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Par délibération en date du 3 mars 1967, la faculté a arrété que les
opinions émises dans les dissertations qui lui sont présentées doivent
étre considérées comme propres a leurs auteurs et qu’elle n’entend

leur donner aucune approbation ni improbation.
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J interviendrai pour les protéger si elles sont affaiblies, vulnérables ow
menaceées dang lewr intégrite ow lewr dignité. Méme sous lov contrainte;
Je ne ferai pas usage de mes connaissances contre les lois de Uhwmanité.

J informerai les patienty des décisions exwisagées; de lewrs raisons
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Extra-Corporeal Membrane Oxygenation
Electricité de France, devenue « Enedis© »
Evénement Indésirable

European Society of Cardiology — Société Européenne de Cardiologie
Echographie Trans-Oesophagienne
Echographie Trans-Thoracique
Hospitalisation A Domicile

Haute Autorité de Santé

HeartMate®-lI|

Infirmiere Diplémée d’Etat

International Normalised Ratio

Intravascular Ventricular Assist Device
Lactate DesHydrogénase

Left Ventricular Assisted Device (assistance ventriculaire gauche)
Numéro
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Numération de la Formule Sanguine

(Edéme des Membres Inférieurs
Oto-Rhino-Laryngologique

Programme de Retour A Domicile
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INTRODUCTION

Depuis plus de 50 ans, de nombreux Dispositifs d’Assistance Cardiaque Mécanique
(DACM) ont été développés afin de traiter les patients en insuffisance cardiaque sévére. Si
les premiéres assistances ont surtout été utilisées en attente de récupération myocardique
et/ou de transplantation, les derniéres générations de DACM se placent résolument dans
une optique d’assistance de longue durée, voire définitive *“. Elles permettent aujourd’hui
le retour a domicile des patients, voire la reprise d’une activité professionnelle 451 Lors de la
prise en charge de ces patients, I'équipe hospitaliere intervient a toutes les phases de
I'implantation (indication, implantation, suivi post-opératoire...). Mais, la possibilité de
retour a domicile des patients sous assistance cardiaque nécessite I'implication directe du
médecin généraliste traitant. Avec [|‘augmentation des implantations, les services
hospitaliers doivent interagir activement avec les réseaux de soins de ville afin d’optimiser le

retour a domicile du patient.

Ce travail s’est intéressé a I'implication et au ressenti du médecin traitant dans le suivi de

ces patients lors de leur retour au domicile.

l. Epidémiologie de I’insuffisance cardiaque terminale.

L'insuffisance cardiaque est une maladie fréquente et grave puisqu’elle représente la
troisieme cause de mortalité cardiovasculaire, derriere les accidents vasculaires cérébraux et
les infarctus du myocarde 2231 Selon les données de la Société européenne de cardiologie
(ESC), elle touche 1 a 2% de la population adulte dans les pays développés et plus de 10%
des personnes de plus de 70 ans (s8],

En France, l'incidence de l'insuffisance cardiaque est estimée entre 100.000 et 270.000
nouveaux cas par an [12] ot représente pres de 24.000 décés annuels soit 4,1% de la mortalité
globale 421 La prévalence de l'insuffisance cardiaque chronique dans la population francaise

adulte est de 2,3%, soit 1.130.000 personnes, et augmente fortement avec I'age atteignant
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11]

15% des personnes de 85 ans et plus [1]{25] Malgré une prise en charge médicale adaptée, la

maladie peut continuer a évoluer jusqu'au stade terminal, mettant en jeu le pronostic vital
du patient 4215211531,

La transplantation cardiaque, depuis sa premiere réalisation en 1967, est devenue la
thérapeutique de référence pour les patients réfractaires au traitement médical optimal.
Cependant, certains patients ne sont pas éligibles a la greffe cardiaque en raison de leur age,
de leurs antécédents médicaux et/ou d'éventuelles pathologies associées (cancer en
évolution ou en rémission depuis moins de cing ans, insuffisance rénale ou hépatique...). De
plus, la pénurie actuelle de greffons (2,5 receveurs par greffon cardiaque) et le délai
d'attente sur liste, entrainent souvent une dégradation rapide de leur état de santé et de
leur statut fonctionnel ',

En 1969, le Dr Cooley a implanté le premier cceur artificiel total (s, Depuis, les
techniques de suppléances mécaniques n’ont cessé de se développer. Pour exemple,
certains dispositifs tels que le HeartMate®ll (HMII) ont été implanté chez plus de 25.000
patients [source Thoratec corp.]. En 2017, les dispositifs d’assistance cardiaque mécanique
(DACM) apparaissent de plus en plus comme une stratégie thérapeutique en attente de

. N . . 47
greffe ou comme une alternative a la transplantation cardiaque o

1l. Les dispositifs d’assistance ventriculaire gauche (DAVG) et le coeur
artificiel total (CAT)

11.1. Types de dispositifs

Il existe différents dispositifs de suppléance hémodynamique :
- les assistances cardiaques de courtes durées (ECMO ou Impella®), qui ne font pas
I'objet de cette étude et qui permettent des assistances circulatoires de plusieurs
jours [6],

- les assistances ventriculaires de longues durées, permettant un retour a domicile,

[44]

’

avec une durée d’assistance de plusieurs années
- et le coeur artificiel total qui permet également d’assurer une suppléance

hémodynamique pendant plusieurs années.
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Ces différents systemes different par le remplacement total ou non du cceur, par le type

d’assistance mono- ou biventriculaire, par le positionnement para ou intracorporel, par le

caractere pulsatile ou continu du flux, par I'alimentation pneumatique ou électrique ou par

la durabilité d’assistance possible (Figure 1).

Différents systemes ont été utilisés comme par exemple :

e Le coeur artificiel total : TAH® (SynCardia Systems Inc, Tucson, AZ, USA),

Carpentier-Carmat® (Carmat, Villacoublay, France),
AbioCor®(Abiomed, Danvers, MA, USA)

e Les assistances ventriculaires :

= A flux Pulsatile :

o

o

Pneumatique :

v’ paracorporel : (mono ou biventriculaire) :

Thoratec® PVAD (Thoratec Corp., Pleasanton, CA, USA),
Excor® (Berlin Heart GmbH, Berlin, Allemagne);

v’ intracorporel : (mono-ou biventriculaire) :

Thoratec® IVAD (Thoratec Corp.),
Jarvik® (Jarvik Heart, Inc., New-York city, USA).

Electromécanique (intracorporels, monoventriculaire) :
HeartMate®-I (Thoratec Corp.),
Novacor® N100 (WorldHeart, Oakland, CA, USA)

= A flux continu (intracorporel, monoventriculaire) :

o

o

axiale : HeartMate®Il (Thoratec Corp.),
Jarvik® 2000 (Jarvik Heart, Inc., New-York city, USA).,
Incor® (Berlin Heart GmbH, Berlin, Allemagne);
centrifuge :  HeartMate®lll (Thoratec corp),
HeartWare® (HeartWare International Inc, Framingham, MA,
USA).
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Figure 1: Evolution de la miniaturisation des assistances ventriculaires gauche.
(A) HeartMate® XVE., (B) Thoractec© PVAD., (C) Thoratec IVAD., (D) HeartMate®Il.,
(E) HeartMate®Ill., (F) HeartWare® HVAD., (G) HeartWare® MVAD. [44].

Pour notre étude, nous nous sommes intéressés aux patients porteurs de la pompe
rotative axiale HeartMate®ll (Thoratec Corp.), dispositif actuellement le plus implanté dans
le monde (Figure 2a et 2b). C'est également ce systéme qui a été implanté le plus

fréquemment au CHU de Rouen (48 implantations depuis 2006).
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Figure 2 : b/ HeartMate®Il. Schéma interne (source thoratec corp.)

26

——
| —




INTRODUCTION | L. BENARD-
GAILLON

11.2. Indications d’implantation

La détermination du type de dispositif de suppléance hémodynamique dépend de la

situation clinique du patient et de son pronostic vital a court ou moyen terme.

[1.2.1. : DACM de courte durée

Les patients en insuffisance cardiaque aigué peuvent présenter une défaillance mono ou
biventriculaire. Lorsque la situation est non contrélée par un traitement médical et une
réanimation optimale, ces patients peuvent étre pris en charge par une ECMO (Extra
Corporeal Membrane Oxygenation) qui assure une suppléance respiratoire et une assistance
circulatoire biventriculaire temporaire (Figure 3a.). Il est recommandé de ne pas dépasser 7
a 8 jours d’assistance, en raison de I'atteinte des éléments figurés du sang et de I"apparition
progressive d’une atteinte irréversible des différents organes malgré un débit circulatoire

satisfaisant *%.

Principe de fonctionnement de (ICMO

¢ ) - M! -
P

—_—

Canule "artérielle”:

introduite dans l'artére == Canule "veineuse”:

fémorale - d dans la veine fé

et remontant dans le coeur

Composants: 1 ’ 2 3
1: Oxygénateur / - L
2: Pompe centrifuge \ o
3: Console - >

Figure 3 : a/ Principe de fonctionnement de 'ECMO (www.adetec-coeur.fr)
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Si la défaillance est uniquement ventriculaire gauche, sans défaillance respiratoire, ces
patients peuvent étre suppléés par une assistance ventriculaire gauche de type
Impella®(Abiomed) qui va permettre une assistance circulatoire d’environ 20 jours au

maximum (Figure 3b).

Ejection

Drainage

Figure 3: b/ Assistance ventriculaire gauche par le systéeme Impella® (Abiomed)
(www.abiomed.com).

En absence de récupération myocardique, les patients peuvent étre soit dirigés vers une
transplantation cardiaque, soit vers I'implantation d’assistance de longue durée ou d’un

coeur artificiel total.

[1.2.2. DACM longue durée

En dehors de l'insuffisance cardiaque aiglie, les patients peuvent présenter une
insuffisance cardiaque chronique terminale mono- ou biventriculaire avec mise en jeu du
pronostic vital malgré un traitement optimal. Dans ce contexte, ces patients souvent inscrits
sur liste d’attente de transplantation cardiaque, vont pouvoir étre implantés avec une

assistance cardiaque de longue durée ou un ceeur artificiel total.
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Les indications d’implantations sont de trois types :

- En_attente de transplantation (bridge to transplant). L’utilisation de cette

technique se justifie par un taux de mortalité élevé chez les patients en attente
de transplantation cardiaque (10% a 20%) [www.agence-biomedecine.fr]. Cette

technique permet une réhabilitation du patient optimale pendant la période

[31[55]

d’attente de greffe . D’ailleurs, les résultats de la transplantation post

assistance sont excellents 34,

- En_attente de récupération (bridge to recovery). Cette situation concerne

notamment les patients en état de défaillance cardiaque de cause réversible
(myocardite, intoxication...). Le dispositif implanté permet de suppléer une
fonction ventriculaire défaillante en attendant la récupération d’'une fonction

myocardique satisfaisante permettant le sevrage de I'assistance 331,

- En_implantation définitive (destination therapy). Cette situation concerne les

patients non éligibles a la greffe cardiaque (cancer, artérite, choix du patient,...).

e®l| 4159 ont montré que les dispositifs

Des études utilisant le dispositif HeartMat
d’assistance ventriculaire a flux continu permettaient d’obtenir des résultats
comparables a la transplantation cardiaque, avec une survie a 24 mois atteignant
80%. Cette indication est en forte augmentation actuellement, notamment aux
Etats-Unis et est liée au nombre insuffisant de greffons cardiaques

[271(33][35]

disponibles . Cette technique s’inscrit aujourd’hui comme une véritable

alternative a la greffe cardiaque.
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11.3. Sélection de patients

D’aprés les recommandations de I'ESC, les patients éligibles a I'implantation d’une
assistance ventriculaire gauche doivent présenter une insuffisance cardiaque sévéere
terminale depuis plus de 2 mois, en dépit d’'un traitement médical optimal associée a : (2
items nécessaires)

- Fraction d’éjection du ventricule gauche < 25%, VOymax <12 mL/Kg/min.

