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La Transition ado-adulte: un passage à risque
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Les exigences de la maladie se heurtent 
aux aspirations d’émancipation, 
d’autonomisation des adolescents

Période de vulnérabilité importante
Risques de rupture de parcours, de non 
observance sources de complications

Impact sur la santé et sur la qualité de vie
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• La prévalence des signes cliniques atteint son paroxysme lors de la transition.

• Nécessité d’une prise en charge pharmacologique, parfois chirurgicale. 

• Besoin d’une éducation précoce à la maladie et d’un soutien psychologique 
pour aider à faire face à leur maladie et à adapter leur mode de vie.

• L’objectif principal du développement continu de stratégies préventives, sur 
le plan pharmacologique et psychologique. 
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Cardiovasc Diagn Ther. 2018
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“ L'objectif de la transition est de « maximiser le potentiel de chaque jeune en lui donnant
accès à des services de santé appropriés à chaque stade de son développement » et d’avoir
un suivi de soins ininterrompu entre l’adolescence et l'âge adulte ” (AAP. Pediatrics. 2002)

Transfert

Pré Transition    >   TRANSITION >    Post transition 

Accompagnement des parents
Introduction à la transition

Présenter l’équipe adulte

Faciliter contact avec pairs

Suivi de la 
continuité des soins 
en milieu adulte

Education et conseil

Evaluation besoins et progrès

d’après Eur Heart J, 2021

Evaluation soutien psychologique



ETP transition , l’ historique
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➢ ETP Marfan associée à ETP cardiopathies congénitales, 
HTAP lors du renouvellement quadriennal ARS 2018

➢ Moyens

• Projet de recherche multicentrique « MaVie » 

(APITHEM Girci Soho 2019 +  fondation Groupama 2022)

• Programme ETP « Transition et Marfan Grand Sud» 

(CRMR Marseille & Toulouse) validé DGOS 2021

• Projet européen Mednight

➢ Activité  Juin 2021 – Septembre 2025: 160 patients

• HTAP : 4 (sur 5 en transition)

• QT long:  5 patients

• Marfan: 52 patients

• Cardiopathies congénitales : 99



Equipes ETP/ transition Marfan 
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• IDE de consultation enfant -adulte
• Cardiopédiatres, pédiatre
• Cardiologue adulte
• Psychologue
• E-APA
• Assistante sociale
• Chef de projet 
• Généticien ou conseillère en génétique 

Patient partenaire (formée FAVA Multi)



Patient partenaire et ETP Marfan
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Compétence de soutien et entraide

Connaissance sur les droits et aides possibles

Connaissance des particularités du parcours

Recul sur son vécu, expérience au quotidien

Partager nos expériences, se rassurer, se sentir moins seuls, échanger nos coordonnées…

Ex : aménagements scolaires, Mdph… 

Répondre à des questions d’ordre plus pratiques (ex : des adresses pour trouver des 
pantalons et chaussures adaptées, comment soulager les douleurs…), écouter les 
inquiétudes (crainte de l’évolution de la maladie, crainte au sujet des opérations…) 

Ex : suivi adulte, opérations… 



OBJECTIFS PEDAGOGIQUES
CR Marfan Toulouse

- Connaître la maladie, les symptômes d’urgence, l’évolution, intérêt et modalités du suivi, 
le rôle des traitements préventifs. 

- Comprendre le mode de transmission, l’importance du dépistage familial, les conditions 
requises pour mener une grossesse, les possibilités de diagnostic prénatal et 

préimplantatoire.

- Adapter son mode de vie à l’évolution de sa maladie et ses projets personnels au risque 
cardiovasculaire.

- Encourager sport/APA, en promouvant la réhabilitation cardiorespiratoire et musculaire. 

- Trouver les ressources pour mieux vivre sa maladie en partageant ses expériences 
(anxiété, fatigabilité, estime de soi, culpabilité de la transmission, restriction des activités). 

