
médecine/sciences

 686

médecine/sciences

> La commission « Transition » de la filière de 
santé des maladies auto-immunes et auto-
inflammatoires rares a développé des outils 
et émis des recommandations pour la prise en 
charge des adolescents et jeunes adultes atteints 
de ces maladies chroniques évoluant souvent par 
poussées, durant la période de transition de 
la médecine pédiatrique vers la médecine pour 
adultes. L’enjeu de l’adhésion du jeune patient à 
la poursuite de son parcours de soin dans le sys-
tème de santé des adultes rend particulièrement 
importante l’alliance thérapeutique avec son 
médecin pédiatre puis son médecin pour adultes. 
Le groupe de travail issu de cette commission 
a ainsi mené une enquête sur la façon dont les 
médecins et les jeunes patients perçoivent leur 
relation durant la période de la transition du 
suivi médical. <

Vignette (Photo © Inserm/Michel Depardieu).
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Les maladies auto-immunes et auto-inflammatoires 
rares (MAI2) forment un groupe hétérogène de mala-
dies, dont certaines sont d’origine génétique. Elles 
peuvent se manifester dès l’enfance et entraîner une 
morbidité et une mortalité importantes. Il s’agit de 
maladies chroniques, mais qui ont la particularité 
d’évoluer par poussées entrecoupées de périodes de 
rémission. Le transfert des adolescents de la pédiatrie 
vers la médecine pour adultes constitue une étape 
importante pour les patients et leur famille. Il peut 
entraîner une rupture du suivi médical et des soins, 
et l’apparition de complications parfois graves. Des 
recommandations existent pour la réussite de la tran-
sition du suivi médical des patients atteints de mala-
dies chroniques, mais peu sont adaptées spécifique-
ment aux MAI² de l’enfant et de l’adolescent [1-3]. 
La filière française des maladies auto-immunes et 
auto-inflammatoires rares (FAI2R) a mis en place un 

groupe de travail, avec l’objectif de produire des outils et recom-
mandations, afin d’aider les professionnels de santé concernés dans 
leur accompagnement des adolescents et jeunes adultes dans cette 
transition.
En effet, la préparation au transfert vers le système de santé pour 
adultes doit être anticipée et avoir pour objectif l’autonomie des 
adolescents en les responsabilisant et en leur fournissant les connais-
sances nécessaires pour gérer eux-mêmes leurs soins, savoir comment 
réagir de manière appropriée en cas de changement de leur état et 
comment évoluer au sein du système de santé des adultes. Cette 
préparation est aussi nécessaire lorsque la maladie est en rémission 
à l’adolescence, dans la perspective du suivi médical à l’âge adulte. 
Cela exige la participation active et coordonnée du patient, de sa 
famille et des équipes de soins pédiatriques et pour adultes. La transi-
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les attentes de son patient et de lui apporter une aide. 
C’est également une écoute mutuelle et une collabo-
ration pour s’accorder sur les objectifs thérapeutiques 
et les moyens d’y parvenir, impliquant compromis, 
transfert de compétences, autonomisation. Lors du 
processus de transition, cette alliance thérapeutique 
nécessite de la part des médecins (pédiatre, puis 
médecin pour adultes) d’appréhender le contexte parti-
culier de l’adolescence, mais également d’être familier 
des modes de communication et des codes des adoles-
cents et jeunes adultes. Elle implique également de bien 
connaître les préoccupations et priorités de ces jeunes 
patients afin d’anticiper les problèmes (notamment 
d’adhésion au traitement).
Lors du transfert, le jeune patient, déjà engagé dans 
une relation thérapeutique avec son pédiatre, va 
devoir construire une nouvelle relation avec le méde-
cin pour adultes et lui accorder sa confiance, ce qui 
nécessite du temps. Le groupe de travail de la filière 
FAI2R s’est ainsi attaché à explorer la façon dont les 
médecins et les jeunes patients perçoivent leur rela-
tion durant cette période de transition. Il n’existe pas 
encore, en France, de règle établie sur la meilleure 
façon, pour un médecin pour adultes, de communi-
quer avec les jeunes adultes qui sont atteints d’une 
maladie chronique depuis l’enfance ou l’adolescence, 
et qu’il va désormais prendre en charge après leur 
parcours pédiatrique. La question se pose, d’une part, 
du tutoiement ou du vouvoiement, et d’autre part, 
du moyen de communication à privilégier : courriel 
ou téléphonie mobile. Une enquête a donc été réa-
lisée pour faire un état des lieux des pratiques dans 
la filière de santé maladies rares auto-immunes ou 
auto-inflammatoires (FAI2R) auprès des médecins en 
charge de la transition et auprès des jeunes patients 
concernés (Tableau II). Afin d’avoir le point de vue 
des médecins et celui des patients, deux question-
naires ont été conçus par le groupe de travail composé 
de rhumatologues, médecins internistes, pédiatres, 
d’une infirmière et d’une scientifique. Les liens vers 
ces questionnaires numériques anonymes ont ensuite 
été envoyés, dans le cadre d’une enquête nationale, 
à des pédiatres et à des médecins spécialistes pour 
adultes de la filière FAI2R et à des patients pris en 
charge par ces médecins. Parmi les 266 médecins 
contactés, 100 ont répondu au questionnaire : 31 
pédiatres, et 69 médecins pour adultes, âgés entre 24 
et 65 ans. Lorsqu’il s’agissait de s’adresser à un jeune 
de plus de 16 ans, le vouvoiement était préconisé par 
la moitié des médecins (dont 98 % de médecins pour 
adultes) et le tutoiement par l’autre moitié (dont 
64 % de pédiatres). Le vouvoiement, pour ceux qui 

