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ABRÉVIATIONS ET SIGLES 

CHG Centre Hospitalier Général 

CHU Centre Hospitalier Universitaire  

CI Colite inclassée 

CNIL Commission Nationale de l’Informatique et des Libertés 

CREGG Club de Réflexion des Cabinets et Groupes d’Hépato-Gastroentérologie 

ECCO European Crohn’s and Colitis Organisation 

ETP Éducation thérapeutique du patient 

ESPGHAN European Society for Paediatric Gastroenterology Hepatology and 
Nutrition 

GA Gastro-entérologue d’adulte 

GETAID Groupe d’Étude Thérapeutique des Affections Inflammatoires du Tube 
Digestif 

GFHGNP Groupe Francophone d’Hépatologie-Gastroentérologie et Nutrition 
Pédiatriques 

GnRH Gonadotropin Releasing Hormone 

IGF-1 Insulin-like Growth Factor 1 

IIQ Intervalle interquartile  

JFHOD Journées Francophones d’Hépato-gastroentérologie et d’Oncologie 
Digestive 

MaRDi Maladies Rares Digestives  

MC Maladie de Crohn  

MICI Maladie inflammatoire chronique de l’intestin  

NR Non réalisé  

OMS  Organisation Mondiale de la Santé  

PG Pédiatre gastro-entérologue 

RCH Rectocolite hémorragique  

RSP Retard staturo-pondéral 



LERUSTE Justine  Introduction 
 

 
5 

INTRODUCTION 

1. Généralités sur les maladies inflammatoires chroniques de l’intestin  

Les maladies inflammatoires chroniques de l’intestin (MICI), comprennent la 

maladie de Crohn (MC), la rectocolite hémorragique (RCH) et plus rarement, les colites 

inclassées (CI). La MC et la RCH se différencient par leurs atteintes anatomiques, 

histologiques et leurs présentations cliniques (Annexe 1). La MC, caractérisée par une 

atteinte inflammatoire transmurale, peut toucher l’ensemble du tube digestif, avec des 

intervalles sains. L’atteinte liée à la RCH se limite aux muqueuses du côlon et du 

rectum ; elle est continue (sans intervalle de muqueuse saine). Dans certains cas, la 

distinction entre MC et RCH est difficile, conduisant au diagnostic de CI (1). 

Les MICI à début pédiatrique (par définition diagnostiquées avant l’âge de 17 

ans) représentent jusqu’à 25 % des MICI (2). Le registre EPIMAD, qui recense en 

population générale tous les nouveaux cas de MICI depuis 1988 dans le Nord-Ouest 

de la France (départements du Nord, du Pas-de-Calais, de la Somme et de la Seine-

Maritime) (3), relève, entre 1988 et 2014, 1 722 diagnostics de MICI posés avant l’âge 

de 17 ans, soit 9 % des cas incidents, dont 1 284 MC et 438 RCH (respectivement 

11 % et 5,5 % des découvertes de MC et de RCH sur cette période) (4).  

Une augmentation considérable de l’incidence des MICI pédiatriques a été 

observée dans le registre EPIMAD (4,5). Entre 1988 et 2011, l’incidence de la MC 

dans la tranche d’âge 10-16 ans a augmenté de 126 %, passant d’une incidence de 

4,2 à 9,5 pour 100 000 enfants par an. Au sein de la même tranche d’âge, celle de la 

RCH a augmenté de 156 % passant de 1,6 à 4,1 pour 100 000 enfants par an (4). 

Selon les dernières données disponibles, entre 1988 et 2017, le taux de variation 

annuel de l’incidence des MICI chez les moins de 17 ans était de +4,6 % sur la période. 

Ce taux annuel pour la MC des moins de 17 ans était de +4,3 %. Au sein de la même 
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tranche d’âge, pour les diagnostics de RCH, il était de +5,8 % chez les garçons et 

+5,2 % chez les filles (Données non publiées). Cette augmentation de l’incidence des 

MICI pédiatriques est un phénomène mondial et concerne également les pays ayant 

initialement des taux d’incidence bas comme certains pays asiatiques tels que la Corée 

du Sud ou le Japon par exemple (6–8). 

Les MICI à début pédiatrique sont généralement de forme plus étendue et plus 

sévère que celles diagnostiquées à l’âge adulte. Elles nécessitent plus rapidement un 

traitement par biothérapie (9–11). Dans la MC, l’atteinte au diagnostic est iléocolique 

(L3 selon la classification de Montréal) dans 66 % des cas avant l’âge de 17 ans, 58 % 

entre 17 et 39 ans, 43 % entre 40 et 60 ans et 25 % après 60 ans. Dans la RCH, une 

pancolite est présente au diagnostic dans 41 % des cas avant l’âge de 17 ans contre 

24 % chez les plus âgés (4).  

Le retard staturo-pondéral (RSP) est une complication fréquente des MICI 

pédiatriques. Il existe un RSP dans 15 à 40 % des cas de MC et dans 3 à 10 % des 

cas de RCH pédiatriques, selon la définition utilisée (12). Ce RSP d’origine 

plurifactorielle est expliqué par :  

- la diminution des ingesta alimentaires liée à la peur d’une recrudescence de 

la douleur ou des symptômes digestifs, la perte d’appétit ou les régimes 

restrictifs ; 

- la malabsorption due à l’inflammation du tractus digestif, à l’entéropathie 

exsudative ou aux séquelles de chirurgies de résection intestinale ; 

- l’augmentation des dépenses énergétiques liée au syndrome inflammatoire ; 

- la diminution des taux d’IGF-1 (Insulin-like Growth Factor 1), hormone 

indispensable à la croissance osseuse, en cas d’inflammation et de 

sécrétion de cytokines pro-inflammatoires ; 
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- la diminution de la sécrétion d’hormone de croissance et d’IGF-1 liée à la 

prise de corticostéroïdes (5,10–14). 

 

2. Adolescence et MICI 

L’adolescence est une période de la vie, entre l’enfance et l’âge adulte, 

caractérisée par de nombreuses modifications physiques et psychologiques. Pour 

l’Organisation Mondiale de la Santé (OMS), cette période s’étend de 10 à 19 ans (15). 

Vers l’âge de 10-12 ans, l’adolescent commence sa puberté, c’est-à-dire le 

développement des caractères sexuels et l’acquisition des fonctions de reproduction. 

Il acquiert ensuite (vers 13-15 ans) une indépendance psychosociale, c’est-à-dire la 

capacité à être autonome sur les plans sociaux et émotionnels. Vers l’âge de 16-18 

ans, il construit sa propre identité et développe ses aspirations et buts dans la vie (11). 

Les symptômes liés aux MICI et leurs traitements, ont un impact sur la puberté 

de l’adolescent. Les mécanismes n’en sont pas complètement élucidés, mais les 

cytokines pro-inflammatoires jouent un rôle en diminuant la sécrétion d’hormones 

sexuelles périphériques et de GnRH (Gonadotropin Releasing Hormone), nécessaires 

au développement pubertaire (12). 

La maladie et ses traitements sont responsables d’une altération de la qualité 

de vie avec une influence négative sur les études, l’emploi et les relations sociales 

(10,11,16,17). Une étude française, menée en 2016 sur 218 adolescents ayant une 

MC, a montré que l’activité de la maladie et la présence de troubles psychologiques 

étaient associées à une diminution de la qualité de vie, mesurée par le questionnaire 

IMPACT-III (18). 

Selon Kim et al., « l'adolescence, période pendant laquelle le processus de 

transition est généralement initié, est une période cruciale de changement dans la vie 
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des patients » (10). Les études suggèrent que les adolescents souffrant de pathologies 

chroniques (ex : la mucoviscidose, les cardiopathies congénitales, le diabète, les 

cancers, etc.) sont plus susceptibles d’adopter dans des comportements à risque (ex : 

relations sexuelles non protégées, consommation de drogues, intoxication alcoolo-

tabagique) que leurs pairs en bonne santé (16,19). Il est donc essentiel 

d’accompagner au mieux l’adolescent malade durant cette période charnière. 

 

3. Transition et transfert 

La transition se définit comme le mouvement délibéré et planifié des 

adolescents atteints de maladies chroniques vers des systèmes de santé prenant en 

charge les adultes (11,16,17,20,21). C’est un processus long qui doit être anticipé, se 

préparer et s’organiser, impliquant de multiples intervenants. Selon les dernières 

recommandations de 2020 de l’ECCO (European Crohn’s and Colitis Organisation), la 

transition devrait idéalement avoir lieu dans une « clinique » de la transition (c’est-à-

dire une structure dédiée) avec une équipe multidisciplinaire. A minima, un parcours 

de transition devrait être organisé (22). Ce processus est à différencier du transfert, 

qui est défini comme le relai effectif de la prise en charge entre l’équipe de médecine 

pédiatrique et celle de médecine adulte. Le transfert devrait être considéré comme 

faisant partie de la transition mais non comme son terme (Figure 1) (11,20,21).  
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Figure 1 : Représentation du parcours de transition, adaptée selon van Rheenen et 
al.(21). 
 
