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R�esum�e
La transition est un processus progressif et coordonn�e visant au transfert du
jeune patient d’un service de soins p�ediatriques vers un service pour adultes. Le
transfert de la responsabilit�e m�edicale est une p�eriode complexe qui n�ecessite
une collaboration �etroite des �equipes p�ediatriques et de m�edecine d’adulte,
tenant compte des besoins m�edicaux, psychosociaux et �educatifs des jeunes. Un
groupe de travail de la fili�ere de sant�e maladies rares-FilFoie propose ici des
recommandations g�en�erales, au-del�a de l’aspect sp�ecifique du suivi des maladies
du foie de l’enfant, et des outils de travail, visant �a optimiser la prise en charge
des jeunes arrivant �a l’âge adulte �a trois moments-cl�es de leur parcours de
transition : la pr�eparation avant le transfert, la p�eriode du transfert en service de
m�edecine pour adultes, l’accueil et le suivi en service de m�edecine pour adultes.

n Mots cl�es : Transition, maladie du foie, adolescent, jeune adulte

Abstract
Transition is a coordinated and progressive process aiming at the transfer of a
young patient from a pediatric care to the adult health system. Transfer of
medical care to adult facilities is a complex task requiring multiple involvements
of both paediatric and adult care providers, taking into account the medical,
psychosocial and educational needs of the youth. The Transition Working Group
of the French Network for Rare Liver Diseases (Filfoie) proposes recommanda-
tions and tools in order to optimize the transition process and transfer of young
people with chronic liver disease from child-centred to adult-centred healthcare
services.
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Introduction

Chez l’adolescent ayant unemaladie chronique, la « transition » d�esigne le temps
sp�ecifiquement d�edi�e �a pr�eparer le transfert de responsabilit�e du suivi m�edical vers
le suivi autonomedupatient adulte responsable. Le transfert d�esigne le point exact
dans le temps o�u la responsabilit�e des soins du patient est pass�ee aux m�edecins
d’adulte. L’adolescence est une p�eriode critique, de doute et de structuration. La
maladie chronique vient compliquer ce processus d’autonomisation. La r�eussite de
cette �etape demande une r�eflexion commune sur les modalit�es de cette p�eriode
qui ne se r�esume pas au seul moment du transfert, mais qui englobe, bien en
amont de celui-ci, toutes les actions destin�ees �a favoriser un processus dynamique
de maturation et d’autonomisation [1, 2]. Plusieurs auteurs ont signal�e certains

�el�ements-cl�es pendant la phase de transition : la pr�eparation
et l’�education du patient, le choix anticip�e du m�edecin
r�ef�erent sp�ecialiste d’adultes, l’implication de la famille et la
prise en compte de l’opinion de l’adolescent pour ce choix, la
coordination des soins avec le m�edecin d’adultes, l’implica-
tion du m�edecin traitant et le transfert du patient en
m�edecine d’adultes en p�eriode de « stabilit�e clinique » [1-9].
La fili�ere de sant�e maladies rares du foie [10] rassemble les
acteurs professionnels et associatifs impliqu�es dans la prise
en charge des maladies rares du foie de l‘enfant et de
l’adulte. Dans le cadre de ses missions, un groupe de travail
r�eunissant h�epatologues p�ediatres et h�epatologues d’adul-
tes, infirmi�eres de liaison, psychologues et membres
d’associations de patients pour les maladies rares du foie
propose ici des recommandations g�en�erales (au-del�a de
l’aspect sp�ecifique du suivi des maladies du foie de l’enfant)
et des outils de travail, visant �a optimiser la prise en charge
des jeunes arrivant �a l’âge adulte �a trois moments-cl�es de
leur parcours de transition : la pr�eparation avant le transfert,
la p�eriode du transfert en service de m�edecine pour adultes,
l’accueil et le suivi en service de m�edecine pour adultes.

