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Objectifs

• Identifier la différence entre « transition » et « transfert »

• Différencier les besoins de l’adolescent, des parents et des 
professionnels de santé

• Familiariser les soignants avec les outils et ressources permettant une 
transition réussie



Adolescent de 18 ans avec une maladie de Crohn

• Diagnostic à 8 ans (A1 L3 B2 P0):
• À 14 ans : résection iléo-colique → IFX

• 1er rendez-vous à la clinique adulte MICI, 
accompagné de sa mère

• Dernière consultation pédiatrique il y a 8 mois : 
PCDAI = 4

• Selon le patient : la maladie est « stable »

• Selon la mère : « ce n’est pas vrai ! »

Comment faire mieux ?

Informations

Examen Jeune pour âge 
chronologique

Hb (g/l) 103

CRP (mg/l) 25

FCAL (ug/g) 550

Coloscopie Date d’avant la résection

• Gastro-adulte recommande une coloscopie et la 
reprise de l’IFX

• La mère souhaite d’abord l’avis du gastropédiatre



Distinction entre les MICI pédiatriques et 
adultes ?



25 % des MICI sont 
diagnostiquées avant 
l’âge de 18 ansHracs L et al. Nature 2025

Sykora J et al. World J Gastroenterol. 2018

Kim et al. Pediatr Gastroenterol Hepatol Nutr. 2019 
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Sarter H et al. The Lancet Regional Health Europe 2024



Les enfants ne sont pas de « petits adultes »

• Phénotype de maladie plus agressif

• Problèmes spécifiques : croissance et puberté

• Diagnostic, suivi, traitement : minimiser l’exposition 
aux rayons ionisants, éviter les stéroïdes

• Les adolescents atteints de MICI présentent les 
niveaux les plus élevés de troubles mentaux 
(dépression) par rapport à d'autres maladies 
chroniques Kim J et al. PGHN 2019

Chapparo M et al. Aliment Pharmacol Ther 2019
Nardone O et al. Digestive Liver Dis 2020 
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van Rheenen, PF et al. Journal of Crohn's and Colitis 2017

Nardone O et al. Digestive Liver Dis 2020 

Provides care? - GI, IBD specialist

Différences clés entre soins pédiatriques et adultes

- Multidisciplinary

Focus of care? - Growth and puberty

- Paternalistic - Autonomy

Procedures/
Hospitalization

- Cancer surveillance and fertility

Style

- Operating room with
anesthesia, parents
can stay overnight

- Same day procedure with
sedation, specific hours for visits
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Transition: processus continu

Transfert: moment spécifique

van Rheenen, P.F et al. J Crohns Colitis 2017

Goodhand J. et al. J Crohns Colitis 2011

Bollegala N et al. Gastroenterology Research and Practice 2015

Système de santé pédiatrique Système de soins adulte

Différence entre la transition et le transfert
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Importance d’un programme de transition

• Conséquences négatives si mal préparé:

• Perte de suivi et mauvaise observance → 
poussées et insatisfaction

• ↑ du nombre de passages aux urgences → 
coûts plus élevés

• Les MICI diffèrent des autres maladies chroniques habituellement transférées :

• Rarement diagnostiquées à la naissance/en bas âge → moins de temps pour s’adapter

• Période délicate du développement physique et psychosocial

Zhao X et al. J Pediatr. 2018

Louis E et al. Journal of Managed Care Pharmacy 2008
Ananthakrishnan AN et. American Journal of Gastroenterology 2010

Goodhand J et al.  Journal of Crohn’s and Colitis 2011
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Chan P et al. Infammatory Bowel Diseases 2024

Programmes de transition structurés avec groupes témoins dans une 
revue systématique jusqu’en mars 2023

Bénéfices d’un programme de transition

↓ absentéisme en consultation, 
mauvaise observance, taux de 
chirurgie et d’hospitalisation, 
retard de croissance et usage 
d’opiacés

