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EEMYARMIME Audrey
EERTFRAMND Baptiste
EEYEF-EERIOT Laura
EIFMEAUM David
BOMINI Francesca
BOUCEAUT Josegh
BOULARERY Andray
BOULLU/CIOCCA Sandrins
BOUSEEM Salah Michel
BUFFAT Christopha
CAMILLEFRI Serge
CAFRON Foomain
CARZAGHE Carole
CEFMROLACCE Michel
CHAUDET Herve
CHEETIEN Anns-Sophia
COZE Carcle

CUNY Thomaz

DADOUN Frederic (dizponibilize)

DALES Jemn-Philippe
DARTEL Anns

DAUMAS Aurélie
DEGEORGESVITTE JToelle
DELLIANTH Stéphane
DESPLAT/TEGD Sophis
DEVILLIEF. Faymier
DUBCOURG Gregary
DUCOMSEIL Pauline
DUFOUR. Jean-Charles

MAITRES DE CONFERENCES DES UNIVERSITES

ABU ZAINEH Mohammad
BARBACARU/PERLES T. A.
BERLAND Caroline

BOYER Sylvie

COLSON Sébastien

DEGIOANNI/SALLE Anna

FOLETTI Jaan- Miarc

FRANWEEL Dizne

FROMOMNOT Julien

GASTALDI hiarguerite
GELELEOQYER. Veronigue
GITEIANO Bernard

GITEIANO COURCAMBECE Sophie
GOMZALEZ Jean-hlichal
GOURIET Fredérioue

GFEAILLON Thornas

GUERLY Carole

GUENOL MEYSSIGNAC Daphne
GUIDON Catharine

GUIVARCH Jokihan
HAUTIEREFAHN Aurelie
HFEAIECH Sami

FASPI-PFEZZCOLI Elise
L'OLLIVIER Coralie
LABIT-BOUVIEE. Corinne
LAFAGEPOCHITALOFF-HUVALE Marina
LAGAFRDE Stamizlaz

LAGIER Auds (disponibilite)
LAGOUANELLE SINMECH hMarie-Clzuda
LEVY/MOZZICON ACCT Armis
LOOEVELD Mharie

MAAROUF Adil

MACAGHD Micola:

MAUES DE PAULA Andra

MEGE Diane

MOTTOLA GHIGO Giovamma
HNINOVE Lastitia

MOUGAIREDE Antoina

(mono-appartenants)

DESNUES Benoit

MARANINCHI Marie
MERHEJ/CHAUVEAU Vicky
MINVIELLE/DEVICTOR Bénédicte

POGGI Marjorie

POUGET Benoit

PAULMYER LACROIN Odile
PESENTI Sahastien
FADULESCO Thotmas
RESSEGUIEE. Noamia
F:OEEE.T Philipps

F:OEBER.T Thomas

FOMMANET Pauline
SABATIEF. Fenand
SARI-MWINODIER. Irene
SAVEADN Alexandm

EECD Féronigue jdizponibilize)
STELLMAMN Jan-Patrick
SUCHON Piarre

TABOUEET Emeline

TOGA Caraline

TOGA Isabelle

TOLLASTNI Pazcale
TOSELLD Barthélamy
TROUSEE Delphine
TUCHTAN-TORRENTS Lucile
VELY Fréderic

VIOH-DURY Jean

ZATTAR ACANMNONI Haléne

RUEL Jéréme
THOLLON Lionel
THIRION Sylvie

VERNA Emeline

MAITRE DE CONFERENCES DES UNIVERSITES DE MEDECINE GENERALE

CASANOVA Ludovic



MAITRES DE CONFERENCES ASSOCIES DE MEDECINE GENERALE a MI-TEMPS
BARGIER Jacques
CALVET-MONTREDON Céline
FORTE Jenny
JANCZEWSKI Aurélie
NUSSLI Nicolas

ROUSSEAU-DURAND Raphaélle
THERY Didier

MAITRE DE CONFERENCES ASSOCIE a MI-TEMPS
BOURRIQUEN Maryline

EVANS-VIALLAT Catherine
LAZZAROTTO Sébastien
LUCAS Guillaume
MATHIEU Marion
MAYENS-RODRIGUES Sandrine
MELLINAS Marie
ROMAN Christophe

TRINQUET Laure



ESSEURS DES UNIVERSITES at MAITRES DE CONFERENCES DES UNIVERSITES - PRATICIENS HOSPITAI
PROFESSEURS ASSOCIES, MAITRES DE CONFERENCES DES UNIVERSITES mono-appartenants

CHAMPSALUR Marre (PL-PH) ADALIAN Pascal (PR

LE CORROLLER Thormns |PU-PH)

PIRRO Micolas (PU-PH) DEGIOANNI/SALLE Annn (MCF)
POUGET Banalt {MCF)

VERNA Ermeline (MCF)

GUENOUN-MEYSSIGNAC Daphni (MCL-PH)
LAGIER Aude (MCL-PH} disponibilité [ BACTERIOLOGIE-VIROLOGIE ; HYGIENE HOSPITALIERE 450 |

THOLLOH Lionel (MCF) (EQkme section) CHARBEL Frnl (PL BH)
DRANCOURT Michal (PU-PH)
FEMOLLAR Florancs (PU-PH)

QURMIER Plarre-Edouard (PL-PH)
E0LAS DE LAMBALLERIE Xmviar (PU-PH)
SCOLA Barnard (PL-PH)

CHARAFE/AUFFRET Ernmsnualie (PU-PH) RAQULT Dvidier (PL-PH) Surnombra

DAMNIEL Laurart (PU-PH)

FIGARELLA/BRAMNGER Dominigue (PU-2H) AHERF| Sarmh (MCU-PH)

GARCIA Svéphane (PU-PH) ANGELAETS Emmanou! (MCU-PH) digpanibilid
XERRI Luc (MU-PH) DUBSURG Grégory (MCU-PH)

GOURIET Frédirique (MCU-PH)
ROUGAIREDE Antoine (MCU-PH)

DALES Jwan-Philippe (MCLU-PH) HINCVE Lastitia (MCLU-FH}

GIUSIANG COURCAMBECK Sophia (MCU PH)

LABIT/BOUVIER Corimne {MCU-PH) CHABRIERE Eric [PR) (&dkme saction)
MACAGHO Nicolas (MCLU-PH)

MALES DE PALLE Andri (MCL-PH) LEVASSEUR Anthomy (PR) [B4dme section)
EECQ Vironigue (MCU-PH) aisponibilitd DESMNLUES Banoit (MCF) { B5&me section |

MERHE|'CHALWVEAL Vicky (MCF) (87&mae saction)

|________BIOCHIMIE ET BIOLOGIE MOLECULAIRE £401 |

M =TT

MEDECINE URGENCE 4501 BARLIER/SETTI Anna (PLI-PH)

GABERT |ean {PU-PH)

ALBANESE Jacgues [PU-FH} GUIEW Régis (PU-PH)

BRLUDER Micalas {PU-PH) OUAFIE L'Haucing (PLU-PH)

LEGNE Mare (PL-FH)

MICHEL Fabrice [PL-PH) BUFFAT Christophe (MCU-PH)

WVELLY Lignel [PU-PH] FROMONOT Julien | MCU-PH)
MOTTOLS GHIGO Gigvanna (MCU-PH)

BOUSSEN Salah Miche! {MCLU-PH) ROMAMET Pauline (MCLU-PH)

GUIDON Catkaring (MCLU-PH| SAVEANU Apcandry [MCLU-PH|

. ANaLAls 11 J  BIOLOGIE CELLULAIRE 4402 |

BRANDENBURGER Chantal (PRCE) retraite mars 2021 ROLL Patrice (PU-PH)
FRAISSE-MARGIALOMIMNI jeanne {FRCE)

FRANKEL Diane (MCUPH)

GASTALDI Marguarite [MCU-PH)
KASHM-PEZZOLI Ellge (MCU-PH)
EVY-MOZZICONNACC Anniw (MCU-PH)

METZLER/GUILLEMAIN Catharine (PL-PH}
FERRIMN Jamnna (PU-PH)

|______BIOPHYSIQUE ET MEDECINE NUCLEAIRE Ja01 1 CARDIOLOGIE Sl |

GLUIED) Eric (PU-PH) ANVIERINGS jearn-Frangais (FU-PH)



GUYE Maxime (FU-PH)
TAIEE David (PU-PH)

BELIM Pascal (PR) (69&me section)
RAM|EVA |ean-Philippe (PR) (69&mEe section)

CAMMILLER| Serge (MCU-PH)
VION-DURY |ean (MCU-PH)

BARBACARU/PERLES Téodora Adriana (MCF] (69&me section]

BIOSTATISTIQUES, INFORMATIQUE MEDICALE
ET TECHNOLOGIES DE COMMUNICATION 4604

ECOMELLO Laurent (PU PH)
BOKMNET |ean-Lauis {PU-FH]
CUISSET Thomas (PU-PH)
DEHARD |ean-Clawde (FU-PH)
FRANCESCHI Frédéric (PLU-PH)
HAEIE Gilbert (PU-PHI
PAGAMELLI Franck (PL-PH)
THUMNY Franck (PU-PH)