La préparation avant le transfert

La transition est un processus progressif et coordonn�e visant
le passage du jeune patient d’un service de soins p�ediatrique
vers un service pour adultes. Le d�ebut, la dur�ee et la fin de
cette p�eriode sont impr�ecises et d�ependent de chaque
individu. Pendant cette p�eriode, il est primordial d’accompa-
gner l’adolescent et ses parents tout au long de ce processus
qui doit aborder les besoins m�edicaux, psychosociaux et
�educatifs des jeunes tout en tenant compte de l’aspect
social, culturel, �economique et environnemental dans
lesquels les adolescents et les jeunes adultes �evoluent
[1, 2, 8]. Les r�eticences et les craintes du transfert de soins �a
l’âge adulte sont nombreuses. En effet, du côt�e du p�ediatre,
ces r�eticences proviennent des liens souvent tiss�es depuis de

nombreuses ann�ees avec l’enfant devenu adolescent et
leurs parents, �a certaines cons�equences de lamaladie (retard
de croissance, de d�eveloppement psychomoteur, retard
pubertaire. . .) qui peuvent paraı̂tre relever avant tout de la
comp�etence p�ediatrique, �a l’int�erêt scientifique pour le
devenir de la maladie �a l’âge adulte et enfin �a l’absence
d’identification d’un service ou interlocuteur en m�edecine
d’adultes ayant les comp�etences sp�ecifiques aux maladies
rares du foie de l’enfant [11]. Du côt�e de l’adolescent et de
ses parents, ces r�eticences proviennent de la peur de perdre
une relation privil�egi�ee, major�ee par la crainte d’une
possible aggravation de la maladie dans un futur proche
et �egalement la crainte de ne pas retrouver en m�edecine
d’adultes les comp�etences sp�ecifiques aux maladies
h�epatiques rares des enfants [12].

‘‘
La transition est un processus progressif
et coordonné visant le passage du jeune

patient d’un service de soins pédiatrique vers
un service pour adultes

’’Le transfert du suivi m�edical en services de soins pour
adultes doit donc être pr�epar�e afin d’�eviter les ruptures de
parcours de soins dues aux r�eticences de la part des deux
parties [3, 9]. Il paraı̂t essentiel d’informer plusieurs ann�ees
en amont, l’adolescent et ses parents, des conditions
pr�evues pour organiser la prise en charge en service de soins
pour adultes (en r�egle vers l’âge de 18 ans) et notamment de
les rassurer en ce qui concerne la coop�eration p�ediatre-
m�edecin d’adulte, qui s’�etablira avant et se poursuivra apr�es
le transfert en �equipe de soins pour adultes. L’instauration,
d�es le d�ebut de l’adolescence (12-14 ans), d’un style
relationnel qui favorise l’autonomie du jeune est conseill�ee
[9, 13] : il est souhaitable de le recevoir seul une partie de la
consultation (en respectant la confidentialit�e) et lui donner
des conseils pour l’aider �a s’autonomiser, dont des exemples
sont fournis en annexe 1 du r�ef�erentiel accessible sur le site
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de Filfoie [10]. Lors de ces consultations, il est important
d’aborder les connaissances de l’adolescent autour de sa
maladie et ses complications �eventuelles, ses besoins et
ses aspirations, les risques li�es �a la mauvaise observance
du traitement et �a certaines conduites �a risque (concer-
nant l’alcool et autres toxiques, maladies sexuellement
transmissibles. . .) [14]. L’utilisation r�eguli�ere d’un ques-
tionnaire d’�evaluation peut être utile pour suivre ses
acquisitions (tableau 1). Un travail similaire est �a effectuer
avec les parents (questionnaire disponible sur le site de
FilFoie [10] pour leur permettre de mieux accepter le
principe du relais, et de leur part un certain changement
de rôle.

