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INTRODUCTION

Selon I'OMS, les maladies chroniques représentent la principale cause de déces dans le
monde (1). Elles sont responsables de plus de 36 millions de décés par an, dont 17,3 millions
(soit 48 %) sont attribués aux maladies cardiovasculaires (1). Caractérisées par leur durabilité
et leur évolutivité, elles engendrent des incapacités, des difficultés personnelles, familiales
et sociales importantes (2). L'augmentation de leur prévalence est attribuable a I’évolution
de la démographie, a I'allongement de I'espérance de vie, au changement des modes de vie,
a I'amélioration de la prise en charge et du traitement des maladies, ainsi qu’a une meilleure

compréhension des facteurs a 'origine de la mauvaise santé et de la maladie (3).

En France, pres de 15 millions de personnes, soit un quart de la population totale, sont
atteintes de maladies chroniques, dont environ 2.8 millions souffrant d’'une pathologie

cardiovasculaire (2).

Dans les pays développés, 1 a 2% de la population serait atteint d’insuffisance cardiaque (4)
avec une augmentation de la prévalence de plus de 10% chez les patients de plus de 70 ans
(4,5). Aux Etats-Unis, l'insuffisance cardiaque affecte plus de 5 millions de personnes avec

environ 600 000 nouveaux cas par an (6-8).

En France, l'incidence de l'insuffisance cardiaque est estimée entre 100 000 et 270 000
nouveaux cas (9). Durant I'année 2008, on dénombrait environ 370 000 personnes
exonérées du ticket modérateur au titre de leur insuffisance cardiaque au sein de la
population couverte par le Régime Général (10), dont 146 900 personnes ont eu une ou
plusieurs hospitalisations complétes en soins de courte durée avec un diagnostic principal
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d’insuffisance cardiaque (11). Le Centre d’épidémiologie sur les causes médicales de déces
(Inserm/CépiDC) a recensé en France prés de 22 000 déces ayant l'insuffisance cardiaque
pour cause initiale (4,1 % de I'ensemble des décés) (12). La quasi-totalité des déces
concernait des personnes agées de 65 ans ou plus : 32,4 % sont survenus chez des personnes
de 65 a 84 ans et 63,6 %, chez des personnes de 85 ans ou plus (12). Linsuffisance cardiaque
colterait prés d’un milliard d’euros par an, ce qui représente 1 % de la consommation des
soins et des biens médicaux (13), dont environ 40 000 euros pour les hospitalisations des

patients en classe NYHA Il a IV selon I'étude épidémiologique EPICAL (14).

L'insuffisance cardiaque est définie comme un syndrome clinique dans lequel les patients
présentent des symptomes (dyspnée, cedémes des membres inférieurs, fatigue) et des
signes (turgescence jugulaire, rales crépitants et déviation du choc de pointe) liés a une
anomalie structurelle ou fonctionnelle du coeur (4,7). On distingue les patients selon 2 types
d’insuffisance cardiaque : 1. I'insuffisance par dysfonction du ventricule gauche avec une
diminution de la fraction d’éjection communément appelée insuffisance cardiaque
systolique, pour laquelle le traitement est bien codifié et permet de soulager les symptomes
et les signes cliniques, d’éviter les hospitalisations et de réduire la morbidité et Ia
mortalité (4,15,16); 2. l'insuffisance cardiaque a fraction d’éjection préservée (4,7) pour

laquelle aucun traitement n’a montré d’amélioration du pronostic (4).

Le traitement de l'insuffisance cardiaque est composé de la mise en place d’une prise en

charge médicale, pharmacologique et d’une thérapeutique non médicamenteuse (4,17).

La recherche d’une pathologie causale lors du diagnostic d’insuffisance cardiaque permet

d’adapter la prise en charge médicale. Ainsi, selon [I'étiologie, une revascularisation
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myocardique peut étre proposée en cas d’ischémie myocardique et une chirurgie valvulaire

peut étre envisagée en cas de valvulopathie significative (4,17).

En I'absence d’intolérance ou de contre-indication, la prise en charge médicamenteuse de
I'insuffisance cardiaque systolique symptomatique (NYHA Il a 1V) associe un Inhibiteur de
I’'Enzyme de Conversion (IEC) et un bétabloquant (4). Un Antagoniste des Récepteurs aux

Minéralocorticoides (ARM) est ensuite associé si les symptomes persistent sous traitement

(4).

D’autres traitements ont un bénéfice moins bien démontré et sont recommandés pour les
patients qui restent symptomatiques malgré cette trithérapie, ou en complément, ou en cas

d’intolérance (4) :

- Livabradine doit étre envisagée chez les patients dont les symptomes persistent
malgré un traitement par bétabloquant, IEC et ARM, et pour les patients qui ne
peuvent tolérer un bétabloquant (FC > 70 bpm) ;

- La digoxine peut étre envisagée chez les patients qui ne peuvent tolérer un
bétabloquant (FC < 70 bpm) ou qui restent symptomatiques malgré un traitement
par bétabloquant, IEC et ARM ;

- L'association hydralazine et isosorbide dinitrate peut étre une alternative a un IEC ou
un ARA si ceux-ci sont mal tolérés, ou peut étre envisagée chez les patients

symptomatiques malgré un traitement bétabloquant, IEC et ARM (4).
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Les diurétiques sont utilisés pour soulager la dyspnée et les cedémes a la dose minimale
efficace pour rétablir et conserver I’euvolémie, méme s'il n’est pas démontré qu’ils réduisent

la mortalité ou les hospitalisations (4).

En complément, le traitement des comorbidités (angor, hypertension artérielle, diabete,
anémie, déficit martial...) est un élément essentiel de la prise en charge globale des patients
insuffisants cardiaques (4,7,18,19), d’autant plus que la plupart des comorbidités
s’accompagnent d’une altération de I'état clinique global qui est un facteur de mauvais
pronostic dans I'insuffisance cardiaque (4,18,19). Ces comorbidités peuvent modifier la prise
en charge pharmacologique de [linsuffisance cardiague par contre-indication des
thérapeutiques recommandées dans l'insuffisance cardiaque, dans le cas par exemple de
I'insuffisance rénale, par aggravation de [linsuffisance cardiaque et par interaction
médicamenteuse entre les traitements de l'insuffisance cardiaque et des comorbidités

(4,18,19).

La thérapeutique non médicamenteuse se compose de plusieurs axes :

1. la mise en place de regles hygiéno-diététiques personnalisées par une diététicienne
selon le stade de l'insuffisance cardiaque et les comorbidités associées ; ces regles
peuvent comporter une limitation des apports en sel (restriction sodée modérée 6
g/24h), une restriction hydrique lors de décompensation (17). Elles sont associées a
la suppression de toute consommation d’alcool, la réduction des facteurs de risque

cardio-vasculaire et la surveillance du poids (1 a 2 fois par semaine) (17) ;
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2.

la pratique d’un exercice physique régulier adapté aux possibilités et aux préférences
du patient. Une réadaptation cardiaque peut étre proposée aux patients qui
présentent un déconditionnement a [leffort, un probleme de réinsertion

professionnelle et/ou sociale et des difficultés d‘adaptation du mode de vie (17) ;

la prise en charge multidisciplinaire comprenant une implication forte des
professionnels médicaux et paramédicaux et la coordination des soins dans le cadre
notamment de I'éducation thérapeutique du patient. Cet accompagnement est un
processus continu centré sur le patient afin de lui permettre d’acquérir des
compétences pour concilier les difficultés liées a la maladie et a la prise en charge
thérapeutique dans son quotidien afin de maintenir sa qualité de vie. L'objectif est de
sécuriser le patient en lui permettant d‘acquérir et/ou de mobiliser et de maintenir
des compétences d’auto-soins et d’adaptation pour I'aider a prendre soin de lui au
quotidien (13,17,20,21). Les recommandations de la société francaise de cardiologie
proposent des objectifs éducatifs comprenant des savoirs, savoir-faire et savoir-étre
a acquérir ; ils sont ciblés autour de 5 grandes thématiques : la maladie, les signes

d’alerte, les traitements, I'alimentation et I’activité physique (22).

En plus de ces thérapeutiques, I'implantation d’un Défibrillateur Automatique Implantable
est indiquée chez les patients présentant un trouble du rythme ventriculaire responsable
d’une instabilité hémodynamique et chez les patients restant symptomatiques (avec une
fraction d’éjection < 35%) en prévention de la mort subite (4). La resynchronisation
cardiaque est indiquée chez les patients restant symptomatiques (classe fonctionnelle NYHA

1I-1V), en rythme sinusal avec des complexes QRS larges et une fraction d’éjection diminuée,
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malgré un traitement pharmacologique optimal afin d’améliorer les symptomes

d’insuffisance cardiaque, de diminuer les hospitalisations et d’améliorer la survie (4).

Les traitements médicamenteux, la défibrillation cardiaque et la resynchronisation cardiaque
améliorent le pronostic des patients atteints d’insuffisance cardiaque systolique (4,23).
Cependant, l'insuffisance cardiaque évolue progressivement chez certains patients et
devient réfractaire aux traitements conventionnels : ces patients en insuffisance cardiaque
dite réfractaire ou terminale sont alors considérés comme candidats a I'implantation d’une

assistance ventriculaire ou a la transplantation cardiaque (23).

La transplantation cardiaque est considérée comme la référence pour le traitement de
I'insuffisance cardiaque terminale (6,7,23,24). Cependant, le nombre de transplantations
cardiaques annuelles se stabilise du fait du manque de donneurs, des facteurs de risque ou
des contre-indications a la transplantation chez certains patients insuffisants cardiaques
(6,23—25). Parallelement, on observe une augmentation du nombre d’implantation
d’assistance ventriculaire (24-26). La Figure 1 montre |’évolution du nombre de greffes

cardiaques et des implantations d’assistances ventriculaires aux Etats-Unis.
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Figure 1: EVOLUTION DE L'IMPLANTATION DES ASSISTANCES VENTRICULAIRES ET DE LA
TRANSPLANTATION CARDIAQUE DE 2007-2012 AUX ETATS-UNIS (25)

En France, le taux d’accés a la greffe est stable : 49% en 2007 contre 48% en 2012 alors que

le nombre de patients en attente de greffe continue d’augmenter (cf. Figure 2) (27).

Chaque année, 150 a 200 dispositifs d’assistance circulatoire mécanique sont implantés et le
nombre de nouveaux patients susceptibles d’étre implantés est estimé entre 600 a 1800 par
an (9). Le nombre d’implantations devrait évoluer vers 500 implantations annuelles du fait
de l'optimisation des matériels, de 'augmentation du nombre d’insuffisants cardiaques et de
la pénurie de greffons (9). Depuis 2010, toutes les implantations d’assistance ventriculaire
sont consignées dans le registre EuroVAD. Selon un état des lieux du registre EuroVAD
présenté le 21 mars 2014, 344 implantations d’assistance ventriculaire a flux continu et de
Ceeur artificiel ont été consignées par les laboratoires dans le registre EuroVAD dans lequel
sont enregistrées toutes les implantations depuis 2010 dont 196 Heartmate 1I®, 54
Heartware® et 73 dispositifs d’assistance de la société IST cardiology comprenant le Jarvik

2000° et le ceeur artificiel total Syncardia®).
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Figure 2 : EVOLUTION DU NOMBRE DE PATIENTS EN ATTENTE DE GREFFE ET DU NOMBRE DE
TRANSPLANTATIONS CARDIAQUES DE 2007 A 2012 EN FRANCE (27)

L’assistance ventriculaire a été introduite par De Bakey dans les années 60 (28). C'est un
dispositif capable de remplacer, de facon temporaire ou permanente, une fonction
cardiaque défaillante (29). Il se distingue du cceur artificiel total qui prend en charge la
totalité de la fonction cardiaque et est indiqué chez les patients en attente de

transplantation pour lesquels aucune autre sorte d’assistance n’est possible (29).

Les dispositifs d’assistance ventriculaire peuvent assister le ventricule droit, le ventricule

gauche ou les deux (29). On distingue les pompes a flux pulsatile ou continu (29,30).

Les pompes a flux pulsatiie miment I'action pulsatile du cceur naturel. Différentes
générations de pompes ont été développées : si les premieres étaient extracorporelles, des
pompes paracorporelles et intracorporelles ont ensuite été élaborées. Les principaux

désavantages de ces pompes sont leur taille (rendant les personnes de petite taille
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inéligibles a I'implantation), le risque infectieux augmenté du fait de la ligne de connexion

(longueur, diametre) et le taux élevé d’accidents thromboemboliques (26,29-32).

Les pompes a flux continu sont des générations de pompes plus récentes. Elles sont plus

petites, plus silencieuses et le risque infectieux est diminué (26,29-32).

Le Heartware® est le dernier dispositif a flux continu approuvé en novembre 2012 comme
« Pont a la transplantation » (25). La durabilité a long terme du Heartware® n’est pas encore

connue, mais I’'étude ENDURANCE évalue cette pompe comme « thérapie définitive » (25).

