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DÉFINITIONS ET CHRONOLOGIE :

Le transfert correspond au déplacement physique des soins pédiatriques vers les 
structures de soins adultes. C’est une étape ponctuelle de la transition. 
La transition est un processus longitudinal, planifié, qui s’étend sur plusieurs mois 
voire années, dont les dates de début et de fin ne sont pas fixes et dépendent de 
chaque patient. 
Ce processus a pour fonction de préparer et accompagner les patients adolescents 
jeunes adultes atteints de pathologies chroniques dans le cheminement permettant 
le passage d’une prise en charge pédiatrique à une prise en charge adulte.
L’adolescent jeune adulte et ses aidants doivent être accompagnés tout au long 
de cette période charnière de la prise en charge. 

Figure 1 : D’après Van Rheenen, JCC, 2017 (1)

Il n’y a pas d’âge idéal pour le transfert. Le meilleur moment pour sa réalisation 
dépendant du degré de préparation du patient à cette étape (cf. infra). 
Idéalement il est réalisé alors que la maladie est stable (à moins que le transfert de 
soin en service adulte offre des possibilités de prise en charge et des expertises 
non disponibles dans la structure pédiatrique).
L’accompagnement du patient adolescent jeune adulte et de ses aidants 
(généralement ses parents) à la transition doit débuter en pédiatrie au moins une 
année avant le transfert et devrait se poursuivre au-delà de celui-ci (1,2). 

LES BÉNÉFICES D’UNE TRANSITION STRUCTURÉE :

Un certain nombre de craintes et/ou difficultés liées à la période de transition ont 
pu être exprimées par les patients, les aidants et les soignants (3). 
Une transition structurée permet une meilleure compliance au soin et la survenue 
moins fréquente de complications dans les maladies chroniques, dont les Maladies 
Inflammatoires Chroniques Intestinales (MICI) (4–6).

ACCOMPAGNEMENT DE LA TRANSITION ET PROPOSITION DE PARCOURS :

Le patient et ses parents devraient pouvoir bénéficier d’une prise en 
charge dédiée à cette période, en éducation thérapeutique (ETP). En 
fonction des structures, cet accompagnement peut être proposé par les 
professionnels locaux (dans le cas de programmes ETP), via des plateformes 
d’e-ETP (dont celle développée par les centres de référence MaRDi  
(https://www.fimatho.fr/mardi/, consulté le 6 décembre 2024) mais aussi via 
les associations de patients dont l’« afa Crohn RCH France » qui propose un 
e-accompagnement et des activités centrées sur la transition (https://www.
afa.asso.fr/vivre-avec-une-mici/s-informer-a-tous-les-ages-de-la-vie/parents-
enfants/, consulté le 6 décembre 2024).
Si l’initiation de ce processus dépend de fait des pédiatres, une collaboration 
étroite avec les gastroentérologues d’adulte est nécessaire. 
Un groupe de travail multidisciplinaire diligenté par l’Association Française pour 
l'Éducation thérapeutique chez les patients atteints d'une Maladie Inflammatoire 
chronique de l'intestin (AEMI ) a proposé en 2024 des parcours de transition 
(figure 2) avec consultations communes entre pédiatre et gastro-entérologue ou 
des consultations alternées.
La période de transition et son accompagnement par les professionnels doit 
permettre au patient et à ses aidants (le plus souvent ses parents) de développer 
les connaissances sur la maladie, d’acquérir les compétences d’auto-soins (auto-
injections, soins de stomie, possibilités éventuelles d’automédication…), de 
sécurité (connaissance des signes d’alerte justifiant une consultation médicale, 
une consultation aux urgences, surveillance des traitements..) et relationnelles 
(identification des personnes ressources, connaissances et capacité d’utilisation 
du système de soins…) permettant au patient (s’il le souhaite) de gérer de façon 
autonome sa maladie dans le système de soins adulte (tableaux 1 et 2). C’est aussi 
le moment de la ré-annonce de la maladie (Figure 2-A).



Figure 2 : Proposition de parcours transition par le groupe de travail AFEMI, avec consultation 
conjointe (A), avec consultation alternée (B).

A Objectifs versant pédiatrique
• Préciser l’intérêt de la transition
• Préciser la nouvelle place de l’adolescent jeune adulte et du parent
• Répondre aux questions sur la coordination des soins chez l’adulte
• Faire le point sur les projets de l’adolescent jeune adulte
• Récapituler les bons réflexes à avoir en cas de réveil de la maladie.