‘‘
L’instauration, dès le début de l’adoles-
cence, d’un style relationnel qui favorise

l’autonomie du jeune est conseillée

’’L’adolescent doit progressivement apprendre (avec l’aide
de ses parents) �a s’autonomiser : prise de ses rendez-vous
m�edicaux, approvisionnement de son traitement en
pharmacie, prise autonome des m�edicaments, choix
d’un m�edecin g�en�eraliste, renouvellement de ses ordon-
nances et certificats m�edicaux (ALD – affection de longue
dur�ee, MDPH – maison d�epartementale des personnes
handicap�ees). L’organisation de consultations multidisci-
plinaires avec la psychologue, l’assistante sociale, la
di�et�eticienne, l’infirmi�ere de liaison/coordination, le
p�ediatre, et le chirurgien le cas �ech�eant, est utile.
Il est important que le p�ediatre ait identifi�e au moins un an
avant la p�eriode pr�evue du transfert le futur m�edecin
sp�ecialiste r�ef�erent « adulte » [2, 9, 11, 14]. Le jeune doit
pouvoir rencontrer ce m�edecin d’adulte r�ef�erent avant le
transfert. Les m�edecins h�epatologues d’adultes souhaitant
s’investir dans la transition devraient être clairement identi-
fi�es dans chaque r�egion de France (et en informer Filfoie).

‘‘
Il est important que le pédiatre ait identifié
au moins un an avant la période prévue

du transfert le futur médecin spécialiste référent
« adulte »

’’Enfin, l’h�epatologue p�ediatre doit s’assurer qu’un m�edecin
g�en�eraliste a �et�e d�eclar�e comme m�edecin traitant �a la
S�ecurit�e sociale comme l’impose la r�eglementation (cf.
Formulaire cerfa N8 12485*02). Le m�edecin g�en�eraliste
doit être impliqu�e dans la prise en charge du jeune au
moins un an avant la p�eriode pr�evue du transfert en plus du
m�edecin sp�ecialiste r�ef�erent « adulte ». Le m�edecin
g�en�eraliste et le futur m�edecin-r�ef�erent sp�ecialiste doivent
être destinataires des comptes rendus de consultations. Le
p�ediatre et le m�edecin d’adultes sp�ecialiste devraient

s’accorder sur des investigations compl�ementaires et
objectifs th�erapeutiques communs afin d’�eviter toute
modification du traitement imm�ediatement apr�es le
transfert [2].

‘‘
L’autonomisation de l’adolescent est indis-
pensable pour une transition réussie

’’La période du transfert

Le transfert d�esigne le point exact dans le temps o�u la
responsabilit�e des soins du patient est pass�ee aux m�edecins
d’adulte. Le moment du transfert est une �etape d�elicate. Il
sera d’autant mieux v�ecu que l’adolescent aura �et�e trait�e
avec un souci d’autonomisation progressive durant son
adolescence, sans pour autant « laisser de côt�e » les
parents, dont la continuit�e du soutien reste le plus souvent
indispensable. La p�eriode choisie pour le transfert est
fonction de la maturit�e de l’adolescent et de sa famille, plus
que de l’âge civil [1, 2, 4].
Le transfert se fait id�ealement en p�eriode de stabilit�e
clinique, psychologique et sociale. Aucun crit�ere d’âge strict
n’est �etabli, la flexibilit�e et l’adaptabilit�e sont essentielles.
Certains moments sont pr�ef�erables : l’adolescent et sa
famille paraissent prêts, lamaladie est stable, la croissance et
la pubert�e sont termin�ees, les probl�emes personnels
de l’adolescence s’estompent. On peut �egalement
profiter de certaines « opportunit�es » : fin de Terminale,
d�em�enagement, d�ebut de vie en couple. . . Il y a aussi de
« mauvais moments » : il faut �eviter le transfert pour des
raisons de non-observance dans une ambiance v�ecue
comme punitive, ou �a l’occasion d’une complication
�evolutive. Pour �eviter le transfert en phase aigu€e, il faudrait
obtenir que ces jeunes continuent �a être admis dans les
structures p�ediatriques de l’�etablissement o�u ils sont suivis
même s’ils ont d�epass�e l’âge th�eorique d’admission.