Les principales caractéristiques des dispositifs d’assistance circulatoire a flux continu sont
synthétisées dans le Tableau 1. Les Annexes 1 et 2 présentent les caractéristiques des
dispositifs a flux pulsatile et des coeurs artificiels temporaires totaux ayant recu un avis

favorable par la HAS.
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Tableau | : DISPOSITIFS D’ASSISTANCE CIRCULATOIRE MECANIQUE A FLUX CONTINU AYANT

RECU UN AVIS FAVORABLE PAR LA HAS POUR LE REMBOURSEMENT (33-41) :

JARVIK 2000°®

HEARTMATE II®

HEARTWARE®

Description Dispositif Dispositif d’assistance Dispositif d’assistance
d’assistance circulatoire mécanique | circulatoire mécanique a
circulatoire a débit continu débit continu électrique,
mécanique a débit électrique, intracorporel mono-
continu électrique, intracorporel mono- ventriculaire gauche
intracorporel mono- | ventriculaire gauche
ventriculaire gauche :
avec cable rétro-
auriculaire
avec cable abdominal

Indication - situation aigué - situation aigué - situation aigué

- situation élective

- situation élective

- situation élective

Composition

- pompe a sang

- pompe a sang

- pompe a sang

du dispositif - controleur de - contrOleur de systéme | - controleur de systéeme
systeme - source d’alimentation | - source d’alimentation
- source - modules de données - modules de données
d’alimentation

Débit 6,5 I/min 10 I/min 10 I/min

Source Une batterie Deux batteries Deux sources

d’alimentation

rechargeable
portable

Autonomie : 8 a 12h
(batterie Li-ion) ou de
24 a 40h (batterie de
réserve au plomb)

rechargeables portables
Autonomie : 12h

Une unité
d’alimentation mobile
(batterie de secours)
pour les patients
bénéficiant de la
derniére version du
controleur de systeme
(systeme Pocket).

d’alimentation :

soit 2 batteries Li-ion
soit 1 batterieet 1
alimentation électrique
Autonomie : 4 a 6h
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L’étude REMATCH a évalué le bénéfice d’'un systéeme d’assistance ventriculaire permanent
sur 129 patients insuffisants cardiaques sévéres ne pouvant bénéficier d’'une transplantation
cardiaque. Une amélioration significative de la survie a été observée a un et deux ans (53%
et 23% sous assistance, contre 23% et 8% sous traitement médical). Sur le plan de la
tolérance, une augmentation des hémorragies, des infections et des troubles neurologiques

a également été mise en exergue dans cette étude (25,42,43).

Une étude plus récente a comparé I'implantation d’un dispositif d’assistance ventriculaire
non pulsatile (Heartmate 11®) aux anciens dispositifs Heartmate XVE® (modéle utilisé dans
I’étude REMATCH) ; elle montre une augmentation de la survie de 23 % a 58% avec le

dispositif continu (25).

Les dispositifs d’assistance ventriculaire peuvent étre indiqués dans différentes situations :

- «pont a la transplantation » : patients inscrits sur liste de greffe mais qui ne
pourraient pas survivre ou risqueraient de développer un dysfonctionnement
d’organes en attendant la greffe (6,8,25,26,44).

-« pont a la candidature » : patients non encore inscrits sur liste de greffe, mais qui
pourraient devenir éligibles a la transplantation (6,25).

-« thérapie définitive » : alternative définitive a la transplantation chez les patients
inéligibles a la greffe (6,8,25,26,44).

-« pont jusqu’au rétablissement » : assistance temporaire jusqu’a la récupération
cardiaque (6,25,26,44). La probabilité de récupération de la fonction myocardique est
difficilement évaluable (9) mais cela concerne moins de 2 % des patients non éligibles

a la transplantation qui sont alors explantés.

22



lIs sont contre-indiqués dans l'insuffisance respiratoire sévere, l'insuffisance hépatique
sévere (cirrhose, hypertension portale, etc.), les troubles majeurs de la crase sanguine, les
hémorragies incontrblées, les syndromes septique et inflammatoire systémiques non
controblés, les lésions irréversibles documentées du systéme nerveux central, un accident
vasculaire cérébral récent, la cachexie, les maladies systémiques avec atteinte de plusieurs
organes, les désordres psychiatriques mettant en péril I'observance du traitement, un
mangque de coopération, une affection de mauvais pronostic lorsque I'espérance de vie est

inférieure a 2 ans, (9).

Parmi les complications liées a l'assistance ventriculaire, on retrouve les infections, les
accidents thromboemboliques, le développement d’insuffisance cardiaque droite, le risque

hémorragique, les défaillances mécaniques (9,23,24).

Les infections sont une cause significative de morbidité et de mortalité chez les patients
porteurs d’une assistance ventriculaire (8). Entre 8 et 34 % des infections liées a I’assistance
ventriculaire sont sévéres, les infections sévéres surviennent le plus souvent au niveau des
cables (8,9,45-47). La plupart sont facilement curables, mais 5 a 20 % sont responsables de

déces (45).

Deux études réalisées chez des patients porteurs d’une assistance ventriculaire a flux
continu ont mis en lumiére une augmentation du taux de thromboses liées a la pompe,

associée a une morbidité et une mortalité importante (47,48).

Du fait des risques thromboemboliques associés avec I'ensemble des dispositifs d’assistance,
I'anticoagulation et les traitements antiagrégants plaquettaires sont indiqués pour les
patients assistés, en plus du traitement de I'insuffisance cardiaque (24,30,49). La plupart du

temps, I'INR cible pour ces patients est compris entre 2 et 3.
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L'insuffisance cardiaque droite est une complication fréquente de I'assistance ventriculaire
gauche. Elle touche 20 a 50 % des patients et reste un facteur majeur de morbidité et de

mortalité postopératoires (25,50).

Une approche multidisciplinaire de ces patients est importante lors de la discussion de
I'indication, de I'optimisation préopératoire, de I'implantation, de I’éducation au patient et

du suivi au long cours notamment sur les complications associées a I'assistance (51,52).

L'impact de la mise en place de cette approche multidisciplinaire est étudié dans une étude
rétrospective qui rapporte la réduction significative du co(t global de la prise en charge, de

la durée d’hospitalisation apres implantation et des taux de réadmission a 30 jours (53).

Le succés de l'implantation dépend de la préparation par une équipe multidisciplinaire
adaptée aux patients et a leurs aidants pour le retour a domicile (30). Le patient, son
entourage et les soignants doivent étre a l'aise et compétents pour assumer la responsabilité
de la surveillance, la maintenance de l'appareil dans les différentes activités de la vie
guotidienne. Pour cela, I'environnement de la maison est évalué, le patient et son entourage
sont éduqués sur les principaux composants du systeme et la facon d'identifier et de
répondre adéquatement aux symboles d'alarme et aux signaux sonores. Un
accompagnement est réalisé par une équipe pluridisciplinaire notamment sur la diététique,
I'activité physique, les soins de routine pour prévenir les complications (30). Les spécificités
de cette prise en charge rendent les résultats dépendants d’une organisation apparentée a

celle de la transplantation d’organes (54).

Au CHU de Grenoble, le parcours dans la suite de l'implantation d’une assistance
ventriculaire est comparable a celui des transplantés cardiaques (cf. Figure 3), a I'exception

de l'infirmiere coordinatrice et les cardiologues qui assurent leur suivi en hopital de jour. En
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effet, I'infirmiére coordinatrice dépend de I'hépital de jour de cardiologie qui prend en
charge les patients insuffisants cardiaques, ainsi qu’une des cardiologues qui est également
coordinatrice du réseau des insuffisants cardiaques RESIC 38, tandis que la deuxieme
cardiologue appartient a I’équipe de I’'HDJ transplantation qui réalise le suivi pré-greffe et

post-greffe des patients transplantés cardiaques.

Réanimation
Bloc cardiaque cardio-
thoracique

Chirurgie Réadaptation Retour a HDJ
cardiaque cardiaque domicile cardiologie

Figure 3 : PARCOURS DE SOINS DU PATIENT APRES IMPLANTATION D’UNE ASSISTANCE
VENTRICULAIRE AU CHU DE GRENOBLE

Dans les suites de l'implantation d’une assistance ventriculaire, un accompagnement
personnalisé est réalisé auprés du patient et de son entourage par les différents soignants
(médecins, infirmiers, diététiciens, kinésithérapeutes, aides-soignants, pharmaciens,...) qui
gravitent autour du patient, tout au long de son parcours de soins (chirurgie cardiaque,

réadaptation cardiaque, hopital de jour).

Un accompagnement éducatif ciblé sur 'assistance ventriculaire est réalisé des I'admission

en chirurgie cardiaque afin de favoriser I'autonomie du patient lors du retour a domicile.

Les patients sont impliqués dans leurs soins en lien avec I'assistance ventriculaire et sont

formés par I'équipe soignante a changer les batteries, a se connecter sur le secteur, a
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reconnaitre les alarmes, afin qu’ils se familiarisent avec le dispositif d’assistance

ventriculaire.

Lors de I’hospitalisation en réadaptation cardiaque, I'ingénieur référent du laboratoire
commercialisant le dispositif implanté réalise deux formations d’une demi-journée destinées
au patient et a son entourage, ainsi qu’aux soignants de premiers recours qui vont le
prendre en charge lors de son retour a domicile (Infirmiere diplomée d’Etat, Médecin
traitant, Cardiologue de ville et Médecin du SAMU). Les soignants présents a proximité des
patients assistés sont ainsi formés a la gestion des pannes courantes et aux différents gestes
techniques en lien avec I'assistance ventriculaire (réalisation du pansement, changement de
batterie, changement du contréleur ...). Les médecins du SAMU sont également conviés pour
gu’ils soient informés des particularités techniques et des difficultés potentielles de la prise
en charge en lien avec I'assistance ventriculaire. Le patient est a ce moment identifié dans la
liste des « patients remarquables » pouvant étre pris en charge par le SAMU. La Figure 4
synthétise les principaux points abordés lors de la formation dans le cas des patients assistés
par Heartmate II°. Un des objectifs de ce temps de formation est également d’anticiper les
problématiques qui pourront étre rencontrées au domicile du patient en lien avec
I'appareillage et l'agencement du logement. Enfin, ces deux demi-journées assurent
également la formation continue de I'équipe de réadaptation cardiaque (IDE, médecins,

internes) qui prend en charge le patient.

26



>  Alimentation électrique de la pompe : (Annexe IIl)

o Verification et charge des batteries

o Remplacement des batteries

o Changement de source d’alimentation (des batteries a la PBU et inversement)
»  Comment identifier les alertes et les alarmes (voir Annexe II)

»  Comment réagir face & une urgence :

o laliste des contacts d’urgence
o plan d’'urgence (comprenant les communications de secours et le transport)

»  Changement du contréleur de systeme

»  Autotest du contréleur de systeme

»  Activités quotidiennes :

Nutrition

Prise de douche (a I'aide de I'accessoire pour douche)
Sommeil

Exercice physique .
Utilisation des accessoires HeartMate : Etuis, porte batteries...

00000

»  Soins au point de sortie du cable percutané :
o Nettoyage
o Pansement

Figure 4 : PRINCIPAUX POINTS DE FORMATION REALISES POUR LE HEARTMATE I (55)

Lors de la sortie d’hospitalisation, un accompagnement au domicile du patient est réalisé par
I'ingénieur référent du matériel ou par la cardiologue et une infirmiére du service de

réadaptation cardiaque.
L’objectif de cet accompagnement est triple :

- Il permet de vérifier que tous les points critiques liés a I'appareillage et a
I'agencement du domicile du patient ont été identifiés en amont. Quelques exemples
de ces points critiques décrits dans la check-list en tableau 2 sont : Le patient a-t-il a
tout moment une accessibilité a son téléphone portable ? Dispose-t-il d’'une lampe
de poche sur sa table de nuit en cas de coupure de courant, afin de pouvoir se mettre
rapidement sur batterie ? Peut-il se rendre aux toilettes sans avoir a se mettre sur
batterie ? A-t-il facilement accés au disjoncteur si une coupure électrique survient ?

La douche est-elle compatible avec l'utilisation du kit de douche fourni par le
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laboratoire de I’assistance ventriculaire ? Le patient pourra-t-il s’organiser pour
prendre sa douche avant le passage des infirmiéres ? etc. ;

Le patient et a sa famille peuvent revoir au domicile le fonctionnement de la machine
et avoir a leur disposition des soignants formés pouvant répondre aux
problématiques qu’ils identifient ;

L’équipe qui accompagne le patient a domicile rencontre et forme a cette occasion
les soignants de premier recours qui n‘ont pas pu se déplacer, du fait de leurs
contraintes professionnelles, lors de la formation initiale en réadaptation cardiaque,

ainsi que les ambulanciers qui réaliseront les transports du patient pour les

différentes consultations de ce dernier.

Tableau II: CHECK-LIST DES POINTS CRITIQUES VERIFIES AU DOMICILE DU PATIENT

APPAREILLE PAR HEARTMATE I1° (55)

Plan d’action si

nécessaire
. Action a
Oui | Non . Date
faire

Chambre a coucher

Est-elle facile d’accés ? RDC ou 1 étage ?

Y a-t-il une prise de terre disponible pour ['unité
d’alimentation Heartmate I1°?

. s oy s kN oy s . . ®
La prise dédiée a I'unité d’alimentation Heartmate Il est-elle
commandée par un interrupteur mural ?

Y a-t-il une lampe de poche a disposition en cas de coupure
électrique ?

Y a-t-il un téléphone accessible ?

Les numéros d’urgence sont-ils affichés prés du ou des
postes ?

La liste des personnes a contacter est-elle accessible ?

La lumiére est-elle facile d’accés depuis le lit ?

Electricité

Le tableau a fusibles est-il facile d’acces ?

Le fusible dédié a la prise pour l'unité d’alimentation
Heartmate II” est-il identifié ?

Un fusible de rechange est-il disponible ?

Autres éléments
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Enfin, lors des hospitalisations de jour des patients assistés, une évaluation réguliere des
savoirs, savoir-faire et savoir-étre est réalisée pour adapter I'accompagnement de ces
derniers et leur permettre une acquisition complémentaire de compétences, dans le but
d’avoir des réponses adaptées aux différentes problématiques qu’ils rencontrent au

guotidien.

Au vu de I'augmentation du nombre d’implantations, I'objectif de ce travail est de réaliser
une étude de besoins des patients porteurs d’une assistance ventriculaire afin d’adapter la

prise en charge multidisciplinaire réalisée au CHU de Grenoble.
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Résumé

Introduction : Dans les pays développés, l'insuffisance cardiaque touche 1 a 2% de la
population. L'implantation d’une assistance ventriculaire représente une alternative a la
transplantation cardiaque dans l'insuffisance cardiaque terminale et 100 a 150 patients sont
implantés chaque année. Ces chiffres devraient évoluer vers 500 implantations annuelles. Ce
travail a pour objectif d’analyser les besoins des patients porteurs d’une assistance

ventriculaire au CHU de Grenoble.
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Méthode : Des entretiens semi-structurés ont été réalisés par téléphone a I'aide d’un guide
d’entretien préétabli. Apres retranscription des entretiens, une analyse thématique a été

réalisée.