 

Les bénéfices d’une transition réussie sont nombreux : promotion de 

l’indépendance et de l’autonomie, amélioration de l’observance thérapeutique, mise 

en place d’un environnement adapté, et planification d’objectifs à long terme grâce à 

une prise en charge continue et coordonnée (23,24). 

 

4. Recommandations pour la transition 

Pour réaliser au mieux la transition, depuis le début des années 2000, de 

nombreux experts ont proposé des recommandations afin d’améliorer son processus, 

englobant sa préparation, le transfert et le suivi ultérieur du patient (23,25,26). Il est 

recommandé d’offrir aux jeunes un soutien à la transition et de les impliquer, avec les 

soignants, dans son processus. La planification de la transition devrait être adaptée 

au développement, aux capacités et aux besoins de chaque patient. Pour que la 

transition soit réussie, l’acquisition de qualités de self-management (c’est-à-dire 

d’autonomie dans la gestion de sa santé et le développement de la maturité) est décrite 
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comme indispensable (10,16,25). Une personne référente de la transition devrait 

pouvoir être identifiée par le patient en cas de besoin. Un soutien et un suivi après le 

transfert devraient être réalisés, afin de s’assurer que le patient soit bien entré en 

contact avec les services de médecine adulte. Enfin, l’importance d’une bonne 

communication entre les soignants de pédiatrie et des services de médecine adulte 

est soulignée par ces recommandations (10,16,20,21,23,25). 

Aucun âge précis n’est défini comme idéal pour réaliser la transition. Il est 

suggéré d’évaluer les connaissances et les capacités des patients à réaliser la 

transition de manière régulière à l’adolescence (27,28). Selon l’ECCO, la transition doit 

être abordée et développée avec le patient au minimum un an avant la réalisation du 

transfert (21). Une étude américaine nationale auprès de jeunes de 12 à 17 ans a mis 

en évidence que seulement 17 % des jeunes avec des besoins spécifiques en santé 

et 14 % des jeunes sans besoin spécifique en santé bénéficiaient d’une transition. La 

transition était plus fréquemment réalisée entre 15 et 17 ans (29). 

Ces recommandations sur les bonnes pratiques de transition, bien 

qu’indispensables, nous semblent néanmoins très théoriques. Qu’en est-il de la 

pratique en vie réelle ? Selon une étude de Dabadie et al., moins de 60 % des centres 

spécialisés en gastroentérologie pédiatrique en France bénéficiaient en 2007 d’un 

système organisé avec des visites conjointes pour la transition des patients suivis pour 

une MICI (24). A notre connaissance, il n’existe actuellement aucune étude récente 

sur la manière dont sont accompagnées les transitions que ce soit au niveau national 

ou même régional chez les enfants suivis pour une MICI en France. 
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5. Objectif de l’étude 

L’objectif principal de l’étude était de dresser un état des lieux descriptif des 

modalités pratiques actuelles de transition des patients atteints d’une maladie 

inflammatoire chronique de l’intestin, des services de pédiatrie aux services de 

médecine adulte, en France, en 2024. 
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MATÉRIEL & MÉTHODE 

1. Type d’étude 

Il s’agit d’une étude observationnelle transversale des pratiques actuelles de la 

transition des patients atteints de MICI en France en 2024. 

 

2. Méthode 

Les données étaient collectées, entre décembre 2023 et mars 2024, par 

l’intermédiaire de deux questionnaires anonymes standardisés. 

Le premier s’adressait aux pédiatres gastro-entérologues. Il était diffusé via les 

newsletters du GFHGNP (Groupe Francophone d’Hépatologie-Gastroentérologie et 

Nutrition Pédiatriques), du GETAID pédiatrique (Groupe d’Étude Thérapeutique des 

Affections Inflammatoires du Tube Digestif) et lors des congrès et réunions 

scientifiques de ces sociétés savantes. Le second s’adressait aux gastro-entérologues 

d’adultes prenant en charge des patients âgés de moins de 18 ans porteurs de MICI, 

et/ou des patients âgés de plus de 18 ans dont la prise en charge avait débuté en 

pédiatrie. Il était diffusé via les newsletters aux membres du CREGG (Club de 

Réflexion des Cabinets et Groupes d’Hépato-Gastroentérologie), du GETAID et du 

réseau DigestScience. Par ailleurs, ces deux questionnaires étaient également 

partagés à l’aide de QR Codes lors d’une présentation orale au cours du Congrès des 

JFHOD (Journées Francophones d’Hépato-gastroentérologie et d’Oncologie 

Digestive, 14-17 mars 2024, Paris). Il était demandé aux membres de ces différentes 

sociétés savantes de ne répondre qu’une seule fois au questionnaire les concernant. 

Les questionnaires étaient divisés en deux parties. La première partie recueillait 

des informations générales sur le type et le lieu de pratique du répondant ainsi que 

des informations concernant sa file active de patients suivis pour une MICI. La 
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deuxième partie regroupait des questions sur les pratiques de la transition (Annexes 2 

et 3). 

 

3. Définitions 

Transition formalisée : la transition était définie comme formalisée s’il existait 

des moyens mis en œuvre dans l’établissement de santé concernant son 

organisation : par exemple, l’existence d’une personne référente, d’un programme 

d’éducation thérapeutique du patient (ETP) ou des consultations organisées. 

Consultations conjointes : les consultations conjointes étaient définies comme 

des consultations réalisées en présence du pédiatre gastro-entérologue (PG) et du 

futur gastro-entérologue d’adulte (GA) prenant en charge le patient. 

Consultations alternées : les consultations alternées étaient définies comme 

des consultations organisées séquentiellement par le PG et le GA prenant en charge 

le patient. Par exemple, le patient voit une fois sur deux le pédiatre ou le gastro-

entérologue d’adultes. 

Prérequis obligatoires : les prérequis obligatoires étaient définis comme 

l'ensemble des conditions à remplir obligatoirement par le patient pour entreprendre la 

transition. 

 

4. Aspects éthiques et réglementaires 

La déclaration auprès de la Délégation à la Protection des données de 

l’Université de Lille a été réalisée (Annexe 4). 

Cette étude ne traitant pas de données de santé ne justifiait d’aucune autre 

démarche règlementaire, elle était néanmoins soumise au comité d’éthique du 

GFHGNP et recevait un avis favorable (Annexe 5). 
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5. Statistiques 

Les variables qualitatives étaient exprimées en fréquence et pourcentage. Les 

paramètres quantitatifs étaient exprimés en moyennes et écart-types ou en médianes 

et intervalles interquartiles (IIQ) en cas de distribution non Gaussienne. La normalité 

des distributions était vérifiée graphiquement et à l’aide du test de Shapiro-Wilk. 

L’association entre la spécialité des médecins (pédiatre gastroentérologue ou 

gastroentérologue d’adultes) et les différents items du questionnaire était étudiée à 

l’aide d’un test du Chi-deux (ou d’un test exact de Fisher en cas d’effectif théorique 

< 5) pour les variables qualitatives. Pour chaque spécialité, l’association entre le lieu 

de pratique et les différents items du questionnaire était étudiée à l’aide d’un test du 

Chi-deux (ou d’un test exact de Fisher en cas d’effectif théorique < 5) pour les variables 

qualitatives et à l’aide du test t de Student (ou U de Mann-Whitney en cas de 

distribution non Gaussienne) pour les variables quantitatives. 

Aucune comparaison statistique n’était réalisée pour les variables qualitatives 

avec un effectif observé < 8 pour au moins une des modalités. 

Une valeur de p < 0,05 était considérée comme statistiquement significative. 

 

Les questionnaires étaient réalisés avec le logiciel Limesurvey®. 

Les données étudiées étaient récoltées à l’aide du logiciel Microsoft Excel 

2021® (Redmond, Etats-Unis). 

Les analyses statistiques ont été effectuées à l’aide du logiciel SAS (SAS 

Institute version 9.4) par l’Unité de Biostatistiques du CHU de Lille. 
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RÉSULTATS  

1. Caractéristiques générales de l’étude 

Au total, 203 questionnaires ont été remplis : 119 par des PG et 84 par des GA. 

76 questionnaires ont été exclus de l’analyse pour les raisons suivantes : 2 ont été 

remplis par des médecins pratiquant à l’étranger, 2 questionnaires destinés aux 

pédiatres ont été remplis par des gastro-entérologues d’adultes et 72 questionnaires 

étaient incomplets. Les questionnaires étaient considérés comme incomplets si 

aucune réponse à la deuxième partie du questionnaire n’était donnée, ne permettant 

pas l’analyse des pratiques de transition. Sur les 72 questionnaires incomplets, 13 

médecins (7 PG et 6 GA) avaient pourtant indiqué prendre en charge des adolescents 

suivis pour une MICI. Au total, 127 questionnaires ont été analysés : 83 remplis par 

des PG et 44 par des GA (Figure 2). 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
 

Figure 2 : Diagramme de flux.  
* Algérie (n = 1), Belgique (n = 1) 

 

Questionnaires remplis : n = 203  
- Par les pédiatres gastro-entérologues : n = 119 
- Par les gastro-entérologues d’adultes : n = 84  

 

Questionnaires analysés : n = 127 (63 %)  
- Par les pédiatres gastro-entérologues : n = 83  
- Par les gastro-entérologues d’adultes : n = 44  

 

Questionnaires exclus : 76 (37 %) 
- Médecins étrangers* : n = 2  
- Mauvais questionnaires remplis : n = 2  
- Questionnaires incomplets : n = 72  

- Par les pédiatres gastro-entérologues : n = 32  
- Par les gastro-entérologues d’adultes n = 40   
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L’ensemble des régions de France métropolitaine (en dehors de la Corse), et la 

Guadeloupe étaient représentés (Figure 3). 