I CHIRURGIE WISCERALE ET DIGESTIVE 5202 I

BERDAH Stéphane (PU-PH]

ARDOWIGSEN Jean (PL-FPH)
OUTARDIER Vincent (PU-PH)

GAUDART |ean (FU-PH)
GIOREI Rach (PU-PH]
MENCIMI Julien (FU-PH)

CHAUDET Hervé [MCU-PH)
DUFOUR Jean-Charles (MCU-PH]
GIUSIAMS Bernard (MCU-PH)

SEU ZAIKEH Mohammad (MCF) (Séme section)
BOYER Sylvie (MCF) (5&me section]

SEBAG Frédéric (PU-PH]
SIELEZMEFF lgor (PU-PH)
TURRINI Sivier (PU-PH)

BEGE Thierry (MCU-BH)
BEYER-BER|OT Laura (MCL-FH)
EIRMEAUM Dawvid (MCU-PH)
DUCOMSEIL Pauline (MCL-PH)
GUERIN Carole (MCU PH)
MEGE Diane (MCU-FH)

CHIRURGIE ORTHOPEMMGUE ET TRAUMATOLOGIQUE 5002

ARGENSON |ean-Mogl (PL-PH)

BLOMDEL Benjamin [PU-FH]

FLECHER Xawier (PLU PH]

OLLIVIER Matthisw (PU-PH)

BARRATTE S&bastien (PL-PH) Disponibilitd
ROCHWERGER Richard (PU-PHI
TROPIAWD Patrick (PU-PH)

CHIRURGIE INFANTILE 5402 CHIRLIAGIE INFANTILE 5402

GUYS fean-Michke! (PL-PH] Surnombre

JOUVE Jean-Luc (PU-PH]

LAUKNAY Framck (PU-PH]

MERROT Thierry (PU-PH)

WEHWELGER Heide Elike (PU-PH) détachement
DARIEL Anne (MCU-FH)

FDI.E!EIE ? RADIOTHERAPIE 4702 CANC EROLOGIE . RADEﬂﬁ-ﬂEHA*#UHE Alice (MCU PH]

BERTUCLI Frangois (PU-PH)
CHINOT Olivier (PL-PH)
COWEN Didier (PU-PH)
DUFFAUD Florence (PU-PH)
GOMNCALVES Anthany PU-PH)
HOUVENSEGHEL Gilles (PU-PH)
LAMBAUDIE Eric (PU-PHS
PADOVAKI Lastitia (PH-PH)
541 A% Sébastien (PU-FH)
WIENS Patrice (PU-PH)

SABATIER Renaud (MCU-PH)
TABOURET Emeline (MCU-PH]

PESENMT] Sébastien {MCU-PH)

FA{IALE ET STOMATOLOGIE S503CHIRURGIE M.'LLEI-FAELH.LH

CHOSSEGROE Cyrille (FU-PH)
GUYOT Laurent (FU-PH]

FOLETTI Jean-Marc (MCL-PH)



CHIRURGIE THORACIQUE ET CARDIOVASCULAIRE 5105 CHIRURGIE PLASTIQUE,
RECONSTRUCTRICE ET ESTHETIQUE ; BRUOLOLOGIE 5004

COLLART Frédéric (FU-PH)

D'JOURND Xavier (PU-PH) CASANOWA Dominique (PU-PH)
DODDOL Christophe (FU-PH) LEGRE Régis [PLU-FH]

FOUILLOUE Virginie (PU-PH)

GARIBOLDI Viad (PLU-FH) BEERTRAMND Baptists (MCLU-PH)
MACE Laic {PU-PH] HAUTIER/KRAHMN Awrélie (MCU-PH)

THOMAS Pascal (PU-FH)
TROUSSE Delphine (MCU-PH)

CHIRURGIE VASCULAIRE : MEDECINE WASCULAIRE 5104

AL Yves [PU-FH]

AMABILE Philippe (PL-PH] [EASTROENTEROLOGIE ; HEPATOLOGIE ; ADDICTOLOGIE 5203
BARTOLI Michel (PU-PH)

BOUFI Mourad (PU-PH) BARTHET Marc (PU-PH)

MAGHAM Pierrs-Edouard (PL-PH) DAHAN-ALCARAZ Lastitia (PU-PH)

PIGUET Philippe (PL-BH) GEROLAMI-SANTANDREA René (PL-PH)

SARLON-BARTOL Gabrizlie (PU BH) GRANDVAL Philipps (PU-PH)

VITTOM Wéronigue (PU-PH)
HISTOLOGIE, EMERYOLOGIE ET CYTOGENETIQUE 4202

LEFIDI Hubert (PU-PH)

PALULMYER/LACROLX Cdile [MCU-FH] GOMNZALES |ean-Michel | MCU-PH)
DERMATOLOGIE - VENEREOLOGIE 5003 GEMETIQUE 4704

BEREIS Philippe (FU-FH] BEEROUD Christophe [PU-FH]

DELAPORTE Emmanusl (FU-FH] KRAHM Martin {FU-PH)

GAUDYMARGUESTE Carcline (PU-PH) LEWY Micolas (FU-PH)

GROE |ean-Jacques (PU-FH] HGYUEM Ezrine (FU-PH)

RICHARD/LALLEMAMD Marie-tleth (PU-PH)

DS

TOGA Caraline [MCU-FH)
COLSOM S€bastien (MCF) ZATTARACANMON] HElEne [MCU-FH)

BOURRIQUEN Maryline [MAST)
EVANS-MIALLAT Catherine [MAST)

LU Gatsume (3T
MAYEMN-RODRIGUES Sandrine (MAST)

MELLIMAS Marie [MAST] AGOETIMI Aubert (FU-PH)

ROMAM Christophe [MAST] BOUERLT L Eon (PL-BH) Surmombire

TRINQUET Laurs (MAST) BERETELLE Florence (FU-PH)

CARCOPING-TUSOL Xawvier (PU-PH)
COUREBIERE Blandine [PL-FH)
ENDOCRINOLOGIE ,DIAEETE ET MALADIES METABOLIQUES ; FERAVELLD Ludowic (PU-PH)
GYNECOLOGIE MEDICALE 5404 'ERCOLE Claude (PU-PH)

BRLE Thigrmy (PU-PH)
CASTIMETTI Frédéric (FU-PH)
CUMY Thomas (MCU PH)



PIDEMIOLOGIE, ECONOMIE DE LA SAMNTE ET PREVENTION 45

AUCLUIER Pascal (PU-PH]
BEREIS Julie {PU-PH)
BOYER Laurent [PU-FH}
GEMTILE Stéphanie (PU-PH)

LAGCUANELLE/SIMESNI Marie-Claude (MCL-PH)
RESSEGUIER Moémie [MCU-PH)

MIMYVIELLE/DEVICTOR Bénadicte (MCFH0Bame section)

HEMATOLOGIE ; TRANSFUSION 4701

BLAISE Didiar (MJ-PH]

COSTELLOD Régis (PU-PH]

CHLAROMI |acques (FU-PHI]
GILBERT/ALESS] Marie-Christine (PU-PH]
MORAMGE Pigrra-Emmanuel (PU-FH)
WEY Morbert (FU-PH)

DEVILLIER Raynier (MCL FH)

GELSI/BOYER Véronique (MCL-FH)
LAFAGE/POCHITALOFF-HLUWALE Maring {MCU-PH)
LOOSVELD Marie (MCU-PH)

SUCHON Merre (MCL-FH)

POGG] Marjorne (MCF) (Bdame section)

I IMMUNGLAOGIE 4705

FAFLANSK] Gilles (PU-PH)
MEGE |ean-Louis (PU-PH)
OLIVE Daniel [PU-FH)
WIVIER Eric [PU-FH]

FERON Frangois (PR} (E9&me section)

BOUCRAUT |osagh (MCLU-PH)
CHRETIEN Anne-Sophie (MCL PH)
DEGEORGESMVITTE |aslle (MCU-PH)
DESPLAT/|EGD Sophia (MCU-PH)
ROBERT Philippe (MCL-PH)

WELY Frédéric (MCLI-PH)

BARTOLU Christophe [PU-FH)

LECKETTI Georges (PU-FH)
PELISSIER-ALICOT &nne-Laure (PU-PH)
FIERCECCHI-MART! Marie-Dominigue (FU-PH)

TUCHTAN-TORREMTS Lucile (MCLI-PH)

BERLAMD Caroline (MCF) {1&re section)

MEDECINE PHYSIQUE ET DE READAPTATION 4905

I MALADIES INFECTIEUSES : MALADIES TROPICALES 4503 FENSJEIUES.!I.H Laurent (PL-PH)

BROUGLI Fhilippe (FU-PH)
LAGIER Jean-Christophe [PU-FH}
MILLION Matthieu (FU-PH)
PAROLA Philippe {FU-PH)

STEIM &ndréas [PLU-FH}

ELDIM Cargle (MCU-FH
MEDECINE D'URGENCE 4205

WVITON Jean-Michel [PU-FH)

I MEDECINE ET SANTE AU TRAVAIL 4602 I

MEDECINE LEGALE ET DROIT DE LA SANTE 4502

LEHUCHER/MICHEL Marie-Pascale [PU-FHE

MIMODIER Iréne (MCL-PH)

