer le ou la 

patiente pour lui expliquer son éligibilité à participer à l’étude et obtenir son consentement pour la 

transmission de ses coordonnées à l’étudiante-chercheuse.  

 

Également, plus particulièrement au CHUM, l’inclusion d’un patient-partenaire visant à 

faciliter la sélection des participants potentiels à l’étude a été réalisée. Il y a eu un patient-partenaire 

qui a participé à la sélection des patients. Ce patient-partenaire a déjà collaboré dans d’autres 

projets de recherche. Il s’est intéressé à cette présente étude et il a été un bon intermédiaire pour 

contribuer au recrutement. Il a également joué un rôle dans cette présente étude en participant à 

titre d’animateur et d’observateur aux groupes de discussion et aux entretiens semi-dirigés. Cela a 

donc permis qu’il fasse une première approche aux patients répondant aux critères d’éligibilité en 

leur expliquant le projet et en leur demandant la permission pour le partage de leurs coordonnées 

à l’étudiante-chercheuse. Tous les participants qui ont manifesté un intérêt pour en savoir 

davantage et qui ont accepté de partager leurs coordonnées ont été rencontrés par l’étudiante-

chercheuse, afin d’expliquer davantage le projet de recherche et répondre à leurs questions, au 

besoin.  
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De plus, une autre stratégie envisagée, pour tous ceux qui avaient confirmé leur intérêt pour 

l’étude, était de leur acheminer une lettre par la poste, à leur domicile, par courriel, ou directement 

remise en mains propres, selon le cas, avec toutes les informations nécessaires pour comprendre 

l’ensemble de l’étude, les enjeux, les implications et les retombées potentielles (Appendices G, H 

et I). À cette étape, la collaboration du CHUSJ aurait été sollicitée pour soutenir le recrutement et 

cibler des participants. De fait, les professionnels du CHUSJ auraient pu, avec l’accord des patients 

et des familles, partager, à l’étudiante-chercheuse, les informations des jeunes patients ayant eu 

une transplantation hépatique et qui aller vivre dans la prochaine année la transition ou qui ont vécu 

la transition. En réalité, tous les participants qui ont démontré un intérêt au projet de recherche ont 

d’abord été approchés par les infirmières de la clinique externe, sauf un participant qui a été 

approché par le patient-partenaire. Ils ont reçu un appel de l’étudiante-chercheuse pour leur 

expliquer le projet de recherche. Suite à cet appel, il n’a pas été nécessaire d’envoyer des lettres 

pour expliquer davantage l’étude. Toutefois, les formulaires d’informations et consentement ont 

quant à eux étaient envoyés pour la plupart via le courriel ou en personne. 

 

 Pour le recrutement des professionnels de la santé, il avait été anticipé qu’il se ferait via les 

unités de soins et les cliniques externes ciblées. L’infirmière-chef, qui connaît bien son personnel, 

a donc ainsi été en mesure de référer, à l’étudiante-chercheuse, le personnel potentiellement éligible 

à participer à l’étude. Pour les autres professionnels de la santé, il a notamment été possible de 

rentrer en communication avec les chefs de département respectifs pour solliciter leur participation 

à la sélection d’un membre de leur personnel (Appendices J et K).  

 

De plus, une note de service a été rédigée et envoyée à tous les gestionnaires et les 

cogestionnaires responsables pour les informer du recrutement afin que ceux-ci collaborent à la 

sélection des participants. Concrètement, la note de service a été envoyée via la direction des soins 

infirmiers du CHUM à toutes les autres directions, gestionnaires et cogestionnaires pour faciliter 

le recrutement. L’infirmière-chef de l’unité de soins de la transplantation et celle de la clinique 
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externe a partagé à tout son personnel cette note de service. Les membres du personnel intéressés 

ont donc directement pris contact avec l’étudiante-chercheuse.  

 

Les méthodes, les outils de collecte et la gestion des données 

Dans le cadre de la présente étude, la méthode de collecte de données préconisée a été le 

groupe de discussion (Fortin et Gagnon, 2016). Advenant, le cas échéant, où le recrutement ne 

permettait pas de former un des groupes de discussion requis par l’étude, des entretiens semi-

structurés ont alors été envisagés. Les outils de collecte de données qui ont été utilisés étaient les 

fiches sociodémographiques et le journal de bord (Appendices L, M et N).  

 

Le groupe de discussion a été, dans un premier temps, la principale méthode retenue. En 

effet, l’étudiante-chercheuse visait à explorer et à décrire plus en profondeur le sujet à l’étude, soit 

les perceptions relatives à la transition. Cette méthode donnait donc la possibilité de collecter des 

données riches et détaillées sur l’expérience et les perceptions accordées par les participants en 

verbalisant sur leur vécu individuel, mais aussi en permettant de coconstruire avec les éléments des 

autres participants (Fortin et Gagnon, 2016!; Savoie-Zajc, 2007). Dirigé à l’aide de questions 

ouvertes prédéfinies (Appendice O), le groupe de discussion favorise la communication et permet 

aux participants d’échanger, d’approfondir et de partager leur expérience et leur perception afin de 

dégager une compréhension collective du sujet à l’étude (Fortin et Gagnon, 2016). Cette méthode 

de collecte de données se déroule généralement avec un chercheur et un observateur qui prend des 

notes d’observation tout au long de la séance dans le but de noter des communications non verbales 

qui peuvent être significatives, des réflexions qui peuvent émerger des propos mentionnés, des 

impressions, des observations, des comportements, des réactions ou encore la dynamique de groupe 

(Foley, 2016!; Fortin et Gagnon, 2016).  

 

Les groupes de discussion avaient une durée approximative de 60 à 90 minutes. Ils ont été 

enregistrés sur une bande audionumérique, puis transcrits dans un document de façon à préserver 

la confidentialité des participants. De plus, étant donné le grand nombre de participants souhaités 

pour cette étude (n = 27 à 41), le groupe de discussion était une méthode permettant de rassembler 
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un maximum de personnes en un seul temps, ce qui pouvait être perçu comme un avantage. Il avait 

été pensé que l’ensemble des groupes de discussion pouvaient avoir lieu au CHUM, dans un local 

préalablement réservé. Pour les professionnels de la santé, le groupe de discussion pouvait être 

réalisé après les heures de travail sur une base volontaire, non rémunérée ou sur les heures du dîner. 

Pour les jeunes patients et leur famille, il avait été décidé que leurs groupes de discussion se feraient 

simultanément, mais dans des salles séparées, afin de limiter les déplacements vers le CHUM. 

Cette stratégie pouvait également permettre à chacun de pouvoir s’exprimer librement, ce qui aurait 

pu ne pas être le cas si les jeunes adultes étaient avec leurs parents ou vice-versa.  

 

Enfin, quant aux outils de collecte de données, les questionnaires de données 

sociodémographiques utilisés ont permis d’avoir un portrait global de l’échantillon qui a participé 

à l’étude. Le questionnaire a été remis au début des rencontres pour qu’il soit complété avant ou 

pour certains pendant l’entretien (en début de rencontre). Tout au long des étapes de l’étude, 

l’étudiante-chercheuse a pris des notes dans un journal de bord. Ce journal de bord a permis à cette 

dernière de recenser toutes ses pensées, ses réflexions, ses impressions, ses intuitions ou tous autres 

éléments considérés pertinents par celle-ci. 

 

 Puisque rassembler plusieurs participants en un seul moment pouvait s’avérer être un 

obstacle, notamment de par la distance géographique, les entretiens semi-dirigés ont été une autre 

méthode de collecte de données envisagée. Il est à se rappeler que la clientèle en transplantation 

hépatique au CHUM et au CHUSJ pouvant participer à l’étude pouvait provenir de partout au 

Québec. Pour faciliter le recrutement, en cas de besoin, l’entretien individuel semi-structuré a donc 

été proposé, via différentes modalités. Le participant pourrait choisir de faire l’entretien en 

personne ou via une application technologie : Skype, Facetime ou REACT (logiciel pour la 

téléconsultation). À cette fin, un guide d’entretien semi-structuré a été élaboré (Appendice P). 

Toutefois, il est à noter que cette méthode a été proposée qu’en dernier recours puisque le groupe 

de discussion était la méthode privilégiée. 
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L’analyse et l’interprétation des données 

L’analyse des données a été faite selon une analyse thématique inspirée de la méthode 

proposée par Miles et Huberman (2003). Tout d’abord, tous les entretiens ont été transcrits 

minutieusement avec une légende de code pour identifier notamment les pauses, les moments de 

silence et les moments de réflexion. Ces transcriptions ont été réalisées le plus fidèlement possible 

aux verbatim des participants, afin de garder le sens authentique véhiculé dans les propos de ces 

derniers. La transcription est une étape importante, mais dans laquelle il y a aussi plusieurs défis et 

possibilités d’erreurs. C’est pourquoi les enregistrements audionumériques ont été écoutés à 

plusieurs reprises et les transcriptions relues plusieurs fois (Poland, 2011). La transcription des 

enregistrements audionumériques a été faite par l’étudiante-chercheuse, ainsi que par une agente 

administrative du CHUM, qui a signé une entente de confidentialité pour un transcripteur externe.  

 

La méthode d’analyse de Miles et Huberman (2003) est composée de trois étapes. La 

première correspond au regroupement des données. De fait, une fois la transcription terminée, 

l’ensemble des transcriptions, les notes d’observations et le journal de bord de l’étudiante-

chercheuse, ont été transposés dans un logiciel facilitant la codification, QDA-Miner. QDA-Miner 

est un logiciel d’analyse manuelle. «![Il a aidé] au codage des unités de sens [a facilité] la 

classification des données et [a] fournit une assistance précieuse lors de l’analyse et de la gestion 

des rapports!» (Roy et Garon, 2013, p.156). La segmentation des données a été réalisée dans le but 

de visuellement dégager une première analyse. Cette étape a également permis à l’étudiante-

chercheuse de faire une immersion dans les données et de se les approprier. Une fois la 

segmentation terminée, l’étudiante-chercheuse a généré des codes. Ces codes ont été inscrits dans 

des rubriques. Ceux-ci ont servi à classer, ordonner et résumer les données collectées (Miles et 

Huberman, 2003). Un codage mixte a été utilisé. Il y a ainsi eu un partage entre l’utilisation d’un 

codage fermé, donc des codes prédéfinis basés sur le cadre théorique choisi, et un codage ouvert 

permettant d’identifier d’autres codes au cours de la segmentation (Miles et Huberman, 2003). 

Cette première analyse des données, au travers la codification et l’interprétation qui s’en est suivie, 

a été faite de façon simultanée. Il était essentiel de faire parler les données entre elles pour pouvoir 

les comparer et les analyser en vue d’identifier les significations récurrentes. Une analyse de ces 

codes a permis de relever les segments récurrents afin d’en dégager des catégories. 
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La seconde étape de la méthode de Miles et Huberman (2003) consiste à présenter les 

données de cette première analyse. La synthèse des données collectées a été présentée de façon 

structurée selon les codes définis et les catégories découlant du regroupement des codes. Les 

résultats de cette synthèse ont été présentés à la direction de recherche, afin de valider ou infirmer 

la synthèse des données regroupées. La définition qui a émergé des catégories a permis à 

l’étudiante-chercheuse de regrouper ces catégories pour en dégager des thèmes. Ces thèmes ont 

permis de mettre en lumière un nouveau sens collectif de la perception et de l’expérience vécue 

lors de la transition d’un centre hospitalier pédiatrique à un centre hospitalier pour adultes. En 

recherche qualitative, la démarche est inductive. Il était donc attendu et souhaité qu’un mouvement 

de va-et-vient se fasse tout au long de l’analyse entre les données collectées et les interprétations 

qui s’en est suivi. De plus, afin d’avoir une fiabilité des données, une codification indépendante a 

été faite par l’étudiante-chercheuse et la direction du projet de recherche. Cette codification 

indépendante a permis également de confirmer ou d’infirmer la synthèse des données de 

l’étudiante-chercheuse. 

  

Une triangulation des données a été faite, telle que la méthode de Miles et Huberman (2003) 

le propose. Cette triangulation a été réalisée avec les données collectées pendant les groupes de 

discussion, les notes d’observation prises par l’observateur et le journal de bord de l’étudiante-

chercheuse. De plus, afin de s’assurer de la véracité des résultats, l’étudiante-chercheuse a validé 

ceux-ci auprès des participants et des directeurs du projet de recherche. Les participants, ainsi que 

la direction de recherche, ont reçu, par courriel, les résultats obtenus. Ceux-ci ont eu la possibilité 

de partager leurs commentaires avec l’étudiante-chercheuse. Cette validation des données et des 

résultats obtenus correspond à la dernière étape de la méthode de Miles et Huberman (2003). Il est 

à préciser que la direction de recherche a eu accès, tout au long de l’étude, aux données collectées, 

aux analyses et aux résultats. L’ensemble de l’analyse des données a abouti à des résultats qui ont 

permis d’émettre des recommandations dans une optique d’amélioration de la transition entre un 

centre hospitalier pédiatrique et un centre hospitalier pour adultes.!
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Les critères de scientificité 

 Les critères de scientificité qui ont été utilisés pour s’assurer de la qualité de l’étude ont été 

ceux de Lincoln et Guba (1985), soit la crédibilité, la fiabilité, la transférabilité et la confirmabilité. 

 

 La crédibilité d’une étude se rapporte à «!l’accord entre les points de vue des participants et 

la représentation que [l’étudiante-chercheuse] se fait [de ces derniers]!» (Fortin et Gagnon, 2016, 

p. 377). La crédibilité a été atteinte, pour cette étude, avec la triangulation des données. Plus 

particulièrement, les données ont été comparées entre les différentes méthodes utilisées pour les 

recueillir (enregistrements, journal de bord, notes d’observation). De plus, elles ont également été 

discutées entre l’étudiante-chercheuse, les participants et la direction de recherche (directeur et 

codirectrice) par l’envoi des premiers résultats et de la codification indépendante. 

 

Quant à la fiabilité, celle-ci a été obtenue par l’écoute à plusieurs reprises des 

enregistrements et la relecture des transcriptions dans le but d’avoir une rigueur dans l’approche 

adoptée par l’étudiante-chercheuse. Ces techniques ont aussi permis d’obtenir une description 

riche, complète et détaillée du phénomène à l’étude (Fortin et Gagnon, 2016). Il importe de noter 

que la fiabilité est propre à cet échantillon. Toutefois, ces techniques de rigueur dans la 

transcription ont aidé à atteindre une certaine forme de fiabilité (MacLean et al., 2004). De plus, 

dans l’étape de la codification, deux entités ont fait la codification de façon indépendante, soit 

l’étudiante-chercheuse et l’équipe de direction du projet de recherche, ce qui a favorisé la fiabilité 

par la vérification (Loiselle, 2007).  

 

La transférabilité permet d’évaluer l’applicabilité des conclusions et des recommandations 

à d’autres contextes ou à d’autres populations d’un même domaine d’étude ou d’un domaine qui 

diffère (Fortin et Gagnon, 2016). Pour ce faire, une description détaillée et claire du contexte et du 

déroulement de l’étude a permis aux lecteurs de porter un jugement critique sur la transférabilité 

des résultats à d’autres contextes ou à d’autres groupes de population (Guba et Lincoln, 1985). 
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«!Le critère de la confirmabilité renvoie à l’objectivité dans les données et dans leur 

interprétation!» (Fortin et Gagnon, 2016, p.378). De fait, pour répondre à ce critère, l’étudiante-

chercheuse a validé auprès des participants les résultats issus des données collectées au cours de 

l’étude. Ceux-ci pouvaient partager leur point de vue et soumettre leurs commentaires pour 

s’assurer que l’interprétation faite des données ne reflétait pas uniquement le point de vue de 

l’étudiante-chercheuse. De plus, les résultats obtenus de l’analyse des données ont été vérifiés par 

des experts indépendants (direction de recherche). 

 

Les considérations éthiques 

 Le protocole de recherche, ainsi que tous les documents nécessaires au déroulement de 

l’étude, ont été présentés au comité éthique du CHUM et une demande convenance institutionnelle 

a été demandée au comité éthique du CHUSJ. Ce n’est qu’une fois l’approbation obtenue de chaque 

comité que l’étude a débuté dans les centres hospitaliers respectifs. 

 

 L’étudiante-chercheuse a obtenu la signature formelle des participants. En effet, tous les 

participants qui ont participé à cette étude devaient signer un consentement obtenu de façon libre 

et éclairée et en toute connaissance de cause (Gouvernement du Canada, 2018) (Apprendice Q). 

Toutes les informations pertinentes ont été divulguées avec transparence de la part de l’étudiante-

chercheuse, telles que : 

 

«!les renseignements généraux, la description du projet de recherche, la nature, la 
durée et les conditions de la participation, les risques et inconvénients, les avantages 
et les bénéfices, la compensation, la conservation et la protection des données, le 
retour des résultats, le droit de retrait et de la participation volontaire, la 
responsabilité de l’équipe de recherche, les personnes-ressources, l’énoncé du 
consentement et l’engagement du chercheur!» (Fortin et Gagnon, 2016, p. 159). 

 

Il a aussi été mentionné aux participants qu’à tout moment, au cours de l’étude, s’ils le 

désiraient, ils pouvaient se retirer sans peur de représailles. Toutefois, les données recueillies avant 



 63 

l’arrêt de leur participation allaient être conservées et analysées (Fournier et Winance, 2016!; 

Gouvernement du Canada, 2018 ; Saint-Arnaud, 2009).  

  

Aussi, la confidentialité des renseignements personnels des participants a été maintenue, et 

ce, par la mise en application de stratégies pour protéger les informations. De ce fait, chaque 

participant a été codifié par un numéro pour préserver sa confidentialité. De plus, tous les 

enregistrements audionumériques des groupes de discussion, les notes d’observations prises 

pendant le déroulement de ces groupes, les fiches sociodémographiques et le journal de bord de 

l’étudiante-chercheuse ont été gardés sous clé, puis seront détruites selon le délai légal exigé par 

les deux comités d’éthique. 

 

Enfin, tous les collaborateurs, c’est-à-dire, l’animateur(trice), les observateurs et le 

transcripteur ont soussigné une entente de confidentialité, afin d’assurer la confidentialité des 

participants et des informations collectées dans le cadre de leurs fonctions. 



 

Chapitre 4 – Les résultats 

Ce quatrième chapitre présente les résultats de l’étude. Il est divisé en deux grandes 

sections. La première section porte sur l’échantillon et la description des participants à l’étude. La 

seconde section, quant à elle, présente les résultats de l’étude selon les thèmes obtenus suite à 

l’analyse des données collectées. Elle est présentée en chronologie avec les trois questions de 

recherche.  

 

Les résultats présentés dans ce chapitre proviennent des données sociodémographiques 

collectées lors des entretiens semi-dirigés, du groupe de discussion et des notes manuscrites de 

l’étudiante-chercheuse rédigées pendant les discussions avec les participants. Ces résultats sont 

également une synthèse des propos verbalisés par les participants (les jeunes adultes, les parents et 

les professionnels de la santé) afin de mieux comprendre leurs perceptions quant à la transition 

vécue d’un centre hospitalier pédiatrique à un centre hospitalier pour adultes.  

 

 Le cadre de référence de Meleis (2010) a permis de guider l’analyse des données collectées. 

Il a également permis de structurer la présentation des résultats, notamment des thèmes qui ont 

émergé de l’analyse.  
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La description de l’échantillon et des participants à l’étude 

Cette première section présente l’échantillon, de même que la description des 

caractéristiques des participants à l’étude en fonction des données sociodémographiques obtenues. 

Au total, 17 participants ont été recrutés, soit trois jeunes âgés entre 18 et 25 ans, quatre jeunes 

âgés de plus de 25 ans, cinq parents, ainsi que cinq professionnels de la santé, dont trois infirmières 

et deux médecins. Les tableaux 1, 2 et 3 permettent de décrire les participants à l’étude. 

 

Tableau 1. – !Données sociodémographiques des jeunes adultes 

Caractéristiques Échantillonnage 

Sexe Homme : 3 

Femme : 4 

Âge < 25 ans : 3 

> 25 ans : 4 

Âge du diagnostic confirmant la nécessité 

d’avoir une transplantation hépatique 
< 1 mois : 4 

< 6 mois : 1 

< 1 an : 0 

> 1 an : 2 

Temps d’attente entre le moment de 

l’annonce du besoin d’une transplantation 

hépatique et de la transplantation elle-

même 

< 1 mois : 1 

< 6 mois : 2 

< 1 an : 1 

> 1 an : 3 

Âge de la transplantation hépatique < 1 mois : 1 

< 6 mois : 1 

< 1 an : 0 

> 1 an : 5 
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Âge de la transition (du milieu de soins 

pédiatriques au milieu de soins pour 

adultes) 

17 ans : 1 

18 ans : 3 

19 ans : 2  

20 ans : 0 

21 ans : 1 

 

 

Tableau 2. – !Données sociodémographiques des parents 

Caractéristiques   Échantillonnage 

Sexe Homme : 2 

Femme : 3 

Âge 40 – 45 ans : 0 

46 – 49 ans : 0 

50 – 55 ans : 3 

56 – 60 ans : 2 

Âge du diagnostic de leur jeune confirmant 

la nécessité d’avoir une transplantation 

hépatique 

< 1 mois : 4 

< 6 mois : 1 

< 1 an : 0 

> 1 an : 2 

Temps d’attente entre le moment de 

l’annonce du besoin d’une transplantation 

hépatique et de la transplantation elle-

même 

< 1 mois : 1 

< 6 mois : 2 

< 1 an : 1 

> 1 an : 3 
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Âge de la transplantation hépatique de leur 

jeune 
< 1 mois : 1 

< 6 mois : 1 

< 1 an : 0 

> 1 an : 5 

Âge de la transition de leur jeune (du milieu 

de soins pédiatriques au milieu de soins 

pour adultes) 

17 ans : 1 

18 ans : 3 

19 ans : 2  

20 ans : 0 

21 ans : 1 

 

Tableau 3. – !Données sociodémographiques des professionnels de la santé 

Caractéristiques Échantillonnage 

Sexe Homme : 1 

Femme : 4 

Âge 20 – 29 ans : 0 

30 – 39 ans : 1 

40 – 49 ans : 1 

50 – 59 ans : 3 

Discipline professionnelle Infirmière : 3 

Médecin : 2 

Titre d’emploi Infirmière clinicienne : 3 

Médecin : 2 

Milieu de travail * Unités de soins : 3 

Clinique externe : 4 
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Centre hospitalier Pour adultes : 5 

Pour enfants : 0 

Nombre d’années d’expérience clinique 0 à 5 ans : 0 

6 à 10 ans : 0 

11 à 15 ans : 0 

16 ans et plus : 5  

Nombres d’années d’expérience en 

transplantation hépatique 

0 à 5 ans : 0 

6 à 10 ans : 0 

11 à 15 ans : 1 

16 ans et plus : 4 

Statut de l’emploi Temps plein : 5 

Temps partiel : 0 

Quart de travail Nuit : 0 

Jour : 5 

Soir : 0 
* Il est à noter que, dans le cadre de leurs fonctions, les médecins travaillent tant à la clinique externe qu’à l’unité de 

soins. 

Afin de dresser un portait plus fin des participants, voici une courte description de chacun 

d’entre eux. 

 

Les jeunes adultes de moins de 25 ans  

Dans cette étude, trois jeunes âgés de moins de 25 ans ont participé. Plus précisément, une 

jeune adulte âgée de 19 ans qui a eu une transplantation hépatique à l’âge d’un mois et qui a vécu 

sa transition à l’âge de 18 ans. Également, un jeune adulte âgé de 23 ans qui a été transplanté à 

l’âge de trois ans et qui a vécu la transition du centre hospitalier pédiatrique au centre hospitalier 

pour adultes à l’âge de 17 ans, près de ses 18 ans. Finalement, une jeune adulte âgée de 25 ans qui 



 

 69 

a eu une transplantation hépatique à l’âge de 5 ans et six mois et qui a vécu la transition à l’âge de 

20 ans, près de ses 21 ans. 

  

Les jeunes adultes de plus de 25 ans 

Ensuite, dans le groupe des jeunes adultes âgés de plus de 25 ans, quatre jeunes adultes ont 

participé. Une jeune âgée de 32 ans qui a eu la transplantation hépatique à l’âge de trois ans et qui 

a vécu la transition à l’âge de 19 ans. Une jeune adulte âgée de 29 ans qui a, elle aussi, eu la 

transplantation à trois ans, mais qui a vécu à la transition à 18 ans. Un jeune homme âgé de 29 ans 

qui a eu la transplantation à l’âge de 12 ans et qui a vécu la transition à l’âge de 18 ans. Finalement, 

pour compléter ce groupe, un jeune âgé de 26 ans qui a eu la transplantation à l’âge de six mois et 

qui a vécu la transition à l’âge de 19 ans. 

 

Les parents des jeunes adultes 

Pour ce qui est du groupe de parents, celui-ci est composé de trois mères et deux pères, dont 

deux couples. Le premier couple de parents interrogé est composé d’une femme âgée de 51 ans et 

d’un homme âgé de 57 ans qui ont un enfant qui a eu une transplantation hépatique et qui a vécu 

la transition à l’âge de 18 ans. Le second couple est une femme âgée de 55 ans et d’un homme âgé 

de 59 ans qui ont un enfant qui a eu la transplantation et qui a vécu la transition à l’âge de 18 ans. 

La dernière participante de ce groupe est une mère âgée de 50 ans qui a un enfant qui a eu la 

transplantation et qui a vécu la transition vers l’âge de ses 20 ans. 

 

Les professionnels de la santé 

Le groupe des professionnels de la santé est composé de trois infirmières et de deux 

médecins. L’une des infirmières est âgée de 39 ans. Elle travaille à titre d’infirmière clinicienne à 

temps plein à la clinique externe de transplantation hépatique. Elle a 16 années d’expérience de 

travail dans la spécialité de la transplantation. La seconde infirmière travaille également à la 

clinique externe de transplantation hépatique à temps plein. Elle est âgée de 56 ans. Elle a 36 ans 

d’expérience à titre d’infirmière, dont 26 ans en transplantation hépatique. La dernière infirmière 
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est âgée de 54 ans. Elle travaille sur l’unité de soins à titre d’infirmière clinicienne à temps plein 

depuis 20 ans, dont 12 ans auprès de la clientèle de transplantation du foie. Pour ce qui est des deux 

médecins qui ont participé à l’étude, l’un est âgé de 56 ans. Il travaille à temps plein à l’unité de 

soins, mais également à la clinique externe de transplantation. Il a 24 ans d’expérience et il travaille 

depuis toujours dans la spécialité de la transplantation du foie. Enfin, l’autre médecin est une 

femme âgée de 47 ans qui travaille à temps plein, tant sur l’unité de soins qu’à la clinique externe, 

depuis 16 ans, toujours auprès de cette même population. 

!

! !
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Les résultats des données collectées 

Cette seconde section correspond aux résultats obtenus suite aux données collectées. Elle est 

divisée en trois sous-sections afin de répondre aux trois questions de recherche de cette étude. Les 

données collectées et analysées proviennent des enregistrements audios réalisés lors des entretiens 

semi-dirigés ou lors du groupe de discussion et des notes manuscrites de l’étudiante-chercheuse 

transposées dans le logiciel d’analyse utilisé, soit QDA Miner. L’analyse thématique a permis de 

codifier les données collectées, afin de les regrouper dans des catégories pour finalement identifier 

les thèmes (Apprendice R). 

 

Lors des entretiens semi-dirigés auprès des jeunes et de leurs parents, de même que lors du 

groupe de discussion avec les professionnels de la santé, il a été question d’aborder la perception 

de chaque groupe sur la transition entre le centre hospitalier pédiatrique vers le centre hospitalier 

pour adultes.  

 

Figure 2. - Fréquences des thèmes dans l’étude 

Cette figure permet d’avoir une vue rapide de la fréquence des thèmes dans cette étude. Il 

est ainsi possible d’objectiver que l’approche du centre hospitalier pédiatrique versus l’approche 

du centre hospitalier pour adultes est un élément fréquemment abordé par les participants. De 
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même, la préparation à la transition est un thème qui est aussi mentionné à de nombreuses reprises. 

Le thème des émotions associées à la transition suit de près. Ensuite, le thème portant sur les 

différents types de transition, de même que le thème associé aux besoins de chacun, reviennent de 

façon similaire dans les propos des participants. Nombreuses solutions afin d’améliorer la 

transition ont été mentionnées. Ces solutions font ainsi l’objet d’un thème ayant pour titre « les 

pistes d’amélioration ». Le thème portant sur les caractéristiques individuelles complète la figure.  

!  
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Les perceptions de jeunes patients ayant eu une transplantation hépatique et leur 

famille!quant à la transition du centre hospitalier pédiatrique à un centre hospitalier pour 

adultes 

Thème 1. Les différents types de transition  

Bien que cette étude porte sur la perception des jeunes adultes ayant eu une transplantation 

hépatique, de leurs parents et des professionnels de la santé quant à la transition vécue d’un centre 

hospitalier pédiatrique à un centre hospitalier pour adultes, il est à considérer que les jeunes adultes 

vivent plusieurs transitions simultanément, ou l’une à la suite de l’autre. Celles-ci peuvent ainsi 

influencer et teinter leurs perceptions pendant la période de la transition d’un centre hospitalier 

pédiatrique au centre hospitalier pour adultes. En effet, ces jeunes adultes vivent bien d’autres 

transitions. Ils peuvent, notamment, vivre une transition développementale, une transition 

situationnelle, une transition santé-maladie et/ou une transition organisationnelle. Chacune à leur 

façon, de prêt ou de loin, elles peuvent avoir un impact sur la transition vécue entre le centre 

hospitalier pédiatrique et le centre hospitalier pour adultes. Le tableau 4 présente les différents 

types de transition selon la nature de cette dernière, c’est-à-dire la transition développementale, la 

transition santé-maladie et la transition organisationnelle, selon la perception de jeunes patients et 

de parents. 

 

Tableau 4. – !Nature de la transition selon les jeunes et les parents 

Les différents types de transition 

•! La transition développementale 
o! Une fois l’âge de la majorité atteint 
o! Le désir de fonder une famille 
o! Les expériences de comportements à risque 

•! La transition santé-maladie 
o! La première consultation à l’urgence ou le premier séjour au centre hospitalier pour 

adultes 
•! La transition organisationnelle 

o! Les lieux physiques 
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La transition développementale 

Simultanément avec la transition organisationnelle, c’est-à-dire de concert avec un 

changement de milieu (de pédiatrique à adulte), ces jeunes adultes vivent une transition 

développementale. D’abord, pour vivre cette transition du centre hospitalier pédiatrique au centre 

hospitalier pour adultes, le jeune patient doit avoir atteint l’âge de la majorité, soit 18 ans. 

 

Une fois l’âge de la majorité atteint. Dans la société québécoise, l’âge de la majorité est fixé à 

18 ans. C’est une grande étape dans le développement de la vie d’un jeune adulte qui lui procure 

notamment davantage de droits. Cet âge lui permet également d’avoir une plus grande liberté, mais 

aussi davantage de responsabilités. Cette augmentation de liberté et de responsabilités a un côté 

positif pour l’indépendance personnelle, mais elle a également un côté qui peut accroître le stress 

du jeune adulte : «![Je suis] au Cégep. J’ai mon auto. Je ne dépends plus de mes parents. Je suis un 

petit peu plus libre. Je fais mes affaires toute seule. Le fait que je n’ai plus la pression de mes 

parents sur moi, [me demande] de faire plus attention. J’ai [toujours ça] derrière la tête!» (Je, # 3). 

Un autre participant a évoqué, de façon similaire, l’augmentation des responsabilités à l’âge de la 

majorité :  

 

À 18 ans, tu n’as pas les mêmes conséquences qu’un jeune. C’est un cheminement 
à faire, aller dans le monde des adultes. Tu deviens [un] adulte. Tu apprends à te 
connaître. C’est quelque chose de gros à faire, mais en même temps, tu vieillis dans 
la vie. Il faut vieillir. Il faut avoir de nouvelles responsabilités (Je, # 4).  