- Au moins 3 hospitalisations pour décompensation cardiaque sévere dans les 12
derniers mois sans facteur déclenchant retrouvé

- Dépendance au traitement par inotropes en intra-veineux

- Insuffisance rénale ou hépatique terminale d’origine cardiaque

- Absence de défaillance ventriculaire droite

Y

11.4. Contre-indication a l'implantation d’une assistance ventriculaire

gauche

D’apres les études de Swedberg et Gronda, les éléments suivant peuvent présenter des
contre-indications a I'implantation (2411491,
- Dysfonction pulmonaire sévere, hypertension artérielle pulmonaire fixée
- Insuffisance rénale ou hépatique terminale
- Lésions irréversibles documentées du systéme nerveux central
- Désordres psychiatriques mettant en péril I'observance du traitement
- Affection de mauvais pronostic lorsque I'espérance de vie est inférieure a 2 ans

(néoplasie incurable...)

2
- Surface corporelle < 1,2 m*,

11.5. Complications de I'assistance circulatoire mécanique

Les complications inhérentes a l'implantation des DACM varient selon la durée

d’implantation [41]t461
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Les principales complications sont :

Hémorragiques: cause commune de morbidité et de mortalité sous

HeartMate®ll. Les patients implantés d’une assistance ventriculaire gauche de
type HMII nécessitent une thérapeutique anti-coagulante avec un objectif INR
entre 2 et 3, les prédisposant a des complications hémorragiques [1s1,

De plus, compte tenu de I'accélération du flux sanguin au sein de la pompe
d’assistance, un certain nombre de patients développent une maladie de
Willebrand acquise entrainant des angiodysplasies au niveau de la sphére ORL et
du tube digestif. Ces angiodysplasies peuvent étre a I'origine de saignements &7,
Ainsi, I'incidence de la survenue d’événements hémorragiques est de I'ordre de

13% 3 6 mois %,

Infectieuses : deuxieme cause de mortalité chez ces patients dans les 6 premiers
mois. Le taux d’infection, essentiellement par des germes cutanés, est de 0,76 a

0,18 par patient et par an 321,

Thrombo-emboliques : elles incluent les accidents cérébro-vasculaires, les

accidents ischémiques transitoires, les embolies artérielles et les thromboses de
la pompe. Les événements neurologiques représentent, pour le HeartMate®Il

0,064-0,082 événement par patient et par an [26]

. Les thromboses de pompes
entrainent des dysfonctionnements et des accidents emboliques. Le taux de
thrombose de pompe est de 0,024-0,027 par patient et par an pour le
HeartMate®ll *%. La survenue de tels événements nécessite le remplacement du

dispositif.

L'insuffisance ventriculaire droite est une complication sérieuse survenant chez

[43]

13 a 20% des patients “, pouvant nécessiter I'implantation d’une assistance

ventriculaire droite voire d’un coeur artificiel total.
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Il. Parcours de soins des patients sous HeartMate®Il

1ni.1. Principe de fonctionnement du dispositif HeartMate®Il

Le DACM HeartMate'll est une pompe axiale monoventriculaire gauche a flux
continu. L'énergie est apportée par un cable électrique, relié a une batterie externe
(voltage). Le débit assuré est de 5 a 10 L/min contre une pression artérielle de 100-150
mmHg. La vitesse de rotation est de 7.000 — 15.000 tours/min pour une consommation
moyenne de 15 W (10-25 W). Ces systemes a flux continu sont légers et silencieux ; leur
encombrement est faible (Figure 4), et ils peuvent étre implantés chez des malades de petite
taille ®. Le contrdleur permet de vérifier la charge des batteries et de visualiser, grace aux

alarmes les dysfonctionnements de la pompe (bas débit...) (Annexe 1).

Orifice de sortie du
cable d’alimentation
électrique

Pompe axiale

Batterie

Controleur

Figure 4 : Implantation du HeartMate®11 (source Thoratec corp.).
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11.2. Déroulement de I'implantation du HeartMate®Il

[11.2.1. La décision d’implantation

Les patients éligibles a I'implantation d’une assistance ventriculaire gauche sont
porteurs d’une insuffisance cardiaque terminale avec un recours au traitement
médicamenteux maximal. Selon les cas, I'implantation peut-étre décidée en urgence, afin de
palier a une défaillance cardiaque aiglie, ou au contraire de fagon non programmée, lorsque
les patients sont en attente de greffe cardiaque ou en thérapie définitive. La décision
d’implantation fait intervenir divers professionnels de santé tels que le cardiologue, le

chirurgien cardiaque, I'anesthésiste, la psychologue.

111.2.2. Implantation du dispositif HeartMate®I|

L'intervention chirurgicale d’implantation d’un HeartMate®ll est réalisée sous
anesthésie générale avec circulation extracorporelle et débute par une sternotomie. Le
dispositif va étre placé en paralléle de la circulation du ventricule gauche. Une premiére
canule, dite d’admission est placée a la pointe du ventricule gauche. Une deuxiéme canule
dite d’éjection est anastomosée a sa partie distale a I'aorte ascendante. Les deux canules
vont étre ensuite reliées a la pompe HeartMate® Il. La pompe est alimentée en électricité
par un cable percutané qui va étre relié au contréleur électronique externe de la pompe
(Figure 2a). Le sang va ainsi aspiré depuis le ventricule gauche et éjecté dans l'aorte
ascendante. Le débit est continu et peut atteindre en théorie 10 L/min. Les réglages du
HeartMate®ll se font initialement au bloc opératoire sous échographie trans-oesophagienne

(ETO) puis en échographie trans-thoracique (ETT) pour le suivi au long cours [13],
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111.2.3. Le post-opératoire

Apres I'étape chirurgicale, le patient est transféré d’abord dans le service de
réanimation cardiaque afin d’étre stabilisé hémodynamiquement, puis dans le service
d’hospitalisation de chirurgie cardiaque. Pendant ces périodes, le patient participe, avec les
kinésithérapeutes des services a des exercices de réadaptation cardiaque et respiratoire
précoces, ainsi qu’a un programme de réadaptation musculaire. Le but de cette
réhabilitation est le maintien des fonctions respiratoires, musculaires et articulaires, ainsi
gu’au bon état cutané et trophique du patient, qui ont été altérées par l'insuffisance
cardiaque, particulierement quand celle-ci est chronique, et par l'alitement prolongé =
Enfin, la kinésithérapie permet le renforcement musculaire segmentaire qui, associé a une

augmentation de la tolérance a I'effort, prépare le patient au retour a domicile 241,

Pendant cette période, le patient et son entourage se familiarisent avec le systéme
d’assistance et recoivent une formation écrite et orale sur le fonctionnement de
I'appareillage ainsi que la gestion des urgences. Cette formation est nécessaire a
I'autonomisation du patient lors du retour au domicile. Il doit appréhender le cablage
électrique, l'utilisation des batteries et connaitre les alarmes (Annexe 1). Il est formé au
maniement de la poche spécialement congue pour la douche, car la prise de bain est
interdite. Il est également informé des conditions environnementales mettant en danger
I'appareillage, telles que :

- Interdiction des bains et des baignades, I'immersion de l'appareil
risquant d’entrainer son arrét ;

- Interdiction de toucher un écran de télévision cathodique, interdiction
de passer l'aspirateur ou toute autre activité susceptible de générer de
I’électricité statique (risque de choc électrique engendrant un dysfonctionnement

du DACM).
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Principale porte d’entrée infectieuse, I'orifice de sortie cutanée du cable électrique
nécessite des soins infirmiers rigoureux tous les 2 a 3 jours. L'équipe paramédicale au
domicile du patient, ou éventuellement un membre de la famille, doit donc étre formée aux
soins de ce type de pansements.

Lors du retour a domicile, le médecin traitant, recoit idéalement une formation écrite et
orale des principes de fonctionnement de l'appareillage et des différentes alarmes du

contrdleur.

V. L’expérience Rouennaise

A Rouen, la premiére implantation d’assistance circulatoire mécanique a été effectuée
en 1998 (PVAD®, Thoratec corp.), et la premiere assistance ventriculaire gauche en 2002

(HeartMate®-I).

Le premier retour a domicile d’un patient sous DACM en France a été effectué par le
service de chirurgie cardiaque du CHU de Rouen ; il s’agissait d’un dispositif bi-venticulaire

implantable (IVAD®, Thoratec corp.) en 2002.

Le premier HeartMate®Il a été implanté en 2006 a Rouen. Dans la méme année, un
patient a pu reprendre une activité professionnelle, expérience alors inédite en France.
Depuis, 48 patients ont pu bénéficier de cette thérapeutique avec, au plus fort de I'activité,

17 patients a domicile sous assistance ventriculaire (données internes).

Les patients implantés d’une assistance ventriculaire gauche de type HeartMate®I|
dans le service de chirurgie cardiaque de Rouen ont fait I'objet d’une étude récente B7 Les
résultats de cette étude montrent que le taux de survie de ces patients a 3 ans est de 76%.
Le taux de complications thrombo-emboliques et hémorragiques est de 0,059 événements
par patient et par an. Ces résultats sont trés inférieurs aux précédentes études américaines

[40][48]

et européennes qui étaient de 0,18 et 0,12 événement par patient et par an

respectivement.
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V. Contexte de I’étude

IV.1. Retour a domicile des patients sous HeartMate®Il.

Les DACM sont désormais des traitements de longue durée avec possibilité de retour
a domicile, la qualité de la prise en charge ambulatoire est donc essentielle B En 2007,
I'HAS (Haute Autorité de Santé) publie I'avis de la commission d’évaluation des produits et
prestations permettant de définir les conditions de retour a domicile des patients sous
assistances ventriculaire. Le fabricant doit :
- fournir en double les pieces indispensables qui doivent suivre le patient lors de
ses hospitalisations, puis en centre de rééducation, et ensuite a son domicile ;
- mettre a disposition une prestation de maintenance, réalisée par le fabricant ou
un autre prestataire de service formé a ces systemes, avec au moins :
O - un service aprés-vente pieces et main d’ceuvre ;
o - une maintenance du dispositif implanté et de la partie extra-corporelle ;
o -une maintenance de la console ;

o -le changement des batteries.

Avec une durée post-opératoire variable comprenant une grande partie de
réhabilitation cardiaque, le retour a domicile des patients sous assistance ne peut-étre

envisagé qu’aprés évaluation de différents criteres (4711541156l .

- Une évaluation du patient : médicalement, psychologiquement et socialement

stable, il doit en plus étre techniquement indépendant.

- Une évaluation de I'Habitat : La distance de I'h6pital doit étre raisonnée (2 a 102

kms), une adaptation du « cordon ambulance » est nécessaire. Il est impératif de demander
la sécurisation du réseau électrique par EDF (formulaire N°50185) (Annexe 2), comme c’est

le cas pour les patients en insuffisance respiratoire.
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- Information : du médecin traitant, des IDE (Infirmiéres Diplomées d’Etat),
identification aupres du SAMU comme « patient a haut risque vital ». Information et

formation de la famille du patient a la manipulation du dispositif d’assistance.

Le retour a domicile d’un patient porteur d’assistance ventriculaire gauche nécessite
une organisation et une coopération pluri-professionnelle qui doit s’envisager deés
I’"hospitalisation. A Rouen, les premiers retours au domicile s’effectuaient en présence du
chirurgien cardiaque et du médecin généraliste traitant, au domicile du patient afin
d’organiser au mieux son installation et son suivi. Avec 'augmentation des implantations et
les conditions d’exercice en médecine de ville, il est devenu plus difficile de réunir ces
acteurs principaux au domicile du patient pour préparer son retour. L'expérience aujourd’hui
permet le retour au domicile des patients sans accompagnement de personnel hospitalier ni

la présence du médecin traitant.

