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Introduction

» Un changement profond s’est produit ces derniéres 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 I'age adulte

» Actuellement, le nombre de patients adultes porteurs de cardiopathie congénitale augmente de fagon
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.t

» En Suisse, le nombre d’adultes avec cardiopathie congénitale est estimé a 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.



Prévalence quel intéréet ?

Congenital Heart Disease

Congenital Heart Disease in the General Population
Changing Prevalence and Age Distribution

Anane J. Marelh, MD; Andrew 5. Mackiwe, MD, SM; Raloca Ionescu-Itta, MSc;
Elham Rahme, PhD; Lowmse Pilote, MDD, MPH. PhlD

RBackground—Empirical data on the changing epidemiol of Cx =fiital heart disease (CHDY) are scant. We determine
the prevalence, age distribution, and proportion of adults and children with severe and other forms of CHD in the general
population from o 200,

Methods and Resulis—Where healihcare access is universal, we used adminisirative databases that sy
all diagnoses and claims. Diagnostic codes conformed to the frere
Sewvere CHD was defined as etralogy of Fallor, tmuncus anmeriosus, rransposition complexes. endocardial cushion def:
and univentricular heart. Prevalence of severe and other CHDY lesions was determined in 19 19% D05, and 2(
using population numbers in Quebec. Children were subjects <218 years of age. The prevalence was 4.09 per |
in the yvear 20000 for all CHD and 038 per 1000 {(9%) for those with severe lesions. Female subjects accounied
of the adult CHD population. The median ag natients with severe CHID o
22 years) in 1 T % (intergquartile ras 1D o 28 vears) in 2000
increased Fro o 2000, but the increa
wviear 2, 4¢ of those alive with severe CHD were adults.

Conclusions—The prevalence in adults and median age of patients with severe CHD increased in th neral population
from 1985 o 2000 In 2000, there were nearly egual numbers of adults and children with severe CHD. (Circulalion.
27 115:163-1T2.)

Key Words: adults m children m epidemiolc m heart defects, congenital m prevalence

mber 100, !
eenital Heart Da T anada.
rianz Marelli, MD, FRCPIC), FACC, ate P . 1 , Direct MoGill Adult Unit for
MoGill University Health Center, 1650 Cedar Ave, Montreal, Canada H30G 144 E-mail anane marelli@® mcgill.ca
i . Imc.

Circnlation is available at hittpotwww.circulationahasorg IR DL DGIACTRC ULATHOMNAHA  TMGGITIZY




Prévalence quel intéret ?

TABLE 3. Prevalence of Severe and Other CHD in a Population of 5§ 760 295 Adults and
1 596 734 Children in the Year 20040
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Ariane J. Marelli, Circulation. Lifetime Prevalence of Congenital Heart
Disease in the General Population From 2000to 2010, Volume: 130,
Issue: 9, Pages: 749-756, DOL:
(10.1161/CIRCULATIONAHA.113.008396)

—=)

CHD = congenital heart disease

Figure 2. Mumbers and proportion of adults and children with all CHD (A} and severe CTHD (B] in 1985, 19390, 1995, and 2000




la survie ?

- La proportion de déceés infantiles a nettement
diminué entre 2002 et 2005, Changing Mortality in Congenital Heart Disease

1D, PHD.* Raluca lonescu-Ittu, MScC,+§ Andrew S. Mackie, MDD, SM,+
amowicz, PHD,§ Louise Pilote, MD, MPH, PHD $§ Ariane J. Marelli, MDD+

