
Commission Accompagnement

Le Passage enfant-adulte

« 3 Enquêtes = 3 points de vue»

Réunion du 30/11/2016

Centre adulte (21)
Centre pédiatrique (20)

Professionnels de santé Professionnels de 

l’accompagnement
41 consultations répondantes

23 RPS répondants

Patients

44 répondants 

(23 hôpitaux)

(19-23 ans)71%

•22% en activité pro        
(20% en milieu spécialisé)

•50% scolarisés                           
(36% aidé ou milieu spécialisé)

9 pathologies

DMD

SMA II

DM1

LGMD

•Formes cliniques sévères
(86% congénitale ou infantile/ 70% 

mobilité réduite et troubles de praxie)
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CRITERES DE PASSAGE

=  Nécessité de prendre en compte la stabilité de l’état de santé 
(critère rassurant pour le patient) 

Le Passage enfant-adulte

« Modalités du passage»
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• Âge moyen passage = 18 ans
• Durée Moyenne transition = 9 mois

TEMPORALITE

•Âge moyen abord= 16,5 ans  (1-2 ans  avant le passage)

Le Passage enfant-adulte

=  Aborder précocement le passage (au moins 2 ans )  =  Privilégier la concertation pour planifier le passage 

62% prêt

20% prêt

25% prêt

« Modalités du passage»
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Le Passage enfant-adulte

Inquiétude sur l’organisation des soins 

= Ne pas négliger la présentation
de la nouvelle organisation de soin
(garante d’un passage de qualité)

« Modalités du passage»
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Le Passage enfant-adulte

ACCOMPAGNEMENT

=  Favoriser la discussion pour mieux aborder cette transition (mutualisation 
des moyens? Focus groupes ? Temps à prévoir dans la prise en charge )

Entretien préparatoire

« Modalités du passage»
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Le Passage enfant-adulte

ACCOMPAGNEMENT

=  Suivi étroit indispensable lors de la transition (intégrer RPS  lors des 
consultations communes…)

Autonomisation

« Modalités du passage»



Commission Accompagnement

Le Passage enfant-adulte

ACCOMPAGNEMENT

=  Nécessité conception d’un livret  d’information spécifique du passage

Document d’information
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Coordonnées-localisation-
déroulement Thèmes pas assez abordés :

• Sexualité/parentalité
• Conseil génétique
• Relation avec l’entourage
• Orientation vers spécialistes
(gynécologue…)

« Modalités du passage»
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Le Passage enfant-adulte

Difficultés-disparités

BILAN-ACCOMPAGNEMENT

• Non liées à la pathologie ou à l’âge du patient au passage

•Dépendantes de l’état de santé du patient/lourdeur de la prise en charge

(appareillage)

• Fonction des moyens humains disponibles et/ou des interactions entre tous les

professionnels de santé (variables selon hôpitaux /régions concernés)