KERBALL Frangais (PU-PH] détachement
MICHELET Piarre {PU-FH)

BOMIN/GUILLALME Sylvie [PU-PH)
DISDIER Patrick (PU-PH)

DURAND Jean-Marc (PU-FH]

EBBO Mikael (PU-PH)
GRAMEL/REY BErigitte (FU-PH)
HARLE |gan-Rabeart (PU-FH)
ROSE] Pascal (FU-PH)
SCHLEIMITZ Micolas (PU-PH)

BENYAMIME Auwdrey (MCU-PH]



I MEDECINE GENERALE 5507 | NEFHROLOGIE 5203 |

GEMTILE Gadtan (PR Mid, Gén. Temps plein) BRUNET Phillppe (PU-PH)
BURTEY Sedpahne (PU-PH)
CASANOVE Ludavic (MCF Méd. Gén. Temps plain DUSSOL Bervrand [PU-PH)

JOURDE CHICHE Modmim (FU PH)
GUIDA Plerre (PR associd Mid. Gén, & metemps) retraite s 250020 M0AL Valdria [PLU-PH)

BARGIER Jacques (MCF associd Mid. Gén, A mi-temps) ROBERT Thamas (MCU-PH)

CALVET-MONTREDON Céling (MCF associé Méd. Gén, & temps plein)

FORTE |anny (MCF associd Mid. Gén, & mi-tamps)

JANCZEWSK) Aurdlin (MCF associk Méd. Gién. A mi-temps) WELURGCHIRLRE i

MUSSLI Nicolas (MCF associé Méd. Gin. A mi-temps)

ROUSSEAL-DURAND Raphadile (MCF associd Méd. Gén, A mi-tamps) DUFOUR Henry (PU-PH)

THERY Didier (MCF associa Méd, Gén. A mi-temps) (nomination sv 1L FUENTES Stéphane (PU-PH)
REGIS Jwan (PU-FH)
SCAVARDE Didwer |PU-PH)

DARMON Patrice (PU-PH)

RACCAH Danis (PU-PH) CARRON Remain (MCU PH)

WVALERD Fard (PU-PH) GRAILLON Thomas (MCL PH)

ATLAN Catherirg (MCL-PH) disgpanibilfod
BELIARD Sophie {MCLU-PH)

MEREMNINCHI Marig (MCF) (BEEme saction)

ATTARIAN Sharham (PU PH)
CHABANMON Christian (PR) (664rma section) AUDOIN Bartrand (PU-PH)
SOBOL Hagay (PR} (B5ame section) AZULAY |aan-Philippe (PU-PH)

CECCALDI Mathisw {PU-PH)

LEEBID Alpscandre (PU-PH)
ELICIAN Qlivier [PL-PH)
A iwrry {FU-PH) ELLETIER Jean {PU-PH)

DENIE Daniitle (PU-PH)

MAARDUF Adil [MCU-PH)

| PEDOPSYCHIATRIE; ADDICTOLOGIE dopd

D& FOMSECA David (PU-PH)
POINED Frangois (PU-PH)

| OTO-RHING-LARYNGOLOGIE 5500 |

DESSI Patrick (PU-PH) ANDAMENTALE -
FAKHRY Micolas (PU-PH) UE; ADDICTOLOGIE 4503
GICWVANNI Amtoine (PL-PH)

LAVIEILLE Jean-Pierre (PU-PH) BLIM Qlivier (PU-PH)
MICHEL |ustin (PLI-PH) MICALLEF/ROLL joille (PL-PH)
MICOLLAS Richard (PU-PH) SIMON Micolas (PU-PH)

TRIGLLL |ean-Michal (PU-PH)

RADULESCD Thamas (MCL-PH)
BOULAMERY Audrey (MCU-PH)

REVIZ |sana (PAST) (Orthophonie) (Téme Section)




RANCUE Sképhane (PU-PH) LE COZ Pierre (PR (17&me section)

CASSAGNE Carole (MCU-PH) MATHIEL Marion {MAST)
L'OLLMIER Caralie (MCU-PH)
TOGA lsabelle (MCU-PH)

| PEDIATRIE 540)
BARTOLOME! Fabrice (PU-PH)
ANDRE Nicolas (PU-PH) BREGEON Fabienne (PU-PH)
BARLOGIS Vincent (PU-PH) GABORIT Bénédicte (PU-PH)
CHAMBOST Hervé (PU-PH) MEYER/DUTOUR Anne (PU-PH)
DUBLS |ean-Christophe (PU-PH) TREEUCHON/DA FONSECA Agnés [PU-PH)

FABRE Alexandre [PU-PH]
GIRAUD/CHABROL Brigitte (PU-PH)

MICHEL Gérard [PL-FH) ECMIMI Francesca (MCU-PH)

MILH Mathigu [PU-PH] EOULLUYCIOCCA Sandrine (MCU-PH)
OVAERT-REGGID Caraline (PL-PH] DADOUN Frédénc (MCU-PH) (disponibilitd)
REYMALID Rachel [PLU-PH) DELLIALYE Stéphane (MCL-PH)
TEIMARATOS Michel {PU-PH) LAGARDE Stanislas (MCU-PH)

TOSELLD Barchélémy (MCU-PH) RUEL Jérame (MCF) (69%&me section)

THIRIOH Sylvie (MCF) (EE&mE section)

FSYCHIATRIE D'ADULTES ; ADDICTOLOGIE 4903

PHEUMOLOGIE: ADDICTOLOGIE 5101

BAILLY Daniel (PU-PH)

LAMCON Christophe (PU-PH) ASTOUL Philippe (PU-PH)
KAUDN Jean (PU-PH] EARLESI Fabrice (PU-PH)
RICHIERI Raphaglle (PU-FH] CHAMEZ Pascal (PU-PH)
CERMOLACCE Michal (MCU-PH) GREILLIER Laurent (FU PH)

REYMAUD/GAUBERT Martine (PU-FH)
CHOLOGIE - PSYCHOLOGIE CLINIGUE, PEYEHOLOGIE SOCIALR 16

TOMASINI Pascale (MCU-PH)
AGHABABIAN Valérie (PR)

LAZZAROTTO Sébastien (MAST]

RADIOLOGIE ET IMAGERIE MEDICALE 4302 RHUMATOLOGIE 5001
BARTOL Jean-Miche! (FU-PH) GUIE Sandrine (PU-PH]
CHAGMALD Christaghe (PU-PH) LAFFORGUE Pierre (FU-PHI
CHAUMOITRE Kathia {FU-PH] FHAM Thao (FU-PH)
GIRARD Nadine (PU-PH) ROUDIER |ean [PU-FH]

JACQUIER Alexis (PU-PH)
MOULIN Guy (FU-PH)

PANUEL Michel (PU-PH) surnambre HERAPEUTIQUE; MEDECINE D URGEMNCE; ADDICTOLOGIE 240
PETIT Philippe (PU-PH)

VARGOUALX Arthur Damien [PU-PH) AMBROS! Pierre (PU-PH)

VIDAL Vincent (PU-PH) VILLANI Patrick (PU-PH)

STELLMAMM |an-Patrick (MCU-PH)
DAUMAS Aurélie [MCU-PH)

I REANIMATION MEDICALE ; MEDECINE URGENCE 4202 I

GAINMIER Marc (FU-PH) I UROLOGIE 5204 |
GERBEALE Patrick {FU-PH)

PAPAZIAN Laurent (FU-PH] BASTIDE Cyrille (FU-PH]

ROCH Antoine (PU-PH) FARSEMNTY Gilles [PU-FH]

LECHEWALLIER Eric (PLU-FH]
HRAIECH Sami (MCU-FH) ROESI Dominigue (PU-FH)
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1. INTRODUCTION

Les cardiopathies sévéres sont principalement causées, chez I'enfant, par les cardiopathies
congénitales et les cardiomyopathies [1-3]. La prévalence des cardiopathies congénitales est
de 7 cas pour 1000 naissances vivantes. Celles-ci représentent un tiers des anomalies
congénitales majeures [1]. L'incidence des cardiomyopathies est de 1 pour 100 000 enfants
par an et celles-ci constituent la premiére cause de transplantation cardiaque dans I'enfance
[4]. Ces pathologies sont associées a une altération de la qualité de vie, de moins bons
résultats scolaires, une plus faible participation aux activités scolaires et un handicap physique
[5,6]. Le projet thérapeutique est avant tout curatif, avec un objectif de réparation chirurgicale
compléte de la cardiopathie le plus souvent. Cependant, la mortalité reste élevée (environ
10% apreés la premiere intervention dans le cas des cardiopathies congénitales) [7]. De plus,
plusieurs études ont montré qu'il est nécessaire d'améliorer la communication, la qualité de

vie et le projet de soins anticipé pour ces patients [8,9].

Les soins palliatifs pédiatriques (SPP) consistent en une prise en charge active et compléte,
englobant les dimensions physique, psychologique, sociale et spirituelle de I'enfant, et
impliquent également un soutien a la famille [10]. En France, des équipes ressources
régionales de soins palliatifs pédiatriques (ERRSPP) ont été développées dans chacune des 22
régions métropolitaines au cours de la derniére décennie. Ces équipes favorisent la mise en
ceuvre de SPP pour les enfants et les adolescents dans les établissements pédiatriques

existants [11,12].