« Globalement, la mortalité a diminué de 31 % R

Dbjectives This study sought to characterize temporal trends In all-cause mortality in patients with congenital heart disease
« Taux de mortalité ont diminué dans tous les groupes et D oSeues I ooy o, Notoble sdvances e slnce beer
12 - yd = Methods We conducted a pulation-based cohort study of patlents with CHD in Quebec, Canada, from July 1987 to June
d ag e d e m O I n S d e 65 an S aVeC I a p I u S fo rte red u Ctlo n 2005, A total of 8,561 deaths occurred In 71,686 patients with CHD followed for 982 363 patient-years.
R 2 Results The proportion of Infant and childhood deaths markedly d m_=_-|:l from 1987 to 2005, with a reduction In mortal-
chez les nourrissons rmcciat, aivais shaveods pattars, mors cloaty appecImatig tha Geeral populasion. Overall, moraliy decreased

by 3 © i X 0.79) In the last (2002 to 2005) relative
to the first (1987 to 1990) p bservation. Mortality rates decreased in all age groups below 65 years,
with the largest reduction in Infants (mortality rate ratio: 0.23, 95% Cl: 012 to 0.47T). In aduits 18 to 64 ¥

the mortality reduction (mortality rate ratl F 95% Cl: 0.73 to 0.97) paralleled the general population. Gains
In survival were mostly driven by reduced mortality in severs forms of CHD, particularly in ehildren (mortality rate
ratie: 0.33, 95% CI: 0.19 o 0.60). and were consistent across most subtypes.

Conclusions Deaths In CHD hawe shifted away from Infants and towards adulis, with a steady increase in age at death and
decreasing mortality. (1 Am Coll Cardiol 2010;56:1149-57 2040 by the Amercan College of Cardiology
Foundation




Algérie

L'étude faite par S.M. Ghomari, a 'E.H.S. Mere Enfant de Tlemcen, retrouvait une prévalence

de CC est 2 %.

L'étude du Pr Sari-Ahmed retrouvait une prevalence des CC de 0.41 % (étude concerne les

enfants scolarises entre 6 et 20 ans).

L'étude du Pr Medjroubi a Constantine, retrouvait une prevalence de 8%, et concerne les

profils épidémiologiques des cardiopathies congénitales opérees chez I'enfant.

Récemment I'étude de Dj.Chelirem, retrouve une prevalence 28.6 P.1000; concernant les CC

chez les nouveau-nés hospitalisés a I’hépital central de 'armée ( Alger).



Devenir des cardiopathies congénitales
opérées



Devenir des cardiopathie congénitale opéres

» Les cardiopathies congénitales sont pour la plupart corrigees dans la petite enfance néanmoins

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

» Rappelant gue ces patients ont éte opéres il y a deux a trois décennies période ou la chirurgie
cardiaque n’était pas aussi avancée et, dés lors, ils peuvent présenter des sequelles

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.



!— g k Devenir des cardiopathie congénitale opéres

Certains nécessitent une reprise chirurgicale ou un cathétérisme interventionnel a 'adolescence
pour ameliorer leur hémodynamique cardiovasculaire pour :

v Implanter un conduit valve

v Dilater des sténoses ou poser des stents

» Les patients avec un cceur univentriculaire, l'adolescence peut coincider avec la survenue de
complications graves = arythmies

=» thromboses

=>» entéropathies exsudatives et cirrhose hépatique.

ZDes lors, la transition de la pédiatrie a I'adulte revét une importance particuliére

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 Etats-Unis, les personnes ayant déja subi une chirurgie SHRETHAT P
The Adult With Congenital Heart Disease
cardiaque se considerent souvent comme « guéries »,alors que la e b

Warnes, MD, MRCP, FACC

majorité est confrontée a toute une vie de problemes

- Arythmies
- Dysfonctionnement ventriculaire
- un ou plusieurs ré-opérations

- Méme les patients avec des Iésions « simples » réparées, comme une bty kg TGt

by the American College of Cardiology Foundation

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

repare a l'age adulte

J Am Coll Cardiol 2005 ; 46 : 1-8
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Adulte atteint d'une cardiopathie congénitale
5 5 k Born to be Bad?
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Adulte atteint d'une cardiopathie congénitale
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Adulte atteint d'une cardiopathie congénitale
¢ 5 Born to be Bad?