Résultats : 6 des 8 patients implantés ont été interrogés et 5 grandes thématiques ont
émergé de l'analyse des verbatims: 1. Le vécu de I'implantation ; 2. La machine; 3. Les

traitements ; 4. L'entourage ; 5. Le systéme de soins.

Discussion : Les résultats rapportent I'importance de la maitrise de |'assistance cardiaque
sans laquelle les patients ne seraient plus en vie, mais aussi les contraintes de la maladie sur
le quotidien et I'impact psychologique inhérent au risque de panne et a la durée de vie de la
machine. Contrairement aux données de la littérature, les traitements ne sont pas percgus
comme des difficultés par les patients interrogés, a I'exception de la stabilisation de I'INR.
Les patients, satisfaits de leur prise en charge hospitaliere, rapportent le manque de

connaissance de leurs soignants de premier recours.

Conclusion : Ce travail a permis d’appréhender les besoins des patients et de mettre en
exergue plusieurs pistes de travail pour initier la mise en place d’un soin collaboratif ville-

hopital nécessaire au suivi optimal des patients.

Mots-clefs : insuffisance cardiaque terminale, assistance ventriculaire, analyse de besoins,

accompagnement des patients.
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Abstract

Introduction: In developed countries, 1-2% of the adult population has Heart Failure.
Ventricular assist device emerged as an alternative to heart transplant in advanced heart
failure and 100-150 patients are currently implanted each year. These numbers are expected
to reach 500 annual implantations. The aim of this study is to conduct a needs analysis of the

patients fit with a ventricular assist device, at the Grenoble Teaching Hospital.

Methods: Semi-structured phone interviews have been made b thanks to a predetermined

interview guide. After transcribing the interviews, a thematic analysis was conducted.

Results: 6 of 8 patients implanted were interviewed and five major themes emerged from
the analysis of the verbatim: 1. The experience of implantation; 2. The device; 3. Treatments

; 4. Patient’s relative; 5. HealthCare system

Discussion: The results relate the importance of managing the ventricular assist device,
without which patients would no longer be alive, but also the constraints of the disease on
daily life and the psychological impact due to the risk of failure of the device and to its life
expectancy. Contrary to literature data, treatments are not perceived as difficulties by the
patients surveyed, with the exception of the stabilization of the INR. Patients are satisfied
with their hospital care but report the lack of knowledge of healthcare professionals in

primary care.

Conclusion: This work allows us to understand the needs of patients and highlight several
areas for improvement to initiate the establishment of a collaborative care necessary for

optimal patient care.

Keywords: advanced heart failure, ventricular assist device, needs analysis, follow up.
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Introduction

Les maladies chroniques représentent un probléme économique et de santé publique qui
affectent 15 millions de personnes en France, dont 2,8 millions souffrent de pathologies
cardiovasculaires (1,2). La prévalence de l'insuffisance cardiaque est estimée entre 1 et 2%
de la population dans les pays développés avec une augmentation de la prévalence de plus
de 10% chez les patients de plus de 70 ans (4). En 2008, 370 000 patients étaient pris en
charge a 100% par l'assurance maladie pour une insuffisance cardiaque qui a été
responsable de 22 000 décés (12). On estime qu’elle colterait en France prés d’un milliard
d’euros par an, ce qui représente 1 % de la consommation des soins et des biens médicaux

(13).

L'insuffisance cardiaque est définie comme un syndrome clinique dans lequel les patients
présentent des symptomes (dyspnée, cedemes des membres inférieurs, fatigue) et des
signes (turgescence jugulaire, rales crépitants et déviation du choc de pointe) liés a une

anomalie structurelle ou fonctionnelle du coeur (4,7).

Sa prise en charge thérapeutique est composée d’une thérapeutique médicamenteuse
associant un Inhibiteur de I'Enzyme de Conversion et un bétabloquant auxquels peut étre
ajouté un Antagoniste des Récepteurs aux Minéralocorticoides. Elle est adaptée en fonction
de I'état clinique et de la symptomatologie du patient et complétée par la prise en charge
des comorbidités associées (angor, hypertension artérielle, diabéte, anémie, déficit

martial...) (4,7,18,19).
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A ces thérapeutiques médicamenteuses s’ajoutent le suivi de regles hygiéno-diététiques
personnalisées, un exercice physique régulier adapté, et le suivi éducatif multidisciplinaire

(13,17,20-22).

L'implantation d’un Défibrillateur Automatique Implantable peut étre indiquée chez les
patients présentant un trouble du rythme ventriculaire et chez les patients restant
symptomatiques afin de prévenir la mort subite. La resynchronisation cardiaque peut étre
recommandée chez les patients restant symptomatiques, en rythme sinusal avec des
complexes QRS larges et une fraction d’éjection diminuée afin d’améliorer l'insuffisance

cardiaque (4).

L'ensemble de ces dispositifs thérapeutiques augmente le pronostic des patients atteints
d’insuffisance cardiaque systolique (4,23). Cependant, l'insuffisance cardiaque devient
réfractaire aux traitements conventionnels pour certains patients qui sont alors considérés
comme candidats a I'implantation d’une assistance ventriculaire ou a la transplantation

cardiaque (23).

Alors que le nombre de transplantations cardiaques se stabilise en France comme aux Etats-
Unis, la proportion d’assistance ventriculaire est en augmentation (9,23,24,26,27,56). Cette
augmentation est attribuée a 'amélioration des dispositifs d’assistance ventriculaire qui sont
de plus petite taille, avec un risque d’infection diminué (25,29), mais aussi au manque de
donneurs et aux contre-indications a la transplantation chez certains patients insuffisants

cardiaques (6,23,24).
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L’assistance ventriculaire est un dispositif capable de remplacer, de fagon temporaire ou
permanente, une fonction cardiaque défaillante (29). On distingue les pompes a flux
pulsatile des pompes a flux continu, plus récentes, qui sont les dispositifs désormais utilisés
et qui ont pour avantage d’étre de plus petite taille et d’avoir une ligne de connexion moins
longue qui diminue le risque infectieux (26,29-32). Leurs caractéristiques sont présentées

dans I’Annexe A.

Plusieurs études comparant la survie des patients non appareillés, appareillés par un
systeme pulsatile ou par un systeme a flux continu, ont permis de montrer une
augmentation significative de la survie chez les patients porteurs d’une assistance

ventriculaire a flux continu (25,42,43).

Les dispositifs d’assistance ventriculaire sont indiqués dans différentes situations :

-« pont a la transplantation » : patients inscrits sur liste de greffe qui ne pourraient
survivre sans |'assistance ventriculaire ;

-« pont a la candidature » : patients non-inscrits sur liste de greffe mais qui pourraient
devenir éligibles a la transplantation ;

-« thérapie définitive » : alternative définitive a la transplantation chez les patients
non éligibles a la transplantation ;

-« pont jusqu’au rétablissement » : assistance temporaire jusqu’a la récupération

cardiaque (8,24-26,44).

Plusieurs complications sont décrites en lien avec I'implantation des dispositifs d’assistance
ventriculaire telles que des infections, des hémorragies ainsi que des accidents
thromboemboliques, une insuffisance cardiaque droite et la défaillance mécanique du

dispositif d’assistance ventriculaire (8,9,23,24,43,50).
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En plus des thérapeutiques spécifiques a [linsuffisance cardiaque, I'ajout d’une
anticoagulation (INR cible : 2 a 3) et de traitements antiagrégants plaquettaires est justifié
par les risques thromboemboliques associés a tous les dispositifs d’assistance ventriculaire

(24,30,49).

Une approche multidisciplinaire des patients appareillés est importante dans la discussion de
I'indication, I'optimisation préopératoire, I'implantation, I'’éducation du patient notamment
sur la diététique, I'activité physique, les soins de routine pour prévenir les complications
notamment sur les complications associées a l'assistance, la préparation du retour au
domicile et le suivi chronique (30,51,52). Les spécificités de cette prise en charge rendent les
résultats dépendants d’une organisation apparentée a celle de la transplantation d’organes

(54).

Au CHU de Grenoble, le parcours de soins du patient suite a I'implantation d’une assistance
ventriculaire est comparable a celui des transplantés cardiaques, a I'exception de I'équipe

qui les prend en charge.

. Reamm.atlon Chirurgie Réadaptation Retour a HDJ
Bloc cardiaque cardio- . : o . :
. cardiaque cardiaque domicile cardiologie
thoracique

Figure A : PARCOURS DE SOINS DU PATIENT APRES IMPLANTATION D’UNE ASSISTANCE
VENTRICULAIRE AU CHU DE GRENOBLE
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Au cours de son hospitalisation post-implantation, un accompagnement personnalisé est
réalisé aupres du patient et de son entourage. |l est réalisé tout au long du parcours de soins
par l'ensemble des différents soignants (médecins, infirmiers, diététiciens,

kinésithérapeutes, aides-soignants, pharmaciens...) qui gravitent autour du patient.

Concernant la formation au dispositif implanté, les patients sont impliqués dans les soins
pour se familiariser avec le dispositif d’assistance ventriculaire dés I’hospitalisation en
chirurgie cardiaque. Deux demi-journées de formation sont ensuite organisées lors de
I’hospitalisation en réadaptation cardiaque. Elles sont destinées au patient, a son entourage
et a ses soignants de premier recours. Elles concernent la gestion des pannes courantes et la
formation aux différents gestes techniques en lien avec |'assistance ventriculaire (réalisation

du pansement, changement de batterie, changement du contréleur...).

Les médecins du SAMU et les ambulanciers sont aussi formés aux particularités techniques
et aux difficultés potentielles de la prise en charge de ces patients. Lors de la sortie
d’hospitalisation, un accompagnement au domicile du patient est réalisé pour vérifier que
tous les points critiques liés a I'appareillage et a I'agencement du domicile du patient ont été
identifiés et refaire le point sur la gestion du dispositif d’assistance ventriculaire au quotidien

avec le patient, son entourage et les soignants de premiers recours.

Enfin, lors des hospitalisations de jour des patients assistés, une évaluation réguliere des
savoirs, savoir-faire et savoir-étre est réalisée pour adapter 'accompagnement et apporter

des réponses personnalisées aux différentes problématiques rencontrées.
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Devant [|'élargissement des indications des dispositifs d’assistance ventriculaire et
I"augmentation du nombre d’implantations, I'objectif de ce travail est de réaliser une étude
de besoins aupres des patients porteurs d’une assistance ventriculaire au CHU de Grenoble

afin d’adapter I'accompagnement multidisciplinaire de ces derniers.

Méthodologie

Des entretiens semi-structurés ont été effectués par téléphone, a l'aide d’'un guide
d’entretien préétabli (cf. Annexe B), auprés des 8 patients porteurs d’une assistance
cardiaque pris en charge au CHU de Grenoble au 13 septembre 2013. Pour chaque entretien,
un enregistrement audio et une retranscription ont été réalisés. Les verbatims ont ensuite

été découpés en unités de sens et une analyse thématique a été réalisée.

Résultats

Six des 8 patients ont été interrogés du 27 septembre au 8 novembre 2013. Deux patients
n’ont pas été interrogés du fait de I'absence de réponse apres 10 appels pour chacun d’entre
eux et la retranscription de I'un des enregistrements a été rendue difficile du fait de sa

mauvaise qualité.

Les patients interrogés sont agés de 50 a 71 ans (4ge moyen 63 ans) et sont porteurs d’une

assistance ventriculaire (5 Heartmate II® et 1 Jarvik 2000®) depuis 1 a 5 ans (délai moyen 3
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ans). L'implantation a eu lieu a la suite de plusieurs années d’insuffisance cardiaque

chronique pour 2 patients, alors que 4 des 6 patients ont été implantés en urgence dans les

suites d’une insuffisance cardiaque sévére sur cardiopathie ischémique.

Le Tableau A ci-dessous résume les principaux themes émergeant des verbatims des patients

et I’Annexe C reprend l'intégralité des verbatims des patients.

Tableau A : SYNTHESE DES RESULTATS DE L’ANALYSE THEMATIQUE

| - LE VECU DE L'IMPLANTATION

1- L’ASSISTANCE VENTRICULAIRE, UNE NOUVELLE VIE

Quatre patients sur six considérent que sans le
ceeur artificiel ils ne seraient plus en vie.

"S’il n’y avait pas le coeur artificiel je serais
sGrement pas la (...) donc bon moi je le vois
comme une aide"

2- UNE DECISION PARFOIS VECUE COMME SUBIE

Quatre patients sur six disent ne pas avoir
réellement pris la décision de I'implantation. Ils
étaient dans le coma.

Un seul patient explique avoir été demandeur
de I’assistance cardiaque.

"Ce n’est pas moi qui ai pris la décision jétais
dans le coma... je me suis réveillé avec le coeur
artificiel"

"Moi j’étais tellement mal que je réclamais au
Dr... quand est-ce qu’on me le pose quand est-
ce qu’on me le pose"

Deux patients abordent [I'acceptation du
dispositif, un appareil auquel ils se sont
habitués.

"L"appareil en lui-méme ne me pose pas de
souci (...) je I'ai accepté tout de suite"

"La premiere semaine c’était dur a accepter
puis apreés je m’y suis habitué maintenant je
bricole je fais plus attention quoi"

3- DIMINUTION DES APTITUDES PHYSIQUES

Cing patients sur six trouvent que leurs forces
physiques sont diminuées.

Un patient considere avoir retrouvé la quasi-
totalité de ses capacités physiques mais il
trouve aussi qu’il se fatigue plus vite qu’avant.

"J’ai pas encore récupéré a 100%, au niveau
force physique je suis loin de ce que j'étais
avant"

"J'ai récupéré a peu prés tout ce que j'avais
perdu"
"Je reste quand méme un peu faible sur mes
jambes"
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4- REDUCTION DES ACTIVITES

Trois patients sur six disent qu’ils ne peuvent
plus effectuer leur travail.

Cing patients sur six ont d{ renoncer a leurs
loisirs.