 

Pour les jeunes adultes, atteindre l’âge de la majorité leur permet d’avoir une plus grande 

souplesse dans leur liberté et de vaquer à leurs occupations de façon plus autonome, mais cela va 

également avec l’augmentation des responsabilités. À ce propos, l’augmentation des 

responsabilités est un élément attendu en centre hospitalier pour adultes (p. ex., prise de la 

médication de façon autonome, prise des rendez-vous de suivi et des prises de sang de façon 

autonome également, etc.) afin que les jeunes adultes aient une meilleure prise en charge de leur 

propre santé. Ils se voient donc donner des responsabilités plus grandes pour la prise en charge de 
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leur santé et de leurs soins. Certains des participants le perçoivent comme étant une bonne chose : 

«![Une fois 18 ans atteint], je voulais prendre mes responsabilités moi-même!» (Je, # 7). 

 

Le désir de fonder une famille. Si certains jeunes ont exprimé avoir 18 ans comme étant une 

étape importante dans leur vie, d’autres, au cours de la transition vers le centre hospitalier pour 

adultes, ont vécu une transition développementale à un niveau différent. En effet, une des 

participantes a verbalisé leur désir de fonder une famille : «!J’aimerais ça avoir un deuxième enfant, 

mais il faut que je sois [cliniquement] stable pendant un [certain] temps avant que [ce soit 

possible]!» (Je, # 7).  

 

Les expériences de comportements à risque. Une fois l’âge de la majorité atteinte, certains 

jeunes rencontrés ont mentionné avoir vécu une phase de rébellion, c’est-à-dire vouloir essayer 

certaines expériences considérées comme un comportement à risque. Ils désiraient vivre une «!vie 

normale!». Il semble que ceux qui ont vécu une phase de rébellion l’associent également avec la 

liberté acquise suite à la transition, étant donné que le suivi est moins fréquent :  

 

Je sais ce qu’il faut que je fasse et ce qu’il faut que je ne fasse pas. Le fait que je 
sois un peu libre, peut-être que ça permis de sortir de ma zone de confort. Je me 
lâche plus lousse, mais sans trop. Quand on t’interdit tout le temps de faire quelque 
chose, et bien, un moment donné, ça te tente d’excéder. J’ai toujours la petite voix 
dans ma tête, mais je suis un petit peu plus permissive avec moi-même en voyant 
que ça ne fait pas grand-chose et que l’hôpital ne m’a pas appelé pour me dire que 
je dois être hospitalisée parce que mon foie ne va pas bien!(Je, # 3).  

 

Une autre des participantes perçoit sa phase de rébellion associée à la transition vécue du centre 

hospitalier pédiatrique au centre hospitalier pour adultes :  

 

[La phase de rébellion] est associée à la transition. Avant c’était strict. Fais attention 
de ne pas prendre de drogue, de ne pas prendre d’alcool, oui j’ai eu un moment de 
rébellion. Je suis une adulte. Je vais essayer des choses!(Je, # 7). !
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La transition santé – maladie  

Les jeunes adultes et leur famille vivent aussi une transition santé-maladie. Les jeunes adultes 

peuvent effectivement être confrontés à une détérioration de leur état de santé exigeant ainsi une 

consultation à l’urgence, voire même une hospitalisation. Selon les données recueillies dans cette 

étude, l’expérience de la première visite à l’urgence ou de la première hospitalisation a un grand 

impact sur la perception que les jeunes adultes et les parents vont avoir de la transition vécue entre 

le centre hospitalier pédiatrique et le centre hospitalier pour adultes.  

 

La première consultation à l’urgence ou le premier séjour au centre hospitalier pour 

adultes. Dans un contexte où la transition est récente et que le lien de confiance n’est pas encore 

solide, un épisode de soins est évoqué comme étant difficile pour les jeunes patients et leur famille :  

 

[Nous avons dû aller à l’urgence de l’hôpital pour adultes avec notre enfant, car elle 
avait une douleur abdominale intense]. J’avais téléphoné son infirmière pour 
l’informer et elle m’a mentionné que l’hépatologue serait avisé. [Pendant] les 24 
heures où nous étions à l’urgence, notre enfant avait une grosse réaction au 
changement. Elle cherchait son médecin, elle cherchait son environnement, elle 
répétait : «!Ils ne sont pas venus me voir!». Elle a eu l’impression d’être abandonnée. 
Elle m’a dit une phrase : «!En tout cas, je n’ai jamais été malade au centre hospitalier 
pédiatrique et là, je change de milieu et je suis malade. Tu le vois qu’elle était en 
réaction (Par, # 1).  

 

Une fois la transplantation hépatique réussit et que l’état clinique est stable, ces jeunes patients 

vivent une normalité dans leur condition de santé. Ainsi, le fait de devoir aller à l’urgence ou devoir 

être hospitalisé signifie une détérioration de leur santé. Une des participantes a d’ailleurs mentionné 

avoir vécu des séjours à l’hôpital pour adultes et que ceux-ci ne se sont pas bien déroulés :  

 

[J’ai été hospitalisée au centre pour adultes]. Mes deux expériences n’étaient pas 
très positives. À la première hospitalisation, le personnel n’a pas lu mon dossier et 
j’ai reçu une double dose de médicaments. La deuxième fois, c’était plus l’hôpital, 
à quel point c’était désuet (Je, # 2). 
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 Il en est de même pour une autre participante : «!Quand j’ai eu mon bébé, que j’ai accouché. 

J’ai eu beaucoup de va-et-vient. Les enzymes hépatiques de mon foie n’étaient pas belles. Ça a pris 

un bon trois ans pour stabiliser!» (Je, # 7). La mère d’une participante a également exprimé une 

frustration vécue en lien avec l’hospitalisation de son enfant : «!Cette année [mon enfant] a été 

hospitalisé à quelques reprises. À chaque fois, nous avons demandé de voir son médecin. Le 

médecin n’est jamais venu nous voir [dit avec dépit]!» (Par, # 3).  

 

La transition organisationnelle  

La transition organisationnelle fait référence à la transition à l’étude, soit celle du centre 

hospitalier pédiatrique à un centre hospitalier pour adultes. En effet, pendant cette transition, les 

jeunes patients ainsi que leur famille, se voient changer d’établissement de soins, donc de lieux 

physiques. Ils se voient également confrontés au changement de personnel et d’approche, 

notamment dans la façon de gérer les suivis ou/et de prodiguer les soins.  

!

Les lieux physiques. Le changement de milieu, particulièrement du nouveau centre hospitalier 

dans lequel les jeunes patients et leur famille ont transitionné, est un élément fréquemment souligné 

et perçu comme étant difficile. L’ensemble des participants ont évoqué la complexité des lieux du 

centre hospitalier pour adultes, tant au niveau de sa localisation, qu’au niveau des stationnements. 

Une des participantes a notamment verbalisé la complexité de la localisation de la bâtisse en plein 

centre-ville : «!C’est une grosse ville. Il y a du trafic. C’est [très] compliqué de se stationner. Pour 

moi, cela a généré plus de stress que le changement. C’est vraiment au niveau de la bâtisse, de 

l’emplacement, qui était stressant!» (Je, # 2). Une autre des participantes a, elle aussi, souligné 

l’environnement, l’hôpital, comme étant un élément difficile dans l’adaptation à la transition :  

 

Mon dieu!! C’est sûr que j’étais perdue. C’est un nouvel hôpital. Je demandais au 
coin de l’accueil c’est où [tel examen]. J’avais un papier [qui indique le lieu de 
l’examen ou du rendez-vous], mais c’est le chemin en tant que tel. [Ça devient 
stressant de chercher comme ça], première journée, un nouvel hôpital, etc. (Je, # 7).  
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Le stationnement est également un élément particulièrement difficile. «!Il faut se débrouiller. 

Heureusement, si nous arrivons tôt nous pouvons nous stationner à l’intérieur. J’ai dû aller avec 

ma fille à [un rendez-vous] en après-midi c’est impossible de trouver un stationnement. Il faut aller 

loin!» (Par, # 2). Le changement de lieu est un élément contribuant au stress et à l’anxiété des 

patients et de leur famille : «!C’est très stressant de trouver un stationnement, de savoir où se 

trouvent les examens et les rendez-vous!» (Je, # 6). «!Nous cherchions plus la bâtisse, mais sinon, 

à l’intérieur, c’est assez simple!» (Je, # 5). 

 

Depuis la construction de la nouvelle bâtisse du centre hospitalier pour adultes, les participants 

ont tout de même noté une amélioration dans la modernisation des lieux, ce qui rend le centre 

hospitalier plus attrayant et plus convivial. Une fois le stationnement résolu : «!Je suis rentée, c’était 

tellement bien indiqué. J’avais pris mon numéro de stationnement, je suis montée, il y avait des 

bénévoles partout [pour nous aider]!» (Je, # 3). Un des parents a également souligné l’amélioration 

du centre hospitalier pour adultes :  

 

Aujourd’hui, le centre hospitalier pour adultes est mieux. [Les infirmières passent 
plus souvent dans les chambres] qu’avant dans l’ancienne bâtisse. C’est plus 
contrôlé. Avant, ça faisait peur pour une maman de laisser son enfant seul. 
Maintenant, de la façon que c’est fait, c’est fantastique. [Les patients] ont leur 
chambre seule, la salle de bain seul (Par, # 3).  

 

Plusieurs éléments peuvent faciliter ou, au contraire, complexifier le processus de la transition 

d’un centre hospitalier pédiatrique à un centre hospitalier pour adultes. Le tableau 5 offre une 

synthèse de ces grands thèmes. Chaque thème est subdivisé par des sous-thèmes. Ce tableau 

présente également, de façon sommaire, les besoins de chacun et les pistes d’amélioration 

proposées par ces derniers. 
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Tableau 5. – !Les conditions facilitatrices et contraignantes à la transition selon les jeunes patients et les 

parents 

Les émotions associées à la transition 

•! Le deuil 
•! Le stress 
•! Les préoccupations 
•! L’inconnu 
•! Le sentiment de perte de contrôle 
•! Les sentiments positifs 

Les caractéristiques individuelles 

•! La personnalité 
•! Les stratégies d’adaptation 

La préparation à la transition 

•! Le début de la préparation  
•! Le moment de la transition 
•! La préparation  
•! L’enseignement 
•! Le transfert de responsabilités  
•! Les attentes face à la transition 
•! Le moment souhaité pour débuter la préparation  
•! La durée de la transition 

L’approche 

•! Les différences 
•! Les similitudes 
•! Le lien de confiance 

Les besoins de chacun 

•! Le besoin de se sentir reconnu 
•! Le besoin de soutien 
•! Le besoin d’optimiser la communication 

Les pistes d’amélioration 
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•! La transition dans le temps 
•! Un moment de clarification 
•! Le soutien 
•! Le patient-partenaire 
•! Une rencontre avec l’infirmière 
•! L’enseignement 
•! La visite de l’établissement 
•! La documentation 
•! Une rencontre lors de situation de soins aigus 
•! Le fait d’avoir le choix entre deux médecins 
•! Le dernier suivi pédiatrique dans le milieu du centre hospitalier pour adultes 

 

Thème 2. Les émotions associées à la transition 

Ajouté aux différentes transitions vécues de façon simultanément ou l’une à la suite de l’autre, 

la transition vécue par les jeunes et leurs parents apporte un tourbillon d’émotions qui teinte la 

perception de la transition. Suite à l’analyse des données collectées, certaines émotions reviennent 

plus fréquemment que d’autres, c’est notamment le cas pour le deuil, le stress, les préoccupations, 

le sentiment d’inconnu et le sentiment de perte de contrôle. Certaines émotions positives sont aussi 

soulignées. Effectivement, certains jeunes adultes ont mentionné, malgré le tourbillon d’émotions 

vécu, que la transition s’est bien déroulée.  

 

Le deuil 

Les participants rencontrés ont verbalisé que le deuil de l’ancienne équipe est l’élément le 

plus difficile à vivre. Suivi depuis de nombreuses années par la même équipe de professionnels, 

les jeunes adultes, ainsi que leurs parents, ont tissé un lien très fort et privilégié avec leur infirmière 

et leur médecin. La complexité et la souffrance de devoir quitter l’équipe pédiatrique a été un 

élément évoqué, autant par les jeunes adultes que par les parents : «!C’est difficile [de quitter le 

centre hospitalier pédiatrique pour le centre hospitalier pour adultes et d’établir une nouvelle 

relation]. C’est difficile. Ça va toujours rester difficile. J’ai quand même été 21 ans au centre 

hospitalier pédiatrique!» (Je, # 7).  
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J’ai vraiment trouvé ça dur. Je ne le cacherais pas, ce n’est pas quelque chose [faire 
la transition] qui me tentait. J’étais vraiment bien au centre hospitalier pédiatrique. 
Je n’étais pas stressé, mais ça ne me tentait pas. [Tu perds] tout ton monde [et] tes 
repères!(Je, # 4).  

 

Les parents ont exprimé, de façon similaire, les mêmes éléments : «!Le deuil de l’ancienne 

équipe est difficile. [La dernière rencontre], c’est une journée très intense [émotivement]!» (Par, 

# 1). «!C’est difficile de partir d’un cocon!» (Par, # 3).  

 

D’ailleurs, selon la perception des jeunes adultes, ainsi que celle des parents, un des éléments 

qui leur permet d’atténuer le deuil qu’ils vivent et qui facilite, selon eux, la transition, est le fait 

qu’ils maintiennent encore, après la transition, un lien avec les professionnels du centre hospitalier 

pédiatrique.  

 

Un élément qui est aussi revenu fréquemment auprès des jeunes est qu’ils se sentent redevables 

envers le centre hospitalier pédiatrique.  

 

À l’école, quand j’étais au cégep, il fallait faire un travail sur un projet. Nous avons 
ramassé beaucoup d’argent pour acheter des jouets pour les enfants greffés, des 
jouets éducatifs qui aident à la réhabilitation. J’avais aimé. C’était comme si j’avais 
redonné!(Je, # 1).  

 

Une autre jeune participante a également mentionné vouloir s’inscrire à titre de bénévole au 

centre hospitalier pédiatrique afin de pouvoir redonner : «![Faire du bénévolat], c’est pour redonner 

ma part, pour faire ma part parce que le centre hospitalier pédiatrique m’a tellement donné, je pense 

que je pourrais donner!» (Je, # 3).  
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Le stress 

Changer de milieu, changer de personnel et perdre ses repères sont des facteurs qui peuvent 

accroître le stress et l’anxiété chez le jeune adulte et sa famille. Le stress est d’ailleurs un sentiment 

fréquemment nommé par les participants à l’étude :  

 

[On se pose beaucoup de questions. Comment ça va être!? Est-ce que [les soins et le 
suivi] vont être aussi bons!?] Est-ce que [je vais avoir] un aussi bon contact!? Est-ce 
que la prise en charge sera rapide!? Trouver des nouveaux repères c’était [ce qui 
était] le plus stressant (Je, # 2).  

 

Les éléments contribuant à l’augmentation du stress varient selon chaque personne interrogée. 

Pour certaines, c’est davantage le changement de professionnels. Pour d’autres, ce sont le 

changement dans les suivis ou encore, le changement de lieux. Il n’en demeure pas moins que le 

stress engendré par les différents changements imposés par la transition est un sentiment qui doit 

être considéré pour adapter l’approche envers le jeune adulte et sa famille et ainsi, trouver les outils 

nécessaires pour diminuer ce sentiment. Deux des parents ont également exprimé que l’élément le 

plus stressant était de changer de médecin. Le père a mentionné que «!changer de médecin, c’est 

un élément stressant!» (Par, # 5). La maman a appuyé les dires de ce dernier :  

 

Oui, changer de médecin, c’est stressant. Depuis que [notre enfant] était bébé, nous 
avions [la même équipe médicale du centre pédiatrique], nous en avons vécu des 
affaires. Nous avions beaucoup d’expériences avec eux autres. Nous le savions 
qu’ils étaient compétents. Là il faut recommencer avec un nouveau médecin. Alors, 
oui, changer de médecin, c’est un élément stressant!(Par, # 4).  

 

Les préoccupations 

Dans les données collectées, les préoccupations sont un élément qui a davantage été rapporté 

par les parents que par les jeunes adultes. Les préoccupations sont généralement liées à la place 

qu’occupe le parent dans les soins et les suivis que leur enfant recevra avec la nouvelle équipe. 

«!On avait des craintes. On avait des peurs en tant que parents. J’avais peur de ne plus être aussi 

impliquée dans la santé de ma fille!» (Par, # 1). Une des mères interrogées a illustré son sentiment 
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d’impuissance et sa préoccupation quant à la sécurité de sa fille entre les mains de la nouvelle 

équipe de soins du côté adultes comme une épée Damoclès : «!Je n’aurai pas à me demander : Qui 

va prendre soin d’elle!? Est-ce que je vais les enterrer avant de mourir!? Je n’ai plus la même épée 

au-dessus de la tête!» (Par, # 3). 

 

L’inconnu 

Vivre une transition demande une grande capacité d’adaptation, ce qui représente son lot de 

défis. En effet, malgré qu’une brève préparation soit faite afin de faciliter la transition, le jeune 

adulte et sa famille doivent faire le saut vers l’inconnu. Les repères usuels, les repères sensoriels 

ou professionnels, sont chamboulés :  

 

[Arrivée au centre hospitalier pour adultes] c’était l’inconnu. Je ne savais pas 
comment ça fonctionnait. Je ne me sentais pas bien. [Ce n’est pas] que je ne me 
sentais pas prise en charge, c’était plus que je n’avais plus [le même] contact!(Je, 
# 2).  

 

Ce sentiment d’inconnu a été nommé à maintes reprises : «!Mon premier rendez-vous, je me 

souviens, a bien été, mais c’est sûr que j’étais dans l’incertain!» (Je, # 4). «!Tu es un peu comme 

dans l’inconnu. Tu ne sais pas si ça va bien se passer ou non!» (Je, # 5). Les parents des jeunes 

adultes ont également abondé dans ce sens : «!Tu doutes. Tu es devant l’inconnu parce que tu ne 

sais pas qui va s’occuper de ton [enfant]. Il a beau être un adulte, c’est mon [enfant]!» (Par, # 4).  

 

Le sentiment de perte de contrôle 

Contrairement aux jeunes adultes qui ont davantage exprimé se sentir dans l’inconnu, un 

sentiment qui revient fréquemment chez les parents des jeunes adultes, c’est le sentiment de perte 

de contrôle. Une des mères a mentionné vivre à la fois un deuil et une perte de contrôle :  

 

Nous avons un deuil à faire. Nous étions tellement contrôlant, son père et moi. Nous 
savions tellement tout et là, nous arrivons, nous ne savons plus rien. Nous n’avons 
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même pas un courrier ou un courriel. Ce n’est pas nécessairement facile. Il y a une 
perte de contrôle (Par, # 4).  

 

Nous nous sommes toujours occupés de [notre fille] depuis qu’elle est toute petite. 
Il y a quand même eu un lâcher-prise pour la laisser prendre tranquillement ses 
responsabilités (dans le contexte qu’avec la transition aux soins adultes, il est 
attendu qu’elle soit davantage autonome]. Ça donne un sentiment de perte de 
contrôle!(Par, # 1).  

 

Les sentiments positifs 

Malgré toutes les émotions que la transition peut susciter chez les jeunes adultes et les 

parents, certains d’entre eux ont perçu la transition du centre hospitalier pédiatrique à un centre 

hospitalier pour adultes comme étant un événement heureux et positif. «!Dans ma tête, j’ai juste un 

souvenir positif [de la transition vécue] (Je, # 2). «![Lors de mon premier rendez-vous, j’ai été 

rencontrée le médecin toute seule], j’étais fière de moi!» (Je, # 3). Un des parents a également 

exprimé des sentiments optimistes face à la transition : «!Je sais qu’elle va passer au travers parce 

qu’il y a une équipe qui l’entoure!» (Par, # 1). 

 

Thème 3. Les caractéristiques individuelles 

Suite à l’analyse des données collectées, certains facteurs semblent davantage contribuer au 

développement de la résilience. Il est question ici des conditions personnelles, notamment les traits 

de la personnalité et les stratégies d’adaptation de la personne.  

 

Les traits de la personnalité 

Les traits de la personnalité de la personne ont une influence dans la perception et 

l’expérience de la transition vécue. En effet, les participants ayant une plus grande résilience 

semblent avoir une personnalité davantage de type aventurier, qui aime les nouvelles expériences 

et/ou qui aime vivre dans le moment présent sans trop appréhender le futur. «!Je suis quand même 

[une personne] fonceuse dans la vie. Ça ne m’a pas [la transition] fait peur pour vrai, ça bien été!» 
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(Je, # 3). «!J’ai suivi le vibe et un moment donné, nous finissons par créer des liens!» (Je, # 1). Elle 

ajoute :  

Je ne suis pas une personne craintive dans la vie. J’avais confiance en eux. C’est un 
médecin, c’est une infirmière, ils connaissent pas mal plus que moi [la santé]. Je leur 
ai donné ma confiance et j’étais ouvert à collaborer avec eux (Je, # 1).  

 

Un autre jeune évoque : «!Je ne suis pas une personne qui est vraiment stressée. Je vis bien 

avec le changement. J’adore le changement. Ce ne sont pas des choses qui me stressent » (Je, # 4).  

 

Tandis que pour d’autres jeunes adultes, certains changements leur demandent davantage de 

travail et engendrent de plus grandes périodes de stress et d’anxiété. Dès lors, ceci peut contribuer 

à teinter différemment leurs perceptions de la transition vécue. Une des participantes a verbalisé 

avoir vécu beaucoup de stress et d’anxiété : «!J’ai fait des crises d’anxiété. C’est stressant!» (Je, 

# 7). 

 

Les stratégies d’adaptation 

Les stratégies d’adaptation utilisées par les participants diffèrent selon, notamment, la 

personnalité, l’expérience, le vécu, etc. Certains des participants ont utilisé la rationalisation : «!Je 

savais que c’était un hôpital pour enfants et que je n’allais pas rester là tout le temps!» (Je, # 1). Un 

jeune ajoute : «!Je me suis fait à l’idée que ça serait comme ça!» (Je, # 7). D’autres se sont trouvé 

des stratégies pour compenser le suivi moins étroit réalisé au centre hospitalier pour adultes, 

comparativement au centre hospitalier pédiatrique. Cela a permis de vivre la transition en douceur 

et de répondre à un besoin qui leur était important : «!Moi, je vais chercher mes résultats [de prise 

de sang] à chaque fois que j’en ai fait et mon père regarde les statistiques des résultats [pour assurer 

un suivi]. Il fait ça depuis que je suis jeune!» (Je, # 4). Une des mères a opté pour une stratégie 

différente :  

Je fais attention. Quand je vais dans le bureau du médecin, je recule ma chaise pour 
que ma fille soit plus près du médecin. Moi, je recule un peu pour être en retrait et 
qu’elle sente que je suis en retrait!(Par, # 3).  
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Pour cette mère, cette stratégie d’adaptation lui permettait de, tout même, assurer le suivi 

nécessaire de la condition de santé de sa fille tout en essayant de faciliter la création du lien de 

confiance et de partenariat entre sa fille et le médecin. 

 

Thème 4. La préparation à la transition 

 Le thème de la préparation à la transition est subdivisé en huit sections. Ce thème a été 

subdivisé afin de décortiquer la préparation reçue pour vivre la transition et afin d’expliquer, de 

façon distincte, la perception des jeunes adultes et celle des parents. 

 

Le début de la préparation 

De façon générale, les jeunes adultes ont mentionné que la préparation avait débutée l’année 

avant le rendez-vous de transition : «!À 18 ans, [le médecin du centre hospitalier pédiatrique] 

m’avait dit qu’au prochain rendez-vous, je rencontrerais le nouveau médecin!» (Je, # 1). Un autre 

participant a également verbalisé avoir reçu la préparation à la transition l’année avant de vivre 

celle-ci : «!J’ai rencontré les deux médecins en même temps [l’année avant]. [Le médecin aux 

adultes] m’a expliqué que ça ne serait pas un suivi aussi proche que quand j’étais [au centre 

hospitalier pédiatrique]!» (Je, # 2). Il en est de même pour deux autres participants : «![Les membres 

du personnel du centre hospitalier pédiatrique] ont commencé à m’en parler, j’avais 16 ans, et 

l’année d’après, à 17 ans, j’ai eu ma rencontre avec les deux médecins!» (Je, # 3).  

 

Ils ont commencé à m’en parler [de la transition], j’avais 16 ans. L’année d’après, à 
17 ans, j’avais une rencontre avec mon médecin du centre hospitalier pédiatrique et 
celui du centre hospitalier pour adultes. J’avais une rencontre avec mes deux 
médecins!(Je, # 4). 

 

Le moment de la transition 

Dans la grande majorité des cas, les patients transitionnent du centre hospitalier pédiatrique 

au centre hospitalier pour adultes à l’âge de la majorité, soit 18 ans. C’est également ce que les 

participants de l’étude ont exprimé : «!À 18 ans, j’ai été immédiatement au centre hospitalier pour 
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adultes!» (Je, # 2). «!J’ai transféré au centre hospitalier pour adultes, j’avais 18 ans!» (Je, # 5). 

Toutefois, il arrive, dans certaines situations, que le jeune adulte soit transféré un peu plus tard, 

soit entre 19 et 21 ans : «!Je n’ai pas quitté le centre hospitalier pédiatrique à 18 ans. J’ai quitté 

l’année d’après [à 19 ans]!» (Je, # 11). «!J’ai attendu que ma sœur ait aussi 18 ans. J’ai donc 

transféré au centre hospitalier pour adultes à l’âge de 21 ans!» (Je, # 7). Les raisons pour lesquelles 

un jeune adulte peut être transféré tardivement au centre hospitalier pour adultes diffèrent d’une 

personne à une autre personne. Il semble que ce soit au cas par cas. 

 

La préparation à la transition  

À la lumière des données collectées, une des stratégies pour préparer le jeune et sa famille à 

vivre la transition est de rencontrer le médecin du centre hospitalier pour adultes au centre 

hospitalier pédiatrique lors du dernier rendez-vous de suivi avant la transition. Dans l’ensemble, 

les jeunes adultes ont exprimé que l’opportunité de rencontre le médecin du centre hospitalier pour 

adultes avec le médecin du centre hospitalier pédiatrique avant la transition, dans l’établissement 

pédiatrique, est un point important qu’ils apprécient :  

 

Ce qui m’a le plus aidé, c’est de voir le médecin. Ça enlève une angoisse. C’est un 
nouvel hôpital, un nouveau médecin, une nouvelle infirmière, tout est nouveau. Au 
moins, d’avoir une face qui me connaît, ça donne l’impression qu’il connait mon 
dossier. C’est détressant!(Je, # 2).  

 

Une autre des participantes a également mentionné que c’était encadrant et sécurisant de voir 

le médecin du centre hospitalier pour adultes au centre hospitalier pédiatrique :  

 

Le médecin du centre hospitalier pour adultes est venu me voir au centre hospitalier 
pédiatrique. J’ai vraiment apprécié. Le médecin du centre hospitalier pédiatrique ne 
m’a pas juste lancé : ok bye bye. Le médecin du centre hospitalier pour adultes m’a 
vraiment pris sous son aile (Je, # 3).  

 

Ils peuvent effectivement mettre un visage sur la personne qui assura désormais leur suivi : 

«!J’ai vu le médecin [à la dernière rencontre au centre hospitalier pédiatrique], je savais un peu qui 

il était!» (Je, # 1).  
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Toutefois, plusieurs ont mentionné qu’ils auraient souhaité rencontrer également l’infirmière 

étant donné que c’est davantage avec elle qui sont en étroite relation. «!J’aurais aimé rencontrer 

aussi l’infirmière, parce que c’est plus avec elle que je [vais communiquer]. Quand j’ai besoin 

d’explications, c’est à elle que je me réfère!» (Je, # 3). Un autre participant a souligné le même 

intérêt à rencontre l’infirmière du centre hospitalier pour adultes avant de vivre la transition : «!Voir 

l’infirmière [au dernier rendez-vous de suivi avant la transition] serait mieux, je pense!» (Je, # 5). 

 

Si certains trouvent que le dossier a bien été transféré : «!Comme j’ai rencontré le nouveau 

médecin, celui du côté adulte, au centre hospitalier pédiatrique et que j’ai vu que les deux médecins 

se sont parlé, j’ai trouvé que mon dossier a été transféré avec l’information nécessaire!» (Je, # 1). 

D’autres trouvent qu’il manque de communication et que les médecins attendent tardivement pour 

s’informer auprès de l’un et de l’autre : « Ça pris du temps avant que mon [médecin du côté adulte] 

demande de l’aide à [mon médecin pédiatrique]. J’aurais aimé [qu’elle demande] plus rapidement 

des informations [sur ma condition]. Je me suis battue. C’est plate de me battre » (Je, #7). 

!

Lors des entretiens semi-dirigés, les participants ont également mentionné se sentir peu 

soutenus dans l’accompagnement pour reconstruire leurs repères et mieux connaître le 

fonctionnement du centre hospitalier pour adultes. À titre d’exemple, une des participantes a 

mentionné que lors de son premier rendez-vous au centre hospitalier pour adultes, elle n’a reçu 

aucune indication des lieux et aucun renseignement pour l’aider à trouver ses repères : «!Ils m’ont 

dit que j’avais un rendez-vous à 13h00 avec mon médecin, pas d’adresse, aucune indication, rien. 

C’est sûr qu’ils ont dû prendre pour acquis que je connaissais [les lieux]. Je suis restée surprise!» 

(Je, # 2). 

 

Du côté des parents, bien que leurs perceptions soient similaires à celle des jeunes adultes, 

certaines nuances ont été rapportées. Malgré que la préparation soit très proche de l’année de 

transition, les parents des jeunes adultes considèrent qu’ils sont suffisamment préparés du côté 

pédiatrique et que les lacunes, selon leurs perceptions, seraient davantage du côté du centre 

hospitalier pour adultes. Du côté des parents, bien qu’ils soient eux aussi reconnaissants de pouvoir 

rencontre le nouveau médecin qui soignera leur enfant, avant de vivre la transition, ces derniers ont 

souligné quelques manques : 
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Nous ne connaissions pas le nom. Nous n’avons pas de numéro de téléphone, il n’y 
a rien qui nous est donné. Nous, nous partons, nous n’avons pas de petit cahier. Nous 
devrions avoir quelque chose dans les mains. Nous partons avec rien (Par, # 4).  

 

 De plus, cette préparation n’est pas toujours encadrée de la même manière pour tous les 

jeunes et les parents : «![J’ai deux enfants, une] a été préparée, mais pas [l’autre] (Par, # 3). 

 

L’enseignement 

L’enseignement ou la continuité de l’enseignement, semble être un élément perçu par les jeunes 

adultes comme étant parfois manquant une fois rendu au centre hospitalier pour adultes :  

 

[Certaines informations qui ont été dites plus tôt] sont peut-être moins bien 
assimilées au moment mentionné [parce que, par exemple, c’était trop tôt pour là où 
nous étions], mais maintenant, c’est peut-être plus d’actualité. Il y a un manque 
d’informations qui pourrait être plus clair et plus disponible pour le patient!(Je, # 1).  

 

Une autre participante a exprimé, de façon similaire, ne pas avoir reçu d’enseignement : «!Moi, 

je n’ai jamais eu d’enseignement aux risques au milieu adulte!» (Je, # 4) 

 

Au-delà de la rencontre réalisée au centre hospitalier pédiatrique avec les deux médecins avant 

de transitionner vers le centre hospitalier pour adultes, les jeunes adultes trouvent qu’il manque 

d’encadrement une fois dans le milieu adulte : «!L’approche n’est pas pareille. Nous n’avons pas 

assez d’informations. Nous sommes toujours dans le néant. Nous ne sommes pas guidés pour être 

bien accueillis!» (Je, # 7). 

