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Les enjeux de la 
transition



Quelques définitions…
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Transition enfant-adulte :
• Processus intentionnel, progressif et coordonné

• Approche bio-psycho-sociale

• Impliquant la personne concernée et sa famille

• Visant à la continuité des soins

• Financée

• ≠ transfert
Consensus de l’Académie européenne de Pédiatrie 
Mazur A et al., 2017. Acta Paediatrica.



Mitchell 2023 – Syst. Rev.
Quanti + quali (n=27)

• Constat partagé par les patients, aidants 
et professionnels d’insuffisances 
d’accompagnement

• Barrières = Manque de moyen 
(notamment de coordination), mauvaise 
comm, peur du « let-go » partagée, 
absence de formation des professionnels 
de l’adulte au handicap acquis dans 
l’enfance…

Lawlor 2025 – Syst. Rev.

(n=11)

• Souhait des patients d’un coordinateur

• Similarités avec Mitchell : retard sur la 
prise d’indépendance dans tous les 
domaines de la vie

• Barrière supplémentaire : 
« overprotective parents »
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Les challenges



Conséquences sociales +++
• Retard sur l’autonomisation

• Retard / rupture sur les aides sociales

• Diminution de la participation sociale 
avec l’âge

Conséquences médicales
• Soins moins spécialisés, moins de rééducation, 

moins de prévention

• Plus de recours aux urgences

• Diminution/rupture des soins (médicaments, 
rééducation), augmentation des 
antalgiques/psychotropes     

• Notamment chez les sujets avec un tableau 
clinique moins sévère (GMFCS I-II)

Roquet et al 2018
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Conséquences d’une transition ratée…
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The Use and Outcomes of Motor Rehabilitation Services Among People With Cerebral Palsy Change Across the Lifespan.
Cornec et al. Front Neurol. 2022

Participation 
(schooling or employment)

Highly frequent 

pain episodes

2 - 11yo 12 - 17yo 18 - 24yo 25-74yo p value

0.000690% 77% 42% 26%

9% 19% 28% 35% <0.0001

Highlights

• Enquête nationale ESPaCe (n=997)
• Diminution notable en quantité, en

qualité et en satisfaction des soins de
rééducation lors de la transition enfant
/ adulte qui persiste ensuite chez les
adultes
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11 centres reconnus de PeC de la PC en 
pédiatrie :
en moy. 845 patients vus par an / centre.

Informations sur la transition :
• documents écrits (73%),
• sites web (45%),
• ateliers de groupe (36%),
• parcours de soins dédié 

à la transition (27%).

Barrières identifiées :
• peu de médecins adultes acceptant les 

patients,
• diminution du niveau de soins,
• difficultés financières.

Exemple 
aux USA



Les outils de la 
transition
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Recommandations françaises
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Acteurs de la transition



Questionnaire, n=75 jeunes avec PC

• Présence d’un coordinateur (36%)

• Courrier de transfert au service adulte et au 
MT (10%) « passeport de transition »

• Implication parentale adaptée (80-90%)

• Information spécifique sur la transition la 
part des services (24%), dont plan de 
transition écrit (13%)

• Promotion de l’auto-efficacité (confiance en
soi, connaissance de la pathologie) en santé 
(37%)

• Promotion de l’implication du patient dans 
la définition de ses objectifs de santé et de 
l’organisation des soins (17 – 36%)

• Rencontre avec le professionnel de santé du 
secteur adulte avant le transfert (16%)

• Un professionnel senior est «référent 
transition» (20% - d’après les pro (n=108))

• Formation adaptée sur les compétences
sociales affectées par le problème de santé 
(accès à l’université, à l’emploi, au logement, 
santé mentale, gestion du budget, vie 
affective et sexuelle) (16%)

R y a n  J M  e t  a l ,  Tr a n s i t i o n  t o  a d u l t  s e r v i c e s  e x p e r i e n c e d  b y  y o u n g  p e o p l e  
w i t h  c e r e b r a l  p a l s y :  A  c r o s s - s e c t i o n a l  s t u d y.  D e v  M e d  C h i l d  N e u r o l .  2 0 2 3
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9 points pratiques 



Phase 1 (Childhood) Phase 2 (Transition) Phase 3 (Adulthood)

Participation

Finances
Pocket money Job on the side Benefits

Clothing allowance Student grants Job income

Education and General education Vocational training Paid job

Employment Work placement Volunteer work

Housing
Living with parents Seeking housing Living independently

Domestic training

Intimate relationships
No partner Dating, beginning Sexual relationship

No sexual activity of sexual activity with intercourse

Transportation
Parents’ or carers’ Parents’ or carers’ Young adult arranges

transport arrange transportation transportation

Leisure Leisure activities Leisure activities Going out in

(social activities) at home outside the home the evening

Health care

Rehabilitation Child rehabilitation No rehabilitation Rehabilitation,

Services visits in the past year adult department

Services & Aids
Parents apply for Young adult learns Young adult applies

services & aids the procedures for services & aids

Care demands

Parents formulate Parents & young adult Young adult

care demands formulate care formulates
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Good2Go



Les 5 dimensions de la transition dans le champ des maladies 
rares https://www.filieresmaladiesrares.fr/transition/



• Scoliose (Evaluation neuro-ortho)

• Ostéopénie / vit D.

• Déglutition

• Bilan neuropsy

• Vaccinations

• RQTH

• PCH / logement

• AAH

• Autres orientations MDPH

• Permis de conduire
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Petites clefs à ne pas oublier



Transition :
• Responsabilité du médecin du secteur 

pédiatrique…
• Commencer tôt ! 12-14 ans
• Co-construire avec l’enfant et sa famille
• Intérêt de la multidisciplinarité / soins 

intégrés
• Flexible

Les écueils :
• Date précise
• Pareil pour tout le monde
• Décidé uniquement par le médecin
• Sans retour en arrière possible
• Sans les parents


