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Seijin shiki (成人式, littéralement « cérémonie de la majorité ») est une cérémonie

japonaise qui marque le passage à l'âge adulte (l'âge de la majorité au Japon est de 20 ans).

Elle a lieu annuellement, au mois de janvier, le jour de la majorité (成人の日, Seijin no hi),

un jour férié au Japon.

• Le Jour de la majorité au Japon.
• Seijin no Hi est une fête nationale 

japonaise célébrée chaque année 
le deuxième lundi du mois en 
l'honneur des jeunes japonais.

• Toutes les personnes nées lors de 
l'année civile en cours se rendent à 
la mairie de leur lieu de résidence 
afin d'officialiser le passage à l'âge 
adulte.

• Comme les Japonais ne font 
jamais rien au hasard, une 
cérémonie est organisé pour 
féliciter d'une part les personnes 
présentes et d'autre part pour leur 
souhaiter d'avoir le même chemin 
que leurs aînés .
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Transition
Définie dès 1993 
comme le « mouvement intentionnel et planifié des adolescents et des jeunes adultes
atteints de handicap physique ou maladie chronique 
du système de soins de santé centré sur l’enfant à celui pour adulte »

DIU Endoc Metabo Transition — N. MAHLAOUI

• Cohortes croissantes
• Augmentation de l’espérance de vie
• Modification de l’histoire naturelle
• Nb & Profil des co-morbidités



Améliorer la prise en charge et le parcours de vie

Enseignement/Form
ation

Recherche

1+ million d’ados avec maladies rares/chroniques 
60 % pb suivi de leur traitement

Enjeux majeurs
De santé individuelle
De santé publique
Médico-économique
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Why do we need transition care?
Issues across the whole of healthcare 

• Loss to the system, 
• Poor compliance with treatment, 
• Potential irreversible organ damage,
• Lower life expectancy,
• Reduced quality of life, self-esteem
• Higher burden of disease and treatments

– all of which have health and (in)direct cost implications.

• Need for a defined and coordinated pathway guiding them towards adult services
• Vital need to ensure easy access to essential healthcare and support during this period
• Bond of trust between patients/families and pediatric teams > Reassurance of patient and 

family

Also, benefits from the HCP’s perspective: « Cross-Fertilization »



Courtesy of Prof. Dr. AnneLoes van Staa (Rotterdam) | 26 Sept. 2025, 5th European Symposium on 
Transition, Paris
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Quelques verbatims d’ados jeunes adultes
• « Je ne connais pas le nom de mon médecin car il se présente par son  prénom »

• « Je ne quitterai jamais mon médecin pédiatre référent »

• « Je ne savais pas si je pouvais avoir des enfants alors j’ai regardé sur internet et je 
me suis retrouvé tout seul comme un con à apprendre que je ne pourrai pas en 
avoir »

• « Mon médecin ne me dit pas quand est-ce que je vais mourir » 

• « A 14 ans, je faisais n’importe quoi avec mes médicaments, il faudrait faire des 
ateliers pour bien expliquer l’importance de prendre ses médicaments»

• « J’aimerais avoir des informations sur la sécurité sociale car je ne sais pas si je 
pourrais me payer les soins que mes parents me payent »

• « J’aimerais bien rencontrer d’autres jeunes comme moi »

• « Je préfère être suivi par un médecin d’adulte car il me parle plus franchement »



Quand/Comment transférer ?
• Au cas par cas 

• Age : pas d’âge recommandé

• Préparation des patients, parents et équipes de soins

• Autonomie vis-à-vis de prise en charge médicale 

• Autres facteurs : choix du patient, équilibre de la pathologie, fratrie,…
• Jamais en urgence

– ni via les urgences

• Rôle des CS communes de transfert/des réunions-staffs entre équipes 
pédiatriques et adultes

• Rôle des plateformes de transition (dans certains CHU pour le moment)



Qq indicateurs succès/échec
• Continuité de la Prise en Charge avant et après le transfert