‘‘
Le transfert se fait idéalement en période
de stabilité clinique, psychologique

et sociale

’’Id�ealement, le transfert en service de soins pour
adultes devrait avoir lieu entre 16 et 20 ans en p�eriode
de stabilit�e sur le plan m�edical, d�es que l’�evaluation des
connaissances de la maladie et de ses complications et
qu’une certaine autonomie de l’adolescent vis-�a-vis de son
traitement et des soins qu’il n�ecessite paraissent satisfai-
santes (tableau 2) [2, 4, 9].
Il semble souhaitable de programmer une ou deux
consultations communes, avec le m�edecin r�ef�erent
d’adultes venant initialement en milieu p�ediatrique, puis
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Tableau 1. Questionnaire pour l’hépatologue pédiatre à compléter avec l’adolescent seul en consultation,
au moins une fois par an à partir de l’âge de 12-13 ans (rythme à adapter à chaque patient).

Connaissances et compétences Évaluation (oui, pas tout
à fait, pas du tout. . .)

Commentaires

CONNAISSANCES

Connais-tu le nom de ta maladie ?

Peux-tu m’expliquer ce qu’est ta maladie ?

Connais-tu l’évolution de ta maladie ? Le fonctionnement de ton foie, etc.

TRAITEMENT

Peux-tu me donner le nom de chacun de tes médicaments et leur fonction ?

Pourrais-tu me dire à quel moment de la journée :
– tu prends ton traitement ?
– quelles sont les doses de tel médicament ?

Est-ce toi qui t’occupe de renouveler tes ordonnances et de prendre rendez-vous ?

Peux-tu me décrire le rôle de chacun dans l’équipe médicale ?

Qui dois-tu contacter, et comment, si tu as un problème ou un doute concernant
ta santé ?

Appelles-tu toi-même l’hôpital si tu as une question à propos de ta maladie
ou de ton traitement ? Sinon, à qui t’adresses-tu ?

LIBERTÉ ET INDÉPENDANCE

Poses-tu toi-même des questions en consultation ?

Te sens-tu prêt(e) à être vu seul(e) en consultation ?

Sais-tu que tu as le droit à la confidentialité (secret médical) même vis-à-vis
de tes parents ?

Sais-tu quel est ton rôle dans les décisions prises avec l’équipe médicale ?

SANTÉ ET MODE DE VIE

Fais-tu de l’exercice régulièrement ?

Quel sport ou activité pratiques-tu ?

Sais-tu quelle alimentation est bonne pour ta santé ?

Y a-t-il des aliments à ne pas consommer ?

Connais-tu les effets du tabac, des drogues et de l’alcool sur ton foie et sur ta santé
en général ?

As-tu déjà pensé à l’impact de ta maladie, de ta greffe ou de tes médicaments
pour une future grossesse ?

As-tu des questions sur une éventuelle transmission de ta maladie à tes futurs enfants ?

VIE QUOTIDIENNE

Utilises-tu les transports en commun pour accéder aux commerces, cinéma, centres
commerciaux, etc. ?

