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Cardiopathies congénitales: le
développement du coeur est précoce
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Interventional cardiology Cardiac surgery

~
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Mitra-clip, MRI-guided interventions 2010

TAVI, Melody implantation Minimal invasive surgery

coarctation stenting, PDA coil, PA stent 1990 e Sourieis Roetic WOOE renlacasmant
Pvieakage plug
AV, PV & coarctation dilatation, VSD device 3
PDA umbrella, PA dilatation 1980 Norwood, neonatal Tx, double switch, HLTX,
Blade septostomy, ASD closure 1970 Arterial switch, bidirectional cavopulmonary

PDA plug | shunts

Rastelli, Mustard, Ross, AVSD repair, Fontan,

Balloon septostomy Ebstein repair, TAPVD, Truncus

Chirurgie & coeur ouvert |

Blalock-Hanlon, ASD closure, CPB, VSD repair, TOF
repair, Glenn shunt, Senning

Chirurgie & cosur fermé

PDA closure, BT shunt, coarctation repair

Legend: HLH hypoplastic left heart, PDA patent ductus arteriosus, PA pulmonary artery, VSD ventricular septal defect, BCPS bidirectional
cavo pulmonary shunt, AVSD atrioventricular septal defect. Tapcd total anomalous pulmonary venous drainage, CPB cardiopulmonary
bypass, BT Blalock-Taussig.




Types de cardiopathies et leur complexité

* 45% modeéree (CIA, sténose pulmonaire, canal artériel)

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

* 15% severe (ventricule unique, transposition des gros vaisseaux)

Warnes and Liberthson JACC 2001
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cardiopathies congénitales : rares mais a
guel point?

* Vous ne connaissez probablement personne
avec cette maladie si votre cercle est restreint
(~150 personnes).

*Vous avez 1 a 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’étre
prépareés a prendre en charge leur vie et leur santé a
[‘Gge adulte.

A partir de 16-18 ANS

10-12 ans Transfert vers le service de
\ Cardiologie pédiatrique cardiologie congenitale . u
ok j

pour adultes

@ o— ,,{

transition
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Pourquoi la transition?

m =9/1000 naissances
m >90% de survie a I'age adulte

m =300 000 adultes en France

m Adultes => arisque

m Problématiques :
— MULTIPLES et RECENTES

— PRISE en CHARGE SPECIALISEE et PLURIDISCIPLINAIRE

Congenital heart disease ~ A lifelong chronic condition

i

Need for repeated
operations and intervention: s

Hospitalisations

hos [ ane

Recu rence of CHD

Pregnancy complications { u

Maternal mortality
Neonatal complications

Emergency admissions

Exercise intolerance
Depressive symptoms
Reduced quality of life
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Endoca ditis
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Lifelong medical therapy
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Sudden cardiac death
Arrhythmia =3 == .

‘Ilt.Vr|n’ o Stroke
N Neurological
p complications
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Coronary complications “
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A
Drc symiroms Reduced life expectancy
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2020 ESC Guidelines for the management of adult congenital heart disease.
Eur Heart J. Baumgartner H,, 2021 Feb 11;




Pourquoi la transition?

Une population en croissance rapide
Nombre d’adultes avec CC en 2000 et 2010 au Royaume-Uni

+24,4%

’Nomhre total
e 190000
| 180000 &
- 728 000 S
Fadultes ave O 160000 &
148778 150 000 =
11555 140 000 %
B o 2
137223 - 167 805 120000
~ 110000 [ Complexes
100 000 M Simples

2000 2010 Année

En 2010, 90% des enfants avec CC ont
la perspective d’atteindre l’age adulte (/)

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



Pourquoi la transition ?
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Components of transition and proposed timing for implementation

9 OO/ Of Children born CPRE-TRANSITION TRANSITION POST-TRANSITION
O with congenital
heart disease
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A congenital heart
disease ought to
receive transitional ‘ii B maats
care | = ! 'T_ m—- ' i | %
12 14 16 18 20 22 24

Transition to adulthood and transfer to adult care of adolescents withcongenital
heart disease: a global consensus statement-MOONS et al. 2021



Pourquoi la transition ? )

e Etude en Belgiqgue sur 91 patients montrait :

o Bonne connaissance sur la nécessité du suivi

o MAIS peu de connaissances sur :
o Nom de la cardiopathie,
Pourqguoi il y avait un suivi,
Les signes d’alerte d’aggravation de la cardiopathie,
Les signes d’alerte sur les infections du coeur (endocardite),
La nécessité de programmer une grossesse..

O O O O

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 a I'adolescence?

Learning to get along with friends of both sexes,
and achieving new and mature relations

Accepting one's physical body and keeping it
healthy

Achieving social roles that suit with one’s gender
identity

Becoming more self-sufficient and achieving
emotional independence from parents and
other adults

Preparing for a job or career gf

Becoming socially responsible

Figure | Developmental tasks of adolescence. Adapted from Havighurst'® and Lerner and Galambos.?

