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Cardiopathies congénitales: le 
développement du cœur est précoce 



septation

https://vimeo.com/591184282?fl=pl&fe=sh



Tétralogie de  Fallot

réparation chirurgicale 

en cure complète 

effectuée depuis plus de  

50ans





Types de cardiopathies et leur complexité

• 45% modérée (CIA, sténose pulmonaire, canal artériel)

• 40% de severité moyenne (Fallot, Ebstein, coarctation)

• 15% sevère (ventricule unique, transposition des gros vaisseaux)

Warnes and Liberthson JACC  2001



cardiopathies congénitales : rares mais  à 
quel point?

•Vous ne connaissez probablement personne

avec cette maladie si votre cercle est restreint 

(~150 personnes).

•Vous avez 1 à 2 connaissances  adultes  

touchées si votre réseau est large (~500 

personnes ou plus).



Définition de la transition? 

Processus qui permet aux adolescents et aux jeunes 
adultes suivis pour une maladie chronique d’être 

préparés à prendre en charge leur vie et leur santé à 
l’âge adulte.



Pourquoi la transition? 

2020 ESC Guidelines for the management of adult congenital heart disease. 
Eur Heart J. Baumgartner H,, 2021 Feb 11;

■ ≈ 9/1000 naissances 

■ >90% de survie à l’âge adulte

■ ≈ 300 000 adultes en France 

■ Adultes   =>  à risque 

■ Problématiques : 

– MULTIPLES  et  RECENTES

– PRISE en CHARGE SPECIALISEE et PLURIDISCIPLINAIRE 



Pourquoi la transition? 

4Vander Velde ET et al. Eur J Epidemiol 2005 ; 6British Cardiac Working Party. Heart 2002 ; 7Moons P et al. Circulation 2010.

Une population en croissance rapide 



Pourquoi la transition ? 

Transition to adulthood and transfer to adult care of adolescents withcongenital 

heart disease: a global consensus statement-MOONS et al. 2021



Pourquoi la transition ? 

• Etude en Belgique sur 91 patients montrait : 

o Bonne connaissance sur la nécessité du suivi

o MAIS peu de connaissances sur : 
o Nom de la cardiopathie, 

o Pourquoi il y avait un suivi,  

o Les signes d’alerte d’aggravation de la cardiopathie, 

o Les signes d’alerte sur les infections du cœur (endocardite),  

o La nécessité de programmer une grossesse..

Van Deyk K, Pelgrims E, Troost E, Goossens E, Budts W, Gewillig M, Moons P. Adolescents' understanding of their congenital heart
disease on transfer to adult-focused care. Am J Cardiol. 2010 Dec



Que se passe-t-il à l’adolescence? 

Transition to adulthood and transfer to adult care of adolescents withcongenital 

heart disease: a global consensus statement-MOONS et al. 2021

- phase de transition importante 

pour tous les jeunes

- Dans la maladie chronique: 

o processus de 

développement normaux

o acquérir les connaissances 

et les compétences 

nécessaires pour gérer leur 

santé de manière autonome.



Pourquoi la transition ? 

Phase de transition importante pour tous les jeunes

MAIS, parfois : 

o Les patients se sentent bien et ne voient pas la nécessité de continuer à recevoir des 

soins, 

o Ils se sentent invincibles,  

o Gestion parentale de la maladie -> pas prêts à prendre leurs soins en main, 

o Autre, en lien avec la vie personnelle : 

Par exemple, les patients qui éprouvent des difficultés à la maison (divorce des parents, 

instabilité, etc.) sont plus à risque de ne pas faire la transition.



Constat

2021 : mises en place de recommandations en Europe pour 
l’amélioration de cette période de vie 

Augmentations
des

complications 

Yeung Eet al. Lapse of care as a pre- dictor for morbidity in adults with congenital heart disease. Int J Cardiol 2008 



Pourquoi le programme de transition ? 

Transition to adulthood and transfer to adult care of adolescents withcongenital 

heart disease: a global consensus statement-MOONS et al. 2021

Passage ENFANT vers ADULTE : période CLEF



Objectifs de la transition  

Transition to adulthood and transfer to adult care of adolescents withcongenital 

heart disease: a global consensus statement-MOONS et al. 2021



Alors, comment faire ? 



Alors, comment faire ? 

• A quel âge ? 

• Le plus tôt, le mieux +++

• En parler dès l’âge de 12 ans 

• En fonction de la maturité du patient

• L’âge optimal du transfert vers 18- 19 ans 

• Education des parents et de la famille



Alors, comment faire ? 

•Avec qui? 



Pourquoi est-ce si difficile ? 



