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La pratique du sport était traditionnellement consi-
dérée comme risquée, voire contre-indiquée chez les
patientee«s atteintee+s d’'une cardiopathie congénitale
(CC). Dans cette revue narrative, nous détaillons les
bénéfices de l'activité physique pour la santé car-
diaque et générale des patientee+s avec CC. Nous
abordons l'intérét des camps sportifs sous surveil-
lance d'un spécialiste en cardiologie pédiatrique et
nous présentons un algorithme établi dans la littéra-
ture professionnelle pour I'évaluation individuelle du
risque de I'exercice physique chez les patientee-s avec
CC. Finalement, nous discutons de la participation au
sport de compétition et de haut niveau pour les ath-
letes atteints de CC.

Les bénéfices de I'activité physique

La plupart des enfants atteints d'une cardiopathie
congénitale (CC) peuvent participer a des sports de
loisirs et de compétition. Le bénéfice pour leur santé
est au moins égal, voire probablement supérieur a ce-
lui pour d'autres enfants. En effet, de nombreuses
études ont démontré que les enfants atteints de ma-
ladies chroniques sont sujets a une confiance en soi
diminuée et un sentiment d'infériorité, des déficits
dans les apprentissages et de I'attention, dépression
et angoisse, ainsi que des difficultés de socialisation
avec des pairs.? Le sport et I'activité physique consti-
tuent un potentiel majeur d'amélioration des compé-
tences pour surmonter ces faiblesses et sensibilités.

Cependant, il a été démontré que les enfants avec
CC tendent a moins participer a des activités spor-
tives et ils sont moins actifs que leurs pairs du méme
age et en bonne santé. Il n'y a que 19 % d'enfants et
de jeunes adultes avec CC qui pratiquent réguliére-
ment un sport.? Les raisons sont variées : en dehors
de séquelles anatomiques, fonctionnelles ou rythmo-
logiques, des facteurs psychosociaux tels que la sur-
protection par les parents, I'entourage (entraineur-e-s,
professeuree=s) et les soignanteess contribuent a
cette tendance négative.® Malgré des recommanda-
tions qui promeuvent l'activité physique réguliére pour
des patientee+s avec CC,* les connaissances appro-
fondies sur les effets du sport chez les patientee-s
avec CC sont limitées aupres des professionnels de
santé. Par conséquent, ces patientee-s sont régulie-
rement confrontés a des restrictions de I'exercice
physique inappropriées.®

Plusieurs études se sont intéressées aux béné-
fices du sport chez les patientse*s avec CC, y com-
pris pour les formes séveres de CC.4® Ces études
n'étaient pas limitées uniquement aux bénéfices de
I'activité physique, mais aussi a la sécurité de la pra-
tique sportive. Duppen et al.» ont présenté une revue

systématique sur ce sujet. Parmi les 31 études in-
cluses, portant sur des enfants et des jeunes adultes
atteints de CC, aucune n'a démontré un quelconque
effet négatif ou néfaste de I'activité physique. A noter
que toutes les formes de CC étaient examinées, y
compris les patientee«s avec une circulation univentri-
culaire (circulation de Fontan). Une récente revue
Cochrane basée sur 15 études randomisées contro-
lées, regroupant 924 patienteess avec CC, dont
500 patientee-s pédiatriques, a démontré une amé-
lioration de la condition cardiorespiratoire et de la
qualité de vie liée a la santé.? Lélément capital de
cette étude est toutefois I'absence totale d'événe-
ments indésirables graves ou de déces.”

Quels bénéfices concrets de l'activité physique
peut-on identifier chez les patienteees avec CC ? En
plus des outils standards d'évaluation cardiologique
(examen clinique, électrocardiogramme, échocardio-
graphie), I'imagerie a résonance magnétique (IRM),
I'épreuve deffort cardiorespiratoire (EEC) et des
questionnaires de qualité de vie ont été utilisés pour
évaluer I'effet de I'activité sportive sur 'état physique
et psychologique. Une amélioration du remplissage
ventriculaire et du débit cardiaque a I'IRM, une aug-
mentation de la consommation maximale d'oxygene
(VO,max) aI'EEC, ainsi qu'un taux diminué de dépres-
sion dans les questionnaires de qualité de vie ont été
décrits. Dans leur étude sur I'entrainement physique
chez les patientee-s avec circulation de Fontan (ventri-
cule unique), Scheffers et al. ont décrit les effets bé-
néfiques du sport sur le cceur et la santé en général,
tels que I'amélioration de la capacité physique, de la
fonction cardiaque et de la qualité de vie.!® Compte
tenu des effets bénéfiques et de I'absence de dange-
rosité a la pratique d'activité physique, aussi bien les
parents, I'entourage et tout particulierement les
soignanteees devraient encourager vivement les pa-
tientee«s atteintse+s de CC a pratiquer une activité
physique réguliere.