Transposition "simple« des gros vaisseaux

SWITCH ARTERIEL

Sténose pulmonaire

Stenoses coronaires



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

Fontan

. . . ; NIH Public Access
» Le profil clinique du survivant de @S Author Mamuseript
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Clinical Profile of the Adolescent/Adult Fontan Survivor

Nancy A_ Pike, RN, PhD’, Lorraine 5. Evangelista, RN, PhD", Lynn V. Doering, RN, PhD"_
Deborah Konlak-Griffin, RN, EDD”, Alan B. Lewis, MDT, and John S. Child, MD*
“School of Mursing. Universi lifomia. Calf, LIS

fOwvision of Pedatric Cardiology. Childrens Hoapital Los Angeles, Calif, LSA

» |'évolution naturelle de la maladie. (Dnison of Pedairc Cardilogy. Chairens Fospial Los Angeles Callt USA
Celg iﬂClUT Abstract
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Adulte atteint d'une cardiopathie congénitale
Born to be Bad ?

coarctation

» Patients avec réparation la coarctation peut entrainer des

complications

» une mort subite d'origine cardiaque, infarctus du myocarde | HYPERTENSION "
» Accident vasculaire cérebral &

» également des complications aortiques telles qu'un anévrisme et
dissection, qui résultent d'une artériopathie diffuse

» Persistance HTA qui peut étre causee par un dysfonctionnement
endothélial sous-jacent.

» De plus, la valve aortique bicuspide apparait dans plus de la

moitié des patients présentant une coarctation, = surveillance Bicuspide Tricuspide

continue est nécessaire (normal)



Born to be Bad ?

Adulte atteint d'une cardiopathie congénitale

Nombre d'intervention par malade

Opérations cardiaques congeénital a I'age adulte
Clinigue des maladies cardiaque de Mayo
clinique de 1987 a 2003 (n 1 284).

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

STATE-OF-THE-ART PAPER

The Adult With Congenital Heart Disease

Born to Be Bad?
Carole A. Warnes, MD, MRCP, FACC

Rochester, Minnesota

Warnes
Adult Congenital Heart Disease
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Figuwre 5. Cardiac operations performed ar the Adult Congeniral Hearre
Discase Clinic ar Mayo Clinic from 1987 o 2003 {(n = 1,284). More dhan
one-rthird of the parients had operation number 3 or higher. mo. = number
of paticmnrs.



Born to be Bad ?

Résultat a long terme des patients survivant a la
période périopératoire en fonction de l'age a la
fermeture operatoire de leur communication
interauriculaire.

Entre 1let 24 ans la survie dans une population
témoin de méme age et sexe est égale.

Lorsque les patients subissent une reparation a
25 ans, la survie est considéerablement reduite
par rapport aux sujets témoins.

Adulte atteint d'une cardiopathie congénitale

STATE-OF-THE-ART PAPER

The Adult With Congenital Heart Disease
Born to Be Bad?

Carole A. Warnes, MD, MRCP, FACC
Rochester, Minnesota
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TRANSITION DE L'ENFANCE A L'AGE
ADULTE

QUAND ET COMMENT ?




A TRANSITION DE L'ENFANCE A L'AGE ADULTE
: QUAND ET COMMENT ?

» Transition est définie comme le processus par lequel les adolescents et jeunes adultes avec une
maladie chronique sont prépares a prendre en charge leur vie et leur santé a I'age adulte.*

» Transition s’effectue généralement progressivement sur plusieurs années et aboutit au transfert
qui définit 'événement de passage du systeme de soins pédiatriques au systéme de soins
adultes *

» Pourquoi ?
= changements médicaux et psychosociaux.

= changer I'approche, d’'une approche orientée sur la famille @ une approche adulte centrée sur I'individu
lui-méme.

= Le patient devra prendre des décisions lui-méme et sera peut-étre confronté a une morbidité accrue,
voire a un risque de déces.

= mener une vie professionnelle épanouie et productive.**

= aborder la contraception et les potentielles futures grossesses.

*Knauth A et al.Cardiol Clin 2006;24:619-29.
**Sable C et al.Circulation 201123:1454-85.



A TRANSITION DE L'ENFANCE A L'AGE ADULTE
: QUAND ET COMMENT ?

» Transition mal adaptee ou déficiente peut amener a un arrét de soins appropriés pour ces patients
avec une augmentation de leur morbidité.