 

Le transfert des responsabilités  

Le transfert de responsabilités du parent vers le jeune adulte est un élément central dans la 

préparation à la transition. En effet, il est souhaité qu’une fois que le jeune adulte ait transitionné 

vers les soins pour adultes, qu’il soit davantage autonome dans l’autogestion de ses soins. 

Autrement dit, qu’il soit autonome pour la prise de sa médication, de ses rendez-vous de suivis, de 

ses prises de sang, etc. Lorsque les jeunes adultes ont été questionnés sur le transfert de 



 

 90 

responsabilités de leurs parents vers eux, la grande majorité ne se souvient pas si le personnel 

soignant du centre hospitalier pédiatrique a préparé les parents dans ce transfert ou se questionnent 

sur le soutien reçu : «!Bien que [les professionnels du centre hospitalier pédiatrique] en avaient 

parlé à mes parents, mais ils n’ont pas eu de soutien pour faire la transition. C’est moi qui a 

demandé de m’en occuper. C’est moi. Je veux mes responsabilités!» (Je, # 4). Une participante à, 

quant à elle, mentionné de ne pas savoir : «!Je ne sais pas [si mes parents ont reçu du soutien pour 

le transfert des responsabilités]!» (Je, # 3).  

 

Du côté des parents, ceux-ci ont confirmé que les membres du personnel soignant du centre 

hospitalier pédiatrique ont commencé tôt à les préparer pour transférer les responsabilités en lien 

avec l’autogestion et les autosoins vers leur enfant : 

 

C’était plus le mandat de l’infirmière. Elle a commencé à nous parler, je dirais deux 
à trois ans avant la transition, qu’il fallait rendre [notre enfant] plus autonome, par 
exemple [il faillait lui laisser] faire sa dosette [pour les médicaments], [le laisser] 
prendre ses rendez-vous. Mon fils m’a aussi demandé de l’indépendance (Par, # 4).  

 

Toutefois, bien que ceux-ci soient accompagnés dans ce processus, cette étape demeure difficile 

pour les parents :  

 

[Ce qui est le plus difficile], ce n’est pas par rapport à l’hôpital. C’est plus par 
rapport à apprendre à laisser la responsabilité à notre enfant [en lien avec] sa 
médication, son suivi médical, [la prise] des rendez-vous. [Notre fille] est allée 
passer des examens toute seule à l’hôpital, nous n’étions pas là. C’est difficile. C’est 
la partie difficile, mais je pense que c’est la partie difficile à tous les niveaux pour 
les parents. Nous avons appris à faire un peu le détachement avec notre fille et avec 
le corps médical pour que notre fille puisse prendre ses responsabilités (Par, # 1).  

 

Les attentes face à la transition  

Certains des participants trouvent également que les attentes sont plus ou moins claires et qu’il 

serait pertinent d’ajuster le tir pour expliquer concrètement ce que les professionnels du centre 
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hospitalier pour adultes souhaitent que le jeune adulte ait acquis : «!Je trouvais que [les attentes 

étaient] un peu vagues, parce qu’ils te disent : “tu vas être plus autonome” [mais] on dirait que je 

n’avais rien de précis!» (Je, # 5).  

 

Le moment souhaité pour débuter la préparation  

La majorité des jeunes ont exprimé que la préparation à la transition devrait avoir lieu plus tôt.  

 

Moi, je dirais, qu’étant donné que la plupart du temps, c’est [à l’âge de] 18 ans que 
nous transférons, je dirais [que la préparation devrait débuter] vers [l’âge de] 14-16 
ans. C’est là que tu commences à avoir ton premier travail, donc d’avoir des 
responsabilités!(Je, # 7).  

 

De même, pour une autre participante : «!Ce qui pourrait aider, je crois, c’est [de parler de la 

transition] un peu plus tôt, [vers l’âge de] 16 ans!» (Je, # 3). Du côté des parents, ceux-ci ont 

verbalisé que le début de la préparation a été fait à un âge adéquat : «![La préparation à la transition, 

plus particulièrement le transfert des responsabilités] a commencé vers l’âge de 14 ans, c’est un 

bon moment pour commencer la préparation!» (Par, # 1). 

 

La durée de la transition  

Afin de considérer leur transition comme étant réussie et complétée, les jeunes adultes ont, de 

façon générale, mentionné que leur transition avait pris environ quatre ans. Quatre ans avant qu’ils 

puissent confirmer que le lien de confiance avec la nouvelle équipe est établi et qu’ils se sentent 

confortables avec l’approche et le fonctionnement du centre hospitalier pour adultes. «!Nous 

parlons d’une transition qui a été longue. Nous parlons d’une transition de quatre ans avant de se 

sentir confortable. De 18 à 22 ans, ç’a été un moment difficile!» (Je, # 2). Une autre des 

participantes a aussi souligné la longueur de la durée de la transition et de sa complexité : «!Ça fait 

quand même quatre ans que la transition a été faite et c’est encore difficile par moment!» (Je, # 7). 
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Thème 5. L’approche  

La perception des jeunes et celle de leur famille quant à l’approche des professionnels entre le 

centre hospitalier pédiatrique et celui pour adultes sont similaires une à l’autre. 

 

Les différences 

Lors des discussions avec les jeunes adultes, une différence verbalisée quant à l’approche 

entre le centre hospitalier pédiatrique et celui pour adultes, c’est la personnalisation des soins :  

Je trouve qu’aux adultes c’est moins personnel. C’est étrange. Leur approche est 
différente. [Du côté pédiatrique], ils prenaient plus le temps. [Ils me demandaient] 
comment ça va l’école!? les études!? Comment ça va ci … Tandis que du côté adulte, 
c’est plus allô comment ça va!? Bon ça va bien. Ok bye (Je, # 3).  

 

Un second jeune rencontré a également confirmé cette différence dans l’approche : 

«!Exactement, du côté pédiatrique, on prend plus le temps de s’informer comment ça va à l’école ? 

Comment ça va au travail!? Il y a moins ça du côté adulte!» (Je, # 4).  

 

Un des parents a abondé dans ce sens, soit que l’approche est différente. Il a l’impression que, 

du côté pédiatrique, les professionnels de la santé s’intéressent davantage à eux : «![Le centre 

hospitalier pour adultes], c’est comme une chaîne de production!» (Par, # 4).  

 

Quand tu arrives au centre hospitalier pédiatrique, tu rencontres le médecin et 
l’infirmière de greffe. Ils te rencontrent. Ils veulent savoir comment tu vas. Ils te 
parlent. Ils veulent mieux te connaître. Ils veulent savoir ce que tu as vécu dans 
l’année. Ils veulent savoir comment tu te sens, c’est quoi tes projets. Ils te préparent 
aux tests, ils t’en parlent. Ils prennent un temps d’arrêt pendant une heure. Quand tu 
arrives dans l’autre hôpital [hôpital pour adultes], tu es un numéro. Prend ton rendez-
vous, assieds-toi dans le bureau, tu viens pour ça aujourd’hui, ils prennent ta 
pression et t’examine. Au bout de 20 minutes, tu t’en vas (Par, # 4).  
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Un autre parent a, de façon similaire, exprimé sa perception en lien avec l’approche au centre 

hospitalier pour adultes :  

 

Je ne comprends pas pourquoi c’est si différent. Je comprends que le centre 
hospitalier pédiatrique est un hôpital pour enfants, mais c’est un hôpital pareil. Ce 
sont des êtres humains, c’est la même chose. Pourquoi quand nous passons de l’un 
à l’autre c’est si différent!? C’est comme si rendu à l’état adulte, ils ne sont plus rien. 
Je parle des patients en général (Par, #3). 

 

Changer de centre hospitalier va également avec une gestion et une administration différentes. 

Chaque centre hospitalier a sa propre façon de gérer l’hôpital. Lors de la transition 

organisationnelle, le jeune adulte et sa famille doivent donc s’adapter à de nouveaux lieux 

physiques, mais aussi à de nouveaux processus. «!Nous n’avons plus d’appel de suivi, rien!» (Je, 

# 2). Une jeune participante a aussi exprimé que : «!le suivi est moins serré!» (Je, # 3). Ces 

différences sont vécues parfois difficilement :  

 

C’est un hôpital public, c’est un gros hôpital. Il y a beaucoup de patients. L’offre de 
services de l’hôpital pour adultes, ce n’est pas [la même chose qu’au centre 
hospitalier pédiatrique]. Nous partons d’un tellement beau service, un service VIP, 
que lorsque nous arrivons à l’autre centre, nous sommes perdus!(Par, # 1). 

 

Un autre élément nommé comme étant une différence entre les approches, c’est le suivi 

médical. Quelques participants ont expliqué que le suivi annuel ne se déroule pas de la même façon 

entre les deux centres hospitaliers. Ce changement de façon de faire est parfois déstabilisant et 

inquiétant pour les jeunes patients et leur famille :  

Je dirais que la grosse différence entre le milieu jeunesse versus adulte, c’est que tu 
n’as plus de test. Au centre hospitalier pédiatrique, tous les ans, nous avions la 
batterie de tests complète. Côté adulte, c’est juste des prises de sang!(Je, # 2).  

 

Avant au centre hospitalier pédiatrique, j’y allais deux ou trois jours. Nous dormions 
[près du centre hospitalier]. J’avais plein de rendez-vous pendant ces deux ou trois 
jours et je voyais le médecin à la fin. Maintenant, au centre hospitalier pour adultes, 



 

 94 

c’est des prises de sang [et au besoin] ils me disent de me référer à mon médecin de 
famille (Je, # 1).  

 

Une des jeunes participantes a, elle aussi, exprimé que le suivi était fait de façon plus 

rapprochée au centre hospitalier pédiatrique comparativement au centre hospitalier pour adultes :  

 

[Au centre hospitalier pédiatrique], je faisais mes prises de sang tous les mois, tandis 
qu’au centre hospitalier pour adultes, c’est aux trois mois. C’est le plus gros 
changement qui m’a affecté, parce qu’on change ma routine. Ça fait plus peur, dans 
le sens que, si j’oublie mes médicaments, c’est un exemple je ne les oublie jamais, 
mais disons que je les oublie pendant deux jours, ça va être long avant qu’ils [les 
professionnels de la santé] le voient (Je, # 3). 

 

Les similitudes 

Si certains des participants rencontrés perçoivent beaucoup de différences entre les 

approches, d’autres participants perçoivent les soins et la prise en charge de façon similaire : 

«!Contre toute attente, c’est quand même le même service!» (Je, # 1). Un autre des jeunes adultes 

a également mentionné percevoir les soins comme étant les mêmes : «!Des différences, je ne sais 

pas [s’il y en a vraiment] parce que ça [les deux centres hospitaliers] fonctionne quand même [de 

façon] semblable!» (Je, # 5). Certains des parents qui ont participé à l’étude étaient eux aussi de cet 

avis : «!Pour le moment, [il n’y a pas de différence entre l’approche pédiatrique et celle aux adultes]. 

Ça se passe vraiment bien. Ça se passe en douceur (Par, # 1).  

 

Ça se déroule bien. Le médecin fait son suivi. Il y a une infirmière comme il y avait 
au centre hospitalier pédiatrique. Nous pouvons l’appeler n’importe quand. Il n’y a 
pas de changement. Le suivi se fait comme avant, à venir jusqu’à maintenant!(Par, 
# 2). 

 

Le lien de confiance  

Dans le thème de l’approche, un des éléments qui revient fréquemment pour les jeunes adultes 

et leur famille, c’est la création du lien de confiance. L’ensemble des participants se sont exprimés 
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sur lien de confiance pendant les entretiens. Ils perçoivent tous cet aspect comme un élément 

incontournable.  

 

Le lien de confiance avec l’équipe soignante du centre hospitalier pédiatrique était très fort : 

«!J’avais une énorme confiance en mon médecin [pédiatrique]. «![Lors de rencontres] c’était des 

tutoiements. C’était beaucoup de familiarisation avec eux!» (Je, # 4). L’infirmière et le médecin 

pédiatrique étaient des membres du personnel très significatifs pour les jeunes adultes : «![À chaque 

année quand j’allais les voir], je leur donnais une photo de moi pour qu’ils puissent l’accrocher. Ils 

gardaient toutes [les photos]. Avant de partir, je lui ai donné un gros cadre avec mes photos de 

finissante!» (Je, # 3). Une autre des participantes a également exprimé ce lien familier comme étant 

important : «!Cette relation-là, elle était précieuse. [Le médecin pédiatrique] nous considérait 

comme ses filles!» (Je, # 7). Les parents qui ont participé à l’étude ont également verbalisé cette 

proximité avec l’équipe soignante du centre hospitalier pédiatrique : «![Le centre hospitalier 

pédiatrique] c’était un milieu familial!» (Par, # 4). «![L’équipe du centre hospitalier pédiatrique] a 

su me mettre en confiance. Je me sentais comme dans une famille. Je me sentais protégée!» (Par, 

# 3).  

 

Bien que le lien de confiance soit primordial dans la relation, selon la perception des jeunes 

adultes et des parents, le lien de confiance qui est ressorti comme étant particulièrement important 

est celui avec l’infirmière. Les jeunes adultes et leur famille se réfèrent beaucoup à cette personne-

ressource. Certains des jeunes adultes ont la perception d’avoir créé le même lien avec l’équipe du 

centre hospitalier pour adultes que celui qu’il avait avec l’équipe du centre hospitalier pédiatrique : 

«!J’ai développé le même genre de relation!» (Je, # 1). Tandis que d’autres n’ont pas cette 

perception : «!Le lien ne sera pas pareil [avec les professionnels du centre hospitalier pour adultes 

que celui avec les professionnels du centre hospitalier pédiatrique]!» (Je, # 7). Pour certains, c’est 

aussi un élément difficile à construire :  

 

Nous le savions que ça ne pouvait pas être pareil [comme avec les professionnels du 
centre hospitalier pédiatrique]. Je crois que nous aurions pu avoir un lien, comme 



 

 96 

avec notre médecin de famille, dans le fond. Il se crée un lien avec notre médecin 
de famille. C’est ce lien-là que j’aurais aimé qui s’installe (Par, # 3).  

 

Tu es un nouveau patient dans la liste [des professionnels du centre hospitalier pour 
adultes], tu es totalement différent d’un autre jeune. Comment tu peux faire 
confiance immédiatement quand tu as eu une rencontre avec seulement une heure!? 
(Je, # 4). 

 

Certains parents demeurent également optimistes à l’idée de pouvoir éventuellement avoir une 

relation similaire avec l’équipe pour adultes : «!Je sens que nous allons avoir ces liens-là aussi avec 

les nouvelles personnes [le nouveau personnel du centre hospitalier pour adultes!» (Par, # 1). 

 

Thème 6. Les besoins de chacun 

Au cours des échanges avec les participants et suite à l’analyse des données, certains besoins 

ressortent davantage.  

 

Le besoin de se sentir reconnu  

Un des besoins qui a principalement ressorti auprès des parents, c’est le besoin d’être 

reconnu.  

 

Nous ne sommes pas respectés en tant que parents. Nous l’avons élevé pendant 20 
ans, pendant 18 ans, mais ce n’est rien. Je sais que nous sommes adultes, mais 
j’aurais aimé juste qu’on me prenne en compte. Vous voulez les rendre autonomes, 
mais donnez-nous les outils. Nous les protégeons depuis qu’elles sont [petites]. 
Notre rôle [en tant que parent], ça été de tout le temps les protéger. Les protéger des 
bactéries, faire attention de ne pas toucher à ça, faire attention à ci, donner ci, 
attention qu’elles ne fassent pas de température, notre tête ne fait que ça. Tu ne peux 
pas m’enlever ce rôle-là. J’ai fait ça toute ma vie. Si on travaille ensemble, qu’on ne 
m’écarte pas, que tout le monde travaille ensemble, la transition va se faire toute 
seule. Moi, je vais lâcher prise parce que je vais me dire que mon enfant est en 
sécurité (Par, # 3).  
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C’est sûr qu’il y a des familles qui sont moins contrôlantes et qui s’abandonnent, 
mais nous, nous savions tout. Nous posions des questions, nous voulions tout savoir 
et nous y allions [au rendez-vous] tous les trois [maman, papa et l’enfant]. Là, nous 
ne savons plus rien, nous n’avons plus de suivi et nous rentrons plus dans le bureau 
(Par, # 4). 

 

Le besoin de soutien 

Face à la transition qui est un grand changement dans la vie des jeunes adultes, certains ont 

exprimé le désir d’avoir leur parent proche pour les premiers rendez-vous. Ce soutien les sécurise 

et les aide à cheminer, non seulement dans la transition, mais aussi dans l’autonomisation : «!Je 

veux qu’elle soit avec moi. J’appelle [ma mère] et elle m’accompagne. Quand ça me tente d’être 

seule, j’y vais toute seule!» (Je, # 7). Alors qu’une des participantes a exprimé ressentir une certaine 

résistance face à l’acceptation qu’un membre de sa famille soit présent avec elle lors du premier 

rendez-vous au centre hospitalier pour adultes, la majorité ont eu l’impression que les parents 

étaient les bienvenus : «!Mon père était le bienvenu pour rentrer avec moi!» (Je, # 1).  

 

Si certains semblent ne pas avoir de difficulté pour accompagner leur enfant dans le bureau du 

médecin, pour d’autres, c’est plus difficile : «!Pour que je puisse entrer avec elle, ça été vraiment 

ardu!» (Par, # 3).  

 

Le besoin d’optimiser la communication 

À quelques reprises lors des entretiens, les participants ont mentionné un manque de 

communication entre eux et les professionnels de la santé du centre hospitalier pour adultes. Autant 

du côté des jeunes adultes que des parents, ceux-ci ont exprimé le besoin d’établir une bonne 

communication avec les soignants. Ils souhaitent développer et optimiser la communication. Ils 

souhaitent être davantage informés de leur situation. Ils désirent également être reconnus en étant 

impliqués dans leurs soins et les décisions. Une des jeunes participantes a trouvé difficile ce 

manque de communication :  
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Ils ne me donnent pas assez d’informations. On ne se sent pas écouté. Je trouve ça 
dommage. [Lors d’hospitalisation], ils me disaient ça ne va pas très bien. Ok, mais 
pas très bien comment!? Au début, c’était toujours comme ça [ça ne va pas très bien], 
jusqu’au moment où j’ai dit que je voulais voir les chiffres [résultats des prises de 
sang] et que je voulais qu’ils me les expliquent (Je, # 7).  

 

Une des mères qui a participé à l’étude pense que la communication est un élément 

incontournable : «!Je pense que la clé du succès pour que tout le monde se sente bien, c’est que tout 

le monde se parle!» (Par, # 3). Elle ajoute avoir la perception que la communication 

interétablissement n’est pas la plus optimale : «!Le centre hospitalier pédiatrique voudrait 

communiquer, mais c’est du côté adulte qu’ils ne veulent pas!» (Par, # 3).  

 

Thème 7. Les pistes d’amélioration 

Lors des entretiens, l’ensemble des participants étaient en accord avec le fait qu’il a toujours 

place à l’amélioration. D’ailleurs, diverses pistes d’amélioration ont été proposées.  

 

La transition dans le temps 

Les jeunes adultes ont exprimé le désir de prolonger la période de transition, d’avoir 

davantage de temps avant pour se préparer et que l’accompagnement dans la préparation à la 

transition se poursuivre aussi une fois la transition faite pour minimalement une rencontre. «!Je sais 

que c’est du travail et que c’est quasiment impossible, mais de rencontrer le médecin plus d’une 

fois avant de faire le changement aurait aidé!» (Je, # 2), évoque un jeune. Afin de vivre plus 

facilement la transition, une des participantes a proposé, qu’en plus du dernier rendez-vous de suivi 

avec les deux médecins au centre hospitalier pédiatrique, il devrait avoir aussi un rendez-vous de 

suivi avec les deux médecins au centre hospitalier pour adultes :  

 

La seule affaire que, moi, j’aimerais amener de nouveau, c’est que je trouve que la 
première année que nous sommes adultes, le médecin de greffe que nous avons en 
bas âge, jusqu’à notre majorité, soit présent au centre hospitalier pour adultes avec 
nous (Je, # 4).  
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Il a ajouté qu’un autre élément qui pourrait aider : «!je crois [que ce qui pourrait aider] c’est 

d’en parler plus tôt, à 16 ans!» (Je, # 4). Une des mères qui a participé à l’étude a également 

mentionné qu’il serait préférable d’avoir plus d’une rencontre : «!Je crois que ça prendrait plus 

qu’une réunion et que nous voyons qu’ils se parlent et qu’ils s’échangent les grandes lignes!» (Par, 

# 3). 

 

Un moment de clarification 

Lorsqu’il a été question de proposer des pistes d’améliorations pour harmoniser la trajectoire 

de soins et faciliter la transition, les jeunes adultes ont verbalisé qu’il serait souhaitable, au-delà de 

la rencontre pour expliquer les différences dans le fonctionnement entre les deux centres 

hospitaliers, d’avoir une rencontre où le jeune adulte peut exprimer librement ses craintes : «!Il faut 

mentionner les craintes au médecin et avoir confiance en la prochaine équipe!» (Je, # 5). Une autre 

jeune a, quant à elle, exprimé le désir d’avoir une rencontre de clarification : «![Il faut] mettre les 

attentes claires envers la nouvelle équipe!» (Je, # 2). Les parents étaient aussi du même avis, quant 

à la clarification des attentes : «!Je pense [qu’il faut] mettre vraiment les choses au clair!» (Par, # 3). 

Un des parents a également mentionné qu’il serait souhaitable que les professionnels de la santé 

du centre hospitalier pour adultes prennent davantage de temps avec eux et leur enfant : «!Est-ce 

que nous aurions pu reprendre une petite demi-heure avec juste les professionnels du côté adultes 

pour recevoir leurs attentes et donner nos attentes!? » (Par, # 4).  

 

Le soutien 

Dans le soutien, plusieurs pistes d’amélioration ont été nommées par les participants. Une des 

participantes a notamment nommé l’idée d’avoir un forum ou un groupe de discussion entre pairs, 

donc entre jeunes adultes qui ont eu une transplantation hépatique et qui vont vivre ou qui ont vécu 

la transition du centre hospitalier pédiatrique au centre hospitalier pour adultes.  
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Un forum, soit par écrit ou d’aller voir un groupe, m’aurait aidée. J’aurais aimé ça 
que des jeunes adultes qui ont été transférés me parle de leur expérience, avoir un 
minimum de savoir, à quoi m’attendre à mon arrivée là-bas (Je, # 7).  

 

Elle ajoute également comme piste d’amélioration : «!De laisser la place aux parents!» (Je, 

# 7). 

 

Un patient-partenaire 

Avoir la possibilité d’être en contact avec un patient-partenaire lors de la transition est 

également une piste d’amélioration intéressante que les jeunes patients apprécieraient : «!C’est sûr 

que de pouvoir poser ses questions à quelqu’un qui a vécu la même affaire que toi, c’est le fun ou, 

des fois, une question que tu n’oserais pas poser, mais à cette personne-là, tu oserais!» (Je, # 2). 

Deux des parents rencontrés ont également mentionné que cela pourrait être une bonne idée : «![Un 

patient-partenaire pour accueillir] ce serait bon (Par, # 5). «!C’est bon!! Je ne trouve pas que c’est 

une mauvaise [idée le patient-partenaire]. Pas du tout. Ça pourrait être très bon!» (Par, # 4). 

 

Une rencontre avec l’infirmière 

Quelques jeunes adultes qui ont participé à l’étude ont mentionné qu’il serait souhaitable 

d’avoir une rencontre avec l’infirmière avant la transition : «![À la rencontre de préparation avant 

la transition], l’infirmière [du centre hospitalier pour adultes] n’était pas là. Ça aurait été bien 

qu’elle soit là!» (Je, # 1). Un des parents a également exprimé son désir de rencontrer l’infirmière 

lors de la rencontre préparatoire à la transition : «!J’aurais aimé rencontrer l’infirmière. Ça aurait 

été intéressant!» (Par, # 1).  

 

L’enseignement 

Une des participantes a exprimé qu’une des pistes d’amélioration serait de revoir 

l’enseignement et de la répéter dans la trajectoire de soins : «!Répéter [les informations]. Parfois, 

il y a quelque chose qui est dit, mais qui peut être moins bien assimilé à un certain temps, mais dix 

ans plus tard, c’est plus actuel!» (Je, # 1).  
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La visite de l’établissement 

À de nombreuses reprises, lors des entretiens, les participants ont mentionné que le 

changement de lieux était un élément stressant. Afin de diminuer l’anxiété associée à ce 

changement, une des propositions nommées par les participants est la visite des lieux : «!Il n’y a 

personne qui m’a (ou nous a) fait visiter l’hôpital. C’est ça qui était le plus négatif. Si j’avais eu le 

choix de prendre quelqu’un qui me guide, c’est sûr que je l’aurais fait!» (Je, # 2). «!Il devrait avoir 

une personne pour accueillir, nous guider, ici c’est la cafétéria, les ascenseurs sont ici pour tel et 

tel département, comme une journée d’accueil!» (Je, # 7). La visite de l’établissement est une piste 

de solution nommée par un troisième jeune patient : «!Visiter les lieux avant la transition 

[permettrait de diminuer le stress]!» (Je, # 6).  

 

La documentation 

Une des jeunes participantes a mentionné que les professionnels du centre hospitalier pour 

adultes devraient remettre aux jeunes patients, ainsi qu’à sa famille, de la documentation : «!Ils 

devraient mettre sur un papier l’endroit où se stationner, la station de métro, etc.!» (Je, # 3). Une 

autre jeune participante a également mentionné comme piste d’amélioration le développement de 

la documentation : «![Comme piste d’amélioration] il pourrait peut-être avoir un guide de comment 

ils [les professionnels de la santé du centre hospitalier pour adultes] procèdent, les examens 

[comment ça fonctionne]!» (Je, # 2). Un troisième jeune a également dit que donner de la 

documentation serait une bonne piste d’amélioration : «!Je recommande un petit cahier patient dans 

lequel il y aurait toutes les informations, sur le stationnement, l’endroit où sont les examens, les 

rendez-vous, le fonctionnement global, etc.!» (Je, # 6). 

 

Une rencontre lors de situation de soins aigus 

Dans les pistes d’amélioration proposées, un des parents a mentionné qu’il serait bien que, 

lorsque le jeune est à l’urgence pour la première fois ou qu’il est hospitalisé, que son médecin 

traitant puisse venir le voir : «!Dans les pistes d’amélioration, dans la mesure du possible 

évidemment, j’aurais aimé ça que le médecin vienne nous voir [contexte de première visite à 

l’urgence]!» (Par, # 2).  
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Le fait d’avoir le choix entre deux médecins 

Une autre proposition donnée lors des entretiens semi-dirigés est la possibilité d’avoir le choix 

entre deux médecins. En effet, une des mères a proposé que l’enfant puisse choisir le médecin avec 

qui il pense avoir le plus d’affinité :  

 

Est-ce que les enfants auraient pu voir deux hépatologues et voir avec qui ils sentent 
qu’ils ont le plus d’affinités ? C’est sûr que ce n’est pas avec moi qu’il faut qu’il y 
ait plus d’affinités. C’est avec les enfants. [Le médecin pédiatrique] je l’ai choisi. 
Est-ce que les enfants peuvent aussi avoir le choix entre deux médecins!? Ça pourrait 
aider à créer le lien de confiance (Par, # 3). 

 

Le dernier suivi pédiatrique dans le milieu du centre hospitalier pour adultes 

 Enfin, une dernière piste de solution proposée, est de faire le dernier rendez-vous de suivi 

entre les murs du centre hospitalier pour adultes :  

 

En fait, ce serait bien que la transition [le dernier rendez-vous de suivi] se fasse au 
centre hospitalier pour adultes et non à l’hôpital pour enfants. Dans la mesure où 
c’est faisable, si [le médecin pédiatrique] qui l’a suivi pendant 18 ans pouvait faire 
[la dernière rencontre] au bureau [du médecin du centre hospitalier pour adultes], ça 
aurait peut-être, je pense, était plus rassurant (Par, # 2).  
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Les perceptions de professionnels de la santé quant à la transition du centre hospitalier 

pédiatrique et d’un centre hospitalier pour adultes des jeunes patients ayant eu une 

transplantation hépatique et leur famille 

 

 Les professionnels de la santé sont sensibles aux différentes transitions que le jeune patient 

et les parents peuvent vivre. Le tableau 6 reprend les différents types de transition, selon la nature 

de la transition, avec le regard et la perception des professionnels de la santé rencontrés. 

 

Tableau 6. – !Nature de la transition selon les professionnels de la santé 

Les types de transition 

•! La transition développementale 
o! Le désir de fonder une famille 
o! Les expériences de comportements à risque 

•! La transition santé-maladie 
o! La première consultation à l’urgence ou le premier séjour au centre hospitalier pour 

adultes 
•! La transition organisationnelle 

o! Les lieux physiques 
 

Thème 1. Les types de transition 

Bien que les jeunes adultes et leur famille vivent une transition davantage organisationnelle, 

c’est-à-dire qu’ils changent d’établissement de soins santé d’un milieu pédiatrique à un milieu pour 

adultes, les professionnels de la santé sont conscientisés au fait que ceux-ci vivent, pendant cette 

période de transition, bien d’autres sortes de transition. 

 

La transition développementale 

Dans la transition développementale, certes il y a l’âge de la majorité qui est atteint, mais ce 

qui intéresse davantage les professionnels de la santé, c’est le désir de fonder une famille et les 

expériences de comportements à risque que peuvent souhaiter vivre les jeunes adultes.  
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Le désir de fonder une famille. Au travers les échanges avec les professionnels de la santé, 

ces derniers sont conscients que les jeunes patients vivent et évoluent dans le temps, dans leurs 

désirs et dans leurs aspirations. Les professionnels de la santé ont mentionné qu’ils ont l’impression 

que les plus belles transformations se font lorsque les jeunes adultes deviennent parents. Ils 

deviennent plus responsables, plus automnes et la relation avec eux se développe positivement : 

«!Quand ils deviennent parents, ça change. Ils sont plus responsables. Nous avons vu de belles 

transformations. Ils viennent avec leurs enfants!» (Pro, #3). Un autre professionnel a souligné ce 

même constat : «!Oui, ça change et ils sont fiers de nous montrer leurs enfants!» (Pro, #5). 

 

Les expériences de comportements à risque. Bien que les comportements à risque, tels que 

consommer de la drogue ou de l’alcool, sont à bénir, les professionnels de la santé ont mentionné 

percevoir d’autres comportements à risques qui les préoccupent. Il est question de l’absentéisme 

au rendez-vous de suivi et du manque de rigueur dans les rendez-vous pour les prises de sang :  

 

Je l’appelle à chaque fois. Tu n’es pas venue à ton rendez-vous aujourd’hui. Ok, je 
t’en redonne un nouveau. Elle ne vient pas. Je la rappelle. Je lui redonne un rendez-
vous. Elle ne vient pas. Un moment donné, qu’est-ce que tu veux que je fasse!? (Pro, 
#3).  

 

Ces manques sont des irritants pour les professionnels et ceux-ci se préoccupent beaucoup des 

jeunes adultes : «!Moi, je trouve ça très difficile parce que je m’inquiète. Je m’en fais beaucoup, je 

pense. Je me dis qu’il va être en rejet. Il y en a d’autres que c’est impeccable!» (Pro, #1).  

 

[La transition associée à l’âge de la majorité] va toujours rester une période 
tumultueuse, mais je pense qu’il faut, de notre côté, du côté versant adulte, que les 
jeunes entendent que peu importe les conneries qu’ils vont faire, nous serons là!(Pro, 
# 4).  
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La transition santé-maladie  

En tant que professionnels de la santé, ils sont bien conscients que les jeunes adultes qui 

ont transitionnés dans le centre hospitalier pour adultes sont, comme tous patients, à risque de vivre 

une détérioration de leur état de santé.  

