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> La transition entre la pédiatrie et la médecine 
pour adultes est une période charnière pour les 
adolescents et jeunes adultes porteurs d’une 
maladie chronique : elle comporte un fort risque 
de rupture du parcours de soins et de dégrada-
tion de l’état de santé à court et long termes. 
Pour accompagner ce passage, plusieurs plate-
formes de transition ont été créées ces dernières 
années en France, dans des hôpitaux pédia-
triques ou dans les hôpitaux pour adultes. Leur 
objectif commun est d’être un lieu ressource 
offrant un accueil physique des jeunes et de leurs 
parents autour des questions liées à cette tran-
sition, ainsi qu’un accès aux informations utiles 
à leurs besoins de santé globale. Elles travaillent 
en partenariat étroit avec les services de soins et 
les associations de patients. Une forte hétérogé-
néité de fonctionnement et d’offre de soins est 
observée dans ces structures encore récentes, 
qu’il convient de multiplier et de pérenniser. 
Le principal défi à relever dans les prochaines 
années est de renforcer les partenariats entre 
pédiatrie et hôpitaux pour adultes afin de baliser 
au mieux le parcours de soin des jeunes porteurs 
d’une maladie chronique. <

pour adultes. Ce passage imposé dans 
le parcours de soins expose au risque 
de rupture du suivi médical à court 
et moyen termes, et donc à un risque 
accru de complications aiguës et 
chroniques, et de mortalité [2].
Dans les années 1990 [3], et dans un 
contexte de réflexion internationale 
sur l’amélioration du suivi des per-
sonnes vivant avec une maladie chro-
nique [4], a donc émergé la question 
de la transition, pour ces personnes, de la pédiatrie vers la médecine 
pour adultes. Depuis, de multiples recommandations ont été émises 
dans les pays occidentaux [5-8] pour favoriser l’inclusion dans le par-
cours de soins pour adultes, définissant le « succès de la transition » 
[9]. Toutes ces recommandations s’accordent sur la pertinence d’un 
parcours de transition structuré et personnalisé [10-14], impliquant 
le jeune lui-même, qui devient progressivement acteur de sa santé, et 
ses parents.
Différents aspects composent ce parcours, avec en premier lieu la pro-
motion de l’auto-efficacité en santé, fortement associée au bien-être 
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En France, trois millions d’enfants et d’adolescents 
(15 %) vivent avec une maladie chronique, dont 425 000 
sont pris en charge par l’Assurance maladie en affection 
de longue durée (ALD) [1]. En constante augmentation 
durant ces dernières décennies, ce chiffre traduit la 
diminution de la mortalité pédiatrique pour des enfants 
atteints de maladies sévères qui atteignent dorénavant 
l’âge adulte (e.g., mucoviscidose, maladies métabo-
liques), et l’incidence croissante des maladies liées au 
mode de vie (e.g., obésité, asthme).
Vers l’âge de 18 ans, les jeunes atteints d’une maladie 
chronique vont quitter la pédiatrie pour les services 
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Encourager l’autonomisation et personnaliser le par-
cours de soins peuvent se faire par des consultations 
dédiées de pré-transition, telles que celles proposées 
par la plateforme AD’venir (Hôpital Robert Debré, 
Paris) à tous les jeunes suivis pour une maladie chro-
nique dans cet hôpital1. Ces consultations individuelles, 
effectuées par un médecin d’adolescents, font le point 
sur les ressources et les éléments de fragilité pou-
vant compromettre le passage et l’accrochage dans 
les services pour adultes. L’usage d’un questionnaire 
d’aptitude à la transition, comme le Good2Go, validé en 
français [30], très éclairant pour évaluer l’aptitude à la 
transition, constitue également une trame d’entretien 
de médecine avec l’adolescent. De la vie familiale à la 
vie affective et sexuelle, en passant par les loisirs, les 
consommations et le projet professionnel, toutes les 
questions d’adolescence et de santé globale sont abor-
dées. Les premiers retours d’expérience ont confirmé 
que ces sujets étaient peu anticipés chez les adoles-
cents porteurs d’une maladie chronique, en dépit de 
leur impact sur la qualité de vie à long terme [17-22].
Dans la continuité de l’expérience de l’éducation thé-
rapeutique, la plupart des plateformes de transition 
pédiatriques développent aussi des ateliers de groupe 
autour d’un thème lié à la vie avec une maladie chro-
nique (par exemple, « aspects administratifs et droits 
sociaux », « vie affective et sexuelle »), animés par 
des professionnels (coordinateurs de parcours de soins, 
soignants, assistants sociaux, ou patients-experts). 
Leur mise en place rencontre cependant des obstacles : 
difficulté à faire participer les adolescents hospitalisés 
requérant des soins aigus, pénibilité de revenir à l’hôpi-
tal en dehors des soins pour des jeunes déjà très solli-
cités et fatigués par la maladie, ou risque infectieux à 
rassembler physiquement des personnes atteintes de 
certaines maladies. L’expérience des ateliers de groupe 
en visioconférence durant la pandémie de COVID-19 est 
intéressante, avec notamment la possibilité d’un ano-
nymat apprécié à ces âges, mais elle nécessitera une 
évaluation a posteriori.
Pour pallier ces difficultés de recrutement et éviter de 
ne toucher que certains jeunes, des équipes ont orga-
nisé des actions de groupe systématiques en convo-
quant toute une tranche d’âge (AD’venir à l’hôpital 
Robert Debré). Les objectifs sont multiples : sensibiliser 
les adolescents atteints d’une maladie chronique et 
leurs familles aux problèmes de la transition des soins, 
leur faire connaître les ressources existantes concer-

