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Introduction
 Un changement profond s’est produit ces dernières décennies dans le monde des malformations cardiaques 

congénitales. 

 Depuis les débuts de la chirurgie cardiaque, dans les années 60, la survie des patients avec cardiopathie 

congénitale n’a cessé d’augmenter et actuellement plus de 90% des enfants naissant avec une malformation 

cardiaque atteindront l’âge adulte

 Actuellement, le nombre de patients adultes porteurs de cardiopathie congénitale augmente de façon 

exponentielle et dépasse le nombre d’enfants

 Aux Etats-Unis, plus d’un million d’adultes sont porteurs de cardiopathie congénitale, dont plus de la moitié d’une 

cardiopathie congénitale complexe.1

 En Suisse, le nombre d’adultes avec cardiopathie congénitale est estimé à 32 000.

Sable C,et al. Circulation 201123:1454-85.

Marelli AJ et al. Circulation 2007;115: 163-72

Blanche C, et al. . Rev Med Suisse 2013;9:1142-7.
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la  survie ? 

• La proportion de décès infantiles a nettement 

diminué entre 2002 et 2005,

• Globalement, la mortalité a diminué de 31 %

• Taux de mortalité ont diminué dans tous les groupes 

d'âge de moins de 65 ans, avec la plus forte réduction 

chez les nourrissons



Algérie 

 L’étude faite par S.M. Ghomari, à l’E.H.S. Mère Enfant de Tlemcen, retrouvait une prévalence

de CC est 2 %.

 L’étude du Pr Sari-Ahmed retrouvait une prévalence des CC de 0.41 % (étude concerne les

enfants scolarises entre 6 et 20 ans).

 L’étude du Pr Medjroubi a Constantine, retrouvait une prévalence de 8%, et concerne les

profils épidémiologiques des cardiopathies congénitales opérées chez l’enfant.

 Récemment l’étude de Dj.Chelirem, retrouve une prévalence 28.6 P.1000; concernant les CC

chez les nouveau-nés hospitalisés à l’hôpital central de l’armée ( Alger).



Devenir des cardiopathies congénitales   
opérées



Devenir des cardiopathie congénitale opères

 Les cardiopathies congénitales sont pour la plupart corrigées dans la petite enfance néanmoins 

la morbimortalité chez les jeunes adultes avec CC sont non négligeables.

 Rappelant  que ces patients ont été opérés il y a deux à trois décennies période où la chirurgie 

cardiaque n’était pas aussi avancée et, dès lors, ils peuvent présenter des séquelles

nécessitant des soins particuliers.

Khairy P et al. J Am Coll Cardiol 2010;56:1149-57

Warnes CA. J Am Coll Cardiol 2005;46:1-8.



Devenir des cardiopathie congénitale opères

Certains nécessitent une reprise chirurgicale ou un cathétérisme interventionnel à l’adolescence 

pour améliorer leur hémodynamique cardiovasculaire pour :

✓ Implanter un conduit valvé

✓ Dilater des sténoses ou poser des stents 

 Les patients avec un cœur univentriculaire, l’adolescence peut coïncider avec la survenue de 

complications graves ➔ arythmies 

➔ thromboses

➔ entéropathies exsudatives et cirrhose hépatique.

 Dès lors, la transition de la pédiatrie à l’adulte revêt une importance particulière

Khairy P et al.2007;115:800-12.

Pike Na et al.  Cong Heart Dis 2011;6 :9-17.



Adulte atteint d'une cardiopathie congénitale 
born to be bad ?

 Aux États-Unis, les personnes ayant déjà subi une chirurgie 

cardiaque se considèrent souvent comme « guéries »,alors que la 

majorité est confrontée à toute une vie de problèmes

• Arythmies 

• Dysfonctionnement ventriculaire 

• un ou plusieurs ré-opérations 

• Même les patients avec des lésions « simples » réparées, comme une 

cloison auriculaire, le patient peut ne pas avoir une survie normale s'il est 

réparé à l'âge adulte 

J Am Coll Cardiol 2005 ; 46 : 1–8
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Adulte atteint d'une cardiopathie congénitale 
Born to be Bad? 

Transposition "simple«  des gros vaisseaux
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Adulte atteint d'une cardiopathie congénitale 

Born to be Bad ? 

 Le profil clinique du survivant de            
l’ intervention  Fontan (des séquelles 
de multiples les interventions 
chirurgicales) 

 l’évolution naturelle de la maladie. 
Cela inclut 

 les arythmies, 

 varices, 

 cirrhose du foie, 

 ascite, scoliose, 

 maux de tête chroniques  

 dysfonctionnement thyroïdien….

