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La transition enfant-adulte

La transition est un processus intentionnel, progressif et coordonné qui accompagne l’adolescent atteint d’une maladie 
chronique vers une prise en charge autonome, tout en assurant la continuité entre les soins pédiatriques et adultes.

Objectifs principaux :

• Développer l’autonomie du jeune
• Préparer le passage aux soins pour adultes
• Soutenir les parents dans ce changement
• Éviter les ruptures de suivi
• Accompagner le jeune patient dans son projet de vie



La maladie

• Connaissance sur la maladie et 
les traitements 

• Gestion du suivi médical

• Gestion du traitement

• Connaitre les situations 
d’urgence

Projet 
professionnel

• Scolarité

• Formation professionnelle 
adaptée

Vie 
personnelle

• Loisirs, sports

• Sexualité

• Sortie, voyage

• Lieu de vie

Quelles sont les problématiques de la transition?

Acquérir son autonomie

• déni de la maladie
• décrochage des soins
• conduites à risques

• difficultés d’insertion 
socio-professionnelle

• altération de la qualité de vie



La transition modifie les rôles et places de chacun : le jeune, ses parents et les soignants.

Médecin Médecin

Médecin

Enfant Adolescent

Jeunes adultes

Parents
Parents

Parents ou 
personnes de confiance

En pédiatrie Transition En soin adulte



Les étapes du processus de transition

• Introduction au concept de transition
• Accompagnement vers l’autonomie
• Évaluation de la préparation au transfert

• Transfert idéal en période de stabilité 
• Consultation conjointe si possible
• Suivi post-transfert • Visite régulière

• Autonomie
• Projet



La transition  :  le transfert en pratique

Consultation conjointe

Coordinateur de parcours

Consultation 
pré-transfert

Consultation 
d’accueil

Consultation 
pré-transfert

Consultation 
service adulte



Les outils de la transition

Score calculé pour chaque dimension



Les outils de 
la transition



Les plateformes de transition
Forte hétérogénéité de fonctionnement entre ces structures, 
en fonction de leur implantation et de la population ciblée

Dimension interdisciplinaire de l’accompagnement de la 
transition:
• un(e) coordinateur(trice) de parcours de soins, (infirmier, psychologue ou 

psychomotricien) 
• présence à temps partiel d’un (ou deux) médecin(s) 
• psychologues
• infirmiers 
• socio-esthéticiens
• conseillers d’orientation
• association de patients

Plateforme de transition pédiatrique :
• Consultation pré-transition 
• Prise en compte des besoins de santé généraux communs à tous les jeunes, 

avec ou sans maladie chronique : vie affective et sexuelle, nutrition, sommeil, 
consommations ou addictions, souffrance psychique, activité physique, etc.

• Atelier de groupe autour d’un thème par exemple « aspects administratifs et 
droits sociaux », « vie affective et sexuelle »

Plateforme de transition situées dans les hôpitaux pour adultes
• Plus rare
• Plus souvent par spécialité
• Accueil de jeunes adultes





Des journées de transition :

• 3 fois /an 

• journée de sensibilisation pour tous les jeunes de 16 à 18 ans, ainsi qu’à leurs parents 

• pour aborder les changements à venir, les questions de l’autonomie et du passage de la 
pédiatrie aux services d’adultes 

• événement collectif « starter » dans la préparation à la transition





La transition : outils numériques



Hétérogénéité des pratiques dans la transition

• Accès limité au plateforme de transition 

• Consultation conjointe pas toujours possible

• Difficulté à identifier le médecin adulte (suivi libéral ou hôpital de proximité)

• Manque de flexibilité pour s’adapter à la temporalité (besoins) du patient

Au minimum:

• Guider le patient vers un neurologue adulte

• Transmission du dossier médical

• Prévoir une consultation plus longue pour le 1er rendez-vous avec le médecin adulte 

• Garder le même médecin adulte pour le début de la prise en charge adulte 

• Accepter la présence des parents lors de la 1ère consultation avec le médecin adulte



Acquérir les connaissances et compétences nécessaires pour être autonome
Développer leur pouvoir d’agir

L’éducation thérapeutique dans le processus de transition

Les 5 dimensions de la transition 



L’éducation thérapeutique dans le processus de transition

Poursuivre son suivi médical en monde adulte

• Comprendre les différences entre le suivi des adultes et le suivi en pédiatrie 

• Se séparer de l’équipe de pédiatrie, construire une relation avec l’équipe pour adultes 

• Trouver sa place dans la relation avec les soignants, la re-configurer

• Donner une autre place à ses parents dans la prise en soin et les relations avec les soignants 

• Donner une place à un accompagnant, personne de confiance (autre que les parents) 