V.2. Place du médecin généraliste traitant

Le médecin généraliste traitant est un acteur essentiel dans I’organisation du retour a
domicile et dans le suivi de ces patients d’exception. Que ce soit en utilisant les acteurs
locaux ou I'HAD (Hospitalisation A domicile). La gestion, I"’éducation thérapeutique et la
prévention des événements indésirables nécessitent des capacités organisationnelles
différentes de celles établies pour d’autres patients. Avec |'augmentation du nombre
d’implantation d’assistance ventriculaire gauche permettant un retour a domicile, il nous est
apparu utile de recueillir quels étaient les problemes rencontrés par les médecins traitants
dans la prise en charge au domicile de ces patients afin d’optimiser la coopération ville-

hopital.
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1. But de I’étude

Le but de I'étude est d’analyser la prise en charge des patients sous assistance

monoventriculaire gauche par leur médecin traitant lors de leur retour a domicile.

Il. Type d’étude

Il s’agit d’'une étude qualitative, descriptive, rétrospective, observationnelle et
monocentrique réalisée dans le service de chirurgie thoracique et cardiovasculaire du CHU

de Rouen.

1l. Population étudiée

Depuis 1998, prés de 100 patients ont été implantés avec un systeme d’assistance
mono ou bi-ventriculaire ou un cceur artificiel total. En 2002, le premier retour a domicile en
France d’un patient sous assistance bi-ventriculaire a été effectué par le service de chirurgie
cardiaque de Rouen. Ces retours a domicile se sont poursuivis avec I’évolution des différents
systémes d’assistance. Afin d’obtenir une population homogeéne sur les dix derniéres années,
nous n’avons retenus que les patients implantés avec une assistance monoventriculaire

gauche de type Heartmate®II.
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Pour la sélection des médecins traitants, nous avons retenus les critéeres suivants :

Critéres d’inclusion : les médecins traitants de tous les patients implantés d’'un HeartMate®I|

au CHU de Rouen entre Janvier 2006 et Décembre 2016 ayant pu regagner leur domicile.

Criteres d’exclusion : les médecins généralistes n’étant pas les médecins traitants des

patients au moment du retour a domicile.

lll. Questionnaire remis aux médecins traitants

Un questionnaire comportant 15 questions fermées (Figure 5) a été réalisé afin de
permettre d’analyser la prise en charge des médecins traitants lors du retour des patients

sous assistance cardiaque a domicile.

Afin d’optimiser I'exhaustivité des réponses, plusieurs modes de diffusions ont été
utilisés. Les médecins traitants ont directement été contactés par téléphone ou via leur
secrétariat afin de s’assurer de leur consentement. Aprés accord, le questionnaire leur a été
envoyé par courrier ou par mail. Lorsque cela a été possible, un rendez-vous téléphonique

ou au cabinet a été organisé. Il s’agit des médecins « répondeurs ».

39

——
| —



MATERIEL ET METHODE | L. BENARD-
GAILLON

Identité :
MT (prénom-nom) :
Les initiales de votre patient (prénom-nom) :
Date et mode de contact :
Généralités :
1/ Etait-il votre patient avant I’implantation d’assistance circulatoire ?
2/ Etes-vous satisfait :
De votre prise en charge ?
De sa prise en charge globale ?
Concernant ’assistance :

3/ Connaissez-vous le fonctionnement de 1’assistance circulatoire de votre patient ?
4/ Connaissiez-vous ce type de thérapeutique avant la prise en charge de votre patient ?
Si oui, saviez-vous que les patients pouvaient rejoindre leur domicile avec une assistance
circulatoire ?
Relation avec le service de chirurgie cardiaque de Rouen :

5/ Avez-vous été formé sur 1’assistance circulatoire ?
Recu une formation écrite ?
Un protocole de soin ?
Par qui ?
6/ Avez-vous été en contact régulier avec le service de Chirurgie Cardiaque de Rouen ?
7/ Avez-vous eu un interlocuteur privilégié ?
Si oui, qui ?
8/ Saviez-vous que le service était joignable 24h/24 ?
9/ Avez-vous déja hospitalisé votre patient en urgence ?
Si oui, pour quel motif ?
Suivi du patient :

10/ Qu’elle est la fréquence des visites de votre patient chez vous ?
11/ Etes-vous informé du suivi en chirurgie cardiaque ?

Si non, souhaiteriez vous 1’étre ?
12/ Quels sont les éléments cliniques que vous surveillez ?
(Poids, taille, OMI, Dyspnée, orthopnée, surveillance cutanée des orifices de sortie du cable)
13/ Surveillez-vous les éléments para-cliniques de suivi ?
Si non, pourquoi ?
Si oui, lesquels ? (INR, créatininémie, NFS, CRP, LDH)
14/ Avez-vous du effectuer des adaptations thérapeutiques ?
Si oui lesquelles ?
15/ Pensez-vous que la qualité de vie de votre patient s’est améliorée sous assistance circulatoire ?
Vous en parle-t-il réguliérement ?
Avez-vous dil traiter le retentissement psychologique ?
Remarques :

Figure 5 : Questionnaire remis aux médecins traitants.
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Tous les médecins traitants ont été contactés par le biais de leur secrétariat. Si le
contact n’a pas pu étre établi une premiere fois, 5 relances par appel téléphonique a

différents moments de la journée et selon les horaires d’ouverture ont été effectuées.

Les médecins ayant donné leur accord pour une diffusion du questionnaire par mail

ont tous été relancés 3 fois minimum en absence de réponse.

Il a bien été précisé a la secrétaire que I'étude ne comportait aucune donnée
concernant le patient et qu’elle était axée sur le ressenti du médecin dans sa prise en
charge. Dans ces conditions et sans réponse des médecins, il était difficile d’évaluer Ila
gualité de la transmission de l'information ni si une « non réponse » pouvait étre classée

comme une opposition. Ces médecins sont donc classés comme « non répondeurs ».

La non attribution d’un numéro de téléphone a partir de notre base de données

interne entrainait systématiquement une recherche par internet sur le site des pages jaunes

(www.pages-jaunes.fr) ou via le moteur de recherche « Google » (www.google.fr), afin de

vérifier la persistance d’une activité professionnelle de ces médecins. S’il s’avérait qu’aucune
communication n’était possible, ces médecins étaient considérés comme « non joignables ».

De méme, les médecins en retraite sont considérés comme « non joignables ».

Ainsi, les médecins ont pu étre répartis en 3 groupes : les médecins « répondeurs »,

les médecins « non répondeurs » et les médecins « non joignables ».
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RESULTATS

l. Effectifs de patients

Des 48 patients qui ont été implantés d’un dispositif HeartMate®ll entre 2006 et

2016 seuls 37 ont pu rejoindre leur domicile.

Pour un patient, la durée d’'implantation est de 57 jours donc un retour a domicile
trop court pour avoir nécessité le recours a son médecin traitant. Ce patient est donc exclu
de I'étude. Un autre patient est suivi a Marseille, sa ville d’origine, donc également exclu de

I’étude.

La population étudiée comporte donc 35 patients : 30 hommes et 5 femmes avec une
moyenne d’age de 56 ans [30-74 ans] au moment de I'implantation. Pour ces patients, 23
étaient traités pour une cardiopathie ischémique, 1 pour une pathologie valvulaire et 11

pour une cardiomyopathie dilatée.

L'objectif de I'implantation était soit un pont a la transplantation pour 24 patients,

soit une thérapie définitive pour 11 patients.

La durée moyenne d’hospitalisation pour I'implantation est de 108 jours [22-701
jours] et la durée moyenne d’implantation d’assistance ventriculaire est de 798 jours [57-

4195 jours] soit environ 2 ans.

Au 25/09/2017, la survie moyenne des patients en thérapie définitive est de 1261
jours (3,5 ans) [364-2702 jours]. Pour les patients en attente de transplantation, la survie
moyenne est de 2138 jours (5,8 ans) [230-4195 jours] avec un délai moyen d’attente de

greffe de 614 jours (1,68 an) [163-1803 jours].
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Il. Effectifs des médecins traitants

Parmi ces 35 médecins traitants, 5 ne sont plus joignables a cause de numéros de

téléphone non attribués malgré leur référencement téléphonique ou pour cause de déces.

Seuls 19 médecins traitants ont répondus au questionnaire, 4 par mail, 12 par
téléphone, 2 par courrier et 1 en rencontre directe dans son cabinet. Parmi eux, 4 n’étaient
pas leur médecin traitant des patients sous HMIl au moment de I'implantation pour cause de
retraite. Ces 4 médecins sont exclus de I'étude et sont considérés comme « non joignables »

(Figure 6). Le taux de participation est donc de 57% (15/26).
g p p

4 N
20
= | Effectif
10 médecins
5 traitants
0 l N B
Repondeurs Retraités Non
JOlgnabIes répondeurs
- J

Figure 6 : Effectifs des médecins traitants.

Aucun n’a clairement émis d’opposition directe a I'étude.

Pour les médecins répondeurs :

- I’'age moyen des patients au moment de I'implantation est de 55,6 ans [32 - 71 ans]
contre 55 ans dans la population totale.

- La durée moyenne d’implantation des patients est de 778 jours [220 - 2267 jours]
contre 798 jours dans la population totale.

On peut donc considérer que les patients des médecins répondeurs sont représentatifs de la

population initiale.
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Il apparait que, pour la période de 2006 a 2009, lorsque le chirurgien cardiaque et le
médecin traitant se rendaient au domicile du patient pour préparer son premier retour, le
taux de réponse a l'étude est de 78%. Des 12 médecins concernés, 7 ont répondus
spontanément, 1 est non joignable car décédé, 2 médecins sont en retraite et les 2 autres

sont non répondeurs.

De 2010 a 2016, lorsque le retour a domicile du patient s’effectuait sans la présence
du chirurgien cardiaque, le taux de participation a I'étude des médecins traitants est de
52% : 23 patients, 8 médecins répondeurs, 6 médecins non joignables pour cause de retraite

et 9 médecins non répondeurs.

1l. Données du questionnaires

1ni.1. Généralités

93% des médecins interrogés sont satisfaits de la prise en charge globale et 80% de

leur prise en charge personnelle du patient sous assistance circulatoire.

111.2. Concernant I’assistance

Parmi les 15 médecins retenus dans I'étude :

- Quatre (27%) estiment connaitre le fonctionnement de I'assistance circulatoire de
leur patient.

- Six (40%) connaissaient ce type de thérapeutique avant la prise en charge de leur
patient et 1 seul (6,5%) savait que les patients pouvaient rejoindre leur domicile sous

assistance ventriculaire (Tableau 1).
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Oul NON
Connaissez-vous le fonctionnement de 4 11

I’assistance circulatoire de votre patient ? (27%) (73%)
Connaissiez-vous ce type de thérapeutique avant la 6 9

prise en charge de votre patient ? (40%) (60%)
Saviez-vous que les patients pouvaient rejoindre leur 1 14

domicile avec une assistance circulatoire ? (6,5%) (93,5%)

Tableau 1 : Réponses des médecins concernant I'assistance.

111.3. Relation avec le service de chirurgie cardiaque de Rouen

Cing médecins (33%) répondent avoir recu une formation ou information sur
I'assistance circulatoire, 1 par le chirurgien, 1 par le service de chirurgie cardiaque et 3 par

documents écrits.

Douze médecins (80%) ont été en contact régulier avec le service de chirurgie
cardiaque de Rouen dont 2 (13%) avec un interlocuteur privilégié, le chirurgien cardiaque

ayant implanté le dispositif d’assistance.

Douze médecins (80%) étaient également informés que le service était joignable

24h/24.