 

La première consultation à l’urgence ou le premier séjour au centre hospitalier pour 

adultes. Un de médecins a mentionné que, selon sa perception, un épisode de soins qui se produit 

entre le moment de la transition, soit le dernier rendez-vous de suivi au centre hospitalier 

pédiatrique et le premier rendez-vous au centre hospitalier pour adultes, et qui exige une 

consultation à l’urgence ou une hospitalisation avant même d’avoir eu leur premier rendez-vous, 

déstabilise complètement le jeune adulte et les membres de sa famille. Le verbatim ci-dessous a 

été verbalisé par un médecin, mais une des infirmières a également approuvé les propos évoqués. 

 

À la rencontre [du dernier rendez-vous de suivi au centre hospitalier pédiatrique], je 
leur explique qu’est-ce que je ne ferai pas, qu’est-ce que je vais faire qui ne se fait 
pas pour essayer de les préparer. Je trouve ça se passe mal quand tu les as rencontrés 
au centre hospitalier pédiatrique, que leur rendez-vous avec moi est six mois plus 
tard, qui leur arrive quelque chose entre les deux et qu’il faut faire une 
hospitalisation. Encore plus quand c’est qui ne les a pas vus en premier. Là c’est 
comme s’ils ne savent plus quoi faire. Il y a vraiment une perte, une désorganisation 
(Pro, #4).  

 

La transition organisationnelle  

Face à la transition organisationnelle, les professionnels de la santé sont sensibilisés à la 

complexité et au chamboulement que le jeune adulte et sa famille peuvent vivre. 

 

Les lieux physiques. Le changement de lieu fait partie de la transition organisationnelle. Les 

professionnels de la santé rencontrés perçoivent ce changement comme étant un élément qui peut 

augmenter le stress chez le jeune adulte et leur famille lors de la transition :  
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Depuis des années, ils sont habitués de se stationner au même endroit, d’aller à la 
même place pour les examens et les rendez-vous et là, ils doivent trouver un 
stationnement, au centre-ville, trouver le lieu de leur examen ou du rendez-vous de 
suivi, ils ressortent de leur rendez-vous et ils ont une contravention. Ce n’est pas 
mineur comme changement. Ça rend les choses plus compliquées. Moi, je suis 
convaincu que ce genre de petits détails là peut être important (Pro, #5).  

 

Les professionnels ont également mentionné que, selon eux, l’environnement autour du centre 

hospitalier pour adultes peut teinter la perception des jeunes adultes et de leur famille à vivre de 

façon positive la transition. La clinique de transplantation hépatique au centre hospitalier pour 

adultes se situe dans une vieille bâtisse, qui selon eux, est peu attrayante : «!C’est broche à foin. La 

salle d’attente, c’est vieux [dit avec découragement]!» (Pro, #4).  

 

Les professionnels de la santé perçoivent également ce changement comme étant déstabilisant. 

D’ailleurs, un des professionnels interrogés a souligné l’impact que ce changement organisationnel 

peut avoir sur les jeunes adultes et leur famille : «!Supposons que, nous aussi, nous sommes 

transférés dans un autre établissement, parce que notre établissement a brûlé. Nous n’aurons plus 

nos repères!» (Pro, #5).    

 

Au même titre que pour les jeunes patients et les parents, la perception de la transition du point 

de vue des professionnels de la santé est teintée par une myriade de facteurs. Le tableau 7 permet 

de regrouper les thèmes et les sous-thèmes des conditions facilitatrices et contraignantes à la 

transition, et ce, selon les professionnels de la santé. 

 

Tableau 7. – !Les conditions facilitatrices et contraignantes à la transition selon les professionnels de la 

santé 

Les émotions associées à la transition 

•! La sympathie 
•! L’impuissance 
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•! Le deuil 

Les caractéristiques individuelles 

•! La personnalité 
•! Les stratégies d’adaptation 

La préparation à la transition 

•! La préparation  
•! Le transfert des responsabilités  
•! Les attentes face à la transition 
•! L’enseignement 

L’approche 

•! Les différences 
•! L’expérience professionnelle des soignants 
•! La charge de travail 
•! Les enjeux légaux 
•! L’investissement 

Les pistes d’améliorations 

•! L’apprentissage par les pairs 
•! Le soutien 
•! Un patient-partenaire 
•! Une rencontre avec l’infirmière 
•! La technologie 
•! Un programme d’enseignement segmenté en prévision de la transition 
•! L’ajout d’une infirmière dédiée à la clinique de transplantation hépatique de jeunes adultes 

 

Thème 2. Les émotions associées à la transition 

 Bien que les professionnels de la santé qui accueillent les jeunes adultes et leur famille du 

côté du centre hospitalier pour adultes ne vivent pas les mêmes émotions face à la transition, ils 

sont de tout même sensibilisés aux émotions que peuvent vivre les jeunes et les membres de leur 

famille. 
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La sympathie 

Un élément mentionné lors des échanges avec les professionnels de la santé du centre 

hospitalier pour adultes a ressorti du lot. Pour les professionnels de la santé qui sont eux-mêmes 

parents, c’est-à-dire quatre des cinq professionnels, ils ont verbalisé qu’il leur arrive, à quelques 

reprises, d’identifier le jeune adulte ayant eu une transplantation hépatique, ou la situation que le 

jeune adulte vit, comme étant leur propre enfant. Les patients qu’ils soignent, qu’ils accompagnent 

ou qu’ils perdent, par exemple, suite à un décès, sont de l’âge de leurs propres enfants, dans 

certaines circonstances, ils vont identifier les jeunes patients à leurs propres enfants : «!J’ai des 

enfants du même âge. Les jeunes patients qui ont transféré sous nos soins et qui sont décédés, ils 

avaient l’âge de mes enfants!» (Pro, #5). «![En tant que parent], ça vient nous chercher!» (Pro, # 1).  

 

L’impuissance 

Quand la transition ne se déroule pas comme prévu, les professionnels de la santé ont 

verbalisé ressentir de l’impuissance et de l’inquiétude pour la santé des jeunes patients : «!Nous 

savons quand ils ne prennent pas [leur médication], j’arrive chez nous et je pense à ça. J’ai une vie, 

mais des fois, je me réveille dans la nuit parce que j’y pense!» (Pro, # 3). «!C’est difficile dans le 

fond quand ils ne prennent pas leurs médicaments ou qu’ils ne font pas leurs prises de sang. C’est 

un grand sentiment d’impuissance!» (Pro, #4). 

 

Le deuil 

En effet, lors de la discussion avec les professionnels de la santé, ceux-ci ont verbalisé 

reconnaître la souffrance reliée au deuil que les jeunes adultes et leur famille peuvent vivre. 

L’empathie fasse à la perte de l’ancienne équipe était palpable dans le discours des professionnels. 

Un des deux médecins a mentionné :  

 

Je me mets dans leur peau et je pense à ce qu’ils pensent. Une équipe médicale sauve 
votre enfant et cette équipe médicale vous accompagne jusqu’à 18 ans et là, tout 
d’un coup, le règlement fait en sorte que les personnes qui vous ont sauvé la vie, 
que vous aimez et à qui vous devez beaucoup, ne peuvent plus vous accompagner. 
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C’est un gros traumatisme. C’est un deuil par rapport à leur équipe. C’est un deuil 
affreux. Je pense que c’est un deuil qu’on ne peut pas sous-estimer (Pro, #5).  

 

Une infirmière a appuyé les dires du médecin : «!Oui, c’est un gros deuil pour eux. Il y en 

a qui pleure!» (Pro, #3).  

 

C’est un deuil par rapport à leur équipe. Je pense [quand même] que, peut-être vu 
de leur point de vue, [la transition] peut être vue, [aussi, pour certains], comme une 
expérience très positive, parce qu’ils arrivent à l’âge adulte. Je pense que la majorité 
le voit comme ça (Pro, #4). 

 

 Les professionnels de la santé rencontrés sont clairement sensibilisés au deuil que les jeunes 

et les parents vivent. Lors du groupe de discussion, il a été mentionné qu’eux aussi vivre parfois 

un deuil. Le deuil que les professionnels vivent est en lien avec la perte d’un patient. Perdre un 

jeune patient, c’est une situation déchirante :  

 

Le premier jeune que j’ai perdu, ça fait longtemps, c’était un patient qui était en 
attente d’une greffe quand je l’ai perdu, je m’étais dit que si le prochain jeune je le 
perdais, j’arrêtais [ma profession]. Je n’étais pas préparé à ça, pas du tout, du tout, 
du tout. Quand je suis allé en hépatologie, nous avions une clientèle qui était d’un 
certain âge, mais pas beaucoup de jeunes patients. En tant qu’équipe, un jeune nous 
est confié et nous le perdons [exprimé avec un ton de voix triste] (Pro, #5). 

 

Thème 3. Les caractéristiques individuelles 

 Suite à l’analyse des données collectées, selon les professionnels de la santé, certains 

facteurs semblent davantage contribuer au développement de la résilience chez le jeune adulte et 

ses parents, de même qu’au développement de la relation de confiance entre les professionnels de 

la santé, les jeunes adultes et les parents. Ces caractéristiques individuelles ont également une 

influence sur l’attitude et l’approche que le professionnel peut ou va adapter avec les patients. Il 

est question ici des traits de la personnalité de la personne et des stratégies d’adaptation utilisées.  
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Les traits de la personnalité 

Au cours de leurs années de pratique, les professionnels de la santé ont remarqué qu’il a un 

facteur important qui influence la perception de la transition pour les jeunes adultes et leur famille. 

En effet, les traits de la personnalité, selon leurs perceptions, semblent être un élément qui teinte la 

manière dont le jeune adulte et sa famille vivront la transition du centre hospitalier pédiatrique à 

un centre hospitalier pour adultes :  

 

Il y a des jeunes patients qui, naturellement, vont demander à leurs parents de 
prendre leurs responsabilités et il y en a d’autres que, tant que les parents ne leur 
donneront pas d’objectifs ou que l’hôpital ne leur en donne pas, ils ne prendront pas 
leurs responsabilités en mains (Pro, # 4).  

 

 Les professionnels de la santé ont aussi admis avoir une attitude différente selon l’âge du 

patient qu’ils soignent :  

 

Moi, personnellement, je parle des 18 – 25 ans, l’âge des miens, il y a une tolérance. 
Ce n’est pas grave, il n’a pas envie de se lever tout de suite. J’ai pitié des parents. 
J’essaie de les comprendre. Leur enfant a été greffé tout petit. Je me dis my god quel 
parcours, donc l’approche est différente (Pro, # 2).  

 

Les stratégies d’adaptation 

Au travers les expériences d’accompagnement de jeunes adultes et de leur famille dans la 

transition du centre hospitalier pédiatrique à un centre hospitalier pour adultes, les professionnels 

de la santé ont tenté d’adapter leur approche pour faciliter la création d’un lien de confiance et d’un 

lien de partenariat. Un des éléments que les professionnels de la santé perçoivent comme étant très 

important, c’est d’essayer de comprendre ce que le jeune adulte vit plutôt que de le réprimander :  

 

Au début, j’insistais beaucoup [sur l’autonomie et la responsabilisation], mais ce qui 
est important, c’est d’essayer de comprendre. Essayer de comprendre pourquoi il le 
fait ou pourquoi il ne le fait pas, qu’elles sont les croyances en dessous du 
comportement ou de la perception. J’ai appris à respecter leur rythme (Pro, #4).  
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Elle ajoute à cela : «!Je pense que c’est un degré de complexité supérieur [accompagné les 

jeunes adultes et leur famille] à ce que nous avons habituellement et nous sommes mis en échec!» 

(Pro, #4). «!Il ne faut pas trop les confronter, je l’ai appris avec le temps, parce que sinon si tu te 

les mets un peu à dos, c’est plus difficile!» (Pro, #3). Une des professionnels a, quant à elle, 

mentionné que sa stratégie d’adaptation était la négociation. Toutefois, cette stratégie est, selon les 

propos de la professionnelle, utilisée dans un contexte d’hospitalisation :  

 

Si le jeune ne veut pas [son soin] maintenant, je négocie avec mes limites. Je mets 
des limites. Ça ne tente pas au jeune d’être là, je comprends, c’est plate. J’ai une 
tolérance, mais avec des limites, et je trouve que ça ne se passe pas si mal. Nous leur 
donnons l’impression qu’ils ont le contrôle (Pro, #2).  

 

Ajouté à cela, un autre membre du groupe a mentionné : «!Je pense que ça prend beaucoup 

d’adaptation. Ça prend des moyens. Il faut personnaliser la transition, les soins, la prise en charge, 

l’accompagnement en fonction des individus et des difficultés qu’ils rencontrent. Il faut prendre 

tout ça en compte!» (Pro, #5).  

 

Afin d’aider le jeune patient à vivre sa transition de façon plus positive, les professionnels 

de la santé, notamment les médecins, ont mentionné tenter parfois de faire un ajustement dans la 

médication pour augmenter la compliance au traitement, mais aussi pour percevoir que transférer 

du côté adulte ça peut aussi avoir des avantages :  

 

Nous leur faisons un petit cadeau. Nous changeons [leur antirejet] pour de 
l’advagraf. [C’est le même médicament pour ceux qui prennent le prograf], mais 
pour les aider [l’advagraf] ils le prennent une fois par jour au lieu de deux fois par 
jour (Pro, # 5). 

 

Pour répondre davantage aux besoins de la clientèle éloignée, les professionnels de la santé 

ont utilisé, comme stratégie d’adaptation, le développement et le déploiement de cliniques dans 
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certaines régions éloignées du Québec. Cette stratégie d’adaptation a permis d’assurer le suivi de 

l’était clinique de plusieurs patients :  

 

Eux autres [les patients], nous ont forcés à faire quelque chose que nous ne faisions 
pas. C’est grâce à eux que, maintenant, nous faisons des cliniques décentralisées 
[dans des régions éloignées]. Nous allons les voir une fois par année. Les patients 
devaient faire 10 heures de route pour passer 15 minutes dans le bureau se faire dire 
que tout va bien. Ils ne voulaient plus venir. Comme il y avait une masse critique, 
nous nous sommes dit que nous allions nous déplacer (Pro, #5).  

 

Thème 4. La préparation à la transition 

Dans le thème de la préparation à la transition, quatre sous-thèmes ont davantage ressorti des 

verbatim analysés. Ces sous-thèmes comprennent la préparation, l’enseignement, le transfert des 

responsabilités et les attentes face à la transition.  

 

La préparation 

À une certaine époque, l’infirmière de la clinique de transplantation accompagnait 

l’hépatologue du centre hospitalier pour adultes au dernier rendez-vous de suivi au centre 

hospitalier pédiatrique en prévision de la transition. Aujourd’hui, pour diverses raisons, il y a 

seulement l’hépatologue qui se joint à ce rendez-vous. Dans le cadre de cette étude, une des 

infirmières a déjà participé à ces rendez-vous afin, notamment, de se présenter au jeune adulte et 

aux parents. Cette dernière mentionne avoir objectivé une nette différence dans la création du lien 

de confiance avec le jeune et ses parents :  

 

[Il y avait une différence dans la relation créée avec le patient]. Quand je n’allais 
pas les chercher [au centre hospitalier pédiatrique], je les appelais, mais ce n’était 
pas pareil. Quand je les voyais, il y avait un contact qui se faisait, pour moi, mais 
pour eux aussi. Je pense que ça facilitait (Pro, #3). 
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Un des éléments considérés comme étant essentiel pour faciliter la préparation à la transition, 

selon la perception des professionnels de la santé, c’est le lien de confiance interétablissement, 

c’est-à-dire entre les professionnels de la santé du centre hospitalier pédiatrique et les 

professionnels de la santé du centre hospitalier pour adultes.  

 

Nous, nous avons la chance d’avoir un médecin au centre hospitalier pédiatrique qui 
nous fait confiance. Il prône beaucoup l’autonomie. Je pense que [les jeunes adultes] 
sont quand même, comparés à d’autres spécialités, bien préparés. Le médecin 
pédiatrique nous présente comme quelque chose de positif. Il les laisse aller dans 
l’allégresse. Il les jette en dehors du nid (Pro, #4). 

 

L’enseignement 

Les professionnels de la santé sont conscients de l’importance d’informer et d’enseigner les 

jeunes adultes :  

 

Il y a des questions qui se posent comme adultes et qui se posaient moins comme 
enfant [à titre d’exemple] : est-ce que je peux avoir des enfants!? Ah non, non, non 
je ne pense à ça. Non, mais peut-être que tu t’es posé la question. Il y a beaucoup de 
jeunes filles qui disent oui. C’est probablement des choses qui leur ont été dites, 
mais quand tu n’as pas l’âge pour les recevoir… Je pense qu’il y a des informations 
que nous prenons pour acquises parce que nous autres on baigne tellement là-dedans 
que nous nous imaginons que c’est évident (Pro, # 4).  

 

Le transfert des responsabilités 

Selon les professionnels de la santé, le transfert des responsabilités doit se faire en partenariat 

avec le professionnel, le ou les parents et le jeune adulte : «!Il faut que ça se fasse en collaboration 

avec le parent. Il faut que le parent pousse l’enfant en bas du nid!» (Pro, #4).  

 

Il y a comme deux types de prise en charge : le jeune et le parent. [Le jeune doit 
prendre plus des responsabilités certains vont le faire d’eux-mêmes et d’autres non, 
il faut les aider]. Les parents aussi ont une démarche. Il faut qu’ils s’éloignent (Pro, 
#2). 
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Les attentes face à la transition 

Les attentes reliées aux acquis que le jeune adulte doit acquérir pour la transition du centre 

hospitalier pédiatrique au centre hospitalier pour adultes sont relativement courtes. Un de médecins 

a mentionné avoir trois demandes : «!Moi, pour la transition, je leur demande trois choses : Tu ne 

prends pas d’alcool, tu prends tes médicaments et tu fais tes prises de sang!» (Pro, # 5). Tandis que 

le second médecin en a quatre :  

 

[En plus des critères de ne prendre pas d’alcool, prendre les médicaments et faire 
les prises de sang], il a aussi que la transition, c’est quelque chose que les jeunes 
adultes et leur famille voient venir et ils la voient positivement. Il faut que ça se 
fasse en collaboration avec le parent. C’est sûr que nous visons l’autonomisation, 
mais dans le chemin, entre le bébé et maintenant, il y a un processus. Il faut qu’ils 
apprennent à prendre eux-mêmes la prise de sang, leur médicament. Ce n’est pas 
grave si ça traîne. Il y en a qui sont autonomes moins vite que d’autres, ce n’est pas 
grave (Pro, # 4). 

 

Thème 5. L’approche  

Les professionnels de la santé du milieu de soins pour adultes sont conscients que leur approche 

diffère de celle des professionnels de la santé en milieu pédiatrique. 

 

Les différences 

Au sein même de l’équipe des professionnels de la santé du centre hospitalier pour adultes, 

des différences dans l’approche sont notées. Les professionnels qui ont mentionné avoir des enfants 

ont également verbalisé que leur approche envers les jeunes est différente de celle avec un adulte : 

«!J’ai une attitude qui est vraiment différente par rapport à un adulte » (Pro, #2). Une autre 

différence, au sein de la même équipe, nommée lors des échanges, est l’intention avec laquelle les 

infirmières font leur suivi :  

 

Ils ont de leur chance d’avoir une infirmière qui commence, parce qu’elle à peine 
un an [à la clinique externe]. Elle a toute l’énergie. Elle les appelle, laisse un 



 

 115 

message et les rappelle. Moi je fais plus ça. Je ne suis plus capable. Je ne fais pas ça 
(Pro, #3).  

 

Les professionnels de la santé rencontrés ont également souligné la différence dans l’approche 

entre le centre hospitalier pédiatrique et le centre hospitalier pour adultes. En effet, un des 

participants a mentionné :  

 

La prise en charge est différente entre l’infirmière du côté adulte [versus] 
l’infirmière du côté pédiatrique. Je crois qu’il y a une [approche au centre hospitalier 
pédiatrique] maternante. Il y a un écart. C’est ma perception que l’attitude serait 
différente. J’ai l’impression qu’au centre hospitalier pédiatrique, ils sont pris en 
charge de façon beaucoup plus serrée qu’ici [au centre hospitalier pour adultes] (Pro, 
#2).  

 

Ces propos ont été approuvés par un autre des professionnels :  

 

Effectivement, c’est le deuil d’une prise en charge très englobante. Une équipe très 
maternante, effectivement. Il y a vraiment une grande complicité. Tandis que du 
côté adulte, il y a moins l’engagement émotif relié à la prise en charge plus 
maternelle (Pro, #4).  

 

Une des infirmières a également expliqué quelques distinctions qui pourraient expliquer la 

différence dans l’approche et le suivi :  

 

L’infirmière du côté pédiatrique était super. Elle les appelle. As-tu fait ta prise de 
sang!? Non. Va faire ta prise de sang. Elle les suit. Elle envoie des courriels, des 
petits mémos. Ça fait qu’eux autres, ils sont comme super encadrés. (Pro, #3).  

 

Elle ajoute à cela :  
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[au centre hospitalier pédiatrique], au début, les professionnels voyaient les jeunes 
greffés [presqu’à] toutes les deux semaines, mais nous quand tout va bien, [nous les 
voyons une fois par année]. Ça fait six ans que je suis le patient, je l’ai vu six fois. 
Tu ne peux développer la [même] relation (Pro, #3). 

 

L’expérience professionnelle des soignants 

Lors des discussions, une donnée intéressante a été soulignée. Il s’agit de l’expérience 

professionnelle du soignant. En effet, les professionnels de la santé qui ont participé à cette étude 

ont notamment exprimé qu’il y avait potentiellement une différence dans l’approche au patient si 

tu es une jeune infirmière ou un jeune médecin, versus un professionnel avec davantage d’années 

de pratique.  

 

Parfois, si l’infirmière a le même âge que le jeune, c’est plus difficile. [Elle] va être 
by the book, son insuline, [ses autres soins] et qu’à la rigueur, elle oublie parfois de 
regarder le patient parce qu’elle est concentrée sur son soluté qui doit couler. Tu as 
le jeune qui ne veut pas prendre ses pilules, ne veut pas ci, ne veut pas sa douche, 
veut aller fumer. La jeune infirmière capote, parce qu’elle n’a pas cette latitude de 
se dire ok je m’adapte. La jeune infirmière ne l’aura pas cette flexibilité (Pro, # 2).  

 

La charge de travail 

Selon la perception des professionnels de la santé du centre hospitalier pour adultes, un des 

facteurs à considérer, qui pourrait aussi expliquer une différence dans l’approche au patient, c’est 

la charge de travail. «!Nous, notre clientèle augmente tandis qu’eux, elle reste la même. Ça rentre 

et ça sort, ça rentre et ça sort. Il y a des maladies génétiques, heureusement, qui n’ont plus besoin 

d’être greffées!» (Pro, #4). La cohorte de patients serait bien différente entre les deux centres 

hospitaliers : «![L’infirmière du centre hospitalier pédiatrique] en avait 80. Ici, nous en avons 300. 

Ça n’a rien à voir!» (Pro, #3). !

 

Les enjeux légaux 

Lors du groupe de discussion avec les professionnels la santé, ces derniers ont nommé un 

élément important qui, parfois pour le mieux et parfois pour le pire, influence et teinte l’approche 
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et le fonctionnement du centre hospitalier pour adultes versus celui pédiatrique. En effet, certains 

enjeux légaux non négligeables sont à considérer, étant donné qu’ils peuvent influencer l’approche 

ou l’interaction que le professionnel établira avec le patient et sa famille. 

 

Du côté pédiatrique, légalement, certaines obligations parentales peuvent insister l’infirmière à 

faire des suivis plus réguliers. Une des infirmières a mentionné un facteur contributif à 

l’encadrement plus serré du côté du centre hospitalier pédiatrique : «!Quand les jeunes sont petits, 

si le parent n’amène pas son enfant à un rendez-vous ou ne fait pas faire la prise de sang [pour le 

suivi], c’est le travailleur social qui embarque [dans le dossier]. Elle se doit d’encadrer beaucoup!» 

(Pro, #3). 

 

L’investissement 

Les professionnels de la santé ont mentionné percevoir que les jeunes adultes et leur famille 

sont très sensibles et réceptifs au temps et à l’énergie qu’ils reçoivent de la part des infirmières ou 

des médecins. «!Les jeunes adultes sont très sensibles à l’investissement de temps et d’énergie que 

nous avons pour eux!» (Pro, #4).  

 

Thème 6. Les pistes d’amélioration 

Diverses pistes d’améliorations ont été proposées par les professionnels de la santé. Ces pistes 

d’améliorations portent sur l’apprentissage par les pairs, le soutien, une rencontre avec l’infirmière, 

la technologie et un programme d’enseignement segmenté en prévision de la transition.  

 

L’apprentissage par les pairs 

Une piste d’amélioration mentionnée par les professionnels de la santé pour s’entraider entre 

professionnels afin d’avoir une amélioration, c’est l’apprentissage par les pairs : «!Je pense que 

nous pouvons transmettre nos expériences, des conseils aux futurs hépatologues qui vont s’occuper 

des jeunes!» (Pro, #5).  
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Le soutien 

De façon enthousiaste, un des médecins a proposé de créer un réseau de soutien pour les jeunes 

patients et leur famille : «!Nous pourrions faire un réseau. Un réseau Facebook des greffés!» (Pro, 

#5).  

 

Un patient-partenaire 

Dans les nombreuses pistes d’amélioration proposées, les professionnels de la santé rencontrés 

ont verbalisé un intérêt à collaborer avec un patient-partenaire pour les jeunes adultes et leur famille 

qui vont vivre la transition : «!Bien sûr [il aurait place pour un patient-partenaire]!» (Pro, # 4). Cet 

intérêt a également été martelé par un autre professionnel : «!C’est une excellente idée!!!» (Pro, #5). 

«!Ça pourrait faire une différence pour les soins, une complicité, un grand frère!» (Pro, #2). 

 

Une rencontre avec l’infirmière 

Dans les pistes d’améliorations proposées, les professionnels de la santé ont exprimé le souhait 

que l’infirmière accompagne le médecin au centre hospitalier pédiatrique, lors du dernier rendez-

vous de suivi, pour rencontre le jeune adulte et sa famille : «!En théorie, nous aimerions [que 

l’infirmière vienne rencontrer le jeune patient et sa famille]!» (Pro, #4). 

 

La technologie 

Dans les pistes d’améliorations proposées par les professionnels de la santé, ceux-ci ont 

mentionné qu’il faudrait probablement s’adapter avec la technologie :  

 

En parlant d’adaptation, je pense qu’il va falloir qu’on s’adapte avec la technologie. 
Je pense, qu’idéalement, ce que je verrais, c’est que [les infirmières], vous ayez des 
téléphones professionnels où tu peux texter les patients. Les courriels, ça ne 
fonctionne plus (Pro, #4).  
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Une infirmière du groupe des professionnels a exprimé vivre avec certains patients cet enjeu :  

 

Je peux leur envoyer un courriel, je les téléphone trois fois pendant la semaine et 
elle ne me retourne jamais l’appel. Je lui envoie un message texte sur son cellulaire, 
ça prend deux secondes et elle me répond, mais je le fais avec mon cellulaire 
personnel (Pro, #1). 

 

 Cette piste de solution ne fait toutefois par l’unanimité entre les membres de l’équipe : 

«!Commencer à les texter, moi, je ne suis pas d’accord avec ça. Peut-être qu’un jour se sera ça, 

mais là un moment donné ils sont responsables!» (Pro, # 3). 

  

Un programme d’enseignement segmenté en prévision de la transition 

L’une des infirmières présentes a proposé de s’inspirer du plan de préparation à la transition 

pour les patients ayant eu une transplantation rénale : «![En transplantation rénale, la préparation] 

est par tranche d’âge, par étape. Plus ils se rapprochent de l’âge adulte, plus ils ont des objectifs à 

atteindre au niveau de l’autonomie!» (Pro, #2).  

 

L’ajout d’une infirmière dédiée à la clinique de transplantation hépatique de jeunes adultes 

 Finalement, dans les diverses pistes de solutions proposées par les professionnels de la 

santé, l’une d’entre elles se rapporte à l’ajout d’une infirmière dédiée à la clinique de 

transplantation hépatique, uniquement pour les jeunes adultes qui transitionnent du centre 

hospitalier pédiatrique au centre hospitalier pour adultes. De ce fait, l’infirmière responsable des 

jeunes patients qui viennent de vivre la transition aurait moins de patients à sa charge et plus de 

temps pour les accompagner. «![Une des propositions serait d’avoir] une infirmière qui fait une 

clinique de jeunes greffés. Elle aurait sa cohorte qui ne fait pas 300 patients!» (Pro, #3).   
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Les écarts entre les perceptions des parents, des jeunes et des professionnels de la santé 

À la lumière de l’analyse des données collectées et de la présentation des résultats, plusieurs 

éléments de la transition sont perçus de façon similaire par les jeunes adultes, les parents et les 

professionnels de la santé. Toutefois, certains des thèmes présentés ci-haut comportent des écarts 

entre les perceptions des différents acteurs interrogés. Le tableau 8 présente les thèmes qui 

comportent un écart important entre les perceptions des jeunes patients, des parents et des 

professionnels de la santé interrogés.  

 

Tableau 8. – !Les écarts de perceptions 

Les émotions associées à la transition 

•! Le deuil face à l’ancienne équipe versus le deuil face à la perte d’un jeune patient 
•! Le stress face à la transition versus les préoccupations face à la transition et le sentiment 

d’impuissance 

La préparation à la transition 

•! La préparation 
•! Le transfert des responsabilités  
•! Le moment souhaité pour débuter la préparation 

L’approche 

•! Les différences 
•! L’expérience des professionnels 
•! La prise en charge 
•! Les enjeux légaux 

Les besoins de chacun!

•! Le besoin de se sentir reconnu versus le besoin de soutien et des attentes face à la transition 

!

Thème 1. Les émotions associées à la transition 

 La transition fait vivre une multitude d’émotions tant aux jeunes adultes, aux parents, 

qu’aux professionnels de la santé. Les jeunes adultes et les parents ne vivent pas les mêmes 

émotions que les professionnels de la santé. À la lumière de l’analyse des données collectées, il est 
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à noter que les professionnels de la santé sont sensibles à ce que les jeunes adultes et les parents 

peuvent vivre face à la transition. Toutefois, les émotions vécues face à cette dernière sont parfois 

différentes entre les trois groupes de participants (les jeunes adultes, les parents et les 

professionnels de la santé). 

 

Le deuil face à l’ancienne équipe versus le deuil face à la perte d’un jeune patient 

Dans les écarts identifiés, le deuil est l’une des émotions qui n’est pas vécue de la même 

façon. Les jeunes adultes et leur famille vivent un deuil puissant face à la perte de l’équipe 

pédiatrique. «!C’est un deuil à faire. Ça faisait 20 ans que j’allais [au centre hospitalier 

pédiatrique]!» (Je, # 1). Un autre jeune a également verbalisé le deuil de l’ancienne équipe comme 

étant une étape pénible : «!Le deuil de l’ancienne équipe est l’élément le plus difficile!» (Je, # 6).  

 

Il en est de même pour les parents qui vivent eux aussi un deuil face à l’ancienne équipe : 

 

Quand [nous sommes allés au dernier rendez-vous de suivi avec l’équipe 
pédiatrique], c’est la dernière journée, [celle où nous quittions après] ça été vraiment 
intense. Son chirurgien qui l’a opéré, que nous n’avions pas vu depuis quelques 
années, a pris la peine de venir [nous] voir dans le département [au centre hospitalier 
pédiatrique]. Il y a eu beaucoup de larmes (Pro, # 1).  

 

Les parents vivent également un deuxième deuil face au lâcher-prise qu’ils doivent faire 

pour que le jeune adulte puisse prendre les responsabilités qui lui reviennent :  

 

Nous, nous avons un deuil à faire aussi comme parents. Quand [notre enfant] était 
plus jeune, il acceptait que nous soyons dans le bureau et que nous fassions le suivi 
avec lui. Nous entendions s’il y avait des priorités. Là, ça vient de [notre enfant], il 
ne veut plus que je vienne (Par, # 4). 
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Tandis que du côté des professionnels de la santé, ceux-ci vivent davantage le deuil en lien 

avec la perte d’un jeune patient qui était sous leurs soins : «!Moi, ce que j’ai trouvé le plus difficile, 

c’est de perdre des jeunes patients!» (Pro, # 5). 