Fontan 



Adulte atteint d'une cardiopathie congénitale 
Born to be Bad ? 

 Patients avec réparation la coarctation peut entraîner des

complications

 une mort subite d'origine cardiaque, infarctus du myocarde

 Accident vasculaire cérébral

 également des complications aortiques telles qu'un anévrisme et

dissection, qui résultent d'une artériopathie diffuse

 Persistance HTA qui peut être causée par un dysfonctionnement

endothélial sous-jacent.

 De plus, la valve aortique bicuspide apparaît dans plus de la

moitié des patients présentant une coarctation, ➔ surveillance

continue est nécessaire

coarctation



Adulte atteint d'une cardiopathie congénitale 
Born to be Bad ? 

• Opérations cardiaques congénital a l’age adulte 

• Clinique des maladies  cardiaque de  Mayo  

clinique  de 1987 à 2003 (n 1 284). 

• Plus d’un tiers des patients ont subi au moins 3 .

Nombre d’intervention par malade 



Adulte atteint d'une cardiopathie congénitale 
Born to be Bad ? 

• Résultat à long terme des patients survivant à la

période périopératoire en fonction de l'âge à la

fermeture opératoire de leur communication

interauriculaire.

• Entre 11et 24 ans la survie dans une population

témoin de même âge et sexe est égale.

• Lorsque les patients subissent une réparation à

25 ans, la survie est considérablement réduite

par rapport aux sujets témoins.



TRANSITION DE L’ENFANCE À L’ÂGE 

ADULTE

QUAND ET COMMENT ? 



TRANSITION DE L’ENFANCE À L’ÂGE ADULTE

 Transition est définie comme le processus par lequel les adolescents et jeunes adultes avec une 

maladie chronique sont préparés à prendre en charge leur vie et leur santé à l’âge adulte.*

 Transition s’effectue généralement progressivement sur plusieurs années et aboutit au transfert 

qui définit l’événement de passage du système de soins pédiatriques au système de soins 

adultes *

 Pourquoi ?

▪ changements médicaux et psychosociaux. 

▪ changer l’approche, d’une approche orientée sur la famille à une approche adulte centrée sur l’individu 

lui-même. 

▪ Le patient devra prendre des décisions lui-même et sera peut-être confronté à une morbidité accrue, 

voire à un risque de décès. 

▪ mener une vie professionnelle épanouie et productive.**

▪ aborder la contraception et les potentielles futures grossesses. 

QUAND ET COMMENT ? 

*Knauth A et al.Cardiol Clin 2006;24:619-29.

**Sable C et al.Circulation 201123:1454-85.



TRANSITION DE L’ENFANCE À L’ÂGE ADULTE

 Transition mal adaptée ou déficiente peut amener à un arrêt de soins appropriés pour ces patients 

avec une augmentation de leur morbidité. 

 Nombre de cathétérisme cardiaque augmentait significativement après un arrêt de suivi de 3 ans*

 Causes d’une mauvaise transition sont multiples :

❖ Patients se sentent bien et n’éprouvent pas le besoin d’un suivi

❖ Le lien profond avec le cardiologue pédiatre constitue une barrière à la transition

❖ Non disponibilité de cardiologue adulte spécialiste des cardiopathies congénitales**

 Aux Etats-Unis, seuls 30% des patient adultes avec cardiopathie congénitale sont suivis dans une 

clinique spécialisée.

QUAND ET COMMENT ? 

*Gurvitz MZ et al. J Am Coll Cardiol 2007;49:875-92.

*Yeung E et al.. Int J Cardiol 2008;125:62-5.

**Fernandes SM, et al. J Am Coll Cardiol 2012;60:2411-8.

**Norris MD et al.  J Pediatrics 2013; 163:902-4.

**Wray J et al. Research Network. Heart 2013;99:485-90.



Sur 400 patients, le taux d’arrêt 

de suivi était de 63 %



Buts du processus de transition

 Préparer les adolescents et jeunes adultes à un

transfert de leur suivi et de promouvoir un passage

progressif vers la cardiologie adulte afin de garantir la

meilleure qualité de vie future pour ces patients

 Il doit permettre au patient d’acquérir les compétences

nécessaires pour prendre en charge sa santé et gérer

sa vie au mieux avec sa maladie et éviter une

interruption du suivi.