"I y a eu un avant avec une vie un peu plus
professionnellement mouvementée, et
aujourd'hui j'ai une vie de retraité"

"C’est une quantité de petits deuils a faire vous
savez on doit faire un deuil de beaucoup de
choses les 20 km de randonnée en montagne
c’est fini"

5- PERTE D’AUTONOMIE

Deux patients constatent avoir perdu de leur
autonomie.

"Avec la morphine, je ne conduis plus donc y’a
une perte d’autonomie c’est mon épouse qui
conduit la voiture"

"J’ai peur d’étre dépendant, de ne plus étre
autonome quoi"

Un patient parle de son insuffisance cardiaque.

" J’ai pas mal d’cedéme je gonfle de la jambe si
vous voulez et de temps en temps il y a des
varices qui peétent quoi et ca cest di a
I'insuffisance cardiaque"

6- IMPACT PSYCHOLOGIQUE

Deux patients sur six évoquent |’atteinte morale
de [l'assistance ventriculaire et pensent qu'il
serait important d’en informer les patients
avant I'implantation.

")’ai peut-étre un peu fanfaronné parce que je
me disais ¢a va on m’a posé |'appareil je m’en
suis sorti je suis encore vivant ¢a va bien quoi et
puis je me suis apercu petit a petit que j'étais
bloqué pour beaucoup de choses et petit a petit
¢a m’a miné un petit peu enfin un petit peu plus
gu’un petit peu et je me suis décidé a aller voir
un psy"

7- ENVIE DE PARLER ET DE SAVOIR

Cing patients sur six disent ne pas ressentir le
besoin de parler ou de connaitre plus de choses
sur leur maladie.

Cependant, trois patients sur six expliquent
gu’ils seraient volontaires pour expliquer leur
pathologie aux personnes en attente
d’implantation d’une assistance ventriculaire.

"Je me pose pas trop de questions, en plus
j'évite de m'en poser trop"

"Je n'ai pas envie de parler de ¢a surtout que je
n’ai pas envie qu’on sache que jai un coeur
artificiel"

"Dire comment j’ai vécu a quelqu’un qui a a
prendre la décision, la je suis d’accord"
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Il = LA MACHINE : une contrainte intégrée dans le mode de vie

1- UN OUTIL MAITRISE

Tous les patients se sont bien habitués a
|'utilisation et au fonctionnement de I'appareil.

lIs rapportent I'importance de la bonne maitrise
de la machine.

")’ai pas vraiment de difficultés pratiques en
terme d’alertes ou autres, ¢a va je maitrise"

"Savoir bien maitriser tout ce qui est sonneries,
les changements de batterie, les alertes en cas
de coupure de courant, tout ¢a il faut bien le
maitriser c’est rassurant et sécurisant"

2- LA PEUR DE LA PANNE

Cing patients sur six évoquent une certaine
angoisse due au risque de panne.

"Une machine reste une machine"

")’ai peur que ¢a marche plus"

"Si I'appareil il fonctionne pas j'ai 30 secondes,
30 secondes apreés je tombe dans le coma si le
moteur on le change pas"

3- LA DUREE DE FONCTIONNEMENT DE L’APPAREIL

Quatre patients sur six exposent leur crainte
guant a I'espérance de vie de la machine.

"Un jour ou l'autre elle s'arrétera"
“La seule chose que je ne malitrise pas et que
certains autres maitrisent, c’est la durée"

4- UNE SOURCE DE DESAGREMENT QUOTIDIEN

Un matériel lourd et embarrassant

Cing patients sur six expliquent que le transport
du matériel les handicape dans leur vie de tous
les jours.

")’allais régulierement a Paris en réunion en TGV
bon c’est fini je peux plus avec le matériel vous
vous imaginez si je dois trimballer les batteries
de nuit en TGV y’a 30 kg de matériel"

"Le chargeur, l'ordinateur, les cables ca fait
beaucoup de choses"

Les risques d’infection
Un seul patient considere les infections comme
un réel probléme.

Tous les autres affirment au contraire n’avoir
aucun probléme relatif aux infections.

")’ai des infections avec le tuyau qui sort de mon
ventre"

")’ai pas eu d’infections mais j’ai des soins tous
les deux jours et en ce moment tous les jours
pour éviter justement"

Les problémes techniques

Un patient rapporte avoir rencontré quelques
difficultés techniques avec son assistance
ventriculaire. Cependant, il souligne la rapidité
de la prise en charge.

"Au début y'a eu quelques soucis avec les
contréleurs qui étaient un petit peu défectueux
et qui ont été changés immédiatement je les ai
rebranchés moi-méme sans probleme"

Les douleurs résiduelles
Un seul patient se plaint de ressentir des
douleurs permanentes.

"Ca me bousille un petit peu la vie quoi une
douleur permanente c’est pas facile a supporter
guand-méme "
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Il — LES TRAITEMENTS

1- UNE CHARGE PEU IMPORTANTE

Cinqg patients sur six estiment les

médicaments ne sont pas un probleme.

que

Deux patients abordent le nombre de

médicaments a prendre.

Un patient évoque le traitement d’une autre
pathologie.

"Avec les médicaments, il n'y a aucune difficulté"
“Je les prends, je ne fais pas d’allergies a rien
tout se passe bien"

"Les médicaments finalement j'en ai
beaucoup pour le mal que j'ai"
")’ai pas d’intolérance aux médicaments ; c’est

simplement que ¢a en fait beaucoup, c’est tout"

pas

"C’'est important sur les médicaments surtout
parce que moi je suis diabétique un petit peu si
vous voulez donc on me surveille de A a Zon me
tient au courant de tout"

2- ANTICOAGULANTS ET INR

Stabilisation difficile

Pour trois patients sur six, le dosage et la
stabilisation de [I'INR semblent étre une
préoccupation.

"Pour moi ¢a fait du yoyo mais j’ai pu bénéficier
grace au Dr B. d’un appareil pour me piquer moi-
méme"

"LINR qu’il faut réguler au départ, c’était difficile
a régler mais maintenant ¢a va"

Régime alimentaire
Deux patients parlent de I'alimentation en lien
avec I'INR.

"C'est la période des tomates et des haricots
verts, il faudrait éviter d'en manger... ¢a joue
énormément sur la viscosité du sang"

"Le régime alimentaire pour éviter des
thromboses qui peuvent étre dues a I'appareil, a
la turbine, de manger trop de chou tout ce qui
concerne I'INR"

3- MEDECINES ALTERNATIVES

Un patient explique avoir recours a des
médecines alternatives pour mieux supporter
certains désagréments attribués au cceur
artificiel.

"La douleur s'est quand-méme réduite depuis le
début des séances d'acupuncture"
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IV - L'"ENTOURAGE

LA FAMILLE

Cing patients sur six parlent de la famille et plus
particulierement de leur conjoint comme une
véritable aide dans la vie de tous les jours.

Pour deux patients, il ressort plus
particulierement l'aide de I’entourage dans la
gestion des soins.

Par ailleurs, un patient dit qu’il ne souhaite pas
impliquer son entourage.

Pour deux autres patients, la famille apparait
plutét comme une source de soutien et un
support motivationnel.

"Mon entourage c’est mon épouse (...) Elle
connait les médicaments elle connait la machine
régulierement elle change les batteries pour pas
perdre la main. Si y'avait besoin elle serait
capable d’expliquer a quelgu’'un du SAMU
comment ca fonctionne"

"Mes enfants (...), mon épouse, (...)ils savent
intervenir sur I'appareil si jamais y’a un
probleme pour changer le controleur en cas ou il
soit défaillant"

"Non, mais ¢a vient de mon caractére ca je suis
assez indépendant. C'est affolant pour les autres
donc je sais pas bien ce qu'ils feraient"

"Si elle n'était pas |3, je ne serais peut-étre plus
la non plus"

V — LE SYSTEME DE SOINS

1- LE CHU

Une équipe trés présente

Tous les patients sont satisfaits de I'équipe
hospitaliére lors de I'implantation de I’assistance
ventriculaire ainsi que pour leur suivi.

Quatre patients relatent avoir eu beaucoup
d’explications sur leur assistance ventriculaire
avec leur entourage, ce qui les a aidés.

"Tres bien et tout le personnel, aussi bien les
médecins que le personnel soignant"

"Que ce soit le kinég, que ce soient les
infirmieres, les aides-soignantes, le personnel
d’entretien et de maintenance, le chirurgien,
I"anesthésiste... Moi j’ai été trés satisfait de tout"
"C'est surtout rassurer le patient, bien lui
expliquer comme on m’a fait moi "

Accessibilité aux soins
Un seul patient évoque la distance entre le CHU
et son domicile comme un probleme.

"Il faut aller tous les mois ou tous les 2 mois sur
Grenoble ¢a fait 65 km aller 65 km retour"
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2- LE MEDECIN TRAITANT

Pour les six patients, le médecin traitant n’est
pas formé au cceur artificiel. Il ne connait pas
leur maladie et ne peut par conséquent plus
s’occuper d’eux mis a part quelques pathologies
bénignes.

"Je suis allé lui présenter mon coeur artificiel et
lui expliqguer puisqu'il ne connaissait pas
évidemment"

"On a une relation entre guillemets particuliere
parce que il n’y connait rien donc ¢a lui fait trés
peur"

3- CARDIOLOGUE DE VILLE

Lors de I’entretien, un patient parle de son
cardiologue et reléve son manque de
compétence.

"Le cardiologue en ville il fait une échographie et
siy’a un probleme il I'envoie a I'hopital au CHU,
il est incapable de dire autre chose bon il va voir
qu’il y a un probléme"

4- LES INFIRMIERES

Un des patients parle des infirmieres qui
viennent régulierement apporter les soins au
domicile. Il relate le manque de capacité de ses
dernieres a gérer le stress dans certaines
situations d’urgence auxquelles elles sont parfois
confrontées.

"Hier matin qu’il y a eu une panne de courant de
5 minutes a peu pres l'infirmiere était la en train
de faire les soins et donc I'appareil a sonné moi
j’étais sur batterie donc j’ai pas eu de souci mais
la base a sonné puisque dés qu’on coupe le
courant y’a une alarme qui se met en route et
donc elle a eu tres peur elle a fait un bond elle a
cru que c’était elle qui avait touché quelque
chose qu’il fallait pas enfin voila donc les gens
méme les professionnels de santé qui sont
autour de vous ben ils sont un peu déroutés, ils
sont un peu déconcertés"

5- LE PHARMACIEN D’OFFICINE

Trois patients sur six considérent le pharmacien
d’officine comme un simple commercant ne
connaissant pas vraiment leur pathologie.

Un seul explique que son pharmacien s’implique
vraiment dans la prise en charge de son
traitement.

"Ce sont des commergants, eux aussi, y'a que le
chiffre d'affaires qui compte"

“Il y connait rien non plus ¢a c’est clair, tous les
gens qui n’y connaissent rien ¢a leur fait trés trés
peur"

"Super il est bien attentif a mon traitement"
"S'il trouve quelque chose en trop, il appelle
['hopital pour avoir des renseignements"
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Discussion

Ce travail a permis d’appréhender les besoins et les perceptions des patients porteurs
d’assistance ventriculaire au CHU de Grenoble. A notre connaissance, cette étude est la
seule analyse de besoins réalisée en France aupres de cette population. Cependant,

plusieurs limites peuvent étre mises en exergue :

- Les entretiens ont été réalisés par téléphone. Cela a pu diminuer la qualité et la
guantité des données recueillies aupres des patients par I'enquéteur car il était plus
difficile pour ce dernier d’instaurer une relation de confiance propice a ce type
d’entretien du fait du mode d’administration choisi pour cette étude.

- Si nous avons contacté la totalité des patients sous assistance ventriculaire afin
d’avoir I'exhaustivité des besoins, les entretiens n’ont pas pu étre réalisés pour 2
patients qui sont restés injoignables malgré 10 appels effectués pour chacun d’eux.

- Enfin, la mauvaise qualité de I'enregistrement d’un patient atteint une dysphonie a
compliqué la retranscription de I’entretien. Certains verbatims ont donc pu étre

manqués lors de cet entretien.

Notre étude a permis de démontrer que les patients voyaient I'assistance ventriculaire
comme « une nouvelle vie ». En effet, I'un d’eux explique : « I'impact du cceur artificiel dans
ma vie, c'est qu'il m'a permis de la conserver ». Ces résultats sont en accord avec I'étude
REMATCH qui a montré une amélioration significative de la survie chez des patients en
insuffisance cardiaque séveére ayant bénéficié d’une assistance ventriculaire (42,43); ils
correspondent aussi aux perceptions recueillies dans le cadre d’une analyse de besoins

réalisée auprées des patients transplantés au CHU de Grenoble dans laquelle 8 patients sur 11
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parlent de la greffe comme d’'une chance, comme d’un don représentant pour eux

I’opportunité de continuer a vivre (57).

Quatre patients rapportent I'effet bénéfique, voire salvateur, de I'assistance cardiaque dans

leur vie, malgré des contraintes importantes au quotidien.

De la méme maniére, les transplantés cardiaques ou pulmonaires parlent d’'un mélange de
sentiments entre gratitude d’étre en vie et résignation (58). lls observent une amélioration

de leur santé mais aussi I'apparition d’effets génants ou de complications (58).

L'analyse des entretiens révele la peur de la panne chez les patients, ainsi qu’une inquiétude

guant a la durée de vie de la machine (abordée par 5 des 6 patients).

L'incertitude quant au futur est aussi décrite pour les patients insuffisants cardiaques (46).
Une revue de la littérature réalisée chez ces patients, afin d’évaluer leurs expériences et
leurs perceptions de la vie avec la maladie, révele différentes thématiques, dont le fait de

vivre au « jour le jour » (59).