Au cours de I'implantation, 5 médecins (33%) ont d( hospitaliser leur patient, pour
des probléemes de surinfection au niveau du cablage électrique ou d’altération de I'état

général (Tableau 2).
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Oul NON Qul? POURQUOI ?
Avez-vous été formé sur 2 13 Chirurgien /
I’assistance circulatoire ? (13%) (87%) cardiaque
Avez-vous regu une 3 12 .
. ., Notice /
formation/information écrite ? | (20%) (80%)
Avez-vous été en contact 12 3 / /
régulier avec le service ? (80%) (20%)
Avez-vous eu un interlocuteur 2 13 Chirurgien /
privilégié ? (13%) (87%) cardiaque
Saviez-vous que le service 12 3 / /
était joignable 24h/24 ? (80%) (20%)
Avez-vous déja hospitalisé 5 10 / éll pgﬁ: ;:Z:;L?gncgzle
votre patient ? (33%) (67%) )2 P .
I’état général

Tableau 2 : Réponses des médecins concernant leur relation avec le service de chirurgie
cardiaque de Rouen.

111.4. Suivi du patient

La fréquence des visites au domicile est de 2/mois en moyenne [1/sem. — 1/6 mois].
Trois médecins (20%) se rendaient au domicile des patients a la demande. Un médecin

répond n’avoir effectué aucune visite (Tableau 3).

Les médecins traitants interrogés estiment tous (100%) avoir été informés du suivi
par le service de chirurgie cardiaque, notamment par la réception des comptes rendus

d’hospitalisation et de consultation.

46

——
| —



RESULTATS | L. BENARD-

GAILLON
1/mois 2/mois 2/an 3/an Ala Aucune
demande
Qu’elle est Ia
fréquence des 7 2 1 1 3 1
visites de votre (47%) (13%) (6,5%) (6,6%) (20%) (6,5%)
patient ?

Tableau 3 : Réponses des médecins concernant la fréquence des visites des patients.

Treize médecins (87%) surveillaient a domicile 'ensemble des paramétres cliniques
du patient a savoir, la tension (systolique), le poids, les cedemes des membres inférieurs et la
dyspnée. Par ailleurs, les médecins avaient une attention particuliére a I'intégrité des cables
électriques et a la survenue d’infections au niveau de l'orifice de sortie de la ligne

percutanée.

Concernant les éléments para-cliniques, 7 médecins (47%) surveillaient I'INR et la
fonction rénale mais seuls 3 médecins (20%) effectuaient les adaptations thérapeutiques
nécessaires. Les autres (53%) expliquent que tout le suivi était réalisé par le service de

chirurgie cardiaque ou le cardiologue (Tableau 4).

Si non,
oul NON Lesquel(le)s .
Pourquoi
Surveillez-vous les éléments
cliniques ? 13 2 i i’ ¢ ;O'f’; ? Fait par le
- « Foias »
(Poids, taille, OMI, dyspnée, (87%) (13%) - A« cable » CHU
orthopnée, cutané)
Surveillez-vous les éléments 2 8 - 5«INR» Fait par le
para-cliniques ? (47%) (53%) 1 « fonction rénale » CHU
0 (o)
(INR, créatininémie, NFS, CRP, LDH) - 1« Tous»
Avez-vous di effectuer des 3 12 ) i « ;xz » Fait par le
- « +
adaptations thérapeutiques ? 20% 80% . CHU
P peutia (20%) (80%) diurétique »

Tableau 4 : Réponses des médecins concernant le suivi clinique et para-clinique.
(OMI : (Edeme des membres inférieurs, INR : International Normalised Ratio, CRP : C-Reactive Protein, NFS :
Numération de la Formule Sanguine, LDH : Lactate Deshydrogénase).
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Concernant la qualité de vie du patient, 12 médecins (80%) estiment qu’elle s’est
améliorée sous assistance. Pour 1 patient, le médecin traitant estime que sa qualité de vie
s’est améliorée en dépit de difficultés familiales perturbant son retour a domicile. Un
médecin estime que la qualité de vie de sa patiente s’est améliorée sous assistance, malgré

un état dépressif déja connu et traité avant I'implantation du HeartMate®ll (HMII).

Pour 2 médecins (13%), la qualité de vie du patient ne s’est pas améliorée, a cause
d’événements indésirables survenus suite a I'implantation pour I'un et a cause des reproches
gu’a pu faire le patient a I'encontre de son médecin traitant pour I'autre. La qualité de vie
était inhérente, selon les médecins traitants, a la survenue des événements indésirables plus
ou moins fréquents et graves selon les patients. Un médecin ne se prononce pas quant a la

qualité de vie de son patient estimant qu’il ne le suit pas suffisamment régulierement.

Sept médecins (47%) ont pu recueillir le témoignage de leur patient pendant cette
période et 4 (27%) ont d{ traiter le retentissement psychologique, par la prise d’hypnotique

pour I'un d’entre eux et la prise d’antidépresseur pour les 3 autres (Tableau 5).

Ne se
OuUl NON prononce Comment ?
pas
Pensez-vous que la qualité
de vie de votre patient 12 2 1 /
s’est améliorée sous (80%) (13%) (7%)
assistance circulatoire ?
Vous en parle-t-il 7 8 / /
régulierement ? (47%) (53%)
Avez-vous d( traiter le 4 1 _
retentissement / - Lpar hyp_n?thue
) (27%) (73%) - 3 par antidépresseurs
psychologique ?

Tableau 5 : Réponses des médecins concernant la qualité de vie des patients.
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Des 12 médecins qui pensent que la qualité de vie de leur patient s’est améliorée
sous HMII, 6 (50%) répondent en avoir parlé avec leur patient, les 6 autres n’ont pas recueilli
de témoignage direct mais estiment, pour 3 d’entre eux (25%) que « sans cela, il serait

mort ».

Parmi les 2 médecins qui pensent que la qualité de vie ne s’est pas améliorée, 1
indique en avoir discuté avec son patient; il a d’ailleurs initié un traitement par
antidépresseur. Ce patient a vécu de nombreux événements indésirables avec notamment
de longues périodes d’antibiothérapie suite a des infections de I'orifice percutané du cable. Il

note en avoir beaucoup discuté avec son patient.

I11.5. Remarques

Trois médecins ont adressés des remarques relatives a la prise en charge conjointe

avec le service de chirurgie cardiaque.

L'un concernant 'organisation du retour a domicile avec une prise en charge par
I'HAD particulierement mal vécue par la famille du patient et du médecin traitant. « Une
cadre du service avait dit a la famille que le suivi par I'HAD était obligatoire. La famille
souhaitait garder le suivi par ses IDE libérales et moi, le médecin traitant. Cela s’est mal
passé, le fils allant jusqu’a « jeter » hors la maison le personnel de ’'HAD qui ne voulait pas
partir. Ce fut trés désagréable a vivre, d’étre traité (nous I'équipe libérale) ainsi. Mais nous

avons suivis notre patient jusqu’a son déces. »

Le deuxieme concernant les relations ville-hopital-patient. Il propose une
consultation dédiée d’éducation thérapeutique pour le patient afin de déterminer le role de
chacun. Il pense que le patient a sollicité le service de chirurgie pour des problémes
médicaux relevant de la médecine générale. «Jai effectué diverses demandes
administratives pour le patient. J'ai un sentiment de frustration, non pas a I’égard du service,

mais du patient qui me reproche de ne pas avoir effectué des actes de médecine générale
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alors qu’il ne m’avait pas informé. On peut se poser la question de l'intérét d’une
consultation d’annonce ou de suivi, visant a éduquer le patient au suivi par le médecin

généraliste. »

Le dernier évoque un sentiment de frustration depuis la perte de vue de la famille
suite au déces du patient. Ce médecin utilise les termes « comme un reproche » et insiste sur
le suivi hospitalier ne laissant que peu de place aux médecins généralistes. « Aprés le déces

du patient, j’ai perdu de vue la famille comme un reproche. »

V. Résultats en fonction du profil des patients

Compte tenu des faibles effectifs, il n’est pas possible de mettre en évidence une
différence significative entre les réponses des médecins en fonction du profil des patients.

On ne retrouve cependant pas de différences majeures entre les groupes (Tableau 6).

Médecins
Répondeurs Non répondeurs Non joignable
Patients
En attente de 11 7 6
transplantation

Thérapie définitive 4 4 3
Vivants 9 4 3
Décédés 6 7 6

Tableau 6 : Effectifs de médecins en fonction du profil des patients.
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Onze médecins répondeurs (73%) suivent ou suivaient des patients en attente de

transplantation et 4 (27%) en thérapie définitive.

Neuf réponses de médecins traitants (60%) concernent des patients vivants en 2017.

IV.1. Patients en Thérapie définitive

Parmi les 4 patients de I’étude en thérapie définitive, 1 seul est vivant en 2017.
Trois médecins ont répondus par mail ou courrier et 1 par téléphone.

Trois médecins sont satisfaits de leur prise en charge et de la prise en charge globale,
1 considere ces prises en charge comme « moyennes ». Ce dernier, ayant répondu par

courrier, n’a pas précisé sa réponse.

Un seul médecin connaissait le principe de fonctionnement du HMII mais aucun ne

savaient qu’un retour a domicile était envisageable.

Un médecin répond avoir recu une formation écrite et un autre estime avoir recu

« trés peu » de formation.

Trois ont été en contact régulierement avec le service avec, pour I'un d’entre eux un
interlocuteur privilégié (chirurgien cardiaque) et savaient que le service était joignable

24h/24. Un médecin estime ne pas avoir recu ces informations.

Deux médecins ont d( hospitaliser leur patient pour altération de I’état général pour

I'un et infection du cable électrique pour I'autre (Tableau 7).
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1 2 3 4
Nbre de jour d’'implantation (année) 2267 (6,2) 1645 (4,5) 503 (1,4) 1018 (2,8)
au 25/09/17
Mode de contact Mail Tél Courrier Mail
Etes-vous satisfait de votre prise en
oul oul Moyen oul
charge ?
Etes-vous satisfait de la prise en oul
Ooul (« sinon, il Moyen oul
charge globale ? _
serait mort »)
Connaissiez-vous le fonctionnement
Oul NON Moyen NON
du HM 11,
Saviez-vous que les patients
. . . oul NON Non NON
pouvaient rejoindre leur domicile ?
Avez-vous re f tion ? oul oul
cu un'e ormation . NON Tres peu ‘
(Par qui ?) (Notice) (notice)
Avez-vous été en contact régulier
avec le service de chirurgie Ooul Ooul NON oul
cardiaque ?
Avez-vous eu un interlocuteur oUl NON
privilégié ? L NON NON (« gquelqu’un me
] (chirurgien) , .
(Qui ?) répond toujours »)
Saviez-vous que le service était
. oul oul NON oul
joignable 24h/24 ?
Avez-vous di hospitaliser votre oul Oul
) P . X NON NON
patient ? Pourquoi ? (cable) (AEG)
Tableau 7: Réponses des médecins des 4 patients en thérapie définitive.
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La fréquence des visites était d’une fois par mois pour 3 d’entre eux et « a la

demande » pour un patient.

Tous effectuaient un suivi clinique du patient et 3 un suivi para-clinique dont 2 avec
des ajustements thérapeutiques concernant I'INR et 'augmentation de diurétique (Tableau

8).

1 2 3 4
Quelle était la fréquence des visites . . Ala .
a ) 1/mois 1/mois 1/mois
de votre patient ? demande
Quels sont les éléments cliniques
- oul oul oul oul
qgue vous surveilliez ? ,
) ) ) . (cutané) (Tous) (Tous) (Tous)
(Poids, taille, OMI, dyspnée, cutané)
Surveillez-vous les éléments para-
lini q . Ooul oul NON
cliniques de suivi *
Si oui, | IqINR 2atininémie, NFS (INR, oul (INR, (Fait
ait par
(Si oui, lesquels INR, créatininémie, NFS, fonction (INR) fonction P
CRP, LDH) . ) le CHU)
) ) rénale) rénale)
(Si non, pourquoi ?)
Avez-vous di effectuer des
. , . Ooul oul
adaptations thérapeutiques ? NON o NON
(INR) (diurétique)
(lesquelles)

Tableau 8: Réponses des médecins des patients en thérapie définitive : suivi.
(OMI : (Edéeme des membres inférieurs, INR : International Normalised Ratio, CRP : C-Reactive Protein, NFS :
Numération de la Formule Sanguine, LDH : Lactate Deshydrogénase).