Si tu prépares un voyage en France ou à l’étranger, sais-tu à quoi tu dois penser ?
(stockage des médicaments, vaccins, etc.)
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avec le p�ediatre venant en service d’adultes. La consulta-
tion commune est bas�ee dans un premier temps sur la
validation commune du r�esum�e et sur l’accord sur un projet
de soins. Elles ne sont cependant r�ealisables que s’il existe
une proximit�e g�eographique des unit�es d’h�epatologie.
Lorsque les centres p�ediatriques et de m�edecine
d’adultes sont g�eographiquement �eloign�es, les consulta-
tions altern�ees (le jeune et ses parents sont revus au moins
une fois apr�es la consultation avec le r�ef�erent sp�ecialiste de
m�edecine d’adultes) sont recommand�ees, mais n�ecessitent
une concertation pr�ealable sur les modalit�es de prise en
charge du jeune [4]. Elles n’ont un int�erêt que pendant un
temps limit�e (au maximum un an), car il se cr�ee rapidement
une ambiguı̈t�e dans la prise de responsabilit�e et dans la
coh�erence du langage tenu au patient. Le p�ediatre
informera le r�ef�erent sp�ecialiste des �eventuelles difficult�es
exprim�ees par le jeune ou ses parents.
En pr�evision de la premi�ere consultation de transfert, le
p�ediatre r�ef�erent aura adress�e au m�edecin d’adultes

r�ef�erent, et en copie au patient (imp�erativement s’il est
majeur), aux parents (si le patient majeur le souhaite) et au
m�edecin g�en�eraliste traitant, une synth�ese concise de
l’histoire m�edicale en respectant la confidentialit�e entre-
tenue avec l’adolescent et le projet de soins. Il est
souhaitable que l’�equipe p�ediatrique (infirmi�ere de liaison,
secr�etaire ou p�ediatre r�ef�erent) prenne contact avec
l’�equipe adulte afin d’apporter les renseignements
n�ecessaires �a l’organisation du suivi. Si des examens
biologiques ou radiologiques sont n�ecessaires avant la
consultation, ils seront pr�evus en accord avec le m�edecin
d’adultes, et r�ealis�es sur le site p�ediatrique afin de ne pas
surcharger cette premi�ere consultation. Un contact
t�el�ephonique entre assistantes sociales, psychologues et
infirmi�eres de liaison ou d‘�education th�erapeutique des
deux �equipes peut être n�ecessaire. La transmission
d’informations concernant d’�eventuelles difficult�es psy-
chologiques du côt�e de l’adolescent ou de sa famille est
essentielle. La transmission, avant le transfert, du ques-

Tableau 1. (Suite )

Connaissances et compétences Évaluation (oui, pas tout
à fait, pas du tout. . .)

Commentaires

Est-ce que tu conduis ?

Vas-tu passer ton permis de conduire ?

Sais-tu à quelles aides sociales tu as droit, et où t’adresser en cas de problème
ou de besoin de renouvellement ?

ÉTUDES, TRAVAIL ET AVENIR

En quelle classe es-tu ?

As-tu déjà travaillé ? As-tu déjà fait du bénévolat ?

Sais-tu ce que tu veux faire plus tard ?

Sais-tu quel est le parcours pour y parvenir ?

Es-tu inscrit(e) sur les listes électorales (si > 18 ans) ?

T’inquiètes-tu de l’impact de ta maladie sur tes projets d’avenir ?

GESTION DES ÉMOTIONS

Es-tu parfois gêné par le regard des autres ?

As-tu des amis à qui tu as pu parler de ta maladie ?

Te sens-tu à l’aise pour aborder ta situation médicale avec tes amis,
ta famille, éventuellement ton employeur, etc. ?

Sais-tu comment gérer des émotions telles que la colère ou la peur ?

As-tu un(e) ami(e) ou un parent à qui parler quand tu es triste/que tu en as assez ?

Vois-tu une psychologue ?
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tionnaire d’�evaluation des connaissances rempli avec le
jeune (tableau 1) peut être utile.
Humaniser et personnaliser autant que possible la prise de
contact avec l’adolescent ou le jeune adulte apparait
essentiel. L’�equipe du service d’adultes prendra contact
avec le jeune patient par t�el�ephone pour lui proposer une
date de rendez-vous. La confirmation du rendez-vous est
envoy�ee par courrier au domicile, avec le plan de l’hôpital
pr�ecisant le lieu de la consultation.
Il est propos�e que le p�ediatre r�ef�erent �etablisse une fiche de
liaison (disponible sur le site de Filfoie [10], reprenant
quelques informations de base du patient (maladie,
traitement) et indiquant la p�eriode souhait�ee pour une
premi�ere consultation avec le m�edecin d’adultes r�ef�erent.
La date de cette premi�ere consultation est notifi�ee �a
l’�equipe p�ediatrique par retour de la fiche de liaison. Il est
surtout tr�es important que l’�equipe p�ediatrique ait la
confirmation que l’adolescent s’est rendu �a chaque
consultation programm�ee et reçoive un compte-rendu
de la premi�ere consultation et des consultations ult�erieures