Dans une étude australienne, des entretiens semi-structurés ont été réalisés aupres de 40
patients pour comparer leur expérience relative a 3 maladies chroniques (insuffisance
cardiaque, BPCO, DT2). Contrairement aux autres pathologies ciblées dans cette étude, les
insuffisants cardiaques interrogés ont la perception de vivre dans l'incertitude quant a leur

espérance de vie (60).
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Plusieurs points pouvant étre vécus par les patients comme des désagréments de

I’assistance ventriculaire ont été mis en lumiére dans notre étude :

e Lavie de tous les jours avec I’assistance

La plupart des patients ressentent une diminution de leurs capacités physiques et ont la
perception d’étre limités dans leurs activités de loisir mais aussi professionnelles avec, pour
2 patients, une perte d’autonomie associée. Un patient explique : « c’est une quantité de
petits deuils a faire ; vous savez, on doit faire un deuil de beaucoup de choses ; les 20 km de
randonnée en montagne, c’est fini ». Deux patients évoquent, lors des entretiens, I'impact
sur le moral induit par la maladie et précisent qu’il serait intéressant d’aborder cette

guestion avec les patients avant I'implantation.

La littérature définit la qualité de vie comme une donnée subjective prenant en compte des

aspects physiques, psychologiques et sociaux (31,61,62).

Plusieurs études ont été réalisées afin d’évaluer la qualité de vie des patients atteints
d’insuffisance cardiaque et rapportent une diminution de la qualité de vie en lien avec les

atteintes physiques, psychologiques et sociales (62-69).

Une étude réalisée chez 58 patients insuffisants cardiaques a évalué a l'aide d’auto-
guestionnaires les effets de la dépression et de I'anxiété sur la qualité de vie de ces patients.
Les résultats montrent une altération de la qualité de vie des patients insuffisants cardiaques

atteints de symptomes dépressifs (70).
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e La machine

Les patients interrogés rapportent plusieurs problématiques en lien avec la machine, telles
gue I'encombrement lié au matériel, le risque de panne et les infections. Tous les patients

pensent par contre maitriser correctement I'appareil au quotidien.

Une étude qualitative réalisée chez 11 patients porteurs d’une assistance ventriculaire a flux
continu met en lumiére trois principales thématiques en lien avec la machine : 1- la capacité
a prendre en main le matériel : les patients cherchent a acquérir rapidement les moyens de
se débrouiller avec leur matériel; 2- la dépendance physique a leur « machine » : les
patients parlent de leur situation comme étant « littéralement attachés a un
appareil 24h/24» ; 3- le confort physique : il est surtout évoqué par les femmes qui sont

particulierement génées par le poids du matériel (71).

e Complications en lien avec I’assistance ventriculaire

Si 'ensemble des patients interrogé dans le cadre de notre étude a expliqué I'importance et
la régularité des soins apportés au point de sortie, un seul des 6 patients a rapporté des
problemes récurrents d’infections. Cela peut s’expliquer par notre faible échantillon car la

littérature rapporte des infections séveéres pour 8 a 34% des patients assistés (8,9,45-47).

e Les traitements

Au vu des informations recueillies, les traitements apparaissent comme une charge peu
importante pour les patients. Cing patients expliquent que les médicaments ne sont pas un
probléme. Le nombre de prises est évoqué par 2 patients sans que cela n’apparaisse comme
une contrainte. Les traitements anticoagulants et la difficulté de stabilisation de I'INR sont
les seuls points abordés concernant cette thématique.
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Plusieurs études réalisées chez des patients insuffisants cardiaques révelent la complexité de
la prise quotidienne de médicaments (16). Les patients interrogés dans ces études identifient
plusieurs problématiques : I'oubli de prise de certains médicaments (16) ; la complexité
logistique (gestion du nombre de prises (15,16,59,72), du type de médicaments et les heures

de prise) ; la panne d’approvisionnement (16) et les effets indésirables (15,59,72).

Parmi nos 6 patients interrogés, on retrouve |'absence de problématique par rapport aux
traitements, que les patients aient été implantés en urgence ou suite a une dégradation de
I'insuffisance chronique. De méme, aucune différence n’est observée quand on compare les
verbatims en fonction des durées de séjour en réadaptation entre les patients hospitalisés
sur une courte période (3 a 4 semaines) et ceux qui ont eu une hospitalisation prolongée

alors que cela aurait pu induire une meilleure appropriation des traitements.

Si la durée du séjour en rééducation ou le fait d’étre implantés en urgence ne semble pas
avoir d’influence sur la perception de problématiques en lien avec le médicament pour les
patients interrogés dans cette étude, d’autres hypothéses peuvent étre posées et seraient
intéressantes a explorer. En effet, on peut penser que la mise en place déja effective d’'une
organisation pour la prise des traitements (pour les patients déja traités pour I'insuffisance
cardiaque avant I'implantation) limite les problématiques médicamenteuses de ces patients,
d’autant plus que les thérapeutiques sont identiques, a I'exception de I'anticoagulation.
D’autre part, I'importance accordée au traitement pourrait étre minimisée pour ces patients
devant l'impact physique, psychologique et social de [I'implantation d’un dispositif

d’assistance ventriculaire dans la vie quotidienne.
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Pour 5 patients, la famille est une aide dans la vie de tous les jours. Pour 2 patients, elle est
une aide dans la gestion des soins, alors que 2 autres patients trouvent un soutien et un
support motivationnel dans I'environnement familial. Un des patients disait a propos de sa

femme : « Si elle n’était pas la, je ne serais peut-étre plus la non plus ».

Ces résultats se retrouvent dans une étude qualitative ou 6 proches de patients porteurs
d’une assistance ventriculaire décrivent leur expérience comme « donneurs de soins ». Les
participants décrivent leur implication dans les soins quotidiens et disent apporter un

soutien émotionnel a leurs proches (73).

L'impact positif du support social est également révélé dans une revue de la littérature
effectuée afin d’examiner la relation entre le support social et le comportement d’auto-soins
chez les patients insuffisants cardiaques. Elle met en lumiére I'importance du role de la
famille qui aide les patients a maintenir un comportement positif d’auto-soins. La famille
apparait comme la source principale de soutien émotionnel pour les patients (74) mais aussi

comme une aide dans la gestion des soins quotidiens (57,72,74-76).

D’autre part, chez les patients transplantés, une étude a rapporté une divergence entre les
perceptions des patients et des soignants sur le role de I'entourage. Les soignants interrogés
évoquaient I'entourage comme un soutien organisationnel, alors que les patients précisaient
gu’ils souhaitaient impliquer le moins possible leur entourage dans la gestion de leur
traitement et soulignaient le role de leur entourage en tant que source de motivation et de

soutien (57).
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Plusieurs travaux sur les patients insuffisants cardiaques rapportent I'importance de la

communication entre patients et soignants (65,72,77).

Dans une étude qualitative réalisée chez 11 patients insuffisants cardiaques, les patients
rapportent leur satisfaction quant aux soins recus dans le cadre d’entretiens semi-structurés.
Huit de ces patients parlent de I’'hépital comme d’une source de support ou ils peuvent
trouver des informations sur leur pathologie et ils insistent sur la disponibilité et le temps

pris par les soignants pour encourager les échanges (77).

Les soignants sont considérés par les patients comme une aide dans la gestion et dans les
décisions inhérentes a leur pathologie. Cependant, sur les 26 patients interrogés, quelques-
uns décrivent des difficultés dans leurs relations avec les soignants et se plaignent de leur
inaccessibilité mais aussi du manque d’informations et de temps fournis par les soignants

(72).

Notre étude révele une relation plus complexe. Si, pour I'ensemble des patients, I'équipe
hospitaliere est une réelle aide dans la gestion de leur maladie, il n’en est pas de méme pour
les soignants du premier recours. La plupart des patients expliquent cela par un manque de
connaissance de la part des médecins généralistes : « il n’y connait rien, donc ¢a lui fait trés

peur », mais aussi du pharmacien d’officine ou des infirmieres a domicile.

Une étude qualitative réalisée chez des patients porteurs d’une assistance ventriculaire
rapporte l'inquiétude des patients lors de contacts avec des soignants non familiers avec les

dispositifs d’assistance ventriculaire (71).

Ces résultats sont corroborés par I'étude réalisée aupres des patients transplantés au CHU

de Grenoble et de leurs soignants dans laquelle plusieurs verbatims appuyaient la mise a
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I’écart du médecin généraliste méme pour la prise en charge de pathologies bénignes du fait

de la relation de confiance instaurée avec les soignants hospitaliers (57).

Un médecin généraliste que nous avons interrogé sur le sujet précise : « Le probléme du
ceeur artificiel, c’est que c’est quelque chose qu’on ne voit jamais en médecine générale. On
voit les greffés, mais on ne voit pas les gens avec leur cceur artificiel ; donc c’est en dehors de

nous ».

Perspectives

Trois pistes principales émergent de cette étude :

1. Compléter ce travail par une analyse des besoins des soignants hospitaliers et des
aidants, afin de confronter les perceptions et besoins identifiés par chacun aux
résultats de notre travail. Cela concernerait d’'une part I'ensemble des soignants qui
participent aux différentes étapes du parcours de soins des patients sous assistance
ventriculaire, afin de confronter les représentations des soignants sur les besoins des
patients et d’identifier les problématiques - spécifiques ou non - rencontrées au
cours de la prise en charge de ces patients. D’autre part, 'interrogation des aidants
pourrait permettre d’identifier les ressentis et les problématiques que ces derniers
rencontrent au quotidien dans la gestion de la maladie et dans le support

motivationnel qu’ils apportent aux patients.
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2. Explorer les hypotheses posées quant a I'absence de problématique en lien avec les
médicaments que fait ressortir I'analyse des verbatims des patients. En effet, ce
constat, qui diverge de la littérature, est intéressant a approfondir afin d’identifier s’il
s'agit d’une absence de difficulté autour des médicaments (la prise en charge
médicamenteuse étant antérieure a la mise sous assistance cardiaque et une
organisation étant donc déja mise en place en routine), ou si la présence d’autres
préoccupations du patient, notamment en lien avec la machine, positionnent

finalement les contraintes médicamenteuses comme accessoires.

3. Se rapprocher des médecins traitants et des soignants de ville qui gravitent autour du
patient pour prendre en compte leurs besoins et les problématiques en lien avec
I'assistance ventriculaire auxquelles ils sont confrontés. Cette approche permettra
d’initier une communication entre les soignants hospitaliers et de premier recours,
pierre angulaire pour initier la mise en place d’un soin collaboratif autour du patient.
Une sensibilisation des soignants de premier recours sur |’assistance ventriculaire

pourrait ensuite étre personnalisée en fonction des besoins identifiés.

Conclusion

Ce travail a permis d’appréhender les besoins des patients et de mettre en exergue plusieurs
pistes de travail nécessaires pour initier la mise en place d’un soin collaboratif ville-hépital

nécessaire au suivi optimal des patients.
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DISCUSSION GENERALE

Notre travail a permis d’appréhender les besoins et les attentes des patients porteurs d’'une
assistance ventriculaire au CHU de Grenoble. Quel apprentissage peut-on en tirer pour la

pratique et I'adaptation de la prise en charge au CHU de Grenoble ?

Lors de la période d’inclusion de notre étude (septembre 2013), 8 patients suivis au CHU de
Grenoble étaient assistés : 7 patients avec Heartmate 1I1® et 1 patient avec Jarvik 2000®.
Depuis, deux de ces patients ne sont plus assistés, 1 patient a été explanté du fait d’'une
récupération myocardique et un autre a regu une transplantation cardiaque, alors que 6
nouveaux patients ont été implantés: 3 Heartware®, 2 Heartmate [I® et un double

Thoratec® (dont 2 sont décédés des suites de l'intervention).

A court terme, les patients ont identifié plusieurs informations importantes a transmettre

selon leur vécu et la chronologie de I'implantation (Annexe 2) :

1. Avant la pose de l'assistance ventriculaire, 2 patients estiment qu’il est nécessaire
d’étre prévenu de l'impact psychologique en lien avec la maladie chronique et

I'implantation pour étre aidé a faire face et a garder le moral.

2. Aprés I'implantation, trois patients rapportent I'importance des informations sur la
machine, telles qu’elles sont déja faites, afin de faciliter la maitrise du matériel et la

gestion des alertes, mais aussi de connaitre ses inconvénients et son impact sur les
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activités de la vie quotidienne. Deux patients rapportent des besoins spécifiques sur
des problématiques qui leur sont propres : les informations sur I'alimentation et son

impact sur I'INR, pour l'un, et sur les médicaments du diabete pour l'autre.

Ces résultats montrent une satisfaction quant aux informations sur la machine et une
hiérarchisation de I'importance des informations nécessaires selon le vécu et les besoins
spécifiques des patients. La mise a disposition d’informations, en dehors des formations
organisées autour du matériel, semble donc a personnaliser pour chaque patient en

respectant les besoins et le temps de ce dernier.

A moyen terme, plusieurs pistes émergent de ce travail :

1. Compléter ce travail par une analyse des besoins des soignants hospitaliers et des

aidants, afin de confronter les perceptions et besoins identifiés par chacun.

D’une part, cela concernerait 'ensemble des soignants qui participent au parcours de
soins des patients sous assistance ventriculaire, aux différentes étapes du diagnostic
de linsuffisance cardiaque terminale, au suivi du patient appareillé afin de
confronter les représentations des soignants sur les besoins des patients et
d’identifier les problématiques - spécifiques ou non - rencontrées autour de la prise
en charge de ces patients. Cela permettrait également de confronter les besoins
percus par les soignants avec ceux des patients et d’identifier les représentations des
soignants et leur impact dans la prise en charge. In fine, cela peut également
permettre de mettre en exergue la cohésion du discours des différents soignants de

I’ensemble des services qui interviennent dans le parcours de soins.
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D’autre part, I'interrogation des aidants pourrait permettre d’identifier les ressentis
et les problématiques que ces derniers rencontrent au quotidien dans la gestion de la
maladie et dans le support motivationnel qu’ils apportent aux patients. Cela nous
apparait d’autant plus intéressant qu’une étude qualitative réalisée sur 6 personnes
ressources identifiées par les patients fait ressortir le sacrifice et I'adaptation au
guotidien vécus par les aidants de patients porteurs d’une assistance ventriculaire
(73).

