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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 est un 
événement qui s’est déroulé le Lundi 
11 Janvier 2021.

• 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 
organisée 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 »
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Cohortes croissantes

Augmentation de l’espérance de vie

Modification de l’histoire naturelle

Nb & Profil des co-morbidités



Quand/Comment transférer ?

• Age : pas d’âge recommandé

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

• Autres facteurs : choix du patient, équilibre de la pathologie, …

• Jamais en urgence

– ni via les urgences
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BMJ Qual Saf 2020;0:1–11. doi:10.1136/bmjqs-2020-011219
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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 »
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Absence à la 1ere consultation d’adulte
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Proportion de visites non honorées
(Hyperplasie congénitale des surrénales)

Gleeson 2013

N=23
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Transition « Complexe »

• Parcours « simple »/complexe :

– Uni-pathologie/uni-morbidité

– 1 intervenants vs plusieurs intervenants 

• Processus unidirectionnel (± unité de lieu) :

– 1 hôpital > 1 hôpital

• Processus multidirectionnel :

– 1 (ou plusieurs) hôpital(aux) > Plusieurs hôpitaux

– 1 (ou plusieurs) ville(s) > Plusieurs villes
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Epilepsy: Transition from pediatric to adult care. Recommendations of the Ontario epilepsy 

implementation task force

Epilepsia

6 JUL 2017 DOI: 10.1111/epi.13832

http://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1111/epi.13832/full#epi13832-fig-0002
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http://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1111/epi.13832/full%23epi13832-fig-0002
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Améliorer la prise en charge et le parcours de vie

Enseignement/Form

ation

Recherche

> 1million 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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Les 5 dimensions de la transition dans le champ des maladies rares   Janvier 2020 • Page 3 

Introduction 

Ce livret  est le fruit d’un travail collectif mené en 2019 par des pro-
fessionnel·le·s issu·e·s de 18 Filières de Santé Maladies Rares, 
grâce à la collaboration de patient·e·s adolescent·e·s ou jeunes 
adultes, vivant avec une maladie rare. Il est conçu comme un guide 
pratique pour l’accompagnement des adolescent·e·s et jeunes 
adultes atteints de pathologies chroniques rares. 

Poursuivre son suivi en monde adulte 

S’occuper de soi, prendre soin de soi 
Gérer soi-même les contraintes de la vie quotidienne 

Avoir confiance en soi, être soi 
Faire des choix 

Ces dimensions soulignent la complexité du passage à l’âge adulte 
quand on vit avec une maladie chronique (Malivoir et Gueniche, 
2018 ; Rouget, 2014 ; Lemerle Gruson et Méro, 2010 ; Jacquin et 
Levine, 2008 ; Alvin et al., 2003) mais aussi l’opportunité que consti-
tue ce moment pour pouvoir accompagner les jeunes dans le déve-
loppement de leurs capacités à prendre soin d’eux-mêmes, ainsi 
que dans le développement de leur auto-détermination et de leur 
pouvoir d’agir (EHESP, 2018). Quitter la pédiatrie et poursuivre son 
suivi en monde adulte constitue en soi un premier challenge 
(Touraine et Pollak, 2018). Les autres dimensions concernent la vie 
au quotidien avec la maladie et la vie « tout court » de ces adultes 
en devenir (Wieman et al. 2019 ; EHESP, 2018 ; Miauton et al., 
2004). 

Des rencontres et échanges avec les patients participant ont permis 
d’identifier ce qui constitue le cœur de ce travail : les 5 dimensions 
de la transition, toutes reliées entre elles : 

Démarche suivie 

La démarche suivie pour ce travail est  
détaillée en fin de livret :  
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Les 5 dimensions de la Transition dans le champ des maladies rares  
Groupe ETP-Transition Inter-Filières de Santé Maladies Rares • Janvier 2020 

www.afdet.net     •     www.etpmaladiesrares.com     •     www.transitionmaladiesrares.com 



Accompagnement des patients
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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 »)
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Ateliers ETP

- Groupe de travail HEGP

- Consultation transfert

- Films pédagogiques

- Site internet

- Ateliers ETP

- Activité physique adaptée- Application smartphone

- Activités à La Suite 

- Films pédagogiques

- Questionnaires en ligne

- Site internet

- Consultation gynécologique

- Ateliers ETP

- Consultation 

« Se projeter dans 

l‘avenir »