Sable C et al. Circulation 201123:1454-85.
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Many children born with complex childhood illnesses

that historically caused early death are now surviving

into adulthood with the expectation of leading meaningful

and productive lives. They will ultimately need to transition

their care from pediatric to adult-centered care. Unfortu-

nately, in the absence of structured programs to guide this

transition, there is often delayed or inappropriate care, im-

proper timing of the transfer of care, and undue emotional and

financial stress on the patients, their families, and the health-

care system. At its worst, and as frequently happens now,

patients are lost to appropriate follow-up. In fact, the number

of adults with congenital heart disease (CHD) in the United

States is rising exponentially and now exceeds 1 000 000.1–7

At least half of these patients may have complex CHD. Fewer

than 30% of adults with CHD are seen by appropriate

specialized providers. Fewer than 15% of these patients, who

are seen in specialty adult CHD (ACHD) clinics, have CHD

that is classified as severe.8 Thus, adolescents with CHD

constitute a growing population of individuals for whom a

well-planned and well-executed “transition process” is

essential.

The goals of a formal transition program are to prepare

young adults for transfer of care. It should provide uninter-

rupted health care that is patient centered, age and develop-

mentally appropriate, flexible, and comprehensive. It should

include age-appropriate education about medical conditions

and promote skills in communication, decision making,

self-care, and self-advocacy.9–13 It should foster greater

personal and medical independence and a greater sense of

control over health, healthcare decisions, and psychosocial

environment. The ultimate goal of a transition program is to

optimize the quality of life (QOL), life expectancy, and future

productivity of young patients.14

We acknowledge that the development of ideal transition

programs is a laudable goal that may not be achievable in the

current healthcare environment. With the recognition that

The American Heart Association makes every effort to avoid any actual or potential conflicts of interest that may arise as a result of an outside
relationship or a personal, professional, or business interest of a member of the writing panel. Specifically, all members of the writing group are required
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list” link (No. KB-0107). To purchase additional reprints, call 843-216-2533 or e-mail kelle.ramsay@wolterskluwer.com.

The American Heart Association requests that this document be cited as follows: Sable C, Foster E, Uzark K, Bjornsen K, Canobbio MM, Connolly
HM, Graham TP, Gurvitz MZ, Kovacs A, Meadows AK, Reid GJ, Reiss JG, Rosenbaum KN, Sagerman PJ, Saidi A, Shah S, Tong E, Williams RG; on
behalf of the American Heart Association Congenital Heart Defects Committee of the Council on Cardiovascular Disease in the Young, Council on
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Timing de la transition

 Le timing de la transition devra prendre en considération l’étape du
développement psychomoteur de l’enfant, sa maturité en tenant
compte de l’impact d’une maladie chronique, en particulier d’une
cardiopathie congénitale sur son développement.

 Le jeune patient doit progressivement comprendre 

 sa cardiopathie, les interventions effectuées, les traitements qu’il reçoit et il 
doit de plus en plus prendre part aux décisions médicales le concernant.

 Puis, à l’adolescence, il devra recevoir des informations sur les 
attitudes à adopter pour une vie saine et sur les facteurs de risque 
pour les maladies cardiovasculaires acquises. 

 Le choix de:

 profession devrait être discuté

 activité sportive 

 le mariage et la contraception, la génétique

 le pronostic à long terme

Il sera donc différent d’un enfant à l’autre. La task force de 

l’ACC/AHA (American College of Cardiology/Amercian Heart 

Association) recommande d’entamer le processus de transition dès 

l’âge de douze ans.

Sable C et al. Circulation 201123:1454-85

Reiss JG. Pe- diatrics 2005;115:112-20.



la transition comment ?

 Les étapes devront être adaptées chez les jeunes qui ont un retard de développement

 Processus de transition ne s’arrête pas au transfert, il devra se poursuivre à la consultation spécialisée des 

cardiopathies congénitales à l’âge adulte. 

 Facteur primordial est la volonté du patient, ce qui peut s’avérer particulièrement difficile à l’adolescence. 

 Par conséquent, l’implication de la famille, du médecin traitant et de son entourage

 Régler tous problèmes médicaux et chirurgicaux avant le passage à la consultation de CC adulte. 

 Transmetre un résumé des rapports d’hospitalisations ainsi qu’un plan de future prise en charge au

médecin traitant et au cardiologue adulte qui suivra le patient. 
*Foster Eet al.J Am Coll Cardiol 2001;37:1176-83.

Murphy DJ, J Am Coll Car- diol 2005;46:1399-401.

Mackie AS et al.Heart 2014;100:1113-8.