– Satisfaction des patients ,

– Diminution des hospitalisations et du recours aux urgences évitables

• Transition « non réussie » :
– Visites médicales irrégulières

– Mauvaise observance thérapeutique

– Augmentation du recours (inadapté) aux hospitalisations/urgences par les 
patients - Samuel SM, Nettel-Aguirre A, Soo A, Hemmelgarn B, Tonelli M, Foster B. Avoidable hospitalizations in youth with kidney failure after transfer

to or with only adult care. Pediatrics. 2014 Apr;133(4):e993–1000.
- Hemker BG, Brousseau DC, Yan K, Hoffmann RG, Panepinto JA. When children with sickle-cell disease become adults: lack of outpatient care 
leads to increased use of the emergency department. Am J Hematol. 2011 Oct;86(10):863–5. 
- Cabana MD, Jee SH. Does continuity of care improve patient outcomes? J Fam Pract. 2004 Dec;53(12):974–80. 



ERN Overarching Transition WG
(23 ERNs)



Weaknesses of transition 

What, in your opinion, are the main weaknesses of your transition program?

ERN RITA Transiton-Working Group 
(Israni M. et al., JoCI 2023)
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(Many) Challenges faced by adult clinical 
immunologists during transition

• « Complex » PID
• Syndromic PID

– Cognitive delay
– Short stature

• « Complex » management/paths
• Natural course of the disease might be 

unknow yet
• Decision on HSCT is to be made
• No genetic diagnosis has yet been made

– Sometimes needs another look/search 
(Panel/WES/WGS)

– Keeping up with the fast pace in genetic 
discoveries!

• Parentality/Pregnancy
• Prenatal diagnosis/Genetic counseling
• Sequelae (bronchiectasis, infertility…)
• Holistic approach in management and 

care
• Parents’ position/status changes
• Autonomy towards health management
• Patients face many transitions in the 

same period (majority, dirving licence, 
moving to a new 
school/university/job,moving out from 
home…)

• Mental Health
> More awareness on PID in adult physicians 
is needed!



Transition « Complexe » — Quelques défis 

• Parcours « simple »/complexe :
• Uni-pathologie/uni-morbidité — 1 intervenant
• vs. multimorbidités — plusieurs intervenants 

• Processus unidirectionnel (± unité de lieu) :
• Péd/Ad. dans le même hôpital 
• Hôpital pédiatrique > Hôpital adulte dans la même ville

• Processus multidirectionnel :
• 1 (ou plusieurs) hôpital(aux) > Plusieurs hôpitaux (sentiment d’éparpillement)
• 1 ville > Plusieurs villes

• Handicap(s) physique et/ou cognitif









https://t21learning.institutlejeune.org/suivi-pediatrique-trisomie-21/

https://t21learning.institutlejeune.org/suivi-pediatrique-trisomie-21/
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*OSHCN: Other special healthcare needs









🧠 Transition pédiatrie → soins adultes
Trisomie 21 avec déficit cognitif
ƞ Objectif
Autonomie accompagnée, sans rupture de soins

˼ Points clés
•ԕ Déficit cognitif hétérogène → autonomie partielle et 
évolutive

•ͩ Communication adaptée : langage simple, supports visuels, 
reformulation

•⚖ Consentement recherché systématiquement, même sous 
protection juridique

Aidants indispensables, intégrés sans invisibiliser le patient ߦ•
•ԕ Coordination renforcée + médecin référent identifié
•Β Vulnérabilité psychique → risque anxiété, refus de soins, 
rupture de suivi

Й Outils essentiels
•Dossier de transition adapté au cognitif
•Consultations plus longues et stables
•Consultations conjointes pédiatre / adulte
•Lien médico-social (ESAT, foyer, SAVS)

🧠 Message clé
La transition n’est pas un transfert administratif mais un 
processus clinique,
centré sur le patient, son niveau cognitif et son 
environnement.
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La Suite

2



177 m2, 
1 bureau accueil (« Hello »)

1 zone accueil/attente (« Messages »)
2 boxes de CS (« Hello »)

1 salle de réunion (« Ensemble »)
1 salle Image de soi/sport (« Energie »)



