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I. INTRODUCTION

1. Les soins palliatifs

Le concept de soins palliatifs (SP) tient son origine des pays anglo-saxons et nord-
américains a la fin des années 1960 et au début des années 1970. De ces ancrages anglais et
canadien, le mouvement se propage aux Etats-Unis et en Europe a la fin des années 70.
En France, apparait la circulaire Laroque en 1986, relative « a I’organisation des soins et a
I’accompagnement des malades en phase terminale ». C’est ainsi qu’en 1987, le Docteur
Maurice Abiven fondera la premiere Unité de Soins Palliatifs en France a I’hopital de la
Cité Universitaire a Paris. Le concept de SP sera défini dans un texte de loi en 1999 d’ou
son développement et sa promotion.

Les SP sont aujourd'hui pratiqués dans un cadre juridique couvert par la loi Leonetti ou loi
du 22 avril 2005, relative aux droits des malades et la fin de vie. Elle a été votée afin de
respecter la dignité et améliorer la qualité de vie des patients mourants. Initialement, il
s'agissait d'apporter des soins de confort et un accompagnement psychique et spirituel aux

mourants concernant essentiellement les patients atteints de cancer.

Mais la définition la plus récente des SP de 1'Organisation Mondiale de la Santé (OMS) en
2002, ¢largit 1'application aux patients ayant une pathologie chronique potentiellement
mortelle et souffrant de symptodmes génants malgré un traitement curatif optimal :

« les soins palliatifs cherchent a améliorer la qualité¢ de vie des patients et de leur famille,
face aux conséquences d'une maladie potentiellement mortelle, par la prévention et le
soulagement de la souffrance, identifiée précocement et évaluée avec précision, ainsi que
le traitement de la douleur et des autres problémes physiques, psychologiques et spirituels
qui lui sont liés [...] »

Une autre notion nouvelle dans la définition actualisée de I'OMS est que les SP sont « [...]
applicables tot dans le cours de la maladie, en association avec d'autres traitements pouvant
prolonger la vie. » (1)

Les SP ont donc pour objectif d'améliorer la qualit¢ de vie et d'apporter une aide
pluridisciplinaire au patient et a son entourage. Ils ne concernent pas seulement la période
terminale car les symptomes réfractaires peuvent apparaitre relativement tot dans
I'évolution de la pathologie. Ils s'inscrivent dans une logique de globalité et de continuité

des soins apportés a la personne atteinte d'une maladie grave évolutive et a sa famille. Ces

19



derniers sont considérés comme une unité car le bien-étre de 1’un retentit sur celui de
I’autre. La communication avec le patient et sa famille et le processus de décision centré

sur le patient font parties intégrantes des SP.

Les SP sont aujourd'hui encore trop peu utilisés en France et introduits trop tardivement.
En 2010 une étude internationale sur 40 pays, intitulée « qualité de la mort », a été publiée
sur la qualité de la fin de vie. Malgré des résultats que 1'on ne peut que suggérer de par sa
faible qualité méthodologique, elle souligne néanmoins l'importance de cette préoccupation
par le nombre de pays qu'elle concerne. Cette enquéte place la France globalement en
12&me position sur 40 : elle occupe la 3éme position pour la qualité du systéme de soins,
Séme pour les colts de fin de vie, 17¢éme pour la qualité de fin de vie et la 23éme position
pour l'accessibilité aux soins palliatifs (2).

En 2012, une étude rétrospective sur les déces survenus en décembre 2009 a montré que
seuls 57% des patients ont re¢u des SP parmi les patients susceptibles d'en bénéficier (3).
Or, la question de la fin de vie tient une place de plus en plus importante dans notre

SOcCiéteé.

L'application de la loi Leonetti et la pratique des SP profitent surtout aux pathologies
cancéreuses, dont le pronostic peut étre mesuré (4-5). Les progrés de la médecine
augmentent 1’espérance de vie, ce qui a pour conséquence de créer des situations
complexes, autant sur un plan médical que social. Les patients souffrent de polypathologies
chroniques, potentiellement graves et incurables sources de souffrances physiques,

psychiques et sociales qui altérent leur qualité de vie.

Le champ d'action des SP s'est €largit ces dernieéres années mais ils restent encore trés peu
développés dans les domaines extérieurs a l'oncologie. Certaines disciplines ont
initialement été oubli€es, c'est le cas de la cardiologie avec les patients insuffisants
cardiaques, dont le pronostic est souvent incertain.

L'insuffisance cardiaque (IC), maladie grave et chronique, est source de symptomes
altérant la qualité de vie. Depuis une dizaine d'années, les études concernant les SP chez le
patient insuffisant cardiaque se multiplient parallélement a 1'élargissement du domaine des

soins palliatifs.
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2. L'insuffisance cardiaque et les soins palliatifs

2.1. Epidémiologie de l'insuffisance cardiaque

L'IC est un enjeu de santé publique avec une morbi-mortalité ¢levée. Elle évolue
progressivement vers 1'insuffisance cardiaque terminale. Elle touche 2 % de la population
frangaise soit environ 1 million de patients dont la moitié en IC grave. Elle constitue la
premiére cause d’hospitalisations apres 65 ans.

La gravité de la maladie et son impact sur I’économie du pays sont aussi soulignés par les
chiffres : 32 000 déces/an et, aprés une premicre hospitalisation pour IC grave, un taux de
réadmission a 6 mois de 50 % et 50 % de déces dans 1’année, 2,5 % des dépenses de santé
(supérieures a 1 milliard d’euros par an, 70 % dues aux hospitalisations dont 30 % en unité
de soins intensifs cardiologiques) (6).

Aux Etats-Unis, le colit de la prise en charge des patients insuffisants cardiaques est plus
¢élevée que toute autre pathologie. Les hospitalisations sont plus fréquentes et la durée de
séjour en soins intensifs est en moyenne deux fois plus longue que pour d'autres

pathologies (7).

Le taux de mortalit¢ a diminué¢ de maniére significative entre 2000 et 2010. Malgré cela,
I'IC constitue la seconde étiologie de mortalité chez I'homme de plus de 65 ans apres le
cancer pulmonaire. Son pronostic est souvent plus grave que celui des patients atteints de
cancer (8).

Avec la baisse de la mortalité, la prévalence de 1'IC est en augmentation constante. Elle est
estimée par la Société Européenne de Cardiologie entre 1 % et 2 % dans les pays dévelop-
pés et augmente fortement avec 1’age a partir de 75 ans. Deux tiers des patients ont plus de
70 ans. Selon une revue de la littérature publiée dans The Lancet, 6 % a 10 % des plus de
65 ans ont une IC dans les pays développés (9). Par conséquent, nous sommes de plus en
plus confrontés a la prise en charge de patients insuffisants cardiaques polypathologiques
en fin de vie.

Dans une enquéte de I'Institut national de Veille Sanitaire, plus de la moiti¢ des adultes
avec une IC se sont déclarés en « mauvaise » ou « trés mauvaise » santé, versus 9 % pour
les personnes sans IC. De méme, la moiti¢ d’entre eux s’estimait fortement limitée dans les
activités habituelles de la vie quotidienne versus 10 % pour les adultes sans IC. Aux ages

actifs, il y avait un retentissement important sur la vie professionnelle avec une proportion

21



d’actifs occupés réduite de moiti¢ dans la population avec IC (25-59 ans : 39,0 %, versus

78,0 % pour les personnes sans IC) (10).