 

Figure 3 : Répartition du nombre de réponses selon les régions de France. 
En bleu : le nombre de questionnaires analysés remplis par les pédiatres gastro-
entérologues. 
En orange : le nombre de questionnaires analysés remplis par les gastro-entérologues 
d’adultes.  
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2. Caractéristiques générales des pratiques 

Parmi les PG et les GA répondants, plus de la moitié pratiquaient en Centre 

Hospitalier Universitaire (CHU), un quart environ travaillait en Centre Hospitalier 

Général (CHG) et une plus faible proportion exerçait une activité libérale (Figure 4). 

 

Figure 4 : Répartition des répondants selon leur mode d’exercice. 
PG : Répartition des pédiatres gastro-entérologues selon leur mode d’exercice. 
GA : Répartition des gastro-entérologues d’adultes selon leur mode d’exercice. 

Le nombre médian de patients présentant une MICI, suivis par un PG, était 

décroissant plus le patient était âgé, et inversement pour les GA (Tableau 1). 

Tableau 1 : Caractéristiques de la file active de patients suivis pour une maladie 
inflammatoire chronique de l’intestin (MICI) par les pédiatres gastro-entérologues et 
les gastro-entérologues d’adultes. 

Variables 
médiane (Q1-Q3) 

Tous 
n = 127 (100 %) 

Pédiatres 
gastro-
entérologues 
n = 83 (65,4 %) 

Gastro-
entérologues 
d’adultes 
n = 44 (34,6 %) 

Nombre patients suivis 
ayant une MICI     

- de 15 ans 7 (0-25) 18 (7-40) 0 (0-0) 

15 à 17 ans 5 (2-15)  10 (4-20) 1,5 (0-5) 

17 à 18 ans 5 (2-10)  5 (2-10) 5 (1-10) 

+ de 18 ans 5 (0-80) 1 (0-4) 200 (80-475)  

Q1 : 1er quartile, Q3 : 3ème quartile. 
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 Les PG accompagnaient un nombre médian annuel de 3 (IIQ, 2-8) transitions. 

Dans la majorité des cas (66,5 %), les professionnels de santé orientaient le patient 

vers un centre hospitalier universitaire, un centre hospitalier général ou un médecin 

libéral, en fonction des caractéristiques de sa maladie. Dans 32,5 % des cas, les 

patients étaient systématiquement orientés vers un centre hospitalier et dans 

seulement 1,2 % des cas ils étaient systématiquement orientés vers un médecin 

libéral. 

Les GA suivaient en médiane 30 (IIQ, 10-60) patients ayant une MICI 

diagnostiquée à l’âge pédiatrique (avant 17 ans). Parmi eux, 3,5 (IIQ, 0-50) auraient 

bénéficié d’un programme de transition, soit 11,6 %. Dans 61,4 % des cas, les patients 

avaient été adressés par le pédiatre gastro-entérologue. Pour les autres, il n’y avait 

pas de prise en charge antérieure par un pédiatre gastro-entérologue. 
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3. Comparaison des pratiques de réalisation de la transition 

§ Pédiatres gastro-entérologues vs gastro-entérologues d’adultes 

Au total, 80 répondants (63 %) estimaient travailler en collaboration avec leurs 

collègues pédiatres ou gastro-entérologues d’adultes : 68,7 % des PG et 52,3 % des 

GA, sans différence significative (p = 0,069). Presque la moitié des GA considéraient 

que la transition était gérée par les PG seuls. 

Moins de la moitié des médecins interrogés (44,1 %) répondaient avoir une 

transition formalisée dans leur centre. La transition était significativement plus souvent 

formalisée pour les PG que les GA (p = 0,042). Parmi les professionnels ayant une 

transition formalisée, la moitié travaillait avec une personne identifiée, référente de la 

transition ; et deux tiers bénéficiaient d’un programme d’ETP. Il n’existait pas de 

différence statistiquement significative entre les PG et les GA. La personne référente 

était le plus souvent une infirmière d’ETP. Des consultations conjointes étaient 

réalisées par la moitié des pédiatres et plus d’un tiers des gastro-entérologues 

répondants. Des consultations alternées étaient pratiquées par moins d’un quart des 

répondants (Tableau 2). 

Concernant les parcours d’ETP, dans la moitié des cas les séances étaient 

réalisées dans les services de pédiatrie avant de se poursuivre dans les services de 

médecine adulte (Tableau 3). 
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Tableau 2 : Caractéristiques et comparaison des pratiques de transition des pédiatres 
gastro-entérologues et des gastro-entérologues d’adultes. 

Variables 
n ( %)  

Tous 
n = 127 
(100) 

Pédiatres 
gastro-
entérologues 
n = 83 (65,4) 

Gastro-
entérologues 
d’adultes 
n = 44 (34,6) 

p 

Transition formalisée  
Dont 

56 (44,1) 42 (50,6) 14 (31,8) 0,0042 

Personne référente 29 (51,8) 20 (47,6) 9 (64,3) 0,28 

Infirmière 3 (10,3) 2 (10) 1 (11,1) NR 

Infirmière d’ETP 17 (58,6) 11 (55) 6 (66,7) NR 

Autres* 9 (31) 7 (35) 2 (22,2) NR 

Programme d’ETP  35 (63,6) 25 (59,5) 10 (76,9) 0,33 

Consultation conjointe 61 (48) 44 (53) 17 (38,6) 0,12 

Consultation alternée  28 (22) 20 (24,1) 8 (18,2) 0,44 

* Médecin (n=7), secrétaire (n=2) 
NR : comparaison non réalisée car effectifs insuffisants. 
 

 

Tableau 3 : Caractéristiques et comparaison des périodes de réalisation des séances 
d’ETP (Éducation thérapeutique du patient) selon les pédiatres gastro-entérologues et 
les gastro-entérologues d’adultes. 

Variables 
n ( %)  

Tous 
n = 35 (100) 

Pédiatres 
gastro-
entérologues 
N = 25 (71,4) 

Gastro-
entérologues 
d’adultes 
n = 10 (28,6) 

p 

Séances d’ETP     

Uniquement en 
pédiatrie 14 (40) 14 (56) 0 (0) NR 

Uniquement à la prise 
en charge chez 
l’adulte  

3 (8,6) 1 (10) 2 (20) NR 

Début en pédiatrie et 
poursuite chez l’adulte 18 (51,4) 10 (40) 8 (80)  NR 

NR : comparaison non réalisée car effectifs insuffisants. 
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Des séances dédiées à la transition existaient dans 65,7 % des programmes 

d’ETP et étaient en moyenne au nombre de 1,5 séances (±1,2). Lorsque ces séances 

dédiées à la transition existaient, elles étaient généralement réalisées entre 15 et 18 

ans (91,3 %) (Figure 5). Dans 43,5 % des cas, une séance dédiée à la transition était 

spécifiquement destinée aux parents. Une consultation dédiée à la transition était 

réalisée dans 87 % du temps. 

 
 
Figure 5 : Âge auquel sont réalisées les séances de transition des programmes d’ETP 
selon les pédiatres gastro-entérologues et les gastro-entérologues d’adultes ayant un 
programme d’ETP proposant des séances dédiées à la transition.  
 

Lorsque la transition n’était pas formalisée, qu’il n’existait pas de programme 

d’ETP ou qu’il n’existait pas de séance d’ETP dédiée à la transition, un grand nombre 

des répondants proposaient des consultations dédiées (72,8 %) mais aussi des 

séances d’information (21,4 %) ou de la documentation d’information (16,5 %). 

Seulement 5 professionnels sur les 71 n’ayant pas de transition formalisée (1 PG et 4 

GA), ne proposaient ni consultation dédiée, ni séance d’information, ni documentation. 
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Pour les deux tiers des professionnels de santé interrogés, la période idéale 

pour commencer à préparer la transition se situait entre les âges de 15 et 17 ans, sans 

différence significative entre les PG et les GA (p = 0,93) (Figure 6). 

 

Figure 6 : Période idéale pour débuter le processus de transition des patients suivis 
pour une maladie inflammatoire chronique de l’intestin (MICI) selon les pédiatres 
gastro-entérologues et les gastro-entérologues d’adultes. 
 

 

Concernant les prérequis indispensables à acquérir avant d’entreprendre la 

transition, sur les 15 prérequis proposés dans le questionnaire, les PG demandaient 

en moyenne 7,1 (± 3) prérequis et les GA 5,6 (± 2). Il existait des différences 

statistiquement significatives dans les prérequis indispensables du point de vue des 

PG et des GA, résumées dans le Tableau 4. L’adhésion du patient était un prérequis 

obligatoire pour 90,6 % des répondants (Tableau 4). 
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Tableau 4 : Comparaison des prérequis indispensables pour entreprendre la transition 
selon les pédiatres gastro-entérologues et les gastro-entérologues d’adultes. 