 

Le stress face à la transition versus les préoccupations face à la transition et le sentiment 

d’impuissance  

Un autre écart identifié est en lien avec le stress face à la transition. En effet, le jeune adulte 

et les parents vivent beaucoup de stress face à la transition, ce que les professionnels de la santé ne 

vivent pas. Les professionnels de la santé sont toutefois conscients du stress que le jeune adulte et 

sa famille peuvent vivre face aux grands changements qu’implique la transition.  

 

Les jeunes adultes et leur famille vivent du stress pour différentes raisons. Parfois, le stress 

vécu est en lien avec le changement de personnel : «!Je me souviens que j’étais stressé de changer 

de médecin!» (Je, # 5), ou encore, en lien avec le changement d’environnement : «!Je pense que 

c’est le nouvel environnement qui était le plus stressant!» (Je, # 2). 

 

Les préoccupations face à la transition font parties des émotions qui ont été verbalisées lors 

des entretiens semi-dirigés. Les préoccupations ont davantage été exprimées par les parents que 

par les autres participants. En effet, les parents ont mentionné être préoccupés des soins que leur 

enfant allait recevoir, une fois la transition au centre hospitalier pour adultes complétée. 

 

J’étais inquiet. Va-t-elle avoir le même suivi!? Les mêmes soins!? C’est une 
inquiétude de la part des parents. Nous, nous étions inquiets, moi en tout cas, j’étais 
inquiet. Nous étions bien entourés à l’hôpital pédiatrique avec une équipe 
formidable. Il y avait une infirmière responsable qui fait le suivi avec [notre fille], 
mais là, à 18 ans, quel sera le fonctionnement!? (Par, #2).  

 

Du côté des professionnels de la santé, ceux-ci vivent davantage un sentiment 

d’impuissance. Ce sentiment apporte son lot d’inquiétudes, pour les professionnels, face à l’état de 
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santé du jeune adulte, et des conséquences potentielles de certains comportements pouvant nuire à 

leur condition. «!Moi, je trouve ça difficile [quand ils ne prennent pas leurs médicaments ou qu’ils 

ont des comportements à risque], nous, nous évaluons qu’il y a un certain risque, mais nous sommes 

impuissants!» (Pro, #3).  

 

Les professionnels de la santé ont également mentionné avoir perçu, au fil de leur 

expérience, que lorsque le parent est plus stressé que le jeune adulte, la transition est plus difficile : 

«!Quand le parent est plus anxieux que l’enfant, ouf ça va être difficile. L’enfant ressent qu’il ne 

sera pas en sécurité. Je pense qu’il y a une grosse part qui vient des parents!» (Pro, #4). 

 

Thème 2. La préparation à la transition 

 Bien que l’ensemble des participants soient en accord avec le fait qu’il y a toujours place à 

amélioration, il n’en reste pas moins que les perceptions de chaque groupe de participants, soit les 

jeunes adultes, les parents et les professionnels de la santé, sont divergentes sur certains points. 

 

En effet, dans les éléments ressortis comme ayant un écart de perceptions, la préparation à 

la transition est perçue différemment entre les jeunes adultes, les parents et les professionnels de la 

santé. Il en est de même pour le moment souhaité face au début de la préparation à la transition.  

 

La préparation 

 La perception des jeunes adultes, des parents et celle des professionnels quant à la 

préparation à la transition sont différentes. Les jeunes adultes ont verbalisé que, malgré le fait que 

c’était apprécié de pouvoir rencontrer le médecin avant la transition, la préparation n’était 

suffisante : 

 

À ma dernière rencontre, je savais que c’était la dernière. J’ai rencontré mon 
médecin pédiatrique avec le médecin du centre hospitalier pour adultes. Ils m’ont 
expliqué grosso modo comment ça allait être la prochaine rencontre au centre 
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hospitalier pour adultes. Les informations, il faut un petit peu courir après ou il faut 
se questionner soi-même (Je, # 1). 

 

Du côté des parents, certains ont mentionné que la préparation, du côté pédiatrique, était 

bien : «!On est bien préparé [au centre hospitalier pédiatrique pour vivre la transition] » (Par, #4). 

 

Toutefois, que la continuité du côté des adultes ne correspondait pas à leurs attentes ou à 

leurs besoins : «![Nous n’avons] pas assez d’informations. [Nous sommes] toujours dans le néant!» 

(Par, # 3). Elle ajoute à cela : 

 

Vous voulez que notre enfant vienne seul!? Vous voulez que notre enfant soit 
capable de poser des questions!? Vous voulez que notre enfant comprenne quand 
vous lui parlez!? Éduquez-la. Moi, [le médecin pédiatrique] m’a éduqué. Il m’a 
expliqué les termes. Il m’a fait des schémas pour me montrer c’est quoi qui arrive. 
Vous lui posez des questions qu’elle ne comprend pas parce que oui vous lui parlez 
de choses qu’elle a vécu, mais dont elle ne se souvient pas d’avoir vécu. Sa 
référence, c’est moi (Par, # 3). 

 

Les professionnels ont, quant à eux, mentionné que la préparation réalisée pour vivre la 

transition semble adéquate : 

 

Je pense qu’ils sont assez bien préparés par le [médecin pédiatrique], parce qu’il 
leur présente [la transition] comme quelque chose de positif. [La perception et la 
manière de vivre la transition pour les jeunes adultes et leurs parents] doivent 
dépendre du vécu qu’ils ont eu avant la maladie. Ceux qui ont eu des parcours 
tranquilles, habituellement, ça va continuer à bien aller, mais il faut [quand même] 
les rendre autonomes (Pro, #4). 

 

 Lors de la discussion avec les professionnels, des facteurs non négligeables ont été 

mentionnés par ces derniers. Selon eux, ces facteurs, soient l’éducation et le milieu familial, 

peuvent teinter la transition et la préparation nécessaire.  
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Il faut savoir que certains, bien qu’ils soient rendus des adultes, ils n’ont pas fini 
leur secondaire V. [Cela a pour impact] qu’il faut se réajuster. [Les jeunes] ont 
différentes maladies et ces maladies engendrent des carences. Ils n’ont pas pu aller 
à l’école. Ils allaient à l’école [au centre hospitalier pédiatrique], mais ce n’est pas 
la même chose (Pro, #3). 

 

Il faut aussi mentionner qu’en plus de l’éducation et de la maladie, il y a le milieu 
social, le milieu familial. Il y a en a qui l’ont eu dure [que le milieu familial n’était 
pas favorable]. Ils n’ont pas eu les capacités pour se développer (Pro, #5). 

 

Le transfert des responsabilités  

Le transfert des responsabilités n’est pas perçu de la même manière par les jeunes adultes 

et leurs parents. Certains confirment que leurs parents leur ont, tout doucement et par étape, donné 

davantage de responsabilités, mais cela semble, selon leurs perceptions, une transition de 

responsabilités qui provient du leadership du parent : «!On dirait que ça s’est fait tout seul. J’ai pris 

mes responsabilités. Ma mère m’a laissé gérer!» (Je, # 5). Il en de même pour une autre 

participante : «!Moi, avec mes parents, ça toujours bien été. Ils m’ont toujours responsabilisée. 

C’était super important!» (Je, # 2). 

 

Tandis que du côté des parents, certes certains ont commencé de par eux-mêmes à partager 

les responsabilités avec leur enfant, mais tous ont mentionné avoir eu un soutien de l’équipe 

pédiatrique :  

 

Ça été en transition, en douceur. En fait, quand [notre enfant] a eu 14 ans, on a 
commencé par parler directement avec elle et ne plus s’adresser à moi. C’était 
comme une coupure, mais nous étions toujours là dans la pièce. Après, je dirais 
qu’environ deux ans avant la transition, l’infirmière ne m’appelait plus. Elle appelait 
ma fille directement pour l’habituer à s’occuper de ses affaires. S’il y avait un 
problème, bien on m’appelait. Ça s’est fait comme par étape (Par, # 1). 

 

Du côté des professionnels, ceux-ci sont sensibles au fait qu’il y a deux préparations à 

réaliser pour pouvoir bien effectuer la préparation en soi pour la transition, mais aussi pour 



 

 126 

permettre le transfert de responsabilités du parent vers le jeune : «!Il y a comme deux prises en 

charge. Une pour le jeune et une pour le parent. Il y a une démarche [à faire pour que les parents] 

s’éloignent [du jeune] quand il grandit!» (Pro, # 2). 

 

Le moment souhaité pour débuter la préparation 

 La majorité des jeunes ont verbalisé que le meilleur moment pour débuter la préparation 

serait vers l’âge de 16 ans : «![La préparation pourrait débuter vers [l’âge de] 16 ans. [C’est] vers 

16 ans [que] tu commences à travailler [et] à avoir un peu plus de responsabilités!» (Je, # 2). 

 

 Du côté des parents, ceux-ci ont trouvé adéquat le moment pour débuter la préparation. 

L’infirmière commençait à leur parler du transfert des responsabilités vers l’adolescence : «!À l’âge 

de 14 ans, [l’infirmière m’avait informé que ma fille] devait commencer à prendre ses médicaments 

par elle-même, à calculer ses choses et à m’informer si elle avait besoin que je commande [des 

médicaments]!» (Par, # 3). 

 

Une des infirmières a proposé que le centre hospitalier pédiatrique devrait commencer, 

quelques années avant la transition, à adopter la même approche qu’au centre hospitalier pour 

adultes afin de diminuer l’écart entre les deux façons de faire : «![Le centre hospitalier pédiatrique] 

pourrait commencer à fonctionner comme ici, pour les deux dernières années, avant que le jeune 

soit transféré!» (Pro, # 3). Une autre infirmière a également appuyé cette proposition.  

 

  Un des médecins rencontrés à, quant à lui, mentionné qu’il y aura toujours, peu importe, la 

préparation et le moment pour la débuter, une période difficile quant à la transition :  

 

Moi, je pense que le nœud du problème n’est pas là. Je ne pense pas que ce soit [la 
préparation]. Il va y avoir une cassure. Cette cassure-là, je suis certain que les 
professionnels du centre hospitalier pédiatrique le disent, mais tant que tu n’es pas 
arrivé à la rivière, ce n’est pas concret (Pro, #5). 
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Thème 3. L’approche  

 Dans les écarts identifiés au niveau de l’approche, quatre sous-thèmes sont davantage 

ressortis, soient les différences, l’expérience, la prise en charge et les enjeux légaux. Dans les 

entretiens réalisés, l’ensemble des participants étaient d’avis que les approches entre le centre 

hospitalier pédiatrique et le centre hospitalier pour adultes sont des approches bien différentes.  

 

Les différences 

 Dans le sous-thème des différences entre les approches, un élément particulier a davantage 

ressorti pour les jeunes adultes face au centre hospitalier pour adultes. Une fois transféré dans le 

centre hospitalier pour adultes, lorsque les jeunes doivent consulter à l’urgence ou être hospitalisés, 

ceux-ci se sentent jugés par les professionnels de la santé : «![lorsque j’ai consulté à l’urgence, je 

me suis sentie jugée]. La plupart des adultes [qui ont eu une greffe], sont des anciens alcooliques 

ou drogués, moi je ne prends pas de drogues, mais on me prend pour une droguée!» (Je, # 7). 

 

Une maman a également verbalisé cette impression : «!Il y a eu des moments où on regardait 

[mon enfant] comme si c’était une personne qui avait trop bu ou trop consommé. C’est dur ça, sur 

l’estime!» (Par, # 3). 

 

  Cette étiquette a été verbalisée dans des contextes de consultation à l’urgence. Pour ce qui 

est des professionnels rencontrés, qui travaillent déjà auprès de la clientèle atteinte d’insuffisance 

hépatique ou ayant eu une transplantation, ceux-ci ont démontré une grande sensibilité : 

 

[Lorsque les jeunes adultes tentent de nouvelles expériences à risque, par exemple, 
la consommation d’alcool], ils disent qu’ils se sentent coupables de l’avoir fait, mais 
[moi] je leur réponds que c’est correct qu’ils me l’aient dit, mais maintenant qu’est-
ce que nous allons faire!? (Pro, # 4).  

 



 

 128 

À cela ajoute une des infirmières : «!Ils [les jeunes adultes] ne se sentent déjà pas corrects 

d’avoir fait cela. Ils le savent. Ils n’ont pas besoin que je leur dise en plus!» (Pro, #3). «!Il faut 

passer le message que nous serons toujours là pour eux!» (Pro, #5). 

 

 Pour les jeunes adultes qui ont des comportements à risque plus récurrents, les 

professionnels de la santé ont exprimé espérer avoir éventuellement accès à davantage de 

ressources. Pouvoir consulter les bons intervenants, au bon moment pour le bon jeune, et ce, afin 

d’avoir une prise en charge optimale. Toutefois, l’accessibilité à certains intervenants, tels que la 

travailleuse sociale, est bien souvent difficile. Le manque de ressources est un frein important à la 

prise en charge et à la continuité des soins : «!Quand la misère est au rendez-vous, il y a plein 

d’enjeux de survie, mais ici [les ressources sont manquantes]. Nous n’avons pas assez de ressources 

» (Pro, #4). 

 

L’expérience des professionnels de la santé 

 L’expérience des professionnels de la santé est un élément qui a été nommé par ceux-ci, 

mais pas par les jeunes adultes ni par les parents. Les professionnels de la santé ont mentionné que 

l’expérience du professionnel qui a en charge un jeune patient peut teinter l’approche qu’il ou 

qu’elle va adopter. Les professionnels ayant peu d’expérience auraient davantage une approche 

rigide que les professionnels ayant quelques années de pratique. 

 

Je pense que les jeunes médecins, j’imagine que c’est comme ça aussi pour les 
jeunes infirmières, en général arrivent avec l’impression qu’ils peuvent tout 
contrôler. Ils mettent le même modèle explicatif à tous sans l’adapter au patient. Si 
tu ne vas bien, c’est de ta faute. [Comme si] la maladie ne venait pas par hasard. Tu 
sais, être charcuté à 11 ans, puis prendre de la prednisone, avoir la face grosse de 
même, ça fragilise plein de choses. Ils ont souvent perdu au niveau de leur éducation, 
de leur capacité professionnelle. Ils ont perdu la confiance en soi et l’image 
corporelle est atteinte (Pro, #4). 
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La prise en charge  

Lors de l’analyse des données, un des écarts de perception identifié est en lien avec la charge 

de travail que les professionnels ont. Lors des entretiens avec les jeunes adultes et les parents, aucun 

des participants n’a mentionné l’élément de la charge de travail, tant pour les professionnels du 

centre hospitalier pédiatrique, que ceux du centre hospitalier pour adultes. Ils ont, toutefois, 

mentionné une différence dans l’approche adoptée par les professionnels.  

 

En effet, du côté du centre hospitalier pédiatrique, les jeunes adultes et les parents ont 

l’impression d’être dans une famille, tandis que du côté du centre hospitalier pour adultes, ils se 

sentent davantage comme un numéro : «!Je sens que [mon enfant] est comme un numéro [au centre 

hospitalier pour adultes]!» (Par, # 3). 

 

Du côté des professionnels de la santé rencontrés, ces derniers ont explicitement verbalisé 

la charge de travail comme étant un élément qui influence la prise en charge des patients et 

l’approche auprès de ceux-ci : 

 

La quantité [de patients au centre hospitalier pédiatrique] est moindre, [l’infirmière], 
elle avait un cartable. Elle écrivait tout, si la prise de sang était faite, les vaccins, etc. 
C’était maintenu de façon impeccable. Je les comprends que quand [ils arrivent au 
centre hospitalier pour adultes] ils sont [déstabilisés] (Pro, # 3).  

 

Une différence, entre la clinique externe et l’unité de soins au sein même du centre hospitalier 

pour adultes, a été nommée. En effet, en clinique externe, les patients sont à domicile, il n’y a pas 

vraiment d’encadrement pour les soins et la médication, outre la surveillance que les parents 

pourraient faire. Tandis que lors d’une hospitalisation, l’encadrement [au niveau des soins et de la 

médication] est plus stricte. Il y a donc une moins grande marge de liberté pour que le jeune adulte 

fasse comme il souhaite : « Nous, à l’hôpital, ils sont encadrés. Ils n’ont pas trop le choix (Pro, #3).  
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Les enjeux légaux 

Un autre élément qui fait l’objet d’un écart entre les perceptions des jeunes adultes, de leurs 

parents et des professionnels, est en lien avec les enjeux légaux. En fait, aucun des jeunes adultes 

ou des parents n’ont abordé l’aspect des enjeux légaux. 

 

Tandis que du côté des professionnels, cette notion est présente dans le discours. Les enjeux 

légaux, notamment l’aspect de la négligence parentale, pourraient influencer l’approche que les 

professionnels de la santé du côté pédiatrique ont envers les jeunes et les parents. Il en est de même 

pour les professionnels de la santé du côté adulte où certains aspects légaux, les droits et la 

confidentialité, teintent l’approche adoptée. 

 

Une des infirmières a d’ailleurs exprimé avoir déjà vécu une situation où le jeune ne va pas 

à son rendez-vous, ne fait pas sa prise de sang, et ce, malgré plusieurs rappels. Étant considéré 

comme un adulte, où se situe la limite à laquelle l’infirmière peut, ou ne peut pas, impliquer les 

parents!? 

 

[Quand le jeune ne va pas faire sa prise de sang ou] s’il ne vient pas à son rendez-
vous, est-ce que j’avise!? Est-ce que j’en parle aux parents!? Il est quand même 
adulte. [Un jeune m’a déjà dit] : !Je vais y aller, mais tu n’avises pas mes parents! 
(Pro, #1)  

 

Une autre des infirmières verbalise ne pas savoir, elle non plus, quoi faire lorsque ce genre 

de situation survient : « [Quand ça arrive,] moi je suis embêtée avec ça » (Pro, #3). 

 

Thème 4. Les besoins de chacun 

 Bien que les besoins de chacun peuvent différer selon le groupe de participants (jeunes 

adultes, parents ou professionnels de la santé), il appert que l’ensemble des participants ont le désir 

de vouloir travailler en équipe. Toutefois, chacun l’exprime d’une façon différente. Les parents ont 
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évoqué le besoin d’être reconnus dans leur rôle, dans les soins et le suivi qu’ils ont réalisé jusqu’à 

ce jour avec leur enfant. Les jeunes adultes ont besoin d’avoir un soutien, surtout au début de la 

transition, donc davantage lors du premier rendez-vous. Les besoins des professionnels se situent 

davantage dans l’atteinte des attentes qu’ils ont face à l’acquisition de l’autonomie chez le jeune 

avant qu’il vive la transition. 

 

Le besoin de se sentir reconnu versus le besoin de soutien et des attentes face à la transition 

 Lors des entretiens avec les parents, plusieurs ont mentionné qu’ils avaient besoin de se 

sentir reconnus en tant que parents. De sentir qu’ils étaient reconnus pour tout ce qu’ils ont fait, de 

la prise en charge, des suivis qu’ils ont assumés et du soutien qu’ils ont apporté à leur enfant. Ils 

ont exprimé le besoin que cette place leur soit encore dédiée : «![J’étais] inquiète que ma place en 

tant que parent ne soit plus reconnue. L’exclusion des parents, ça, c’est quelque chose que je trouve 

dur » (Par, #3). 

 

 Les jeunes adultes ont mentionné, quant à eux, avoir besoin du soutien parental lors du 

premier rendez-vous. Cette présence est rassurante dans un moment déstabilisant, tel que la 

transition. 

 

J’ai été toute seule à mon rendez-vous, mais par choix. Je n’ai pas senti que c’est 
l’approche aux adultes qui ne voulait pas que mes parents soient là. Mes parents 
voulaient venir, mais c’est moi qui leur ai dit non. J’aurais peut-être dû, parce qu’au 
début, c’est déstabilisant (Je, #2).  

 

 Lors du groupe de discussion avec les professionnels, ils n’ont pas mentionné explicitement 

leur désaccord avec la présence des parents lors des premiers rendez-vous. Toutefois, il est souhaité 

que le parent laisse davantage la place au jeune adulte :  

 

Il faut que les jeunes adultes apprennent à prendre eux-mêmes leurs [rendez-vous 
pour faire] les prises de sang, leur médication, et qu’il y ait un transfert de 
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responsabilités entre le parent et l’enfant. C’est de l’autonomisation. Moi, j’aime 
assez ça, mais c’est super rare, quand la mère prend la requête [requête prescrite lors 
du rendez-vous], puis elle la donne à [son enfant]. [Parfois], tu donnes la 
prescription au jeune et il glisse le papier vers son parent. Il y a un rôle [à jouer] 
pour le parent (Pro, #4). 

 

Outre l’autonomisation du jeune adulte dans le contexte de la transition du centre hospitalier 

pédiatrique au centre hospitalier pour adultes, les professionnels de la santé qui ont participé à cette 

étude n’ont pas explicitement verbalisés des besoins qui leur sont propres (i.e. besoin de formation). 

 

Synthèse 

 Pour résumer, ce chapitre a été divisé en deux grandes sections. La première section 

décrivait l’échantillon à l’étude, tandis que la seconde section faisait état des résultats obtenus. La 

seconde section a ensuite été divisée en trois sous-sections, et ce, afin répondre aux trois questions 

de recherche de l’étude. La première et la deuxième sous-sections ont permis de mieux comprendre 

la perception de jeunes adultes ayant une transplantation hépatique, de leurs parents et des 

professionnels quant à la transition entre le centre hospitalier pédiatrique et le centre hospitalier 

pour adultes. La troisième sous-section, quant à elle, a permis d’identifier et d’opposer les écarts 

de perceptions entre les trois types de participants (les jeunes patients, les parents et les 

professionnels de la santé). Il ressort, suite à l’analyse de l’ensemble des données collectées, sept 

thèmes.  

 

Le premier thème correspondait aux différents types de transition que le jeune patient et sa 

famille peuvent vivre. Ce thème comprenait trois sous-thèmes pour lesquels chacun a été subdivisé. 

Le premier sous-thème faisait référence à la transition développementale, plus précisément à l’âge 

de la majorité, au désir de fonder une famille et aux expériences caractérisées par un comportement 

à risque. Le deuxième sous-thème était en lien avec la transition santé maladie, plus 

particulièrement à la première consultation à l’urgence ou le premier séjour au centre hospitalier 

pour adultes. Finalement, le troisième sous-thème faisait appel à la transition organisationnelle, 

notamment aux lieux physiques. 
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 Le deuxième thème obtenu suite à l’analyse des données était en lien avec les émotions 

associées à la transition. Ce thème a été au total divisé en huit catégories. Des jeunes patients et 

des parents, six émotions ont été nommées : le deuil, le stress, les préoccupations, l’inconnu, le 

sentiment de perte de contrôle et les sentiments positifs. Du côté des professionnels, trois émotions 

ont été exprimées, dont une qui correspondait à la même émotion que les jeunes patients et les 

parents, mais vécu différemment, soit le deuil. En plus du deuil, ont été ajoutées la sympathie et 

l’impuissance. 

 

 Le troisième thème faisait appel aux caractéristiques individuelles, plus précisément à la 

personnalité et aux stratégies d’adaptation utilisées par les participants afin de faciliter la transition 

du centre hospitalier pédiatrique au centre hospitalier pour adultes, autant du point de vue des 

jeunes patients, des parents que des professionnels de la santé. 

 

 Le quatrième thème de l’étude était la préparation à la transition. Ce thème comprenait huit 

sections : le début de la préparation, le moment de la préparation, la préparation, l’enseignement, 

le transfert de responsabilités, les attentes face à la transition, le moment souhaité pour débuter la 

préparation et la durée de la préparation.  

 

 Le cinquième thème était en lien avec l’approche des professionnels de la santé du centre 

hospitalier pédiatrique et l’approche des professionnels de la santé du centre hospitalier pour 

adultes. Dans ce thème, au niveau de la perception des jeunes patients et des parents, trois sous-

sections ont été décrites : les différences, les similitudes et le lien de confiance. Pour ce qui est des 

professionnels de la santé rencontrés, outre la sous-section sur les différences en lien avec 

l’approche (section qui a également été nommée par les professionnels de la santé), quatre sous-

sections se sont ajoutées : l’expérience professionnelle des soignants, la charge de travail, les 

enjeux légaux et l’investissement. 
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Le sixième thème faisait appel aux besoins de chacun. Ce thème a été développé 

uniquement avec les jeunes patients et les parents, puisqu’il n’y a pas eu de données exprimées à 

cet égard du côté des professionnels de la santé. Ce thème a été divisé en trois sous-thèmes : se 

sentir reconnu, le besoin de soutien et l’optimisation de la communication. 

 

Finalement, le septième thème correspondait aux pistes de solutions nommées par les 

participants à l’étude. Dans ce thème, au total, 15 pistes d’amélioration ont été proposées. Les 

jeunes patients et leurs parents ont nommé 11 idées : la transition dans le temps, un moment de 

clarification, le soutien, le patient-partenaire, une rencontre avec l’infirmière, l’enseignement, la 

visite de l’établissement, la documentation, une rencontre lors de situation de soins aigus, le fait 

d’avoir le choix entre deux médecins et le dernier suivi pédiatrique dans le milieu de centre 

hospitalier pour adultes. Du côté des professionnels de la santé, trois idées ont été les mêmes que 

celles des jeunes et des parents, soit : le soutien, le patient–partenaire et une rencontre avec 

l’infirmière. Ils ont cependant proposé quatre autres solutions : l’apprentissage par les pairs, la 

technologie, un programme d’enseignement segmenté en prévision de la transition et l’ajout d’une 

infirmière dédiée à la clinique de transplantation hépatique des jeunes adultes. 

 

Les thèmes qui comportaient des écarts de perceptions entre les participants ont été décrits 

et opposés dans la dernière section de la deuxième partie de ce chapitre. Les thèmes identifiés 

comme ayant des divergences étaient les émotions associées à la transition, la préparation à la 

transition, l’approche, les besoins de chacun et les pistes d’amélioration. 

 

Voici un schéma intégrateur (Figure 4), inspiré du cadre de référence utilisé dans cette étude 

(Meleis, 2010). Ce schéma propose l’intégration des résultats obtenus suite à l’analyse des données.
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!

 

Figure 3. - Schéma synthèse des résultats, inspiré du cadre de référence sur la transition (Meleis, 2010) 
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Chapitre 5 - Discussion 

Ce dernier chapitre porte sur la discussion. Elle est divisée en trois parties. La première 

reprend les principaux résultats de l’étude et présente une discussion avec les écrits recensés. La 

deuxième partie, quant à elle, décrit les forces et les limites de l’étude. Enfin, la dernière partie fait 

état des retombées en sciences infirmières au plan de la pratique, de la gestion, de la recherche et 

de la formation.  

 

Discussion des principaux résultats de l’étude en comparaison avec les écrits recensés 

!

Il importe de préciser que ce ne sont pas l’ensemble des thèmes et des sous-thèmes qui ont 

émergés de l’analyse qui sont présentés dans cette discussion. Sur un total de sept thèmes et 25 

sous-thèmes, seuls les thèmes et sous-thèmes qui ont une valeur ajoutée aux écrits déjà présents 

dans la littérature ont été sélectionnés. En résumé, cette discussion aborde la transition, 

l’adolescence, les émotions associées à la transition, l’approche, l’expérience professionnelle, la 

charge de travail, les enjeux légaux, la préparation à la transition, les conséquences d’un manque 

de préparation, le transfert de responsabilité et les pistes d’amélioration.!

!

La transition 

À la lumière des résultats obtenus dans le cadre de cette étude, il en ressort que la transition 

est un épisode de soins complexe au sein duquel une multitude de facteurs sont en constante 

interrelation. Ainsi, ces facteurs interagissent ensemble et influencent la perception, l’expérience, 

l’approche, l’attitude et le comportement du patient, de sa famille et des professionnels de la santé. 

Dans les écrits recensés, les auteurs sont unanimes quant au fait que la transition d’un centre 

hospitalier pédiatrique vers un centre hospitalier pour adultes est un moment anxiogène pour le 

jeune patient et sa famille (Bell et Sawyer, 2010!; Bilhartz et al., 2015!; Chandra et al., 2015!; 

Fredericks et al., 2010!; Katz et al., 2020 ; Kelly et Wray, 2014!; McDiarmid, 2013 ; Mitchell et al., 

2017!; Ordin et al., 2017 ; Wright et al., 2016!; Wright et al., 2017). En effet, la période de la 
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transition est une période déstabilisante. Le jeune patient et sa famille perdent à la fois leurs repères 

au niveau de l’équipe professionnelle, mais aussi leurs repères physiques (p. ex., les lieux) et 

organisationnels. Tous ces changements imposés par la transition vers le milieu pour adultes 

exigent une grande ouverture et une capacité d’adaptation exceptionnelle. De ce fait, la période de 

la transition peut s’avérer être un défi (Fredericks et Lopez, 2013). 

 

Plusieurs auteurs soulignent la complexité de la période associée à cette transition (Bell et 

Sawyer, 2010!; Bilhartz et al., 2015!; Bomba et al., 2016!; Bonavic et al., 2018!; Chandra et al., 

2015!; Crowley et al., 2011 ; Fredericks et al., 2010!; Katz et al., 2020 ; Kelly et Wray, 2014!; 

McDiarmid, 2013 ; Mitchell et al., 2017!; Ordin et al., 2017 ; Vittorio, 2020). Ces mêmes auteurs 

ajoutent que la transition vers un centre hospitalier pour adultes est une période de grande 

vulnérabilité pour le jeune adulte (Bell et Sawyer, 2010!; Bilhartz et al., 2015!; Bomba et al., 2016!; 

Bonavic et al., 2018!; Chandra et al., 2015!; Crowley et al., 2011 ; Fredericks et al., 2010!; Katz et 

al., 2020 ; Kelly et Wray, 2014!; McDiarmid, 2013 ; Mitchell et al., 2017!; Ordin et al., 2017). Au 

regard de la diversité des études réalisées dans le contexte de la transition d’un centre hospitalier 

pédiatrique à un centre hospitalier pour adultes, il importe de mentionner que cette transition est 

non seulement un moment difficile pour les jeunes patients ayant eu une transplantation hépatique, 

mais elle l’est également pour l’ensemble des jeunes patients atteints d’une maladie chronique 

(Bomba et al., 2016!; Bonavic et al., 2018!; Campbell et al., 2016!; Crowley et al., 2011!; Fredericks 

et Lopez, 2013!; LaRosa et al., 2011).  

 

L’adolescence 

Le processus de la transition, qui plus est associé à la période de l’adolescence, aussi 

reconnue comme une période de grande vulnérabilité pour le jeune patient, augmente encore 

davantage la complexité de ce processus. En effet, l’adolescence est caractérisée comme étant une 

phase de développement tumultueuse (Bell et Sawyer, 2010!; Chandra et al., 2015!; Coad et al., 

2017!; Fredericks et Lopez, 2013!; Junge et al., 2017!; McDiarmid, 2013). C’est au cours de cette 

période que les adolescents vont tenter de se définir, de trouver leur identité, d’acquérir leur 

indépendance, en plus de tenter de nouvelles expériences, souvent à risques (p. ex., consommation 
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d’alcool, de drogues, arrêt de la médication) (Chandra et al., 2015!; Katz et al., 2020!; Kelly et 

Wray, 2014!; Taylor et al., 2010).  

 

Ainsi, l’adolescent qui a eu une transplantation hépatique se considère, selon la perception 

de celui-ci, être non seulement un adolescent, un adolescent différent des autres (Taylor et al., 

2010; Taylor et al., 2009!; Tong et al., 2009), mais aussi «!un patient malade [et] un adolescent 

devenant un adulte!» (Banovic et al., 2018, p. 116). Cet «!adolescent malade devenant un adulte!» 