2.2. Les soins palliatifs chez l'insuffisant cardiaque

C’est au tout début du XXIeme siecle qu’apparaissent les premiers articles dans des revues

cardiologiques et de SP. I s'agit d'une problématique de soins tres récente.

Le colt financier est important dans les dernieres années de vie. L'IC avancée est
chronophage pour les cardiologues, la prise en charge médicamenteuse spécifique est riche

mais le bénéfice en terme de qualité de vie reste pauvre.

Selon la définition de I'OMS, les SP visent a améliorer la qualité¢ de vie d'une maladie
potentiellement mortelle (1). Le recours a une équipe de SP est notamment recommandée
par le American College of Cardiology / American Heart Association (ACC/AHA) et la
Haute Autorité¢ de Santé (HAS) (11-12).

Les patients insuffisants cardiaques, ainsi que leurs aidants, ont une qualité¢ de vie altérée,
surtout aux stades III et IV de la classification de la New York Heart Association (NYHA)
(Annexe 1), et ce malgré un traitement optimal spécifique cardiologique et un traitement
des autres co-morbidités (5). La pathologie a un impact négatif sur tous les aspects de la
vie courante : il y a une souffrance physique, dont la dyspnée et la douleur, une souffrance
psychologique avec l'anxiété et la dépression, une souffrance sociale liée a la perte
d'autonomie et une souffrance spirituelle liée aux représentations de la maladie.

Les craintes des patients sont nombreuses : la perte de rdle social, professionnel, familial,
la perte d'autonomie, la souffrance physique et la prolongation inappropriée de la vie (13).
Ils se sentent responsables des contraintes imposées aux soignants et aux aidants. Ils
s'interrogent sur le lieu de fin de vie et préférent parfois mourir a domicile, tout en
craignant d'étre source de souffrance pour les aidants (13).

Ce sont majoritairement des patients agés qui souffrent de polypathologies, elles aussi
sources d'inquiétudes et de douleurs autant psychologiques que physiques. Les effets

indésirables de la polymédication participent également a cette souffrance.

L'IC est équivalente a une pathologie maligne en terme de symptomatologie et de

mortalité. Pourtant, si les SP sont de plus en plus développés dans le domaine du cancer, ils
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restent trés limités dans le champ de 1'IC. Une étude a démontré que 48% de patients ayant

un cancer ont regu des SP contre 7% de patients ayant une IC (14).

Au quotidien, les symptomes sont un fardeau pour le patient insuffisant cardiaque. Les plus
fréquents aux stades III et IV de la NYHA sont la dyspnée, les douleurs, la dépression,
l'asthénie, 1'anxiété, les nausées et les oedémes (7,15-16). Une revue systématique de la
littérature a démontré une équivalence de prévalence de symptdmes nécessitant une prise
en charge palliative chez les patients atteints de cancer avancé et d'IC avancée (15). Les co-
morbidités sont plus fréquentes et plus nombreuses : celles responsables de 1'IC (la
coronaropathie, le diabéte, I'hypertension artérielle...), celles dues a 1'lC (la dépression,
l'insuffisance rénale,..) et celles souvent associées du fait de 1'age des patients insuffisants
cardiaques (cancer, arthrose, presbyacousie, ...).

Une ¢étude qualitative, comparant des patients atteints de cancer du poumon inopérable et
des patients en IC avancée, rapporte que ces derniers ont moins d'informations sur la
maladie, participent moins a la prise de décision, disposent de moins de services de soutien

et de santé et d'un accés considérablement réduit aux SP (17).

Les médecins généralistes sont amenés a faire des visites en urgence aboutissant parfois a
des hospitalisations et des interventions non souhaitées par le patient. Le lieu de déces
différe souvent des désirs du patient.

Les médecins généralistes considerent les SP comme un élément important de leur
spécialité mais sont confrontés a des difficultés pour les initier et trouver ensuite leur place

en tant que coordinateur de soins (18).

Des essais cliniques ont démontré que les SP chez les patients insuffisants cardiaques
améliorent de maniere statistiquement significative la qualité de vie, la perception des
symptomes, le bien-étre spirituel, la satisfaction des patients et aidants. Ils permettent la
mise en place de directives anticipées, réduisent les colits des soins et la durée des
hospitalisations et augmentent la prévalence des déces a domicile (18-22).

Selon une étude rétrospective, les SP pourraient méme améliorer la survie des patients IC

de maniére statistiquement significative lorsque leur pronostic est inférieur a 3 ans (23).

L'espérance de vie d'un patient diagnostiqué avec une IC est diminuée de maniere
imprévisible. Il est alors essentiel d'identifier les objectifs du patient, ses attentes et ses

valeurs, de comprendre et de rechercher ce qui est important pour lui.
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Par exemple, des hospitalisations a répétition dans I'lC avancée peuvent fortement
diminuer la qualité de vie du patient. Dans ce cas il est important d'évaluer si la prise en
charge médicale est adaptée aux désirs du patient.

Les SP peuvent aider le patient & mieux exprimer ses besoins et a effectuer des choix
éclairés et adaptés a son environnement et a ses valeurs (24).

Ces choix peuvent concerner différents stades d'évolution de la pathologie. Ils peuvent
concerner le lieu de vie, les conditions de réhospitalisation en cas d'hospitalisations
multiples répétées, les conditions de désactivation d'un défibrillateur implantable, les

conditions de réanimation ou encore le lieu préférentiel du déces.

Par les différents travaux cités, on met en évidence la nécessité et 1'utilité des SP chez le

patient insuffisant cardiaque.

3. Problématique

Plusieurs barri¢res existent a l'instauration de SP chez les insuffisants cardiaques parmi
lesquelles une difficulté a établir le pronostic et par conséquent a identifier les patients

susceptibles de bénéficier des SP.

Les patients insuffisants cardiaques tendent a suivre une trajectoire variable apres
I'événement initial (coronaropathie, infarctus du myocarde, causes héréditaires ou causes
environnementales tels que 1'alcool), mais beaucoup présentent des symptomes qui
s'aggravent au cours du temps (mauvais remodelage cardiaque, dommages répétés du
myocarde, etc).

La trajectoire clinique est imprévisible : décompensations a répétition, notamment aux
stades III et IV de la NYHA, une récupération le plus souvent compléte et un risque
permanent de mort subite (4).

Nous pouvons modéliser la trajectoire clinique du patient insuffisant cardiaque dans la

figure 1.
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Figure 1 : Evolution clinique du patient insuffisant cardiaque au cours du temps (25)

Ce modele de trajectoire a des limites : il prend en compte uniquement le déclin physique
et non pas psychologique, spirituel qui peut étre variable d'une personne a l'autre en
fonction de son parcours.

On peut distinguer trois phases dans la prise en charge du patient insuffisant cardiaque :

— premicre phase (1 et 2 sur la figure 1) : prise en charge d'une maladie chronique

avec une qualité de vie acceptable (stade I a III de la NYHA).