- 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 maniére autonome.

Transition to adulthood and transfer to adult care of adolescents withcongenital
heart disease: a global consensus statement-MOONS et al. 2021



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 a recevoir des
soins,
o lls se sentent invincibles,
o G@Gestion parentale de la maladie -> pas préts a prendre leurs soins en main,

o Autre, en lien avec la vie personnelle :

Par exemple, les patients qui éprouvent des difficultés a la maison (divorce des parents,
instabilité, etc.) sont plus a risque de ne pas faire la transition.



Constat

Augmentations
des

Transition
ado/adulte:

Patients peu

complications gu idés dans la

Fragilité transition

2021 : mises en place de recommandations en Europe pour
I'amélioration de cette période de vie

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 ?

Europe
<
USA/canada
17 études:

e 26,1% de
perdue de vue

Quelque soit
la

cardiopathie

Programme
de
transition

Discontinuity of cardiac follow-up

@ € ¢ @

26.1% 34.0% 25.7% 6.5%

(19.2-34.6%) (24.3-45.4%) (17.0-36.7%) (5.3-7.9%)

ﬁ“ Moderate ﬁ ﬁ" Madera-;fﬁ ﬁ“mun&fﬁ
2 \ Y Y a7 0 "

33.7% 25.7% 22.3%

(15.6-58.3%) (15.2-40.1%) (16.5-29.4%)

Let’s talk

transition

? Y
: !’ ! M

12.7% 36.2%

(2.8-42.3%) (22.8-52.2%)
Figure 7. Discontinuity of care in people with genital heart di: at the transitional age,
globally, by region of the study, by lexity, and by impl tion of transition programs.

Transition to adulthood and transfer to adult care of adolescents withcongenital
heart disease: a global consensus statement-MOONS et al. 2021



Objectifs de la transition

S
v * Amélioration de la qualité de vie des patients
Qualité de
vie y
\
e Adhérence au suivi/ aux traitements
ANene s e Gestion des médicaments et du suivi
omiser J
* Connaitre sa maladie (la nommer)
e Connaitre ses médicaments
» Connaitre des mesures hygiéno-diététiques / les conduites a risque
* Ne pas étre perdu de vue
 Suivi médical régulier
* Interaction familiale sereine (famille satisfaite de la poursuite du suivi) A
* Interaction avec ses pairs
y,
Transition to adulthood and transfer to adult care of adolescents withcongenital
heart disease: a global consensus statement-MOONS et al. 2021




Alors, comment faire ?

Joint clinic model

ACHD cardiologist joins the last
/ visit at paediatric cardiology

PAEDIATRICS

Transfer

Paediatrician-in-adult-care model

PAEDIATRICS

Transfer

Figure 3 Models for transition.

ACHD cardiologist

ADULT CARE

Paediatric cardiologist continues
the care within the ACHD clinic
and gradually hands over

ACHD cardiologist

ADULT CARE

Transition coordinator model

Introductory model

Visit to ACHD clinic and
/0 introduction of the team

ACHD cardiologist

PAEDIATRICS ADULT CARE

Transfer

Transition coordinator coordinates
individualized person-centered
/’ transition throughout adolescence

Transition coordinator

ACHD cardiologist

PAEDIATRICS

Transfer




Alors, comment faire ?

e A quel age?

* Le plus tét, le mieux +++

* En parler des|’age de 12 ans

* En fonction de la maturité du patient

* L'age optimal du transfert vers 18- 19 ans

* Education des parents et de la famille



Alors, comment faire ?

/ Psychologue

Assistante
_— sociale

Gynécologue
\ Diététiciens

* Avec qui?

d



Services

pédiatriques

Services
adultes

Pourquoi est-ce si difficile ?

Autres défis

Centrés sur la

famille

Implication
parentale
importante dans la

prise de décision
A

J

Equipe

multidisciplinaire

Centrés sur le

patient

Nécessite des

compétences

autonomes du
patient

Peu de ressources

interdisciplinaires

2

Coordination
insuffisante avec

les services pour
adultes

- Aspects financiers




Notre experience a I'HEGP

* Service dédié a I'adulte avec une cardiopathie congénitale
* = 2000 patients suivis

e = 500 hospitalisations par an

* Age moyen des patients 35 ans

* Age moyen de la premiere consultation 27 ans

* Equipe pluri- disciplinaire
e nouveaux métiers et fonctions: IDEC




Le Projet Transition
de I'HOpital européen Georges-Pompidou

N
HOPITAUX W\ Corentin-Celton

[ | UNIVERSITAIRES ¥ ) Hépital européen Georges-Pompidou

. PARIS OUEST Vaugirard - Gabriel-Pallez




Notre experience a ’'HEGP

O O O O

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

Hépato-gastroentérologie : MICI/Maladie Coeliaque et entéropathies
dysimmunitaires