Accompagnement des patients

Prix 
2025

Déc. 
2019
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฀Des outils numériques 
฀Un site internet : 

http://www.la-suite-necker.aphp.fr/ (en 
maintenance)

฀Une application mobile : La Suite Necker (en 
maintenance)

฀Des comptes sur les réseaux sociaux : 
@LaSuite Necker (LinkedIn, Facebook, 
Instagram et TikTok)

฀ Un lieu physique
฀177 m² convivial et chaleureux 
฀ Inauguré le 26 septembre 2016

La Suite

Objectifs (2)

฀ Apporter des solutions transversales pour répondre aux 
questions communes des patients via : 

http://www.la-suite-necker.aphp.fr/
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La Suite

Qu’est-ce qu’on fait à La Suite

Des ateliers 
collectifs 

Pour discuter 
et partager 
autour de 
thématiques 
qui 
concernent 
tous les 
adolescents.

Des journées 
d’Education 
Thérapeutique

Organisées 
par les 
différents 
services et 
l’UTET, avec 
parfois la 
participation 
des 
intervenants 
de La Suite

Des 
consultations 
communes de 
transfert

Avec son 
pédiatre et 
son médecin 
d’adulte, pour 
préparer son 
transfert et 
rencontrer 
son futur 
médecin. 

Des 
consultations 
individuelles

Pour 
apprendre à 
prendre soin 
de soi, de son 
corps, et 
construire un 
projet 
d’avenir. 
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Programme 
transition 
La Suite

Les questions communes des patients et les solutions apportées
Socio-esthétique
Conseil en image 

Shiatsu 
Activité physique adaptée 
Ateliers Balance ton Style

Stylisme personnalisé 
Consultation gynécologie

Ateliers ETP (coordonnés par les professionnels 
intégrés dans un programme d’ETP)

Consultations de transfert
Groupe de travail  structures 
transition
HEGP : Marina Picasso
Pitié-Salpêtrière : Transend
Groupe de travail 
inter-plateformes 
Site internet La Suite 
Application mobile La Suite
Films pédagogiques 
Ateliers droits sociaux 

Ateliers ETP (coordonnés par les 
professionnels intégrés dans un 
programme d’ETP)
Activité physique adaptée
Ateliers collectifs 
Art Thérapie

Application mobile La Suite
Films pédagogiques 

Questionnaires d’autoévaluation en ligne
Site internet La Suite
Activités à La Suite 

Art Thérapie

Consultations de gynécologie
Ateliers ETP (coordonnés par les professionnels 

intégrés dans un programme d’ETP) 
Ateliers collectifs

Consultation de santé sexuelle

Consultation « se projeter dans 
l’avenir »

Ateliers collectifs (ma passion, 
mon métier et droits sociaux)

Groupe de recherche « Imagine/ 
La Suite »



& 
PODCAST
“Franchir”
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The transition process to adult health care system: Key Points

• Aim at optimizing health and facilitating each young person’s 
attaining his or her maximum potential

• (Position paper of the Society for Adolescent Health and Medicine Rosen et al., J. Adol. Health, 2003)

• Should start early and doesn't end when the teenager leaves the 
pediatric system

• Parents/caregivers & primary care provider have a role to play

• Transition period is the ideal time to re-think diagnosis and 
management (incl. psychosocial screening)

• Negative genetic investigations done long ago, before next 
generation sequencing was available, should be redone with 
current technology

• Go beyond strictly medical issues! Transition is not only about 
health, but also about getting ready to enter the adult world 







Hôpital Necker - 2016

GHPS - 2016

GHPS - 2017

CHRU - 2017

HEGP - 2018

Hôpital Robert Debré - 2019

« Gynado » 
Kremlin-Bicêtre - 

2019

« Pass’Age » 
Hospices civils de Lyon- 2019

San Salvadour - 2019

Espaces transition existants

Espaces transition en projet

Raymond Poincaré - Garches

Jean Verdier - Bondy

Trousseau - Paris

« L’appart » 
La Timone - Marseille

CHU Bordeaux



Co-construction de ce projet avec les patients AJA 5006/02/2026
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