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La crise: imprévisible et effrayante 



Transition et transfert 
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• Point de vue des enfants atteints de pathologies chroniques devenus adultes 
, de leurs familles et des soignants vis-à-vis de la transition 
 

• 2 facteurs médicaux avaient un impact négatif sur la transition : 
• La présence d’un déficit intellectuel 
• La nature progressive de l’incapacité ou de la maladie 

chronique. 

Programmes de transition dans les pathologies chroniques 



To avoid: The no man’s land! 



Epilepsies avec encéphalopathie épileptique 

 Early myoclonic 

encephalopathy 

(EME)  

EIMFS 
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syndrome 
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Epilepsy with 
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atonic seizures 
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syndrome 

EE with 

continuous spike-

and-wave during 

sleep (CSWS) 

Rasmussen 

syndrome 

Focal seizures with structural abnormalities (Dysplasia, hypothalamic  
hamartoma…) 



DI et épilepsies: 
Déficits associés ou maladies cérébrales? 

Maladie cérébrale (génétique?)  

Activité 

épileptique 

(Crises/EEG) 

Troubles 

cognitifs et 

psychiatriques 

(DI) 

Mouvement 

anormaux? 

Nabbout et al, 2013, Branklaus and Zuberi, 2014, Barcia et al., 2012, Gitiaux et al., 2015, Striano and Zara, 2013, Stamberger et al., 2016 

 



- les crises  
- les troubles cognitifs, 

- Les troubles psychiatriques  

- Les troubles du comportement 

- Les troubles moteurs 

- Les troubles du sommeil 

- Les troubles de l’alimentation 

-  Les traitements et leurs effets 

La transition chez les adolescents avec 
encéphalopathies dévelopmentales et épilepsie 



Courtesy of Isabella Brambilla 

Family’s point of vue 
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La transition et le transfert des soins 
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Les problèmes de la transition 

- Problème du changement après des années de suivi 

-  Défiscience intellectuelle et crises (elle ou lui reste un 
“enfant”)  

- Attachement à l’enfant et sa famille 

- Considère que le service adulte a moins de connaissances 

-  Ne travaille pas particulièrement sur l’autonomie de 
l’enfant 

- Problèmes de comportement dans la consultation moins bien tolérés? 

- L’espace peut être moins adapté, pas de jeux….(adapté au niveau du 
développement) 

- Médecins adultes moins à l’aise avec les patients avec défiscience 
intellectuelle? Manque de formation dans certains pays… 

La Famille et 
l’entourage 
 
 
Le service 
Pédiatrique 
 
 
Le service 
adulte  

Camfield et al., 2011, Nabbout et al., 2014, Nabbout et Camfield 2017, Andrade et al., 2017 



Croyances et 
idées reçues? 
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 Les troubles du comportement éventuels

Le temps nécessaire pour coordonner les soins et la transition

Le retard mental

L’impression qu’un neurologiste adulte sera moins disponible pour le patient … 

Les difficultés à obtenir des rendez-vous rapides dans le système d’adultes 

Les difficultés qu’ont parfois les neurologues d’adultes à obtenir le dossier … 

 Le manque de neurologue adulte prenant en charge les patients avec retard…

Le manque d’adaptation des services de neurologie adulte à la prise en charge … 

L’attachement du pédiatre vis-à-vis du patient et de sa famille 

L’attachement du patient et de sa famille vis-à-vis du pédiatre 

19,4% 
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22,2% 

25,0% 

30,6% 

47,2% 

63,9% 

75,0% 

 L’attachement du pédiatre vis-à-vis du patient et de sa famille   

difficultés à obtenir des rendez-vous rapides dans le système 
d’adultes 

 L’impression qu’un neurologiste adulte sera moins proche du 
patient   

Le retard mental

  L’impression qu’un neurologiste adulte sera moins disponible 
pour le patient et sa famille 

 Le manque d’adaptation des services de neurologie adulte à 
la prise en charge de ce type de patients 

Le manque de neurologue adulte prenant en charge les
patients avec retard mental et épilepsie

L’attachement du patient et de sa famille vis-à-vis du pédiatre 

Neurologue 
 
Neuropédiatre 



Le niveau d’aide obtenu en Neuro- 
pédiatrie vs Neurologie 



Les étapes de la transition et du transfert 







Connaissances sur les 
« recommandations » de la transition 

NeuroPédiatres 

 

92% n’ont pas lu ou 
pris connaissance 
des 
recommandations 

Neurologues 

 

92% n’ont pas lu ou 
pris connaissance 
des 
recommandations 

Kuchenbuch et al., in prep 



Améliorer la transition… 

Et au delà du soin… 



Transition of 
epilepsy care 1 
23-24 May 2013 

Transition of 
epilepsy care 2 
21-22 May 2016 
 

 



Evaluation du programme de transition? 

• Email des parents avec leur feedback (89%) 

• Rapport de la consultation et du suivi adulte 

• Retour optionel vers le service de neuropédiatrie (1/310 
Durant les 5 dernières années) 

 

21 



Quels objectifs pour la transition?  
Comment les mesurer? 

Transition of epilepsy care 3, 
Château la Bûcherie France, 2018 

- Améliorer a QoL et le bien être des patients? 

- Améliorer l’autonomie? 

- Améliorer l’emploi et l’insertion socaile? 

- Améliorer la  compliance? 

- Diminuer les co-morbidités? 

- Diminuer les accidents liés aux crises 

- Diminuer les besoins du SAMU? 

- Diminuer les SUDEP? 

- Diminuer les  ”perdus de vue”? 
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La transition : Du parcours de soin vers  
le parcours de vie? 



La transition : Du parcours de soin vers  
le parcours de vie? 
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