tion implique une prise en charge pluridisciplinaire et des programmes 
d’éducation thérapeutique dédiés. Enfin, l’identification de médecins 
spécialistes par région, formés aux MAI² rares, accompagnés par des 
patients experts, pourrait améliorer la prise en charge, à l’âge adulte, 
des personnes atteintes de MAI² rares dès l’enfance ou l’adolescence.
Dans un premier temps, le groupe de travail a participé à l’élaboration 
d’une checklist à partir d’une étude européenne utilisant la « méthode 
de Delphes1 » auprès d’un groupe international et interdisciplinaire 
d’experts [4]. Cette checklist définit ainsi les thèmes qu’il convient 
d’aborder, et l’âge approprié pour le faire, avec les jeunes patients et 
leur famille au cours du processus de transition du suivi médical. Bien 
que conçue pour être utilisée en rhumatologie, cette checklist n’est 
pas spécifique à une maladie particulière et peut être utilisée pour la 
plupart des maladies chroniques.
FAI²R a matérialisé la checklist de façon que chaque professionnel 
puisse l’avoir sous les yeux, sous la forme d’un sous-main, lors de 
la consultation avec le patient. La filière a également développé et 
associé à cette checklist des outils concrets utilisables. On y trouve, 
par exemple, une frise chronologique permettant de présenter au jeune 
patient et à sa famille, en le personnalisant, le processus de transition 
et d’en visualiser les différentes étapes dans le temps, ainsi qu’une 
fiche d’identité permettant de présenter le service pour adultes dans 
lequel le patient sera transféré. Tous ces outils sont disponibles en 
téléchargement sur le site de FAI²R2.
Le groupe de travail sur la transition a publié ses réflexions et recom-
mandations de prise en charge des patients atteints de maladies 
auto-immunes et auto-inflammatoires rares [5]. Ces recommanda-
tions sont également détaillées sur le site de la filière FAI²R3. On y 
trouve en particulier dix recommandations pour préparer et accom-
pagner le transfert des patients MAI² de la pédiatrie vers un service 
de médecine pour adultes (Tableau I). La chronologie proposée dans 
ce processus d’accompagnement des patients adolescents et jeunes 
adultes vers l’autonomie est celle préconisée dans la checklist, dont 
les items ont été répartis en trois phases : préparation (12-16 ans), 
transfert (16-22 ans), engagement (20-24 ans) (Figure 1). Il s’agit 
toutefois d’un cadre flexible, destiné à fournir des repères aux pro-
fessionnels de santé pour faciliter l’accompagnement des patients ; 
le processus de transition doit aussi être guidé par le développement 
intellectuel, cognitif et affectif de chaque patient, et s’adapter aux 
ressources humaines et matérielles disponibles.
Parmi ces recommandations, celles visant à renforcer l’alliance thé-
rapeutique sont particulièrement importantes [6]. Celle-ci peut se 
définir comme la création d’une relation de confiance entre le soi-
gnant et le patient : sentiment pour le patient d’être écouté, pris en 
considération, aidé, et pour le médecin ou le soignant, de comprendre 