(sans limite de temps). Ce lien entre le p�ediatre et le
m�edecin d’adultes doit permettre d’�eviter que le patient ne
soit perdu de vue [2].

‘‘
Un accord sur un projet de soins
commun est primordial entre le pédiatre

et le médecin d’adultes pendant la période
de transfert

’’L’accueil et l’organisation du suivi
en hépatologie adulte

Le jeune doit être « accueilli », et se sentir attendu. Une
difficult�e t�emoign�ee par les jeunes est de côtoyer des
adultes atteints de la même affection, et parfois dans un
�etat de sant�e tr�es d�egrad�e, ou encore de côtoyer des
malades âg�es. Id�ealement, l’accueil du jeune et de ses
parents devrait se faire dans un espace d�edi�e ou am�enag�e

Tableau 2. Pré-requis pour envisager le transfert en service de soins pour adultes.

– S’assurer des capacités de compréhension et de perception de l’information (par exemple questionnaire d’appréciation
des connaissances de la maladie et du traitement à transmettre au médecin référent d’adultes)

– S’assurer de la stabilité de la situation médicale

– Refaire le point sur l’observance du traitement

– Organiser avant le transfert une consultation avec le chirurgien pédiatrique pour les malades ayant nécessité un traitement chirurgical et
dans le cadre de la transplantation hépatique

– S’assurer que la situation administrative est à jour (protocole 100 % ; MDPH) +/- RDV avec l’assistante sociale

– S’assurer d’avoir les coordonnées du médecin traitant

– Constitution du dossier de transfert à envoyer au référent du service de médecine d’adultes bien avant la première consultation de
relais (privilégier une première consultation commune)

– résumé du parcours médical associé aux différents CRH, CR consultations, CRO, CR anatomopathologie, imagerie, vaccinations

– Résumé de la situation socio-familiale et psychologique, perspectives d’orientation professionnelle

– copie du/des derniers questionnaires d’évaluation des connaissances

– Envoyer un double du résumé médical à l’adolescent et ses parents (avec son accord si il est majeur)
Ce résumé fera l’objet d’une validation de tous les participants de l’histoire médicale et du projet de soins
en consultation de relais si elle est organisée

– Transmettre la fiche de liaison proposée (ou équivalent) à l’équipe adulte et noter la date du premier RDV de consultation

– Partager avec l’équipe adulte les informations concernant la maturité physique et cognitive et/ou difficultés sociales et psychologiques
par courrier confidentiel ou éventuellement par contact téléphonique ou mail

– Pour les greffés : demander le transfert d’équipe auprès de l’ABM

MDPH : maison départementale des personnes handicapées ; CRH : compte-rendu d’hospitalisation ; CR : compte-rendu ; CRO : compte-rendu
opératoire ; ABM : Agence de Biomédecine.
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pour les adolescents ou jeunes adultes, offrant un
environnement chaleureux. Lors de la premi�ere consulta-
tion, il est hautement recommand�e de m�enager un temps
suffisant pour pr�esenter l’�equipe soignante : infirmi�eres de
consultation/de liaison, di�et�eticiennes, psychologue, assis-
tante sociale, m�edecins et faire visiter des locaux : lieu de la
consultation, pr�el�evements, service de radiologie, bureau
des rendez-vous. . .
Beaucoup d’adolescents craignent que le m�edecin d’adul-
tes ne connaisse pas leur maladie et modifie le traitement
prescrit par le p�ediatre �a qui ils faisaient enti�erement
confiance. Ceci souligne l’importance d’avoir �etabli bien en
amont du transfert un accord minimal sur un projet de
soins, et d’�eviter lors de la p�eriode initiale de refaire tous les
examens, et de modifier les traitements. Il apparaı̂t
�egalement souhaitable que le futur m�edecin sp�ecialiste-
r�ef�erent ait reçu une formation ou ait connaissance des
principales maladies h�epatiques p�ediatriques, de leurs