Les camps sportifs — une expérience en
sécurité et joyeuse

Au cours du suivi des enfants avec CC, il arrive encore
couramment que médecins, soignantee+s ou parents
surestiment les risques ou négligent les avantages de
I'activité physique. Les possibilités d'amélioration se
situent a différents niveaux, chaque visite, du diagnos-
tic au suivi a long terme devrait étre une opportunité
d'aborder cela. Cependant encore trop fréquemment
I'activité physique et la pratique du sport ne sont pas
considérées comme une composante essentielle des
soins. Toutefois, le frein le plus important reste
souvent I'acceptation par les parents que leur enfant
est a méme de pratiquer une activité physique en toute
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sécurité. Les camps sportifs offrent une occasion
unique de rassembler les enfants atteints de CC, leurs
parents et les soignantee-s; et de renforcer un mes-
sage essentiel : I'activité physique est bénéfique !

La supervision du camp est tres importante pour
surmonter la crainte majeure des parents: la sécu-
rité. Est-il sr de participer a un camp et de pratiquer
des activités physiques pour leur enfant qui a déja
traversé de difficiles épreuves? La présence de
soignantee-s, et surtout d'un médecin impliqué dans
le suivi des CC, est tres utile.

Les camps sportifs offrent aussi I'occasion de tes-
ter des sports alternatifs moins exigeants ou qui pour-
raient étre pratiqués plus facilement en mode loisirs :
tir al'arc, danse, softball, stand-up-paddle, kayak, ten-
nis de table, escrime, escalade, vélo, équitation, et ce-
tera. En effet, les sports qui retiennent le plus I'atten-
tion, comme le football, le hockey ou le basket-ball,
sont souvent tres intensifs en termes de puissance et
d'endurance, et pratiqués sur un mode trés compéti-
tif. lls ne peuvent pas étre recommandés a tous les
enfants atteints de CC. La découverte d'activités
alternatives présente d'autres avantages: ces types
de sport moins fréquemment pratiqués sont souvent
nouveaux pour la plupart des enfants. Le niveau
général est plus équilibré, tout le monde est un débu-
tant et I'ambiance est plus amusante. Le plaisir est
un élément majeur pour débuter et persévérer dans
une nouvelle activité apres le camp sportif.

Les camps sportifs sont souvent proposés uni-
quement a l'enfant atteint de CC. Dans notre expé-
rience, ouvrir la participation a ses freres et sceurs
apporte un plus du point de vue familial et permet
d'inverser une dynamique négative. Au lieu de subir
des contraintes (absence des parents, manque
d'attention, négligence) a cause de leur frére/sceur
atteint de CC, les fréres et sceurs obtiennent quelque
chose de positif et d'amusant grace a lui/elle. Bien
entendu, cette offre ne doit pas se faire au détriment
d'enfants atteints de CC. Il est donc nécessaire de
prévoir un encadrement suffisant pour accueillir tout
le monde.

Les données étayant les avantages des camps
sportifs pour les enfants atteints de CC ne sont pas
nombreuses. Toutes les études ont néanmoins rap-
porté des éléments favorables. Des améliorations
significatives dans l'auto-perception de leur fonction-
nement physique, de leur santé mentale et de leur
comportement général apres le camp qui persistent
méme plusieurs mois aprés sont rapportées.’? Il a
été démontré que l'opportunité de s'engager dans un
environnement naturel avec des activités libres et
amusantes, ainsi que le temps libre passé avec
d'autres personnes qui ont surmonté des antécé-
dents médicaux et des événements similaires
(séjour a I'hdpital, intervention, cicatrices), sont d'un
grand soutien d'un point de vue psychologique et
constituent un moyen d'atténuer le fardeau
médico-psychosocial que ces enfants doivent
surmonter.®
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Lutilité de lignes directrices des sociétés
savantes