Notre experience à l’HEGP  

• Service dédié à l’adulte avec une cardiopathie congénitale

• ≈ 2000 patients suivis 

• ≈ 500 hospitalisations par an 

• Age moyen des patients 35 ans 

• Age moyen de la première consultation 27 ans 

• Equipe pluri- disciplinaire

• nouveaux métiers et fonctions: IDEC 





Notre experience à l’HEGP

• Un projet qui s’appuie sur l’existence de filières « historiques » de
collaboration avec Necker sur des cohortes de maladies chroniques

o Hépato-gastroentérologie : MICI/Maladie Coeliaque et entéropathies 
dysimmunitaires

o Médecine interne : Drépanocytose

o Transplantation pulmonaire

o Nutrition

o Autres spécialités: orthopédie, chirurgie viscérale, gynécologique,
urologique, néphrologie, ORL…



Necker

HEGP

Robert Debré 

Journée d’éducation thérapeutique des adolescents suivis 
pour une cardiopathie congénitale complexe en transition 

vers l’âge adulte

Transposition des gros vaisseaux

•pour préparer les jeunes en pédiatrie :

🤝 les Consultations de préparation à la transition
🎯 les JT – Journées de transition : pour préparer collectivement, les jeunes et les parents, dans une 
ambiance conviviale
💡 les Permanences du CIO – Conseiller d’Information et d’Orientation
💪 le ComAJA
🔗 le suivi en Médecine de l’Adolescent, pour les adolescents dans situations les plus fragiles
•pour améliorer l’ancrage dans les services d’adultes

📢 les journées VJPD – Vos Jeunes Patients Débarquent, pour sensibiliser les équipes à l’accueil des AJA

https://advenir-robertdebre.aphp.fr/la-plateforme-de-transition-advenir-cest-quoi/activites-advenir/consultations-advenir/
https://advenir-robertdebre.aphp.fr/la-plateforme-de-transition-advenir-cest-quoi/activites-advenir/journees-de-transition/
https://advenir-robertdebre.aphp.fr/la-plateforme-de-transition-advenir-cest-quoi/activites-advenir/conseille-dorientation/
https://advenir-robertdebre.aphp.fr/etre-jeune-vivre-maladie-chronique/les-ressources-pour-les-jeunes-a-robert-debre/le-comite-ado/
https://advenir-robertdebre.aphp.fr/etre-jeune-vivre-maladie-chronique/les-ressources-pour-les-jeunes-a-robert-debre/medecine-adolescent/
https://advenir-robertdebre.aphp.fr/vfpd/


Initialement : les “bi- consultations” 



Initialement : les “bi- consultations”(50 / an) 



Evolution vers l’HDJ “transition” 

• Nos objectifs : 

o Optimiser son niveau de connaissances sur la cardiopathie, les traitements et 
les projets thérapeutiques éventuels ;

o Alerter les signes qui nécessitent une consultation rapide ; 

o Eviter la rupture de suivi médical ;

o Expliquer l’organisation du système de soins adulte ;

o Prévenir les comportements à risque ;

o Prise en charge psychologique de la transition. 



Evolution vers l’HDJ “transition” 



Evolution vers l’HDJ “transition” 

Intérêt : 

• Temps d’échange entre patients

• Accompagnement personnalisé 

• Prise en charge multi-disciplinaire

• Familiarisation avec l’hôpital adulte  

Fin 2024

Accueil ETT
Epreuve 

d’effort avec 
VO2 

Psychologue Déjeuner
Planning 
familial

Atelier IDEC 



• Les outils : 

Lieu : l’oasis

■ Ateliers ludiques : 

Images de Sarah BUKK, IDEC, HEGP

Evolution vers l’HDJ “transition” 



• Les inconvénients : 
• Journée dense (8h30-15h) 
• Recrutement du patient pas évident 
• Disponibilité double (parent / enfant) 
• Temps médical court 
• Consommateur de temps

MAIS
Retours positifs : 

90% de satisfaction 
100% de suivi 

Evolution vers l’HDJ “transition” 



• L’avenir :
• Temps d’échanges pour les parents  : « café des parents / 

accompagnants », 

• Avoir un EAPA dédié à l’activité physique, 

• Atelier avec diététicienne, 

• Atelier médicaments / pharmacologue,

• Atelier avec l’assistante sociale, 

• Atelier juriste….

BREF … Une deuxième journée à prévoir ? 

Evolution vers l’HDJ “transition” 



En dehors de l’HDJ ? 



Préparer l’avenir  : grossesses
CRMR coordinateur de la RCP nationale cardiogen sur les 

grossesses  



Préparer l’avenir : 
valves pulmonaires percutanées 



En dehors de l’HDJ ? 



CONCLUSION

• Encore beaucoup à faire,

• Recommandations fermes sur la nécessité d’une transition, 

• Modalités assez disparates sur le territoire,

• Préoccupation aussi bien des centres adultes que pédiatriques,

• Prise en charge pluridisciplinaire, 

• Concerne les parents et les enfants.  



CONCLUSION

Merci pour votre attention 

Informations sur la transition/ l’ETP : 
Mail unité : unite.cca@aphp.fr

Téléphone : 01 56 09 37 10 



Informations : 
Mail unité : unite.cca@aphp.fr

01 56 09 37 10 

@ : laurence.iserin@aphp.fr

anne.chaussade@aphp.fr

Save the date : 

Journée internationale des cardiopathies congénitales 

Vendredi 13 février 2026

14h- Auditorium 

Paris, HEGP 

mailto:laurence.iserin@aphp.fr