complications pouvant survenir �a l’âge adulte ou des
sp�ecificit�es p�ediatriques de la transplantation h�epatique
[11, 14, 15].
Les adolescents sont dans leur grande majorit�e deman-
deurs d’une �ecoute sur leurs probl�emes personnels. Mais
c’est souvent au nouveau r�ef�erent qu’il appartient de
« faire les premiers pas » dans l’abord de ces questions,
même si le jeune adulte ne paraı̂t pas « r�eclamer »
explicitement ce dialogue. Les parents quant �a eux
craignent que le nouveau m�edecin ne les ignore
totalement, ou ne voit en eux que des freins �a l’auto-
nomisation du jeune. Beaucoup de parents craignent que
leur enfant ne soit pas en mesure d’être totalement
autonome vis-�a-vis de l’observance du traitement et du
respect des rendez-vous, et continuent �a jouer un rôle
protecteur. Il apparaı̂t n�ecessaire que le r�ef�erent adulte
assure lui-même chaque consultation avec l’adolescent et
qu’il soit prêt �a un investissement personnel en temps et en

Période de TRANSITION

À partir de
12/14 ans 

À partir de
16 ans 

Transfert Accueil et suivi en service adulte

Première consultation
- Présentation de l’équipe

  soignante et des locaux

- Prendre du temps pour la

   première consultation pour :

     • faire connaissance en famille

        puis uniquement

        avec le malade

     • mettre en confiance le patient

Préparation au transfert

Préparation de la
première consultation

Mise en place des modalités
des premières consultations

Information du patient
sur les conditions
de transfert

Adaptation des consultations
en vue de l’autonomisation
progressive du patient

Implication médecin généraliste

Identification spécialiste adulte

- Commune (1-2 consultations)

- Alternée (< 1 an)

À l’issue de
chaque consultation
- Envoi du compte-rendu

  au généraliste et au

  spécialiste pédiatre

- Si le jeune n’est pas venu :

  en informer le spécialiste

  pédiatre

Le spécialiste pédiatre peut être amené

à recontacter le jeune en cas de

difficulté de suivi (éviter les ruptures)

Idéalement en période de stabilité

clinique, psychologique et sociale,

Entre 16 et 20 ans

- Envoi au service adulte

   par l’équipe pédiatrique :

      • des éléments médicaux

         importants (synthése,

         résultats d’examens...

   - Évaluation des connaissances
     sur la maladie

   - Effacement progressif des

     parents (proposition questionnaire)

   - Éducation thérapeutique

     (prise de médicaments,

     démarches administratives...)

- Envoi des comptes-rendus

  de consultation

- Remise du dossier complet

- Déclaration d’un médecin

  généraliste

- Envoi des comptes-rendus

  de consultation

• d’une fiche de liaison

- Prise de RDV avec le jeune

  par l’équipe adulte

- Confirmation du RDV

  envoyée au patient

  et au service pédiatrique

1 an avant
le transfert

Jusqu’à
20 ans

Figure 1. R�esum�e synth�etique des principales recommandations.