1 Mellerio H, Dumas A, Alberti C, et al. Pre-transition consultations for adolescents 
with chronic conditions in a general pediatric hospital: a qualitative study (article 
soumis pour publication).

à long terme [15]. Accompagner la transition suppose aussi de prendre 
en compte les changements développementaux des adolescents et des 
jeunes adultes, leur manière d’aborder le concept de soi, leur vie sociale 
et leur avenir avec la maladie [16]. En effet, de nombreux travaux ont 
montré, chez les jeunes adultes atteints d’une maladie chronique, de fré-
quentes difficultés d’insertion socio-professionnelle et une altération de 
la vie sexuelle ou de la qualité de vie [17-22]. Cela implique donc d’ins-
crire la transition des soins dans le mouvement plus large de la transition 
entre les statuts d’enfant et d’adulte que vivent tous les adolescents 
[23], et qui est marquée par l’accomplissement des tâches développe-
mentales : autonomisation, individualisation, et sexualisation [24].

Rôle des plateformes de transition

Organiser la transition de façon personnalisée et structurée nécessite 
une réflexion et des moyens logistiques et humains, souvent difficiles 
à mobiliser en raison de contraintes de temps et de budget [13, 25, 
26]. Dans une perspective de mutualisation des ressources, mais 
aussi de réduction des inégalités d’accès à des soins adaptés pour 
les patients des services hospitaliers sans programme de transition, 
des plateformes de transition ont vu le jour en France depuis quelques 
années. Celles-ci sont généralistes ou spécifiques d’une maladie, et 
implantées soit en pédiatrie soit dans les services pour adultes (voir 
Encadré). Elles ont pour objectif commun d’accompagner les jeunes 
et leurs parents tout au long de la transition, depuis la préparation au 
passage jusqu’à « l’accrochage » dans les services pour adultes. Elles 
se veulent des lieux ressource offrant un accueil physique des jeunes 
et de leurs parents, ainsi que l’accès aux informations utiles à leurs 
besoins de santé généraux. Elles tendent à travailler en partenariat 
étroit avec les services de soins et les associations de patients.

Fonctionnement des plateformes de transition

Il existe une forte hétérogénéité de fonctionnement entre ces struc-
tures, en fonction de leur implantation et de la population ciblée (voir 
Encadré).

Plateformes de transition pédiatriques
Les plateformes de transition pédiatriques travaillent à soutenir la 
préparation à la transition des jeunes vivant avec une maladie chro-
nique, dans une approche ouverte sur les différentes maladies.
Elles ont d’abord un rôle d’accueil, assuré la plupart du temps par 
des coordinateurs. Il s’agit d’informer sur ce qu’est la transition, et 
d’orienter les jeunes et leurs parents en fonction des différents besoins 
liés à la transition des soins.
Certaines plateformes de transition proposent aussi des interventions 
spécifiques de transition inspirées de dispositifs existants (lignes 
directrices françaises et internationales, Six Core Elements, Ready 
Steady Go, Good2Go, etc. [26-29]). Il existe toutefois une pluralité de 
modèles en raison de la nouveauté de ces structures et de l’insuffi-
sance de données sur l’efficience des interventions, ne permettant pas 
à ce stade de privilégier un modèle plutôt qu’un autre.
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En dehors des plateformes de transition, soulignons 
l’existence d’autres initiatives d’accompagnement 
des jeunes porteurs de maladie chronique, comme à 
l’Hôpital Bicêtre (AP-HP, Le Kremlin-Bicêtre), où l’unité 
Gynado a une orientation spécifique d’accompagne-
ment gynécologique des patientes de 12 à 25 ans suivies 
pour une maladie chronique dans cet hôpital.