Avec la psychologue 

du travail

- Gynécologie

- Socio-esthétique

- Conseil en image

- Shiatsu

- Activité physique adaptée
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Socio-esthétique

« Pour découvrir le
 plaisir de prendre 

soin de soi, vivre des moments de 

mieux-être, qui apaisent, 

embellissent. »

Conseil en image
« Pour apprendre à se mettre en valeur, se sentir mieux dans son corps, avoir des conseils vestimentaires et découvrir son style et ses couleurs. »

Se projeter dans l’avenir
« Pour accompagner et soutenir 

l’élaboration de projets personnels, 

professionnels ou scolaires. »

Activité Physique 

Adaptée

« Pour renouer avec le plaisir de 

l’exercice physique et se sentir 

mieux dans son corps. »
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27/10/2020 “A l’hôpital, c’est permis!”, un programme pour accompagner les jeunes à passer leur permis de conduire | Hôpital Necker-Enfants mala…

hopital-necker.aphp.fr/a-lhopital-cest-permis 1/2

“A l’hôpital, c’est permis!”, un programme pour accompagner les jeunes à
passer leur permis de conduire

23/10/2020

Le programme “A l’hôpital, c’est permis!”, élaboré par l’équipe de médecine de la douleur de l’Hôpital Necker-Enfants malades,
AP-HP en partenariat avec l’association Les Z’enfants de l’Auto et le réseau Auto-école.net, permet d’offrir le permis de conduire
à de jeunes patients souffrant de maladies chroniques lourdes et/ou délabrantes à cet âge où il leur faut passer dans le monde
adulte et gagner en autonomie.

Le programme fait partie de la sélection officielle du Prix Galien 2020.

Les adolescents/jeunes adultes souffrant de maladies chroniques/génétiques sévères, handicapantes,
parfois délabrantes ont passé une grande partie de leur enfance à l’hôpital Necker-Enfants malades. Ce
sont des jeunes qui ont construit une sorte de “vie familiale” à l’hôpital avec une angoisse majeure de
l’après. Beaucoup pensent qu’ils ne pourront jamais conduire alors que la mobilité est une priorité pour
eux. Certains, du fait de leur pathologie, ne franchiront jamais les portes d’une auto-école par peur du
jugement sur leur handicap, par peur du regard des autres.

Le programme “A l’hôpital, c’est permis!” leur vient alors en aide. 
Les équipes soignantes de l’hôpital identifient les patients adolescents/jeunes adultes, l”association Les Z’enfants de l’Auto, se
met en lien avec le réseau Auto-école.net pour inscrire les patients-candidats. Parallèlement, Auto-école.net leur permet
l’apprentissage du code de la route grâce à des modules en ligne, sur tablettes numériques. Ainsi, les jeunes hospitalisés
régulièrement peuvent travailler l’examen sans stress depuis leur lit d’hôpital. Une fois le code obtenu, des leçons de conduite “à
la carte” seront organisées avec des moniteurs diplômés depuis l’hôpital s’ils sont hospitalisés ou proche de leur domicile.

L’obtention du permis de conduire sera souvent le premier “examen” que ces jeunes pourront réussir afin d’inverser le cercle
vicieux de l’échec. Cela permettra à certains de reprendre des études puisque “réussir est possible” ou d’accéder plus facilement
à des formations puisqu’ils démontreront à leurs maîtres de stage qu’ils sont mobiles et aptes à tenir leurs engagements.

Le bénéfice en terme de qualité de vie pour les jeunes patients est clair : gagner en autonomie, prendre son envol, retrouver une
mobilité leur permettant de se projeter dans l’avenir et d’envisager la suite de leur vie. Ceci a un impact majeur sur leur moral
mais aussi sur l’observance thérapeutique à une période de leur vie où la lassitude des traitements, des rendez-vous médicaux,
des hospitalisations successives est forte.

Saisissez un mot ou une expression
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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
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Le Site Web
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Les activités

qContenus différenciés en fonction de l’âge

qDes check-lists

qDes tutoriels

qDes témoignages patients/professionnels

qDes forums — Non implémentés

Service CIvique — Mahlaoui
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Tutoriels sur Youtube : entre 3000 et 10000 vues

Plus 500 000 vues du VLOG La Suite réalisé par le Latte chau
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Co-construction de ce projet avec les patients AJA20/03/2021
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