
Transition des soins 
pédiatriques vers les soins 

pour adultes



La transition
• Processus intentionnel, progressif et coordonné visant le passage du

patient adolescent ou jeune adulte d’un service de soins pédiatriques vers
un service de soins pour adultes

 patients préparés à prendre en charge leur santé à l’âge adulte

• Aborder les besoins médicaux, psychosociaux et éducatifs des jeunes
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DÉFINITION DES TERMES

Le transfert
• Point exact dans le temps où la responsabilité des soins du patient est

passée aux médecins adulte

• Habituellement entre 16 et 20 ans Aucun critère d’âge strict n’est établi,
la flexibilité et l’adaptabilité sont essentielles

• Idéalement en période de stabilité clinique, psychologique et sociale

Il est préconisé de débuter la transition si possible bien avant le transfert, 
et de poursuivre l’accompagnement après.



Adolescence et maladie
• Impact négatif de la maladie sur l’autonomisation

• Mauvaise adhésion aux soins

• Peur de la dépendance vis-à-vis des traitements

• Différences avec les autres adolescents, isolement social

• Anxiété, perte de la confiance en soi

• Conduites à risque

ENJEUX DE LA TRANSITION

3

Objectifs de la transition
• Eviter la rupture du parcours de soins : préparation du jeune et de sa famille

• Aider le patient à devenir autonome : compréhension de sa maladie, son
traitement, prise en charge des rendez-vous, …

• Poursuite du développement personnel, social et professionnel

• Abord des questions sur la sexualité, les conduites addictives, l’hygiène de
vie…

• Redéfinition de la place des parents



4

EXEMPLES D’OUTILS POUR FACILITER 
LA TRANSITION
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Les actions inter-filières – Groupe de travail Transition (1/2)
• Site internet dédié à la transition : www.transitionmaladiesrares.com
• Newsletter Trans’Actu

http://www.transitionmaladiesrares.com/
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• Développement d’outils communs transversaux, à destination des familles 
et/ou des professionnels, transposables à toutes les filières :

- Les 5 dimensions de la transition (groupe ETP- Transition)

- Plaquette informative à destination des parents en
collaboration avec une sociologue spécialiste de la
transition (en cours)

- Podcast transition : Témoignages de patients, de parents
et de professionnels de santé pour accompagner la
transition (à venir)

• Développement de formations sur la transition dans les maladies rares à
destination des familles ou professionnels de santé adaptable à l’ensemble
des filières :

- Journées et/ou webinaires transition inter-filières pilotés par FIMATHO

- Module « Transition » (dispensé par filière Neurosphinx) dans Formation
« Parents Experts » pilotée par FIMATHO

Les actions inter-filières – Groupe de travail Transition (2/2)



Les actions de la filière FIMATHO

• Etat des lieux/questionnaires auprès des patients, des parents et des
professionnels

• « Journées d’information et d’échanges autour de la transition ado-adulte »
destinées aux patients adolescents (15-19 ans) et leurs parents :

 Objectif : Désamorcer les craintes et aider à préparer cette étape
clé du suivi médical

A venir :

• Référentiel de bonnes pratiques (adaptation du référentiel filière Filfoie)

• Annuaire de correspondants adultes



Outils d’information destinés aux patients et à leur famille (1/2)

• Guide des transitions vers l’âge adulte de l’association 
La Vie par un Fil

• Guide pour une transition réussie de la filière G2M



Outils d’information destinés aux patients et à leur famille (2/2)

• Site plateforme Transition « La Suite Necker » - www.la-suite-necker.aphp.fr

- Tutoriels

- Témoignages

- Conseils

- …



Recommandations générales ou spécifiques aux pathologies

• Protocoles Nationaux de Diagnostic et de Soins :
Certains PNDS intègrent des recommandations au
moment de la transition ou des recommandations de
suivi systématique à l’âge adulte

• Référentiel de Transition enfants-adultes
porteurs de maladies rares du foie (filière Filfoie)

• Checklists et frise chronologique (filière FAI²R)