Sil'exercice physique chez les patient-e-s atteintee-s
de CC offre majoritairement des bénéfices sans risque
additionnel, il peut néanmoins y avoir des patient-e-s
chez qui I'activité physique doit étre recommandée
avec certaines restrictions afin de maintenir un niveau
de sécurité élevé et approprié. Dans ce contexte, on
se réfere souvent aux lignes directrices des sociétés
savantes. La plupart des sociétés médicales et asso-
ciations/fédérations sportives suivent les recomman-
dations concernant la pratique du sport et les cardio-
pathies de I'European Society of Cardiology (ESC) ou
de I'American Heart Academy/American College of
Cardiology (AHA/ACC).1*1> Ces deux lignes directrices
fournissent des recommandations pour les cardio-
pathies en fonction de I'intensité de I'activité physique
avec une approche par classe et niveau de preuve. La
principale différence entre ces deux directives est la
catégorisation primaire de I'état cardiovasculaire. Les
directives de 'AHA/ACC se fondent principalement
sur le diagnostic anatomique sous-jacent, tandis que
les directives de I'ESC ont adopté une approche fonc-
tionnelle basée sur le status hémodynamique et le
risque d'arythmie du<de la patientee. Une autre diffé-
rence est que, contrairement aux directives de 'AHA/
ACC, les directives de I'ESC sont destinées non seu-
lement aux sports de compétition, mais aussi a la par-
ticipation a des sports de loisirs. Elles fournissent une
définition plus détaillée de I'exercice physique et de
I'activité sportive, tant compétitive que récréative.

En raison de I'hétérogénéité des CC et de leur prise
en charge (moment et technique de réparation, lésion
résiduelle), ainsi que de la limite parfois floue entre
I'activité physique compétitive et récréative, les lignes
directrices de I'ESC semblent plus appropriées pour
fournir des recommandations individualisées. L'éva-
luation individualisée est une avancée majeure par
rapport aux directives précédentes qui proposaient
une approche binaire paternaliste avec une déclaration
simplifiée « oui » ou « non » concernant la pratique du
sport de compétition pour les patientee-s atteint-e-s
de CC.

Algorithme d’évaluation pour la pratique

du sport

Comme décrit ci-dessus, au lieu d'orienter le degré
de l'activité physique qui peut étre pratiquée en fonc-
tion de la cardiopathie initiale, les recommandations
devraient étre adaptées aux Iésions résiduelles suite
au traitement chirurgical ou interventionnel.? En 2013,
Budts et al. ont publié un algorithme devant permettre
d'établir un programme d'exercice individualisé pour
les patientse+s avec CC, basé sur les résultats de leur
suivi cardiologique périodique.? Dans leur algorithme,
le status cardiovasculaire actuel du-de la patientee
et son risque d'arythmie (et de mort subite) est dé-
terminé par I'évaluation de cing parameétres : 1) status
et performance ventriculaire évalués par: fonction
myocardique, hypertrophie, surcharge en volume ou
en pression; 2) la pression artérielle pulmonaire; 3) la
dilatation aortique; 4) les arythmies; 5) la saturation
au repos et durant 'exercice. Ces paramétres sont
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ensuite pondérés avec les résultats de I'EEC, la com-
posante statique (nécessité de puissance) du sport
(haute, modérée, basse) et la perception quantitative
subjective de I'effort fourni selon I'échelle de Borg
(haute, modérée, basse) pour formuler une recom-
mandation quant a la pratique de I'activité physique
en question.

Le sport de haut niveau - une pratique en
plein essor

Le sport de compétition de haut niveau a été longtemps
proscrit pour les patientse«s avec CC.1® Cette attitude
était liée d'une part au fait que la plupart des cas de
mort subite cardiaque (MSC) chez les jeunes athletes

Patientee-s
(Parents)

A
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(< 35 ans) avaient été attribués aux Iésions cardiovas-
culaires congénitales structurelles, dont principale-
ment la cardiomyopathie hypertrophique'”; et d’autre
part au manque de données sur la pratique du sport
de haut niveau par des athlétes avec CC. Les recom-
mandations étaient donc principalement basées sur
des consensus d'experts.'® Par conséquent, dans les
versions antérieures des lignes directrices des socié-
tés médicales (comme I'ESC), la pratique de tout sport
de compétition était proscrite aux individus avec une
cardiomyopathie ou une canalopathie et restreintes
au sport avec une intensité statique (puissance) et
dynamique (endurance) légére a modérée pour les
sportifs avec des Iésions valvulaires modérées.’

Cardiologue Pédiatre

Décision partagée

Spo,

l

-
?