(Banovic et al., 2018, p. 116) doit acquérir une autonomie et une indépendance pour être en mesure 

d’assurer ses autosoins dans un contexte de transition vers le milieu de soins pour adultes (Banovic 

et al., 2018!; Durieu, 2012!; Fredericks et al., 2013!; LaRosa et al., 2010!; Tong et al., 2009!; Vittoro, 

2020). Effectivement, au niveau du centre hospitalier pour adultes, les professionnels de la santé 

ont pour attente que le jeune adulte soit, entre autres, en mesure de prendre sa médication et ses 

rendez-vous de suivi, de même qu’être en mesure d’aller faire ses prises de sang lorsque nécessaire 

(Chandra, et al., 2015!; Fredericks et al., 2015!; Fredericks et Lopez, 2013!; Fredericks et al., 2011!; 

Kelly et Wray, 2014).  

 

Les émotions associées à la transition 

Les participants rencontrés dans la présente étude ont évoqué plusieurs émotions associées 

à la transition. En effet, cette dernière fait vivre une multitude d’émotions aux jeunes patients, aux 

parents, mais aussi aux professionnels de la santé, comme en témoigne de récents écrits (Wright et 

al., 2016; Wright et al., 2017). Par exemple, dans les émotions associées à la transition, faire le 

deuil de l’équipe pédiatrique a été fréquemment verbalisé par les participants. Dans cette présente 

étude, le deuil a été codifié comme étant une émotion, puisque celui-ci regroupe plusieurs émotions 

subjacentes (p. ex., profonde tristesse, colère, frustration, pleurs, peine, etc.). Le deuil de l’ancienne 

équipe de soins est l’élément mentionné comme étant le plus difficile pour les jeunes adultes et les 

parents. C’est d’ailleurs aussi ce qui a été rapporté dans les écrits qui ont exploré l’expérience de 

la transition auprès de cette population (Wright et al., 2016!; Wright et al., 2017). Suivis depuis de 

nombreuses années par les mêmes professionnels de la santé, quitter le centre hospitalier 

pédiatrique pour le centre hospitalier pour adultes rend, pour le jeune patient et sa famille, le départ 

émotivement difficile. C’est, en quelque sorte, un moment déchirant.  
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De plus, plusieurs parents ont mentionné vivre des préoccupations. Ces préoccupations sont 

reliées à la prise en charge de leur enfant, mais aussi à l’autonomisation de ce dernier. Cette 

autonomisation, soit cette capacité du jeune patient devenu adulte à prendre en charge sa propre 

condition de santé, représente un lâcher-prise de la part des parents afin de lui laisser l’opportunité 

de se responsabiliser. Par exemple, laisser davantage le jeune adulte prendre lui-même sa 

médication, ses rendez-vous de suivi, le laisser se présenter seul à son rendez-vous médical ou 

encore, d’accepter que les échanges avec les professionnels de la santé se déroulent directement 

avec lui, occasionne un sentiment de perte de contrôle pour les parents. Il va sans dire que ce 

détachement est particulièrement difficile. Les parents souhaitent ardemment que la santé de leur 

enfant évolue favorablement, c’est-à-dire sans conséquences graves. Il faut souligner qu’une fois 

l’âge de la majorité atteint, et pour certains jeunes même un peu avant, le jeune adulte désire 

acquérir davantage d’indépendance. Sarigol et al. (2017) soulignent cette dualité entre le fait 

d’encourager son enfant à développer son autonomie, mais tout en s’assurant d’un bon déroulement 

de l’autogestion, et ce, sans trop freiner le cheminement vers la responsabilisation. L’étude d’Ordin 

et al. (2017) seconde, de façon similaire, les éléments rapportés dans l’étude de Sarigol et al. (2017). 

Dans le même ordre d’idées, l’automatisation du jeune adulte est aussi un critère attendu au niveau 

du centre hospitalier pour adultes. C’est d’ailleurs tout à l’avantage du jeune adulte de se sentir en 

contrôle de ses soins. En effet, selon l’étude d’Haarbauer-Krupa et al. (2018), un jeune adulte qui 

se sent en contrôle, se sent davantage prêt à vivre la transition d’un centre hospitalier pédiatrique à 

un centre hospitalier pour adultes. 

 

La transition que le jeune adulte et ses parents vivront est comme un « saut dans le vide ». 

Ce saut, qui est inévitable, est déstabilisant et stressant. Non seulement le jeune adulte et ses parents 

perdent tous leurs repères usuels, mais ils se sentent aussi comme des inconnus face à l’équipe de 

soins pour adultes. Le sentiment d’être un inconnu est d’ailleurs un élément qui a été rapporté dans 

l’étude de Wright et al. (2016), de même que dans celle de Wright et al. (2017). Cette perception 

teinte et influence la création du lien de confiance avec les professionnels de l’équipe de soins. Par 

ailleurs, Wright et al. (2016), de même que Annunziato (2015), ont, dans leurs recherches, mis en 

lumière la complexité et la difficulté à développer cette nouvelle relation de confiance. Il faut 
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également souligner qu’une fois transféré au centre hospitalier pour adultes, le jeune adulte n’a pas 

de suivi aussi fréquent que lorsqu’il était au centre hospitalier pédiatrique. En effet, au centre 

hospitalier pour adultes, le jeune patient a seulement un rendez-vous annuel de suivi. Rencontrer 

l’équipe des professionnels de la santé une fois par année peut expliquer, en partie, la difficulté à 

bâtir cette relation de confiance et de partenariat. Un autre élément qui peut influencer le 

développement du lien de confiance est la communication. Les jeunes adultes et leurs parents ont 

l’impression qu’ils doivent constamment chercher, voire se battre, pour obtenir les informations 

souhaitées (p. ex., processus de transition, état de santé, etc.). Le changement de lieux physiques 

est un des éléments difficiles à vivre. Il engendre beaucoup de stress et d’anxiété. En effet, se rendre 

au nouveau centre hospitalier, trouver un espace de stationnement, repérer le lieu physique des 

examens ou des rendez-vous, sont autant d’éléments de changement qui sont perturbants. Les écrits 

recensés n’ont pas particulièrement fait mention de ces éléments, mais ceux-ci ajoutent aux 

difficultés associées à la transition. Les participants de l’étude de Fredericks et al. (2011) ont, 

notamment, proposé d’avoir davantage d’informations sur le processus de la transition, mais 

l’aspect des lieux physiques n’a pas particulièrement été ressorti. Il en est de même dans le cadre 

de l’étude de Toft et al. (2018), à l’exception près que les participants de cette étude ont affirmé 

déjà recevoir suffisamment d’informations sur leur condition de santé, mais peu sur la transition 

en soit. Un constat réalisé dans le cadre de la présente étude est que le jeune patient et ses parents 

souhaitent profondément arriver à établir une bonne communication avec la nouvelle équipe de 

soins, de même qu’à bâtir une relation de confiance solide. Ces constats s’observent également du 

côté des professionnels de la santé. En fait, ce qui en ressort est que toutes les parties prenantes 

(jeune adulte, parent, professionnel de la santé) aspirent à la même communication et collaboration, 

mais que chacune l’exprime d’une façon différente, engendrant parfois une mauvaise 

compréhension de part et d’autre.  

 

Du côté des professionnels de la santé, un sentiment d’impuissance a été évoqué. En effet, 

lorsque la transition ne se passe pas de façon optimale et que le jeune adulte, pour diverses raisons, 

se retrouve dans une situation où il ne prend pas sa médication, ne fait pas ses prises de sang et ne 

vient pas à ses rendez-vous, l’équipe de professionnels s’inquiète significativement. Puisque la 

période de la transition et celle de l’adolescence sont des moments de grande vulnérabilité, 
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plusieurs auteurs ont porté leur intérêt de recherche vers les enjeux associés à la transition, 

notamment à la non-adhérence à la médication (Annunziato et al., 2013!; Bilhartz et al., 2015!; 

Fredericks, 2009!; Fredericks et al., 2010!; Heldman et al., 2015!; Katz et al., 2020!; LaRosa et al., 

2011!; McDiarmid, 2013!; Mitchell et al., 2017!; Taylor et al., 2009). La non-adhérence à la 

médication est d’ailleurs la situation qui provoque le plus grand sentiment d’impuissance chez les 

professionnels de la santé. Ayant de nombreuses connaissances sur les répercussions d’une telle 

situation, les professionnels de la santé sont conscients des conséquences potentielles sur l’état de 

santé du jeune adulte ou de la nécessité d’une hospitalisation (Annunziato et al., 2013!; Bilhartz et 

al., 2015!; Fredericks, 2009!; Fredericks et al., 2010!; LaRosa et al., 2011!; McDiarmid, 2013!; 

Mitchell et al., 2017). Bien que de nombreuses études aient souligné l’augmentation des 

comportements à risques chez les jeunes adultes lors de la transition et de l’adolescence, dans cette 

présente étude, peu de jeunes patients rencontrés affirment avoir tenté de telles expériences. En 

effet, sur un total de sept jeunes adultes rencontrés, seulement deux participants ont avoué avoir 

tenté des expériences dites à risque (p. ex., consommation d’alcool, cigarette, arrêt de la 

médication, etc.). De ces deux jeunes, un a seulement essayé de nouvelles expériences sociales (p. 

ex., consommation d’alcool), tandis que l’autre a vécu une phase de rébellion (p. ex., 

consommation d’alcool, drogues et de cigarette, arrêt de la médication). L’étude réalisée par 

Aujoulat (2012) souligne notamment une augmentation de la non-adhérence chez les adolescents / 

jeunes adultes à plus de 50 %. Une des pistes d’amélioration pour diminuer la non-adhérence chez 

les adolescents / jeunes adultes pendant la transition, toujours selon cette étude, serait d’apporter 

un changement dans la médication pour diminuer la prise de la médication, initialement prescrite 

deux fois (prograf), à par jour (advagraf). En effet, l’ensemble des participants dans cette étude ont 

mentionné qu’il était plus facile de prendre l’advagraf que le prograf (Aujoulat, 2012). Ainsi, la 

prise de la médication diminuée à une fois par jour semble être plus facile à instaurer dans une 

forme de routine. Il est à croire que d’accommoder le patient avec une prise de médication moins 

fréquente peut augmenter l’adhérence au traitement, faciliter l’autonomisation du jeune et ainsi, 

diminuer la détérioration de son état de santé. C’est d’ailleurs une stratégie d’adaptation qui a été 

évoquée lors du groupe de discussion par les professionnels de la santé rencontrés. 
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Nombreuses peuvent être les hypothèses qui expliquent, en partie, les émotions vécues par 

les participants, de même que la difficulté à créer une relation de confiance et une communication 

optimale ou encore, qui pourraient expliquer une telle phase de rébellion. Dans ces hypothèses, se 

trouve le choc des cultures organisationnelles. En effet, les participants rencontrés ont mentionné, 

à plusieurs reprises, que l’approche entre les professionnels de la santé du centre hospitalier 

pédiatrique et celle des professionnels de la santé du centre hospitalier pour adultes diffère l’une 

de l’autre. Ces différences complexifient la transition et semblent influencer, entre autres, la 

création du lien de confiance (Gabay et Tarabeih, 2020). Par exemple, dans cette présente étude, 

les jeunes patients et les parents ont rapporté que, du côté pédiatrique, l’approche des 

professionnels est davantage personnalisée. Ils se sentaient plus proches des professionnels de la 

santé. La confiance que les patients et les parents accordaient aux professionnels pédiatriques 

semblait être une confiance aveugle. D’ailleurs, durant au moins un an suivant la transition, les 

jeunes patients gardaient contact avec le centre hospitalier pédiatrique. L’équipe soignante 

pédiatrique demeurait, ainsi, leur personne-ressource en cas de questionnements ou de 

préoccupations. Selon la perception des jeunes patients et des parents, du côté du centre hospitalier 

pour adultes, l’approche n’est pas aussi chaleureuse et englobante. Ils ont l’impression que les 

professionnels leur accordent moins de temps. En effet, ils ont la perception que l’équipe ne 

s’intéresse pas à la personne qu’elles sont et que le temps alloué au rendez-vous est orienté 

uniquement vers la condition clinique (transplantation, résultats de laboratoires, résultats 

d’examen, conduite à tenir).  

 

L’approche 

Du côté du centre hospitalier pédiatrique, Morsa et al. (2017) ont décrit l’approche comment 

étant davantage maternaliste, tandis que du côté des adultes, l’approche serait plus orientée vers la 

condition physique biomédicale. Il est vrai que les approches entre les deux centres hospitaliers 

sont opposées. Toutefois, il est également nécessaire de souligner qu’au sein d’une même équipe, 

l’approche peut, elle aussi, être différente d’un professionnel à un autre. 

 

En effet, les professionnels de la santé rencontrés ont soulevé certains points qui pourraient 

expliquer la différence entre les approches. Il s’agit de l’expérience professionnelle des soignants, 
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de la charge de travail et des enjeux légaux. Dans les écrits recensés, seulement une étude aborde 

les enjeux légaux (Délassus, 2018). Qui plus est, tous ces éléments n’ont pas été nommés par les 

jeunes patients et les parents lors des échanges. Il est fort probable que ces éléments n’ont pas été 

évoqués par les jeunes patients et les parents, puisque ce ne sont pas des éléments pour lesquels ils 

se sentent concernés. Néanmoins, ce sont des éléments à considérer, car ceux-ci peuvent 

certainement teinter, voire influencer, l’approche des professionnels et la dynamique relationnelle 

qui s’installe entre ceux-ci, les jeunes patients et les parents.  

 

L’expérience professionnelle 

 Dès lors, avec le temps, les professionnels de la santé acquièrent de l’expérience. Ils 

développent des stratégies pour s’adapter aux diverses situations auxquelles ils font face dans leur 

pratique. Par exemple, une jeune infirmière qui a peu d’expérience peut, effectivement, manquer 

d’outils pour s’adapter aux situations auxquelles elle est confrontée. En effet, les jeunes infirmières 

sont, généralement, centrées sur le développement de leurs compétences, notamment les techniques 

et les tâches qu’elles doivent exécuter et les soins qu’elles doivent prodiguer (Roy et Robichaud, 

2010). Cette rigidité dans la pratique professionnelle peut s’avérer être un obstacle pour développer 

une capacité d’adaptation. Certaines situations nécessitent une flexibilité dans l’organisation des 

soins et des traitements afin de trouver un juste compromis avec les jeunes patients et leur famille.  

 

La charge de travail 

 La charge de travail est un autre élément qui pourrait expliquer la différence entre 

l’approche des deux centres. En effet, en centre hospitalier pédiatrique, l’infirmière de la clinique 

de transplantation hépatique, de même que l’hépatologue, semblent avoir moins de patients à suivre 

qu’en centre hospitalier pour adultes (Champagne, 2017 ; Phan, 2010). Un fait qui explique cet 

écart est qu’en centre pédiatrique, les professionnels suivent, au plus tard, le patient jusqu’à l’âge 

de 20-21 ans, généralement jusqu’à l’âge de 18 ans (Banovic, 2018). Il y a ainsi une fin au suivi, 

celle-ci étant imposée par l’âge. Du côté du centre hospitalier pour adultes, pour les patients 

provenant du milieu pédiatrique, l’accompagnement débute à l’âge de 18 ans et se poursuit tout au 

long de la vie. Le nombre de patients ne fait qu’augmenter au fil des années. Il est à noter qu’en 
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plus des patients provenant du milieu pédiatrique, les professionnels de la santé des centres 

hospitaliers pour adultes soignent aussi la population qui devient malade seulement à l’âge adulte. 

Le nombre de patients que ceux-ci ont sous leurs soins peut être davantage volumineux que du côté 

pédiatrique. 

 

Enjeux légaux 

 Les enjeux légaux sont des facteurs non négligeables qui, eux aussi, peuvent influencer 

l’approche et l’interaction des professionnels avec les patients. Étant donné que plusieurs lois 

encadrent et légifèrent la pratique des professionnels, notamment l’âge pour consentir aux soins et 

le droit à la confidentialité, ces derniers sont dans l’obligation de respecter la législation. Cette 

législation peut influencer l’approche que les professionnels adopteront afin de s’assurer de 

respecter les droits du patient. Dans le cas où un parent oubli de donner la médication, à quelques 

reprises, à son enfant, ou qui ne fait pas les suivis nécessaires requis selon la condition de santé de 

l’enfant (p. ex., prises de sang, rendez-vous, etc.), cela peut être considéré comme de la négligence 

parentale. Dans un tel cas, une dénonciation à la travailleuse sociale du centre doit être faite afin 

d’entamer une analyse de la situation et le suivi nécessaire. Il va sans dire que les professionnels 

de la santé du milieu pédiatrique souhaitent éviter, au maximum, une situation de ce genre. De ce 

fait, les suivis se font avec rigueur. Du côté du centre hospitalier pour adultes, les professionnels 

de la santé doivent respecter des lois qui sont toutes autres. En effet, depuis l’âge de 14 ans, le 

jeune a le droit de consentir lui-même à ses soins, si cela ne met pas sa vie en danger (Commission 

des droits de la personne et des droits de la jeunesse, 2003). Ce droit au consentement libre et 

éclairé donne également au jeune le droit à la confidentialité (Commission des droits de la personne 

et des droits de la jeunesse, 2003). Ces droits acquis peuvent influencer l’approche adoptée par les 

professionnels du milieu pour adultes, car ceux-ci doivent demander le consentement au jeune pour 

que le parent soit, notamment, présent lors des rencontres, ou pour transmettre des informations. 

Les parents qui, depuis de nombreuses années, ont accès aux informations de leur enfant ou sont 

présents lors des rencontres, se voient ainsi bousculés par cette approche qui diffère totalement de 

celle à laquelle ceux-ci étaient habitués. Delassus (2018) fait notamment état, dans son écrit, de 

l’obligation professionnelle à obtenir le consentement libre et éclairé de la personne en toutes 

circonstances.  
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 Le tourbillon d’émotions que les jeunes adultes et leurs parents vivent, de par la transition 

elle-même ou de par le choc entre les deux approches, suscite des questionnements quant à la 

préparation que ces derniers reçoivent en prévision de la transition. Il va de soi que même avec une 

bonne préparation à la transition, il ne faut pas minimiser la peine ressentie, le deuil vécu et les 

préoccupations légitimes des jeunes adultes et des parents. Néanmoins, il importe de penser que la 

préparation à la transition, réalisée de façon optimale, peut ainsi atténuer le défi de la transition et 

diminuer l’écart entre les deux cultures organisationnelles. 

 

La préparation à la transition 

Dans les écrits recensés, il est suggéré que la préparation à la transition débute vers l’âge 

de 10 à 12 ans (Lerret et al., 2012!; Paone et al., 2006, Phabinly et al., 2017). Il appert que de 

commencer la préparation tôt permettrait, tout doucement et de façon graduelle – sur plusieurs 

années, de prodiguer l’enseignement nécessaire, notamment en lien avec la médication et les soins 

aux jeunes patients et à leurs parents (Bilhartz et al., 2015!; Chandra et al., 2015, Fredericks et al., 

2015!; Fredericks et Lopez, 2013!; Fredericks et al., 2013!; Gabriel et al., 2017!; Heldman et al., 

2015!; Junge et al., 2017!; Sagar et al., 2015). Cette préparation est en prévision d’atteindre 

l’autonomisation pour la transition vers le centre hospitalier pour adultes (Bilhartz et al., 2015!; 

Chandra et al., 2015, Fredericks et al., 2015!; Fredericks et Lopez, 2013!; Fredericks et al., 2013!; 

Gabriel et al., 2017!; Heldman et al., 2015!; Junge et al., 2017!; Sagar et al., 2015). Lors des 

échanges avec les jeunes patients et les parents, dans le cadre de la présente étude, ceux-ci ont 

verbalisé avoir été informés, l’année précédant la transition, que la rencontre suivante, soit l’année 

prochaine, serait leur dernier rendez-vous de suivi en pédiatrie. C’est au cours de cette dernière 

rencontre au centre hospitalier pédiatrique que les jeunes patients et leurs parents rencontrent le 

médecin du centre hospitalier pour adultes avec leur médecin pédiatrique. Bien que cette pratique 

soit grandement appréciée par les participants, elle est tout de même perçue comme étant 

insuffisante. Dans les écrits recensés, il est fortement recommandé d’impliquer, le plus tôt possible, 

les patients dans la préparation à la transition (Annunziato et al., 2009!; Heldman et al., 2015!; 

Phabinly et al., 2017). Or, une préparation à la transition prévue un an à l’avance est une préparation 

tardive. Il devient essentiel de porter un regard sur la préparation actuelle réalisée en prévision de 
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la transition afin d’identifier des stratégies pour optimiser et améliorer cette dernière, sans quoi 

nombreuses seront les conséquences associées à un manque de préparation. 

 

Les conséquences d’un manque de préparation  

Il est documenté, dans la littérature, qu’un manque de préparation à la transition peut nuire, 

de façon considérable, à la condition de santé des patients (Campbell et al., 2016!; Duke et Scal, 

2011!; Harry et al., 2015!; McDiarmid, 2013!; Mitchell et al., 2017!; Phabinly et al., 2017!; Sagar et 

al., 2015). En effet, un manque de préparation à la transition contribue à la détérioration de l’état 

de santé des jeunes patients.  Cette vulnérabilité pendant la période de transition est notée non 

seulement chez les jeunes patients ayant eu une transplantation hépatique, mais aussi chez 

l’ensemble des jeunes patients ayant eu une transplantation d’organe solide (i.e. rénale), de même 

que chez les jeunes patients atteints d’une maladie chronique (Vittorio, 2020). À la différence que 

chez certaines populations, diverses structures ont été mises en place pour améliorer la préparation 

à la transition et optimiser le continuum de soins inter établissement (Antonini et al., 2019 ; Bomba 

et al., 2017 ; Dumais-Lévesque et Pomey, 2020; Jerson et al., 2013 ; Pomey et Dumez, à paraître 

2021) 

 

Par ailleurs, les jeunes patients et les parents ont mentionné qu’il était difficile d’avoir des 

informations sur la transition. Il appert qu’aucun outil de soutien pour les accompagner dans cette 

transition (p. ex., coordonnées, feuille d’enseignement, etc.) n’est donné. Selon la perception des 

jeunes patients et des parents, l’enseignement offert en centre hospitalier pour adultes semble être 

difficile à obtenir. C’est aussi ce qui a été soulevé dans l’étude de Toft et al. (2018). Les jeunes 

patients et les parents se sentent ainsi constamment dans l’incertitude et l’inconnu, ce qui accroît 

leur anxiété à l’égard du processus de transition.  

 

Le transfert de responsabilités 

Une partie de la préparation à la transition consiste à préparer et à accompagner les parents 

dans le transfert des responsabilités pour que le jeune patient puisse, éventuellement, être en mesure 

de s’occuper, lui-même, de ses soins et de sa médication. Toutefois, dans les propos rapportés par 
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les parents rencontrés, cette préparation n’est pas encadrée et uniformisée pour tous. Il est souvent 

difficile pour le parent de lâcher-prise et de laisser leur enfant prendre ses responsabilités. C’est un 

aspect qui a non seulement été mentionné par les parents dans cette présente étude, mais qui est 

également évoqué dans d’autres écrits (Ordin et al., 2017!; Wright et al., 2015). Il va de soi que 

dans la préparation à la transition, il semble nécessaire que, non seulement le jeune patient doit être 

accompagné pour acquérir son autonomie, mais les parents doivent aussi être soutenus et guidés 

pour faciliter cette préparation. 

 

Les pistes d’amélioration 

Même si le but de cette étude était, dans un premier temps, d’explorer la perception des 

participants, l’analyse des données collectées a également permis d’obtenir des résultats permettant 

d’identifier plusieurs pistes d’améliorations. Cette analyse a mis en lumière l’importance de 

préparer et d’accompagner les jeunes adultes et les parents à la transition. Dans la littérature, 

plusieurs études ont abordé différentes interventions pour améliorer le processus de transition entre 

le centre hospitalier pédiatrique et le centre hospitalier pour adultes (Annunziato et al., 2013 ; 

Anton et al., 2019 ; Coad et al., 2017; Dumais-Lévesque et Pomey, 2020 ; Gabay et Tarabeih, 2020 

; Lerret et al., 2012 ; Pomey et Dumez, à paraître 2021 ; Schultz et Smaldone, 2016). 

 

Au travers les échanges que l’étudiante-chercheuse a eus avec les participants, nombreuses 

pistes d’améliorations ont été nommées. Ces interventions découlent directement des propos 

rapportés par les jeunes patients, les parents et les professionnels de la santé. Certaines des pistes 

d’amélioration rejoignent des études déjà présentes dans la littérature.  

 

D’abord, la majorité des jeunes patients et des parents ont apprécié avoir eu l’occasion de 

rencontrer le médecin du centre hospitalier pour adultes avant de vivre la transition. Néanmoins, 

ceux-ci ont souligné l’absence de l’infirmière lors de cette rencontre, cette dernière ayant été 

pourtant nommée fréquemment comme étant leur personne-ressource. Or, une récente étude 

réalisée auprès d’une clientèle en transplantation rénale a souligné l’importance du rôle de 

l’infirmière dans le contexte de la transition vers le milieu adulte (Gabay et Tarabeih, 2020). 
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L’infirmière a effectivement un rôle essentiel dans le contexte de la transition. Elle est la personne-

ressource pour le jeune patient et sa famille. Elle assure les suivis, répond aux questions et aux 

préoccupations, assure la liaison avec le médecin, au besoin, elle crée une relation de proximité et 

collaboration avec le patient et sa famille. Assurer la présence d’une infirmière lors de la rencontre 

de préparation à la transition serait une valeur ajoutée au processus. D’autres études proposent, 

quant à elles, un coordonnateur à la transition (Annunziato et al., 2013 ; Lerret et al., 2012) ou 

encore, l’utilisation de la technologie avec une application cellulaire (Coad et al., 2017). 

L’utilisation d’une application cellulaire dans un contexte de transition d’un centre hospitalier 

pédiatrique au centre hospitalier pour adultes permet aux jeunes patients et aux parents d’avoir 

facilement accès à toutes les informations concernant le processus de transition. Dans cette même 

application, il est possible d’avoir divers outils pour mieux se préparer et se familiariser à cette 

transition (fiche-santé, coordonnées des personnes-ressources, documentation sur les lieux, etc.). 

De plus, il serait aussi notamment possible pour les jeunes patients et les parents de rentrer en 

communication, par exemple via un forum, avec les professionnels de la santé. Il est en de même 

pour les professionnels de la santé, ces derniers pourraient, au besoin, communiquer avec la patient. 

L’implantation d’un programme de préparation structuré a largement fait ses preuves pour affirmer 

que celui-ci permet de mieux préparer et guider le patient et les parents en prévision de la transition  

(Anton et al., 2019 ; Schultz et Smaldone, 2016).Des études plus récentes proposent l’ajout d’un 

patient-partenaire dans le processus de la transition afin d’accompagner le patient et les parents 

dans ce grand changement (Dumais-Lévesque et Pomey 2020, Pomey et Dumez, à paraitre 2021)  

 

En somme, nombreuses sont les pistes d’amélioration, qui peuvent être transférées auprès 

de la clientèle ayant eu une transplantation hépatique, afin d’améliorer la préparation à la transition 

et le processus qui s’en suit. Les participants rencontrés avaient, eux aussi, plusieurs propositions. 

Il s’agit de trouver un équilibre pour répondre aux besoins de tous (patients, parents et 

professionnels) et diminuer l’écart qui se trouve actuellement entre les deux centres hospitaliers. 

  

Forces et limites de l’étude 

Une des forces de cette étude est la taille de l’échantillon. Un total de 17 participants a 

contribué au projet de recherche. L’hétérogénéité des profils et des participants a permis d’avoir 
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une richesse dans les données collectées et d’atteindre une certaine forme de redondance des 

thèmes, ce qui constitue une force à l’étude. De même, trois populations différentes ont constitué 

l’échantillon, soit les jeunes patients, les parents et les professionnels de la santé. Dans les études 

recensées, peu d’études ont combiné différents groupes de participants dans une même recherche, 

ce qui donne une force à celle-ci. Cela a permis d’explorer et de mieux comprendre les perceptions 

de chacun et d’identifier les écarts afin de trouver, éventuellement, des pistes d’amélioration pour 

faciliter la transition d’un centre hospitalier pédiatrique à un centre hospitalier pour adultes. 

 

Toutefois, cette recherche a subi quelques ajustements depuis la réflexion de la méthodologie 

à son application. D’une part, à cause de circonstances exceptionnelles reliées à la pandémie à la 

COVID-19, le recrutement a uniquement eu lieu au centre hospitalier pour adultes, alors 

qu’initialement, cette recherche se devait être multicentrique. Ainsi, aucun participant n’a été 

recruté au centre hospitalier pédiatrique. Il y a donc une partie de la population initiale qui n’est 

pas représentée dans l’étude. En grande majorité, le recrutement des participants a été réalisé par 

les infirmières de la clinique externe de transplantation hépatique. Seulement une participante a été 

recrutée sur l’unité de soins grâce à l’aide d’un patient-partenaire. Les parents ont, quant à eux, été 

directement recrutés via leurs enfants. Il est légitime de penser que d’avoir une même famille dans 

l’étude peut, potentiellement, avoir teinté les données.  

 

De plus, l’analyse des données sociodémographiques a permis de mettre en lumière que la 

grande majorité des jeunes patients ont été greffés en bas de l’âge de cinq ans. Cela peut constituer 

une limite à l’étude, considérant qu’il y a sans doute des évènements qui étaient lointains et que les 

jeunes patients pouvaient ne pas se souvenir. En effet, comme ils ont grandi la plus grande partie 

de leur vie avec le greffon, la majorité avait des difficultés à se souvenir de l’avant et de l’après 

transplantation. En effet, pour eux, il semblait y avoir une certaine «!normalité!» dans leur 

condition. Il aurait été intéressant d’avoir une partie de l’échantillon pour qui la transplantation a 

eu lieu plus tardivement, vers la période de l’adolescence. Cela aurait sans doute permis de 

comparer les perceptions. 
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Afin de faciliter le recrutement des participants, un amendement a été approuvé par le comité 

éthique du centre hospitalier pour adultes afin d’augmenter l’âge des participants du groupe des 

jeunes adultes à 25 ans et plus, sans limites maximales, tel que prévu initialement, soit 30 ans. 

Seulement une des participantes recrutées était âgée de plus de 30 ans. Pour les patients âgés de 

plus de 25 ans, l’expérience de la transition était plutôt lointaine dans leur mémoire. À plusieurs 

reprises, lors des entrevues, les participants âgés de 25 ans et plus ne se souvenaient pas de leur 

expérience précise. Il y a donc un biais de mémoire qui aurait pu être atténué avec l’effet de groupe 

lors de groupes de discussion, mais ceux-ci n’ont pu être réalisés avec l’ensemble des participants. 

Malheureusement, principalement à cause de raisons géographiques, il n’a pas été possible de faire 

les groupes de discussions avec les jeunes patients et leurs parents. Plusieurs d’entre eux habitent 

en régions éloignées. Ils ne pouvaient donc pas se déplacer jusqu’au centre hospitalier pour adultes 

afin de prendre part aux activités de collecte de données. Étant donné que certains parents avaient 

des contraintes avec leurs horaires de travail, une plus grande souplesse en vue de faciliter les 

rencontres a été nécessaire de la part de l’étudiante-chercheuse. Pour les jeunes patients, ainsi que 

pour les parents, des entretiens ont été réalisés via des entrevues semi-dirigées en présentiel ou via 

une rencontre téléphonique, un appel vidéo Skype ou un appel vidéo Messenger. La modalité était 

selon la convenance du participant. Il a toutefois été possible de tenir un groupe de discussion avec 

les professionnels de la santé. Ce groupe de discussion a eu lieu après les heures de travail, non 

rémunéré et sur une base volontaire, dans un local réservé directement à même la clinique externe 

du centre hospitalier pour adultes, ce qui a facilité le déplacement des professionnels. 