Variables 
n ( %)  

Tous 
n = 127 
(100) 

Pédiatres 
gastro-
entérologues 
n = 83 (65,4) 

Gastro-
entérologues 
d’adultes 
n = 44 (34,6) 

p 

Adhésion du patient  115 (90,6) 75 (90,4) 40 (90,9) 1 

Présence d’un courrier 
exhaustif  

97 (76,4) 67 (80,7) 30 (68,2) 0,11 

Adhésion des parents  95 (74,8) 65 (78,3) 30 (68,2) 0,21 

Développement 
pubertaire complet  

89 (70,1) 63 (75,9) 26 (59,1)  0,049 

Correspondant pédiatre 
identifié  

62 (48,8) 30 (36,1) 32 (72,7) <0,001 

Taille adulte 60 (47,2) 42 (50,6) 18 (40,9) 0,3 

Maladie stable 59 (46,5) 43 (51,8) 16 (36,4) 0,097 

Connaissance du 
traitement  

53 (41,7) 42 (50,6) 11 (25) 0,005 

Autonomie dans la 
gestion des médicaments 

52 (40,9) 43 (51,8) 9 (20,5) <0,001 

Connaissance de la 
maladie 

48 (37,8) 42 (50,6) 6 (13,6) <0,001 

Autonomie dans la prise 
des rendez-vous  

32 (25,2) 26 (31,3) 6 (13,6) 0,029 

Absence de modification 
thérapeutique  

27 (21,3) 19 (22,9) 8 (18,2) 0,54 

Possibilité de 
consultations réalisées 
sans la présence des 
parents  

27 (21,3) 21 (25,3) 6 (13,6) 0,13 

Connaissance de 
l’histoire de la maladie  

23 (18,1) 13 (15,7) 10 (22,7) 0,33 

Parcours ETP complet 
réalisé  

2 (1,6) 2 (2,4) 0 (0) NR 

 
NR : comparaison non réalisée car effectifs insuffisants.  
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Concernant ce qui justifie la transition vers un service de médecine adulte, 

l’ensemble des répondants était plutôt d’accord avec les justifications suivantes :  

- l’impact de l’entrée dans l’âge adulte dans la relation soignant-soigné (84,1 %) ;  

- l’apparition de nouveaux besoins (82,5 %) ;  

- l’expertise des gastro-entérologues d’adultes dans la gestion des MICI (81,1 %) ; 

- l’absence de justification d’une prise en charge pédiatrique (77,2 %) ; 

- la gestion raisonnée de la file active MICI des pédiatres (64,8 %). 

L’expertise des gastro-entérologues d’adultes (p = 0,026) et l’apparition de nouveaux 

besoins (p = 0,009) étaient statistiquement plus souvent considérées comme 

importantes pour les PG que pour les GA. De même, l’absence de justification d’une 

prise en charge pédiatrique était statistiquement plus souvent considérée comme 

importante pour le GA (p = 0,002). 

Il était demandé, sous la forme d’une question ouverte, aux médecins en accord 

avec le fait que l’apparition de nouveaux besoins chez les adolescents justifiait la 

transition dans les services de médecine adulte, de détailler ces nouveaux besoins. 

Au total, 87,7 % des PG et 58 % des GA concernés répondaient à la question. Les 

nouveaux besoins les plus fréquemment mentionnés concernaient des thématiques 

variées détaillées dans la Figure 7. 
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Figure 7 : Nouveaux besoins justifiant la transition selon les pédiatres gastro-
entérologues et les gastro-entérologues d’adultes. 
Pourcentage de réponses parmi 64 pédiatres gastro-entérologues et 18 gastro-
entérologues d’adultes ayant détaillé ces besoins par l’intermédiaire d’une question 
ouverte. 
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§ Pédiatres gastro-entérologues, selon leur mode d’exercice 

La transition était significativement plus souvent formalisée parmi les PG 

exerçant dans un CHU comparativement aux PG exerçant en CHG ou en libéral 

(p = 0,002). Il n’existait pas de différence statistiquement significative concernant la 

présence ou non d’une personne référente ou l’existence d’un programme d’ETP en 

fonction du mode d’exercice. Les pédiatres en CHU réalisaient significativement plus 

de consultations conjointes (p = 0,003) et utilisaient significativement plus souvent des 

questionnaires d’évaluation d’aptitude à réaliser la transition (p = 0,013) (bien qu’ils 

n’étaient que 10 % à en utiliser). Une fois le transfert vers le service de médecine 

adulte réalisé, moins d’un quart des pédiatres recontactaient leurs patients, sans 

différence statistiquement significative selon leur mode d’exercice (Tableau 5). 

Tableau 5 : Caractéristiques et comparaison des pratiques de transition des pédiatres 
gastro-entérologues selon leur mode d’exercice. 

Variables 
n ( %)  

Pédiatres 
gastro-
entérologues 
n = 83 (100) 

CHU 
n = 54 (65) 

CHG et 
libéraux  
n = 29 (35) 

p 

Travail en 
collaboration avec les 
gastro-entérologues 
d'adultes 

57 (68,7) 39 (72,2) 18 (62,1) 0,34 

Transition formalisée  42 (50,6) 34 (63) 8 (27,6)  0,002 

Personne référente 20 (47,6) 18 (52,9) 2 (25) 0,24 

Programme d’ETP  25 (59,5) 22 (64,7) 3 (37,5) 0,23 

Consultation conjointe 44 (53) 35 (64,8) 9 (31) 0,003 

Consultation alternée  20 (24,1) 15 (27,8) 5 (17,2) 0,28 

Questionnaire* 10 (12) 10 (18,5) 0 (0) 0,013 

Poursuite contact# 20 (24,1) 9 (31) 11 (20,4) 0,28 
* Questionnaire d’évaluation de l’aptitude à réaliser la transition (questionnaire Good2Go 
n = 7 ; questionnaire interne n = 2 ; questionnaire Fimatho n = 1). 
# Patients recontactés une fois la prise en charge dans les services de médecine adulte 
réalisée. 
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Dans leur pratique, la grande majorité des PG réalisaient le transfert du service 

de pédiatrie au service de médecine adulte entre 17 et 18 ans ou après 18 ans. Moins 

de 10 % le réalisait entre 15 et 17 ans. Le mode d’exercice n’influait pas sur l’âge pour 

réaliser le transfert (p = 0,57) (Figure 8). 

 

Figure 8 : Âge de réalisation du transfert des services de pédiatrie aux services de 
médecine adulte par les pédiatres gastro-entérologues selon leur mode d’exercice. 
CHU : Centre Hospitalier Universitaire 
CHG : Centre Hospitalier Général 

 
 
  

Les PG en CHG et PG libéraux demandaient significativement plus souvent une 

maladie stable (p = 0,022) et un développement pubertaire complet (p = 0,032) 

comparativement aux pédiatres exerçant dans un CHU (Tableau 6). 
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Tableau 6 : Comparaison des prérequis indispensables pour entreprendre la transition 
selon le mode d’exercice des pédiatres gastro-entérologues. 

Variables 
n ( %)  

CHU 
n = 54 (65) 

CHG et 
libéraux 
n = 29 (35) 

p 

Adhésion du patient  48 (88,9) 27 (93,1) 0,71 

Présence d’un courrier exhaustif  42 (77,8) 25 (86,2) 0,35 

Adhésion des parents  41 (75,9) 24 (82,8) 0,47 

Développement pubertaire complet  37 (68,5) 26 (89,7)  0,032 

Correspondant pédiatre identifié  22 (40,7) 8 (27,6) 0,23 

Taille adulte 24 (44,4) 18 (62,1) 0,13 

Maladie stable 23 (42,6) 20 (69) 0,022 

Connaissance du traitement  25 (46,3) 17 (58,6) 0,28 

Autonomie dans la gestion des médicaments 28 (51,9) 15 (51,7) 0,99 

Connaissance de la maladie 26 (48,1) 16 (55,2) 0,54 

Autonomie dans la prise des rendez-vous  19 (35,2) 7 (24,1) 0,3 

Absence de modification thérapeutique  11 (20,4) 8 (27,6) 0,46 

Possibilité de consultations réalisées sans la 
présence des parents  14 (25,9) 7 (24,1) 0,86 

Connaissance de l’histoire de la maladie  8 (14,8) 5 (17,2) 0,76 

Parcours ETP complet réalisé  2 (3,7) 0 (0) NR 
 

NR : comparaison non réalisée car effectifs insuffisants. 
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§ Gastro-entérologues d’adultes, selon leur mode d’exercice 

La transition était significativement plus souvent réalisée en collaboration avec 

les PG lorsque les GA travaillaient en CHU (p < 0,001). Comme pour les pédiatres, la 

transition était significativement plus souvent formalisée parmi les professionnels 

exerçant dans un CHU comparativement aux médecins exerçant en CHG ou en libéral 

(p = 0,008). De même, les GA en CHU réalisaient significativement plus de 

consultations conjointes (p < 0,001) (Tableau 7). 