Des 3 médecins de patients en thérapie définitive qui estiment que I'implantation de
HeartMate®ll a amélioré la qualité de vie de leurs patients (N°1, 2 et 3), seuls 2 ont recueillis
un témoignage (N°1 et 4). De ces échanges, 1 patient a d( étre traité par antidépresseur

(N°1), 'autre n’a nécessité aucune thérapeutique chimique (N°4) (Tableau 9).

Inversement, 1 médecin répond que la qualité de vie de son patient (N°2) s’est

détériorée a cause de complications liées au dispositif, notamment les séquelles d’AVC
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(Accident Vasculaire Cérébral). Ce médecin a recueilli le témoignage de son patient et a di

initier un traitement par antidépresseur (Tableau 9).

1 2 3 4
Pensez-vous que la qualité de vie NON
. e s (« d aux El
de votre patient s’est améliorée oul ) oul oul
sous assistance ? et sequelles
d’AVC)
oul
Vous en parle-t-il régulierement ? | (« sans cela il oul NON oul
serait mort »)
oul oul
Avez-vous d{ traiter le (« ne sait plus Ooul (« mais sans NON
retentissement psychologique ? quelle («Athymil® ») grand
molécule ») succes »)

Tableau 9 : Réponses des médecins des patients en thérapie définitive : qualité de vie. (£/:
Evénement indésirable, AVC : Accident vasculaire cérébral).

Deux médecins des patients en thérapie définitive ont adressé des remarques
concernant cette expérience: l'un concerne la problématique vécue avec I'HAD (Cf
paragraphe III.5.), et I'autre signalant avoir perdu de vue la famille suite au déces du patient
« comme un reproche ». Le premier (patient N°1), malgré un vécu difficile au domicile du
patient, estime étre satisfait de la prise en charge globale, il fait parti de ceux ayant eu un
contact privilégié avec le service et s’est impliqué dans le suivi de son patient. Il pense
également que I'implantation de HMIl a amélioré la qualité de vie de son patient méme s'il a
da traiter le retentissement psychologique. Le dernier (patient N°3) émet des doutes quant a
la prise en charge et au suivi, il répond souvent « moyen » ou « trés peu ». Il n’était pas
informé que le service était joignable 24h/24, n’a pas eu de contact avec le service de
chirurgie. Il a visité son patient « a la demande ». Il estime malgré tout que la qualité de vie
de son patient s’est améliorée sous HMII méme s’il a d( traiter le retentissement

psychologique « sans grand succeés » sans avoir recueilli le témoignage de son patient.
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IV.2. Patients en attente de transplantation cardiaque

Des 11 patients des médecins répondeurs en attente de transplantation, 8 sont
vivants en 2017 et ont tous été transplantés. Une patiente est décédée en attente de greffe,

les 2 autres sont décédés apres la transplantation cardiaque.

IV.2.1. Patients en attente de transplantation, vivants

Des 8 médecins traitants des patients en attente de transplantation actuellement
vivants et greffés, 2 ne sont pas satisfaits de la prise en charge gu’ils ont pu effectuer (N°7 et
8). Le premier (N°7) car il ne voyait qu’épisodiquement le patient et le deuxieme (N°8) qui
allegue un sentiment de frustration devant les propos de son patient qui lui reproche de ne
pas avoir effectué d’acte de médecine générale. Malgré cela, ces 2 médecins sont satisfaits

de la prise en charge globale de leur patient (Tableau 10).
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5 6 7 8 9 10 11 12
Nombre de jour 813 609 220 329 305 1336 648 275
d’implantation
Mode de contact Cabinet Tel Tel Tel Mail Tel  Courrier  Tel
Etes-vous satisfait de
votre prise en Ooul oul NON NON oul Ooul oul oul
charge ?
Etes-vous satisfait de
la prise en charge oul oul oul oul oul Ooul Ooul oul
globale ?
Connaissiez-vous le
fonctionnement du NON NON NON NON NON NON Ooul NON
HM I,
Saviez-vous que les
patients pouvalent | non  NoN NON NON NON NON  OUI NON
rejoindre leur
domicile ?
Avez-vous regu une
oul oul
formation ? . OL.“ NON NON NON NON NON ]
. (chir) (notice) (notice)
(Par qui ?)
Avez-vous été en
contactrégulieravec o, 5, oy oyl oul  OUl OUI  OUI
le service de chirurgie
cardiaque ?
Avez-vous eu un
interlocuteur NoN  OY' NoN NON  NON  NON  NON  NON
privilégié ? (chir)
(Qui ?)
Saviez-vous que le
service était joignable Ooul oul oul NON oul Ooul oul oul
24h/24 ?
Avez-vous di oul
hospitaliser votre . NON NON NON NON NON NON NON
. . (cable)
patient ? Pourquoi ?

Tableau 10 : Réponses des médecins des patients en attente de transplantation, vivants :
généralités. Chir : chirurgien.
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Concernant le suivi des patients, 3 médecins (N°5, 11 et 12) vérifiaient I'ensemble des
parametres cliniques, 1 mesurait le poids (N°6) et 2 se concentraient sur 'état cutané de

I'orifice de sortie du cable électrique (N°9 et 10).

Un seul médecin (N°5) effectuait un suivi des données para-cliniques avec adaptation
thérapeutiques, les autres répondent que ces parameétres étaient gérés exclusivement par le

service de chirurgie cardiaque du CHU ou par le cardiologue (Tableau 11).

5 6 7 8 9 10 11 12

, Quelle était I.a. 2/ 1/ 3/ Ala 1/ 2/ Ala
fréquence des visites

de votre patient ? mois  mois an demande  mois an demande

Quels sont les

éléments cliniques oul ol oul oul oul oul

A
q‘(fo‘i’gé‘st:‘i’”r;’eg"'\jlz' (Tous) (Poids) NON  NON " able)  (cable) (Tous)  (Tous)

dyspnée, cutané)

Surveillez-vous les
éléments para-

. N
cliniques de suivi * oUl NON NON NON NON NON NON

(Si oui, lesquels INR, NON .
créatininémie, NFS, (INR)  (CHU) (CHU)  (CHU) (CHU)  (cardio) (CHU)

CRP, LDH)
(Si non, pourquoi ?)

Avez-vous di
effectuer des oul
adaptations (INR) NON NON NON NON NON NON NON
thérapeutiques ?
(lesquelles)

Tableau 11 : Réponses des médecins des patients en attente de transplantation, vivants :
suivi.
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Six médecins estiment que la qualité de vie de leur patient s’est améliorée sous
assistance (N° 5, 6, 9, 10, 11 et 12) mais 1 seul (N°5) a recueilli le témoignage de son patient.
Un médecin (N°8) ne se prononce pas estimant qu’il ne le voit pas suffisamment pour en

juger.

Aucun n’a initié de traitement antidépresseur (Tableau 12).

5 6 7 8 9 10 11 12
Pensez-vous que la
gualité de vie de
: , oul « Ne sait
votre patient s’est B Qul NON Oul Oul Ooul oul
e « Au début » pas »
améliorée sous
assistance ?
Vous en parle-t-il
L s oul NON NON NON NON NON NON | NON
régulierement?
Avez-vous di
traiter le
. NON NON NON NON NON NON NON | NON
retentissement
psychologique ?

Tableau 12 : Réponses des médecins des patients en attente de transplantation, vivants :
qualité de vie.

IV.2.2. Patients en attente de transplantation, décédés.

Des 3 médecins de patients en attente de transplantation et actuellement décédés,
un seul répond avoir recu une formation sur le fonctionnement du HMII (N°14). Un autre
répond avoir été informé sur ce fonctionnement par son patient qui possédait des notices
explicatives (N°15). Tous sont satisfaits des prises en charge. Un médecin signale ne pas avoir

été informé de la possibilité de joindre le service 24h/24 (N°15).
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Deux médecins (N° 14 et 15) ont d{ hospitaliser leur patient pour cause d’infection

du cable électrique (Tableau 13).

13 14 15
Nombre de jour d’implantation 872 597 230
Mode de contact Téléphone Téléphone Téléphone
Etes-vous satisfait de votre prise en
oul Ooul oul
charge ?
Etes-vous satisfait de la prise en
oul oul Ooul
charge globale ?
Connaissiez-vous le fonctionnement
NON oul NON
du HM I,
Saviez-vous que les patients
. o . NON NON NON
pouvaient rejoindre leur domicile ?
NON
Avez-vous recu une formation ? Oul ) )
. NON i «La patiente avait
(Par qui ?) (service)

tous les documents »

Avez-vous été en contact régulier

avec le service de chirurgie NON oul NON
cardiaque ?
Avez-vous eu un interlocuteur
privilégié ? NON NON NON
(Qui ?)
Saviez-vous que le service était
L. oul oul NON
joignable 24h/24 ?
Avez-vous d{ hospitaliser votre NON Ooul oul
patient ? Pourquoi ? (infection cable) (infection cable)

Tableau 13 : Réponses des médecins des patients en attente de transplantation, décédés :
généralités.
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Concernant le suivi des patients, les 3 médecins ont vérifié les parametres clinico-
biologique, notamment la surveillance de I'INR. Deux médecins ne se souviennent plus s’ils

ont effectués des adaptations thérapeutiques (N° 14 et 15) (Tableau 14).

13 14 15
Quelle était Ia freque.nce des visites 1/mois 2/mois 1/mois
de votre patient ?
) ) o ) (Tous) (Tous) (Tous)
(Poids, taille, OMI, dyspnée, cutané)
Surveillez-vous les éléments para-
cliniques de suivi ? oUl oU oUl
(Si oui, lesquels INR, créatininémie, NFS, (INR) (INR) (INR)
CRP, LDH)
(Si non, pourquoi ?)
Avez-vous d( effectuer des
adaptations thérapeutiques ? NON « Ne sait plus »  « Ne sait plus »
(lesquelles)

Tableau 14 : Réponses des médecins des patients en attente de transplantation, décédés :
suivi.

Tous estiment que la qualité de vie de leur patient s’est améliorée sous HMII, et un
seul (N°14) a eu recours a un hypnotique. Il s’agissait d’'un médecin dont la relation médecin-
patient était particuliére car le patient « est devenu presqu’un ami ». L'implication de ce
médecin se retrouve dans la fréquence de ses visites, dans le suivi des parameétres clinico-
biologiques et dans sa connaissance du fonctionnement de |'assistance et des relations avec

le service de chirurgie cardiaque (Tableau 15).

Le patient N°15, dont la qualité de vie s’est améliorée selon son médecin traitant
était déja dépressif avant I'implantation et traité par antidépresseur. L'amélioration de la

qualité de vie n’a néanmoins pas permis d’arréter la thérapeutique.
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13 14 15
oul
Ooul (médecin tres
Pensez-vous que la qualité de | « physiologiquement,  impliqué dans la
vie de votre patient s’est mais existence de prise en charge, Oul
améliorée sous assistance ? difficultés allait visiter son
familiales » patient lors des
hospitalisations)
Vous en parle-t-il
. oul oul oul
régulierement?
Avez-vous d{ traiter le oul NON J
. atiente déja
retentissement NON . “P , . !
i (hypnotique) dépressive
psychologique ?

avant le HM Il »

Tableau 15 : Réponses des médecins des patients en attente de transplantation, décédés

qualité de vie.
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DISCUSSION

Dans le cadre d’une thérapeutique relevant de « I’"hyper-spécialité », qui de plus, est
peu répandue voir méconnue en France, les acteurs de soins doivent se coordonner autour

d’un patient, malgré leurs contraintes organisationnelles.