— deuxiéme phase (3 et 4 sur la figure 1) : suite de la prise en charge avec majoration
et introduction de nouveaux traitements. La qualité de vie se dégrade. (stade III ou
IV de la NYHA). L'introduction de SP sont recommandés a ce stade par la Société
Européenne de Cardiologie (4-5).

— troisiéme phase (5 sur la figure 1) : soins terminaux.

Selon les recommandations HAS, la mise en place d'une prise en charge palliative est
préconisée chez les patients ayant une IC sévére symptomatique malgré un traitement
maximal. Elles précisent néanmoins qu'il est difficile de définir la frontiere des SP dans
I'IC (12).

Le American College of Cardiology et American Heart Association (ACC/AHA)

recommandent d'envisager les soins palliatifs tout au long de la trajectoire de l'insuffisant
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cardiaque, notamment lorsque le patient est a un stade avancé et dans les suites d'une
hospitalisation (11).
Les deux instances recommandent les SP pour les patients IC. Néanmoins, aucune des

deux ne précise les indications et les outils nécessaires a leur initiation.

Selon la définition de 'OMS, les soins palliatifs doivent étre mis en place tot dans
I'évolution de la maladie en parallele avec les thérapeutiques actives spécifiques de la
pathologie (1).

La Société Frangaise d'accompagnement et de soins palliatifs (SFAP) met également en
avant le bénéfice d'un accompagnement et de SP précoces lorsqu’un diagnostic de maladie

grave est porté. (26)

Ainsi, il existe plusieurs modeles possibles de prise en charge palliative du patient IC.
Compte tenu de I'évolution imprévisible de I'IC, le modele le plus approprié semble celui
ou la réflexion sur la fin de vie et, sur le pronostic de I’'IC surviennent tot dans 1’évolution
de la maladie (1, 4-5, 26). Les SP s'inscrivent dans une logique de globalité et de continuité
des soins a la personne atteinte d'une maladie grave évolutive. Ils ne concernent pas
uniquement la période terminale et les patients sont demandeurs d'une prise en charge
précoce (13).

Leurs introduction précoce facilite la prise en charge ultérieure. Les SP centrent la prise en
charge sur les besoins du patient, actuels et futurs, pour valoriser sa qualité de vie.

Une réévaluation réguli¢re est nécessaire car la nature de 1’aide varie en fonction des

besoins tout au long de I’évolution de la maladie.

Dans Ia littérature il n'existe en France aucun outil pour identifier les patients insuffisants
cardiaques nécessitant une prise en charge palliative.

Dans le domaine de 1'oncologie, le questionnaire Pallia 10 a été crée par la Société
Frangaise d'Accompagnement et de soins Palliatifs (SFAP) (Annexe 2). Il s'agit d'un outil
qui identifie les patients souffrant d'un cancer et susceptibles de bénéficier d'une prise en
charge palliative.

Nous avons crée un outil qui évalue le patient de maniére globale : sa souffrance physique,
psychologique, sociale, spirituelle, les besoins de 'aidant et la coordination des soins. Nous
avons ¢élaboré une version test d'un outil qui pourrait permettre d'argumenter et de justifier

la mise en place de SP chez le patient insuffisant cardiaque : le Pallia 10 IC. (Annexe 3)
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L'objectif principal de cette étude est d'évaluer I'opinion des médecins généralistes
concernant le Pallia 10 IC, en médecine générale, en tant qu'outil pouvant argumenter une
prise en charge en soins palliatifs chez les patients insuffisants cardiaques stades I1I et IV

de la NYHA.
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II. MATERIELS ET METHODES

1. Type d'étude

Nous avons réalisé une étude descriptive, transversale et quantitative.

2. Population étudiée

Nous avons enquété aupres des médecins généralistes installés en Midi-Pyrénées dont
l'adresse e-mail est répertoriée dans la base de 1'Union Régionale des Professionnels de
Santé (URPS).

Nous avons choisi les médecins généralistes pour évaluer le Pallia 10 IC car ce sont eux
qui connaissent non seulement les symptomes et la prise en charge médicale du patient,
mais ils connaissent ce dernier dans son intimité et son milieu socio-environnemental. Les
patients ont confiance en leur médecin généraliste et pensent qu'il doit étre au coeur de cette
démarche (13, 27).

En 2014, I'OMS a recommandé¢ que les SP soient mieux intégrés aux services de soins de

santé primaires (28).

3. Bibliographie

Nous avons utilisé les mots clés suivants en frangais : soins palliatifs, insuffisance
cardiaque, outils, identification. L'équation de recherche était « soin* pallia* insuffisan*
cardia* outil* identifi* »

Nous avons utilisé les mots clés suivants en anglais : palliative care, heart failure, tools,
identification. L'équation de recherche était : « pallia* heart failure tool* identifi* »
Nous avons effectué les recherches avec les sources bibliographiques suivantes : Cismef,
Pubmed, SUDOC, EM-Premium, la librairie Cochrane, la HAS, la Société Francaise de
Cardiologie, la SFAP et la littérature grise.

Une veille documentaire était active du 12 juillet 2014 au 23 janvier 2016.

4. L'enquéte
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4.1. Méthode d'envoi

Nous avons sollicité¢ I'URPS de Midi-Pyrénées pour envoyer notre questionnaire par e-mail
a tous les médecins de la mailing list.
Les médecins généralistes inscrits sur la mailing-list de I'URPS étaient au nombre de 2330

lors du premier envoi le 17 novembre 2015 et de 2309 lors de la relance le 7 janvier 2016.

4.2. Organisation de I'enquéte

Un mail explicatif accompagnait notre enquéte (Annexe 4).
Les participants devaient d'abord observer le Pallia 10 IC (joint au mail) puis 1'évaluer en
répondant au questionnaire Google Forms®, accessible en ligne par un lien mis a

disposition dans le mail.

4.3, L'outil Pallia 10 IC

La construction de 'outil Pallia 10 IC s'est basée sur le Pallia 10 utilisé en oncologie, crée
par la SFAP. Une autorisation de modification du questionnaire nous a été accordée par la

SFAP (Annexe 5).

Nous avons défini les conditions d'application du questionnaire aux patients IC a partir du
stade III et IV de la NYHA, stades auquel la qualité de vie des patients et de leur famille se
détériore, malgré un traitement spécifique cardiologique et un traitement des autres co-
morbidités (4-5). En effet, le stade IV de la NYHA correspond le plus souvent a des
patients hospitalisés a répétition pour décompensation cardiaque et présentant une faible
qualité de vie. Le stade III de la NYHA a été choisi également afin de permettre une prise
en charge précoce et une planification du futur préconisées par divers articles et notamment

par la Société Européenne de Cardiologie (4-5).

Les items 1, 6, 7, 8 et 10 sont restés identiques.

Les items 3 et 4 ont été¢ complétés par des exemples afin de guider le clinicien.

Les criteres de pronostic péjoratifs de la question 2 ont été adaptés au patient insuffisant
cardiaque en prenant les éléments de la HAS (12).