Tableau 7 : Caractéristiques et comparaison des pratiques de transition des gastro-
entérologues d’adultes selon leur mode d’exercice. 

Variables 
n ( %)  

Gastro-
entérologues 
d’adultes 
n = 44 

CHU 
n = 25 

CHG et libéraux  
n = 19 p 

Travail en 
collaboration avec les 
pédiatres gastro-
entérologues 

23 (52,3) 21 (84) 2 (10,5)  <0,001 

Gestion uniquement 
par les pédiatres 20 (45,5) 6 (24) 14 (73,7) 0,001 

Transition formalisée  14 (31,8) 12 (48) 2 (10,5) 0,008 

Personne référente 9 (64,3) 8 (66,7) 1 (50) NR  

Programme d’ETP  10 (76,9) 9 (81,8) 1 (50) NR 

Consultation conjointe 17 (38,6) 16 (64) 1 (5,3) <0,001 

Consultation alternée  8 (18,2) 7 (28) 1 (5,3) 0,11 
 

NR : comparaison non réalisée car effectifs insuffisants. 
 
 

Pour deux tiers des gastro-entérologues d’adultes, l’âge idéal pour procéder au 

transfert se situait entre 17 et 18 ans. Aucune différence statistiquement significative 

n’était mise en évidence selon le type de pratique (Figure 9).  
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Par ailleurs, aucune différence statistiquement significative n’a été mise en 

évidence concernant les prérequis indispensables à la transition. 

 
 
Figure 9 : Âge idéal de réalisation du transfert des services de pédiatrie aux services 
de médecine adulte selon les gastro-entérologues d’adultes et leur mode d’exercice.  
CHU : Centre Hospitalier Universitaire  
CHG : Centre Hospitalier Général  
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DISCUSSION 

Cette étude nationale française établit un état des lieux des pratiques actuelles 

de transition en France en 2024, des patients suivis pour une MICI de début 

pédiatrique. Elle interrogeait des médecins gastro-entérologues, pédiatres ou 

d’adultes, exerçant en libéral et/ou en milieu hospitalier, général ou universitaire. 

 

Moins de la moitié des répondants déclaraient l’existence d’une transition 

formalisée dans leur centre, bien que l’existence d’un programme d’ETP, d’une équipe 

pluridisciplinaire et d’une personne référente de la transition soient des pratiques 

recommandées selon l’ECCO afin d’assurer le succès d’une transition (20,22). La 

transition était plus souvent formalisée dans les CHU. Un personnel référent de la 

transition était identifié pour 50 % des répondants environ et il s’agissait dans tous les 

cas de professionnels. Pour les associations de patients, en particulier l’afa Crohn 

RCH France, cette personne référente pourrait être un patient expert (30). Deux tiers 

environ des professionnels interrogés ayant une transition formalisée disposent d’un 

programme d’ETP. 

Notre enquête révélait que la moitié des participants environ réalisaient des 

consultations conjointes. Cette pratique, recommandée afin d’aider au succès de la 

transition permettrait une meilleure communication, un partage d’informations, et la 

construction d’une relation de confiance entre le patient et sa future équipe médicale 

(10,20–22). D’après les études, les consultations conjointes sont appréciées des 

patients puisqu’elles permettent une meilleure communication entre l’ensemble des 

intervenants (24). Les consultations conjointes étaient plus souvent réalisées dans les 

CHU, peut-être du fait d’une plus grande proximité géographique entre les intervenants 

et des contraintes de fonctionnement différentes par rapport aux praticiens de CHG ou 
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libéraux. A défaut de pouvoir réaliser des consultations conjointes, à cause de 

difficultés logistiques ou organisationnelles par exemple, des consultations alternées 

pourraient être une alternative et sont d’ailleurs réalisées par certains. 

Selon les recommandations de Singh et al., il est important de garder contact 

avec le patient qui réalise sa transition afin de lui apporter soutien et de s’assurer que 

le contact avec la nouvelle équipe médicale a bien été réalisé (20). Comme défini en 

introduction, le transfert n’est pas le terme du processus de transition. D’après nos 

résultats, seulement 24 % des pédiatres interrogés recontactaient leurs patients une 

fois le transfert réalisé. Parmi eux, 35 % (soir 7 PG) réalisaient des consultations 

alternées. Les consultations alternées permettraient aux PG de revoir le patient après 

la rencontre avec l’équipe de gastro-entérologie d’adultes et de faire le point sur ce 

changement d’équipe médicale. 

Évaluer les connaissances et l’aptitude du patient à entreprendre la transition à 

l’adolescence est indispensable (16,21). De nombreux questionnaires existent dont le 

questionnaire « Good2Go », validé en français en 2020, facilement accessible sur 

internet (Annexe 6) (21,31). Seulement 12 % des pédiatres utilisaient ce type de 

questionnaire dans notre enquête ; l’ensemble d’entre eux étant des pédiatres 

pratiquant dans cinq CHU (CHU de Bordeaux, CHU de Lille, Hôpital Femme Mère 

Enfant à Lyon, CHU de Nancy et Hôpital Robert Debré à Paris). Il est nécessaire 

d’informer et de communiquer autour de l’importance d’évaluer la capacité du patient 

à réaliser la transition. Une étude italienne a montré une association positive entre un 

score évaluant la capacité à réaliser la transition et un score de qualité de vie (32). Un 

travail de diffusion des outils permettant cette évaluation est nécessaire. 

Concernant l’âge auquel la transition devrait être débutée, une grande majorité 

des professionnels interrogés (64 %) répondaient entre 15 et 17 ans. Ils considéraient 
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aussi que le transfert devait être réalisé après 17 ans. Pour la majorité des médecins 

d’adultes, un âge entre 17 et 18 ans était approprié. De leur côté, un peu moins de la 

moitié des PG réalisaient le transfert de leurs patients entre 17 et 18 ans, et l’autre 

moitié des PG après 18 ans. Ces résultats sont cohérents avec les données de la 

littérature puisque les recommandations ECCO suggèrent de débuter l’éducation du 

patient au minimum un an avant le transfert (21). Nos résultats semblent comparables 

aux études européennes sur le sujet (33,34). Par exemple, dans l’étude espagnole de 

Sánchez et al., un âge entre 14 et 16 ans était considéré comme idéal pour initier la 

transition par 53 % des professionnels et un âge entre 16 et 18 ans comme idéal pour 

réaliser le transfert par 61 % d’entre eux (34). Selon Sebastian et al., un âge de 18 ans 

semble approprié pour réaliser un transfert des services de pédiatrie aux services de 

médecine adulte (35). Cet âge correspond pour la plupart des adolescents au début 

des études supérieures ou de la vie active. 

 

La définition d’une transition réussie n’est actuellement pas standardisée et 

diffère en particulier selon les points de vue. D’après Goodhand et al., le nombre de 

perdus de vue, le taux d’admission dans les services de soins, le taux de non 

observance aux traitements peuvent être utilisés comme des marqueurs permettant 

d’évaluer le succès de la transition (11). Des études mettent en évidence que les 

patients ayant bénéficiés de la transition ont généralement moins d’admissions à 

l’hôpital, de chirurgies, de rendez-vous manqués et une meilleure observance 

thérapeutique (17,36–39). Van den Brink et al., par une méthode Delphi, interrogeant 

91 experts (membres de l’ESPGHAN [European Society for Paediatric 

Gastroenterology Hepatology and Nutrition], gastro-entérologues partenaires, 

infirmières spécialisées MICI) et aussi 61 jeunes patients de 16 à 25 ans (issus de la 
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Clinique de transition MICI du Centre Médical Erasmus à Rotterdam et de 

l’organisation néerlandaise des patients atteints de MC et colites) ont montré 

qu’experts et patients s’accordent sur huit items importants pour définir le succès d’une 

transition. Parmi ces huit items, six concernent le self-management et l’autonomie (40). 

Aussi, l’aptitude à réaliser la transition est corrélée à l’âge, lui-même associé au 

développement de capacités de self-management et à une meilleure connaissance de 

la maladie (27,28). Pourtant, les prérequis suivants, autonomie dans la gestion des 

médicaments, autonomie dans la prise de rendez-vous, et possibilité de consultations 

réalisées sans la présence de parents (en lien avec les capacités de self-management) 

n’étaient pas spécifiquement obligatoires pour les médecins interrogés (PG et GA) 

avec des taux de réponse respectifs de 41 %, 25 % et 21 %. Pour 52 % des PG, 

l’autonomie dans la gestion des traitements était un prérequis indispensable. 

Le mode d’exercice médical (en libéral, en CHG ou en CHU) n’influençait pas 

la demande des prérequis obligatoires pour réaliser le transfert (en dehors des deux 

prérequis suivants : maladie stable et développement pubertaire complet, considérés 

plus indispensables pour les PG exerçant en libéral ou en CHG). Il n’existait aucune 

différence statistiquement significative pour les GA. Réaliser la transition pendant une 

période de rémission fait pourtant partie des recommandations (11,21) et, selon l’étude 

de Corsello et al., est un critère important pour les patients pour une transition idéale 

(32). 