Il a été démontré que les SPP améliorent la qualité de vie, diminuent la charge de la maladie,

aident a la prise de décision et permettent une meilleure communication autour du projet de



soins [13]. Dans les cas de maladies pédiatriques limitant I'espérance de vie, les patients ayant
recu une prise en charge palliative ont passé moins de jours a I'hopital, ont subi moins
d'interventions invasives et étaient moins susceptibles de mourir dans les unités de soins
intensifs [14]. Un essai contrélé randomisé chez des patients atteints de cardiopathie a type
de ventricule unique a montré une baisse de I'anxiété maternelle, une amélioration de la
communication et de meilleures relations familiales dans le groupe ou les SPP intervenaient
de facon précoce [15].

Cependant, les SPP restent une ressource peu utilisée dans les spécialités pédiatriques autres
que l'oncologie [13,16,17]. Dans une étude multicentrique récente comprenant 515 patients,
seulement 8% des consultations des SPP étaient consacrées aux maladies cardio-vasculaires

[17].

Il existe des définitions variées du terme cardiopathie sévére. Certaines équipes de soins
palliatifs incluent dans ce groupe les cardiopathies ayant progressé vers une atteinte
nécessitant un niveau de soins intensifs et/ou des hospitalisations répétées. Seule une
minorité des patients pédiatriques atteints de cardiopathie évoluent vers une cardiopathie
sévere. Ceux-ci ont un risque élevé de développer une cardiopathie a un stade terminal,
caractérisé par une altération de I'état général, de la qualité de vie, une dénutrition, une

détresse respiratoire [13,18]. (Annexe 1)

Plusieurs auteurs soutiennent la nécessité d'impliquer précocement les équipes de soins
palliatifs dans la prise en charge des patients atteints de cardiopathie sévere [19,20]. Mazwi
et al. ont suggéré certaines indications qui devrait entrainer une consultation avec une équipe
de SPP de maniere systématique. Parmi celles-ci figuraient les cardiopathies congénitales

associées a des syndromes génétiques ou a des comorbidités, toute cardiopathie congénitale



impliquant un ventricule unique, l'insuffisance cardiaque symptomatique, et les patients en
attente de transplantation cardiaque [21]. L'orientation systématique vers une équipe de SPP
en suivant ces indications permettrait de faciliter I'acces aux SPP, et de soulager les équipes

soignantes de cardiologie, tout en respectant les attentes des parents [16,22].

Il existe, a ce jour, peu de données concernant la prise en charge des patients atteints de
cardiopathie sévere par une équipe de soins palliatifs pédiatriques en France. C'est pourquoi
nous avons réalisé une étude portant sur les interventions des ERRSPP auprés des patients
atteints de cardiopathie séveres, en décrivant les caractéristiques des patients, la demande

des équipes de cardiologie, et la nature des interventions.



2. METHODES

Conception de I'étude

Nous avons réalisé une étude rétrospective incluant tous les patients atteints de cardiopathie

sévere ayant été adressés aux ERRSPP participantes en 2019 en France.

Source des données

Un groupe de travail de cardiologie pédiatrique a été formé au sein de la Fédération des
Equipes Ressources de Soins Palliatifs Pédiatriques [11]. Les participants ont accepté de
devenir coordinateurs de I'étude pour leur propre équipe. lls ont examiné les dossiers
médicaux des patients de leur site et ont envoyé une description clinique des cas inclus a
I'investigateur principal qui a élaboré une base de données anonyme.

Les données ont été recueillies entre décembre 2019 et janvier 2020.

Variables

Les variables suivantes ont été collectées : type de cardiopathie (les cardiopathies
congénitales ont été décrites selon la classification de Bethesda (Annexe 2) [23]), anomalies
extra-cardiaques associées, existence d’un diagnostic prénatal, age au moment de la premiere
intervention de 'ERRSPP, age au moment du déces, et durée du suivi. Le suivi commencait au
premier jour de prise en charge par une ERRSPP et se terminait lors du déces du patient ou au
31 décembre 2019 si le patient était en vie au moment du recueil des données (la durée

maximale du suivi était donc de 12 mois).



L'age du patient au moment de la premiere intervention de I'ERRSPP était classé selon les 4
catégories suivantes : prénatal, néonatal (moins d'un mois aprés la naissance), premiére

année de vie (de un mois a un an) ou plus d'un an.

Le motif de recours a une ERRSPP était défini comme la demande principale de I'équipe
référente, énoncée dans la description clinique. Celle-ci était vérifiée par deux auteurs (CLF,

GRR). Ces motifs, donnant lieu a des interventions, étaient classés en six groupes comme suit:

La participation aux questionnements éthiques, définie comme le soutien dans les
discussions sur le projet de soins anticipé, les limitations et arrét des thérapeutiques (c'est-a-
dire la décision de ne pas opérer, de ne pas réanimer, l'interruption d'une thérapeutique
maintenant artificiellement la vie). Ces interventions n'impliquaient pas nécessairement une

rencontre avec le patient ou sa famille.

Le SPP a domicile était défini comme tout accompagnement et organisation d’un projet
ambulatoire. Cela comprenait la formation des médecins généralistes et des infirmieres a
domicile au parcours de soins, I'anticipation des thérapeutiques nécessaires a domicile, et les
consultations a domicile par I'ERRSPP. Ces interventions impliquaient une rencontre avec le

patient et sa famille.

Le soutien familial était défini comme toute forme de soutien aux fréres et sceurs, parents ou
grands-parents. Cela comprenait les discussions avec la famille sur le projet de soins,
I'éducation du patient et de la famille a la gestion des symptomes pénibles, le soutien

psychologique et le soutien en cas de deuil.

La prise en charge des symptomes comprenait |’évaluation clinique, la prescription ou aide a
la prescription liée a la gestion de la douleur et autres symptomes pénibles (dyspnée, anxiété,

encombrement, troubles digestifs, troubles du sommeil...).
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La coordination des soins était définie par la communication et la coordination entre les
soignants, les travailleurs sociaux, les enseignants ou tout autre acteur de la prise en charge

de I'enfant.

Le soutien de I'équipe référente comprenait les interventions des ERRSPP directement auprées
de I'équipe médicale référente de cardiologie, pour un soutien dans les réflexions éthiques, la
résolution des problemes de communication, un soutien empathique dans les situations

complexes et I'aide a la cohésion des équipes.

Analyse statistique

Des statistiques descriptives (proportions, moyennes et médianes) ont été utilisées pour
décrire les caractéristiques des patients, le motif de recours a une ERRSPP et la nature des

interventions des ERRSPP.

Déclaration éthique

Les protocoles de relecture des dossiers et d’anonymisation des données médicales ont été
revus par un comité d'éthique indépendant du comité scientifique de la Fédération des

Equipes Ressources de Soins Palliatifs Pédiatriques et approuvés le 22 novembre 2019.



3. RESULTATS

Caractéristiques des patients.

Six ERRSPP (Toulouse, Lille, Lyon, Marseille, Brest et Strasbourg) ont partagé leurs données
concernant 18 patients dont les caractéristiques sont décrites dans le tableau 1.

Tous les patients orientés vers une ERRSPP participante en 2019 sont décrits dans cette étude.
Parmi les 18 patients, 6 avaient une cardiomyopathie et 12 une cardiopathie congénitale.
Selon la classification de Bethesda, 9/12 patients avaient une cardiopathie congénitale de
grande complexité et 3/12 avaient une cardiopathie congénitale de gravité modérée. Les
patients atteints de cardiopathie congénitale de gravité modérée présentaient tous les trois
des anomalies extra-cardiaques associées. Celles-ci comprennent les syndromes génétiques,
les anomalies chromosomiques ou les anomalies d’autres systemes.

12/18 patients présentaient des anomalies extra-cardiaques associées : 7/12 patients atteints

de cardiopathie congénitales et 5/6 patients atteints de cardiomyopathie.

Age lors de la premiére intervention des ERRSPP

La figure 1 présente I'age au moment de la premiere intervention d’'une ERRSPP.

L'age médian au moment de la premiere intervention d’'une ERRSPP était de 4 mois (intervalle
0 jour a 192 mois), et respectivement de 0,9 mois (intervalle O jour a 42 mois) pour les patients
présentant une cardiopathie congénitale et de 72 mois (intervalle 0,3 mois a 192 mois) pour

les patients ayant une cardiomyopathie.

Parmi les patients atteints de cardiopathie congénitale, la moitié avait été diagnostiquée dans

la période anténatale (Tableau 1). L'age médian au moment de la premiére intervention d’une



ERRSPP chez ces patients-ci était de 0,3 mois (intervalle 0 jour a 36 mois), versus 2,3 mois
(intervalle 0,16 mois a 42 mois) pour les patients avec une cardiopathie congénitale
diagnostiquée apres la naissance. Pour 2 des patients ayant eu un diagnostic anténatal,

I’'ERRSPP avait été impliquée avant la naissance.

Durée du suivi.