Les symptomes de la question 5 ont été adaptés au patient insuffisant cardiaque (7,15).
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En se basant sur le Pallia 10, nous avons défini qu'un nombre de réponses affirmatives > 3
pouvait justifier et argumenter une prise en charge palliative du patient insuffisant

cardiaque.

4.4. Elaboration du questionnaire évaluant le Pallia 10 IC

Il a ét¢ organisé en plusieurs parties (Annexe 6) :

— une premicre partie regroupant les caractéristiques démographiques des médecins
concernés ;

— une deuxiéme partie évaluant la formation des participants aux SP ;

— une troisiéme partie recherchant une expérience passée chez les participants de
mise en place de soins palliatifs chez un patient IC ;

— une quatrieme partie évaluant la réalisation pratique du Pallia 10 IC ;

— une cinquieme partie évaluant la pénibilité du Pallia 10 IC ;

— une sixiéme partie évaluant le contenu du Pallia 10 IC ;

— une septieéme partie évaluant 1'utilité du Pallia 10 IC ;

— une huitiéme partie évaluant 1'opinion des participants du Pallia 10 IC.

Les questions étaient de type fermées avec deux types de réponses : choix simple ou choix
multiple. I était parfois possible d'apporter des précisions par un court texte libre. Les

réponses €taient obligatoires.

4.5. Hypothese

Notre hypothese était que le Pallia 10 IC peut étre un outil pouvant argumenter une prise
en charge palliative chez le patient insuffisant cardiaque stade III et IV de la NYHA en
médecine générale. Afin d'y répondre nous avons évalué 1'opinion des médecins

généralistes.

4.6. Critére de jugement principal et objectif secondaire

Le critére de jugement principal était représenté par 'opinion favorable des participants au
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Pallia 10 IC en tant qu'outil permettant d'argumenter une prise en charge palliative chez les
patients insuffisants cardiaques stade III et IV de la NYHA. Il était défini par « oui ».
Notre objectif secondaire était de rechercher un lien entre I'opinion des médecins
généralistes et leurs critéres démographiques, leur formation aux soins palliatifs, leur
expérience de pratique de SP chez un patient insuffisant cardiaque et la réflexion sur une

prise en charge palliative en cas de réponse supérieure ou égale a 3.

4.7. Recuell et analyse statistique des données

Le recueil des données s'est fait entre le 17 novembre 2015 et le 15 janvier 2016, par le
logiciel Google Forms®. Nous avons analysé les réponses sur le logiciel Microsoft Excel®,

ce qui nous a permis de répondre a notre objectif principal.

Nous avons ensuite réalisé des analyses comparatives en construisant des tableaux croisés
dynamiques afin de répondre a notre objectif secondaire. A partir de ces tableaux, nous
avons réalisé les tests statistiques de Fischer ou du Chi? grace au logiciel en ligne
BiostaTGV, afin de déterminer si les différences constatées a l'intérieur des groupes étaient

statistiquement significatives.
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III. RESULTATS

Nous avons présenté les résultats pour l'ensemble du questionnaire et avons ajouté les

analyses comparatives.

1. Nombre de réponses

Nous avons regu 67 réponses.

2. Critéres démographiques des médecins

2.1. Genre

28 médecins étaient de sexe féminin (41,8 %) et 39 de sexe masculin (58,2 %).

2.2. Age

La moyenne d'adge était de 50,6 ans (de 28 a 84 ans), la médiane a 54 ans et 1'écart-type de

11,4.

2.3. Durée d'exercice

La moyenne de la durée d'exercice des médecins était de 20,6 ans (de 1 a 40 ans), la

médiane a 24 ans et l'écart-type de 11,7.

2.4. Mode d'exercice

64,1 % des médecins travaillaient en cabinet de groupe, 23,9 % seuls et 12 % en maison

médicale.

2.5. Lieu d'exercice

49,3 % des médecins travaillaient en milieu semi-rural, 26,8 % en milieu rural et 23,9 % en
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milieu urbain.

3. Formation aux soins palliatifs

56,7 % des médecins n'étaient pas formés aux SP et 43,3 % I'¢taient.

4. Expérience passée de mise en place de soins palliatifs chez un
patient insuffisant cardiaque

Oui
H Non

Figure 2 : Répartition des médecins en fonction d'une expérience passée de mise en place

de soins palliatifs chez un patient insuffisant cardiaque.
Parmi les 44,8 % de médecins qui avaient déja mis en place des soins palliatifs, 36,7 %
¢taient dans le but d'améliorer la qualité de vie tout en maintenant les traitements curatifs,

13,3 % étaient des soins de fin de vie avec arrét (rapidement) progressif des traitements

curatifs et 50 % les deux.

5. Réalisation pratique du questionnaire Pallia 10 IC
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W Seul
B Avec le patient
Les deux

68,7%

Figure 3 : Répartition des médecins en fonction de leur avis sur le mode de réalisation

possible du questionnaire Pallia 10 IC.

M En visite
B Au cabinet
Les deux

77,6%

Figure 4 : Répartition des médecins en fonction de leur avis sur le lieu de réalisation

possible du questionnaire Pallia 10 IC.

La majorité des médecins pensait que le questionnaire Pallia 10 IC doit étre mené au cours
d'une consultation de suivi ou dédiée apres information du patient (respectivement 43,3 %
et 41,9 %). 13,3 % des médecins pensaient qu'il doit étre réalisé a partir du dossier médical

du patient et 1,5 % au cours d'une consultation pour pathologie aigiie.

6. Pénibilité du questionnaire Pallia 10 IC

La majorité des médecins ne pensait pas que leur journée de travail serait perturbée par la
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réalisation du questionnaire (58,2 % contre 41,8 %).

3%

Adapté
B Trop long
B Trop court

76,1%

Figure 5 : Répartition des médecins en fonction de leur avis sur le temps nécessaire a la

réalisation du questionnaire Pallia 10 IC.

7. Contenu du questionnaire Pallia 10 IC

Plus de 90 % des médecins pensaient que les questions €taient claires, adaptés et
pertinentes (respectivement 91 %, 94 % et 91 %) par rapport au patient insuffisant
cardiaque.

9 %, 6 % et 9 % des médecins pensaient que une ou plusieurs questions n'étaient pas

claires et/ou adaptés et/ou pertinentes.
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3 9
> —Non claires
0 —Non adaptées

/4 Non pertinentes

Figure 6 : Répartition des questions (numérotées de 1 a 10 dans la figure) non claires, non

adaptées et non pertinentes parmi les participants.

8. Utilité du questionnaire Pallia 10 IC

Oui
H Non

86,4%

Figure 7 : Répartition des médecins selon qu'ils réfléchiraient ou non sur une prise en
charge palliative en complément du traitement curatif en cas de réponse > 3 au Pallia 10 IC

chez un de leur patient IC stade III ou IV de la NYHA.

