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Contexte de la cardiologie congénitale

• Cardiopathie Congénitale (CC) = 1% des naissances

• 1ère cause de mortalité par malformations congénitales

• Progrès chirurgical et médical des année 80s à amélioration de 

la survie

• Mise en avant des critères d’évaluation centrés sur le bien être 

du patient: les questions autour de la qualité de vie (QdV).
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Hoffman et al. J Am Coll Cardiol. 2002
Amedro et al. Pediatr Cardiol. 2015



Années 80’s

2018
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Le contexte des cardiopathies congénitales:
Progrès médico-chirurgicaux depuis les années 80s
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Avant!

L’évaluation des maladies chroniques par les 
variables classiques de morbi-mortalité : 

• Taux de mortalité
• Complications opératoires
• Durées de séjour à l’hôpital
• Survie actuarielle
• Scores de sévérité de la maladie (NYHA ou ROSS)
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Après!

Aujourd’hui, l’évaluation de la qualité de vie des 
malades chroniques est indispensable

à Tout en restant associée à la mesure des 
variables quantitatives classiques de morbi-
mortalité.
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Accroissement des publications des études de qualité 
de vie dans les cardiopathies depuis les années 70s
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La qualité de vie est une nouvelle donne 
mais!

• Pas systématiquement quantifiée par les cardiologues 
pédiatriques ou congénitalistes
• Les cliniciens attachés aux symptômes cliniques et aux 

complications de la maladie

à Les questions sur la qualité se posent dès le diagnostic 
prénatal.
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Questions à des moments cruciaux!

• Avant une chirurgie à risque
• Dans le choix d’un programme médico-chirurgical curatif ou palliatif
• Lors des discussions autour de la transplantation cardiaque
• Pendant la période de transition de l'adolescence à l'âge adulte avec 

un accent sur:
• la sexualité et la grossesse
• les sports et les loisirs
• l'éducation et les activités professionnelles
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Questions du genre?
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Comment va être la 

qualité de vie de 

mon enfant? 

Pourrait-il être 

scolarisé 

normalement? 

Pourrait-il avoir 

n’importe quelle 

orientation 

professionnelle plus 

tard?

Est-ce que sa QDV 
est affectée par la 

sévérité de la 
maladie?

Et le type de la 
cardiopathie influence 

–t- il la QDV? les 
alternatives 

thérapeutiques aussi? 

Mes enfants auront-ils 
la même maladie que 

moi?



Des questions aussi posées par les 
professionnels de santé

• Quelle est la qualité de vie d’une large cohorte d’enfants porteurs de 
cardiaques comparée à une population témoin contemporaine?

• Comment est-elle modifiée par telle ou telle prise en charge?

oCathétérisme cardiaque, chirurgie cardiaque

o Éducation thérapeutique

• Est-elle évaluée de la même façon par le parent et son enfant?

• Est-elle associée

oA la sévérité de la cardiopathie?

oA l’aptitude physique ?

• Comment est-elle impactée par une complication sévère ? 10



Contexte de la qualité de vie 

• Concept multidimensionnel, subjectif et complexe

• Selon l’OMS: « un concept très largement influencé par la santé 
physique de l’individu, son état psychologique, ses relations sociales, 
son niveau d’autonomie, ainsi que sa relation aux facteurs essentiels 
de l’environnement »
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Domaines de la qualité de vie en pédiatrie

• Absence de consensus:
• Inspirés des questionnaires destinés aux adultes
• Tiennent surtout compte des relations familiales, 

paritaires et de l’environnement scolaire 
• Différente selon l'âge de l’enfant: 
• Petite enfance 
• Enfance
• Adolescence 
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Keyes et al. Psychology. 2003
Matza et al. J Natl Cancer Inst Monographs. 2004
Ravens-Sieberer et al. PharmacoEconomics. 2006



La complexité du concept de QdV
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Pour le clinicien la QdV
de son patient = reflet 

de leur état 
fonctionnel. Pour le patient et les 

chercheurs en 
épidémiologie, la QdV = 

état de satisfaction 
globale de sa vie dans 

son ensemble



Qualité de vie liée à la santé
•Qualité de vie liée à la santé
• Point de vue du patient en fonction de multiples facteurs
• De ses caractéristiques sociodémographiques 
• De ses propres connaissances/expériences de la maladie
• De sa manière d’appréhender les évènements de sa vie, des 

expériences antérieures personnelles 
• De ses propres stratégie de gestion du stress, d’évitement, 

d’adaptation..
• Du soutient social, ses revenus, son environnement

• Point de vue du médecin
• Retentissement de la maladie 
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Comment évaluer la QdV?

• Avec des ques*onnaires validés 

• Doivent au minimum évaluer les dimensions (OMS): 

• Physique , état fonc*onnel 

• sociale, 

• psychologique, mentale  

• Ques*onnaires adaptés en fonc*on de l’âge
15
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Pourquoi évalue-t-on la QdV? 
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Qualité de vie liée à la santé en 
cardiologie pédiatrique et 

congénitale

évaluation compréhension intervention

Vs contrôles
En sous-groupes de CC

En fonction de l’âge, sexe

Déterminants
Facteurs explicatifs

amélioration de la prise en 
charge 



QdV en cardiologie 
congénitale 
pédiatrique
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QdV en cardiologie pédiatrique: Généralités

• Score auto- ques-onnaires des enfants > score 
ques-onnaires parents 

• Scores des pères > scores des mères
• Scores des parents > scores des soignants
• La dépression/anxiété des parents peut affecter 

néga-vement la QdV des enfants
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Werner et al. Congenit Heart Dis 2019