↑ scores d’auto-efficacité dans 
tous les domaines, améliore la 
compliance au traitement
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Rubín de Célix et al. J. Clin. Med. 2023 

Moins fréquent avec un programme de 
transition structuré :
Hospitalisations (3 % vs 10 %)
Utilisation de corticoïdes (5 % vs 16 %)
Évolution clinique défavorable (27 % vs 43 %)
Perte de suivi (1,1 % vs 5,9 %)

Un programme structuré est associé à de meilleurs 
résultats cliniques à 12 mois
Participer à un programme de transition avant le 

transfert vers la médecine adulte permet de 
maintenir la continuité des soins et a un impact 

positif sur la santé du patient et les ressources du 
système de santé.

Une MICI active au moment du transfert nuit aux 
résultats



van Gaalen M et al. JCC 2024

Le Transition Success Score (TSS) 
est le premier outil quantitatif 
validé pour évaluer l’efficacité des 
interventions de transition et 
identifier les patients MICI à risque 
lors du passage aux soins adultes



Quels sont les obstacles à une 
transition de soins réussie ?



Pédiatre : 
incapable de lâcher 

prise

Parents : 
incapables de 

relâcher leur emprise

Gastro-entérologue 
adulte : 

ne veut pas prendre le 
relais

Adolescent : 
indifférent à tout

van Rheenen, PF et al. ECCO 2019

Sebastian S et al.  JCC 2012

Bennett A.L et al. World J Gastroenterol 2016

Illustrations: C.Villard

Plusieurs facteurs peuvent interagir et s’influencer mutuellement, constituant 
des obstacles à une transition réussie des soins
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Quels sont les besoins de l’adolescent ?

• La vie d’un adolescent est une transition en soi !
• Risque accru d’anxiété, de dépression, d’isolement social, d’altération de 

l’image de soi
• Ambivalence quant à l’utilisation des traitements et à la fréquentation des 

consultations
Tout cela peut mener à une prise en charge sous-optimale de la maladie

Bennett AL, et al. World J Gastroenterol 2016

Maddux MH et al. Clin Pediatr 2016

Nardone O et al. Digestive Liver Dis 2020
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Quels sont les besoins des parents ?

• Un des objectifs de la transition est de :

• Réduire le rôle des parents dans la gestion de la maladie

• Transférer progressivement ces responsabilités au patient

• Gérer le sentiment de perte et d’insécurité des parents :

• Lien fort avec le gastro-entérologue pédiatrique, manque de confiance 
envers l’équipe adulte

• Ils ne perçoivent pas leur enfant comme un adulte → les interventions 
visant à renforcer l’autonomie doivent être soutenues et poursuivies à la 
maison

Trivedi I et al. Gastroenterol Res Pract 2015
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Points de vue des pédiatres et des gastro- adultes ?

• Ne veulent pas « abandonner » l’enfant/la 
famille

• Stabilisation de la maladie et maturité

• Peur de perdre des informations importantes

• Inconfort avec la présence des parents

• Formation inadéquate en médecine de 
l’adolescent

Wright EK et al. Intern Med J 2014 

Sebastian S. et al. J Crohns Colitis 2012

Kim J et al. Pediatr Gastroenterol Hepatol Nutr 2019 

• Pour les deux : manque de temps, d’espace, de financement et de soutien (comme les 
infirmières MICI)
Hôpitaux/cliniques différents : les structures co-localisées sont rares, difficulté logistique

Les cliniciens sont encouragés à identifier les 
obstacles spécifiques à leur établissement
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Éléments critiques d’un 
programme de transition



Modèle conceptuel de la transition

Goodhand J et al. JCC 2011

Escher JC et al. Digestive Diseases 2009

Van Rheenen et al.  JCC 2017 

=> Pas de programme de transition standardisé dans les MICI, mais des éléments clés 
selon les experts de l’ECCO
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1. Début de la transition et moment du transfert

• Moment du transfert: 

  

• Flexible, déterminé individuellement et ajusté en fonction de l’acquisition des 
compétences nécessaires à la transition.