Plateformes de transition situées dans les hôpitaux 
pour adultes
Plus rares, les plateformes de transition situées dans les 
hôpitaux pour adultes visent à favoriser l’inclusion des 
adolescents dans un parcours en services pour adultes. 
À l’exception de l’Espace Marina Picasso (Hôpital Euro-
péen Georges Pompidou, Paris), ces plateformes sont 
spécifiques d’un groupe de maladies (maladies endocri-
niennes et du métabolisme à Transend, maladies neuro-
logiques à Jump, toutes deux situées à l’Hôpital Pitié-
Salpêtrière, à Paris), et proposent un accueil individuel 
par un(e) coordinateur(trice) de transition (entretien 
individuel, questionnaire Good2Go [30], explication du 
fonctionnement de l’hôpital) et un suivi des premiers 
rendez-vous médicaux. Si leur efficacité n’est pas for-
mellement démontrée [15, 31], les coordinateurs de 
transition assurent cependant un lien précieux avec le 
jeune nouvellement suivi dans un service pour adultes, 
et peuvent le relancer après un rendez-vous manqué. 
Cela permet un repérage précoce des jeunes perdus de 
vue, considérés comme étant en échec de transition 
et à risque élevé de dégradation de leur état de santé. 
En effet, ces décrochages dits « secondaires » (sur-
venant après les premiers rendez-vous dans un service 
pour adultes) peuvent facilement passer inaperçus en 
l’absence d’un système de suivi rigoureux, notamment 
parce que les jeunes en provenance de services pédia-
triques ne représentent qu’une toute petite partie des 
usagers des services pour adultes.

Les usagers des plateformes de transition : jeunes et 
parents
Afin de favoriser la responsabilisation, l’approche des 
plateformes de transition est centrée autour du jeune 
lui-même. De façon plus ou moins organisée, les ado-
lescents et jeunes adultes usagers sont donc invités, 
dans la plupart des plateformes de transition, à donner 
leur avis et à participer à l’élaboration du programme 
des actions proposées. Toutefois, leur implication est 
difficile à obtenir à long terme.
La prise en compte des besoins des parents, pour qui 
la transition est également délicate, est déterminante. 
En effet, c’est le plus souvent eux qui inscrivent leur 
enfant adolescent dans les plateformes de transition. 

nant la transition et la santé globale (notamment les associations 
de patients), et leur offrir l’opportunité de partager avec d’autres 
personnes, jeunes ou adultes également porteurs d’une maladie chro-
nique, parents, leurs réflexions sur la vie quotidienne (témoignages, 
groupes de parole, participation à une animation de théâtre-forum, 
etc.).
Enfin, certaines plateformes de transition viennent essentiellement en 
soutien aux services pédiatriques qui développent leurs propres pro-
grammes de transition (e.g., mise à disposition de locaux à Pass’Age, 
Hôpital Femme-mère-enfant, Lyon-Bron).
Parallèlement à l’accompagnement de la transition des soins, les pla-
teformes de transition ont également un objectif de prise en compte 
des besoins de santé généraux communs à tous les jeunes, avec ou 
sans maladie chronique : vie affective et sexuelle, nutrition, sommeil, 
consommations ou addictions, souffrance psychique, activité phy-
sique, etc. Diverses interventions individuelles sont proposées selon 
le site : consultations avec un psychologue, conseiller d’orientation, 
coaching d’activité physique adaptée, conseil en image/socio-esthé-
tique, relaxation/sophrologie. Parallèlement, les jeunes peuvent être 
orientés vers les ressources extérieures : centres de planification et 
d’éducation familiale, maisons des adolescents, consultations jeunes 
consommateurs, centres médico-psychologiques, bureau d’aide psy-
chologique universitaire, etc.