Pour la grande majorité de nos répondants (90 %) l’adhésion du patient, et dans 

une moindre mesure de ses parents (75 %), étaient des prérequis primordiaux pour le 

transfert. Ainsi, si le patient adhère au projet de transition, il serait donc utile de tester 

son aptitude à la réaliser, à l’aide d’un questionnaire adapté, avant de l’aider à 
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développer les capacités de self-management par l’intermédiaire d’ateliers d’ETP par 

exemple et d’évaluer à nouveau son aptitude au décours. 

Les recommandations actuelles, détaillées plus haut, concernant la gestion de 

la transition apparaissent très théoriques. En France en 2024, ces recommandations 

ne sont pas totalement respectées. L’objectif de notre étude n’était pas de déterminer 

les facteurs influençant les modalités de mise en œuvre des accompagnements à la 

transition mais plusieurs hypothèses pourraient expliquer cette inadéquation entre les 

recommandations et la pratique, s’appuyant sur la littérature sur le sujet (34,35) : 

- un manque de moyen en termes de structures et de personnels pour 

permettre la mise en place d’ateliers d’ETP dédiés à la transition, et de 

personnels référents ; 

- des difficultés logistiques pour permettre la réalisation de consultations 

conjointes avec des praticiens travaillant dans des centres hospitaliers 

éloignés géographiquement et qui doivent coordonner leur emploi du 

temps ; 

- la proportion peu élevée de patients ayant une MICI pédiatrique et transférés 

depuis le service de pédiatrie, parmi l’ensemble des cas traités par les 

gastro-entérologues d’adultes. 

Dans notre étude, les GA suivaient en médiane 200 (IIQ, 80-475) patients adultes de 

plus de 18 ans. Parmi eux, une médiane de 30 (IIQ, 10-60) patients avaient une MICI 

diagnostiquée à l’âge pédiatrique soit 15 % (concordant avec les données 

épidémiologiques). Sachant que certains adolescents diagnostiqués avec une MICI 

pédiatrique sont pris en charge directement par un GA, ces patients, par définition, ne 

réalisent donc pas de transition entre les services de pédiatrie et le système de santé 

prenant en charge les adultes. Aussi, les MICI touchant les patients pédiatriques sont 
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considérées comme des maladies digestives rares (bien que répondant de moins en 

moins à la définition) et peuvent donc prétendre à des financements spécifiques, ce 

qui n’est pas le cas chez l’adulte. 

Ce travail descriptif souligne la nécessité de plans d’action et de mesures afin 

d’améliorer l’accompagnement de la transition pour les patients suivis pour une MICI 

en France, en collaboration avec l’ensemble des acteurs (personnels de santé, 

patients, aidants et associations de malades). Il est nécessaire de communiquer sur 

les outils disponibles et probablement d’en créer de nouveaux. Une des pistes de 

travail actuelles est la création d’ateliers d’ETP d’accompagnement à la transition qui 

seraient rendus accessibles pour l’ensemble des acteurs prenant en charge des 

adolescents suivis pour une MICI (travail en cours par les centres de Maladies Rares 

Digestives [MaRDi] et les associations de patients). Par l’intermédiaire de ces ateliers, 

il pourrait être intéressant de réunir les PG et GA d’une même zone géographique afin 

de créer un lien et d’améliorer l’organisation de consultations conjointes et/ou 

alternées. Des séances proposées en visioconférence pourraient être une alternative 

facilitant la logistique des séances et consultations communes. Un travail d’information 

et de diffusion du questionnaire « Good2Go » (ou autres) validé en français pourrait 

être réalisé via les newsletters des sociétés savantes de gastro-entérologie 

pédiatrique.  

 

Le caractère national de cet état des lieux est une des forces de cette étude qui 

interrogeait l’ensemble des praticiens suivant des patients pour MICI, quel que soit leur 

type d’activité : qu’ils travaillent en CHU, en CHG ou en libéral. Le taux de participation 

des PG, bien que difficile à déterminer de manière exacte puisque le questionnaire a 

été diffusé via des newsletters, apparaît très satisfaisant. La grande majorité (95,2 %) 
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des PG ayant répondu au questionnaire sont au moins membres du GFHGNP. Le 

nombre de membres du GFHGNP (245 pédiatres exerçant en France) est un bon reflet 

du nombre de pédiatres gastro-entérologues au niveau national. Même si tous ne 

prennent pas en charge des patients pour une MICI (par exemple au moins cinq 

exercent exclusivement dans un service d’hépatologie), le taux de participation à notre 

étude peut être estimé à au moins 49,5 %. 

En revanche, le taux de réponse des gastro-entérologues d’adultes est très 

faible. Il existerait environ 4 000 gastro-entérologues d’adultes en France en 2024 (41). 

Même s’ils ne prennent pas tous en charge des patients suivis pour une MICI 

diagnostiquée à l’âge pédiatrique, avec un nombre de 84 questionnaires remplis, le 

taux de participation serait de 2 % (valeur minimale). Sur une zone restreinte aux 

départements suivants, Nord, Pas-de-Calais, Somme et Seine-Maritime, le registre 

EPIMAD recense 250 GA. Avec 12 questionnaires de GA exerçant dans ces 

départements, le taux de participation est de 4,8 %.  

Cette différence de participation entre les PG et les GA est cohérente avec celle 

observée dans d’autres études sur le sujet (34,35). Pour exemple, une étude italienne, 

ciblant des médecins prenant en charge des patients pour une MICI, avait un taux de 

participation de 56,9 % pour les pédiatres et 10 % pour les gastro-entérologues 

d’adultes (33). Cela peut être expliqué par une plus grande difficulté à diffuser le 

questionnaire auprès des gastro-entérologues d’adultes. Par ailleurs, parmi les 4 000 

gastro-entérologues en France, en raison d’une demande de surspécialisation, 

nombreux sont ceux qui ne suivent pas de patients ayant une MICI. Aussi, pour les 

gastro-entérologues suivant des patients ayant une MICI, la thématique de la transition 

ne concerne que les patients ayant une MICI diagnostiquée à l’âge pédiatrique, ce qui 

représente une faible proportion de leur patientèle. 
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Le caractère déclaratif de l’étude est une limite puisque cela implique de 

nombreux biais déclaratifs. Cela était partiellement contrôlé par le respect de 

l’anonymat, qui est une des forces de notre étude, en limitant les biais d’auto-censure 

et les biais cognitifs liés à l’influence sociale. 

 

Enfin, comme il est recommandé, les patients et leur famille devraient être 

impliqués dans la mise en place des programmes de transition et l’évaluation de ceux-

ci. Notre étude n’avait pas pour but d’évaluer les programmes de transition, elle 

interrogeait néanmoins sur les éléments considérés comme clés dans la transition, 

mais du point de vue des soignants exclusivement. Il semblerait à ce jour qu’aucune 

étude n’ait cherché à évaluer la transition du point de vue exclusif du patient ou de ses 

parents, acteurs majeurs de la prise en charge pédiatrique et dont le rôle se trouve 

transformé par la transition. Il serait donc intéressant d’évaluer leurs points de vue au 

sujet de la transition mais également d’évaluer le point de vue de patients l’ayant déjà 

réalisée afin d’étudier leurs retours et de définir des points d’amélioration. 
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CONCLUSION 

 

Cette étude a permis de réaliser un état des lieux des pratiques actuelles de 

transition en France pour les patients suivis pour une MICI diagnostiquées à l’âge 

pédiatrique. Les professionnels s’accordent sur l’âge auquel commencer la transition 

et réaliser le transfert, et placent l’adhésion du patient comme prérequis indispensable. 

Il existe quelques différences statistiquement significatives de pratiques entre les PG 

et les GA, et aussi selon leur mode d’exercice médical. La transition est plus facilement 

formalisée pour les PG travaillant en CHU.  

Des progrès peuvent être réalisés notamment afin de promouvoir la mise en 

place d’un parcours de transition, de définir une personne référente pour chaque 

établissement, d’instaurer des consultations conjointes pour l’ensemble des 

professionnels, de diffuser les outils permettant d’évaluer la capacité du patient à 

réaliser la transition. 

Les résultats présentés interrogent sur la perception des soignants du rôle de 

chacun dans l’accompagnement de cette période particulière de la vie des adolescents 

malades, celui-ci apparaissant comme une préoccupation principalement pédiatrique. 
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ANNEXES 

1. Caractéristiques cliniques, phénotypiques et anatomopathologiques 

de la maladie de Crohn et de la rectocolite hémorragique 

 

 
Photos : Dr Stéphanie Coopman 
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2. Questionnaire adressé aux pédiatres gastro-entérologues 

Chère consœur, Cher confrère,  

Nous sollicitons votre participation au remplissage d’un questionnaire simple, rapide 
(environ 10 min) et anonyme, dont l’objectif est d’évaluer les modalités pratiques 
actuelles de transition des patients atteints d’une maladie inflammatoire 
chronique de l’intestin, des services de pédiatrie aux services de médecine adulte, 
en France.  