A Objectifs versant adulte
• Répondre aux questions sur la coordination des soins depuis la prise en charge adulte
• Faire le point sur les projets de jeune adulte
• Récapituler les bons réflexes à avoir en cas de réveil de la maladie

B Thèmes versant adulte
• Voyages / étranger
• Vie sociale, compétences relationnelles
• Vie professionnelle : droits, adaptations
• Droits sociaux: ALD, MDPH, RQTH, bons de transport….
• Sexualité : sexologie, contraception, procréation
• Suivi et traitements, organisation des soins, signes d’alerte 
• Tabac, alcool, CBD…

B Thèmes versant pédiatrique
• Droits (mutuelles, Carte vitale, 100%, PAI, 1/3 temps, MDPH, emploi)
• Vie sociale, compétences relationnelles, autonomie, nouvelle place du patient 
  et de l’aidant
• Je vis seul (traitement, rendez-vous, courses/cuisine, moyens financiers/droits)
• Tabac, alcool ?
• Projet de vie : études supérieures, orientation, choix professionnels,
   vie de famille, voyage
• Personnes ressources
• Suivi et traitements, organisation des soins

Tableau 1 : objectifs (A) et thèmes (B) à aborder au cours d’une séance d’éducation 
thérapeutique dédiée à la transition pendant la période pédiatrique (délivrée en sous-
groupe : adolescent jeune adulte d’une part, aidants de l’autre), proposés par le groupe de 
travail AFEMI.

Tableau 2 : objectifs (A) et thèmes (B) à aborder au cours d’une séance d’éducation 
thérapeutique dédiée à la transition pendant la période adulte (après le transfert) (proposée 
uniquement aux adolescents jeunes adultes), proposés par le groupe de travail AFEMI.

1re consultation transition
Rappel du diagnostic (ré-annonce)
Mise au point sur le traitement
Remplissage du questionnaire GOOD2GO

1re consultation transition
Rappel du diagnostic (ré-annonce)
Mise au point sur le traitement
Remplissage du questionnaire GOOD2GO

Séances individuelles ETP, si besoin

Séances individuelles ETP, si besoin

1re séance ETP « transition » : « La transition versant pédiatrie »

1re séance ETP « transition » : « La transition versant pédiatrie »

Consultation de transition conjointe pédiatre/gastrontérologue adulte : transfert de prise en soin

Consultation de transition conjointe avec gastroentérologue adulte : transfert de prise en soin

Consultation de transition conjointe avec pédiatre gastroentérologue post-transfert : 
clôture du versant pédiatrique

Refaire le point sur les choses difficiles et/ou interpellantes du transfert

2e séance ETP « transition » : « La transition versant adulte »

2e séance ETP « transition » : « La transition versant adulte »

A

B



MISE EN ŒUVRE DU TRANSFERT : 

L’aptitude au transfert devrait être évaluée par l’intermédiaire de questionnaires, 
spécifiques des MICI ou génériques (7–12). 
Le questionnaire "Good2Go" peut être utilisé. C’est un questionnaire 
générique qui évalue le niveau de préparation au transfert des adolescents 
jeunes adultes, validé en langue française (12), disponible sur le site 
Advenir - Plateforme de transition de l'hôpital Universitaire Robert-Debré  
(https://advenir-robertdebre.aphp.fr/ consulté le 6 décembre 2024), pour ses deux 
composantes (un questionnaire patient et un questionnaire aidant). 
Le remplissage de ce questionnaire ne doit pas être considéré comme un « 
examen de passage » mais plutôt comme un indicateur permettant de guider 
l’accompagnement à la transition, dans sa continuité. 
Il peut être utilisé en début de processus afin d’identifier les points à aborder 
(ou réaborder) avec l’adolescent jeune adulte et/ou ses aidants puis en cours de 
parcours, avant de procéder effectivement au transfert.
Il est possible que l’ensemble des compétences jugées nécessaires par les 
équipes médicales soit acquis au moment du transfert mais que la totalité de 
celles-ci ne soit pas mise en œuvre par le patient de façon stricte d’emblée.
Le transfert de prise en charge peut être réalisé au cours d’une consultation 
conjointe mais aussi, en fonction des possibilités locales, par des consultations 
successives dès lors que celles-ci sont organisées (figure 2). 
Un des éléments incontournables du transfert est la lettre d’accompagnement 
du patient dont le contenu devrait a minima stipuler le diagnostic, le phénotype 
et l’extension de la maladie au diagnostic et au dernier suivi, l’histoire des 
thérapeutiques utilisées (dont la chirurgie) et celles au dernier suivi, les 
complications éventuelles (2,13). 
Des outils ayant pour but d’optimiser le partage d’information au moment du 
transfert et en particulier une fiche de suivi transition ont été proposés par un 
groupe de travail de la filière FIMATHO (https://www.fimatho.fr/actualites/397-
decouvrez-le-kit-transition-fimatho, consulté le 6 décembre 2024).
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L’ensemble des documents, recommandations et informations 
se rapportant au Groupe Francophone d’Hépatologie-Gastroentérologie 
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