Évaluation de l’efficacité des prises en charge proposées 
par les plateformes de transition

En l’absence d’une méthode d’évaluation solide et adaptée, les don-
nées concernant l’efficacité des programmes de transition sont rares 
[35]. Les plateformes de transition sont dans la même situation. En 
effet, l’évaluation précise des interventions de transition se heurte à un 
certain nombre de difficultés : choix du ou des critères de jugement et 
d’outils de mesure valides, sélection, recrutement et suivi des patients, 
manque de standardisation des pratiques courantes pouvant servir 
de « témoin », difficulté de la mise en place de « l’aveugle »1 ou de 
protocoles expérimentaux classiques comme l’essai contrôlé randomisé 
individuel.
Cela peut être en partie expliqué par le fait qu’il s’agit d’interventions 
complexes, impliquant plusieurs composantes et avec des critères 
d’évaluation multiples, ce qui se traduit par de nombreux enjeux 
pratiques et méthodologiques. Ainsi, les progrès méthodologiques 
dans ce champ ont été relativement lents par rapport aux progrès des 
approches de soins. Seul un petit nombre d’équipes de recherche sont 
formées à l’évaluation de l’efficacité des programmes de transition de 
soins et utilisent des outils de mesure validés, des critères d’évaluation 
standardisés, et des schémas expérimentaux se révélant appropriés, et 
dont plusieurs plateformes de transition se sont emparées pour évaluer 
leurs actions. Il est nécessaire de poursuivre les efforts pour déterminer 
l’impact de ces interventions, identifier celles qui sont les plus effi-
caces et faire évoluer les pratiques.

1 Aveugle : méthode expérimentale répartissant les sujets de l’expérience selon un schéma qui 
leur est inconnu (les sujets ne savent pas à quel groupe expérimental ils appartiennent, ou à 
l’insu de l’expérimentateur).
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sées directement à des équipes de recherche clinique, 
une situation favorisant pourtant la recherche-action 
et le développement de projets d’évaluation de la 
transition à long terme et à l’échelle multicentrique, 
qui comporte de nombreux défis méthodologiques [35].

Financement des plateformes de transition
La plupart des plateformes de transition ont été 
construites sous l’impulsion de la Fondation Hôpi-
taux de Paris-Hôpitaux de France (opération « Pièces 
jaunes »), dont l’appui financier a été un levier puis-
sant pour débuter et fédérer ces projets. Consciente 
du défi que représente ce transfert de soins pour les 
jeunes patients atteints d’une maladie chronique, cette 
fondation s’est en effet engagée financièrement pour 
l’amélioration de la transition, et une quinzaine de pro-
jets ont obtenu un financement depuis 2015.
Les autres sources de financement des plateformes de 
transition sont variables, et peuvent concerner les frais 
d’investissement ou de fonctionnement : financements 
publics de l’Agence régionale de santé (appel à projet 
ministériel Accompagnement à l’autonomie en Santé) 
ou des hôpitaux eux-mêmes, financements privés de 
fondations (Fondation de France, fondations d’entre-
prises), d’associations d’amélioration du cadre de vie 
et du fonctionnement des services hospitaliers.

Perspectives

Si la réflexion sur les modalités de préparation à la 
transition de soins pour les jeunes atteints d’une mala-
die chronique est maintenant bien amorcée, le défi de 
monter un véritable partenariat entre la pédiatrie et 
les services pour adultes, avec une continuité voire une 
co-construction des programmes d’accompagnement 
de part et d’autre, reste d’actualité, car cela réclame 
une coopération et une connaissance réciproque, qui 
sont encore insuffisantes. En effet, la mise en place 
de collaborations dépend encore souvent des cultures 
de services hospitaliers et des conjonctures de ter-
rain : filière de soins en place (centres de référence/
de compétences Maladie rare par exemple), volonté 
politique de l’établissement, connaissance préalable 
entre médecins…
Quelle que soit la maladie chronique, le parcours du 
jeune patient lors de la transition de soins doit être 
balisé concrètement des deux côtés du transfert : 
transmission au service pour adultes des informations 
essentielles sur le patient, contact pré-transfert entre 
équipes de soins, présentation concrète des soignants 
au patient avant le passage (visite de service, consul-
tation conjointe, visioconférence, etc.), et éventuelle 

Ils continuent généralement de jouer un rôle important dans la gestion 
des soins ou du parcours au moment de la transition, et l’autonomie 
tant attendue (non sans ambivalence) de leur enfant adolescent(e), 
c’est-à-dire la sortie d’une relation triangulaire jeune/parents/
soignant pour une relation, désormais binaire, soignant/soigné, ne 
peut se construire qu’avec eux. La prise en compte de leur vécu de la 
transition et leur éclairage sur ce que vit leur enfant sont essentiels. 
Certains sites ont développé des interventions spécifiques, comme une 
rencontre avec le(la) coordinateur(trice) de la plateforme de transi-
tion, des entretiens individuels avec un(e) psychologue ou des groupes 
de parents.