1 La méthode de Delphes (en anglais, Delphi) est une méthode visant à organiser la consultation 
d’experts sur un sujet précis. Cet outil d’enquête consiste en un processus itératif durant lequel une 
série de questions sont posées à un cercle permanent d’experts plusieurs fois de suite de façon anonyme. 
L’expert est ainsi encouragé à reconsidérer et à modifier sa réponse précédente à la lumière des réponses 
des autres membres du groupe. Le but final est de rassembler plusieurs avis d’experts sur le sujet, de 
mettre en évidence des convergences d’opinions et de dégager un consensus.
2 https://www.fai2r.org/transition/recos-outils
3 https://www.fai2r.org/transition/recos-outils/recos/
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1 UTILISER LES RÉFÉRENTIELS DE PRISE EN CHARGE

• Prendre connaissance du protocole national de diagnostic et de soins (PNDS) pour la maladie concernée, en particulier le paragraphe sur la 
transition de soins lorsqu’il existe (https://www.fai2r.org/protocoles-nationaux-de-diagnostic-et-de-soins-pnds)
• Consulter l’onglet « Transition » du site internet de FAI2R (https://www.fai2r.org/transition)
• S’appuyer sur la checklist de transition (https://www.fai2r.org/transition/recos-outils/check-list)

2 IDENTIFIER LES ACTEURS

• Choisir un référent de la transition vers lequel patient et parents peuvent se tourner en cas de question ou difficulté (médecin référent ou autre 
professionnel si existant)
• Désigner un binôme pédiatre-médecin pour adultes, au sein d’une équipe pluridisciplinaire pour chaque patient « en transition ». Possibilité de 
s’appuyer sur le réseau FAI2R (médecins et soignants des CRMR et CCMR de FAI2R familiers de la transition, référencés sur le site internet de FAI2R : 
https://www.fai2r.org/transition/annuaire)
• Clarifier le rôle de chacun

3 COMMUNIQUER ENTRE LES ACTEURS

• S’accorder sur le discours entre le pédiatre et le médecin pour adultes
• Informer et échanger avec le patient et ses parents sur les étapes du processus de transition et sur le transfert de prise en charge vers la méde-
cine pour adultes
• Inclure les deux équipes soignantes dans le processus de transition, avec une bonne synergie

4 IMPLIQUER LE MÉDECIN TRAITANT

• Profiter de la transition et de la planification du transfert pour débuter ou renforcer les échanges avec le médecin traitant
• Inciter à la création d’un dossier médical partagé (DMP) permettant une meilleure communication des éléments médicaux entre le médecin spé-
cialiste et le médecin traitant (https://www.fai2r.org/les-tutos/tutoriel-dmp)

5 ORGANISER LE PROCESSUS DE TRANSITION

• Anticiper et commencer « tôt » le processus de transition
• S’appuyer sur le calendrier et la checklist décrite dans ces recommandations : progression pour accompagner l’autonomisation, en fonction du 
patient (https://www.fai2r.org/transition/recos-outils/check-list)
• Organiser la transition et le transfert, même si le patient est en rémission de sa maladie depuis plusieurs mois