J

nsité du sport

Figure. La décision partagée et I'évaluation cardiologique des cinq parametres (ventricules, aorte, pression artérielle pulmonaire
(PaP), saturation en oxygéne (Sp0,), arythmies) au repos et a I'effort permettent aux patiente+s atteint-e>s d'une cardiopathie
congénitale (CC) de participer a des sports de loisirs et de compétition. Adapté selon Pelliccia et al.*¥
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Avec I'amélioration de la prise en charge des CC,
le taux de survie des patientee<s a drastiquement aug-
menté.!’> En paralléle, le nombre de patientee-s avec
CC qui souhaitent participer a des sports de compé-
tition a aussi connu une croissance trés importante.'®
Parmi eux, certains sont porteurs de défibrillateurs
cardioverteurs implantables (DCI). Contrairement a
I'appréhension qui préexistait, les études n'ont pas
rapportés de décés ou d'arrét cardiaque réanimé suite
a une défaillance du DCI, ni de lésions corporelles
graves en lien avec l'activation du DCI durant I'entrai-
nement et la compétition.!®

Avec ces données et I'évolution sociétale, la ques-
tion de la participation aux sports de haut niveau pour
les athletes avec CC a vu un changement de para-
digme : d’'une approche paternaliste et directive, elle
a évolué vers le concept de « décision partagée ».1829
Cette nouvelle méthode est adaptée aux besoins d'ath-
letes avec CC dans le sens d'une médecine centrée sur
le-la patient-e.’®29 Les lignes directrices de I'ESC™,
ainsi que de 'AHA/ACC™ prévoient une catégorie plus
flexible de recommandations « a considérer » pour
plusieurs pathologies qui a I'époque étaient exclues de
la compétition a haut niveau. Malgré tout, le retour de
jeunes athletes atteints de CC et de leurs parents té-
moignent a ce jour encore de I'impact négatif physique
et psychologique d'une approche de surprotection??;
d'ou le besoin critique de programmes individualisés,
adaptés pour des athlétes atteints de CC selon les
recommandations actuelles.

Parmi les adultes avec CC, la MSC reste un éve-
nement rare (< 0,1% par an) dont uniquement 8 %
se produisent durant la pratique du sport®. Les don-
nées manquent toutefois pour établir si l'intensité de
I'exercice représente un facteur de risque de MSC.*»
En revanche, il existe d'autres facteurs de risque de
MSC connus chez les athlétes, notamment l'ethnie
(africaine), le sexe (masculin) et le type de sport
(basket-ball ou football).1¥

Une évaluation telle que proposée par 'ESC et
discutée plus haut, avec une approche fonctionnelle
basée sur I'hnémodynamique et le risque d'arythmie,
est également appropriée et la plus pertinente pour
les individus avec CC souhaitant pratiquer le sport de
compétition.’ Parallelement, les patientee+s avec CC
devraient étre informés ouvertement du risque
existant de MSC inhérent a la pratique du sport de
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compétition. De plus, les mesures de prévention sur
le terrain, tels que I'entrainement a la réanimation et
la disponibilité de défibrillateurs automatisés externes,
restent cruciales pour la sécurité de la pratique du
sport de compétition, non seulement pour les indivi-
dus avec CC, mais également pour toute la commu-
nauté des jeunes athlétes.?V

En conclusion, I'activité physique comporte des
bénéfices multiples pour les patientee«s avec CC, au-
tant physiques que psychologiques. Les pédiatres et
cardiologues pédiatres jouent un réle important dans
I'encouragement et la motivation de leurs patientee-s
avec CC a pratiquer une activité physique réguliére.
Une promotion active de I'exercice physique chez ces
patientee+s est une mesure essentielle de médecine
préventive. Ce message devrait étre répété réguliére-
ment aupres de patientee+s avec CC et leurs parents.

Pour la bibliographie, veuillez consulter
notre version en ligne de l'article.

Le sport est bénéfique pour les patienteess
atteintee+s de CC.

Les patientse-s atteintee+s de CC sont réguliere-
ment confrontés a des restrictions inappropriées
d'activité physique.

Une étude Cochrane portant sur plus de
500 patientee+s n'a révélé aucun événement
indésirable grave.

Les camps de sport constituent un cadre idéal
pour que les enfants atteints de CC prennent
go(t a l'activité physique.

Les patientee«s atteintees de CC souffrent
souvent de discrimination/exclusion des sports de
compétition.

Apres une approche de type « décision partagée »,
la compétition sportive est possible pour les
patientsees atteintses de CC.

L'intensité de I'exercice n'est pas connue pour
étre un facteur de risque de mort cardiaque
subite chez les patienteees atteintee+s de CC.

Tableau. Messages clés sur le sport et les cardiopathies
congénitales (CC)
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