Habitué a suivre un patient dans sa globalité, le médecin généraliste traitant fait
intervenir des réseaux de soins locaux pour permettre le maintien au domicile de patients
présentant des pathologies chroniques. D’un autre point de vue, les médecins hospitaliers
universitaires, spécialistes d’organes, sont formés a la gestion des situations exceptionnelles
en s’appuyant sur un plateau technique de pointe et la possibilité de faire intervenir
plusieurs spécialités. Avec 48 patients implantés d’un HMII entre 2006 et 2016 dont 37
rentrés a domicile (26 en attente de transplantation, 11 en thérapie définitive dont 1 resté a
domicile sous assistance pendant plus de 7 ans), I'équipe de chirurgie cardiaque du CHU de
Rouen a développé un savoir faire dans la prise en charge de ces patients sous assistance de
longue durée. Mais, la polyvalence des uns et la pluridisciplinarité des autres dans un
contexte hospitalier versus libéral est parfois difficile a accorder. Quelle est la place de
chacun dans le suivi de ces patients ? Comment le patient et son entourage abordent-ils les

différents acteurs de soins ?

l. Limites de I’étude

Les limites de cette étude sont multiples et rendent difficiles I'interprétation

statistiques des résultats.

Tout d’abord, le caractére mono-centrique et rétrospectif des données n’offre

gu’un point du vue étroit sur I'évaluation du ressenti des médecins dans la prise en charge

de leur patient. Les réponses des médecins, parfois 10 ans aprés I'implantation de leurs
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patients, entraine des biais de mémorisation et I'on peut penser que seuls les faits les plus
marquants sont soulignés. De plus, avec 9 médecins non joignables (25%) pour cause de

retraite ou de déces, I'exhaustivité du recueil des données ne peut étre totale.

D’autre part, le mode de recueil des données, par écrit ou oral, peut influencer
également la précision des réponses. Il a été donné le choix aux médecins contactés du
mode de diffusion. Pour autant, il est plus facile de recueillir des remarques par téléphone
ou entretien que par mail ou courrier. Méme si le questionnaire présentait une majorité de
guestions fermées, afin de limiter ce biais, il n’en reste pas moins que l'interprétation des

résultats, surtout sur les remarques est possiblement sous-estimée.

Ensuite, avec un taux de participation de 57%, la puissance de I'étude est faible et
peu entrainer un biais de sélection donc modifier la représentativité de I'ensemble des
problématiques soulevées par les médecins. Cependant, méme s’il peut apparaitre comme
faible, ce taux est parfaitement concordant avec la plupart des études réalisées aupres des
médecins généralistes. Ceci reflete la difficulté d’élaboration d’études précises aupres des
médecins traitants "®12% trés souvent sollicités, notamment pour des théses de médecine.
Du fait de leur pratique libérale et de la charge de travail actuelle, les médecins généralistes
ne peuvent ou ne veulent accorder que peu de temps a répondre a des questionnaires,
parfois chronophages. Il semblerait donc essentiel, pour améliorer I’exhaustivité des
réponses, que les questionnaires de suivi du patient soient courts, facilement accessibles, de
diffusion simple et orientés sur des réponses ne nécessitant pas de recherche approfondie
dans les dossiers médicaux. C'est ce qui a motivé la réalisation de notre questionnaire a
guestions fermées, qui ne nécessitait aucune recherche de données cliniques des patients
mais était plus centré sur le vécu et le ressenti du médecin généraliste lors de la prise en
charge de ces patients. Malgré ces précautions et cette méthodologie, nous n’avons pu

obtenir un meilleur taux de réponse que d’autres études publiées [18](20]

Enfin, méme si aucun médecin contacté n’a clairement émis d’opposition de

réponse, I'absence de renvoi des questionnaires souligne également un biais de sélection.
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D’une part, on peut considérer que les médecins les plus impliqués dans le suivi de ces
patients sont ceux qui ont majoritairement répondus. D’autre part, la non-réponse des
médecins peut sous-estimer les difficultés rencontrées au cours de ce suivi. Il est intéressant
de noter que 78% des médecins ayant suivi un patient entre 2006 et 2009, soit au début des
implantations avec retour a domicile a Rouen, ont répondus spontanément. Il faut souligner
gu’a ces périodes, le retour a domicile des patients sous assistance était inédit en France, et
qgue I'équipe hospitaliere était particulierement présente dans |I'accompagnement du
patient. Quand médecins de ville et médecins hospitaliers interagissent pour des patients
« d’exception », une attention particuliére est portée sur I'information et la coordination des
acteurs de soins. Aujourd’hui, fort de I'expérience acquise, mais également pour des raisons
organisationnelles, le chirurgien cardiaque ne se déplace plus au domicile du patient pour
anticiper son retour. Les contraintes propres a I'exercice en ville ou a I’hépital, de méme que
I’'augmentation importante du nombre d’implantations rendent difficile de pérenniser
I’'accompagnement initialement réalisé en 2006. Cette remarque a également été soulevée

dans la thése de médecine de H. Yahfoufi en 2014, concernant le méme sujet d’étude 571,

Il. Coordination ville-hopital

La coopération ville-hdpital fait 'objet de nombreuses études permettant de faire
émerger les difficultés organisationnelles entre deux pratigues médicales radicalement
différentes. Au libre arbitre du médecin en colloque singulier avec son patient, I'"hopital
oppose la richesse et la qualité d’une concertation médicale. L'un comme I'autre ont besoin
de temps pour mettre en ceuvre une collaboration et doivent faire preuve d’une motivation
trés forte pour surmonter, assumer et partager les modes de pratique de la « médecine de

I'autre » B,

Dans notre étude, on peut estimer que la coopération ville-hopital est encourageante
puisque 98% des médecins sont satisfaits de la prise en charge globale de leur patient. Les

médecins traitants estiment néanmoins a 67% ne pas avoir été formés a |’assistance sans
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préciser s’ils avaient la volonté de I'étre. Dans ce contexte, le fait de savoir pour 80% d’entre
eux, que le service était joignable 24h/24 a vraisemblablement favorisé les échanges et
apaiser les incertitudes quant a la prise en charge conjointe et la conduite a tenir. Méme si
87% des médecins interrogés n’ont pas eu d’interlocuteur privilégié, le fait de pouvoir
joindre le service a tout moment a visiblement influencé la qualité de prise en charge du
patient. Dans une étude récente évaluant le point de vue des médecins généralistes sur la
qualité des services rendus par le centre hospitalo-universitaire de Grenoble, il s'avere que
les avis favorables les plus faibles concernaient les courriers d’hospitalisation (35,9%) et leur

difficulté majeure a joindre les médecins hospitaliers (20,2%) !

. Dans notre étude, et pour
ces patients particuliers, ces deux vecteurs de communication ville-h6pital sont, a I'inverse,
les points forts de la prise en charge a Rouen puisque tous les médecins estiment avoir été
informés du suivi en chirurgie cardiaque par I'intermédiaire de comptes-rendus et que 80%

ont été en contact régulier avec le service.

Dans son étude concernant la coopération ville-hopital, C. Lallemand souligne que la
technicité et la spécialisation des traitements dispensés a I’hdpital peuvent faire naitre des
craintes chez les médecins généralistes, qui se sentent alors dévalorisés, relégués au rang de
thérapeutes de maux de moindre importance ou dont le réle est cantonné aux compétences
du suivi et de I'accompagnement pré-thérapeutique B¢l Inversement, certains médecins
généralistes orientent facilement et préférentiellement les patients complexes dans les
services hospitaliers estimant que c’est de leur ressort. Dans notre étude, 87% des médecins
surveillaient les éléments de suivis clinique, 47% les éléments para-cliniques, mais seuls 20%
ont effectués des adaptations thérapeutiques, les autres évoquant le fait que le suivi était
réalisé en consultation hospitaliere. De méme, seuls 33% des médecins ont d( hospitaliser
leur patient, essentiellement pour des problemes infectieux. On retrouve la méme
problématique dans le cadre de certaines pathologies chroniques ou les médecins traitants
modifient peu les traitements, effectuant un renouvellement régulier et préférant attendre
I'avis de leur confrere spécialiste d’organe. Inversement, les médecins spécialistes d‘organes
ne communiquent pas, parfois, suffisamment avec leur confréres généralistes sur la

conduite a tenir.
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Pourtant, la notion de parcours de soin créée en 2004 (Loi Douste-Blazy du 13 Aot
2004) définie le médecin généraliste traitant comme le pivot d’une prise en charge
thérapeutique. Cette notion est encore parfois difficile a éclaircir pour tous les acteurs de
soins, voire pour les patients. Dans un contexte de technologie innovante, le patient porteur
de DACM rentré a domicile peut-il étre considéré comme le cas complexe d’une pathologie
chronique ? A ce titre, les médecins généralistes traitants ont appris a s’adapter a ces
situations particuliéres. Par exemple, les patients transplantés sous immunosuppresseurs
dont la gestion est peu habituelle en médecine de ville, étaient initialement entierement
suivis au sein d’une structure hospitaliere et font aujourd’hui partie intégrante de la
patientele de médecine générale. Le méme principe s’applique également pour les patients
sous pompe a insuline ou en dialyse péritonéale a domicile. Aujourd’hui démystifiés, ces
patients et leurs médecins ont appris a coordonner le parcours de soins approprié aux

situations cliniques.

Point essentiel de cette interaction, la relation médecin-malade joue un réle majeur

dans I'orientation et I’'adhésion aux décisions thérapeutiques.

ll. Relation médecin-patient

Notre étude s’est portée sur le ressenti et les difficultés rencontrées par les médecins
traitants. Il apparait un sentiment de frustration de la part des médecins avec un parcours de
soins pas toujours bien compris par les patients et le recours aux services hospitaliers
fréquent et parfois inapproprié, pour des pathologies relevant de la médecine générale par
exemple. Afin de mieux cerner les causes de ces difficultés, il faut aussi comprendre quel est
le ressenti du patient dans ce processus. Il s’agit également pour lui et son entourage, d’une
thérapeutique d’exception. De la décision d’implantation au retour a domicile, plusieurs
étapes ont été nécessaires, dans différents services hospitaliers. La relation médecin-malade
antérieure est donc primordiale puisque le médecin traitant est longtemps mis a I'écart des
décisions et d’éducation thérapeutique de son patient, role qu’il joue habituellement dans

son cabinet.
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Les données de I'appareillage, relevant du service hospitalier étaient méconnues des
médecins généralistes, avouant parfois que leur patient connaissait mieux le dispositif
gu’eux. Un médecin répond méme que la formation qu’il a recue venait de la notice
explicative que possédait sa patiente. Ce déséquilibre perturbe possiblement la relation
médecin-patient pourtant essentielle pour la qualité du suivi. En effet, dans la These de
Pharmacie de M.E. Ferrier analysant les besoins des patients sous DACM, les patients
répondaient majoritairement que leurs médecins généralistes étaient « dépassés » par le
statut du patient, et qu’ils les envoyaient volontiers vers le centre d’implantation au moindre
signe clinique. Dans cette étude, un patient déclare méme avoir une relation « entre
guillemet (avec son médecin traitant) car puisqu’il n’y connait rien, ¢a lui fait trés peur. »[18].
Pour autant, peu souhaitaient que cette thérapeutique soit enseignée a la Faculté de
Médecine. En effet, avec un taux d’implantation de DACM en France de I'ordre de 2,5 par
million d’habitants, (5 / million d’habitants dans le Bénélux et de 12 / million d’habitants en
Allemagne — source Thoratec corp.), on peut s’interroger sur la pertinence de la dispensation
de cours a la Faculté de Médecine devant la faible probabilité de suivre un patient sous
DACM. On peut aussi dés lors se poser la question de savoir si le faible nombre
d’implantation en France est lié a 'absence de I'enseignement de ces techniques au sein de
la Faculté de Médecine. La communication au corps médical de I'existence de cette
thérapeutique, avec possibilité de retour a domicile serait probablement un minimum a
envisager. Dans notre étude, 40% des médecins connaissaient cette thérapeutique avant de
suivre leur patient mais 1 seul était informé qu’un retour a domicile était possible. Il apparait
nécessaire d’informer et de former le médecin traitant sur cette technique concomitamment
a la décision d’implantation puisque seuls 28 % des médecins estiment avoir recus une
formation, 1 directement par le chirurgien cardiaque, 1 autre par le service de chirurgie, et
les 2 autres par I'intermédiaire d’'un document écrit, dont un fourni par le patient. On peut
constater que cette formation, bien que nécessaire au moment ou le médecin est confronté

directement a cette technique, ne se soit pas déroulée de facon satisfaisante.

