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Epidémiologie : cardiopathie
congénitale de I'adulte de plus en plus
complexe
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Adultes-CC : des patients "survivants”
avec une surmortalité et une « sur-
morbidité »
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Soin en centre expert= réduction
de la mortalité
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Notre expérience chez 'adulte

1¢'e visite en consultation adulte (n=92)
speécialisée
Sexe (F/H) 52/40

cTGV
Cardiopathie complexe/simple 68/ 32 A\ ‘ o
matrioventricular canal
AtoA :
Entree en circuit de soin spécialise en 6 ( oo
mpulmonary stenosis

urgence/ programme pumer
Suivi adapté/inadapté 6
5

syndrome

Age moyen d'acces au soins adulte : 27 ans
Délais moyen entre le suivi pédiatrique spécialisé et le suivi adulte spécialisé : 6
ans

M Ladouceur, L Iserin, Journées Européennes de la
Société Frangaise de Cardiologie, 2012






Actionl: le médecin adulte

* Avoir une « adresse » précise pour I'adulte

» Recommandations européennes et
américaines:
— Labellisation centre expert
— Organisation minimale

— Formations des médecins adultes experts
* Suivi
 Techniques interventionnelles
« Suivi extracardiaque: grossesse, anesthésie

Recommandations européennes: 2003, 2010, 2011, 2014
Recommandations américaines: 2004, 2008, 2014



Action2: le patient en transition
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ETP a la transition

Programme sur 2 a 3 an

110 patients inclus

diagnostic éducatif par une infirmiere
spécialisée

séance de groupe avec leur(s) parent(s),
et individuelle

Variables Eduqués Non éduqués
(n=42) (n=22)

Notes globales (sur 20) 15.6+3.6 12.5+4.5 0.007

Connaitre sa cardiopathie™ (%) 100 63.7 <0.001

Conduite a tenir en cas de complication 73.7 73.4 0.2

(%)
Suivi selon les recommandations (%) 95.5 59 <0.001

Risque cardiovasculaire**(%) 95.2 83 0.005



conclusion

» Suivi par un centre expert= diminution de
la morbidite et de la mortalitée

 Actions.
— Organiser le suivi adulte :
e Structure adulte

* Médecins de l'adulte experts
* Réseau avec les autres spécialités de l'adultes

— Préparer le patient: transition
* En parler le plus 161 possible
* Processus : progressif, flexible, adapté au patient
* Education du patient
« Impliquer les parents