Cette analyse pourrait étre proposée sous forme de questionnaire a compléter par le
conjoint du patient, personne ressource identifiée a plusieurs reprises dans nos
résultats et pouvant également percevoir des besoins non exprimés par le patient en

lien avec des problématiques du quotidien.

Explorer les hypothéses posées quant a I'absence de problématique en lien avec les
médicaments qui ressort de I'analyse des verbatims des patients. En effet, ce constat,
qui diverge de la littérature, est intéressant a approfondir afin d’identifier s’il s’agit
d’'une absence de difficulté autour des médicaments (la prise en charge
médicamenteuse étant antérieure a la mise sous assistance cardiaque et une
organisation étant donc déja mise en place en routine), ou si la présence d’autres
préoccupations du patient, en lien avec la machine, positionnent finalement les
contraintes médicamenteuses comme accessoires. La mise en place d’entretiens
semi-dirigés sur la thématique médicamenteuse pourrait permettre de vérifier ces
hypothéses, de favoriser la mise en évidence de leviers ou freins a la prise en charge

médicamenteuse et d’optimiser 'accompagnement du patient si nécessaire.
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3. Se rapprocher des médecins traitants et des soignants de ville qui gravitent autour du
patient pour prendre en compte leurs besoins et les problématiques en lien avec
I'assistance ventriculaire auxquelles ils sont confrontés. Cette approche permettra
d’initier une communication entre les soignants hospitaliers et de premier recours,
pierre angulaire pour initier la mise en place d’un soin collaboratif autour du patient.
Une sensibilisation des soignants de premier recours sur I'assistance ventriculaire

pourrait ensuite étre personnalisée en fonction des besoins identifiés.

Un médecin généraliste que nous avons interrogé sur le sujet précise : « J'aimerais
savoir comment fonctionne son matériel, j‘aimerais bien savoir ce qu’il a comme
traitement anticoagulant; apres je ne sais pas s’il y a autre chose. Moi ce que
j’aimerais savoir ce sont les précautions a prendre, les risques, les éventuels dangers
et les traitements qui vont avec, les éventuelles contre-indications. Mais en fait, ¢a ne
suffit pas : moi j'aimerais aller dans le service et voir, qu’on me montre exactement
comment ¢a marche ».

Ces verbatims expriment le souhait pour ce médecin de comprendre comment
fonctionne la machine et quelle est sa prise en charge afin d’avoir a disposition les

messages-clés pouvant étre fournis aux patients lors de leur prise en charge.

4. Ces besoins nous ont été rapportés également au début de I’étude par les soignants
hospitaliers. Cette nécessité de mise a la disposition des professionnels de santé
d’outils de formation, concernant en particulier la machine et son fonctionnement,
pourra étre un axe d’amélioration de la prise en charge communautaire des patients

si 'analyse de besoins réalisée auprés des soignants de premiers recours la confirme.
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In fine, cela permettra d’adapter I'ingénierie de formation et les outils qui pourraient
étre développés par les soignants experts dans le domaine concerné, en fonction des
besoins et contraintes de chacun. Cela permettra également d’avoir des clés sur les
supports a privilégier : par exemple, du fait du manque de temps des médecins
libéraux, une ingénierie de formation continue par le biais d’'un support informatique
en e-learning qui prendrait ainsi en compte les contraintes horaires de chacun des
protagonistes. Cependant, il semble important que les soignants puissent également

manipuler le matériel pour étre préts a agir en cas d’urgence.

Ainsi, plusieurs perspectives peuvent étre imaginées a moyen terme pour adapter la prise en
charge du patient assisté et initier un soin collaboratif ville-hépital efficace, pouvant

répondre aux sollicitations des patients et améliorer leur prise en charge.
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THESE SOUTENUE PAR : Marie-Elise FERRIER

TITRE : Analyse des besoins auprés des patients porteurs d’une assistance ventriculaire

CONCLUSION

En France, l'insuffisance cardiaque touche entre 100 000 et 270 000 nouveaux cas par an.
L'implantation d’une assistance ventriculaire représente une alternative a la transplantation
cardiaque, traitement de référence de l'insuffisance cardiaque terminale. Actuellement, 100
a 150 assistances ventriculaires sont implantées chaque année, visant a permettre la
récupération d'une fonction cardiague autonome, I'attente une transplantation cardiaque,
ou la thérapie définitive en cas d’impossibilité de transplanter. Ces chiffres devraient évoluer
vers 500 implantations annuelles, du fait de I'optimisation du matériel, du nombre croissant
de patients insuffisants cardiagques et de la pénurie de greffons. Dans ce contexte
d’augmentation du nombre de patients éligibles a I'implantation d’une assistance

ventriculaire, se pose la question de |'adaptation de la prise en charge multidisciplinaire.

L’objectif de notre travail était de réaliser, aupres de I'ensemble des patients porteurs d’'une
assistance ventriculaire, une analyse exploratoire des besoins par téléphone afin d’adapter
au mieux leur accompagnement thérapeutique et éducatif. Les entretiens ont été

retranscrits et une analyse thématique des verbatims a été réalisée.

Six patients ont été interrogés et 5 grandes thématiques ont émergé de I'analyse des
verbatims: 1. Le vécu de I'implantation ; 2. La machine ; 3. Les traitements ; 4. L’entourage ;

5. Le systéme de soins.
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Les résultats, en accord avec la littérature, rapportent I'importance de la maitrise de
I'assistance cardiaque sans laquelle les patients ne seraient plus en vie, mais aussi les
contraintes de la maladie sur le quotidien et I'impact psychologique inhérent au risque de
panne et a la durée de vie de la machine. A l'inverse des études réalisées chez les patients
insuffisants cardiaques, les traitements ne sont pas percus comme des difficultés par les
patients interrogés et ne les préoccupent pas, a I'exception de la stabilisation de I'INR avec

les anticoagulants. Les patients sont tous satisfaits de leur prise en charge hospitaliere mais

relevent le manque de connaissance des soignants de premiers recours.
Des résultats obtenus par notre étude émergent trois pistes de travail : 1. La réalisation

d’une analyse de besoins auprés des soignants des patients assistés, afin de pouvoir
confronter les perceptions patient/soignant; 2. L'exploration de la divergence retrouvée

avec la littérature pour les préoccupations en lien avec la thérapeutique médicamenteuse

afin d’objectiver si cette absence de problématique peut étre liée a la présence d’autres
préoccupations plus prégnantes ; 3. La sensibilisation des professionnels de premier recours

sur "assistance ventriculaire et son fonctionnement, afin de permettre a ces professionnels

d’avoir a leur disposition le minimum d’informations requis et d’initier la mise en place d’un

soin collaboratif nécessaire au suivi optimal des patients.
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ANNEXES

Annexe 1 : DISPOSITIFS D’ASSISTANCE CIRCULATOIRE MECANIQUES A FLUX PULSATILE

AYANT RECU UN AVIS FAVORABLE PAR LA HAS POUR LE REMBOURSEMENT (78-82)

THORATEC PVAD® EXCOR® HEARTMATE XVE®
Description Dispositif d’assistance Dispositif d’assistance | Dispositif d’assistance
circulatoire mécanique | circulatoire circulatoire
pulsatile pneumatique | mécanique, pulsatile mécanique pulsatile
paracorporel pneumatique électrique
paracorporel, mono intracorporel mono-
ou bi-ventriculaire ventriculaire gauche
Indication - situation aigué - patients insuffisants | - situation aigué
- situation élective cardiaques - situation élective
Composition - pompe a sang Kit « mono PVAD » - pompe a sang
du dispositif - canules - pompe a sang - contréleur de
- cables pneumatiques | - canule auriculaire ou | systéeme
et électriques apicale - source
- console de commande | - canule artérielle d’alimentation
pneumatique - ligne d’activation - modules de données
Kit « bi PVAD »
- 2 pompes a sang
- canule auriculaire
- canule auriculaire ou
apicale
- 2 canules artérielles
- ligne d’activation
Débit 6,5 |/min 10 I/min
Source Batteries Deux batteries

d’alimentation

Autonomie : 8h

rechargeables
portables

Source d’alimentation
de secours portable
Autonomie : 10 a 15h
par batterie
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Annexe 2 : CEEURS ARTIFICIELS TOTAUX AYANT RECU UN AVIS FAVORABLE PAR LA HAS POUR
LE REMBOURSEMENT (83,84)

CARDIOWEST® ou SYNCARDIA TAH-t®

Description Dispositif d’assistance circulatoire
mécanique pneumatique intracorporel
orthotopique bi-ventriculaire

Indication - situation aigué
- situation élective

Composition | - 2 ventricules artificiels indépendants
du dispositif | - 4 valves mécaniques

- cables pneumatiques

- console de commande pneumatique
- modules de données

Débit 9,5 I/min
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Annexe A : DISPOSITIFS ACTUELLEMENT UTILISES AU CHU DE GRENOBLE (33-41)

JARVIK 2000°®

HEARTMATE I1®

HEARTWARE®

g

Description Dispositif Dispositif d’assistance | Dispositif d’assistance
d’assistance circulatoire mécanique | circulatoire mécanique a
circulatoire a débit continu débit continu électrique,
mécanique a débit électrique, intracorporel mono-
continu électrique, intracorporel mono- ventriculaire gauche
intracorporel mono- | ventriculaire gauche
ventriculaire gauche :
avec cable rétro-
auriculaire
avec cable abdominal

Indication - situation aigué - situation aigué - situation aigué

- situation élective

- situation élective

- situation élective

Composition

- pompe a sang

- pompe a sang

- pompe a sang

du dispositif - controleur de - controleur de - controOleur de systéme
systeme systeme - source d’alimentation
- source - source d’alimentation | - modules de données
d’alimentation - modules de données

Débit 6,5 |/min 10 I/min 10 I/min

Source Une batterie Deux batteries Deux sources

d’alimentation

rechargeable
portable

Autonomie : 8 a 12h
(batterie Li-ion) ou 24
a 40h (batterie de
réserve au Plomb)

rechargeables
portables

Autonomie : 12h

Une unité
d’alimentation mobile
(batterie de secours)
pour les patients
bénéficiant de Ia
derniére version du
controleur de systeme
(systéme Pocket)

d’alimentation :

soit 2 batteries Li-ion
soit 1 batterieet 1
alimentation électrique
Autonomie : 4 a 6h
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Annexe B : GUIDE D’ENTRETIEN AVEC LES PATIENTS

VOTRE AVIS NOUS INTERESSE...

Afin de vous accompagner au mieux dans votre quotidien, nous souhaiterions pour mieux
vous connaitre faire le point avec vous des difficultés que vous rencontrez au quotidien par
rapport a votre maladie cardiaque.

Pour cela, nous vous remercions de bien vouloir répondre a ce questionnaire.

Vous étes: O unhomme Ounefemme

Quel age avez-vous ?

Quel métier exercez-vous actuellement ?

Comment avez-vous vécu la pose du cceur artificiel ?

Quel est le nom de votre coeur artificiel ?

O Heartmate 11® o Jarvik 2000°®

Actuellement, qu’est-ce qui vous préoccupe le plus concernant votre cceur artificiel ?

Quelles sont les difficultés que vous rencontrez au quotidien ?

- Avec les médicaments (approvisionnement — gestion des prises)

- Avec la machine (alertes — matériel — infections — maniement — autonomie)

- Autre chose
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Vous sentez-vous entouré(e) par rapport au coeur artificiel ? ?

O oui 0O non

Si oui, quelle est I'implication de votre entourage dans la gestion de votre maladie et/ou
de vos traitements ?

Quel est I'impact de votre coeur artificiel dans votre vie (familiale — professionnelle —
sociale - personnelle) ?

Quelles sont les informations importantes a avoir selon vous pour les différentes étapes de
la pose du coeur artificiel?

- Avant

- Au moment de I'opération

- Apres

Souhaiteriez-vous avoir plus d’informations sur le cceur artificiel ? Si oui, sur quel sujet ?

Seriez-vous intéressé(e) par des moments d’échanges collectifs avec d’autres personnes
porteuses d’un coeur artificiel sur vos problématiques communes ?

O oui 0O non

Si oui, quels seraient les sujets que vous souhaiteriez aborder lors de ces échanges ?

Que pensez-vous de votre relation avec les soignants (hopital — médecin traitant -
pharmacie) ?

Y a-t-il autre chose que vous souhaiteriez aborder avec moi ?
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Annexe C: TABLEAU RECAPITULATIF DES VERBATIMS RETROUVES DANS L’ANALYSE

THEMATIQUE

| - LE VECU DE L'IMPLANTATION

1- L’ASSISTANCE VENTRICULAIRE, UNE NOUVELLE VIE

Quatre patients sur six considerent que
sans le coeur artificiel, ils ne seraient plus en
vie.

"Ca m'a sauvé la vie"

"S’il n’y avait pas le cceur artificiel, je ne
serais sGrement pas la ; déja ca, j'en ai pris
conscience, et si j'y étais je serais trés mal,
donc bon moi je le vois comme une aide"
"L'impact du cceur artificiel dans ma vie,
c'est qu'il m'a permis de la conserver"
"Heureusement qu'il y a ¢a sinon..."

"Ca m'a beaucoup aidé, c'est sar"

"Ca fait bizarre, mais bon je suis en vie:
c'est déja bien, je vis avec une machine"

2- UNE DECISION PARFOIS VECUE COMME SUBIE

Quatre patients sur six disent ne pas avoir
réellement pris la décision de
I'implantation. Ils étaient dans le coma.

Un seul patient expligue avoir été

demandeur de I'assistance cardiaque.

"Je ne I'ai pas vraiment vécu dans la mesure
ou apres l'infarctus j’ai été mis dans le coma
artificiel et je me suis réveillé avec le coeur
artificiel ; entre les deux j’ai rien vécu"
"C'est mon épouse qui a pris la décision"
"Ce n’est pas moi qui ai pris la décision,
j’étais dans le coma... je me suis réveillé
avec le cceur artificiel"

"C’est ma femme qui a pris la décision"

"Je I'ai bien vécu dans la mesure ou j'étais
demandeur"

"Moi j'étais tellement mal que je réclamais
au Dr...: quand est-ce qu’on me le pose,
guand est-ce qu’on me le pose ?"