Autre indicateur permettant d’évaluer la qualité du lien médecin-malade: Ia
fréquence des visites a domicile. Si dans notre étude la moyenne des visites est de 2 fois par
mois, la fréquence des visites des médecins traitants est extrémement variable et refléte

possiblement I'implication du médecin dans le suivi de son patient. Notre étude a révélé
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I'exemple d’un médecin dont la relation proche avec son patient qui « est devenu un ami »
I’a amené a le visiter lors de chaque hospitalisation et a étre particulierement impliqué dans
son suivi a domicile. Ce médecin s’est dit formé et informé du fonctionnement du HMII et a
effectué plusieurs adaptations thérapeutiques. A I'inverse, un autre qui n’était consulté par
son patient qu’épisodiquement, ne se prononce pas quant a 'amélioration de la qualité de
vie du patient qu’il n’a que trés peu vu. Il n’a effectué aucune visite a domicile, ne savait pas
gue le service était joignable a tout moment et donc n’est pas satisfait de sa prise en charge
personnelle. La moyenne de fréquence de visite la plus élevée est retrouvée chez les
patients en thérapie définitive avec une visite une fois par mois. Quel impact a l'indication
d’implantation dans le suivi des patients ? Dans la relation médecin-malade ? Est-ce qu’un
patient sous DACM en attente de greffe est considéré différemment par le médecin traitant

gu’un patient en thérapie définitive ?

A l'instar des patients greffés cardiaques dont la représentation comme « patient »
ou comme « malade » est floue, les patients porteurs d’'un DACM ont une relation avec les
soignants particuliére. L’étude du sociologue J. Biaudet en 2011, menée auprés de patients
greffés cardiaques montre qu’un individu souffrant d’une insuffisance cardiaque aigué et
nécessitant une transplantation sera engagé dans une relation thérapeutique de type
direction-coopération (voire activité-passivité) qui pourra par la suite, apres la greffe, se

[4]

convertir en relation de type participation mutuelle *". Qu’en est-il des patients sous DACM ?

En combien de temps post-implantation, cette relation conjointe peut de nouveau s’établir ?

La recherche de lI'impact psychologique dépend elle aussi de la relation médecin-
malade. Elle nécessite un lien de qualité et de confiance entre le patient et le soignant. La
gualité de vie des patients sous assistance circulatoire rentrés a domicile a fait I'objet d’'une

B par Vintermédiaire de guestionnaires spécifiques prenant en compte le

étude récente
retentissement physique, émotionnel, social et mental, il apparait une amélioration
significative de la qualité de vie des patients, rejoignant ceux de la transplantation
cardiaque, mais restant limités par la nécessité de s’occuper régulierement des
appareillages. Dans notre étude, 71% des médecins estiment que cette technique a amélioré

la qualité de vie du patient. Pourtant, seuls 50% ont recherché les impacts psychologiques,

et 4 patients, dont 3 en thérapie définitive, ont nécessité un traitement adapté. Ces résultats
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sont en opposition avec ceux retrouvés dans la these de médecine de H. Yahfoufi en 2014
qui rapportent 60% d’impact psychologique négatif chez les patients porteurs de HMII selon

les médecins interrogés °7.

Au-dela méme de I'aspect « innovation technologique » et « patient complexe »,
pour lesquels le corps médical sait adapter sa prise en charge, avec plus ou moins de facilité,
les patients porteurs de DACM représentent, au méme titre que les greffés cardiaques, une
pathologie d’organe symbolique dans I'esprit collectif. Pour 3 médecins, 'amélioration de Ia
qualité de vie de leur patient est estimée a partir du principe que « sans cela, il serait mort »,
pour autant, ils font parti de ceux ayant d( traiter par antidépresseur le retentissement
psychologique de leur patient. L’estimation de la qualité de vie des patients est une donnée
subjective, difficilement évaluable, d’autant qu’il s’agit d’un organe vital et hautement
symbolique. En effet le cceur, objet d’intervention médicale, souvent désigné comme
« pompe » ou « muscle cardiaque » par les spécialistes d’organes, est également le cceur,

siege des affects pour les individus non médecin .

La complexité de la relation médecin-patient ou médecin-malade, rend difficile
I"'uniformisation d’un protocole de suivi, si cher a la pratique hospitalo-universitaire. Les
patients porteurs de DACM élargissent le cercle du bindme habituellement formé avec leur

médecin traitant vers l'institution hospitaliere.

IV. Interaction ville-patient-hopital

La relation au patient en ville et a I’'h6pital est différente du fait, entre autre, du libre
choix du médecin traitant par le patient, opposé a une équipe médicale et soignante qui,
parfois, s'impose a lui B3] | es méthodes de travail, les modes d’organisation et les modes de
rémunération different profondément entre la ville et I'h6pital. Il n’est donc pas surprenant
gue médecins libéraux et hospitaliers ont parfois du mal a s’entendre sur une démarche

thérapeutique commune.
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Pourtant, depuis plusieurs décennies, avec I'avancée des technologies médicales, les
médecins traitants gerent, en ambulatoire, des patients porteurs d’appareillage externe. On
peut citer en exemple, les pompes a insuline, la dialyse péritonéale, I'oxygénation a
domicile... Une fois la premiere réaction d’opposition, par méconnaissance, passée, ces
patients font aujourd’hui parti de la patientéle habituelle des médecins généralistes qui
n’hésitent plus a les suivre a domicile. Alors, est-ce que le patient porteur de DACM peut

étre considéré comme une « situation médicale complexe » ?

L’hyper-technicité de I'appareillage déséquilibre la relation médecin traitant-patient.
Il s’en suit un sentiment de frustration de la part des médecins généralistes, qui pensent étre
mis a I'écart des décisions concernant leur patient. On retrouve également ces mémes
problématiques chez les patients porteurs de pathologies chroniques ou en transplantation

[7I28] 'Dans notre étude, un médecin évoque son sentiment d’avoir été cantonné

d’organes
aux taches administratives alors qu’il ne voyait pas son patient. Il se dit aujourd’hui frustré
car le patient lui reproche de ne pas avoir effectué des actes de médecine générale alors
gu’il ne le consultait pas. Il n’est d’ailleurs plus son médecin traitant depuis. A I'inverse, la
disponibilité du service de chirurgie cardiaque, qui assure le suivi des patients sous
assistance ventriculaire, peut aider certains médecins généralistes a se décharger du suivi
d’un patient complexe. Dans notre étude, deux médecins sont satisfaits de leur prise en

charge méme s’ils ne consultaient leur patient que deux fois par an ou « a la demande » et

n’effectuaient aucun suivi para-clinique.

Dans notre étude, une autre remarque concerne la possibilité d’une consultation
d’annonce avec éducation thérapeutique du patient et de son entourage afin de clarifier le
parcours de soin, ce qui apparait judicieux dans ce contexte. La proposition d’une
consultation dédiée au sein de I'hoOpital, précisant au patient la conduite a tenir dans
I'intervention des acteurs de santé semble une bonne idée. On peut quand méme se poser la
guestion de la temporalité de cette consultation. Avec le flux d’informations nouvelles liées
a l'utilisation et les contraintes de I'appareillage, le patient et son entourage doivent intégrer
pléthores d’informations « vitales » dans un contexte anxiogéne qui, probablement limitent

la compréhension du parcours de soins « idéal ».
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Autre frein dans la coordination Vville-hdpital-patient: I'aspect financier. Si
aujourd’hui, les réunions de concertations pluridiciplinaires sont essentielles dans le suivi et
la prise en charge thérapeutique de patients complexes, les médecins traitants ne peuvent y
participer devant |'aspect chronophage d’une part, et leur non rémunération d’autre part.
L’exercice libéral de la médecine, bien qu’apportant une autonomie et une souplesse dans la
prise en charge des patients, est également un frein a la coopération interprofessionnelle. Il
s'est avéré que certains médecins traitants ont refusés d’étre présents lors du premier
retour a domicile de leur patient car cela prenait trop de temps au sein d’un agenda déja
largement surchargé. En effet, la rencontre et la formation du médecin traitant pour
organiser le retour au domicile du patient nécessitent entre 1H et 1H30 d’entretien, ce qui
est un temps médical non rémunéré important dans une journée de consultation. Ceci a
probablement contribué aussi a la présence de moins en moins fréquente du médecin
traitant lors du premier retour a domicile des patients sous DACM. Dans sa thése de
médecine de 2010 évaluant la prise en charge des patients atteints de cancer par les
médecins généralistes, C. Couraud a révélé que 47,8% des médecins interrogés évoquaient
le manque de rémunération adaptée dans la prise en charge au domicile de ces patients

(191 Toujours dans cette étude, 65,2% des médecins évoquaient le caractére

complexes
chronophage de la prise en charge. En effet, non seulement le temps passé auprés du
malade est important, mais également le travail réalisé en dehors des consultations (mise a
jour du dossier médical, avis téléphoniques, taches administratives, coordination des

paramédicaux...) sont a ce jour non rémunérés.

Afin d’améliorer la prise en charge des patients complexes, les équipes de villes
peuvent s’appuyer aujourd’hui sur I'existence de I'HAD. La circulaire du 04 février 2004 du
code de la santé publique est la suivante : « les structures d’HAD permettent d’assurer au
domicile du malade, pour une période limitée mais révisable en fonction de I’évolution de son
état de santé, des soins médicaux et paramédicaux continus et nécessairement coordonnés.
Ces soins se différencient de ceux habituellement dispensés a domicile par la complexité et la
fréquence des actes. » 21 'HAD permet donc la prise en charge des malades présentant des
pathologies nécessitant des soins complexes. Elle doit répondre a une demande des patients

et des médecins afin de coordonner les interventions des professionnels extérieurs 71 Dans
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notre étude, une remarque d’'un médecin concerne la participation de ’'HAD souhaitée par le
service de chirurgie cardiaque et refusée par le patient, son entourage et son médecin
traitant. Cette expérience a été vécue comme une intrusion au domicile par le patient et les
personnels de soins de ville. Elle est relatée par le médecin traitant comme ayant été difficile
a vivre. Cela prouve peut-étre un manque de communication entre les souhaits du patient et

de son entourage avec les procédures hospitalieres habituellement mises en ceuvre.

L'individualisation et la personnalisation des prises en charges font parti du savoir-
faire des médecins généralistes traitants qui s’appuient sur des acteurs de soins locaux,

parfois organisés en réseaux.

V. Intérét d’un réseau de soin ?

La loi hospitaliere du 31 Juillet 1991 concerne la nécessité pour les établissements de
santé, de créer des réseaux coordonnés de soins afin de permettre une meilleure prise en
charge des patients. Elle incite notamment a « participer, avec les médecins traitants (...) a
I'organisation des soins coordonnés au domicile du malade. » Les réseaux de soins sont une
des réponses aux nouveaux besoins de santé, représentés par le développement des
pathologies chroniques liées, par exemple, au vieillissement de la population 51,
Dans son mémoire de I'école nationale de santé publique, C. Lallemand mentionne que « /a
dichotomie entre d’un cété I’hépital lieu de technicité et temple d’une hiérarchie
professionnelle redoutée, et de I'autre les médecins de ville trop souvent isolés dans leur

pratique, est et reste une réalité qu’il faut faire évoluer. » [36],
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Méme si aujourd’hui, les patients et médecins généralistes se tournent
préférentiellement vers les services hospitaliers pour la gestion des diverses pathologies
rencontrées par le patient sous HMII, les résultats de notre étude nous montrent la réelle
volonté des médecins traitants d’étre plus impliqués dans le maintien au domicile de ces
patients. Forts de leur expérience chez les patients présentant une pathologie chronique
pour lesquels, le maintien a domicile est parfois difficile, les réseaux de soins en ville ont la

capacité a s’adapter a des situations nouvelles.