» Nombre de cathétérisme cardiaque augmentait significativement apres un arrét 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 barriére a 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
cliniqgue spécialisée.

**Eernandes SM, et al. J Am Coll Cardiol 2012;60:2411-8.
*Gurvitz MZ et al. 3 Am Coll Cardiol 2007;49:875-92. **Norris MD et al. J Pediatrics 2013; 163:902-4.

*Yeung E et al.. Int J Cardiol 2008;125:62-5. **Wray J et al. Research Network. Heart 2013;99:485-90.
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Lapse of care as a predictor for morbidity in adults
with congenital heart disease

Yeung LI on, Anji T Yetman

Affiliations <4
PHAID: 17442438 DOl 1C

Abstract

Background: There is a need for timely transition of patients with congenital heart disease who hawve
reached adulthood. While the American Heart Association guidelines dictate that patients with

moderate or great complexity lesions be seen at least every 2 years pse in care is common. We
3 : A sought to assess the frequency and clinical impact of lapse of medical care in adults with moderate or
Sur 400 patlents, Ie taux d arret great complexity cardiac lesions diagnosed in childhood.

de SU|V| étalt de 63 % Methods: All patients, fulfilling the abowve criteria, who were seen in an Adult Congenital Heart
Disease regional clinic from 2002 to 2005 were questioned as to the length of time from leaving care
at a pediatric institution to establishment of subsequent cardiac care. Lapse of medical care, defined
as = or = 2 year interval from leaving a pediatric cardiac care facility, was determined. Variables
associated with lapse of medical care were sought. Variables associated with adwverse cutcome were
identified.

Results: Of 400 patients seen, 158 met inclusion criteria. Of these, lapse of med | care was present
in 99 (63%) with a median duration of lapse of medical care of 10 (2-50 years). The most common

reason cited for lapse of medical care was that the patient was told there was no need for follow-up

Patients with lapse of medical care were 2.1x(p=0.003) more likely to require urgent cardiac
intervention (p=0.0(

Conclusions: Lapse of medical care is common in adults with congenital heart disease and is
associated with adverse cutcome.




Buts du processus de transition

» Préparer les adolescents et jeunes adultes a 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

» |l doit permettre au patient d’acquérir les compétences

AHA Scientific Statement

Best Practices in Managing Transtion to Adulthood for
Adolescents With Congenital Heart Disease: The Trangtion
Process and M edical and Psychosocial | ssues
A Scientific Statement From the American Heart Association

Craig Sable, MD, FAHA, Co-Chair; Elyse Foster, MD, FAHA, Co-Chair;
Karen Uzark, PhD, PNP, FAHA, Co-Chair; Katherine Bjornsen, BSN, ARNP;

Mary M. Canobbio, RN, MN, FAHA; Heidi M. Connolly, MD; Thomas P. Graham, MD, FAHA;
Michelle Z. Gurvitz, MD, MS; Adrienne Kovacs, PhD, CPsych; Alison K. Meadows, MD, PhD;
Graham J. Reid, PhD, CPsych; John G. Reiss, PhD; Kenneth N. Rosenbaum, MD;

Paul J. Sagerman, MD, MS; Arwa Saidi, MB, BCh; Rhonda Schonberg, MS; Sangeeta Shah, MD;
Elizabeth Tong, MS, RN, CPNP, FAHA; Roberta G. Williams, MD, FAHA;
on behalf of the American Heart Association Congenital Heart Defects Committee of the Council on
Cardiovascular Disease in the Young, Council on Cardiovascular Nursing, Council on Clinical
Cardiology, and Council on Peripheral Vascular Disease

any 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.'-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.® 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. 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.1*

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

e ican 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 witing group are required
to complete and submit a Disclosure Questionnaire showing all such relationships that might be perceived as real or potential conflicts of interest.