• Début : 
• Discuter précocement des bénéfices de la transition

• Commencer le « processus » dès le début ou le milieu de l’adolescence

• Choisir un gastro-entérologue adulte compétent et sensibilisé à cette population

Van Rheenen et al.  JCC 2017

Baldassano R et al. Journal of Pediatric Gastroenterology and Nutrition 2002
 

18 ans, 21-25 ans, 16 ans, plus de consults gén aux urgences

Exemple (GVA)Pediatrie vs adulte Barrières de la transition Eléments requis pour un programme Conclusion



2. Cliniques conjointes pédiatrie-adulte

• Modèle idéal! 
• La communication entre les soignants est essentielle
• Voir les patients sans les parents, dans un 

environnement sécurisé pour aborder les sujets 
sensibles.

• Le nombre de consultations dépend des ressources 
et de la faisabilité :
• Si pédiatrie et adultes sont sur le même site : ≥ 1 

consultation conjointe avant et après le transfert
• Si ce n’est pas possible : rapport médical détaillé et 

protocolaire. Équipe pédiatrique disponible après le 
transfert.

% of adolescents ayant déjà 
eu des rapports sexuels

www.guttmacher.org 2017

Eros et al. Inflamm Bowel Dis 2020 / Van Rheenen et al.  JCC 2017/ Pinzon J.L et al Can J Gastroenterol 2004
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3. Education: compétences clés à acquérir

Huang JS et al.  Pediatrics 2014

Heida A et al. Trials 2015
Rosen D et al. Inflamm Bowel Dis 2016

Sebastian S. et al. J Crohns Colitis 2012

Gumidyala A.P et al. Inflamm Bowel Dis 2017
Menon T et al. Am J Gastroenterol 2019

Compétences clés:
« Autogestion »
« Auto-efficacité »
« Prise de décision »

• Autonomisation 

• Pas de modèle standardisé : 

• Consultations conjointes

• Ateliers de transition

• Utilisation des outils numériques

→ Programme progressif, avec une éducation renforcée 
par la répétition
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Période «Début de 
l’adolescence»

12-14 ans

«Milieu d’adolescence»
14-17 ans

« Fin d’adolescence»
     >17 ans

Buts Connaissances et 
compétences de base

Consolider les acquis pour 
assumer des responsabilités

Transfert progressif de la 
responsabilité des soins au 
patient

compétences
• Connaître le nom 

des médicaments 
et de la maladie

• Participer aux 
discussions 
médicales

• Réaliser certaines tâches de 
soins

• Connaître les causes et les 
signes de poussée

• Comprendre l’impact de l’oubli 
des médicaments, du tabac et 
de l’alcool sur la maladie

• Assumer la responsabilité 
principale de la gestion des 
soins (prise des traitements, 
prise de rendez-vous, 
communication autonome)

Objectifs éducatifs : adaptés à l’âge

Philpott J et al. Inflamm Bowel Dis 2019 
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1. Auto-efficacité du patient pour la transition : 
Transition Readiness Assessment Questionnaire 
(TRAQ)

2. Connaissances spécifiques de la maladie : IBD-
yourself, MyHealth Passport for IBD, jeu iPad Emma

3. Identification des risques de non-observance : 
Échelle d’adhésion de Morisky

4. Dépistage de la dépression : PHQ-9, basé sur le 
DSM-IV

Wood DL et al. Acad Pediatr 2014
Benchimol EI et al. Inflamm Bowel Dis 2011

Morisky DE et al.  J Clin Hypertens 2008
Kroenke K et al. JGIM 2001

Tung J et al. J Pediatr Gastroenterol Nutr 2015
Szeto W et al. Inflamma Bowel Dis 2018

Outils objectifs pour évaluer la préparation du patient

Image result for The Emma iPad Game ibd

iPad quiz «the Emma 
iPad Game» 
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https://www.improvecarenow.org/emma_your_waiting_room_ally