1057HEPATO-GASTRO et Oncologie digestive
vol. 25 n8 10, d�ecembre 2018

Transition et transfert des jeunes malades chroniques du foie



�energie pour assumer ce relais et ainsi r�eussir �a tisser des
liens avec le patient. Pour la premi�ere consultation, un
temps suffisant (au moins 30-45 minutes) doit être planifi�e
par le m�edecin r�ef�erent d’adultes, en pr�evoyant un temps
parents/jeune et un temps avec le jeune pour aborder
l’histoire et le v�ecu de la maladie et pr�eciser les modalit�es
du suivi m�edical [7] : appr�ecier la connaissance de sa
maladie, son degr�e d’autonomie et l’observance de son
traitement ; aborder le v�ecu de la maladie, les questions sur
l’avenir professionnel, l’impact de lamaladie sur saqualit�ede
vie, sexualit�e, contraception, grossesse. . . ; �evaluer les
projets d’avenir du jeune, et s’adapter �a ces projets autant
que possible ; expliquer, tout en �etant rassurant, la n�ecessit�e
et les modalit�es du suivi m�edical et les risques encourus en
cas d’arrêt du suivi et d’arrêt du traitement ; fixer avec le
jeune le rythme de la surveillance ; renouveler l’ordonnance
des m�edicaments ; proposer si n�ecessaire un rendez-vous
avec la psychologue ou l’assistante sociale ; proposer les
coordonn�ees d’une association de patients, si cela paraı̂t
opportun et souhait�e ; rappeler, si besoin, qu’il faut choisir
un m�edecin g�en�eraliste, qui assurera le traitement des
�episodes infectieux saisonniers ou maladie intercurrente, la
mise �a jour des vaccinations, le renouvellement de la prise en
charge �a 100 % (obligatoirement r�ealis�e par le m�edecin
traitant), et du certificat m�edical de la MDPH ; donner ses
coordonn�ees t�el�ephoniques ou celles de l’IDE (infirmi�ere
diplôm�ee d’Etat) coordinatrice pour être contact�e si besoin.
�A l’issue de chaque consultation, un courrier sera
adress�e au patient, au m�edecin g�en�eraliste, �a tout autre
sp�ecialiste (gyn�ecologue, dermatologue, cardiologue. . .) et
�a l’h�epatologue p�ediatre. Il est important d’informer le
p�ediatre en cas de difficult�es de suivi, car il pourra ainsi
reprendre contact avec lui, et �eventuellement le revoir
transitoirement si besoin, afin d’�eviter toute rupture dans la
continuit�edes soins. �A l’inverse, il peut arriver que lesparents
ou le patient recontactent le p�ediatre pour exprimer un
sentiment d’insatisfaction dans la prise en charge. Il est
important que le p�ediatre se remette en contact avec
le m�edecin d’adultes pour discuter de ses difficult�es, et
�eviter un retour en milieu p�ediatrique ou une perte du
suivi m�edical.

‘‘
Le référent adulte doit assurer lui-même
chaque consultation avec l’adolescent

’’En conclusion, nous avons fourni des pistes de r�eflexion
pour optimiser la pr�eparation au transfert et le transfert du
suivi m�edical en services de m�edecine d’adultes (figure 1).
L’adolescent et sa famille ont une maturit�e, un degr�e de
r�eflexion, et l’assentiment pour s’engager dans une
nouvelle relation th�erapeutique tr�es variables, et il faut
les accompagner dans cette mutation. Ce passage sera
d’autant mieux v�ecu que le patient aura �et�e trait�e avec un

souci d’autonomisation progressive durant son adoles-
cence, sans pour autant laisser de côt�e les parents, dont le
soutien reste le plus souvent indispensable. Au-del�a des
conditions d’organisation locale et du contexte propre �a
chaque adolescent ou ses parents, demeure importante la
motivation du « binôme » p�ediatre-m�edecin d’adultes qui
doit être prêt �a un investissement personnel en temps et en
�energie pour assumer ce relais.

Liens d’int�erêts : les auteurs d�eclarent n’avoir aucun lien
d’int�erêt en rapport avec l’article. &
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