Les moyens humains
La dimension interdisciplinaire de l’accompagnement de la transition 
se reflète dans la composition des équipes des plateformes de tran-
sition, là encore très hétérogène. Toutes ont cependant en commun 
la présence d’un(e) coordinateur(trice) de parcours de soins, le plus 
souvent soignant (infirmier, psychologue ou psychomotricien) ou 
plus rarement patient-expert, et la présence à temps partiel d’un (ou 
deux) médecin(s), le plus souvent pédiatre(s) avec (rarement) une 
valence en santé de l’adolescent. Des psychologues, infirmiers, socio-
esthéticiens, ou conseillers d’orientation interviennent dans certaines 
plateformes de transition.
Les associations de patients sont impliquées, à des degrés divers, dans 
la plupart des plateformes de transition. Elles peuvent intervenir dans 
les instances de pilotage, ou directement auprès des usagers (co-
animation des ateliers, par exemple). Malgré une volonté commune de 
travailler ensemble, la coopération entre associations et plateformes 
de transition est difficile en pratique : manque d’informations sur le 
fonctionnement des plateformes de transition et de disponibilité pour 
des temps d’échanges (de nombreuses associations n’emploient pas 
de salariés), associations animées par les parents dans lesquelles les 
jeunes ne souhaitent pas s’investir… Pourtant, plusieurs associations 
ont développé des actions spécifiques en direction des adolescents et 
des jeunes adultes concernés par la maladie chronique : forum web, 
réseaux sociaux, séjours de vacances, etc. [32]. Une autre forme de 
collaboration entre associations de patients et plateformes de tran-
sition est la mobilisation de jeunes adultes par les associations pour 
un « tutorat » des plus jeunes au moment de la transition de soins. En 
pratique, ce tutorat reste encore difficile à mettre en place en raison 
des difficultés de recrutement des tuteurs. La demande inconstante 
des jeunes constitue un autre frein, variable selon les maladies : si 
le bénéfice du programme Ipeer2Peer (tutorat par entretiens vidéo 
entre un jeune adulte et un adolescent porteur de la même maladie 
chronique) a été démontré dans les douleurs chroniques [33], les 
données récentes dans le post-cancer (en cours de publication) [34] 
montrent le manque de motivation des adolescents à poursuivre le 
même programme au-delà des premières séances. Un programme « à 
la demande » serait sans doute approprié.
Enfin, dans un souci d’efficacité de leurs actions d’accompagnement, 
la plupart des plateformes de transition mènent des projets d’évalua-
tion, propres ou en partenariat. Ces plateformes sont rarement ados-
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de la psychiatrie [38, 39], les interventions ciblant les 
frères et sœurs des patients sont encore très rares.
Sur le plan de la recherche, le défi méthodologique 
est désormais d’évaluer l’efficacité des interventions 
proposées par les plateformes de transition, plusieurs 
années (au moins 2 à 3 ans) après le passage du jeune 
concerné à la médecine pour adultes [35] (Tableau I). 
Cette nécessité d’un recul suffisant pour une évaluation 
pertinente de l’efficacité répond à la temporalité de 
la transition, période de grande mouvance de vie où 
le jeune construit son avenir professionnel et affectif, 
autant de facteurs impactant l’adhésion aux soins, 
donc le succès de la transition. La poursuite des projets 
de recherche en partenariat avec les sciences humaines 
et sociales est aussi essentielle à la compréhension 
fine des enjeux de la transition et de l’adaptation des 
dispositifs des plateformes de transition aux attentes 
des usagers.