6 ACCOMPAGNER L’AUTONOMISATION

• Proposer de l’éducation thérapeutique au patient (ETP) lorsque cela est possible, ou des temps d’éducation au moment des soins, des consulta-
tions (https://www.fai2r.org/transition/etp-transition)
• Aider à l’autonomisation par des actions concrètes ou symboliques lors des soins et consultations (s’adresser à l’adolescent, lui remettre son 
ordonnance ou les documents médicaux plutôt qu’à ses parents, etc.)
• Informer le jeune de ses droits en tant que patient (notamment, pour le jeune majeur : identification et déclaration d’une personne de 
confiance) (https://solidaritessante.gouv.fr/IMG/pdf/charte_a4_couleur.pdf)
• Accompagner le jeune patient dans ses démarches administratives en lien avec sa santé (dossier MDPH, carte Vitale, etc.) et l’aider à identifier 
les personnes ressources (assistants sociaux, etc.)

7 SOUTENIR LA RELATION

• S’inscrire dans une relation de soins et de confiance
• Connaître les codes de l’adolescence, afin de faciliter la communication avec le jeune patient
• Ne pas avoir peur d’aborder les sujets de préoccupation des adolescents/jeunes adultes ; être ouvert à la discussion et savoir orienter vers un 
autre professionnel en cas de difficulté
• S’intéresser à l’adolescent ou au jeune adulte dans sa globalité
• Favoriser l’ancrage et l’alliance thérapeutique avec l’équipe médicale pour adultes, notamment en organisant des temps de consultation plus 
longs lors de la phase de transfert et d’engagement

8 INCLURE LES PARENTS

• Inclure les parents ou la famille dans le processus de transition ; les accompagner tout au long du processus
• Pour les médecins pour adultes : laisser la place aux parents lors des premières consultations dans le service hospitalier pour adultes si cela 
semble nécessaire pour le jeune patient (se mettre d’accord au préalable avec le patient sur ce qui peut être dit ou pas à ses parents ou devant 
ses parents)

9 COLLABORER EN CONSULTATION

• Privilégier une consultation conjointe avec pédiatre + médecin pour adultes lorsque la situation le permet (plutôt qu’un simple transfert du dos-
sier médical pédiatrique)
• Faciliter les échanges entre le pédiatre et le médecin pour adultes avant et après le transfert

10 S’ADAPTER

• Proposer un cadre pour le processus de transition (checklist), tout en privilégiant souplesse, adaptabilité, flexibilité
• Prendre en compte la maturité, les compétences cognitives et psycho-sociales du patient
• Organiser le transfert de préférence pendant une période de stabilités clinique, familiale et sociale
• Prévoir autant que possible des consultations plus longues au moment du transfert vers le service hospitalier pour adultes, afin de permettre au 
médecin de prendre le temps de faire connaissance avec le jeune patient, et ainsi faciliter leur relation ultérieure

Tableau I. Les dix commandements pour réussir la transition entre la pédiatrie et la médecine d’adultes pour les jeunes patients atteints d’une 
maladie auto-immune ou auto-inflammatoire.
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Figure 1. Séquence de la transition 
entre pédiatrie et médecine pour 
adultes. (A) Chronologie de la transi-
tion préconisée dans la checklist de la 
FAI2R. (B) Visualisation des « consul-
tations-étapes » de la transition sur 
une frise chronologique personnalisée.

A

B

12 ans 16 ans 22 ans 24 ans

Phase de transfert
(16-22 ans)

Phase d’engagement
(20-24 ans)

Phase de préparation
(12-16 ans)

J’apprends à connaître ma maladie
et à devenir autonome

Je prends en main ma santé
et mon avenir

12 ans 14 ans 16 ans 17 ans 18 ans 20 ans 22 ans 24 ans

Consultations de suivi pédiatrique

Consultation de transition conjointe pédiatre/médecin pour adultes

Consulations de suivi en service de soins d’adultes

Autres types de consultations (test de préparation au transfert de la pédiatrie à la médecine pour adultes,
séances d’éducation thérapeutique de patient, séances d’activité physique adaptée, etc.)