This statement was approved by the American Heart Association Science Advisory and Coordinating Committee on September 3, 2010. A copy of the
statement is available at http://www.americanheart.org/presenter jhtml2identifier =3003999 by selecting either the “topic list” link or the “chronal
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
Cardiovascular Nursing, Council on Clinical Cardiology, and Council on Peripheral Vascular Disease. Best practices in managing transition to adulthood
for adolescents with congenital heart disease: the transition process and medical and psychosocial issues: a scientific statement from the American Heart
Association. Circulation. 2011;123:1454 -1485.

Expert peer review of AHA Scientific Statements is conducted at the AHA National Center. For more on AHA statements and guidelines development,
visit http:/Awww.americanheart org/presenter.jhtmi2identifier 3023366,

- = ) I Permissions: Multiple copies, modification, alteration, enhancement, and/or distribution of this document are not permitted without the express
permission of the American Heart Association. Instructions for obtaining permission are located at hitp://www.americanheart org/presenter jn tmi?
. identifier=4431. A link to the “Permission Request Form" appears on the right side of the page.
(Circulation. 2011;123:1454-1485.)
© 2011 American Heart Association, Inc.
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sa vie au mieux avec sa maladie et éviter une

Circulation is available at http://circ.ahajournalsorg DOI: 10.1161/CI R.0b013€3182107c56

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



Timing de la transition

» Le timing de la transition devra prendre en considération I'étape du
developpement psychomoteur de l'enfant, sa maturit¢ en tenant
compte de l'impact d'une maladie chronique, en particulier d’'une
cardiopathie congénitale sur son développement.

ACC/AHA 2008 Guidelines for the

» Le jeune patient doit progressivement comprendre Management of Adults With Congenital Heart Dissase
» sacar Il sera donc différent d’'un enfant a I'autre. La task force de T
doitde  PACC/AHA (American College of Cardiology/Amercian Heart M—rmﬁwil e
» Puis, Association) recommande d’entamer le processus de transition dés o

Sgllj?( I'age de douze ans.

MD I‘A(_C FA}-[A

AHA#; Lynn G. Tarkington, RN;
Clyde W. Yancy, MD FACC FAHA

» Le choix de:
» profession devrait étre discute
activité sportive

le mariage et la contraception, la génétique

V. N Y

le pronostic a long terme

Reiss JG. Pe- diatrics 2005;115:112-20.
Sable C et al. Circulation 201123:1454-85



la tfransition comment ?

Les étapes devront étre adaptées chez les jeunes qui ont un retard de developpement

Processus de transition ne s’arréte pas au transfert, il devra se poursuivre a la consultation spécialisée des

cardiopathies congénitales a I'age adulte.

Facteur primordial est la volonté du patient, ce qui peut s’averer particulierement difficile a I'adolescence.
Par conséquent, I'implication de la famille, du médecin traitant et de son entourage

Régler tous problemes médicaux et chirurgicaux avant le passage a la consultation de CC adulte.

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

médecin traitant et au cardiologue adulte qui suivra le patient. B I m Coll Cardiol 2001:37:1176.63.

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 = instaure, avec nos collegues cardiologues adultes spécialistes des cardiopathies
congénitales, des consultations de transition.

Ces consultations sont effectuées conjointement par les cardiologues pediatre et adulte.

Les adolescents sont vus selon leur nécessite a 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 déja 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 pediatrique et des activités
annexes

» Le programme est flexible et adapté a chaque patient
» La participation au programme est encouragée mais n’est pas obligatoire.

» Le projet pilote débutera dans I'Unité de cardiologie pédiatrique et sera étendu par la suite au
service de cardiologie adulte .

» Comporte différentes etapes qui seront documentées dans le dossier du patient et transmises au
meédecin traitant



Domaines

Physique

Relations

sociales et
familiales

Emotionnel

Education et
profession

Médical

Comportements
relatifs a la santé

Personnalité et
identité

Milieu de adolescence
(14-16 ans)

Faire face a I'image
corporelle et aux
limitations physiques

Acceptation par les pairs de
I"'apparence/des limitations
physiques; faire face a la
stigmatisation ; absence de
soutien social pour

problémes des CC

Gestion de 'anxiété
générée par les procédures
meédicales; garder
I'ajustement émotonnel
pendant les périodes
critiques de transition