Meédecine interne : Drépanocytose
Transplantation pulmonaire
Nutrition

Autres spécialités: orthopédie, chirurgie viscérale, gynécologique,
urologique, néphrologie, ORL...
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Robert Debré

spour préparer les jeunes en pédiatrie : . ,/" NZCkef'
les Consultations de préparation a la transition b \\ // ) ) )
les JT — Journées de transition : pour préparer collectivement, lesjeunes et les parents, dans une J Journée d'éducation thérapeutique des adolescents suivis
ambiance conviviale Y ! pour une cardiopathie congénitale complexe en transition
les Permanences du CIO — Conseiller d’Information et d'Orlentatlon K vers |'dge adulte
le ComAJA \ R
le suivi en Médecine de I’Adolescent, pour les adolescents dans S|tuatwns les plus fragiles - -7
*pour améliorer I'ancrage dans les services d’adultes AN -7

les journées VJPD — Vos Jeunes Patients Débarquent, pour sensibiliser les equ\bes a I'accueil des AJA

HEGP



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”

* Dossier adressé en
amont

e Contact dans le
dernier courrier de
consultation

* Mardi matin

* Durée de
consultation
allongée

*1 IDEC/ 1 médecin

* Connaissances de la
pathologie
* Administratif

* Particularité des
services adultes

* Psychologiqgue
* Diététique

* Gynécologique
* AVK



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

Les plus:

e Aucun perdu de vue
* Meilleure compréhension

/ des enjeux

g

Les mains : i
* Non pluridisciplinaire
 Limitée dans le temps




Evolution vers I’'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 systeme de soins adulte ; P o
Aveni N i (@) (&)

o Prévenir les comportements a risque ; oS

o Prise en charge psychologique de la transition. \ Ej



Evolution vers I’'HDJ “transition”

Médecins

Psychologue

Planning
familial




Evolution vers I’'HDJ “transition”

Fin 2024
Epreuve - N \
: ) . Planning .
Accueil ETT d’effort avec Psychologue > Déjeuner - > Atelier IDEC
familial p
V02
Intérét :

 Temps d’échange entre patients
 Accompagnement personnalisé

* Prise en charge multi-disciplinaire

e Familiarisation avec I’hopital adulte




Evolution vers I’'HDJ “transition”

e Les outils :

m Ateliers ludiques :

Lieu : 'oasis

Images de Sarah BUKK, IDEC, HEGP



Evolution vers I’'HDJ “transition”

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

Retours positifs :

MAIS 90% de satisfaction
100% de suivi




Evolution vers I’'HDJ “transition”

L’avenir :

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

accompagnants »,

Avoir un EAPA dédié a l'activité physique,
Atelier avec diététicienne,

Atelier médicaments / pharmacologue,
Atelier avec 'assistante sociale,

Atelier juriste....

BREF ... Une deuxieme journée a prévoir ?




En dehors de I’HDJ ?

Personnel formé

R

- ETP au lit du
Oasis patient
En
hospitalisation
Chambre Psychologue
accompagnante dédié
Associations

patients



Préparer 'avenir : grossesses

CRMR coordinateur de la RCP nationale cardiogen sur les
grossesses

Figure 1
Central illustration. e
Role of Pregnancy
Heart Team in
pregnancy pathway

Pre-conception

* Risk assessment mWHO 20
+ Genetic counselling

* Lifestyle counselling

« Reproductive technolegy

+ Drug review

« Clinical optimization

+ Contraception

3
Pregnancy
Disease-specific
« Reqular follow-up and risk assessment
« Regular foetal assessment
* Documented delivery plan
= Delivery (plan)
3 « Timing and mode of delivery
,i- « Foetal and maternal monitoring
. pesthesia and pain relief methods
Congental lschaemic  Venous/pulmonary + Drug management and bleeding control
hewtdmesss  hesridisase  thromboembolem « Device management
Ve
Post-partum
Feriartum Cardhoc Admonary
P chanrwhopatiies  hypertsmion
+ Breastfeeding and lactation
« Contraception
« Maternal cardiac follow up
Aostic dise xse Artipthmio Heart faihre ¢
\ Long term
!
% -~ e
/ « *} - of « Identify sdverse pregnancy cutcome
g + Women's Heart Clinic
Vadeslae « Cardlovascular risk factor screening
heart deense

@esc—/



Préparer |'avenir :
valves pulmonaires percutanées

A

55mm
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CONCLUSION

I

* Encore beaucoup a faire,

e 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/ I'ETP :
Mail unité : unite.cca@aphp.fr
Téléphone : 01 56 09 37 10
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Save the date :
Journée internationale des cardiopathies congénitales
Vendredi 13 février 2026
14h- Auditorium
Paris, HEGP

Informations :

Mail unité : unite.cca@aphp.fr
0156093710

@ : laurence.iserin@aphp.fr
anne.chaussade@aphp.fr
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