8.1. Causes d'une absence de réflexion sur une prise en charge palliative

en cas de réponse supérieure ou égale a 3

Les raisons évoquées pour justifier 1'absence de prise en charge étaient :
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— pour 22,2 % des médecins parce que les symptomes d'inconfort étaient traités au
maximum ;

— pour 11,1 % parce que les patients ne présentaient pas de symptomes d'inconfort ;

— pour 11,1 % parce qu'ils ne pensaient pas que les symptdmes d'inconfort puissent
étre améliorés par une prise en charge palliative ;

— 55,6 % des médecins évoquaient une autre raison (annexe 7).

8.2. Conduite a tenir en cas de réflexion sur une prise en charge palliative

82,8% des médecins réévalueraient les symptomes d'inconfort chez leur patient afin de
trouver une solution thérapeutique, puis feraient appel a une équipe de soins palliatifs en
cas de difficulté. 6,9% des médecins réévalueraient les symptomes d'inconfort chez leur
patient afin de trouver une solution thérapeutique, sans faire appel a une équipe de soins
palliatifs en cas de difficulté. 3,4% des médecins feraient appel d'emblée a une équipe de
soins palliatif.
6,9 % des médecins évoquaient une autre raison :

— «protocole PRADO » ;

— «cadépend de la compétence des équipes (moins performantes parfois que soi tout

seul..) » ;
— « faire appel a un réseau » ;

— « plusieurs possibilité outils d'aide a la décision qui ne peut étre unilatérale ».

&.3. Causes d'une absence d'appel a une équipe de soins palliatifs en cas

de difficulté

Les médecins concernés étaient au nombre de 4. Un premier médecin estimait qu'il
n'arriverait pas a trouver une meilleure prise en charge en recourant a une équipe de soins
palliatifs. Un second médecin disait ne pas savoir a qui s'adresser. Deux médecins
évoquaient une autre raison :

—  « « palliatif » »

— «pas de besoin systématique »
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9. Opinion des participants, critére de jugement principal

Oui
B Ne sais pas
H Non

68,7%

Figure 8 : Répartition des médecins en fonction de leur opinion sur le Pallia 10 IC en tant
qu'outil pour argumenter une prise en charge palliative pour les patients IC stade III et IV

de la NYHA.

10.Commentaires des participants

Les commentaires sont répertoriés dans l'annexe 8.

11.Objectif secondaire

Les analyses comparatives sont présentées dans le tableau 1.
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OPINION

oul NON Ne sais pas p
Total n=67 (100%) 46 (68,7%) 5(7,5%) 16 (23,8%)
Classe d'age
26-35 N=10(100%) 6 (60%) 1(10%) 3 (30%)
36-45 N=13 (100%) 10 (79,9%) 0 3 (23,1%)
46-55 N=18 (100%) 12 (66,6%) 1(5,6%) 5(27,8%) 0,62
56-65 N=25(100%) 18(72%) 3 (12%) 4 (16%)
> 65 ans N=1 (100%) 0 0 1(100%)
Sexe
Féminin N=28 (100%) 21(75%) 1(3,6%) 6 (23,4%)
Masculin N=39 (100%) 25(64,1%) 4 (10,3%) 10 (25,6%) 0,56
Temps d'installation
</=10 ans N=19 (100%) 12 (63,2%) 1(5,3%) 6 (31,5%)
11-20 ans N=9 (100%) 7 (77,8%) 0 2(22,2%) 0,7
21-30ans N=25(100%) 16 (64%) 4 (16%) 5(20%)
31-40ans N=14 (100%) 11(78,6%) 0 3(21,4%)
Mode d'exercice
Cabinet de groupe N=43 (100%) 28 (65,1%)  5(11,6%) 10 (23,3%)
Maison médicale N=8 (100%) 6 (75%) 0 2 (25%) 0,76
Seul N=16 (100%) 12(75%) 0 4 (25%)
Lieu d'exercice
Rural N=18 (100%) 13 (72,2%) 1(5,6%) 4(22,2%)
Semi-rural N=33 (100%) 21 (63,6%) 2 (6,1%) 10 (30,3%) 0,68
Urbain N=16 (100%) 12(75%) 2 (12,5%) 2(12,5%)
Formation SP
Non formés N=38 (100%) 23 (60,5%) 3(7,9%) 12 (31,6%)
Formés N=29 (100%) 23 (79,3%) 2 (6,9%) 4 (13,8%) 0,24
Expérience en SP dans I'IC
Oui N=30 (100%) 22 (73,4%) 4(13,3%) 4(13,3%) 0,08
Non N=37 (100%) 24 (64,9%) 1(2,7%) 12 (32,4%)
Réflexion sur des SP si résultats
>3 au Pallia 101C
Oui N=58 (100%) 46 (79,3%) 1(1,7%) 11(19%) 0,0000008
Non N=9 (100%) 0 4 (44,4%) 5(55,6%) p(ouilne sait pas)=0,0007

Tableau 1 : Analyses comparatives selon I'objectif secondaire.
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IV. DISCUSSION

1. Principaux résultats, interprétations et hypotheses
Le Pallia 10 IC est un outil qui peut argumenter une prise en charge palliative en médecine

générale pour 68,7 % des participants. 23,8 % d'entre eux étaient indécis et 7,5 % n'étaient

pas favorables.

1.1. Intérét de 1'outil Pallia 10 IC

Notre étude est la premicre en France a évaluer un outil permettant l'identification de
patients insuffisants cardiaques susceptibles de bénéficier dune prise en charge palliative.
Cette étude s'inscrit dans la nouvelle définition de 'OMS de 2002 qui recommande une

instauration précoce des SP dans 1'évolution d'une pathologie grave (1).

Le Programme de Retour A Domicile (PRADO) a été développé récemment en France par
I'Assurance Maladie en association avec la Société Francaise de Cardiologie (SFC). Il a
pour objectif d'optimiser le retour & domicile d'un patient insuffisant cardiaque hospitalisé
pour décompensation cardiaque. Il assure la mise en place d'aides nécessaires (aides
ménageres, portage des repas, ....) et un suivi par le cardiologue, par une infirmiére formée
a I'IC et par le médecin traitant pendant 6 mois. Le but de ce suivi est d'améliorer la
symptomatologie, et par conséquent la qualité de vie du patient insuffisant cardiaque, et de
prévenir une réhospitalisation.

Mais la prise en charge proposée par le PRADO est essentiellement centrée sur
l'optimisation de la fonction cardiaque. Elle promeut I'éducation thérapeutique, I'adaptation

des posologies et l'auto-surveillance.

Or, les patients et leurs aidants sont demandeurs d'une prise en charge supplémentaire,
multidimensionnelle. Le Pallia 10 IC a pour objectif d'identifier des patients insuffisants
cardiaques a un stade avancé (III et IV de la NYHA), pour initier une prise en charge
palliative pluridisciplinaire centrée sur le patient et sur le couple patient-aidant dans son
environnement, afin d'améliorer la qualité de vie.

L'amélioration de la fonction cardiaque et la prévention d'une décompensation reste au

cceur de la prise en charge.
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Les patients et leurs aidants (le plus souvent le/la conjoint(e)) souhaitent une amélioration
de leurs symptdmes réfractaires aux traitements, une prise en charge psychologique de leur
anxiété et de leur dépression, des discussions sur le pronostic et sur la fin de vie.