La durée du suivi est indiquée dans le tableau 1. La durée médiane globale du suivi était de 3
mois (intervalle 2 jours-12 mois). Bien que certains patients aient eu un suivi tres court (4
patients orientés vers une ERRSPP en période néonatale ou anténatale ont eu un suivi de 15

jours ou moins), la plupart d'entre eux (14/18) ont eu un suivi de plus d'un mois. (Annexe 3)

Motif de recours a une ERRSPP et nature de I'intervention.

La demande d’intervention d’'une ERRSPP émanait le plus souvent des équipes de cardiologie
(10/18), parfois des équipes de néonatalogie ou de réanimation (respectivement 4/18 et 3/18)
et une seule fois de I’équipe d’obstétrique.

Le motif de recours a une ERRSPP était en majorité la demande de participation aux
questionnements éthiques (9/18), suivi de I'organisation des SPP a domicile (5/18), puis le
soutien familial (3/18) et la prise en charge des symptomes (1/18). La nature de I'intervention
des ERRSPP pouvait différer et étre plus compléte que la demande initiale.

En effet, la nature réelle de I'intervention des ERRSPP comprenait, par ordre de fréquence, le
soutien familial (12/18), la participation aux questionnements éthiques (11/18), I'organisation
des SPP a domicile (9/18), la coordination des soins (5/18), le soutien de I'équipe référente
(4/18) et la prise en charge des symptémes (3/18).

Parmi les interventions concernant les questionnements éthiques, une discussion sur les

limitations et arrét des thérapeutiques a eu lieu dans tous les cas (11/11).
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Une seule famille a bénéficié d'un soutien pendant le deuil.
La coordination des soins a impliqué les services d’hospitalisation a domicile (3/5), les
hopitaux périphériques (2/ 5) et, dans une moindre mesure, les infirmiéres a domicile, les

médecins généralistes, les assistantes sociales et les écoles.
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Tableau 1. Caractéristiques des patients

Type de cardiopathie Anomalies extra-cardiagues Diagnostic | Age au moment de |Durée du suivi,
associées prénatal | l'orientation vers une statut
{oui/non) ERRSPP (mois)
n Cardiomyopathie dilatée Agénésie du corps calleux Non 5.5 2 mois, en vie
n Cardiomyopathie dilatée Ataxie de Friedreich MNon 168 1 mois, en vie
Cardiomyopathie dilatée Syndrome de Doose Non 192 1mois, décédé
n Cardiomyopathie dilatée - Non 9.5 3 mois, décédé
Cardiomyopathie dilatée, Syndrome de délétion 1p36 Non 108 12 mois, en vie
Transplantation cardiagque et rejet de
greffe
n Cardiomyopathie restrictive Pseudo-obstruction intestinale Non 36 4 mois, décédé
chronique
Communication interauriculaire et Syndrome d'Edwards (T18) Oui A la naissance >12 mois, en
interventriculaire vie
n Communication atrio-ventriculaire Syndrome de Down (T21) Non 42 8 mois, en vie
n Communication atrio-ventriculaire Syndrome CHARGE Non 0.3 2 jours, décédé
H Ventricule unigue avec transposition - Oui 1.3 3 mois, décédé
des gros vaisseaux
Ventricule unigue avec transposition - Oui 0.5 8 mois, décédé
des gros vaisseaux et retour veineux
pulmonaire anormal total.
Ventricule unigue, atrésie Syndrome d'lvemark Owi 0.1 0,5 maois,
pulmonaire, communication décédé
interauriculaire,
Hypoplasie du coeur gauche et retour - Oui 36 >12 mois, en
veineux pulmonaire anormal total vie
Coeur droit hypoplasique , atrésie - Non 15 5 mois, en vie
pulmonaire et communication
interauriculaire
Cardiopathie obstructive avec atrésie - Oui A la naissance 13 jours,
mitrale et aortique et hypoplasie de décéde
la crosse de 'aorte
Atrésie pulmonaire a septum ouvert Syndrome de Down (T21) MNon 1.5 1 mois, décédé
type 1
5 A8 Atrésie pulmonaire a septum ouvert Syndrome de Di-George Non 3 6 mois, en vie
type lll (Microdélétion 22g11)
Transposition des gros vaisseaux Syndrome CHARGE Non 0.2 12 jours,
décédé

-12 -



il

Cardiomyopathie

Cardiopathie congénitale du Groupe 2 de la
classification Bethesda

Cardiopathie congénitale type ventricule unigue

Autre cardiopathie congénitale appartenant au
groupe 3 de la classification Bethesda
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Figure 1. Age au moment de la premiére intervention des équipes ressources de soins

palliatifs pédiatriques (ERRSPP).
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Figure 2. Motif de recours a une ERRSPP et nature de I'intervention des équipes (n=18, %)
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4. DISCUSSION

Il s'agit, a notre connaissance, de la premiere description clinique des interventions des
ERRSPP chez des enfants atteints de cardiopathie sévere en France. Ces patients et leurs
proches ont été pris en charge grace a une collaboration entre les équipes de cardiologie

pédiatrique et les ERRSPP.

La population que nous avons décrite comprend 2/3 de patients ayant une cardiopathie
congénitale et 1/3 ayant une cardiomyopathie. Le type de cardiopathie entrainant une
orientation vers les SPP semble similaire en France et dans les autres pays. En effet, dans une
étude rétrospective récente sur les pathologies cardiaques entrainant une orientation vers les
équipes de SPP et incluant 201 patients, Marcus et al. ont décrit 87% de cardiopathies
congénitales, 13% de cardiomyopathies et 1% d'hypertension pulmonaire. Nous n’avions,
pour notre part, aucun patient orienté dans le cadre d’une hypertension pulmonaire. Il existe
pourtant dans la littérature des articles encourageant la prise en charge par une équipe de

soins palliatifs pour cette pathologie, aussi bien chez I’enfant que chez I'adulte [25,26].

Nos résultats suggérent que les patients présentant des anomalies extra-cardiaques sont plus
susceptibles d'étre orientés vers des équipes de SPP. 67 % des patients de notre étude avaient
des anomalies extra-cardiaques (c'est-a-dire un syndrome génétique, des anomalies
chromosomiques ou des anomalies d'autres systémes), ce qui différe des chiffres retrouvés
dans la littérature ou les anomalies extra-cardiaques sont retrouvés chez 20 a 30% des enfants
atteints de cardiopathie sévere [1, 27]. Tous les patients atteints de cardiopathie congénitale

de gravité modérée (groupe 2) orientés vers une ERRSPP présentaient une anomalie extra-
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cardiaque associée, ce qui est cohérent avec les données de la littérature sur les patients
atteints de cardiopathie congénitale [16]. Les anomalies extra-cardiaques étaient également
plus fréquentes chez les patients atteints de cardiomyopathie adressés a une ERRSPP,
comparé a des séries comprenant un plus grand nombre de patient [28, 29]. Cela peut
s'expliquer par une morbidité accrue, mais peut aussi refléter les questions éthiques soulevées
par la réalisation de traitements cardiologiques intensifs chez des patients vulnérables et les

préoccupations concernant leur qualité de vie [30-32].

Les ERRSPP ont été impliquées précocement dans I'évolution de la maladie, voire méme dés
la période anténatale dans certains cas. Les ERRSPP étaient contactées de maniere précoce
surtout chez les patients ayant une cardiopathie congénitale, et d’autant plus en cas de
diagnostic anténatal. Plusieurs études soutiennent lintroduction des SPP en période
anténatale afin d'établir une relation longitudinale et d'éviter un premier contact avec les
équipes de SPP lors d’une situation aigué [15, 22,33]. L'implication précoce des SPP peut aider
les familles a faire face a des décisions complexes et éviter des interventions lourdes quand

elles sont jugées déraisonnables [21].

Cependant, étant donné la morbi-mortalité des patients atteints de cardiopathie sévere, le
nombre de patients adressés aux ERRSPP dans notre étude semble étre relativement faible.
En effet, la mortalité infantile tous cas confondus des cardiopathies congénitales est de 6,4 %
en France, et plus de 30 % des patients atteints de cardiomyopathie décedent ou subissent
une transplantation cardiaque dans I'année suivant le diagnostic [1,2]. De méme, les patients
ayant un pronostic plus favorable devraient également bénéficier d’une prise en charge en
SPP dans la mesure ou ils présentent une pathologie chronique entrainant potentiellement

des hospitalisations et interventions chirurgicales répétées.
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Nous constatons un suivi avec une équipe de SPP de plus d'un mois pour 14/18 patients
atteints de cardiopathie sévéere.

Cette donnée est intéressante car il est prouvé que la durée du suivi par une équipe de SPP a
un impact positif sur la qualité de vie du patient et que les équipes de SPP devraient étre
mises en place le plus tot possible pour essayer d’améliorer le vécu de la maladie par le patient

et sa famille. [8, 22, 34]

Les motifs les plus fréquents de recours a une ERRSPP étaient la participation aux
guestionnements éthiques et I'organisation de SPP a domicile. Ces éléments définissent les
besoins essentiels des équipes de cardiologie. Ces résultats sont cohérents avec ceux de
Marcus et al. sur les indications de consultation en SPP chez les patients atteints de
cardiopathie sévere. Dans cette étude rétrospective sur 201 patients, les discussions sur les
objectifs des soins et I'apport d'un soutien psychosocial étaient des motifs de consultation
beaucoup plus fréquents que la prise en charge des symptémes et |la coordination des soins
[19]. En France, ceci peut étre renforcé par la loi qui encadre les décisions de limitation et
arrét de thérapeutiques actives. Celles-ci sont décidées par le médecin responsable, a I'issue
d’'une procédure collégiale incluant ce médecin responsable, des membres de |'équipe
soignante, et un médecin consultant extérieur a I'équipe référente [24]. Il est fréqguemment
demandé aux médecins des ERRSPP de participer a ces procédures en tant que médecins

consultants.