 

Ensuite, il été prévu que l’étudiante-chercheuse retourne, en cours d’analyse, les résultats aux 

participants afin de valider le contenu et la signification apportée, et ce, pour rester en cohérence 

avec les propos rapportés, de même que le sens qui leur est accordé. Toutefois, cette étape n’a pas 

été réalisée. Il importe de mentionner que l’analyse a tout de même été validée par la direction de 

recherche.  

 

Pour terminer, il est à noter que l’étudiante-chercheuse a elle-même été infirmière dans l’équipe 

de transplantation hépatique pendant quelques années. De ce fait, sa propre expérience à l’égard 

d’accueillir, dans un contexte d’hospitalisation, un jeune patient qui vient de vivre la transition, 
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peut avoir teinté son interprétation des résultats. De plus, connaissant l’équipe des professionnels 

de la santé rencontrée, il se peut que la proximité de l’étudiante-chercheuse avec l’équipe soignante 

puisse avoir influencé les propos rapportés par ces derniers. Tout comme il se peut que le lien de 

confiance déjà établi est, au contraire, permis à l’équipe soignante de se livrer plus personnellement 

dans les échanges. Il est important de souligner que l’étudiante-chercheuse a conscience que cette 

proximité peut avoir teinté les discussions. Néanmoins, il faut aussi souligner que, dans le 

paradigme constructiviste, les interactions entre l’étudiante-chercheuse et les participants sont en 

fait une coconstruction (Guba et Lincoln, 1989!; 2005). L’étudiante-chercheuse ne peut donc pas 

être complètement dissociée du phénomène à l’étude (Guba et Lincoln, 1989!; 2005).   

 

Retombées de l’étude 

Cette étude a permis de mieux comprendre les perceptions de jeunes patients ayant eu une 

transplantation hépatique, de leur famille et de professionnels de la santé en regard de la transition 

du centre hospitalier pédiatrique au centre hospitalier pour adultes. Elle souligne l’importance de 

bien cibler les besoins et les attentes de chacun afin de développer des programmes de préparation 

à la transition adaptés aux besoins des jeunes patients, des parents et des professionnels de la santé.  

 

Les retombées pour la pratique 

Sur le plan de la pratique clinique, il convient de croire que cette présente étude permet, par 

une compréhension plus approfondie de la situation, de dégager des pistes d’amélioration de la 

qualité et la sécurité des soins prodigués à cette clientèle lors de la transition. Elle permet également 

de contribuer à améliorer le continuum intra et interétablissement en favorisant, par exemple, la 

communication entre les équipes de soins, et le continuum intraétablissement, par la mise en place 

de processus plus formellement établis. Les patients et leur famille pourraient ainsi bénéficier d’une 

meilleure prise en charge globale, qui plus est personnalisée à leurs besoins.  

 

Avec les résultats de cette étude, les professionnels de la santé devraient être davantage 

sensibilisés aux perceptions des jeunes patients et de leur famille quant à la transition. Cette prise 

de conscience pourrait, notamment, influencer et teinter l’approche à adopter avec cette clientèle. 
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De plus, avec l’identification des points d’amélioration, les deux centres hospitaliers (pédiatrique 

et pour adultes) pourront travailler davantage en collaboration pour améliorer, voire même 

développer, la préparation et accompagner ensemble le patient et sa famille dans le cheminement 

vers la transition. De plus, il est possible de croire que les résultats de cette étude soient 

transposables à d’autres populations, de même que les pistes d’amélioration qui s’y trouvent, telles 

que les émotions associées à la transition puisqu’il a été documenté auprès de différents 

populations, notamment les patients atteints d’une maladie chronique (diabète, insuffisance 

cardiaque, etc.) que la période de transition est également pour eux un moment anxiogène. À titre 

d’exemple, la piste d’amélioration concernant le développement de programme de préparation à la 

transition structuré ou l’implication de patients-partenaires dans le processus de transition pourrait 

se voir une plus-value pour l’ensemble des jeunes patients et des familles qui vivent la transition 

d’un centre hospitalier pédiatrique au centre hospitalier pour adultes.  Puisque la transition est un 

moment précaire pour les jeunes adultes, et ce, non seulement pour les patients ayant eu une 

transplantation hépatique, mais bien pour l’ensemble des patients ayant eu une transplantation 

d’organe ou ayant une maladie chronique, un encadrement structuré pour les accompagner pourrait 

être sécurisant. Cela permettrait également à l’équipe soignante du centre hospitalier pour adultes 

de mieux suivre l’autonomisation du jeune adulte afin d’optimiser le continuum de soins inter 

établissements. Il est à croire que le patient-partenaire pourrait, lui aussi, être transposer à tous. 

Cette personne-ressource pourrait soutenir le jeune adulte et les parents dans la transition, mais 

pourrait aussi contribuer avec les professionnels de la santé à améliorer le processus de transition. 

 

Les retombées pour la recherche 

Peu de recherches qualitatives ont été menées jusqu’à présent sur ce phénomène auprès de 

ces jeunes, en prenant en considération trois types de population (patients — familles — 

professionnels de la santé) dans une même recherche. Cette présente étude ajoute ainsi, à la 

littérature, une nouvelle compréhension du phénomène à l’étude de par son approche qualitative, 

descriptive et exploratoire. Il serait intéressant de poursuivre cette recherche dans un contexte 

multicentrique, c’est-à-dire en y incluant des jeunes du centre hospitalier pédiatrique qui auront à 

vivre la transition, tel que prévu initialement. De plus, quelques études recensées exploraient, elles 

aussi, l’expérience de la transition auprès de patients ayant eu une transplantation d’organe solide, 
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cependant avec toutes les transplantations confondues (p. ex., rénale, cardiaque, hépatique, 

pulmonaire). Une prochaine étude pourrait comparer l’expérience et la perception des jeunes 

patients transplantés quant à la transition, mais selon l’organe transplanté. En effet, il serait 

intéressant de voir si l’expérience et la perception des jeunes sont la même, ou s’il y a certains 

éléments qui ressortent plus dominants chez certains groupes. 

 

Les retombées pour la gestion 

Sur le plan de la gestion, il est tout à l’avantage des établissements de soins d’améliorer et 

d’innover dans le processus de la transition du centre hospitalier pédiatrique au centre hospitalier 

pour adultes. Les résultats de cette présente étude permettent de souligner et d’identifier les points 

d’améliorations pour optimiser les bonnes pratiques en lien avec la transition, la préparation à la 

transition et l’accompagnement post transition. Le développement d’un programme de préparation 

à la transition faciliterait la trajectoire de soins du patient et de sa famille. Cela permettrait 

également de standardiser la pratique et d’optimiser l’utilisation des ressources. Une préparation 

plus optimale permettrait de mieux préparer les jeunes patients et leur famille, diminuant ainsi la 

détérioration précoce de leur santé. En diminuant le risque de détérioration, il est probable que cela 

représente également une diminution du taux de réhospitalisation et/ou de consultation à l’urgence. 

De ce fait, les établissements de soins auraient un bénéfice secondaire au niveau des coûts 

financiers.  

 

Les retombées pour la formation 

Sur le plan de la formation, les résultats de cette étude permettent d’affirmer qu’une révision 

de l’enseignement actuel donné sur la transition au jeune patient et à sa famille, de même que 

l’enseignement donné aux professionnels de la santé quant à la prise en charge d’une clientèle 

pédiatrique, voire post adolescence – jeune adulte, s’avère nécessaire. Cette révision doit être 

réalisée pour optimiser l’acquisition des connaissances (médication, soins, approche 

professionnelle) et le développement de compétences (savoir-être, savoir-faire, approche 

pédiatrique versus approche adulte). Du côté des jeunes patients et de sa famille, cela permettrait 

d’encadrer davantage l’apprentissage dans le développement des connaissances et des compétences 



 

 155 

pour amener ces derniers à être responsables et autonomes dans l’autogestion de leurs soins et de 

leur médication. De même, les parents pourraient mieux se préparer face à l’autonomisation de leur 

enfant et contribuer davantage à l’enseignement, en collaboration avec les professionnels de la 

santé. Pour les professionnels, cela leur permettrait d’avoir toutes les connaissances nécessaires en 

lien avec la prise en charge d’un jeune adulte dans un contexte de transition, d’uniformiser la 

pratique au sein de l’équipe et de les outiller pour adopter la meilleure approche avec cette clientèle. 

Finalement, cette révision permettrait surtout d’harmoniser l’enseignement pour tous et elle serait 

une valeur ajoutée pour optimiser le continuum de soins. Il serait pertinent que les jeunes 

professionnels soient accompagnés par un professionnel ayant plus d’expérience, ou qu’ils 

reçoivent une formation sur l’approche pédiatrique, afin de les habiliter et de les outiller à adopter 

l’approche appropriée à la situation pour optimiser les soins. 

 

En somme, cette présente étude visait à explorer la perception des jeunes patients ayant eu 

une transplantation hépatique, de même que la perception des parents et des professionnels quant 

à la transition entre le centre hospitalier pédiatrique et le centre hospitalier pour adultes afin de 

mieux comprendre leur expérience et leur vécu singulier. La richesse des données collectées permet 

d’avoir une compréhension approfondie du phénomène à l’étude. Elle permet aussi de mettre en 

lumière les points forts de la transition et les points à travailler. Les résultats et les 

recommandations de cette étude pourraient améliorer l’ensemble du processus de transition. 

!  
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Équation de recherche 

 

Concepts 

 

 

Jeunes adultes 

 

Transition 

 

Transplantation hépatique 

 

 

Mots — clés 

•! Young adult 
•! Adolescent 
•! Peadiatric 
•! Pediatric 

 

•! Transition to adult care 
•! Continuity of patient care 
•! Patient care 
•! Transition to patient care 

•! Transplantation 
•! Liver transplantation 
•! Liver 

 

Équation de recherche 

 

EBM Reviews ((Transplant*. kw.tw. AND liver.Kw.tk) OR liver transplantation.sh.) AND ((adolescent.sh. OR 

adolescent*kw.tw.) AND (young adult sh. OR young adult*.kw.tw.)) AND (!!continuity of care!!.sh. OR transition 

to adult care.sh. OR transition*kw.tw. OR Continuity of Patient Care.kw.tw) AND (peadiatrics.sh. OR 

peadiatric*.kw.tw OR paediatric*.kw.tw.) 

PudMed (((((((((liver[tiab]) OR liver[ot])) AND ((transplant*[tiab]) OR transplant*[ot]))) OR "Liver 

Transplantation"[Mesh])) AND (((((((adolescen*[tiab]) OR adolescen*[ot]) OR teen*[tiab]) OR teen*[ot]) OR 

"Adolescent"[Mesh])) OR (((young adult*[tiab]) OR young adult*[ot]) OR "Young Adult"[Mesh]))) AND 

(((((((("Continuity of Patient Care"[Mesh]) OR "Transition to Adult Care"[Mesh]) OR transition*[tiab]) OR 

transition[ot]) OR transition to adult care[tiab]) OR transition to adult care[ot]) OR continuity of patient care[tiab]) 

OR continuity of patient care[ot])) AND (((((((("Continuity of Patient Care"[Mesh]) OR "Transition to Adult 
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Care"[Mesh]) OR transition*[tiab]) OR transition[ot]) OR transition to adult care[tiab]) OR transition to adult 

care[ot]) OR continuity of patient care[tiab]) OR continuity of patient care[ot]) 

Cinhal (((MH "Transplantation") OR TI transplant* OR AB transplant*) AND ((MH "Adolescence") OR (MH 

"Adolescence") OR TI adolescen* OR AB adolescen* OR TI young adult* OR AB young adult*) AND (MH 

"Continuity of Patient Care") OR (MH "Transitional Care") OR TI transition* OR AB transition* OR TI 

transitional care OR AB transitional care OR TI continuity of patient care OR AB continuity of patient care) AND 

((MH "Pediatrics") OR TI pediatric* OR AB pediatric* OR TI paediatric* OR AB paediatric*)) 

 

Équation de recherche 

 

Concepts 

 

 

Jeunes adultes 

 

Transition 

 

Transplantation hépatique 

 

 

Mots — clés 

•! Young adult 
•! Adolescent 
•! Peadiatric 
•! Pediatric 

 

•! Transition to adult care 
•! Continuity of patient care 
•! Patient care 
•! Transition to patient care 

•! Transplantation 
•! Liver transplantation 
•! Liver 

 

Équation de recherche 

 

Medline ((Transplant*. kw, tw. AND liver.tw,kw.) OR Liver Transplantation/) AND ((Adolescent/ OR 

adolescent*.kw,tw.) OR (Young Adult/ OR young adult.tw,kw.)) AND (Continuity of Patient Care/ OR 
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Transition to Adult Care/ OR Transition.kw,tw. OR continuity of patient care.kw,tw. OR transition to adult 

care.kw,tw.) AND (transition to adult care.kw,tw. OR pediatric*.kw,tw. OR pediatric*.kw,tw.) 

 

EMBASE ((Transplant*.kw,tw.AND liver.kw,tw.) OR liver transplantation.sh.) AND ((adolescent.sh. OR 

adolescent*.kw,tw.) AND (young adult.sh. OR young adult*.kw,tw.)) AND ("continuity of patient 

care".sh. OR transition to adult care.sh. OR transition*.kw,tw. OR Continuity of Patient Care.kw,tw.) AND 

(pediatrics.sh. OR pediatric*.kw,tw. OR paediatric*.kw,tw.) 
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Algorithme de la sélection des écrits

195$articles$

trouvés$

157$articles$

56$articles$

sélectionnés$

Limite$de$recherche$de$10$ans$et$

moins$de$publication$et$

soustraction$des$doublons$

Sélection$des$écrits$après$lecture$

du$ titre$ et$ du$ résumé$ en$

appliquant$ ces$ critères$ :$ (i)$

aborder$l’adolescent$ou$le$jeune$

adulte$ (ii)$ la$ transplantation$

d’organes$ solides$ (iii)$ la$

transplantation$ hépatique,$ ainsi$

que$(iv)$la$transition$d’un$centre$

hospitalier$ pédiatrique$ à$ un$

centre$ hospitalier$ pour$ adultes.$

Les$ articles$ non$ retenus$

n’abordaient$ donc$ pas,$ soit$ la$

transplantation$ hépatique,$ la$

transition,$ mais$ pas$ celle$ d’un$

centre$hospitalier$pédiatrique$au$

centre$hospitalier$pour$adultes$

51$articles$

retenus$

Après$ une$ analyse$ plus$

approfondie,$51$articles$ont$

été$ retenus$ pour$ la$

recension.$ Les$ études$ qui$

ont$été$exclues$l’ont$été,$soit$

parce$ qu’il$ y$ avait$ un$

manque$ de$ données$ sur$

l’échantillonnage,$ dans$ les$

résultats,$ ou$ bien,$ elles$

n’abordaient$ pas$ la$

transplantation$hépatique.$
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Algorithme des groupes de discussion 
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Échantillon ciblé  

(entre 27 et 41 participants) 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Projet$de$recherche$

CHUM$ CHUSJ$

Professionnels$de$

la$santé$

Patients$âgés$

entre$18$et$25$ans$

Patients$âgés$

entre$25$et$30$ans$

Parents$de$

patients$âgés$

entre$18$et$25$ans$

Professionnels$de$
la$santé$

Patients$âgés$entre$

16$et$17$ans$

Parents$de$

patients$âgés$

entre$16$et$17$ans$
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Vous êtes un jeune adulte âgé entre 16 et 30 ans, vous avez eu une 
transplantation hépatique et vous avez vécu la transition du CHU Sainte-

Justine au CHUM!? 

Nous sommes intéressés par votre expérience!! 

 

Description du projet 

 

Étudiante à la maîtrise en sciences infirmières à l’Université de Montréal, je vous invite à 

participer à un projet de recherche qui consiste à explorer, selon le point de vue de jeunes patients 

ayant eu une transplantation hépatique, de leur famille, ainsi que des professionnels de la santé 

impliqués, l’expérience de la transition d’un centre hospitalier pédiatrique à un centre hospitalier 

pour adultes. Ce projet de recherche s’inscrit dans le cadre de ma formation aux cycles supérieurs. 

Il est dirigé par M. Jérôme Gauvin-Lepage, professeur adjoint à la Faculté des sciences infirmières 

de l’Université de Montréal et chercheur au Centre Hospitalier Universitaire Sainte-Justine, et par 

Dre Marie-Pascale Pomey, professeure titulaire au Département de gestion, évaluation et politique 

de santé de l’École de Santé Publique de l’Université de Montréal (ESPUM), chercheure régulière 

au Centre de recherche du centre hospitalier de l’Université de Montréal (CHUM) et chercheure 

associée à l’Institut de recherche en santé publique de l’Université de Montréal (IRSPUM). 

 

Dans le cadre de ce projet, vous serez regroupés entre jeunes patients ayant vécu une 

situation de santé et de soins similaires. C’est à l’aide d’un groupe de discussion qu’il sera possible 

de mieux comprendre votre vécu, vos besoins et les éléments facilitateurs et contraignants à la 
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transition, et ce, afin de pouvoir développer des stratégies pour améliorer le processus, la qualité et 

la sécurité des soins, ainsi que le continuum interétablissement. 

Participation 

Votre participation à ce projet comprend un groupe de discussion d’une durée de 90 à 120 minutes 

avec d’autres jeunes adultes qui ont eu une transplantation hépatique et qui ont vécu la transition 

entre les deux centres hospitaliers. Cette rencontre se tiendra entre [à déterminer] et [à déterminer] 

selon les disponibilités des participants. 

Si vous êtes intéressé(e), veuillez prendre contact avec madame Shana Bissonnette, par 
courriel au shana.bissonnette@umontreal.ca.  



 

 184 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Appendice E 

Recrutement des parents



 

 185 

                                      

 

Vous êtes un parent d’un jeune adulte âgé entre 16 et 30 ans ayant eu une 
transplantation hépatique et vous avez vécu la transition du CHU Sainte-

Justine au CHUM!? 

Nous sommes intéressés par votre expérience!! 

 

Description du projet 

 

Étudiante à la maîtrise en sciences infirmières à l’Université de Montréal, je vous invite à 

participer à un projet de recherche qui consiste à explorer, selon le point de vue de jeunes patients 

ayant eu une transplantation hépatique, de leur famille, ainsi que des professionnels de la santé 

impliqués, l’expérience de la transition d’un centre hospitalier pédiatrique à un centre hospitalier 

pour adultes. Ce projet de recherche s’inscrit dans le cadre de ma formation aux cycles supérieurs. 

Il est dirigé par M. Jérôme Gauvin-Lepage, professeur adjoint à la Faculté des sciences infirmières 

de l’Université de Montréal et chercheur au Centre Hospitalier Sainte-Justine, et par Mme Marie-

Pascale Pomey, professeure titulaire au Département de gestion, évaluation et politique de santé de 

l’École de Santé Publique de l’Université de Montréal (ESPUM), chercheure régulière au Centre 

de recherche du centre hospitalier de l’Université de Montréal (CHUM) et chercheure associée à 

l’Institut de recherche en santé publique de l’Université de Montréal (IRSPUM). 

 

Dans le cadre de ce projet, vous serez regroupés avec d’autres parents de jeunes patients 

ayant vécu une situation de santé et de soins similaires. C’est à l’aide d’un groupe de discussion 

qu’il sera possible de mieux comprendre votre vécu, vos besoins et les éléments facilitateurs et 

contraignants à la transition, et ce, afin de pouvoir développer des stratégies pour améliorer le 

processus, la qualité et la sécurité des soins, ainsi que le continuum interétablissement. 
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Participation 

 

Votre participation à ce projet comprend un groupe de discussion d’une durée de 90 à 120 

minutes avec d’autres parents de jeunes adultes qui ont eu une transplantation hépatique et qui ont 

vécu la transition entre les deux centres hospitaliers. Cette rencontre se tiendra entre [à déterminer] 

et [à déterminer] selon les disponibilités des participants. 

Si vous êtes intéressé(e), veuillez prendre contact avec madame Shana Bissonnette, par courriel au 
shana.bissonnette@umontreal.ca. 
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Recrutement des professionnels de la santé
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Vous êtes un professionnel de la santé qui a prodigué des soins à un jeune 
adulte âgé entre 16 et 30 ans, ayant eu une transplantation hépatique et vous 

avez vécu la transition du CHU Sainte-Justine au CHUM!? 

Nous sommes intéressés par votre expérience!! 

 

Description du projet 

 

Étudiante à la maîtrise en sciences infirmières à l’Université de Montréal, je vous invite à 

participer à un projet de recherche qui consiste à explorer, selon le point de vue de jeunes patients 

ayant eu une transplantation hépatique, de leur famille, ainsi que des professionnels de la santé 

impliqués, l’expérience de la transition d’un centre hospitalier pédiatrique à un centre hospitalier 

pour adultes. Ce projet de recherche s’inscrit dans le cadre de ma formation aux cycles supérieurs. 

Il est dirigé par M. Jérôme Gauvin-Lepage, professeur adjoint à la Faculté des sciences infirmières 

de l’Université de Montréal et chercheur au Centre Hospitalier Sainte-Justine, et par Mme Marie-

Pascale Pomey, professeure titulaire au Département de gestion, évaluation et politique de santé de 

l’École de Santé Publique de l’Université de Montréal (ESPUM), chercheure régulière au Centre 

de recherche du centre hospitalier de l’Université de Montréal (CHUM) et chercheure associée à 

l’Institut de recherche en santé publique de l’Université de Montréal (IRSPUM). 

 

Dans le cadre de ce projet, vous serez regroupés entre professionnels de la santé. C’est à 

l’aide d’un groupe de discussion qu’il sera possible de mieux comprendre votre vécu, vos besoins 

et les éléments facilitateurs et contraignants à la transition, et ce, afin de pouvoir développer des 
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stratégies pour améliorer le processus, la qualité et la sécurité des soins, ainsi que le continuum 

interétablissement. 

Participation 

 

Votre participation à ce projet comprend un groupe de discussion d’une durée de 90 à 120 

minutes avec d’autres professionnels de la santé (groupe qui sera composé d’une équipe 

interdisciplinaire). Cette rencontre se tiendra entre [à déterminer] et [à déterminer] selon les 

disponibilités des participants. Si vous êtes intéressé(e), veuillez prendre contact avec madame 

Shana Bissonnette, par courriel au shana.bissonnette@umontreal.ca. 
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Titre de l’étude : L’expérience de la transition de jeunes patients ayant eu une transplantation 

hépatique d’un centre hospitalier pédiatrique à un centre hospitalier pour adultes. 

 

Bonjour,  

 

Étant étudiante à la maîtrise en sciences infirmières à l’Université de Montréal, je vous 

invite à participer à un projet de recherche explorant le point de vue de jeunes patients ayant eu une 

transplantation hépatique, de leur famille, ainsi que des professionnels de la santé impliqués, 

l’expérience de la transition d’un centre hospitalier pédiatrique à un centre hospitalier pour adultes. 

Ce projet de recherche s’inscrit dans le cadre de ma formation aux cycles supérieurs. Il est dirigé 

par M. Jérôme Gauvin-Lepage, professeur adjoint à la Faculté des sciences infirmières de 

l’Université de Montréal et chercheur au Centre Hospitalier Sainte-Justine, et par Mme Marie-

Pascale Pomey, professeure titulaire au Département de gestion, évaluation et politique de santé de 

l’École de Santé Publique de l’Université de Montréal (ESPUM), chercheure régulière au Centre 

de recherche du centre hospitalier de l’Université de Montréal (CHUM) et chercheure associée à 

l’Institut en santé publique de l’Université de Montréal (IRSPUM). 

 

L’objectif de cette recherche qualitative est de mieux comprendre l’expérience de la 

transition, définir les facteurs facilitants et contraignants afin de mieux répondre aux besoins 

spécifiques des jeunes patients qui effectuent la transition vers un centre hospitalier pour adultes. 

Veuillez prendre note que votre participation demeure volontaire et confidentielle. L’étude sera 

réalisée à l’aide d’un groupe de discussion d’une durée de 90 à 120 minutes avec entre trois à cinq 

autres jeunes patients ayant eu une transplantation hépatique et ayant vécu une expérience de santé 

et de soins similaires à la vôtre. 

 

Votre participation et le témoignage de votre expérience sont importants pour la réussite de 

ce projet de recherche. Les retombées possibles de cette étude permettraient l’avancement des 
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connaissances en sciences infirmières et pourraient mener vers des pistes d’interventions visant à 

améliorer ou à développer un programme de préparation à la transition.  

 

Pour participer, vous devez : 

1.! Être un jeune adulte âgé entre 16 et 30 ans 
2.! Avoir eu une transplantation hépatique 
3.! Avoir vécu une transition entre le centre hospitalier pédiatrique et un centre hospitalier pour 

adulte. 
 

Ainsi, si vous êtes intéressés à participer à la présente étude et que vous êtes prêts à participer à un 

groupe de discussion focalisée, veuillez me contacter pour que nous prenions rendez-vous. Nous 

pourrons, alors, discuter davantage du déroulement (date et heure). Courriel : 

Shana.bissonnette@umontreal.ca 

 

Merci de votre collaboration, 

 

Shana Bissonnette, inf., B.Sc., ét., M. Sc. 

Faculté des sciences infirmières, Université de Montréal  
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Titre de l’étude : L’expérience de la transition de jeunes patients ayant eu une transplantation 

hépatique d’un centre hospitalier pédiatrique à un centre hospitalier pour adultes. 

 

Bonjour,  

 

Étant étudiante à la maîtrise en sciences infirmières à l’Université de Montréal, je vous 

invite à participer à un projet de recherche explorant le point de vue de jeunes patients ayant eu une 

transplantation hépatique, de leur famille, ainsi que des professionnels de la santé impliqués, 

l’expérience de la transition d’un centre hospitalier pédiatrique à un centre hospitalier pour adultes. 

Ce projet de recherche s’inscrit dans le cadre de ma formation aux cycles supérieurs. Il est dirigé 

par M. Jérôme Gauvin-Lepage, professeur adjoint à la Faculté des sciences infirmières de 

l’Université de Montréal et chercheur au Centre Hospitalier Sainte-Justine, et par Mme Marie-

Pascale Pomey, professeure titulaire au Département de gestion, évaluation et politique de santé de 

l’École de Santé Publique de l’Université de Montréal (ESPUM), chercheure régulière au Centre 

de recherche du centre hospitalier de l’Université de Montréal (CHUM) et chercheure associée à 

l’Institut en santé publique de l’Université de Montréal (IRSPUM). 

 

L’objectif de cette recherche qualitative est de mieux comprendre l’expérience de la 

transition, définir les facteurs facilitants et contraignants afin de mieux répondre aux besoins 

particuliers des jeunes patients qui effectuent la transition vers un centre hospitalier pour adultes. 

Veuillez prendre note que votre participation demeure volontaire et confidentielle. L’étude sera 

réalisée à l’aide d’un groupe de discussion d’une durée de 90 à 120 minutes avec trois à cinq parents 

de jeunes adultes ayant eu une transplantation hépatique et ayant vécu une expérience de santé et 

de soins similaires à la vôtre. 

 

Votre participation et le témoignage de votre expérience sont importants pour la réussite de 

ce projet de recherche. Les retombées possibles de cette étude permettraient l’avancement des 
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connaissances en sciences infirmières et pourraient mener vers des pistes d’interventions visant à 

améliorer ou à développer un programme de préparation à la transition.  

 

Pour participer, vous devez : 

1.! Être un parent d’un jeune adulte ayant eu une transplantation hépatique 
2.! Être un parent d’un jeune adulte ayant vécu l’expérience de transition entre un centre 

hospitalier pédiatrique et un centre hospitalier pour adulte. 
 

Ainsi, si vous êtes intéressés à participer à la présente étude et que vous êtes prêts à participer à un 

groupe de discussion focalisée, veuillez me contacter pour que nous prenions rendez-vous. Nous 

pourrons, alors, discuter davantage du déroulement (date et heure). Courriel : 

Shana.bissonnette@umontreal.ca 

 

Merci de votre collaboration, 

 

Shana Bissonnette, inf., B.Sc., ét., M. Sc. 

Faculté des sciences infirmières 

Université de Montréal  
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Lettre d’invitation pour les professionnels de la santé 
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Titre de l’étude : L’expérience de la transition de jeunes patients ayant eu une transplantation 

hépatique d’un centre hospitalier pédiatrique à un centre hospitalier pour adultes. 

 

Bonjour,  

 

Étant étudiante à la maîtrise en sciences infirmières à l’Université de Montréal, je vous 

invite à participer à un projet de recherche explorant le point de vue de jeunes patients ayant eu une 

transplantation hépatique, de leur famille, ainsi que des professionnels de la santé impliqués, 

l’expérience de la transition d’un centre hospitalier pédiatrique à un centre hospitalier pour adultes. 

Ce projet de recherche s’inscrit dans le cadre de ma formation aux cycles supérieurs. Il est dirigé 

par M. Jérôme Gauvin-Lepage, professeur adjoint à la Faculté des sciences infirmières de 

l’Université de Montréal et chercheur au Centre Hospitalier Sainte-Justine, et par Mme Marie-

Pascale Pomey, professeure titulaire au Département de gestion, évaluation et politique de santé de 

l’École de Santé Publique de l’Université de Montréal (ESPUM), chercheure régulière au Centre 

de recherche du centre hospitalier de l’Université de Montréal (CHUM) et chercheure associée à 

l’Institut de recherche en santé publique de l’Université de Montréal (IRSPUM). 

 

L’objectif de cette recherche qualitative est de mieux comprendre l’expérience de la 

transition, définir les facteurs facilitants et contraignants afin de mieux répondre aux besoins 

particuliers des jeunes patients qui transitionnent vers un centre hospitalier pour adultes. Veuillez 

prendre note que votre participation demeure volontaire et confidentielle. L’étude sera réalisée à 

l’aide d’un groupe de discussion d’une durée de 90 à 120 minutes avec cinq à huit professionnels 

de la famille. 

 

Votre participation et le témoignage de votre expérience sont importants pour la réussite de 

ce projet de recherche. Les retombées possibles de cette étude mettraient l’avancement des 

connaissances en sciences infirmières et pourraient mener vers des pistes d’interventions visant à 

améliorer ou à développer un programme de préparation à la transition.  
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Pour participer, vous devez : 

1.! Être un professionnel de la santé 
2.! Avoir plus d’une année d’expérience en transplantation 
3.! Avoir prodigué des soins à de jeunes adultes (30 ans et moins) ayant eu une transplantation 

hépatique  
 

Ainsi, si vous êtes intéressés à participer à la présente étude et que vous êtes prêts à participer à un 

groupe de discussion focalisée, veuillez me contacter pour que nous prenions rendez-vous. Nous 

pourrons, alors, discuter davantage du déroulement (date et heure). Courriel : 

Shana.bissonnette@umontreal.ca 

 

Merci de votre collaboration, 

 

Shana Bissonnette, inf., B.Sc., ét., M. Sc. 

Faculté des sciences infirmières 

Université de Montréal
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Note de service (Centre Hospitalier Universitaire Sainte-Justine)



 

 200 

                          Note   

 Destinataire : Professionnels de la santé, département de transplantation et clinique 

externe de transplantation hépatique 

Expéditeur : Shana Bissonnette, infirmière clinicienne, étudiante à la maîtrise 

Date :   

Objet : Déroulement d’une étude en transplantation hépatique 

 

Bonjour, 

 

La présente note de service a pour but de vous aviser qu’une étude se déroulera sur le 

département de la transplantation, ainsi qu’à la clinique externe de transplantation hépatique. Je 

suis étudiante à la maîtrise en sciences infirmières à l’Université de Montréal (UdeM) et ce projet 

s’inscrit dans le cadre de ma formation aux cycles supérieurs. Ce projet de recherche est dirigé par 

M. Jérôme Gauvin-Lepage, professeur adjoint à la Faculté des sciences infirmières de l’UdeM et 

chercheur au Centre Hospitalier Sainte-Justine et par Dre Marie-Pascale Pomey, professeure 

titulaire au Département de gestion, évaluation et politique de santé de l’École de Santé Publique 

de l’Université de Montréal (ESPUM), chercheure régulière au Centre de recherche du centre 

hospitalier de l’Université de Montréal (CHUM) et chercheure associée à l’Institut de recherche en 

santé publique de l’Université de Montréal (IRSPUM). 