Ils n'ont pas beaucoup d'informations sur leur pronostic, sur la trajectoire clinique et sur les
objectifs de leurs traitements. Ils ne pergoivent pas la maladie comme présentant un
pronostic potentiellement réservé. Dans une étude, parmi les proches de patients
insuffisants cardiaques décédés, 37% étaient au courant du pronostic médiocre, 44%
rapportaient avoir ét¢ informés par leur médecin que le temps restant a vivre était court et
36% des patients étaient décédés seuls (17).

Les aidants ont une plus grande prévalence de symptomes de la dépression que dans la
population générale (8). Ils souhaiteraient avoir une meilleure connaissance du futur, qu'ils
voudraient pouvoir planifier davantage, ils voudraient mieux appréhender l'incertitude et
communiquer plus facilement avec leurs proches malades (13).

L'équipe médicale peut étre a 1'écoute de certaines préoccupations et peurs du patient et/ou

de ses aidants, comme par exemple celle du lieu souhaité pour le déces.

Des programmes d'interventions palliatives ont été développés et évalués par différentes
études et essais cliniques. IlIs ont un impact positif sur la qualité de vie du patient (18-22).
En effet, il y aurait un intérét a développer le Pallia 10 IC que dans la mesure ou il existe
des moyens, des trames, des protocoles de mise en place d'une prise en charge palliative.
Une maniére d'introduire une prise en charge palliative auprés du patient est de lui parler
du « futur ». C'est le concept du chemin de soins planifié traduit de 1'anglais « future care
planning » (29). Il s'agit d'« espérer pour le mieux et de planifier pour le pire », de préparer
le parapluie au cas ou il se mettrait a pleuvoir.

Dans cette intervention, le clinicien évalue les besoins actuels et futurs du patient et de ses
aidants, en intégrant son environnement, ses valeurs et en tenant compte de 1'évolution
possible de ses choix dans le temps. Une réévaluation réguliére est nécessaire.

Des discussions sont abordées sur ce que le patient souhaiterait améliorer dans les activités
de la vie quotidienne et progressivement peuvent étre amenées des discussions sur la fin de
vie, sur la rédaction de directives anticipées en passant par la planification d'une
détérioration clinique éventuelle. Ces discussions pourraient étre codées et transcrites dans
un dossier informatique partagé entre ville et hopital pour une meilleure coordination des
soins. Le dossier informatique pourrait guider les actions, interventions et réponses a
apporter en cas de détérioration clinique du patient.

Cette méthode a démontré une baisse de la fréquence des hospitalisations et une
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amélioration de la qualité de vie du patient et des aidants (18, 22, 29).

Aux Pays-Bas un essai clinique, incluant des médecins généralistes, a évalué I'impact de
l'usage d'un outil d'identification de patients susceptibles de bénéficier de SP et d'un
programme de chemins de soins planifiés. L'étude avait randomisé deux groupes de
médecins: 1'un bénéficiant d'une formation sur l'usage de I'outil d'identification et en
communication pour la mise en oeuvre d'un projet de chemins de soins planifiés (figure 9),
l'autre prodiguant les soins habituels. Dans le premier groupe, les patients étaient moins

souvent hospitalisés et décédaient moins a 1’hdpital (18).

Figure 9 : Exemple d'une trame utilisé dans une étude aux Pays-Bas pour établir un chemin

de soins planifié (30)

Un autre essai clinique, utilisant des modéles de chemins de soins planifiés développés par
le Respecting-Choices programme (31), a démontré une fréquence statistiquement moins
¢élevée de stress, d'anxiété et de dépression parmi les aidants (22).

Ainsi, chez les insuffisants cardiaques, il existe des moyens efficaces pour mettre en place
une prise en charge palliative par l'instauration de « chemins de soins planifiés ».
Cependant, ces essais cliniques ont été développés le plus souvent dans les pays anglo-
saxons. Son efficacité en France, ou la culture est différente, pourrait avoir un impact

différent.

1.2. Freins a la mise en place du Pallia 10 IC

Selon les résultats de notre étude, 1'outil Pallia 10 IC représente une aide a l'identification

du patient insuffisant cardiaque nécessitant une prise en charge palliative pour une majorité
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de participants. Néanmoins, il y avait 23,8 % de participants incertains.

Les participants indécis au Pallia 10 IC seraient statistiquement moins enclins a avoir une
réflexion sur une prise en charge palliative pour un de leurs patients insuffisant cardiaque
si le résultat (> 3) la recommandait (p=0,0007) par rapport aux participants favorables.
Notre hypothése est que ces participants sont confrontés a la méconnaissance des bénéfices
apportés et des moyens palliatifs qui peuvent €tre utilisés pour améliorer la qualité de vie
des patients. Ainsi, ce ne serait pas 1'outil en lui-méme qui serait la source d'incertitude
mais plutot le concept méme de la prise en charge palliative. En effet, les items proposés
dans le Pallia 10 IC sont clairs (91 %), adaptés (94 %) et pertinents (91 %) pour la majorité
des participants.

Nous avons identifi¢ différentes barriéres qui limitent I'application de SP chez les

insuffisants cardiaques.

- Le terme « soins palliatifs » :

Il semble de moins en moins adapté, non conforme a la vision a la fois des patients et des
professionnels de santé. Un participant avait répondu « « palliatif » » lorsque I'on a cherché
a savoir pourquoi les participants ne feraient pas appel a une équipe de SP.

Les SP atténuent les symptomes d'une maladie sans agir sur sa cause. Cette définition ne
signifie pas qu'ils s'appliquent uniquement aux patients en stade terminal ou en fin de vie,
comme le rappelle la définition de 'OMS. Elle a pourtant cette signification dans
l'imaginaire collectif, tant aupres des patients que des professionnels de santé en raison de
la pratique de cette spécialité quasi-exclusivement aupres de patients atteints de cancer
suite a un échec du traitement curatif (32). Dans notre enquéte 55,2% des participants n'ont

jamais eu une expérience passée de SP chez un de leurs patients insuffisants cardiaques.

De nouveaux termes apparaissent, on parle de soins de soutien, de soins de confort et de
soins complets. Selon le dernier Plan Cancer, le terme de soins de support peut étre utilisé
pour les symptdmes non soulagés par le traitement curatif. Un participant suggere « soins
adjuvants de confort ».

Selon la représentation de la population générale, nous pouvons donner les définitions
suivantes : les soins de support sont le traitement des symptomes d'inconfort non soulagés
par les traitements spécifiques, et les soins palliatifs sont les soins de confort lorsque le
patient ne bénéficie plus d'espoir de survie.

Dans une étude qualitative, les professionnels de santé (médecins généralistes et
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cardiologues) approuvent 1'usage des SP chez les insuffisants cardiaques mais tres peu
d'entre eux distinguent les soins de fin de vie et les SP. Selon eux, les SP sont mis en place
en fonction du pronostic du patient. Selon les cardiologues, les SP doivent étre mis en
place lorsqu'ils ne peuvent « plus rien faire pour lui », notamment lorsque le patient n'est
plus candidat a une thérapie avancée. Les spécialistes en SP ont rapporté qu'une
information aupres des cardiologues et des médecins généralistes sur leurs roles permettait
d'adresser plus de patients dans leur service. Tous les professionnels de santé souhaitaient
une formation sur 1'identification, sur la prise en charge palliative des symptomes et sur la
communication (32).