De maniere surprenante, la prise en charge des symptomes en fin de vie n'est pas un motif
fréquent de demande d’intervention des ERRSPP de la part des équipes référentes. Pourtant,
une enquéte menée aupres de cardiologues pédiatriques a montré que plus de la moitié

d'entre eux n'étaient pas ou peu compétents en ce qui concerne la prise en charge de
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symptome tel que la soif, la fatigue, les troubles gastro-intestinaux et la détresse
psychologique [35]. Ce résultat souligne le besoin d’une expertise, pouvant probablement étre

apportée par les équipes de SPP, chez les enfants atteints de cardiopathie séveére.

Les ERRSPP mettent en ceuvre une prise en charge globale, méme lorsqu'elles sont sollicitées
pour un motif spécifique initialement. Ainsi, les ERRSPP intervenaient spontanément sur
d’autres dimensions des soins palliatifs quand cela était nécessaire, méme si la demande
initiale n’était que la participation aux questionnements éthiques. En tant que pédiatres
spécialistes, nous pensons que le soutien de la famille, la coordination des soins et le soutien
des équipes référentes pourrait améliorer les trajectoires des patients dans les services de
soins, et réduire la détresse des soignants et des familles tout au long de I'évolution des

patients.

Le faible taux de réponse des ERRSPP est une limite importante de I'’étude. En effet, seule 6
des 22 ERRSPP ont participé, alors que des centres de cardiologies pédiatriques existent dans
la plupart des régions. Ainsi, I'étude n’est peut-étre pas représentative de la situation dans la
France entiere, méme si 6 équipes différentes peuvent sirement donner un apercu fiable de

I'interaction entre les ERRSPP et les équipes de cardiologie en France.
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5. CONCLUSION

La collaboration entre les ERRSPP et les équipes de cardiologie semble déja engagée en
France. L'élaboration de recommandations de pratique clinique et d'objectifs de recherche
communs doit étre poursuivie pour renforcer cette association et pouvoir en faire bénéficier

le plus grand nombre de patients atteints de cardiopathie sévere.
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1. INTRODUCTION

Advanced Heart Diseases (AHD) are mainly caused by Congenital Heart Disease (CHD) and
cardiomyopathy [1-3]. CHD has a prevalence of 7 cases per 1000 live birth and account for
nearly one third of major congenital anomalies [1]. Cardiomyopathy has an incidence of 1 per
100 000 children per year and is the leading indication for heart transplantation during
childhood [4]. These conditions are responsible for impaired health-related Quality of Life
(QOL), poorer school performance, less involvement in school activities and physical
impairment [5,6]. Although treatment for children with AHD mainly aims for total correction,
mortality remains around 10% after first congenital surgery [7]. Moreover, studies have shown

that there is a need for improvement in communication, QOL and advance care planning [8,9].

Pediatric Palliative Care (PPC) is the active total care of the child’s body, mind and spirit, and
also involves giving support to the family [10]. In France, PPC teams were developed in each
of the 22 metropolitan regions over the last decade. These teams foster implementation of

PPC for children and teenagers within existing pediatric and adult facilities [11,12].

PPC has been shown to improve QOL, reduce burden of disease, provide decision-making
support and increase communication about goals of care [13]. In pediatric life-limiting
conditions, patients who received PPC spent fewer days at hospital, had fewer invasive
interventions and were less likely to die in intensive care units [14]. In a single-ventricle disease
population, a randomized controlled trial showed lower maternal anxiety, improved
communication and better family relationships in the early PPC intervention group [15].

However, PPC remains underused in non-cancer pediatric specialties [13,16,17]. In a recent
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multi-centric study with 515 patients, only 8% of PPC consultations were dedicated to cardio-

vascular diseases [17].

Early involvement of palliative care teams for patients with AHD is supported by several
authors [19,20]. Mazwi and al. suggested indications for PPC consultations: CHD associated
with genetic syndromes or comorbidities, any CHD involving single ventricle, symptomatic
heart failure and patients considered for cardiac transplantation [21]. Systematic referral to
PPC team based on such indicators would improve PPC access with respect to professional
goals of care and parental hope [16,22].

In France, a registry on cardiologic palliative situations does not exist. Data about this
population is scarce. Hence, we performed a preliminary investigation, by asking PPC teams

to describe their interventions among patients with AHD.
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2. METHODS

Study design and subjects

We conducted a retrospective chart review study of all patients suffering from a cardiologic

life-limiting condition who were referred to the participating PPC teams in 2019 in France.

Data Source

A pediatric cardiology task force was formed within the French Federation of PPC teams
(Fédération des Equipes Ressources de Soins Palliatifs Pédiatriques) [11] and participants
agreed to become study coordinators for their own team. They reviewed medical charts of
patients at their sites and sent a clinical description of the cases to the principal investigator
who compiled an anonymous master database.

Data were collected retrospectively from december 2019 to january 2020.

Variables

The following variables were collected: cardiac diagnosis (CHD were described according to
Bethesda classification (Annexe 2), [23]), associated syndrome or disease, antenatal diagnosis,
age at PPCreferral, age at death and length of follow-up. Follow-up started on the day of initial
PPCreferral and ended when patient deceased or on December 3152019 if patients were alive

at the time of data collection (i.e. maximum length of follow-up was 12 months).
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Patient’s age at the time of PPC team intervention was categorized as: antenatal, neonatal
(less than one month after birth), first year of life (one month to one year) or more than 1 year

old.

Trigger for PPC team referral was defined as the main demand stated in the clinical description

and cross-checked by two authors (CLF, GRR). It was categorized into six groups as follows:

Support in ethical considerations was defined as support in discussion on advance care
planning, therapeutics limitations (i.e. decision not to operate, do not resuscitate orders,
interruption of a life-supportive intervention). These interventions did not necessarily imply

meeting with the patient or her family.

Home based PPC was defined as any support to an outpatient project. This included care
trajectory planning training of general practitioners and home nurses, anticipation of
medications needs and home consultations by PPC team. This intervention typically implied a

meeting with patient and family.

Family support was defined as any kind of supporting relationship with siblings, parents or
grandparents. This included advance care planning discussion, patient and family education

on distressing symptoms, psychological support and bereavement support.

Symptoms relief was defined as clinical evaluation, prescription or help in prescription related

to pain and symptom management.

Coordination of care was defined as communication between health-care providers, social

workers and teachers.

=24 -



Support of referent team was defined as interventions directed towards the referent team
including help in defining ethical issues, solving communication issues, providing empathy and

encouraging self-preservation.

Statistical and Graphical Analysis

Descriptive statistics (proportions, means and medians) were used to describe patient

characteristics, trigger for PPC team referral and interventions of PPC teams

Ethical statement

Protocols for chart reviewing and medical data de-identification were reviewed by an
independent Ethical Board of the French Federation of PPC teams (Fédération des Equipes
Ressources de Soins Palliatifs Pédatrique) scientific committee and approved on November

22 2019.
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3. RESULTS

Patients’ characteristics.

Six French PPC teams (Toulouse, Lille, Lyon, Marseille, Brest and Strasbourg) shared their data

about 18 patients whose characteristics are described in Table 1.

All patients that were referred to participant PPC teams in 2019 were reported here.

6 patients had a cardiomyopathy and 12 patients had a CHD.
According to Bethesda classification, 9/12 patients had great complexity CHD and 3/12 had
moderate severity CHD. All 3 patients with CHD of moderate severity_had additional extra-

cardiac anomalies.

12/18 patients had additional extra-cardiac anomalies. This included genetic syndromes,
chromosomal anomalies and anomalies of other systems.
Additional extra-cardiac anomalies were found in 7/12 patients with CHD and 5/ 6 patients

with cardiomyopathy.

Age at PPC referral

Children’s age at initial PPC referral and indications about antenatal diagnosis are presented
in Table 1 and Figure 1.

Median age at initial PPC referral was 4 months (range 0 day -192 months), respectively 0.9
months (range 0 day-42months) for patients presenting with CHD and 72 months (range 0.3

month-192 months) for cardiomyopathy.
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Half of patients with CHD were diagnosed prenatally and median age at PPC referral for these
patients was 0.3 months (range 0 day-36 months) compared to 2.3 months (range 0.16month-
42months) for patients with CHD diagnosed after birth. For 2 of these prenatally diagnosed

patients, PPC team was involved before birth.

Length of follow-up.

Length of follow-up is presented in Table 1. Overall median length of follow-up was 3 months
(range 2days-12months). While some patients had very short follow-up (4 patients referred in
neonatal or antenatal period had 15 days or less of follow-up), most of them (14/18) had more
than 1 month of follow-up. PPC teams were sometimes requested when patients were in

critical situation but to finally realize that their lifespan was longer than expected.