Le but de cette recherche qualitative est d’explorer, selon le point de vue de jeunes patients 

ayant eu une transplantation hépatique, de leur famille, ainsi que des professionnels de la santé 

impliqués, l’expérience de la transition d’un centre hospitalier pédiatrique à un centre hospitalier 

pour adultes. 
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Cette présente lettre est pour vous informer que vous pourriez être sollicité à participer, sur 

une base volontaire, à un groupe de discussion d’une durée d’environ 90 à 120 minutes, afin de 

mieux comprendre votre expérience en tant que professionnels de la santé prodiguant des soins 

auprès de cette population. Votre participation et le témoignage de votre expérience sont importants 

pour la réussite de ce projet de recherche. Les retombées possibles de cette étude permettraient 

l’avancement des connaissances en sciences infirmières et pourraient mener vers des pistes 

d’interventions visant à améliorer ou à développer un programme de préparation à la transition. Je 

demeure disponible pour toutes questions. Vous pouvez me rejoindre par courriel à l’adresse 

suivante : shana.bissonnette@umontreal.ca  

 

Merci d’avance de votre participation.  

Shana Bissonnette inf., B.Sc., ét., M. Sc. 

Faculté des sciences infirmières, Université de Montréal 
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Appendice K 

Note de service (Centre Hospitalier de l’Université de Montréal)
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                Note   

 Destinataire : Professionnels de la santé, département de transplantation et clinique 

externe de transplantation hépatique 

Expéditeur : Shana Bissonnette, infirmière clinicienne, étudiante à la maîtrise 

Date :   

Objet : Déroulement d’une étude en transplantation hépatique 

 

Bonjour, 

 

La présente note de service a pour but de vous aviser qu’une étude se déroulera sur le 

département de la transplantation, ainsi qu’à la clinique externe de transplantation hépatique. Je 

suis étudiante à la maîtrise en sciences infirmières à l’Université de Montréal (UdeM) et ce projet 

s’inscrit dans le cadre de ma formation aux cycles supérieurs. Ce projet de recherche est dirigé par 

M. Jérôme Gauvin-Lepage, professeur adjoint à la Faculté des sciences infirmières de l’UdeM et 

chercheur au Centre Hospitalier Sainte-Justine et par Dre Marie-Pascale Pomey, professeure 

titulaire au Département de gestion, évaluation et politique de santé de l’École de Santé Publique 

de l’Université de Montréal (ESPUM), chercheure régulière au Centre de recherche du centre 

hospitalier de l’Université de Montréal (CHUM) et chercheure associée à l’Institut de recherche en 

santé publique de l’Université de Montréal (IRSPUM). 

Le but de cette recherche qualitative est d’explorer, selon le point de vue de jeunes patients 

ayant eu une transplantation hépatique, de leur famille, ainsi que des professionnels de la santé 

impliqués, l’expérience de la transition d’un centre hospitalier pédiatrique à un centre hospitalier 

pour adultes. 



 

 204 

Cette présente lettre est pour informer que vous pourriez être sollicité à participer sur une 

base volontaire à un groupe de discussion focalisée d’une durée de 90 à 120 minutes afin de mieux 

comprendre votre expérience en tant que professionnels de la santé prodiguant des soins auprès de 

cette population. Votre participation et le témoignage de votre expérience sont importants pour la 

réussite de ce projet de recherche. Les retombées possibles de cette étude mettraient l’avancement 

des connaissances en sciences infirmières et pourraient mener vers des pistes d’interventions visant 

à améliorer ou à développer un programme de préparation à la transition. Je demeure disponible 

pour toutes questions. Vous pouvez me rejoindre par courriel à l’adresse suivante : 

shana.bissonnette@umontreal.ca 

Merci d’avance de votre participation. 

Shana Bissonnette inf., B.Sc., ét., M. Sc. 

Faculté des sciences infirmières, Université de Montréal  
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Appendice L 

Fiche sociodémographique pour les patients 
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Fiche sociodémographique - patients 

 

Titre de l’étude : L’expérience de la transition de jeunes patients ayant eu une transplantation 

hépatique d’un centre hospitalier pédiatrique à un centre hospitalier pour adultes. 

 

 

Code du participant : ______                                                       Date : _________ 

 

Âge : ___________ 

 

Genre : Femme � Homme � 

 

État civil : Célibataire � Marié(e) � Séparé(e) � Divorcé(e) �   

 

À quel âge avez-vous eu votre transplantation du foie : _________ 

 

À quel âge avez-vous vécu la transition du centre hospitalier pédiatrique au centre hospitalier 

pour adulte : _________ 
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Appendice M 

Fiche sociodémographique pour les parents 
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Fiche sociodémographique - parents 

 

Titre de l’étude : L’expérience de la transition de jeunes patients ayant eu une transplantation 

hépatique d’un centre hospitalier pédiatrique à un centre hospitalier pour adultes. 

Code du participant : ______                                                       Date : _________ 

 

Âge : __________ 

Genre : Femme � Homme � 

 

À quel âge votre enfant a eu son diagnostic : _________ 

 

À quel âge votre enfant a eu la transplantation du foie : _________ 

 

Combien de temps avez-vous attendu avant que votre enfant reçoive la 

transplantation :_________ 

 

Quel âge avait votre enfant lorsqu’il a vécu la transition du centre hospitalier pédiatrique au 

centre hospitalier pour adulte : _________ 

 

Quel âge aura votre enfant lorsqu’il vivra la transition du centre hospitalier pédiatrique au 

centre hospitalier pour adulte : _________ 

 

Courriel pour envoyer les résultats de l’étude : ____________________________________  
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Appendice N 

Fiche sociodémographique pour les professionnels de la santé 
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Fiche sociodémographique – professionnels de la santé 

Titre de l’étude : L’expérience de la transition de jeunes patients ayant eu une transplantation 

hépatique d’un centre hospitalier pédiatrique à un centre hospitalier pour adultes 

Code du participant : ______                                                       Date : _________ 

 

Âge : __________ 

Genre : Femme � Homme � 

Discipline professionnelle : 

Infirmier (ère) �    Médecin � Nutrionniste � Travailleuse sociale � Psychologue �  

Physiothérapeute � Pharmacien �     

Autre : ___________________________________________________________ 

Titre d’emploi : ____________________________________________________ 

Unité de soins �    Clinique externe � 

Centre hospitalier de l’Université de Montréal � Centre hospitalier universitaire Ste-Justine � 

Nombre d’années d’expérience clinique : ___________________ 

Nombre d’années d’expérience clinique en transplantation : __________ 

Autres expériences : _____________________ 

Statut de l’emploi : 

Temps plein � Temps partiel � 

Quart de travail :  

Jour �    Soir �     Nuit � 
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Appendice O 

Guide pour le groupe de discussion focalisée 
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Guide pour le groupe de discussion 

 

Titre de l’étude : L’expérience de la transition de jeunes patients ayant eu une transplantation 

hépatique d’un centre hospitalier pédiatrique à un centre hospitalier pour adultes. 

!! S’assurer de la disponibilité des participants pour le groupe de discussion focalisée d’une 
durée de 90 à 120 minutes. 

Introduction générale :  

Tout d’abord, merci d’avoir accepté de prendre de votre temps pour participer à ce groupe 

de discussion. Comme vous le savez, dans le cadre de mon mémoire, mon projet de recherche porte 

sur l’expérience de la transition de jeunes patients ayant eu une transplantation hépatique d’un 

centre hospitalier pédiatrique à un centre hospitalier pour adulte, selon le point de vue des jeunes 

adultes, des familles, des gestionnaires et des professionnels de la santé. Aujourd’hui, cette 

rencontre a pour but d’explorer votre expérience, les facteurs qui selon vous sont facilitants ou 

contraignants pour une bonne transition, des pistes de réflexion pour améliorer la préparation à la 

transition et vos propositions pour améliorer la qualité et la sécurité des soins, ainsi que le 

continuum interétablissement pour mieux répondre à vos besoins. 

Introduction : 

-! Avant tout, je propose que nous fassions un tour de table afin que chacun se présente. 
 

Pistes d’interventions : 

-! Comment avez-vous vécu la transition du centre hospitalier pédiatrique au centre 
hospitalier pour adulte!? 

-! Quelle préparation avez-vous reçue pour vous préparer à vivre cette transition!? 
-! Qui sont les professionnels qui vous ont accompagné dans cette transition!? 
-! Quels sont les éléments qui ont été facilitants à votre transition!? 
-! Quels sont les éléments qui ont été contraignants à votre transition!? 
-! Comment pourrions-nous améliorer le processus de transition!? 

Conclusion 

U! Auriez-vous d’autres éléments à discuter avant de conclure cette rencontre!?  

Merci pour votre collaboration.  
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Appendice P 

Guide d’entretien semi-dirigé pour les entretiens individuels
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Titre de l’étude : L’expérience de la transition de jeunes patients ayant eu une transplantation 

hépatique d’un centre hospitalier pédiatrique à un centre hospitalier pour adultes. 

!! S’assurer de la disponibilité des participants pour un entretien individuel d’environ 45 à 
60 minutes. 

Introduction générale :  

Tout d’abord, merci de votre présence et de votre participation à cet entretien. Comme vous 

le savez, dans le cadre de mon mémoire, mon projet de recherche porte sur l’expérience de la 

transition de jeunes patients ayant eu une transplantation hépatique d’un centre hospitalier 

pédiatrique à un centre hospitalier pour adulte, selon le point de vue des jeunes adultes, des familles, 

des gestionnaires et des professionnels de la santé. Aujourd’hui, cette rencontre a pour but 

d’explorer votre expérience, les facteurs qui selon vous sont facilitants ou contraignants pour une 

bonne transition, des pistes de réflexion pour améliorer la préparation à la transition et vos 

propositions pour améliorer la qualité et la sécurité des soins, ainsi que le continuum 

interétablissement pour mieux répondre à vos besoins. 

 

Introduction : 

-! Avant tout, je propose que nous nous présentions. 
 

Pistes d’interventions : 

-! Depuis combien d’années avez-vous eu votre transplantation!? 
-! Et depuis combien d’années avez-vous vécu la transition!? 
-! Comment avez-vous vécu la transition du centre hospitalier pédiatrique au centre 

hospitalier pour adulte!? 
-! Quelle préparation avez-vous reçue pour vous préparer à vivre cette transition!? 
-! Qui sont les professionnels qui vous ont accompagné dans cette transition!? 
-! Quels sont les éléments qui ont été facilitants à votre transition!? 
-! Quels sont les éléments qui ont été contraignants à votre transition!? 
-! Comment pourrions-nous améliorer le processus de transition!? 

Conclusion 

U! Auriez-vous d’autres éléments à discuter avant de conclure cette rencontre!? 
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Appendice Q 

Formulaire de consentement pour les participants 
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FORMULAIRE D’INFORMATION ET DE CONSENTEMENT 
Pour les jeunes, les parents et les professionnels 

 
Titre du projet :  Les perceptions de jeunes patients ayant eu une 

transplantation hépatique quant à la transition d’un 
centre hospitalier pédiatrique à un centre 
hospitalier pour adultes. 

 
Chercheuse responsable au CHUM :    Marie-Pascale Pomey, Md, Ph.D. Professeur 

titulaire au Département de gestion, évaluation et 
politique de santé de l’École de Santé Publique de 
l’Université de Montréal, chercheure régulière au 
Centre de recherche du Centre Hospitalier de 
l’Université de Montréal et chercheure associée à 
l’Institut de recherche en santé publique de 
l’Université de Montréal.  

 
Étudiante – chercheuse:  Shana Bissonnette, infirmière clinicienne, 

étudiante à la maîtrise à la Falculté des sciences 
infirmières de l’Université de Montréal. 

 
Identifiant multicentrique :   MP-02-2019-8050 
 
No de projet au CHUM :  18.356 

 
________________________________________________ 

 
PRÉAMBULE 

$
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Nous sollicitons votre participation à un projet de recherche parce que vous êtes soit:  
"! un(e) jeune patient(e) âgé(e) entre 16 et 30 ans qui a eu une transplantation hépatique et qui 

a vécu ou vivra dans la prochaine année la transition d’un centre hospitalier pédiatrique au 
centre hospitalier pour adultes. Toutefois, selon le déroulement du recrutement, il se 
pourrait que des patients (es) âgés de plus de 30 ans soient également recrutés; 

"! le parent d’un jeune qui aura à transiter ou qui a déjà transité; ou  
"! un professionnel qui accompagne ces transitions.  

 

Cependant, avant d’accepter de participer à ce projet et de signer ce formulaire d’information et de 
consentement, veuillez prendre le temps de lire, de comprendre et de considérer attentivement les 
renseignements qui suivent.   
 
Ce formulaire peut contenir des mots que vous ne comprenez pas. Nous vous invitons à poser toutes 
les questions que vous jugerez utiles à la chercheuse responsable, l’étudiante-chercheuse ou aux 
autres membres du personnel affectés au projet de recherche et à leur demander de vous expliquer 
tout mot ou renseignement qui n’est pas clair. 
 

NATURE ET OBJECTIFS DU PROJET 

La transition d’un centre hospitalier pédiatrique à un centre hospitalier pour adultes est reconnue 
comme étant un événement stressant et anxiogène pour les jeunes patients et leur famille. Jusqu’à 
ce jour, la préparation pour vivre cette transition demeure une lacune dans notre système de santé. 
De fait, cette dernière contribue à la détérioration précoce des jeunes patients et à des conséquences 
graves sur leur état de santé. Il appert donc essentiel d’explorer la perception de jeunes patients, de 
leur famille et des professionnels de la santé quant à la transition afin d’améliorer les processus 
dans la préparation et dans le continuum de soins interétablissement.  

 

Le but de cette étude est d’explorer, selon le point de vue de jeunes ayant eu une transplantation 
hépatique et de leur famille, ainsi que des professionnels de la santé impliqués, leurs perceptions 
quant à la transition vécue, ou celle à venir dans la prochaine année, d’un centre hospitalier 
pédiatrique au centre hospitalier pour adultes. Plus précisément, sous forme de groupe de 
discussion, ce projet vise à mieux comprendre les perceptions, l’expérience vécue et les besoins 
spécifiques de cette population, ainsi que d’identifier les facteurs facilitants et contraignants à la 
transition.  

 

NOMBRE DE PARTICIPANT (E) S ET DURÉE DE LA PARTICIPATION 

Pour la réalisation de ce projet de recherche, au total, entre 27 et 41 participants seront recrutés. 
Les participants seront divisés dans des groupes. Les groupes pour les jeunes patients seront 
constitués de trois à cinq jeunes patients. Pour ceux des parents, ils seront formés de trois à cinq 
parents. Et finalement, pour ceux des professionnels de la santé, ils seront composés de six à huit 
professionnels (infirmière, médecin, pharmacien, physiothérapeute, psychologue, nutritionniste). 
Entre 15 et 23 participants seront recrutés au Centre Hospitalier de l’Université de Montréal et 
entre 12 et 18 participants proviendront du Centre Hospitalier Universitaire de Sainte-Justine.  
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Ce projet de recherche aura une durée totale prévue de 12 mois. Toutefois, la participation des 
participants sera d’une durée approximative de deux heures. Tous les participants seront 
préalablement approchés par l’équipe de professionnels de la santé (infirmière ou médecin de la 
clinique externe) ou par le patient-partenaire, au CHUM, pour obtenir leur consentement au partage 
de leurs coordonnées à l’étudiante-chercheuse afin que celle-ci puisse les contacter et leur expliquer 
davantage le projet de recherche. 

 

NATURE DE LA PARTICIPATION DEMANDÉE ET DÉROULEMENT DU PROJET 

Si vous acceptez de participer à ce projet de recherche et après avoir signé le présent formulaire, 
votre participation consistera à: 

 

"! remplir un questionnaire sociodémographique d’une page maximum; 
 

"! rencontrer l’étudiante-chercheuse pour participer à un groupe de discussion d’une durée de 
60 à 90 minutes, une seule fois, portant sur vos perceptions quant à la transition du centre 
hospitalier pédiatrique au centre hospitalier pour adultes. 

 

ou 

 

"! rencontrer l’étudiante-chercheuse pour participer à un entretien d’une durée de 60 à 90 
minutes, une seule fois, pourtant sur votre perception quant à la transition du centre 
hospitalier pédiatrique au centre hospitalier pour adultes via skype, facetime ou REACT, si 
vous ne pouvez pas être disponible pour un groupe de discussion. 

 

Les groupes de discussion ou l’entretien auront lieu soit au Centre Hospitalier de l’Université de 
Montréal, soit à l’Hôpital Ste-Justine un soir ou une journée de fin de semaine. De même, afin de 
respecter le moment le plus propice de la journée, l’heure de la journée vous sera fixée selon un 
consensus de groupe. Pour les professionnels de la santé, le groupe de discussion se fera après les 
heures de travail sur une base volontaire, non rémunéré ou sur les heures du dîner. Pendant le 
groupe de discussion ou l’entretien, si une question s’avère plus difficile à répondre, vous n’aurez 
pas à y répondre. Il n’y a pas de bonnes, ni de mauvaises réponses. 

 

Pour faciliter la collecte et l’analyse des données, le groupe de discussion ou l’entrevue seront 
enregistrés sur support audionumérique. Il y aura une transcription manuscrite des enregistrements 
audionumériques. Une fois transcrits, ceux-ci seront tout de même conservés pour une période de 
dix ans. De même, des notes d’observations seront prises tout au long de la séance du groupe de 
discussion et conservées pendant dix ans. 
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Les participants d’une même catégorie (patients, parent, professionnels), seront divisés en groupe 
de trois à cinq participants pour un total de sept groupes.  

 

Groupes de patients 

Il est souhaité d’avoir trois groupes de jeunes patients!;  

- un groupe âgé entre 16 et 17 ans,  

- un groupe de jeunes âgés entre 18 et 25 ans et  

- un dernier avec des jeunes âgés entre 25 et 30 ans.  

 

Groupe de parents 

De plus, il y aura deux groupes de parents, soit  

- un groupe de trois à cinq parents de jeunes entre 16 et 17 ans et  

- un groupe de parents de jeunes entre 18 et 25 ans.  

 

Groupe de professionnels 

Enfin, il est également attendu d’avoir deux groupes de professionnels de la santé des centres 
hospitaliers respectifs composés entre six à huit professionnels (infirmière, médecin, pharmacien, 
physiothérapeute, psychologue, nutritionniste). Les groupes de discussion pour les jeunes et pour 
les parents lieu simultanément, mais dans des salles séparées. 

 

RISQUES ET INCONVÉNIENTS 

Inconvénients liés aux émotions suscitées et au temps de participation 

Il n’y a aucun risque physique à participer à ce projet de recherche. Par contre, votre participation 
à ce projet pourrait vous occasionner certains inconvénients liés aux émotions suscitées par la 
description de votre expérience. Advenant le cas où vous auriez besoin de soutien, nous pourrons 
vous orienter vers une ressource capable de vous aider.   

 

De plus, le temps nécessaire pour votre déplacement, remplir le questionnaire et pour répondre aux 
questions durant le groupe de discussion/entrevue pourraient représenter un inconvénient pour 
certain(e)s participant(e)s et susciter un questionnement ou un stress. Vous pourrez cesser le groupe 
de discussion/l’entrevue à tout moment. Il vous sera offert de poursuivre à un autre moment si vous 
le désirez. 
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Risque lié au bris de confidentialité : 

Il existe un risque lié à un possible bris de confidentialité concernant vos informations personnelles 
et vos dossiers médicaux qui pourrait se traduire par une atteinte à votre vie privée. Ce risque est 
cependant minime. Tous les efforts seront déployés pour protéger votre vie privée et assurer votre 
confidentialité, tel que décrit dans la section « Confidentialité ». 

 

AVANTAGES 

Vous ne retirerez aucun bénéfice personnel de votre participation à ce projet de recherche. À tout 
le moins, les résultats obtenus contribueront à l’avancement des connaissances dans ce domaine 
afin d’améliorer l’expérience des patients. 

 
CONFIDENTIALITÉ  
Durant votre participation à ce projet de recherche, la chercheuse responsable de ce projet et son 
équipe recueilleront, dans un dossier de recherche, les renseignements vous concernant et 
nécessaires pour répondre aux objectifs scientifiques de ce projet de recherche.  
 
Ces renseignements comprennent le questionnaire de données sociodémographiques que vous 
aurez rempli et les données collectées pendant le groupe de discussion (notes d’observation, 
enregistrement audionumérique). 
 
Tous les renseignements recueillis, y compris les enregistrements audionumériques, demeureront 
confidentiels dans les limites prévues par la loi. Vous ne serez identifié(e) que par un numéro de 
code. La clé du code reliant votre nom à votre dossier de recherche sera conservée par la chercheuse 
responsable de ce projet de recherche. 
 
Ces données de recherche seront conservées pendant au moins 10 ans par la chercheuse responsable 
de ce projet de recherche. 
 
Les données de recherche pourront être publiées ou faire l’objet de discussions scientifiques, mais 
il ne sera pas possible de vous identifier. 
 
Vous avez le droit de consulter votre dossier de recherche pour vérifier les renseignements 
recueillis et les faire modifier au besoin, et ce, aussi longtemps que la chercheuse responsable du 
projet détient ces informations. 
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COMMUNICATION DES RÉSULTATS GÉNÉRAUX  
Vous pourrez connaître les résultats généraux de cette étude si vous si vous avez laissé votre 
courriel au bas de la fiche démographique. Il est également prévu que les résultats de la recherche 
seront envoyés par courriel aux participants. 

COMPENSATION  

Vous ne recevrez pas de compensation financière pour votre participation à ce projet de recherche. 

 

EN CAS DE PRÉJUDICE  

En acceptant de participer à ce projet de recherche, vous ne renoncez à aucun de vos droits et vous 
ne libérez pas le chercheur responsable de ce projet de recherche ou l’étudiante-chercheuse. 

PARTICIPATION VOLONTAIRE ET DROIT DE RETRAIT  

Votre participation à ce projet de recherche est volontaire. Vous êtes donc libre de refuser d’y 
participer. Vous pouvez également vous retirer de ce projet à n’importe quel moment, sans avoir à 
donner de raisons, en informant l’équipe de recherche. 

Votre décision de ne pas participer à ce projet de recherche ou de vous en retirer n’aura aucune 
conséquence sur la qualité des soins et des services auxquels vous avez droit ou sur votre relation 
avec les équipes qui les dispensent. 
 
IDENTIFICATION DES PERSONNES-RESSOURCES  
Si vous avez des questions ou éprouvez des problèmes en lien avec le projet de recherche, ou si 
vous souhaitez vous en retirer, vous pouvez communiquer avec la chercheuse responsable, Dre 
Marie-Pascal Pomey, au numéro suivant: 514-543-3666, poste 1364 (entre 9h00 et 17h00, du lundi 
au vendredi) ou avec l’étudiante-chercheuse, Shana Bissonnette par courriel 
shana.bissonnette@umontreal.ca. 

 
Pour toute question concernant vos droits en tant que participant(e) à ce projet de recherche ou si 
vous avez des plaintes ou des commentaires à formuler, vous pouvez communiquer avec le 
commissaire local aux plaintes et à la qualité des services du Centre Hospitalier de l’Université de 
Montréal au 514-890-8484 
 

SIGNATURE  
J’ai pris connaissance du formulaire d’information et de consentement. On m’a expliqué le projet 
de recherche et le présent formulaire d’information et de consentement. On a répondu à mes 
questions et on m’a laissé le temps voulu pour prendre une décision. Après réflexion, je consens à 
participer à ce projet de recherche aux conditions qui y sont énoncées.  
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Nom (en lettres moulées)  Signature du/de la participant(e) Date 

SIGNATURE DE LA PERSONNE QUI OBTIENT LE CONSENTEMENT, SI 
DIFFÉRENTE DU CHERCHEUR RESPONSABLE DU PROJET DE RECHERCHE 
J’ai expliqué au/à la participant(e) le projet de recherche et le présent formulaire d’information et 

de consentement et j’ai répondu aux questions qu’il/elle m’a posées. 

 

Nom (en lettres moulées)  Signature de la personne qui Date 

     obtient le consentement  

 
ENGAGEMENT DE LA CHERCHEUSE RESPONSABLE AU CHUM  
Je certifie qu’on a expliqué au/à la participant(e) le présent formulaire d’information et de 

consentement, que l’on a répondu aux questions que le sujet de recherche avait.  

  

Je m’engage, avec l’équipe de recherche, à respecter ce qui a été convenu au formulaire 

d’information et de consentement et à en remettre une copie signée et datée au/à la participant(e). 

 

Nom (en lettres moulées)  Signature du chercheur responsable Date 

 

Veuillez noter :  

Il faut consigner dans le dossier de recherche du (de la) participant(e), le cas échéant, d’autres 

renseignements sur l’aide fournie au cours du processus visant à obtenir le consentement.  

 
APPROBATION PAR LE COMITÉ D’ÉTHIQUE DE LA RECHERCHE  
Le comité d’éthique de la recherche du CHUM a approuvé le projet et assurera le suivi du projet 

pour les établissements du réseau de la santé et des services sociaux du Québec participants.  
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Appendice R 

Extrait du tableau explicatif de l’analyse réalisée 
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Extrait explicatif du tableau l’analyse réalisée 

 

Thèmes Codes Verbatim 

La préparation à la transition   

 Le moment souhaité pour 

débuter la préparation 

«!Moi, je dirais, qu’étant donné que la plupart du temps, c’est [à l’âge 

de] 18 ans que nous transférons, je dirais [que la préparation devrait 

débuter] vers [l’âge de] 14-16 ans. C’est là que tu commences à avoir ton 

premier travail, donc d’avoir des responsabilités!» (Je, # 7).  

  «![La préparation pourrait débuter vers [l’âge de] 16 ans. [C’est] vers 16 

ans [que] tu commences à travailler [et] à avoir un peu plus de 

responsabilités!» (Je, # 2). 

  «!Ce qui pourrait aider, je crois, c’est [de parler de la transition] un peu 

plus tôt, [vers l’âge de] 16 ans!» (Je, # 3) 

  «![La préparation à la transition, plus particulièrement le transfert des 

responsabilités] a commencé vers l’âge de 14 ans, c’est un bon moment 

pour commencer la préparation!» (Par, # 1). 

 La préparation «!Ce qui m’a le plus aidé, c’est de voir le médecin. Ça enlève une 

angoisse. C’est un nouvel hôpital, un nouveau médecin, une nouvelle 

infirmière, tout est nouveau. Au moins d’avoir une face qui me connaît 
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ça donne l’impression qu’il connait mon dossier. C’est détressant!» (Je, 

# 2).  

  «!Le médecin du centre hospitalier pour adultes est venu me voir au 

centre hospitalier pédiatrique. J’ai vraiment apprécié. Le médecin du 

centre hospitalier pédiatrique ne m’a pas juste lancé ok bye bye. Le 

médecin du centre hospitalier pour adultes m’a vraiment pris sous son 

aile!» (Je, # 3).  

  «!J’ai vu le médecin [à la dernière rencontre au centre hospitalier 

pédiatrique], je savais un peu qui il était!» (Je, # 1) 

  «!J’aurais aimé rencontrer aussi l’infirmière parce que c’est plus avec 

elle que je [vais communiquer]. Quand j’ai besoin d’explications, c’est 

à elle que je me réfère!» (Je, # 3). 

  «!Voir l’infirmière [au dernier rendez-vous de suivi avant la transition] 

serait mieux, je pense!» (Je, # 5). 

  «!Comme j’ai rencontré le nouveau médecin, celui du côté adulte, au 

centre hospitalier pédiatrique et que j’ai vu que les deux médecins se sont 

parlés, j’ai trouvé que mon dossier a été transféré avec l’information 

nécessaire!» (Je, # 1) 

  «!Ils m’ont dit que j’avais un rendez-vous à 13h00 avec mon médecin, 

pas d’adresse, aucune indication, rien. C’est sûr qu’ils ont dû prendre 
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pour acquis que je connaissais [les lieux]. Je suis restée surprise!» (Je, 

# 2). 

  «!Nous ne connaissions pas le nom. Nous n’avons pas de numéro de 

téléphone, il n’y a rien qui nous est donné. Nous, nous partons, nous 

n’avons pas de petit cahier. Nous devrions avoir quelque chose dans les 

mains. Nous partons avec rien!» (Par, # 4).  

  «![J’ai deux enfants, une] a été préparée, mais pas [l’autre]. Vous voulez 

que notre enfant vienne seul!? Vous voulez que notre enfant soit capable 

de poser des questions!? Vous voulez que notre enfant comprenne quand 

vous lui parlez!? Éduquez-la. Moi, [le médecin pédiatrique] m’a éduqué. 

Il m’a expliqué les termes. Il m’a fait des schémas pour me montrer c’est 

quoi qui arrive. Vous lui posez des questions qu’elle ne comprend pas 

parce que oui vous lui parlez de choses qu’elle a vécu, mais dont elle ne 

se souvient pas d’avoir vécu. Sa référence, c’est moi!» (Par, # 3). 

  «![Il y avait une différence dans la relation créée avec le patient]. Quand 

je n’allais pas les chercher [au centre hospitalier pédiatrique], je les 

appelais, mais ce n’était pas pareil. Quand je les voyais, il y avait un 

contact qui se faisait, pour moi, mais pour eux aussi. Je pense que ça 

facilitait!» (Pro, #3). 

  «!Nous, nous avons la chance d’avoir un médecin au centre hospitalier 

pédiatrique qui nous fait confiance. Il prône beaucoup l’autonomie. Je 
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pense que [les jeunes adultes] sont quand même, comparés à d’autres 

spécialités, bien préparés. Le médecin pédiatrique nous présente comme 

quelque chose de positif. Il les laisse aller dans l’allégresse. Il les jette en 

dehors du nid (Pro, #4). 

 Le transfert des 

responsabilités 

«!Bien que [les professionnels du centre hospitalier pédiatrique] en 

avaient parlé à mes parents, mais ils n’ont pas eu de support pour faire 

la transition. C’est moi qui ai demandé de m’en occuper. C’est moi. Je 

veux mes responsabilités!» (Je, # 4). 

  «!Je ne sais pas [si mes parents ont reçu du soutien pour le transfert des 

responsabilités]!» (Je, # 3) 

  «![Nous n’avons] pas assez d’informations. [Nous sommes] toujours 

dans le néant!» (Par, # 3). 

  «!C’était plus le mandat de l’infirmière. Elle a commencé à nous parler, 

je dirais deux à trois ans avant la transition, qu’il fallait rendre [notre 

enfant] plus autonome, par exemple [il faillait lui laisser] faire sa dosette 

[pour les médicaments], [le laisser] prendre ses rendez-vous. Mon fils 

m’a aussi demandé de l’indépendance » (Par, # 4).  

  «![Ce qui est le plus difficile] ce n’est pas par rapport à l’hôpital. C’est 

plus par rapport à apprendre à laisser la responsabilité à notre enfant [en 

lien avec] sa médication, son suivi médical, [la prise] des rendez-vous. 
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[Notre fille] est allée passer des examens toute seule à l’hôpital, nous 

n’étions pas là. C’est difficile. C’est la partie difficile, mais je pense que 

c’est la partie difficile à tous les niveaux pour les parents. Nous avons 

appris à faire un peu le détachement avec notre fille et avec le corps 

médical pour que notre fille puisse prendre ses responsabilités!» (Par, 

# 1).  

  «!Il faut que ça se fasse en collaboration avec le parent. Il faut que le 

parent pousse l’enfant en bas du nid!» (Pro, #4). 

  «!Il y a comme deux types de prise en charge : le jeune et le parent. [Le 

jeune doit prendre plus des responsabilités certains vont le faire d’eux-

mêmes et d’autres non il faut les aider]. Les parents aussi ont une 

démarche. Il faut qu’ils s’éloignent!» (Pro, #2). 

 