Alors, quel est l'intérét d’un réseau de soin dédié ? On peut citer comme exemple
I’expérimentation PRADO, programme de retour a domicile des patients insuffisants
cardiaques, mis a l'essai par la CPAM (Caisse Primaire d’Assurance Maladie) depuis 2013
avec 5 territoires d’études dont Rouen (www.cpam.fr). Ce programme a pour ambition
d’adapter et de renforcer le suivi post hospitalisation 9. Il vise également 3 optimiser le
retour a domicile des patients insuffisants cardiaque, en suscitant les complémentarités
inter-professionnelles et en évitant les hospitalisations inutiles. Il fait intervenir des
professionnels de santé médicaux, paramédicaux et sociaux, hospitaliers et libéraux. Les
résultats de cette étude pourraient, peut-étre a terme, étre transposés aux patients sous

assistance ventriculaire rentrés a domicile.

Dans de nombreux pays (USA, Allemagne, Pays-Bas,..), la création de « VAD
coordinator » amene a penser de nouveaux métiers. Il s’agit d’infirmiéres, formées et
expérimentées a cette prise en charge, permettant de faire le lien entre les différents
professionnels hospitaliers gravitant autour du patient porteur d’assistance ventriculaire [22],
Il peut s’agir de chirurgiens cardiaques, de cardiologues, de perfusionnistes, d’ingénieurs
biomédicaux, de kinésithérapeutes. Cependant, en France ce rble est extrémement limité
par le manque de financement et par le fait que cette activité soit exclusivement intra-
hospitaliere. Malgré cela, peu de place est attribuée aux médecins généralistes lors de la
prise en charge de ces patients. Pourtant, 'augmentation exponentielle des implantations,
I'augmentation de la durée et de la qualité de vie des patients, le nombre croissant de

patients en thérapie définitive font envisager, a terme, une place prépondérante des

médecins généralistes dans le suivi de ces patients lors du retour a domicile. Le dépistage et
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I'orientation du patient vers une structure hospitaliere selon le degré de gravité de la

pathologie, incombant au médecin traitant dans le cadre du parcours coordonné de soins.

VI. Perspectives

Avec 2,5 implantations de DACM par million d’habitants, la France est loin derriére
I’Allemagne (12/million d’habitants) et les Etats-Unis (20/million d’habitants) [source

Thoratec corp.] en termes de traitement de I'insuffisance cardiaque terminale par DACM.

Le nombre d’implantations de DACM en France est d’environ 160 en 2016 selon les
données constructeurs. L'HAS prévoyait en 2008 une augmentation progressive du nombre

21 ‘mais celles-ci sont restées quasiment

d’implantations, entre 1000 et 2000 annuelles [
stable en France depuis de nombreuses années. En 2015, le rapport des greffes cardiaques
de l'agence de biomédecine rapportait que 9% des inscrits sur liste d’attente de

transplantation étaient sous assistance longue durée [,

Les progrés récents des DACM en termes de diminution de la mortalité

34 on font une alternative

opératoire 381 d’amélioration de la survie et de la gualité de vie
sérieuse a la greffe cardiaque, soit de maniere définitive, soit temporaire afin d’amener le
patient a la greffe dans de meilleures conditions. De plus en plus de médecins traitants
seront confrontés a la gestion du retour a domicile de ces patients, avec une coordination

conjointe ville-hopital.

L'intégration de ces patients au sein d’un réseau tertiaire de soins existant tel que
ceux utilisés pour les patients insuffisants respiratoires (ADIR...) pourrait également apporter
une amélioration dans la prise en charge des patients et dans I'amélioration du réle du
médecin traitant. La coordination deviendrait ainsi tri-partite entre I’hopital, le médecin
traitant et le réseau de soins. Ceci aurait I'avantage de soulager le médecin traitant d’une
partie de la charge administrative et technigue tout en renforcant sa relation « médicale »

avec son patient.
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Cette étude est le point de départ d’'une volonté réelle du service de chirurgie
cardiaque du CHU de Rouen de détecter les difficultés des médecins généralistes dans la
prise en charge des patients sous DACM. Mais le caractére rétrospectif, associé a un faible
taux de participation limite la possibilité d’étre exhaustif dans les difficultés rencontrées ou
de trouver une solution globale a la prise en charge de ces patients particuliers. Prolonger
cette étude, en prospectif, et si possible en multicentrique permettrait de mettre en exergue

les améliorations a apporter en terme de coordination ville-hopital.

VIl. Conclusion

Devant le vieillissement de la population, devant la pénurie constante de greffons
cardiaques, I'alternative thérapeutique qu’offrent les DACM est une avancée certaine dans
le traitement de I'insuffisance cardiaque terminale. Graces aux avancées technologiques et a
la miniaturisation des dispositifs, les patients porteurs de DACM peuvent aujourd’hui

rejoindre leur domicile et envisager la reprise d’une activité professionnelle.

Mais, comme pour toutes les innovations médicales, les adaptations
organisationnelles et thérapeutiques, nécessaires a la réalisation d’un projet commun ville-
hopital-patient, impliquent une relation étroite entre les soignants du secteur hospitalier

avec leurs confréres en ville.

Coordonner des soins inhabituels chez un patient complexe est du ressort et de Ia
compétence du médecin traitant. Les médecins interrogés sont d’ailleurs satisfaits de la prise
en charge de leur patient et de la communication avec le service de chirurgie cardiaque de
Rouen. Quelques améliorations, notamment en terme d’éducation thérapeutique restent

encore a réaliser, avec un parcours de soins a préciser.
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A I'avenir, on peut imaginer que la généralisation des implantations pourrait amener
a la création d’un réseau de soins tertiaire spécifique. En confrontant les données de
plusieurs centres et en recueillant prospectivement les dysfonctionnements inhérents a la
prise en charge de ces patients, une coordination protocolisée pourrait éventuellement étre

proposée.
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ANNEXE 1

Livret explicatif du constructeur a destination du patient concernant la gestion du controleur
et alarmes.
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moins de 5 min | 2. Si l'alarme persiste, appelez immédiatement voire contact & Fhéy
d'autonomie

l. Pour de plus amples informations et instructions,
veuillez consulter le manuel du

o - restante.
1  activati oratec Corporation 6035 Soneridgs Dive. Flsaiorton, CA patient du HeartMate I1.
Important .‘Le _symbole_ d'activation de la il T e, g T, Pt
I.)ompe (7)) s'cffiche toujours en vert lorsque Haariline © (500) 456-1477, ot com
la pompe fonctionne. [ECTREP] Fepyégomiant européen caré O
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Signification de I’alarme Pour arréter 'alarme

1. Raccordez rapidement le cdble d"alimentation débranché & une source d'alimentation (unité

L'un des deux cables d'limentation d'alimentation mobile o deux batteries lithium-on 14 volts HeariMate pleinement chargées).
est débranche.

Brancher
I'alimentation|
2. Si l'alarme persiste, oppelez votre contact & Phépital.

Tension faible. La puissance 1. Raccordezles rapidement & une source d'alimentation active ou différente (module d'alimentation
slectrique est faible (mains de 15 min ou deux batteries lithium-ion 14 volts HeartMate pleinement chargées).
Batterie dautsnomie restante) 2. i l'alarme persiste, oppelez votre contact & 'hépital.
faible
Panine matérielle du confraleur de systéme Appelez immédiatement votre contact & I'hépital pour obtenir un diagnostic et des instructions.

Erreur de lo batterie de secours du contréleur

e systime Appelez immédiatement votre contact & I'hépital pour obtenir un diagnostic et des instructions.

Vitesse
faible

Avertissement de faible vitesse Appelez immédiatement votre confact & I'hapital pour oblenir un diagnostic et des instructions

Batterie de secours du contleur de sySMe | A pelez imméditement vore contoct & hépital pour obienir un diagnosti et des insiructions

AVERTISSEMENT

Important ! e symbole d'activation de la pompe () s'affiche toujours en vert lorsque la pompe fonctionne.




ANNEXE 2

Formulaire EDF « Patient a Haut Risque vital ».

DEMANDE D’'INFORMATION PARTICULIERE
EN CAS DE COUPURE DE COURANT
ELECTRIQUE

CERTIFICAT MEDICAL

Je soussignéfe), Docfeur Nom

Prénom
certifie gue
[ Monsieur Nom
[ Madame

[0 Mademoiselle  Prénom

reléve d'une des deux catégories de patients a haut risque vital définies par ia
Direction Générale de la Sante.

Cochez ci-di 13 case comespondant u cas de volre patient

v

[ - Malade sous respirateur ayant une autonomie respiratoire égale ou infé-
rigure 3 quatre heures par jour, ¢'est-3-dire malade sous respirateur au
mains 20 heurss par jour.

[ - Enfant bénéficiant de nutrition parentérale.

J'ai informé O te malade  ou [ son représentant légal

que le service distributeur ne s'engage pas 3 maintenir la fourniture
d'énergie en cas d'incident affectant le réseau électrigue.

J'ai insisté sur la nécessité vitale powr e malade de se dofer d'un appareil
qui dispose d'une source autonome d'électricité assurant son fonction-
nemeant en cas dinferrupfion de courant.

E)

Signature Cachet (indispensabie)

- amwnwmfmmfmrnsmmfmmn;dntmﬂﬂbwmmwh
pecteur e Sants pubig
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RESUME

INTRODUCTION : Les dispositifs d’assistance ventriculaire (DAV) de type HeartMate®Il
constituent une alternative thérapeutique pour les patients en insuffisance cardiaque

terminale réfractaires aux traitements médicaux. En attente de greffe cardiaque ou en
thérapie définitive, les patients implantés par DAV peuvent aujourd’hui rejoindre leur
domicile voir reprendre leur activité professionnelle. Cependant, le role et le vécu du
médecin traitant dans le suivi de ces patients reste trés peu connu. L'objectif de notre étude
a été d’analyser la prise en charge par les médecins généralistes de ces patients afin
d’évaluer les problémes rencontrés et de proposer des améliorations. METHODE : Cette
étude observationnelle concerne les médecins traitants de 35 patients porteurs de DAV
gauche (HeartMate®ll), rentrés a domicile entre 2006 et 2016 au CHU de Rouen.
RESULTATS : Avec un taux de participation de 57%, il apparait que 40% des médecins
interrogés connaissait cette thérapeutique, mais que 6,5% savait qu’un retour a domicile
était possible. 80% ont été en contact régulier avec le service de chirurgie cardiaque du CHU
de Rouen. 80% des médecins déclarent ne pas intervenir dans les prescriptions et laisser
faire le cardiologue. 80% estiment que l'implantation du HeartMate®ll a amélioré la qualité
de vie de leur patient. Certains ont pu proposer des ajustements dans la prise en charge
conjointe ville-h6pital. DISCUSSION : Bien qu’aujourd’hui le nombre de patients concernés
par cette thérapeutique soit restreint, les implantations de HeartMate®ll avec retour a
domicile sont en constante augmentation dans le monde. Connaitre les difficultés des
acteurs de soins primaires, habitués au suivi des patients complexes a domicile, permettrait
d’améliorer la coopération ville-h6pital, indispensable a la dispensation de soins de qualités.

Mots clé : Dispositif d’assistance ventriculaire, HeartMate®ll, médecin traitant, retour a
domicile, transplantation cardiaque
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