Dans une étude menée aux Etats-Unis, lorsque le terme de SP est expliqué de maniere
adapté, 90% de personnes seraient susceptibles de considérer les SP pour un proche si

celui-ci était atteint d'une pathologie grave (24).

- Un manque de formation en communication :

Pour évaluer les besoins du patient, le clinicien pourrait avoir besoin d'une formation a la
communication, afin d'instaurer un projet de « chemin de soins planifié¢ ». En effet, ce n'est
pas tant I'évaluation de ce que souhaite améliorer le patient dans les activités de la vie
quotidienne qui se révele difficile, mais plutot la gestion des discussions sur les inquiétudes
des patients et des aidants, sur les conduites a tenir en cas de détérioration clinique et en
cas de fin de vie. Des discussions difficiles aujourd'hui peuvent faciliter des décisions
complexes a prendre ultérieurement.

Une communication adaptée permet de faire le pont entre la prise en charge thérapeutique
de I'insuffisance cardiaque et les objectifs personnels du patient (figure 10). Il s'agit de
passer d'une prise en charge centrée sur les objectifs du traitement médical a une prise en

charge centrée sur les objectifs personnels.
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Figure 10 : Relation entre objectifs médicaux et objectifs personnels (29).

Il existe des techniques de communication avec, par exemple, la trame « ask-tell-ask » ou
« demandez-expliquer/corriger-demandez » (25). Le langage utilisé doit étre clair,
compréhensible par tous, les mots techniques doivent étre définis et leur compréhension

recherchée.

Plusieurs études ont montré que les patients en fin de vie avaient des demandes concernant
leur maladie, le pronostic et la manic¢re de mourir. Ces demandes n’étaient que rarement
satisfaites (5,17). Pourtant ces informations les aident a mieux appréhender la maladie, a
mieux la comprendre et la prendre en charge. Ils peuvent gérer le caractére instable de la

pathologie en discutant du futur avec les professionnels de santé (8).

La prise en charge palliative ne se focalise pas sur les préférences en terme de fin de vie.
Elle n'implique pas nécessairement d'en parler, certains patients préférent pouvoir mieux
gérer leur symptomatologie au jour le jour et ne sont pas disposés a avoir ces discussions
(13,33). Mais une réévaluation réguliere est nécessaire car les attentes et les besoins
peuvent évoluer. Parler de mort et de la fin de vie est probablement plus difficile pour les
patients insuffisants cardiaques que pour les patients cancéreux. Ils ne pensent pas que leur
condition clinique va s'améliorer mais espérent qu'il n y aura pas de détérioration.
Beaucoup d'entre eux sont des personnes agées fragiles, plus inquietes de devenir
dépendantes, démentes ou d'étre placées en maison de retraite que de mourir (34). Elles
expriment leur préférence d'une plus grande qualité de vie au profit de la quantité de vie
(8).

La question du défibrillateur cardiaque implantable pourrait aussi étre abordée sous 1'angle

de son caractere potentiellement génant en fin de vie et de la possibilité de le désactiver,
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selon le souhait du patient, si sa qualité de vie se trouve détériorée (35).

- L'incertitude du pronostic :

Il est difficile d'imaginer une prise en charge palliative, notamment chez un patient au stade
IIT de la NYHA. Les décompensations a répétition avec une récupération le plus souvent
compléte, entretient 1'imaginaire occidental selon lequel notre corps humain est immortel
grace a la médecine. Dans les années 1980-1990, le développement de nouvelles
thérapeutiques et I'optimisation de la prise en charge de 1'IC ont prolongé la survie des
patients de maniere significative. Cette révolution médicale donne l'impression aux
professionnels de santé que le patient survivra a toute décompensation. Pourtant, le patient
ne ressort pas indemne de chaque nouvelle décompensation et sa qualité de vie s'en trouve
in¢luctablement dégradée. Nous avons besoin d'outils standardisés qui puissent s'associer a

notre instinct clinique pour déterminer le meilleur moment pour initier des SP.

- Une mauvaise connaissance des symptomes du patient insuffisant cardiaque et de leurs

traitements (25) :

Ce manque de connaissances peut étre expliquée par les faibles données de I'Evidence
Based Medicine (EBM) pour guider une prise en charge palliative chez ces patients. La
mise en place d'un traitement a visée palliative pourrait étre freiné par I'absence de notion
sur 1'évolution a en attendre, par la physiopathologie complexe et par un manque de
protocoles. Nous avons besoin de recommandations en médecine générale sur les
traitements a mettre en place en fonction des symptomes. Des études ont été menées pour
les améliorer.

Par exemple, dans la prise en charge des symptomes percus par l'insuffisant cardiaque,
l'activité physique est un élément essentiel. Les exercices de réadaptation physique peuvent
étre, entres autres, des exercices respiratoires. Les insuffisants cardiaques présentent
fréquemment une atrophie musculaire généralisée qui se traduit par une baisse de la force
musculaire et de I'endurance. Le patient présentant une faiblesse des muscles de 1'appareil
respiratoire est fortement limité dans des activités d'intensité faible. L'objectif des
exercices est d'améliorer 1'endurance en aérobie afin d'effectuer des activités de la vie
quotidienne sans dyspnée ou fatigue.

Des essais cliniques ont été menés : les activités physiques qui ciblent la musculature

inspiratoire ont démontré une amélioration plus importante de la VO2max, du test de
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marche de 6 minutes et de la qualité de vie chez les patients insuffisants cardiaques ayant
une atrophie musculaire par rapport aux sujets controles.

Ce sont des exercices efficaces pouvant étre menés avec des programmes de réadaptation a
domicile. Le test de marche de 6 minutes est un parametre de mesure adapté pour mesurer

l'efficacité. 11 a démontré étre un bon indicateur pronostic de la pathologie (36).

1.3. Facteurs favorisant la mise en place du Pallia 10 IC

Nous sommes confrontés a un manque de temps médical expliqué en partie par une
patientele importante et des polypathologies complexes de plus en plus nombreuses. Nous
avons besoin d'outils qui soient simples a utiliser, pratiques et rapides.

Pour la majorité des participants, les questions sont claires, adaptées et pertinentes, et le
temps nécessaire a la réalisation du Pallia 10 IC est adapté et ne perturbe pas 'organisation
de la journée. Enfin, selon la majorité, c'est un outil pratique puisqu'il peut étre utilisé seul

ou avec le patient, au cabinet ou en visite.

Les analyses comparatives n'ont pas mis en évidence de différences statistiquement
significatives pour les criteres démographiques, la formation ou l'expérience des médecins
interroggs : ces critéres n'ont pas n'influencé leur opinion (tableau 1). Compte tenu de la
faible population, nous ne pouvons que suggérer qu'il n'existe aucune relation avec ces

critéres.

2. Comparaison du Pallia 10 IC avec d'autres outils similaires de la

littérature

Des outils ont été développés et publiés dans la littérature anglo-saxonne. Certains

¢tablissent un pronostic et d'autres identifient les patients susceptibles de bénéficier de SP.