Faire face a de possibles
difficultés d’apprentissage/
déficience intellectuelle

Prise d’une partie des
responsabilité dans la prise
en charge meédicale;
apprentissage de
comportements sains

Eviter initiation aux
comportements a risque;
maintien d’'un poids
approprié, d’'une acavité
physique réguliére; d'une
hygiéne dentaire;
prévention de Pendocardite

Auto-intégration de la CC;
acceptation d’étre différent
et unique

Fin de "adolescence
(16-19 ans)

Faire face a I'image corporelle
et aux limitations physiques

Deécisions quant aux
fréquentations; indépendance
croissante vis-a-vis de la
famille; absence de socutien
social pour problémes des CC

Gestion de Panxiété générée
par les procédures médicales;
garder PPajustement
émotionnel pendant les
périodes critiques de
transition

Choisir éducation/profession
appropriée aux aptitudes
présentes et futures

Responsabilité croissante dans
la prise en charge meédicale;
transition vers soins adultes;
connaissance du diagnostic,
pronostic

Suivi médical régulier; éviter
initiation aux comportements
a risque; maintien d’'un poids
approprié, d'une activité
physique réguliére; d'une
hygiéne dentaire; prévention
de Pendocardite

Manque de contrdle sur

e Sees 5

état de santé; indépendance
croissante

Jeune adulte
(19-35 ans)

Diminution physique progressive
ou aigué: poids et complications
dues aux maladies adultes
communes

Deécisions quant aux partenaires
de vie, a la reproduction; faire
face a la perte du cycle de vie
familial normatif; trouver un
groupe/réseau social

Gestion de I'anxiété généreée

par les procédures médicales;
éviter des réactions anxieuses/
phobies en relation avec des
arythmies; éviter désespoir,
dépression ou anxiété; maintenir
santé emotonnelle/mentale

Sdgmatisation/discrimination dans
IF'obtention d’'un emploi; maintien

de I'emploi lors de crises meédicales

Responsabilité primaire dans

la prise en charge mé&dicale;
connaissance pronostic,
réopérations, complications ; faire
face aux procédures médicales,
douleurs et hospitalisations

Suivi médical régulier; éviter
initiation aux comportements a
risque; maintien d’un poids
approprie, d’une activité physique
réguliére; d'une hygieéne dentire;
prévention de Pendocardite

Equilibrer indépendance et
interdépendance avec famille et
amis

Adulte d’age moyen
(35-45 ans)

Diminution physique progressive
ou aigué: poids et complications
dues aux maladies adultes
communes

Adresser I'impact d’un déces
pPrémature sur partenaire,
enfants et famille étendue

Gestion de 'anxiété générée par
les procédures médicales; éviter
des réactons anxieuses/phobies
en relation avec des arythmies;
éviter désespoir, dépression ou
anxiete ; maintenir santé
émotionnelle/mentale

Maintien/changement d’emploi
et/ou carriére en relation avec la
diminution des capacités physiques

Responsabilité primaire dans

la prise en charge meédicale;
connaissance pronostic,
réopérations, complications; faire
face aux procédures meéeédicales,
douleurs et hospitalisations

Suivi médical régulier; éviter
initiation aux comportements a
risque; maintien d’'un poids
approprié, d'une activité physique
réguliére; d'une hygiéne dentaire;
prévention de I'endocardite

Résolution de la perte d’un projet
de vie typique; faire face au risque
d’un décés prématuré

Taches 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.




Cardiologue
pediatre

Infirmiéere

spécialisée en

cardioclogie
pediatrique

Au diagnostic

Explications et
discussion avec les
parents:

= Diagnostic

* Interventions

= Suivi

= Pronostic

Prise de contact
Distribution du
classeur
d’'information
spécifique

a la cardiopathie
de I'enfant

Présentation de
I'association «Cceur |
battant»

5-6 ans

= Explications simples

a I'enfant en
présence des
parents
Information aux
parents quant au
processus de
transition proposeée

Activités familiales
de «Ccosur battano>,

. dés 8 ans, camps

d’été (participation
facultative)