Triggers for PPC team referral and interventions

First request for PPC intervention came from cardiology teams in most cases (10/18),
sometimes from neonatology teams or intensive care (respectively 4/18 and 3/18) and rarely
from obstetrician team (1/18). The main trigger for PPC team referral was ethical
considerations followed by organization of home based PPC, family support and symptoms
relief. Interventions were notably different from trigger for referral. (Figure 2.)

Interventions of PPC teams included by frequency family support (12/18), support in ethical
considerations (11/18), home based PPC (9/18), coordination of care (5/18), support of

referent team (4/18) and symptom relief (3/18).
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Among the interventions that included support in ethical considerations, discussion of
therapeutics limitations occurred in all cases (11/11).

Only one family received bereavement support.

Coordination of care involved hospital-at-home services (3/5), district hospitals (2/ 5) and to

a lesser extent home nurses, general practitioners, social workers and teaching structures.
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Table 1 : Patients’ characteristics

Cardiologic condition

Dilated cardiomyopathy

Dilated cardiomyopathy

Dilated cardiomyopathy
Dilated cardiomyopathy

Dilated cardiomyopathy,

Heart transplant and graft rejection
Restrictive cardiomyopathy
[0 Atrial septal defect and Ventricular

septal defect

Common atrioventricular canal
Common atrioventricular canal

U Single ventricle with transposition

28 Single ventricle with transposition
and total abnormal pulmonary

venous return

=
[

Single ventricle, pulmonary atresia,

interauricular communication

=

Hypoplastic left heart and total

abnormal pulmonary venous return

=

o

Hypoplastic right heart, pulmonary
atresia and interauricular
communication
Left congenital obstructive heart

defects

=

Pulmonary atresia with ventricular

septal defect

i
=

Pulmonary atresia with ventricular

septal defect

=

Transposition of great arteries

Additional extra-cardiac anomalies

Agenesis of the corpus callosum

Friedreich’s ataxia

Doose syndrome

1p36 deletion syndrome

Chronic intestinal pseudo-obstruction

Edwards’ syndrome

Down syndrome

CHARGE syndrome

Ivemark syndrome

Down syndrome

Di-George syndrome

CHARGE syndrome
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Antenatal

Diagnosis

(Yes/no)

Mo

No

No

No

No

No

Yes

No

Mo

Yes

Yes

Yes

Yes

No

Yes

No

No

Mo

Age at PPC

referral

{months)

3.5

1638

152

9.5

1038

36

At birth

42

0.3

1.3

0.3

0.1

36

15

At birth

1.5

0.2

Length of follow-up,

status

2 months, alive

1 month, alive

1month,deceased

3 months, deceased

12 months, alive

4 months, deceased

=12 months, alive

8 months, alive

2 days, deceased
3 months, deceased

& months, deceased

0.5 month, deceased

»12 months, alive

5 months, alive

13 days, deceased

1 month, deceased

6 months, alive

12 days, deceased



I:I CHD. Group 2 of Bethesda classification

I:I CHD with single ventricle

classification
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Figure 1. Age at first Pediatric Palliative care (PPC) referral.

Age at PPC referral

M antenatal M neonatal M first year of life W 1yearand more

Figure 2. Trigger for Pediatric Palliative care (PPC) team referral and interventions of PPC

teams (n=18, %)

M Trigger for referral to PPC M Intervention of PPC team
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4. DISCUSSION

To our knowledge, this is the first clinical description of PPC involvement in patients diagnosed
with AHD in France. These patients were cared for and their relatives supported by a

collaborative effort of pediatric cardiology teams and PPC teams.

The population we described includes CHD (2/3) and cardiomyopathy (1/3). Indications of PPC
appear similar in France compared to other countries. In a recent retrospective study of PPC
referral, Marcus et al. described 87% of CHD, 13% of cardiomyopathy and 1% pulmonary
hypertension out of 201 patients. It is of note that no pulmonary hypertension patients were
present in our cohort despite supporting literature for palliative care for this condition in both

adult and pediatric settings [25, 26].

Our results suggest that patients with extra-cardiac anomalies are more likely to be referred
to PPC teams. Extra-cardiac anomalies (i.e. genetic syndrome, chromosomal anomalies or
anomalies of other systems) were found in 67% of the patients of our cohort in contrast with
a frequency of 20 to 30% of children with AHD in the literature [1, 27]. Every patient with CHD
of moderate severity (group 2) referred to PPC team presented an associated congenital
anomaly. This is consistent with previous studies of patients with CHD [16]. Extra-cardiac
anomalies were also more frequent in patients with cardiomyopathy referred to PPC teams in
comparison with larger series [28, 29]. This may be explained by an increased morbidity but
may also reflect raising ethical issues about delivering intensive cardiologic treatment to

vulnerable patients and concerns about their QOL [30-32].
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PPC were involved in the early course of the disease including some cases of prenatal PPC
referral. We found early PPC involvement among CHD patients and earlier referrals in case of
prenatal diagnosis. Several studies supported that PPC should be introduced prenatally in
order to establish a longitudinal relationship and avoid occurrence of first PPC consult during
crisis situations [15, 22, 33]. Early PPC involvement may help families facing complex decisions

and avoid burdensome interventions [21].

However, considering the significant rate of poor outcome for patient with AHD, the number
of patients referred to PPC team in our study seems to be relatively low. Indeed, infant
mortality of all cases combined of CHD is 6.4% in France and more than 30 % of patients with
cardiomyopathy die or undergo heart transplantation one year after diagnosis.[1,2]
Moreover, patients with better outcome should also benefit from PPC interventions as they

have a chronic condition with potentially repeated hospitalizations and surgical interventions.

We report more than one month of follow-up by PPC team for 14/18 patients with AHD.
There is evidence to support that the PPC length of follow-up influences patient outcomes [8,
22, 34] and that PPC teams should be introduced as soon as possible to have the opportunity

to improve quality of life.

Support in ethical considerations and home-based PPC were the most frequent triggers for
referral to PPC team. These items define the core needs of cardiology teams. This is consistent
with findings of Marcus et al. on the indications for PPC consultation in AHD patients. In this
retrospective study including 201 patients, discussion about goals of care and provision of
psychosocial support were far more frequent than symptom management, quality of life and

coordination of care [19]. In France, this may be strengthened by the French law that allows
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limitations of therapeutics when decided by the physician in charge, and after a collegial
approach including himself, an outside consulting physician (i.e. who is not in charge of the
patient) and members of the care team [24]. PPC physicians are frequently asked to

participate as outside consulting physicians or as law experts.

Surprisingly, symptoms management at the end-of-life was not considered as unmet needs
for referent teams. This is of note as a survey among pediatric cardiologists showed that more
than half had no or somewhat competency with thirst, fatigue, Gl distress and psychological
distress [35]. This finding emphasizes the need for specialized PPC referral among children
with AHD.

PPC teams implemented a holistic model of care even when they were called to resolve only
specific issues. Although support in ethical considerations was systematically addressed when
needed, PPC intervention involved simultaneously other dimensions of palliative care. As
pediatric care specialist we would advocate that family support, coordination of care and
support of referent teams might improve patients’ trajectories through health care services

and lower care professional’s distress along patients’ evolutions.

Limitations of the study include low response rate. Only 6 of the 22 French regional PPC teams
did participate whereas a pediatric cardiology center exists in most of the regions. Thus, this
may not be fully representative of the whole country although six different teams may reflect

a proper overview of the interactions between PPC teams and cardiology teams.
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5. CONCLUSION

Collaboration between PPC teams and cardiologists then appears to be feasible and already
engaged in France. Development of clinical practice guidelines and common research goals

should be pursued to strengthen collaboration and include more in need patients with AHD.
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l1Il. ANNEXES

Annexe 1: CARDIOPATHIES SEVERES

Cardiopathie avec risque accru de morbi-mortalité:

- Ventricule unique

- Cardiopathie congénitale associée & un syndrome genétique
- Steénose des veines pulmonaires

- Hypertension artérielle pulmonaire

- Cardiomyopathie

Patients en attente de greffe cardiague

Besoin d'assistance circulatoire

Hospitalisation =30 jours 0
Interventions chirurgicales ou cathétérismes cardiaques répétés (>3/an)
Support ventilatoire > 14 jours

Hospitalisations > 3/an pour une cause cardiaque (décompensation, arythmie...)
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Annexe 2: CLASSIFICATION BETHESDA

Groupe 1: cardiopathies simples

Ces patients peuvent généralement &tre suivi en médecine générale.

Affections natives :

- Valvulopathie aortigue congénitale isolée

- Valvulopathie mitrale congénitale isolée (3 I'exception de la valve
parachute et de la fente labiale)

- Foramen ovale persistant ou petite communication interauriculaire
isolée

- Petite communication interventriculaire isolée (sans lésions
associées)

- Sténose pulmonaire moyenne

Affections réparées :

- Canal artériel précédemment ligaturé ou fermé.

- réparation d'une communication interauriculaire sans résidu
{ostium secundum ou sinus venosus)

- réparation d'une communication interventriculaire sans résidu.