Sable C et al. Circulation 201123:1454-85



Programme formel de transition 

 Pour faciliter la transition des patients avec cardiopathie congénitale et éviter une perte de 

suivi ➔ instauré, avec nos collègues cardiologues adultes spécialistes des cardiopathies 

congénitales, des consultations de transition. 

 Ces consultations sont effectuées conjointement par les cardiologues pédiatre et adulte. 

 Les adolescents sont vus selon leur nécessité à plusieurs reprises ensemble avant le 

transfert définitif en cardiologie adulte. 

 Au fil des années et sur la base de la littérature, il est apparu indispensable de développer un 

programme formel de transition débutant déjà dans la petite enfance. 



Programme formel de transition 

 Ce programme comporte plusieurs volets : 

la prise en charge et les informations données par le cardiologue, un programme personnalisé 
d’éducation thérapeutique assuré par les service de cardiologie pédiatrique et des activités 
annexes

 Le programme est flexible et adapté à chaque patient 

 La participation au programme est encouragée mais n’est pas obligatoire. 

 Le projet pilote débutera dans l’Unité de cardiologie pédiatrique  et sera étendu par la suite au 
service de cardiologie adulte . 

 Comporte différentes étapes qui seront documentées dans le dossier du patient et transmises au 
médecin traitant 



Tâches et préoccupations des adolescents et adultes avec cardiopathie congénitale (CC) au cours des différentes étapes de vie
(Wray J, Frigiola A, Bull C. Loss to specialist follow- up in congenital heart disease ; out of sight, out of mind. Adult Congenital Heart disease Research Network. Heart 2013;99:485-90.



Tableau 2: Programme romand formel de transition



Etapes 
de La transition de 
l'enfance a l'âge 

adulte 



Au diagnostic

• Discussion extensive du cardiologue pédiatre avec les parents

: diagnostic, suivi, interventions, évolution, pronostic à long

terme.

• Entretien avec l’infirmière spécialisée en cardiologie

pédiatrique, distribution d’un classeur d’information aux parents

spécifique à la cardiopathie de leur enfant.

• Mise en contact avec l’association de parents d’enfants avec

cardiopathie???.



Pendant l’enfance

• Dès l’âge de 5-6 ans : explications simples du cardiologue

pédiatre/infirmière spécialisée à l’enfant au sujet de sa

cardiopathie lors de chaque consultation.

• Entre 8 et 14 ans : possibilité de participation au des activités

ludiques et sportives ainsi que des activités éducatives

concernant les cardiopathies.



A l’adolescence



Entre 10 et 14 ans

• En fonction des objectifs :

séance d’éducation thérapeutique : médecin généraliste et

spécialisée après

chaque consultation de contrôle

▪ diagnostic de la cardiopathie

▪ les interventions

▪ l’hygiène de vie, l’activité sportive, l’endocardite, les facteurs de
risque

▪ le suivi.

• Entretien de transition intermédiaire : discussion approfondie avec

le cardiologue pédiatre, avec accent sur le suivi à long terme,

interventions potentielles, choix du métier.



Entre 14 et 18 ans

• Lors des consultations de contrôle, patient sans les parents.

• Poursuite des entretiens (avec ou sans parents).

• Discussion sur différents sujets : vivre avec une cardiopathie spécifique,

hygiène de vie, contraception, alcool, tabac, sport, métier.

• Colloque de transition.

o Première consultation de transition : cardiologue pédiatre, cardiologue

adulte, (avec parents) : Unité de cardiologie pédiatrique.

o Deuxième consultation de transition : Unité de cardiologie pédiatrique.

o Consultation de transfert : Unité de cardiologie adulte.



A l’âge adulte

➢ Dès 18-20 ans, la prise en charge se fera à la consultation des CC adultes.

➢ Les interventions par cathétérisme cardiaque sont effectuées conjointement

par le cardiologue pédiatre interventionnel et son homologue adulte, les

opérations restent en main des chirurgiens cardiaques congénitaux



Conclusions

 Grâce à l’amélioration de la chirurgie cardiaque, les enfants avec une malformation cardiaque

congénitale atteignent actuellement en grande majorité l’âge adulte avec une bonne qualité de vie.

 La transition pour les jeunes porteurs de cardiopathies congénitales est une étape cruciale et il est

essentiel de l’aborder sous les angles médical et psychosocial.

 L’élaboration d’un programme de transition formel, adapté aux patients avec cardiopathie

congénitale afin d’ assurer une vie adulte active et productive.





Merci 
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