Ce questionnaire est adressé aux médecins pédiatres gastro-entérologues 
membres du GFHGNP et du GETAID.  
 
Un autre questionnaire est adressé aux médecins gastro-entérologues adultes prenant 
en charge des patients âgés de moins de 18 ans porteurs de MICI, et/ou des patients 
âgés de plus de 18 ans dont la prise en charge a débuté en pédiatrie. Il a été diffusé 
aux membres du CREGG, du GETAID et du réseau DigestScience.  
 
Nous vous remercions de ne répondre qu’une seule fois au questionnaire vous 
concernant. 
 
Nous vous remercions par avance pour votre participation.  
 
Stéphanie COOPMAN, Christine MARTINEZ-VINSON, Justine LERUSTE  
 
  
Partie 1 : questions générales et caractéristiques de votre file active MICI :  
 
1. De quelle association et/ou de quel réseau êtes-vous membre ? (plusieurs 

réponses possibles) 
� CREGG 
� GETAID  
� GETAID pédiatrique  
� GFHGNP 
� Réseau DigestScience 
� Autre… 

 
2. Êtes-vous praticien (plusieurs réponses possibles) :  

� En libéral  
� En Centre Hospitalier Général 
� En Centre Hospitalier Universitaire  
� En libéral et Centre Hospitalier Général 
� En libéral et Centre Hospitalier Universitaire  

 
2.1. Si libéral : Dans quelle ville pratiquez-vous votre activité en libéral ?  
2.2. Si en Centre Hospitalier : Quel est le nom de votre centre hospitalier ? 

 
3. Dans quel département de France, travaillez-vous majoritairement ? ….  
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4. A combien de patients estimez-vous votre file active de patients MICI, âgés 
de :  

- Moins de 15 ans ? ………… 
- 15 à 17 ans ? ………… 
- 17 à 18 ans ? ………… 
- Plus de 18 ans ? ………… 

 
5. Combien de transitions de patients MICI effectuez-vous par an ? ………… 

 
6. Réalisez-vous les transitions (réponse unique) :  

o Systématiquement vers un service hospitalier  
o Systématiquement vers un médecin libéral  
o En fonction des patients, vers un médecin libéral ou hospitalier 
 
 

Partie 2 : Pratiques de la transition :  
 
7. Concernant la transition de vos patients, participez-vous à sa préparation en 

collaboration avec les gastro-entérologues adultes ? (Réponse unique) 
o Oui  
o Non  

 
8. Dans votre pratique, la transition est-elle formalisée ?  (Réponse unique) 

o Oui  
o Non  

 
8.1. Si oui, Existe-il un intervenant identifié, une personne référente qui 

coordonne la transition dans votre centre ? (réponse unique)   
o Oui  
o Non  

 
8.1.1. Si oui, quelle est sa fonction ? (plusieurs réponses possibles) 

� Infirmière  
� Infirmière d’ETP  
� Autre  

 
8.2. Existe-t-il un programme d’éducation thérapeutique du patient (ETP) ? 

(Réponse unique)  
o Oui  
o Non  

 
8.2.1. Si oui, à quel moment sont réalisées les séances d’éducation 

thérapeutique ? (Réponse unique) 
o Uniquement en pédiatrie  
o Uniquement au moment de la prise en charge adulte  
o Elles débutent en pédiatrie et se poursuivent à l’âge adulte  

 
8.2.2.  Parmi les séances d’ETP, existe-il des séances dédiées à la 

transition ? (Réponse unique) 
o Oui  
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o Non  
8.2.2.1. Si oui, combien y en a-t-il ? ………… 
8.2.2.2. A quel moment sont-elles réalisées ? (plusieurs réponses 

possibles) 
� Dans le service de pédiatrie, avant 12 ans  
� Dans le service de pédiatrie, entre 12 et 15 ans  
� Dans le service de pédiatrie entre 15 et 18 ans  
� Dans le service de pédiatrie, après 18 ans  
� Dans le service adulte 

8.2.2.3. Existe-il une séance destinée spécifiquement aux parents ? 
(Réponse unique) 

o Oui  
o Non  

8.2.2.4. Existe-il une consultation dédiée à la transition ? (Réponse 
unique) 

o Oui  
o Non  

 
9. Si la transition n’est pas formalisée, qu’il n’existe pas d’ETP ou qu’il n’existe 

pas de séance d’ETP dédiée à la transition, proposez-vous ? (plusieurs 
réponses possibles)   

� Des séances d’informations  
� Des documents d’informations  
� Des consultations dédiées  
� Autres ………… 

 
10. Procédez-vous à des consultations conjointes ? (Réponse unique) 

o Oui  
o Non  

 
11. Procédez-vous à des consultations alternées ? (Réponse unique) 

o Oui  
o Non  

 
12. Recontactez-vous vos patients une fois la prise en charge adulte débutée ? 

(Réponse unique) 
o Oui  
o Non 

 
13. Selon vous, quelle est la période idéale pour commencer à préparer la 

transition ? (Réponse unique) 
o Avant 12 ans 
o Entre 12-15 ans 
o Entre 15-17 ans 
o Entre 17-18 ans 

 
14. Dans votre pratique, à quel moment organisez-vous le début de la prise 

en charge adulte ? (Réponse unique) 
o Entre 15-17 ans 
o Entre 17-18 ans 
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o Après 18 ans 
 
15. Faites-vous remplir des questionnaires aux patients pour évaluer leur 

aptitude à réaliser la transition ? (Exemple questionnaire Good2Go) 
(Réponse unique) 

o Oui  
o Non  
15.1 Si oui, de quel questionnaire s’agit-il ?  ....   

 
16. Selon vous, quels sont les prérequis indispensables à la transition, c’est-à-

dire l’ensemble des conditions à remplir obligatoirement pour entreprendre 
la transition ? (Plusieurs réponses possibles)  

� Maladie stable  
� Absence de modification thérapeutique récente  
� Taille adulte  
� Développement pubertaire complet  
� Connaissance de la maladie  
� Connaissance de l’histoire de la maladie  
� Connaissance du traitement 
� Autonomie dans la gestion des traitements  
� Autonomie dans la prise des rendez-vous  
� Possibilité de consultations réalisées sans la présence des parents  
� Parcours ETP complet réalisé  
� Présence d’un courrier exhaustif  
� Correspondant pédiatre identifié  
� Adhésion du patient  
� Adhésion des parents   

 
17. Selon vous, quels sont  les prérequis souhaitables mais non 

indispensables pour entreprendre la transition ? (Plusieurs réponses 
possibles)  

� Maladie stable  
� Absence de modification thérapeutique récente  
� Taille adulte  
� Développement pubertaire complet  
� Connaissance de la maladie  
� Connaissance de l’histoire de la maladie  
� Connaissance du traitement 
� Autonomie dans la gestion des traitements  
� Autonomie dans la prise des rendez-vous  
� Possibilité de consultations réalisées sans la présence des parents  
� Parcours ETP complet réalisé  
� Présence d’un courrier exhaustif  
� Correspondant pédiatre identifié  
� Adhésion du patient  
� Adhésion des parents   

 
18. Selon vous, en dehors des contraintes administratives liées à l’âge du 

patient, qu’est ce qui justifie la transition vers un service adulte ?  
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L’expertise des gastro-entérologues adultes dans la gestion de la MICI 
� Pas du tout d’accord  � Pas d’accord  � Plutôt d’accord  � Tout à fait d’accord  
 
L’absence de justification d’une prise en charge pédiatrique 
� Pas du tout d’accord  � Pas d’accord  � Plutôt d’accord  � Tout à fait d’accord  
 
L’apparition de nouveaux besoins chez le patient 
� Pas du tout d’accord  � Pas d’accord  � Plutôt d’accord  � Tout à fait d’accord  
Si oui, lesquels ? ………….. 

 
La gestion raisonnée de la file active MICI des gastro-entérologues pédiatres 
� Pas du tout d’accord  � Pas d’accord  � Plutôt d’accord  � Tout à fait d’accord  
 
L’impact de l’entrée dans l’âge adulte du patient dans la relation soignant-soigné  
� Pas du tout d’accord  � Pas d’accord  � Plutôt d’accord  � Tout à fait d’accord  
 
 

 
Remarque post envoi des questionnaires :  
Dans les questionnaires, les réponses étaient présentées sous forme d’une échelle de Likert 
(de 1 à 4, pas du tout d’accord, pas d’accord, plutôt d’accord, tout à fait d’accord). Pour 
l’analyse statistique, du fait de certains effectifs faibles, les valeurs 1 et 2 ont été regroupées 
pour former un groupe « Pas d’accord » et les valeurs 3 et 4 pour former un groupe 
« D’accord ». 
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3. Questionnaire adressé aux gastro-entérologues d’adultes 

Chère consœur, Cher confrère, 

Nous sollicitons votre participation au remplissage d’un questionnaire simple, rapide 
(environ 10 min) et anonyme, dont l’objectif est d’évaluer les modalités pratiques 
actuelles de transition des patients atteints d’une maladie inflammatoire 
chronique de l’intestin, des services de pédiatrie aux services de médecine adulte, 
en France.  