le pratiquent, n’était cependant pas systématique en présence des 
parents, mais 36 % des médecins interrogés estiment qu’il devrait 
être obligatoire après la transition. Et le seuil des 18 ans (âge de la 
majorité civile en France) remet en question le tutoiement pour 40 % 
des médecins. Cependant, à la question « Les jeunes acceptent-ils 
le vouvoiement ? », 28 % des médecins interrogés répondent que les 
jeunes l’acceptent difficilement. En termes de communication, seu-
lement 4 % des médecins, tous des médecins pour adultes, donnent 
leur numéro de téléphone portable personnel à leurs jeunes patients, 
tandis que 57 % des médecins donnent plus volontiers leur adresse 
courriel.
Parmi les 220 jeunes patients contactés, 104 ont répondu au ques-
tionnaire, dont 86 % étaient âgés de 14 à 25 ans. La majorité (86 %) 
étaient suivis par un médecin pour adultes. Dans 84 % des cas, ils 
estimaient qu’atteindre l’âge de la majorité civile n’impliquait pas le 
vouvoiement, et 85 % d’entre eux déclaraient d’ailleurs préférer être 
tutoyés. La plupart de ces jeunes patients (55 %) aimeraient disposer 
du numéro de téléphone portable de leur médecin pour adultes, et 
89 % souhaiteraient disposer de son adresse courriel ; ils sont d’ail-
leurs 87 % à penser que la relation avec le médecin serait plus facile 
s’ils disposaient du numéro de téléphone portable ou de l’adresse 
courriel.

La plupart des médecins déclarent ne pas parler uni-
quement de sujets médicaux lors des consultations 
avec leurs jeunes patients. Une majorité des patients 
(78 %) souhaitent d’ailleurs aborder des sujets autres 
que médicaux avec leur médecin, et estiment (96 %) 
qu’aucun sujet n’est tabou.
Il s’agit à notre connaissance de la première enquête 
sur les pratiques de communications entre les méde-
cins et leurs jeunes patients lors de la transition vers 
la médecine pour adultes, et sur les attentes des uns 
et des autres. Concernant le tutoiement ou le vou-
voiement des jeunes par le médecin, celui-ci dépend 
de son choix et il n’existe pas de règle, mais les jeunes 
plébiscitent le tutoiement. Ils aimeraient pouvoir dis-
poser de l’adresse courriel et du numéro de téléphone 
portable de leur médecin, ce qui traduit le besoin d’être 
connectés sans intermédiaire à leur médecin référent. 
Mais alors que les médecins communiquent volontiers 
leur adresse courriel, ils donnent rarement leur numéro 
de téléphone portable, peut-être du fait de la dif-
férence de génération entre eux et leurs patients, ou 
par crainte d’être trop sollicités par téléphone, de ne 
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A/ Questionnaire médecin

Lorsque vous vous adressez 
à un jeune de plus de 16 ans, 
seul, le vouvoyez-vous ou le 
tutoyez-vous ?

Est-ce pareil lorsque les 
parents sont présents ?

Les jeunes acceptent-ils le 
vouvoiement ?

D’après vous, le vouvoie-
ment des jeunes devrait-il 
être obligatoire après le 
transfert chez le médecin 
d’adultes ?

Agissez-vous différemment en 
fonction de l’âge : moins de 
18 ans / plus de 18 ans ?

Si oui, pourquoi agissez-
vous différemment ?

• Pour les responsabiliser, les faire 
grandir
• Pour les traiter comme des 
adultes, pour ne pas qu’ils 
pensent qu’on les infantilise
• C’est symbolique, à 18 ans, le 
jeune devient « adulte »
• Pour maintenir la distance 
adulte / médecin
• Oui, si vu pour la première fois

Partagez-vous votre numéro 
de téléphone personnel avec 
le jeune ?

Partagez-vous votre 
adresse courriel avec le 
jeune ?

En consultation avec le jeune, 
parlez-vous uniquement de 
sujets médicaux ou parlez-
vous aussi d’autres sujets, et 
si oui, lesquels ?