Group 1 Simple Heart Disease

These patients can usually be cared for in the general medical
community

Native conditions:

- Isolated congenital aortic valve disease

- Isolated congenital mitral valve disease (except parachute valve,
cleft leaflet)

- Isolated patent foramen ovale or small atrial septal defect

- Isolated small ventricular septal defect (no associated lesions)

- Mild pulmonic stenosis

Repaired conditions:

- Previously ligated or occluded ductus arteriosus

- Repaired secundum or sinus venosus atrial septal defect without
residua

- Repaired ventricular septal defect without residua

Groupe 2 : Cardiopathies congénitales de gravité modérée

Ces patients doivent étre examinés réguliérement dans les centres
régionaux de cardiologie congénitale.

- Fistules aprto-ventriculaires gauches
- Retour veineux pulmonaire ancrmal (partiel ou total)
- Communication auriculo-ventriculaire (partiels ou totaux)
- Coarctation de l'aorie
- Angmalie d'Ebstein
- Dbstruction significative de la chambre de chasse du ventricule droit
- Communication interauriculaire au niveau de 'ostium primum
- Persistance du canal artériel (non fermé)
- Fuite de la valve pulmonaire (modérée a sévére)
- Sténose de la valve pulmonaire [modérée & sévére)
- Fistule/angvrisme du sinus de Valsalva
- Communication interauriculaire au niveau du sinus de Valsalva
- Sténose aortique sous-valvulaire ou supra-valvulaire (sauf
cardiomyopathie obstructive hypertrophique)
- Tétralogie de Fallot
- Communication interventriculaire avec
- \alve(s) absente(s)
- Fuite aortigus
- Coarctation de I'eorte
- Maladie mitrale
- Obstruction de la chambre de chasse du ventricule droit
- \ialve tricuspide/mitrale chevauchante
- Sténose sous-aortique

Group 2 Congenital Heart Dizeaze of Moderate Severity

These patients should be seen periodically at regional congenital heart
centers

- Aorto-left ventricular fistulae
- Anomalous pulmonary venous drainage (partial or total)
-Atrioventricular canal defects [partial or complete)
- Coarctation of the acrta
- Ebstein's Anomaly
- Infundibular right ventricular cutflow obstruction of significance
- Ostium primum atrial septal defect
- Patent ductus arteriosus (not closed)
- Pulmonary valve regurgitation (moderate to severe)
- Pulmonic valve stenosis (moderate 1o severe)
- Sinus of Valsalva fistula/ansurysm
- Sinus venosus atrial septal defect
- Subwvalvar or supravalvar acrtic stenosis {except HOCM = hypertroghic
obstructive cardiomyopathy
- Tetralogy of Fallot
-Ventricular septal defect with
- Absent valve or valves
- Aortic regurgitation
- Coarctation of the aorta
- Mitral Disease
- Right ventricular outflow tract obstruction
- Straddling tricuspid/mitral valve
- Subaortic stenosis
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Groupe 3 : Cardiopathies congénitales de grande
complexité

Ces patients doivent &tre vus réguligrement dans les centres de
cardiopathies congénitales pour adultes.

- Prothéses valvaulaires et non valvulaires

- Cardiopathie congénitale cyanogénes (toutes formes)
-Ventricule 3 double issu

- Syndrome d'Eisenmenger

- Procédure de Fontan

- Atrésie mitrale

- Ventricule unigue

- Atrésie pulmonaire (toutes les formes)

- Maladies vasculaires pulmonaires obstructives

- Transposition des gros vaisseaux -(D-TGV)

- Transposition des gros vaisseaux - (L-TGY)

- Atrésie tricuspide Truncus arteriosus/hemitruncus

- Autres anomalies de la communication auriculo-ventriculaire
ou ventriculo-artérielle non incluses ci-dessus (coeur croisé,
isomérie, syndromes d'hétérotaxie).

+ Group 3 Congenital Heart Disease of Great
Complexity

These patients should be seen regularly at adult congenital heart
disease centers

- Conduits, valved or nonvalved

- Cyanotic congenital heart disease (all forms)

- Double-outlet ventricle

- Eizenmenger syndrome

- Fontan procedure

- Mitral Atresia Il

- 5ingle Ventricle (also called double inlet ar outlet, commaon or
priritive) 1l

- Pulmonary Atresia (all forms) 111

- Pulmonary vascular obstructive diseases

- Transposition of the Great Arteries - D Type

- Transposition of the Great Arteries - L Type (Congenitally
Corrected TGA)

- Tricuspid Atresia Truncus arteriosus/hemitruncus

- Other abnormalities of atrioventricular or ventriculoarterial
cannection not included above (i.e. criss-cross heart, isomerism,
heterotaxy syndromes)
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Annexe 3: FIGURES SUPPLEMENTAIRES

Figure supplémentaire S1 : Durée de suivi des 18 patients (en mois)
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Figure supplémentaire S2 : Durée moyenne de suivi en fonction du statut, du diagnostic, et
de I'dge a la prise en charge par une ERRSPP
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Annexe 4: ABSTRACT

INTRODUCTION Pediatric Palliative Care (PPC) teams address unmet needs and improve
quality of life in patients with Life Limiting Conditions across pediatric subspecialties.
However, little is known about timing, triggers and nature of PPC teams’ interventions in
Advanced Heart Diseases (AHD).

OBJECTIVES We hereby describe how, when and why PPC teams interact with referent
teams of children suffering from AHD.

METHODS We conducted a retrospective nationwide survey among PPC teams in France. All
patients referred to participating PPC team for a cardiologic disease in 2019 were studied.
RESULTS Among 6 PPC teams, 18 patients with AHD had PPC consultation in 2019. 12 had
Congenital Heart Disease (CHD) and 6 had cardiomyopathy. Median age at referral was 0.9
months for CHD and 72 months for cardiomyopathy. Antenatal diagnosis occurred for 6
families with CHD and 2 of them were referred to PPC before birth allowing prenatal
palliative care project. Main trigger for referral was ethical considerations (50%) followed by
organization for home based palliative care (28%). PPC teams did participate to ethical
discussion when asked to but also provided family support (12/18), home-based PPC (9/18),
coordination of care (5/18), support of referent team (4/18) and symptoms management
(3/18)

CONCLUSION Main trigger for referral to PPC team was ethical considerations but PPC
interventions followed a holistic model of care. Prospective outcomes measurement and

partnerships should be further developed.

Keywords: Cardiology; pediatric; palliative care; advanced heart disease;
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V. ABBREVIATONS

SPP : Soins Palliatifs Pédiatriques

ERRSPP : Equipes Régionales Ressources de Soins Palliatifs Pédiatriques
PPC : Pediatric Palliative Care

AHD : Advanced Heart Diseases

CHD : Congenital Heart Disease

QOL : Quality of Life
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RESUME

INTRODUCTION Les équipes de soins palliatifs pédiatriques (SPP) répondent a un besoin de
prise en charge globale, et améliorent la qualité de vie des patients atteints de maladies
limitant I'espérance de vie, dans toutes les spécialités pédiatriques. Cependant, peu
d’éléments sont connus a ce jour concernant les motifs de recours aux équipes de SPP et la
nature de leurs interventions, pour les patients pédiatriques atteints de cardiopathies
séveres.

OBJECTIFS Nous décrivons dans cette étude les interactions entre les équipes référentes des
patients atteints de cardiopathie sévere et les équipes régionales ressources de soins
palliatifs pédiatriques (ERRSPP), a travers les caractéristiques des patients, la demande des
équipes de cardiologie, et la nature des interventions des ERRSPP.

METHODES Nous avons mené une enquéte rétrospective a I'échelle nationale auprés des
ERRSPP en France. Tous les patients pédiatriques atteints d’'une maladie cardiaque, orientés
vers les ERRSPP participantes en 2019, ont été étudiés.

RESULTATS 6 ERRSPP ont répondu. 18 patients atteints de cardiopathie sévére ont été
orientés vers une de ces équipes en 2019. 12 avaient une cardiopathie congénitale et 6 une
cardiomyopathie. L'age médian au moment du début de la prise en charge était de 0,9 mois
pour les cardiopathies congénitales et de 72 mois pour les cardiomyopathies. Un diagnostic
prénatal de cardiopathie congénitale a été établi chez 6 familles, et 2 d'entre elles ont été
orientées vers les SPP avant la naissance, ce qui a permis la mise en place d'un projet de
soins palliatifs anticipé avant la naissance. Le motif principal de recours a une ERRSPP était la
participation aux questionnements éthiques (50 %). Le second motif était la demande de
mise en place de soins palliatifs a domicile (28 %). Les ERRSPP ont participé aux discussions
éthiques lorsqu'on le leur a demandé, mais ont également fourni un soutien aux familles
(12/18), organisé des soins palliatifs a domicile (9/18), permis une coordination des soins
(5/18), proposé un soutien a I'équipe de référence (4/18) et une aide a la prise en charge des
symptémes (3/18).

CONCLUSION Le motif principal de recours a une ERRSPP était la demande de participation
aux questionnements éthiques, mais les ERRSPP proposaient une prise en charge globale du
patient. D'autre études sont nécessaires pour préciser la place des SPP en cardiologie
pédiatrique.
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