Ce questionnaire s’adresse aux médecins gastro-entérologues d'adultes prenant 
en charge des patients âgés de moins de 18 ans porteurs de MICI, et/ou des patients 
âgés de plus de 18 ans dont la prise en charge a débuté en pédiatrie. Ce questionnaire 
est diffusé aux membres du CREGG, du GETAID et du réseau DigestScience.  

Un autre questionnaire est adressé aux médecins pédiatres gastro-entérologues 
membres du GFHGNP et du GETAID.  

Nous vous remercions de ne répondre qu’une seule fois au questionnaire vous 
concernant. 

Nous vous remercions par avance pour votre participation. 

Dr Stéphanie COOPMAN, Dr Christine MARTINEZ-VINSON, Justine LERUSTE  

  
Partie 1 : Questions générales et caractéristiques de votre file active MICI :  
 
1. De quelle association et/ou de quel réseau êtes-vous membre ? (plusieurs 

réponses possibles) 
� CREGG 
� GETAID  
� GETAID pédiatrique  
� GFHGNP 
� Réseau DigestScience 
� Autre… 

 
2. Êtes-vous praticien (plusieurs réponses possibles) :  

� En libéral  
� En Centre Hospitalier Général 
� En Centre Hospitalier Universitaire  
� En libéral et Centre Hospitalier Général 
� En libéral et Centre Hospitalier Universitaire  

 
2.1. Si libéral : Dans quelle ville pratiquez-vous votre activité en libéral ?  
2.2. Si en Centre Hospitalier : Quel est le nom de votre centre hospitalier ? 

 
3. Dans quel département de France, travaillez-vous majoritairement ? ….  
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4. A combien de patients estimez-vous votre file active de patients MICI, âgés 
de :  

- Plus de 18 ans ? ………… 
- 17 à 18 ans ? ………… 
- 15 à 17 ans ? ………… 
- Moins de 15 ans ? ………… 

 
 

5. Parmi votre file active de patients MICI, combien de patients ont une MICI 
diagnostiquée à l’âge pédiatrique (≤ 17 ans), quel que soit leur âge actuel ? 
………… 

 
6. Les patients ayant une MICI à début pédiatrique vous sont adressés par : 

(plusieurs réponses possibles) 
� Systématiquement par un service hospitalier  
� Systématiquement par un médecin libéral 
� En fonction des patients, par un médecin libéral ou hospitalier 
� Le médecin traitant  
� Le pédiatre  
� Le gastro-entérologue pédiatre  
� Le gastro-entérologue adulte  
� Le patient lui-même  
 
 

Partie 2 : Pratiques de la transition :  
 
7. Parmi les patients dont la prise en charge a débuté en pédiatrie, combien 

d’entre eux estimez-vous avoir bénéficié d’un programme de transition ? (En 
nombre ou pourcentage (préciser  %))…………  

 
8. Concernant leur transition, participez-vous à sa préparation en collaboration 

avec les pédiatres ? (Réponse unique) 
o Oui  
o Non  

 
9. La transition est-elle gérée uniquement par les pédiatres ? (Réponse unique) 

o Oui  
o Non  

 
10. Dans votre pratique, la transition est-elle formalisée ?  (Réponse unique) 

o Oui  
o Non  

 
10.1 Si oui, Existe-il un intervenant identifié, une personne référente qui 

coordonne la transition dans votre centre ? (réponse unique)   
o Oui  
o Non  

 
10.1.1 Si oui, quelle est sa fonction ? (plusieurs réponses 

possibles) 
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� Infirmière  
� Infirmière d’ETP  
� Autre  

 
10.2 Existe-t-il un programme d’éducation thérapeutique du patient 

(ETP) ? (Réponse unique)  
o Oui  
o Non  
 
10.2.1 Si oui, à quel moment sont réalisées les séances d’éducation 

thérapeutique ? (Réponse unique) 
o Uniquement en pédiatrie  
o Uniquement au moment de la prise en charge adulte  
o Elles débutent en pédiatrie et se poursuivent à l’âge adulte  

 
10.2.2  Parmi les séances d’ETP, existe-il des séances dédiées à la 

transition ? (Réponse unique) 
o Oui  
o Non  
 

10.2.2.1 Si oui, combien y en a-t-il ? ………… 
10.2.2.2 A quel moment sont-elles réalisées ? (plusieurs 

réponses possibles) 
� Dans le service de pédiatrie, avant 12 ans  
� Dans le service de pédiatrie, entre 12 et 15 ans  
� Dans le service de pédiatrie, entre 15 et 18 ans  
� Dans le service de pédiatrie, après 18 ans  
� Dans le service adulte  

10.2.2.3 Existe-il une séance destinée spécifiquement aux 
parents ? (Réponse unique) 

o Oui  
o Non  

10.2.2.4 Existe-il une consultation dédiée à la transition ? 
(Réponse unique) 

o Oui  
o Non  

  
 
10.3 Si la transition n’est pas formalisée, qu’il n’existe pas d’ETP ou qu’il 

n’existe pas de séance d’ETP dédiée à la transition, proposez-vous ? 
(plusieurs réponses possibles)   
� Des séances d’informations  
� De la documentation d’informations  
� Des consultations dédiées  
� Autres ………… 

 
11 Procédez-vous à des consultations conjointes ? (Réponse unique) 

o Oui  
o Non  
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12 Procédez-vous à des consultations alternées ? (Réponse unique) 
o Oui  
o Non  

 
13 Selon vous, quelle est la période idéale pour commencer à préparer la 

transition ? (Réponse unique) 
o Avant 12 ans 
o Entre 12-15 ans 
o Entre 15-17 ans 
o Entre 17-18 ans 

 
14 Selon vous, quel est le moment idéal pour procéder à la transition ? 

(Réponse unique) 
o Entre 15-17 ans 
o Entre 17-18 ans 
o Après 18 ans 

 
15 Selon vous, quels sont les prérequis indispensables à la transition, c’est-à-

dire l’ensemble des conditions à remplir obligatoirement pour entreprendre 
la transition ? (Plusieurs réponses possibles)  
� Maladie stable  
� Absence de modification thérapeutique récente  
� Taille adulte  
� Développement pubertaire complet  
� Connaissance de la maladie  
� Connaissance de l’histoire de la maladie  
� Connaissance du traitement 
� Autonomie dans la gestion des traitements  
� Autonomie dans la prise des rendez-vous  
� Possibilité de consultations réalisées sans la présence des parents  
� Parcours ETP complet réalisé  
� Présence d’un courrier exhaustif  
� Correspondant pédiatre identifié  
� Adhésion du patient  
� Adhésion des parents   

 
16 Selon vous, quels sont  les prérequis souhaitables mais non 

indispensables pour entreprendre la transition ? (Plusieurs réponses 
possibles)  
� Maladie stable  
� Absence de modification thérapeutique récente  
� Taille adulte  
� Développement pubertaire complet  
� Connaissance de la maladie  
� Connaissance de l’histoire de la maladie  
� Connaissance du traitement 
� Autonomie dans la gestion des traitements  
� Autonomie dans la prise des rendez-vous  
� Possibilité de consultations réalisées sans la présence des parents  
� Parcours ETP complet réalisé  
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� Présence d’un courrier exhaustif  
� Correspondant pédiatre identifié  
� Adhésion du patient  
� Adhésion des parents   

 
17 Selon vous, en dehors des contraintes administratives liées à l’âge du 

patient, qu’est-ce qui justifie la transition vers un service adulte ?  
 

L’expertise des gastro-entérologues adultes dans la gestion de la MICI 
� Pas du tout d’accord  � Pas d’accord  � Plutôt d’accord  � Tout à fait d’accord  
 
L’absence de justification d’une prise en charge pédiatrique 
� Pas du tout d’accord  � Pas d’accord  � Plutôt d’accord  � Tout à fait d’accord  
 
L’apparition de nouveaux besoins chez le patient 
� Pas du tout d’accord  � Pas d’accord  � Plutôt d’accord  � Tout à fait d’accord  
Si oui, lesquels ? ………….. 

 
La gestion raisonnée de la file active MICI des gastro-entérologues pédiatres 
� Pas du tout d’accord  � Pas d’accord  � Plutôt d’accord  � Tout à fait d’accord  
 
L’impact de l’entrée dans l’âge adulte du patient dans la relation soignant-soigné 
� Pas du tout d’accord  � Pas d’accord  � Plutôt d’accord  � Tout à fait d’accord  
 
 
 
 

Remarque post envoi des questionnaires :  
Dans les questionnaires, les réponses étaient présentées sous forme d’une échelle de Likert 
(de 1 à 4, pas du tout d’accord, pas d’accord, plutôt d’accord, tout à fait d’accord). Pour 
l’analyse statistique, du fait de certains effectifs faibles, les valeurs 1 et 2 ont été regroupées 
pour former un groupe « Pas d’accord » et les valeurs 3 et 4 pour former un groupe 
« D’accord ». 
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4. Récépissé déclaration à la DPO Université de Lille  
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5. Accord du Comité d’Éthique du GFHGNP 
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6. Questionnaire « Good2Go », validé en français 
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