Conclusion

Concept pour l’instant exclusivement français, les 
plateformes de transition représentent une opportu-
nité unique pour accompagner les adolescents et les 
jeunes adultes atteints d’une maladie chronique à cette 
étape-clé du parcours de soins et de vie. En favorisant 
la préparation personnalisée de la transition, puis 
l’ancrage dans un parcours de soins pour adultes, en 
prenant en compte les spécificités du jeune (nature 
de sa maladie chronique, niveau d’autonomie, support 
social), elles contribueront à terme à réduire les échecs 
de transition et les dégradations de l’état de santé. 
Développer à grande échelle et pérenniser ces struc-
tures reste un défi, et des moyens humains et logis-
tiques supplémentaires sont nécessaires pour proposer 
un accompagnement de qualité et à long terme, à tous 
les jeunes patients. La conviction des associations de 
patients comme des soignants laisse toutefois présager 
un déploiement progressif des plateformes de transi-
tion hospitalières et des outils numériques de transition 
sur le territoire national. ‡

SUMMARY
Supporting the adolescents with chronic condition 
during transition: Role of the transition units
The transition of care between pediatric and adult care 
is a key-period for adolescents with chronic disease, 
because of the high risk of follow-up loss and of short-
term and long-term poorer health. To support transition, 
platforms of transition have been created in France 
since several years, implemented in pediatric or adult 
care structures. Their common objective is to provide 

désignation d’un transitaire (soignant, coordinateur de la plateforme 
de transition, etc.) qui organise le transfert et assure la surveillance 
de l’ancrage dans le service pour adultes (veille sur la présence aux 
consultations) [36]. L’échange de connaissances sur la maladie et 
également de savoirs et de savoir-faire en médecine de l’adolescent 
permet d’acquérir une culture commune entre pédiatrie et médecine 
d’adultes, et d’éviter les changements brutaux de prise en charge à 
l’arrivée en service pour adultes, facteur de rupture. Les modalités des 
collaborations entre services pédiatriques et services pour adultes, 
adaptées à chaque maladie, sont évidemment bien plus complexes 
en cas de maladies multiples chez un jeune ou en cas de maladie psy-
chiatrique associée ou de retard mental, nécessitant alors des moyens 
humains très importants [37].

Du côté des plateformes de transition pédiatriques, si la préparation 
au passage à la médecine d’adultes y est bien réalisée, l’absence de 
connexions solides avec les services pour adultes limite leur capa-
cité d’accompagnement, pourtant si souvent nécessaire, des jeunes 
patients dans cette transition. Cependant, elles peuvent y contribuer 
en surveillant le suivi au-delà de la première consultation dans le 
service pour adultes.

Du côté de la médecine pour adultes, ces plateformes de transition 
peuvent également être des lieux d’accueil et d’orientation pour les 
patients dont la maladie chronique apparaît à l’âge adulte et qui 
sont confrontés à des difficultés de vie similaires. Accompagner tous 
les adolescents et jeunes adultes porteurs d’une maladie chronique 
dans un même lieu permettra de prévenir plus largement l’impact de 
ces maladies sur l’insertion sociale et professionnelle, la sexualité et 
la qualité de vie à long terme [17-22], et de réduire les inégalités de 
santé en ciblant plus spécifiquement les patients les plus vulnérables. 
Le développement des plateformes de transition dans les lieux de soins 
pour adultes est donc une nécessité.

En complémentarité avec les lieux physiques d’accueil et de soins, des 
outils et contenus en ligne sont développés, répondant à une demande 
d’accessibilité clairement identifiée auprès des jeunes comme de 
leurs parents. Les sites internet d’AD’venir (https://advenir-robert-
debre.aphp.fr/) et de La Suite (http://www.la-suite-necker.aphp.fr/) 
contiennent des informations et ressources sur la transition. L’appli-
cation La Suite Necker (http://www.la-suite-necker.aphp.fr/hello/#_
noa) répond aussi aux questions pratiques liées à la transition des 
jeunes d’abord suivis à l’hôpital pédiatrique Necker-Enfants malades, 
puis à l’hôpital Européen Georges Pompidou. Dans la continuité, et 
dans le but de développer un outil utilisable partout en France, un pro-
jet de dossier numérique de transition est en cours (partenariat entre 
groupe de travail national et Assistance Publique-Hôpitaux de Paris). 
Lié au dossier médical patient de l’Assurance maladie, et construit 
dans une perspective de responsabilisation du jeune patient, cet outil 
lui permettra de mieux connaître et gérer ses besoins liés à la santé 
(maladie chronique et santé globale) et limitera les risques de rupture 
du parcours de soins.

Enfin, bien que l’impact d’une maladie chronique ou d’un handicap sur 
la fratrie ait fait l’objet de plusieurs études, notamment dans le champ 
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