Deux patients abordent I'acceptation du
dispositif, un appareil auquel ils se sont
habitués.

"L’appareil en lui-méme ne me pose pas de
soucis, c’est un corps étranger qui est a
I'intérieur, bon ben je m’y suis fait on a
bien des couronnes sur les dents c’est la
méme chose, enfin pas tout a fait: c’est
aussi des corps étrangers, je |'ai accepté
tout de suite"

"La premiére semaine c’était dur a accepter
puis apres je m’y suis habitué ; maintenant
je bricole, je fais plus attention quoi "
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3- DIMINUTION DES APTITUDES PHYSIQUES

Cinq patients sur six trouvent que leurs
forces physiques sont diminuées.

Un des patients considere avoir retrouvé la
guasi-totalité de ses capacités physiques ; il
trouve aussi qu’il se fatigue plus vite
gu’avant.

"Je suis essoufflé au bout de 2 km, je suis
fatigué quoi"

"J’ai pas encore récupéré a 100%, au niveau
force physique je suis loin de ce que j'étais
avant"

"J'ai récupéré a peu pres tout ce que j'avais
perdu"

"J'ai les analyses qui sont trés trés bonnes
comme elles étaient au départ"

"Je reste quand méme un peu faible sur
mes jambes"

"Je fatigue assez vite"

4- REDUCTION DES ACTIVITES

Trois patients sur six disent qu’ils ne
peuvent plus effectuer leur travail.

Cinq patients sur six ont d0 renoncer a leurs
loisirs.

"Ce sont des choses que je ne peux plus
faire : travailler tout simplement"

"J’allais régulierement a Paris en réunion en
TGV, bon c’est fini, je peux plus avec le
matériel ; vous vous imaginez si je dois
trimballer les batteries de nuit en TGV, y'a
30 kg de matériel"

"Il y a eu un avant, avec une vie un peu plus
professionnellement mouvementée, et
aujourd'hui j'ai une vie de retraité"

"Je travaillais, maintenant je ne travaille
plus parce que je peux pas "

"Je peux plus travailler, a 50 ans c'est pas
drole"

"Je faisais énormément de choses que je ne
peux plus faire, voila ce que c’est I'impact
mais bon c’est pas le cceur artificiel, c’est la
maladie parce que bon l'impact du cceur
artificiel dans ma vie c’est qu’il m’a permis
de la conserver" ;

"C’est une quantité de petits deuils a faire,
vous savez on doit faire un deuil de
beaucoup de choses; les 20 km de
randonnée en montagne, c’est fini"
"Beaucoup de frustrations, beaucoup de
choses qu’on peut plus faire mais je pense
pas que ce soit di au ceeur artificiel"

"Je ne peux pas faire comme les autres"

"Je peux plus courir, je peux plus forcer, je
peux pas aller sous I'eau”
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"C’est handicapant d’'une maniere générale
parce que bon quand tout le monde va par
exemple se baigner, moi je peux pas vy aller,
on peut pas voyager pour l'instant voila
quoi. Au quotidien je dirai la géne
occasionnée par I'appareil lui-méme, le fait
gu’on peut pas se plier comme il faut, une
petite géne physique quand méme"

"On fait pas ce qu’on veut, je ne peux pas
partir trop loin trop longtemps, je ne peux
pas prendre I'avion"

"Je gere pas mal, je voyage pas mal : tous
les deux mois je pars en Bretagne, c’est ma
femme qui conduit; je trimballe mes
appareils, c’est contraignant parce qu’il faut
les démonter, les porter mais sans plus
quoi"

"C’est un peu contraignant, je suis un peu
en recul, j'évite d’aller chez les uns, chez les
autres parce qu’il faut trimballer tout ce
bastringue, ca me géne plus qu’autre
chose"

5- PERTE D’AUTONOMIE

Deux patients constatent avoir perdu de
leur autonomie.

"Avec la morphine je ne conduis plus, donc
y'a une perte d’autonomie; c’est mon
épouse qui conduit la voiture"

"Le systeme cceur artificiel en soi ¢a ne me
préoccupe pas, c’est la vieillesse, combien
de temps ¢a va durer ? Pour 'instant je suis
autonome, je peux me débrouiller je m’en
fous, mais bon c¢a va pas je sais trés bien
gue ¢a va pas durer et ¢a j'y pense tous les
jours"

"J’ai peur d’étre dépendant, de ne plus étre
autonome quoi"

Un patient parle de insuffisance

cardiaque.

son

"J’ai pas mal d’'cedeme, je gonfle de Ia
jambe si vous voulez et de temps en temps
il y a des varices qui petent quoi, et ¢a c’est
dd a linsuffisance cardiaque. Je me sens,
comment dire, un peu essoufflé de temps
en temps, fatigué mais autrement ¢a va"
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6- IMPACT PSYCHOLOGIQUE

Deux patients sur six évoquent l'atteinte
morale de [I'assistance ventriculaire et
pensent qu’il serait important d’en informer
les patients avant I'implantation.

"Au niveau mental surtout mais ca c’est pas
inhérent au cceur artificiel, je suppose que
c’est inhérent a toutes les maladies
chroniques" ; "j'avais pas pris conscience de
I'ampleur du probléeme, mais maintenant ¢a
va mieux"

"J’ai peut-étre un peu fanfaronné parce que
je me disais : ¢ca va on m’a posé 'appareil, je
m’en suis sorti, je suis encore vivant ¢a va
bien quoi, et puis je me suis apercu petit a
petit que jétais bloqué pour beaucoup de
choses et petit a petit ca m’a miné un petit
peu... enfin un petit peu plus qu’un petit
peu, et je me suis décidé a aller voir un psy"
"Garder le moral, étre costaud pour
supporter moralement et c’est tout quoi”

7- ENVIE DE PARLER ET DE SAVOIR

Cinqg patients sur six disent ne pas ressentir
le besoin de parler ou de connaitre plus de
choses sur leur maladie.

Cependant, trois patients sur six expliquent
gu’ils seraient volontaires pour expliquer
leur pathologie aux personnes en attente
d’implantation d’une assistance
ventriculaire.

"Je ne suis pas curieux, c'est passé c'est
passé"

"A chaque fois raconter la méme histoire
c'est pas trés rigolo"

"Je me pose pas trop de questions, en plus
j'évite de m'en poser trop"

"Je n'ai pas envie de parler de ¢a, surtout
gue je n’ai pas envie qu’on sache que j’ai un
ceeur artificiel"

"J'en sais déja assez"

"Je pense que j'ai eu tout ce qu’un patient

est en droit d’attendre comme
informations"
"Se réunir en comité d’anciens

combattants, alors la pas du tout ; la c’est
un truc je ne peux pas faire"

"Mais s'il y a des gens qui ont besoin d'en
parler, pourquoi pas ?"

"J'interviens auprés des malades a qui on
doit mettre ce genre d’appareil"

"Dire comment j’ai vécu a quelqu’un qui a a
prendre la décision, la je suis d’accord"
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Il = LA MACHINE : une contrainte intégrée dans le mode de vie

1- UN OUTIL MAITRISE

Tous les patients se sont bien habitués a
I'utilisation et au fonctionnement de
I'appareil.

lIs rapportent I'importance de la bonne

maitrise de la machine.

"Les difficultés au niveau mécanique, au
niveau technique, j'en rencontre pas "

"Je le maftrise bien"

"J’ai pas vraiment de difficultés pratiques en
terme d’alertes ou autres, ¢a va je maitrise"
"Moi ¢a va, je suis habitué, si je tombe en
panne, si ¢a sonne faut que je rentre vite"

")’ai bien pris I’habitude"

"La maitrise de [l'appareil et du
fonctionnement, ca c'est vraiment
important"

"Ce qui est important, c’est d’apprendre a
maitriser la machine"

"Savoir bien maitriser tout ce qui est
sonneries, les changements de batterie, les
alertes en cas de coupure de courant, tout
ca il faut bien le matftriser : c’est rassurant et
sécurisant"

2- LA PEUR DE LA PANNE

Cing patients sur six évoquent une certaine
angoisse due au risque de panne.

"Une machine reste une machine"

"I’ai déja eu un avertissement : 'appareil
que je porte en permanence est tombé en
panne et je suis tombé mort"

"Le technicien m’avait dit : cette machine ne
tombera jamais en panne. Pour moi jamais
n’existe pas et quinze jours apres la machine
tombe en panne."

"Que ca ne fonctionne plus, c’est quand
méme une machine, donc bon le souci que
ca s’arréte"

"Au départ c’est un peu stressant toutes ces
sonneries, ces alarmes, c’est assez stressant
parce qu'on a trés peur de ce qui peut
arriver"

"J)’ai peur que ¢a marche plus"

"Si  I'appareil fonctionne pas, jai 30
secondes ; 30 secondes apres je tombe dans
le coma si le moteur on le change pas"
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3- LA DUREE DE FONCTIONNEMENT DE L’APPAREIL

Quatre patients sur six exposent leur crainte
guant a I'espérance de vie de la machine.

"Un jour ou l'autre elle s'arrétera"

"La durée de cet appareil... vous savez ¢a
tient en souci"

"J’ai peur que ¢ca marche plus, I'appareil lui-
méme"

"Le Dr T. il estime que ¢a dure une quinzaine
d'années, apres on sait pas. Selon lui ¢ca peut
changer, on n’a pas beaucoup de recul, c’est
une estimation qu’il a faite avec des tests qui
ont été faits aux USA"

"La seule chose que je ne maitrise pas et que
certains autres maitrisent, c’est la durée"
"On nous avait donné un ordre de durée aux
alentours d’une dizaine d’années de vie de
I'appareil ; aprés on est en droit de se
demander qu’est-ce qu’il peut se passer"
"On m’a dit a peu prés 10 ans, on sait
jamais"

4- UNE SOURCE DE DESAGREMENT QUOTIDIEN

Un matériel lourd et embarrassant

Cing patients sur six expliquent que le
transport du matériel les handicape dans
leur vie de tous les jours.

"J’allais régulierement a Paris en réunion en
TGV bon c’est fini je peux plus avec le
matériel ; vous vous imaginez, si je dois
trimballer les batteries de nuit en TGV, y’a
30 kg de matériel"

"5 kg autour du cou, pas loin, c'est génant"
"Me trimballer avec les batteries, étre
branché a ['électricité tout ca c'est des
inconvénients"

"Le fait de I'avoir sur soi, de le porter, c’est
pas évident tous les jours, c’est lourd c’est
un peu handicapant au quotidien"

"Le chargeur, l'ordinateur, les cables, ca fait
beaucoup de choses"

"Le poids de ce sac, tous les jours jai en
bandouliere un sac de 3kg"; "c’est un peu
contraignant. Je suis un peu en recul, j’évite
d’aller chez les uns chez les autres parce
qu’il faut trimballer tout ce bastringue ¢ca me
géne plus qu’autre chose"
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Les risques d’infection
Un seul patient considére les infections
comme un réel probleme.

Tous les autres affirment au contraire
n‘avoir aucun probleme relatif aux
infections.

"J’ai des infections avec le tuyau qui sort de
mon ventre"

"'infection elle part plus et j’ai peur que ¢a
parte plus loin"

"J’ai eu l'occasion de discuter avec des
personnes qui avaient le systeme avec le
cable qui sort du ventre ; bon moi c’est pas
du tout la méme chose, c’est vissé sur le
crane donc y’a que de la peau et de I'os a cet
endroit-la, donc y’a beaucoup moins de
risques d’infection, j'ai jamais eu de
problemes infectieux"

"J’ai pas eu d’infections mais j'ai des soins
tous les deux jours et en ce moment tous les
jours pour éviter justement, parce que deés
que les infirmiéres voient que c’est un petit
peu rouge, elles reviennent tous les jours
pendant un certain temps de fagon a ce que
ca se stabilise et ensuite on repasse a deux
jours"
"Pour les
problémes"

infections j’ai jamais eu de

Les problémes techniques

Un patient rapporte avoir rencontré
qguelgues difficultés techniques avec son
assistance  ventriculaire. Cependant, |l
souligne la rapidité de la prise en charge.

"Le cable de téte avait des difficultés a
s’enfoncer mais ca c’était un probléeme de
matériel"

"au début y’a eu quelques soucis avec les
contréleurs qui étaient un petit peu
défectueux et qui ont été changés
immédiatement, je les ai rebranchés moi-
méme sans probleme"

Les douleurs résiduelles
Un seul patient se plaint de ressentir des
douleurs permanentes.

"La douleur résiduelle parce qu’il existe
toujours une douleur due au frottement du
coude de la turbine sur les cotes a l'intérieur
et y’a toujours une douleur qui existe et
gu’on arrive pas a supprimer, c’est ce qui me
préoccupe le plus"

"Ca me bousille un petit peu la vie quoi, une
douleur permanente c'est pas facile a
supporter quand méme"
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Il = LES TRAITEMENTS

1- UNE CHARGE PEU IMPORTANTE

Cinqg patients sur six estiment que les

médicaments ne sont pas un probléme.

Deux patients abordent le nombre de

médicaments a prendre.

"Je ne rencontre aucune difficulté sauf avec
la morphine toujours pour cette douleur y’a
des difficultés, des problemes de
constipation que je regle un petit peu en
prenant du son et avec l'acupuncture ¢a
s’est arrangé un peu aussi. "

")’étais habitué déja, j'ai fait un infarctus
assez important en 97 donc je prends des
médicaments depuis 97, donc la prise de
médicaments c’est pas un probleme : je gere
ca tres bien"

"Avec les médicaments, il n'y a aucune
difficulté"

"Je les prends, je ne fais pas d’allergies a
rien, tout se passe bien".