4. Lettre de transfert

• Résumé rédigé par l’équipe 
pédiatrique avant le 
transfert

Diagnosis

Date of diagnosis, Location and severity, Histological findings, 
Radiological findings

Treatment

Therapies used (dose, 
duration, reasons for 
stopping, adverse reactions

Surgeries (and 
complications)

Monitoring

Frequency of scheduled 
appointments

Endoscopic reassessments

Fecal calprotectin target 
range

Current situation

Physician’s Global Assessment

Nutritional status 

Relevant social/education/sexual hx

Medical therapy (anticipated date of 
next infusion, if needed)

Immunisation status

Recent investigations 

FBC, CRP, Fecal calprotectin, LFT

Drug metabolite levels

Essential elements
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Philpott J et al. Inflamm Bowel Dis 2019

4 catégories de transfert pour évaluer le risque d’échec de la transition

Typique Jeune adulte, autonome, maladie en rémission, prêt à passer en médecine 
adulte

Peu impliqué Dans les consultations, peu ou pas de récentes visites, appelle uniquement pour 
renouveler une ordonnance ou si poussée

Transfert en 
situation de 
crise

Maladie non contrôlée nécessitant une chirurgie ou des traitements récents, 
grossesse, conflit avec le médecin référent, consommation de substances

Besoins 
spécifiques

Handicap intellectuel ou autres comorbidités → difficulté pour les praticiens en 
médecine adulte ayant moins d’expérience dans ce type de prise en charge

5. Transfert and période post-transfert
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Exemple de notre programme de transition 
à Genève



Système de santé adulte

12-14 ans

Demander à l’adolescent 
de se présenter lui-

même au gastro-
entérologue adulte

Clinique conjointe pédiatrie–
adulte

↑ Opportunités de voir le patient 
sans la présence des parents 

Transfert

14-17 ans
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Système de santé pédiatrique



Education

• Clinique conjointe pédiatrie–adulte

• Infirmières MICI: 
• Reconnaissance des signes cliniques de la 

maladie

• Connaissance des traitements

• Gestion de la vie quotidienne avec la maladie

• Découverte du fonctionnement du Centre
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«Début de l’adolescence» «Milieu d’adolescence» «Fin d’adolescence»

Préparation évaluée par des questionnaires
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Checklist avant transfert Lettre de transfert
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Système de santé adulte

12-14 ans

Transfert

14-17 ans

Example (GVA)Pediatrie vs adulte Barrières de la transition Eléments requis pour un programme Conclusion

Système de santé pédiatrique

> 17 ans

Protocole d’urgence  
Ressources : médecin 
traitant, personnes à 
contacter
Discussion des objectifs 
de soins
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Le rôle de l’infirmière MICI dans la transition

• Accompagnement personnalisé
• Éducation thérapeutique 

• Renforcement de l’autonomie, soutien 
à la prise de décision partagée

• Coordination entre équipes
• Évaluation de la préparation à la 

transition 
• Soutien psychologique et pratique : 

gestion des peurs, questions sur la vie 
quotidienne, l’école, les projets

• Rôle central dans les ateliers de 
transition 



Conclusion

• Les programmes de transition dans les MICI sont 
bénéfiques, mais les pratiques varient 
considérablement entre les centres.

• Il n'existe actuellement aucun modèle standardisé 
stricte, bien que des éléments clés soient identifiés 
→recherches supplémentaires nécessaire

• La transition vers les soins adultes est devenue un enjeu clinique majeur.

• Vous pouvez aider un adolescent dans sa transition en :
• Optimisant la communication entre les médecins pédiatres et adultes

• Impliquant et responsabilisant le patient et ses parents

• Fournissant une éducation et en suivant les progrès
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Merci pour votre attention!

sophie.restellini@latour.ch
sophie.restellini-kherad@mail.mcgill.ca

vanessa.laffin@latour.ch
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