
Les transitions au fil de l’âge

« La maladie accompagne l’individu tout au long de son parcours 
et participe à sa construction.» 
(Observatoire Jeunes et Société, 2020) 
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Le secteur adulte

Chaque institution fonctionne différemment.

La prise en charge du patient semble plus hachée 
et moins linéaire. 

En secteur adulte, le patient est considéré comme 
acteur de sa prise en charge: «patient-acteur».
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De l’adolescence à l’âge adulte 
L'adhésion thérapeutique comme indicateur d’une 
transition réussie. 

« La mesure dans laquelle le comportement d'une 
personne - prendre des médicaments, suivre un régime 
et / ou modifier son mode de vie - correspond aux 
recommandations convenues émanant d'un 
professionnel de la santé » (OMS, 2003).

Qualité de l’adhérence: 

• Excellente adhérence jusqu’à 16 ans 

• Crise de l’adolescence 

• Bonne adhérence jusqu’à 25 ans

• Mauvaise adhérence de 25 à 40 ans 

• > 40 ans fortement individualisé selon le 
parcours de vie 

Ophranet Journal of Rare Diseases, J. Sun (2021) 
Haemophilia, L.Mortensen (2018)



L’avancée en âge et la perte 
d’autonomie comme difficulté 

potentielle

Rev Med Liège, J.Petermans (2010)

Pour la population hémophile âgée, un point d’attention 

sur la dextérité :

- Capital veineux 

- Capacité à réaliser la ponction veineuse

- Capacité à manipuler les fioles pour diluer puis prélever



En pratique, 
qu’en est-il?

Aucune institution ne fonctionne de la même manière 

Communication entre services pédiatrie / adulte et patient / 
famille

Développement connaissance entre patient et service 

Lien direct avec ID hémostase (téléphone/mail) 

Possibilité de rencontre sans médecin pour refaire le point sur : 
la maladie, technique d’injections, soutien financier ponctuel

Si nécessaire mise en place de soins à domicile (possibilité de 
prise en charge des coûts par les compagnies pharmaceutiques) 
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