"Impeccable, je les prends bien tous les
matins a la méme heure, jusqu'a
maintenant tout va bien"

"Pas grand chose a part I'INR, vous savez
I'INR qu’il faut réguler; au départ c’était
difficile a régler mais maintenant ¢a va"

"J’ai mes ordonnances, c’est toujours les
mémes médicaments, les mémes dosages,
donc j’ai un semainier et puis ¢a y est quoi”

"Les médicaments finalement j'en ai pas
beaucoup pour le mal que j'ai"

")’en ai pas mal, mais j’ai aucune difficulté"
"J’ai pas d’intolérance aux médicaments ;
c’est simplement que c¢a en fait beaucoup,
c’est tout"

Un patient parle de
médicaments.

I'importance des

"C'est important sur les médicaments
surtout, parce que moi je suis diabétique un
petit peu si vous voulez, donc on me
surveille de A a Z, on me tient au courant de
tout"

2- ANTICOAGULANTS ET INR

Stabilisation difficile

Pour trois patients sur six, le dosage et la
stabilisation de I'INR semble étre une
préoccupation.

"Il faut étre patient pour le doser"
"Pour moi c¢a fait du yoyo mais jai pu
bénéficier grace au Dr B. d’'un appareil pour
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me piquer moi-méme"

"C'est pas évident a gérer I'INR"

"Je gére moi-méme maintenant sauf en cas
de gros doute (...) Sinon je fais ma cuisine".
"L'INR qu’il faut réguler au départ, c’était
difficile a régler, mais maintenant ¢a va"

Régime alimentaire
Deux patients parlent de I'alimentation en
lien avec I'INR.

"C'est la période des tomates et des haricots
verts, il faudrait éviter d'en manger... ¢ca joue
énormément sur la viscosité du sang"

"Le régime alimentaire pour éviter des
thromboses qui peuvent étre dues a
I'appareil, a la turbine, de manger trop de
chou tout ce qui concerne I'INR"
"Avec le méme dosage et la
alimentation, ¢a fluctue quand méme"

méme

3- MEDECINES ALTERNATIVES

Un patient explique avoir recours a des
médecines  alternatives  pour  mieux
supporter certains désagréments attribués
au ceeur artificiel.

"La douleur s'est quand méme réduite
depuis le début des séances d'acupuncture"

IV - L'ENTOURAGE

LA FAMILLE

Cing patients sur six parlent de la famille et
plus particulierement de leur conjoint
comme une véritable aide dans la vie de
tous les jours.

Pour deux patients, I'aide de I’entourage
dans la gestion des soins ressort plus
particulierement.

Un patient dit cependant gu’il ne souhaite
pas impliquer son entourage

"Mon entourage c’est mon épouse (....) Elle
connait les médicaments, elle connait la
machine ; régulierement elle change les
batteries pour pas perdre la main. Si y’avait
besoin elle serait capable d’expliquer a
quelgu’'un du SAMU comment ¢a
fonctionne. Elle sait ou se trouve le petit
livret de mode d’emploi, elle sait ou sont les
médicaments "

"Mes enfants (...), mon épouse (...), ils savent
intervenir sur l'appareil si jamais y’a un
probléme pour changer le contrdleur au cas
ou il soit défaillant"

"Les traitements, mon épouse, c'est elle qui
gére tout"

"Mon épouse suit ¢ca au quotidien"

"Non, mais ca vient de mon caractére ¢a, je
suis assez indépendant. C'est affolant pour
les autres donc je sais pas bien ce qu’ils
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Pour deux autres patients, la famille apparait
plutét comme une source de soutien et un
support motivationnel.

feraient"

"Si elle n'était pas la, je ne serais peut-étre
plus la non plus"

"Mon entourage dans ma maladie y’a ma
famille et puis c’est tout; jai plus de
copains, plus d’amis, enfin presque plus
quoi. C'est di a la maladie quoi, tout
doucement ; au début on me téléphonait, on
venait me voir et puis aprés tout doucement
on m’a laissé tomber, mais ma famille est
bien présente"

"Ma famille a suivi un stage qui s’est bien
passé"

V - LE SYSTEME DE SOINS

1- LE CHU

Une équipe trés présente

Tous les patients sont satisfaits de I'équipe
hospitaliere lors de I'implantation de
I'assistance ventriculaire ainsi que pour leur
suivi.

Quatre patients relatent avoir eu, avec leur
entourage, beaucoup d’explications sur leur
assistance ventriculaire, ce qui les a aidés.

"lls ont fait trés fort quand méme"

"Y'a un dialogue qui est vraiment tres bien"
"Mieux entouré a tous les niveaux, au niveau
médical, au niveau de la sympathie"

"Tres bien et tout le personnel, aussi bien les
médecins que le personnel soignant"

"Que ce soit le kiné, que ce soient les
infirmiéres, les aides-soignantes, le
personnel d’entretien et de maintenance, le
chirurgien, I'anesthésiste... Moi j'ai été trés
satisfait de tout"

"Super, heureusement Grenoble c'est des
bons, ils expliquent bien les choses"

"Mon épouse a été bien aiguillée, bien
soutenue, bien informée, et moi aprés aussi
bien sar"

"C’'est surtout rassurer le patient, bien lui
expliquer comme on m’a fait moi"

Accessibilité aux soins
Un seul patient évoque la distance entre le
CHU et son domicile comme un probleme.

"Il faut aller tous les mois ou tous les 2 mois
sur Grenoble: ¢a fait 65km aller et 65km
retour"
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2- LE MEDECIN TRAITANT

Pour les six patients, le médecin traitant
n‘est pas formé au cceur artificiel. Il ne
connait pas leur maladie et ne peut par
conséquent plus s’occuper d’eux, mis a part
guelgues pathologies bénignes.

"Je ne veux pas entendre parler de votre
ceeur"

"Et je lui dis : si je tombe la chez vous, vous
n’étes d’aucun secours finalement. Oui oui,
elle savait pas ce que c'était"

"Je suis allé lui présenter mon cceur artificiel
et lui expliquer puisqu'il ne connaissait pas
évidemment"

"Mon MT, je ne vais pas le voir en ce qui
concerne l'appareil"

"On a une relation, entre guillemets,
particuliere parce qu’il n’y connait rien, donc
¢a lui fait tres peur"

"Il a plus le méme comportement qu’avant,
c'est-a-dire que la il sait pas, ¢a se sent qu’il
sait pas, il me I'a dit d’ailleurs gqu’il ne savait
pas"

"Il est un peu géné, un peu tendu face a moi
parce gu’il ne sait pas comment faut faire"
"Si je devais le voir pour la grippe ou un truc
comme c¢a, j’irais le voir"

"Il peut rien faire, dés que j'ai un probléeme
je vais a I’'hopital"

"Mon médecin traitant c’est un con mais a
part ¢a, ¢a va. Il me fait des réflexions parce
gue j'ai besoin de médicaments ou de trucs
comme c¢a; donc maintenant je descends
carrément a I'hopital et a I'hopital ils me
font 'ordonnance, comme ca je ne vais plus
le voir"

3- LE CARDIOLOGUE DE VILLE

Lors de I’entretien, un patient parle de son
cardiologue et releve son manque de
compétence.

"Le cardiologue en \ville, il fait une
échographie et s’il y a un probleme il
I’envoie a I’hopital au CHU, il est incapable
de dire autre chose ; bon il va voir qu’il y a
un probleme"

4- LES INFIRMIERES

Un des patients parle des infirmiéres qui
viennent régulierement apporter les soins
au domicile. Il relate le manque de capacité
de ses dernieres a gérer le stress dans
certaines  situations  d’urgence  dans
lesquelles elles sont probablement amenées
a étre confrontées.

"Hier matin il y a eu une panne de courant
de 5 minutes a peu pres, I'infirmiére était la
en train de faire les soins et donc I'appareil a
sonné ; moi j'étais sur batterie donc j'ai pas
eu de soucis, mais la base a sonné puisque
des qu’on coupe le courant y’'a une alarme
qui se met en route ; et donc elle a eu trées
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peur, elle a fait un bond, elle a cru que
c’était elle qui avait touché quelque chose
qu’il fallait pas. Enfin voila, donc les gens
méme les professionnels de santé qui sont
autour de vous, ben ils sont un peu
déroutés, ils sont un peu déconcertés"

5- LE PHARMACIEN D’OFFICINE

Trois patients sur six considerent le
pharmacien d’officine comme un simple
commercant ne connaissant pas vraiment
leur pathologie.

Un seul explique que son pharmacien
s'implique vraiment dans la prise en charge
de son traitement.

"Ce sont des commercants, eux aussi, y'a
que le chiffre d'affaires qui compte"

"Bien bien, je I'ai vu d’ailleurs y’a pas tres
longtemps pour I'anticoagulant puisque
maintenant avec la SECU il faut aller voir son
pharmacien pour discuter avec lui, c’est la
SECU qui nous a demandé de le faire"

"Il y connait rien non plus, ¢a c’est clair, tous
les gens qui n’y connaissent rien ¢a leur fait
tres trés peur"

"Le pharmacien lui aussi, il est sympa avec
moi, il a pitié de moi ; il fait de bons tarifs sur
des produits qui sont obligatoires dans mon
traitement, qui sont pas remboursés et qui
sont tres chers"

")’ai pas de probléme : pour moi c’est des
commergants, excusez-moi"

"Super, il est bien attentif a mon traitement"
"S'il y a quelque chose qui ne va pas, il me le
dit"

"S'il trouve quelque chose en trop, il appelle
I'h6pital pour avoir des renseignements”
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Annexe 3 : QUELLES SONT LES INFORMATIONS IMPORTANTES A AVOIR SELON VOUS POUR LES DIFFERENTES ETAPES DE LA POSE DU CCEUR

ARTIFICIEL ?

Avant l'implantation

Pendant I'implantation

Apres I'implantation

"Pour moi les informations importantes ¢a
aurait  peut-étre été justement des
informations psychologiques"

"Des informations psychologiques sur
I'impact de la maladie chronique"

"Garder le moral, étre costaud pour
supporter moralement et c’est tout"

"Les informations dont j’ai bénéficié moi-méme, la maitrise de
I'appareil, du fonctionnement de I'appareil, ¢ca c’est vraiment
guelque chose d’important"

"Qu’est-ce qu’il faut savoir.. jallais dire toute la partie
inconvénients du systeme, c'est-a-dire le fait d’avoir ¢a toute la
journée sur soi, de limiter quand méme pas mal, on ne fait pas
ce qu’on veut, je ne peux pas partir trop loin, trop longtemps, je
ne peux pas prendre I'avion"

"Et puis la connaissance du matériel en lui-méme ... au départ
c’est un peu stressant toutes ces sonneries ces alarmes... mais
on apprend petit a petit a maitriser la machine, ce qui est
important c’est d’apprendre a maitriser la machine"

"Savoir bien maitriser tout ce qui est sonneries, le changement
de batterie, les alertes en cas de coupure de courant, tout ca il
faut bien le maitriser : c’est rassurant et sécurisant”

"Bien le rassurer sur la gestion de tout le systeme et que
derriere y’ait une assistance trés calée qui fait que tout est fait
pour que ¢a marche"

"Ce qui concerne le régime alimentaire pour éviter des
thromboses qui peuvent étre dues a 'appareil, a la turbine, de
manger trop de chou, tout ce qui concerne I'INR"

"Les médicaments surtout parce que moi je suis diabétique"
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« Je jure en présence des Maitres de la Faculté, des Conseillers de
I'Ordre des Pharmaciens et de mes condisciples :

D’honorer ceux qui m'ont instruit(e) dans les préceptes de mon
art et de leur témoigner ma reconnaissance en restant fidele a leur
enseignement.

D’'exercer, dans I'intérét de la santé publique, ma profession avec
conscience et de respecter non seulement la legislation en vigueur,
mais aussi les regles de I'honneur, de la probité et du
désintéressement.

De ne jamais oublier ma responsabilité et mes devoirs envers le
malade et sa dignité humaine ; en aucun cas, je ne consentirai a
utiliser mes connaissances et mon état pour corrompre les meeurs
et favoriser des actes criminels.

Que les hommes m'accordent leur estime si je suis fidele a mes

promesses. Que je sois couvert(e) d'opprobre et méprisé(e) de mes
confreres si J'y manque ».
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ANALYSE DES BESOINS AUPRES DES PATIENTS PORTEURS

D’UNE ASSISTANCE VENTRICULAIRE
Thése soutenue par Marie-Elise FERRIER le 19 mai 2014
Adresse mail : marie_elise43@yahoo.fr

Résumé
Introduction : Dans les pays développés, I'insuffisance cardiaque touche 1 a 2% de la population.

L'implantation d’une assistance ventriculaire représente une alternative a la transplantation
cardiaque dans l'insuffisance cardiaque terminale et 100 a 150 patients sont implantés chaque
année. Ces chiffres devraient évoluer vers 500 implantations annuelles. Ce travail a pour objectif
d’analyser les besoins des patients porteurs d’une assistance ventriculaire au CHU de Grenoble.
Méthode : Des entretiens semi-structurés ont été réalisés par téléphone a l'aide d’'un guide
d’entretien préétabli. Apres retranscription des entretiens, une analyse thématique a été réalisée.
Résultats : 6 des 8 patients implantés ont été interrogés et 5 grandes thématiques ont émergé de
I'analyse des verbatims: 1. Le vécu de I'implantation; 2. La machine; 3. Les traitements; 4.
L’entourage ; 5. Le systéme de soins.

Discussion : Les résultats rapportent I'importance de la maitrise de I'assistance cardiaque sans
laquelle les patients ne seraient plus en vie, mais aussi les contraintes de la maladie sur le
quotidien et I'impact psychologique inhérent au risque de panne et a la durée de vie de la
machine. Contrairement aux données de la littérature, les traitements ne sont pas percus comme
des difficultés par les patients interrogés, a I'exception de la stabilisation de I'INR. Les patients,
satisfaits de leur prise en charge hospitaliere, rapportent le manque de connaissance de leurs
soighants de premier recours.

Conclusion : Ce travail a permis d’appréhender les besoins des patients et de mettre en exergue
plusieurs pistes de travail pour initier la mise en place d’un soin collaboratif ville-hdpital

nécessaire au suivi optimal des patients.

Mots-clés : insuffisance cardiaque terminale, assistance ventriculaire, analyse de besoins,
accompagnement des patients.
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