10-14 ans

e entretien de

transition en

présence des parents

s Questonnaire
enfants/parents

= Fixer objectifs

* Information au pédiatre

Entretien interméediaire
en présence des
parents
= Complications/lésions
résiduelles
Evolution a long terme
Interventions potentielles
Préparation a chirurgie
non cardiaque
Choix du meétier
Conseil génétique

Entretien éducatif
thérapeutique
individuel
= Elaboraton du
programme
Diagnostic
Interventions effectuées
Hygiéne de vie
Sport

Camps d’été pour enfants
cardiopathes (participation
faculctative)

14-18 ans

Temps de discussion
sans parents lors des
controles

Colloque de transition
= Présentation du cas sur

dossier au cardiologue adulte

I™ consultation de
transition en présence
du cardiologue adulte
et des parents

= Prise de contact

» Présentation du patient
= Examen, discussion

= Conseil génétique

2e consultation de

transition en présence

du cardioclogue adulte

avec/sans parents

= Plan de suivi et prise en
charge

» Conseil génétique

Entretien éducatif
thérapeutique
individuel ou collectif
avec ou sans parents

= Diagnostic

* Interventions effectuées
= Hygiéne de vie

= Sport

= Contraception

Soirées a thémes
Groupe d’adolescents
de «Ccosur battant
(participation facultative)

Tableau 2: Programme romand formel de transition

Deées 18-20 ans

Consultation de
transfert
en présence du
cardiologue pédiatre
et adulte dans 'Unité
des cardiopathies
congénitales adultes:
= Résumé écrit, copie
au patient et au médecin
traitant
Transfert du dossier

Entretien éducatif

thérapeutique

individuel

= Evaluation du
programme et des
compétences
acquises

Association d’adultes avec
cardiopathie congénitale
(participation facultative)




Etapes
de La transition de
I'enfance a |'age
adulte




Discussion extensive du cardiologue pédiatre avec les parents
. diagnostic, suivi, interventions, évolution, pronostic a long
terme.

Entretien avec [linfirmiere spécialisée en cardiologie
pédiatrique, distribution d’un classeur d’information aux parents
spécifique a la cardiopathie de leur enfant.

Mise en contact avec l'association de parents d’enfants avec
cardiopathie???.




Des l'age de 5-6 ans : explications simples du cardiologue
pédiatre/infirmiere spécialisee a /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 I'adolescence

ADOLESCENCE




« En fonction des objectifs :
séance d’éducation thérapeutique : médecin généraliste et
spécialisée apres

chaque consultation de contréle

diagnostic de la cardiopathie
= les interventions

= I'hygiene de vie, l'activité sportive, I'endocardite, les facteurs de
risque

= |e suivi.

« Entretien de transition intermédiaire : discussion approfondie avec
le cardiologue pédiatre, avec accent sur le suivi a long terme,
interventions potentielles, choix du métier.



Lors des consultations de contrdle, patient sans les parents.
Poursuite des entretiens (avec ou sans parents).

Discussion sur différents sujets : vivre avec une cardiopathie spécifique,

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

Collogue de transition.

o Premiere consultation de transition : cardiologue peédiatre, cardiologue

adulte, (avec parents) : Unité de cardiologie pédiatrique.
o Deuxieme consultation de transition : Unité de cardiologie pédiatrique.

o Consultation de transfert : Unité de cardiologie adulte.



» Des 18-20 ans, la prise en charge se fera a la consultation des CC adultes.

» Les interventions par cathétérisme cardiague sont effectuées conjointement
par le cardiologue pédiatre interventionnel et son homologue adulte, les

opérations restent en main des chirurgiens cardiagues congénitaux




Conclusions

» Grace a I'amélioration de la chirurgie cardiaque, les enfants avec une malformation cardiaque

congénitale atteignent actuellement en grande majorité I'age 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 'aborder sous les angles médical et psychosocial.

» L'élaboration d'un programme de transition formel, adapté aux patients avec cardiopathie

congenitale afin d’ assurer une vie adulte active et productive.
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Figure 1. Collaboration multidisciplinaire
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