• Identifier un médecin traitant, comprendre son rôle 



L’éducation thérapeutique dans le processus de transition

S’occuper de soi, prendre soin de soi : Connaître sa maladie, gérer ses traitements, son suivi 

• Connaissance spécifique sur la maladie, gestion des traitements



L’éducation thérapeutique dans le processus de transition

S’occuper de soi, prendre soin de soi : Connaître sa maladie, gérer ses traitements, son suivi 

• Connaissance spécifique sur la maladie, gestion des traitements

• Identifier les bénéfices/risques des arrêts/ruptures de traitement et de suivi 

• S’inscrire dans un travail d’équipe avec les professionnels, « les aider à nous aider » : 
• Dire ses besoins, ses attentes, exprimer ses émotions 
• Dire ce qu’on a compris ou pas, poser ses questions 
• Donner son avis 

• Progresser vers la prise de décision partagée



L’éducation thérapeutique dans le processus de transition

S’occuper de soi, prendre soin de soi : Prendre soin de sa santé 

Oser aborder différents sujets de santé et exprimer ses préoccupations pour trouver des réponses à ses interrogations, 
construire des solutions, faire des choix : 

• Vie sexuelle et affective, contraception, fertilité/stérilité, risque de transmission de la maladie (si dimension 
génétique) 

• Consommation d’alcool et d’autres produits, risque d’addiction, etc. 
• Fatigue, douleur 
• Mode de vie : alimentation, sommeil, activité physique, écrans, etc. 



Jeu de rôle sur le principe du sabotage: 

Objectif pédagogique : compétences de sécurité, 
comprendre et analyser les situations et comportements à risque dans sa vie quotidienne 

Battle entre 2 équipes « le pire » contre « le meilleur »

Exemple dans l’épilepsie



L’éducation thérapeutique dans le processus de transition

Gérer soi-même les contraintes de la vie quotidienne

• Gérer les contraintes organisationnelles et administratives liées à la maladie : prise de rendez-vous, transports, 
démarches administratives, remboursements, etc. 



L’éducation thérapeutique dans le processus de transition

Gérer soi-même les contraintes de la vie quotidienne

• Gérer les contraintes organisationnelles et administratives liées à la maladie : prise de rendez-vous, transports, 
démarches administratives, remboursements, etc. 

• Gérer les contraintes liés au quotidien : 
• Identifier l’impact de la maladie et des traitements sur le quotidien
• S’organiser, planifier le quotidien, les choses à faire 
• Pouvoir se faire aider : famille, amis, associations, professionnels… 

• Gérer le stress 



L’éducation thérapeutique dans le processus de transition

Avoir confiance en soi, être soi

• Faire un travail sur soi 

• Développer sa confiance en soi 

• Faire face au regard des autres 

https://www.positran.fr/produit/cartes-des-forces/ 



L’éducation thérapeutique dans le processus de transition

Faire des choix, construire son projet de vie

• Exprimer son projet de vie, pouvoir en parler 
• Prendre des décisions en fonction des options possibles, des ressources présentes, des obstacles liés à la maladie ou pas 
• Identifier ce qui est envisageable et ce qui ne l’est pas 
• Faire le deuil de ce qui n’est pas envisageable 
• Faire face aux obstacles et rester motivé 
• Faire évoluer son projet 
• Connaître ses droits et les ressources par rapport au travail et aux études (MDPH, médecine du travail, aménagement des 

épreuves, etc.) 



L’éducation thérapeutique dans le processus de transition

Des ateliers spécifiques pour les parents

• Accompagner le processus normal de séparation 
• Poursuivre le transfert progressif des responsabilités vers leur jeune adulte (lâcher-prise 

avec acceptation de l’erreur) 
• Faire confiance à l’adolescent et à la nouvelle équipe soignante 
• Trouver sa place dans la nouvelle relation de soins 
• Comprendre et respecter les règles du secret médical 

Table ronde animée par le pédiatre en présence : 
- De parents de jeunes adultes 
- De jeunes adultes 
- De médecins d’adultes 



• Programme ETP transition pour des adolescents/jeunes adultes atteints de 
pathologies chroniques (plateforme de transition)

• Programme ETP transition spécifique

• Programme ETP spécifique d’une pathologie destinée aux adolescents

• Programme ETP spécifique d’une pathologie destinée aux jeunes adultes



En synthèse: L’ETP joue un rôle clé dans le processus de transition

Enjeux importants : 

• éviter les ruptures de soins, les conduites à risque
• accompagner l’autonomisation
• prise en compte des besoins psycho-sociaux
• construction de projet de vie d’adulte

Favoriser les activités éducatives collectives et l’implication de pairs-
aidants

Utilisation d’outils numériques peut être pertinent

Adoption d’une posture éducative au quotidien dans le soin : 
indissociable et complémentaire
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