Outils d’évaluation et de suivi

• Questionnaire « Good2Go » pour
évaluer le niveau de préparation au
transfert des adolescents

http://www.sickkids.ca/good2go/
Plateforme AD’venir

• Carnet de liaison et guide pratique 
pour les patients atteints de 
drépanocytose (filière MCGRE) :

- Evaluation de l’autonomie du patient
- Evaluation des besoins psycho-éducatifs
- Questionnaire à remplir avec le patient
- …

• Aide-mémoire « Retour sur les premières consultations en service pour
adulte par le patient » (filière FAI²R)

http://www.sickkids.ca/good2go/
https://advenir-robertdebre.aphp.fr/etre-jeune-vivre-maladie-chronique/je-prepare-mon-passage/test-etes-vous-prets-pour-la-transition/


Outils pour aider le patient à s’autonomiser

• Application mobile La Suite Necker

Elle permet de :

- gérer sa maladie au quotidien
- suivre ses traitements
- organiser ses rendez-vous
- garder les principales informations relatives à sa maladie
- …

lapplication-noa.mp4
lapplication-noa.mp4


Selon le PNDS (sept 20)

« Suivi multidisciplinaire tout au long de la vie »

« Organiser le relais avec la médecine adulte »

Mais….. pas de recul sur l’évolution des patients adultes

Augmentation de la survie : évaluation sévérité, plug, ECMO, ventilation, ttt anti 
HTAP
augmentation morbidité respiratoire++

Pas de différence en terme de qualité de vie chez des adultes hernies ou non
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RECOMMANDATIONS HERNIE

Koivusalo J Pediatr Surg 2005

Pennaforte Arch Pediatr 2013



Suivi recommandé selon PNDS (sept 20)

Fréquence :
Tous les 3 mois la première année, tous les 6 mois la deuxième année puis tous
les ans jusqu’à la passation de relais aux médecins d’adultes.

Points d’attention et examens systématiques :
Radios de thorax : 2 fois par an les 2 premières années puis tous les 3 ans ou 
sur point d’appel clinique (digestif ++) 
EFR :  à 6/7 ans avec pléthysmographie et test de marche
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RECOMMANDATIONS HERNIE



Naissance à 7 ans : Néonatologue (Dr Mur)

7 ans : 1ère consultation de « transition » avec pneumopédiatre (Dr Cerbelle) :

EFR, évaluation pneumo approfondie

9-10 ans : Evaluation globale + orthopédique approfondie (Dr Aubry)

11-12 ans : Evaluation globale + pneumopédiatrique : EFR, Epreuve d’effort,

ETT

15 ans : Evaluation globale + orthopédique approfondie (Dr Aubry)

16 ans : HDJ pour bilan global : EFR, épreuve d’effort, TDM Thoracique
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EN PRATIQUE AU CHU DE LILLE



TRANSITION

18-20 ans : Consultation de transition pédiatre/pneumologue adulte (à venir…)

Pour l’instant :

Pas de parcours standardisé, pas de pneumologue référent, pas de consultation
de transition

Au cas par cas ….
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EN PRATIQUE AU CHU DE LILLE



•Pour qui ? :
•Symptomatique déjà suivis sur le plan pneumo pédiatrique
•Les autres ? EFR anormales ? ECMO ? 

•Grille de critères pour définir pour qui faire une transition  - Algorithme 
•Synthèse complète – Bilan paraclinique

•Où ?
•CHU ? CHG ? Libéral ? 
•Implication du médecin généraliste : vaccin grippe, point d’appel

•Fréquence ? AU MOINS UNE CONSULTATION SYSTEMATIQUE +++

•Au minimum : tous les 3 ans ? tous les ans si histoire respiratoire.

•Retour des patients déjà adultes
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BRAINSTORM



LES INCONTOURNABLES D’UNE TRANSITION

RÉUSSIE

• Démarrer tôt !  ANTICIPATION

• Flexibilité           PERSONNALISE

• Voir le patient seul AUTONOMISATION

• Consultation conjointe pédiatre/adulte MOTIVES

• Bilan complet : anamnèse – paraclinique PREPARATION

BUT : pas de rupture de suivi

Et dans vos centres ?
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Merci de votre attention !