QdV en cardiologie pédiatrique: études française

• La QdV des enfants avec une CC n’est pas différente de 
la population contrôle
• La QdV estimée par les parents est plus diminuée
• Les facteurs qui impactent la qualité de vie sont:
– La sévérité de la cardiopathie congénitale
– Le nombre de chirurgies cardiaques
– Le nombre des traitements médicamenteux

Enfants  
5- 7 ans 
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Abassi et al. under submission. 2020



QdV en cardiologie pédiatrique: études française

• QdV modérément mais significativement altérée 
• La QdV des enfants avec une CC simple n’est pas 

différente de la population contrôle
• QdV est plus diminuée que lorsque la CC est plus 

sévère (selon Bethesda et NYHA)
• Dimension physique plus diminuée +++

Enfants >
 8 ans 
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Amedro et al. Pediatr Cardiol 2015



Activité physique

• Corrélation entre Dimension 
physique de QdV et VO2max

• Capacité à l’effort réduite 
(différence de VO2max 25 à 50%)

• Décroissance de VO2max de 2% 
/an
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Amedro et al. Int J Cardiol 2016
Amedro et al. Heart Br Card Soc 2018 



Scolarité et relation avec les pairs

• Retentissement de la CC sur 
l’entourage de l’enfant:
– Surprotection par les parents
– Stigmatisation par l’entourage: 

« enfant cardiaque »
– Manque d’autonomie
à Échec scolaire? 
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Amedro et al. Pediatr Cardiol 2015



Scolarité et relation avec les pairs

• Prévalence accrue de dysfonctionnement des fonctions 
exécutives:
–Altération de la mémoire du travail 
–Difficulté d’apprentissage
– Troubles du comportement 

àRetentissement de la CC sur le 
neurodéveloppement et lien avec la QdV à évaluer  
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Sanz et al. Congenit Heart Dis 2017



Scolarité et relation avec les pairs

Neuro-développement à 3 ans: patients avec un VU 
• 1 enfant sur deux (51%) présente une altération dans au moins un des 

domaines suivants :
– Communication (20%)
– Motricité fine (35%)
– Motricité globale (30%)
– Résolution de problèmes (24%)
– Interactions sociales/personnelles (17%)

• Près d’un enfant sur 3 présente des anomalies du comportement : 
– A risque (8%)
– Franchement anormal (22%)
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Pasquali et al. J Thorac Cardiovasc Surg 2012



QdV en cardiologie 
congénitale adulte
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QdV en CC adulte: généralités 

• Progrès des années 80s à AmélioraAon de la survie
• ABenAon parAculière pour les « paAent-reported

outcomes » (PRO’s)
• Résultats divergents
oHétérogénéité des CC
oDifférentes méthode de mesure
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Bratt et al. Int J Cardiol 2015



QdV en CC adulte: généralités 

• QdV généralement bonne: score global moyen =80/100
• Facteurs liés à une mauvaise QdV:
–Altération du NYHA
–Absence du travail
–Âge avancé
• QdV pas toujours liée à la complexité de la CC
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Apers et al. J Am Coll Cardiol 2016 
Moons et al. Eur Heart J 2005



QdV en CC adulte: généralités 
PCS = Physical Component
Summary
MCS = Mental Component
Summary
EQ-VAS = EuroQol 5
Dimensions-Visual Analog
Scale
HADS-A = Hospital Anxiety
and Depression Scale Anxiety 
HADS-D = Hospital Anxiety
and Depression Scale
Depression
LAS QOL = Linear Analog
Scale Quality of Life 
SWLS = SaLsfacLon with Life
Scale
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QdV et activité physique

• Altération de la dimension physique de la qualité de vie
• Pas d’activité physique régulière pour plus du 2 tiers des 

patients (âge moyen 26 ans)
• Recommandations actuelles:  promotion de la pratique 

sportive
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Kahr et al. Int J Cardiol 2015
Swan et al. Heart Br Card Soc 2000



Sexualité, grossesse et contraception 

• L’activité sexuelle est sans risque
• Les adolescentes et les jeunes adultes avec CC sont 

sexuellement moins actives
• Association entre la satisfaction sexuelle et la QdV
• Grossesse et contraception à deux sujets à ne pas 

méconnaître dans la prise en charge multidisplinaire
• Information des risques potentiels de la grossesse et du choix 

adéquat de la contraception +++ 
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Levine et al. Circulation 2012
Reid et al. Int J Cardiol 2008
Winter et al. Am J Cardiol 2010
Kovacs et al. J Am Coll Cardiol 2008
Vigl et al. Am J Cardiol 2010



Etudes et activité professionnelle

• Plus mauvais résultats concernant les études et 
l’emploi pour les CC <40 ans :
–Même pour les CC simples
–Plus chez les hommes 

• En cas de CC complexe à projet professionnel à 
discuter dès l’adolescence (ETP transiWon)
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Kamphuis et al. Arch Pediatr Adolesc Med 2002
Nieminen et al. Pediatrics 2003



Comment l’évaluation de la 
qualité de vie mène à la 

modification de la pratique 
courante?
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Comment améliorer la qualité de vie liée à la 
santé en CC?

• Education thérapeutique: 
programme transition
•Réhabilitation 

cardiorespiratoire 
• Thérapies adjuvantes: 

sophrologie, hypnose, etc.
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Education thérapeutique en cardiologie 
pédiatrique

• Programme Transition
• Atelier pédagogique 
• Atelier collectif 
• Atelier administratif 

• Programme AVK
• Autonomisation à l’automesure de 

l’INR 
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Merci pour votre attention
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