- Connaître les ressources médicales et psychosociales territoriales, l’association MARFANS. 
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Questionnaires transition



Questionnaires transition 
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Inactifs 63%
Actifs/très actifs: 36%  

Connaissances pré ETP 
3 atteintes principales: 26%
Localisation de l’aorte: 15%
Complication la + grave: 39%
Traitement préventif: 85%
Symptômes d’urgence: 49%
Endocardite: 18%
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Jeunes en transition PARENTS

08:30 - 09:30 Accueil des participants, bilan éducatif (IDE ETP)

10:00-11 h 30

Ateliers médicaux 
- Transition, pourquoi?
- Syndrome de Marfan, c’est quoi ?
- Cœur, aorte, comment ça marche?
- Bouger avec Marfan
- Voyage au pays de la génétique 
- Jeu de l’Oie (questions réponses)

Atelier psychologique

11:30 - 12:00

Atelier socio-administratif
Ma vie avec Marfan  (patient 

partenaire- assistante sociale)

12:00 - 13:00 Pause déjeuner conviviale

13:00 – 15:00
Atelier psychologique:
« Bien vivre avec Marfan» 

Atelier de groupe:
- Echanges  avec l’équipe 

médicale 

15 - 15:30 Atelier APA

15:30 Synthèse individuelle



L’ETP Transition Marfan
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Des difficultés

- Disponibilité des patients

- Chronophage et mobilisation de nombreux personnels

- Des thématiques peu ou pas traitées

De nouvelles stratégies en cours de mise en place

• Bilan transition (IDE) réalisé lors des CS multidisciplinaire 

• Programmation des CS multidisciplinaires regroupant patients 
en transition et séance ETP en groupe (Marfan)

• Modules e-ETP serious game (Marfan)

• Projet Espace Transition transversal dédié au CHU Toulouse



Projet e-ETP
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Un Serious Game pour l’ETP   transition Marfan
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La conception numérique des modules ETP

• Création d’une identité graphique

• 7 modules (bétabloquants, dissection, sport, 
génétique …)

• Quizz, questionnaires, évaluations, pastilles vidéos, 
Jeux et activités interactives
Remis patients/synthèse PDF

Déploiement de la plateforme e-ETP

• Automatisation des diffusions des contenus selon le 
parcours et l’acquisition des connaissances et des 
progrès

• Logique de gamification et de ludification avec des 
badges et des avatars

• Espace pluriprofessionnel pour voir l’historique 
d’accomplissement du patient
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Un espace transition dédié aux jeunes
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L’IDÉE

Infirmière et psychologue 
(équipe mobile)

LE COMMENT

Accompagnement personnalisé
▪ Suivi psychologique 
▪ Observance de consultations
▪ Ateliers à distance ou en 

présentiel (journée passerelle)
▪ Accompagnements sur le site 

des adultes
▪ …

L’IDÉE

Créer un espace de rencontre 
entre pairs

L’IDÉE

Un lieu de consultations mixtes

Un lieu pour des ETP psycho-
sociaux (en complément des 
ETP médicaux)
Avec un suivi (non médical) 
personnalisé

Besoin des patients d’être 
accompagnés lors de la  
transition et le transfert

LE POURQUOI

Structurer la transition réduit 
les ruptures de parcours

Pas de structuration de la 
transition en Occitanie

Consultations mixtes (médecin 
« enfant » et « adulte »)

Aussi programme spécifique 
déficience intellectuelle14 ans 

Information 
Espace Transition

16 ans 
Bilan transition

Consultations de 
transition

Avec ses pairs

Accompagnement
personnalisé

+Bilan transition –
Journée passerelle

Accompagnement
personnalisé



Journée transition vers l’âge adulte – Inter FSMR
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9 stands d’associations de patients

59 inscrits (26 jeunes) + 25 personnes d’associations

ANIMATION

Enseignants APA
▪ Défis sportifs
▪ Jeu de l’oie
▪ Yoga

Association Danse Jazz Sport 
Santé
▪ Pomcheerdancing
▪ Hip-hop

Présentation des acteurs locaux
▪ Centres, PEMR, Alliance 

maladies rares, Maladies Rares 
Occitanie,  

CONTENU

Ateliers jeunes / ateliers 
parents
▪ Comment vivre:/accompagner 

cette période
▪ Psyco-sociaux

! FSMR : filière de santé maladies rares
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dulac.y@chu-toulouse.fr
marfan.cr@chu-toulouse.fr

mailto:dulac.y@chu-toulouse.fr