• scolarité ; formation ; 
études ; orientation sco-
laire
• sport ; loisirs ; passions
• job d’été ; vie active ; 
projet professionnel
• projets de vie à court & 
long termes
• vacances
• tabac

• vie familiale ; relations/vie com-
mune avec les parents
• vie sociale
• vie affective ; couple ; sexualité
• vécu émotionnel ; état psycho-
logique
• contraception ; projet de gros-
sesse
• quotidien
• vécu du traitement
• diététique

B/ Questionnaire adolescent.e.s/jeunes adultes

Préférez-vous être vouvoyé.e 
ou tutoyé.e ?

Est-ce pareil lorsque vos 
parents sont présents ?
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pas pouvoir répondre à toutes les demandes, ou de voir se réduire le 
champ de leur vie privée. Pouvoir aborder des sujets aussi variés que 
les loisirs, le projet professionnel, la sexualité ou le vécu émotionnel, 
rejoint le besoin d’une relation de confiance entre le jeune patient et 
son médecin.
Les résultats de cette enquête montrent que les attentes des jeunes 
atteints d’une maladie auto-immune ou auto-inflammatoire lors de 
leur passage à la médecine pour adultes peuvent remettre en question 
les habitudes de leurs médecins, et devront faire l’objet d’un débat. Le 
vouvoiement pourrait être utilisé par les médecins pour adultes pour 
aider les jeunes à passer de l’adolescence à l’âge adulte. Cependant, 
un tutoiement de transition, tel qu’il est plébiscité par les jeunes, 
représente peut-être à leurs yeux une marque de reconnaissance de 
leur histoire médicale et l’assurance d’une certaine continuité dans 
leur suivi médical. Pouvoir joindre leur médecin à tout moment par télé-
phone semble rassurer ces jeunes patients et s’inscrit dans de nouveaux 
modes de communication et de relation pour une nouvelle génération 
d’individus très connectés et vivant dans l’instantanéité. La téléméde-
cine, bien que nécessitant des moyens humains supplémentaires, pour-
rait répondre en partie à ces nouvelles formes de sollicitation médicale 
par les jeunes adultes atteints de maladies chroniques.

SUMMARY
The transitional care from pediatrics to adult medicine within the 
rare autoimmune and autoinflammatory diseases network
The committee involved in transitional care within the French network 
on rare autoimmune and auto-inflammatory diseases has deve-

loped tools and published recommendations for the 
care during the transition of adolescents and young 
adults suffering from these chronic diseases which often 
demonstrate flares. As the challenge is the compliance 
to the continuation of care in the adult world, the the-
rapeutic alliance between the young patient and his/
her pediatrician and then his/her adult doctor is parti-
cularly important. The working group thus carried out a 
survey on how doctors and young patients perceive their 
relationship during the period of transition in medical 
supervision.
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Pour vous, est-ce que passer à 
l’âge adulte signifie qu’il faut 
se faire vouvoyer ?

Souhaitez-vous disposer 
du numéro de téléphone 
portable du médecin ?

Souhaitez-vous disposer de 
l’adresse courriel du méde-
cin ?

Pensez-vous que votre 
relation avec le médecin 
est plus facile si vous avez 
son numéro de téléphone 
ou son adresse courriel ?

Souhaitez-vous parler uni-
quement de sujets médicaux 
ou aussi d’autres sujets avec 
votre médecin ?

Parler de certains sujets 
avec le médecin est-il 
tabou pour vous ?

Tableau II. Résultats de l’enquête bilatérale sur la perception des relations entre adolescents ou jeunes adultes atteints d’une maladie auto-
immune ou auto-inflammatoire et leurs médecins.
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Avec m/s, vivez en direct  
les progrès et débats  

de la biologie et de la médecine

CHAQUE MOIS / AVEC LES ARTICLES DE RÉFÉRENCE DE M/S

CHAQUE JOUR / SUR WWW.MEDECINESCIENCES.ORG

Abonnez-vous sur

www.medecinesciences.org

médecine/sciences
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