2.1. Les outils établissant un pronostic

Il existe, parmi d'autres, le Seattle Heart Failure Model (SHF) développé aux Etats-Unis
(37) et le Gold Standard Framework-Prognostic Indicator Guide (PIG) (Annexe 10)
développé en Angleterre par le Royal College of General Practitioners (38).

Le PIG et le SHF ont une approche différente : le premier se base sur des éléments
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qualitatifs et quantitatifs tandis que le deuxiéme se base exclusivement sur des éléments
quantitatifs. Dans une étude observationnelle, aucun des outils n'a démontré une efficacité
a pronostiquer la mortalité a un an : le PIG surestimait et le SHF sous-estimait la mortalité
aun an (39).
Finalement, deux questions simples permettent une assez bonne appréhension du pronostic
4):

— Serais-je étonné si le patient décéde dans l'année ?

— Y a-t-il une raison pour ne pas envisager maintenant une attitude palliative ?

2.2. Les outils identifiant les patients susceptibles de bénéficier de soins

palliatifs

Nous ne pouvons pas estimer la survie mais nous pouvons déterminer si un patient
nécessite ou non des SP.

11 existe le Supportive and Palliative Care Indicators Tool (SPCIT) développé en Ecosse
(Annexe 9), le 47 Knowsley Trigger Tool (40) développé aux Etats-Unis, le Radboud
indicators for Palliative Care needs (RADPAC) développé aux Pays-Bas (41) et le
Neccesidades palliativas (NECPAL) (Annexe 11) développé en Espagne (42).

Nous pouvons aussi inclure le PIG dans ces outils car leurs auteurs spécifient qu'il est plus
important d'évaluer les besoins du patient plutdt que d'élaborer un pronostic précis. Ainsi,
le PIG a été crée dans le but d'identifier les patients dans leur derniére année de vie mais
les éléments qui le composent semblent identifier une plus large palette de population.
L'outil PIG procede par étape. La premiere est la question surprise « Seriez-vous étonné si
le patient décede dans les prochains mois, semaines ou jours ? ». Il n’y a pas de moyens
efficace pour déterminer le pronostic du patient insuffisant cardiaque et le jugement
personnel d'un professionnel de santé peut étre plus fiable qu'un outil quantitatif (39).

Une réponse positive €carte le patient d'une prise en charge palliative. Il s'agit d'un
jugement subjectif source d'erreurs. Le Pallia 10 IC prend en compte immédiatement un
ensemble d'éléments objectifs et subjectifs, a I'opposé du PIG qui procéde par étapes.

Les étapes suivantes permettent de rechercher des éléments de mauvais pronostic, en
répondant a des questions globales et adaptées a la pathologie. En fonction du nombre de
réponses positives, une prise en charge palliative peut étre recommandée.

Contrairement au Pallia 10 IC, I'outil ne prend pas en compte la souffrance des aidants, les

difficultés sociales, psychologiques ainsi que les difficultés de coordination des soins.
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Ainsi le PIG est moins global dans I'évaluation du patient et de son environnement.
En Ecosse, une fois identifiés, les patients sont inscrits dans un fichier local partagé entre
ville et hopital (29). Leurs besoins actuels et futurs sont évalués. Le but est d'avoir des

soins coordonnées entre les différentes structures, en accord avec les besoins des patients.

Le SPCIT, le REDPAC et le 47 Knowsley Trigger Tool sont superposables au PIG et
présentent les mémes inconvénients. Néanmoins, le NECPAC développé en Catalogne
dans une culture latine et méditerranéenne inclut I’entourage, les difficultés psychologiques

et d'autres parameétres intéressants comme la fragilité de la personne agée.
Le perfectionnement de notre outil Pallia 10 IC pourrait se baser sur les outils européens

présentés et notamment sur le NECPAC développé au sein d'une culture médicale plus

proche de la notre que celle des pays anglo-saxons.

3. Forces et faiblesses de 1'étude

3.1. Forces

Notre étude est la premiére a étudier 1'opinion des médecins sur un outil d'identification en
médecine générale de patients insuffisants cardiaques aux stades Il et IV de la NYHA
susceptibles de bénéficier d'une prise en charge palliative. Elle s'inscrit dans un objectif de
santé publique et d'économie de la santé illustré récemment par le développement du
PRADO des patients insuffisants cardiaques. De plus, elle répond a un constat simple : la
faible qualité de vie des patients insuffisants cardiaques. Notre étude a intégré le médecin
généraliste dont le role est aujourd'hui reconnu comme central dans la prise en charge
globale du patient. L'OMS recommande que les SP soient mieux intégrés aux services de

soins de santé primaires (28).

Au-dela du constat de I'insuffisance d'application des SP chez I'insuffisant cardiaque, c'est
un travail original et pratique permettant d'apporter une solution structurée a la mise en
place d'une prise en charge palliative. Notre travail permet d'identifier les facteurs
favorisant et freinant la mise en place d'un tel outil en médecine générale. Le Pallia 10 IC

est un outil pratique que chaque médecin généraliste pourrait utiliser au quotidien.
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3.2. Faiblesses

Notre étude comporte des biais.

Le taux de participation était faible. La puissance nécessaire pour prouver une majorité
d'opinions favorables a l'outil Pallia 10 IC est insuffisante.

D'une part, il est probable que les médecins recrutés par I'URPS n'étaient pas intéressés par
le sujet par manque d'identification a la problématique. En effet, il existe peu de
publication frangaise concernant les SP chez les insuftisants cardiaques.

D'autre part, malgré les explications accompagnant le mail, il est probable que des
participants associent les SP aux soins terminaux de fin de vie et ne comprennent pas
l'utilité d'un tel outil.

Enfin, les médecins recrutés ont pu étre freinés par la méthodologie employée. En effet, il
leur ét¢ demandé d'ouvrir le Pallia 10 IC en piéce jointe pour l'observer puis de cliquer sur
le lien du questionnaire de 1'enquéte. La manipulation informatique a pu en décourager

certains, contraints par le manque de temps.

L'objectif de 1'outil Pallia 10 IC, objet de notre enquéte, était expliqué dans le mail
d'accompagnement. Cette explication pouvait étre source d'interprétations variables. L'outil
a été développé dans un contexte ou les SP sont réservés notamment aux patients atteints
de cancer et surtout a la phase terminale de la pathologie. Le champ d'application de I'outil
vient donc bouleverser un paradigme d'usage des SP. Ceci peut étre a l'origine d'un biais

d'interprétation.

Pour certaines questions de l'enquéte, les réponses étaient ouvertes. Nous n'avons pas eu
recours a une interprétation des réponses des médecins. Ceci aurait constitué un biais
d'interprétation. Afin de pallier ce biais, une solution aurait été de suggérer des réponses
par des questions a choix multiple. L'inconvénient de cette pratique réside dans le fait que
les questions perdent en objectivité, les médecins se laissant influencer par les réponses
suggérées. Nous avons opté pour des questions ouvertes afin d'obtenir 1'avis des médecins
recrutés sur I'outil proposé et les SP chez l'insuffisant cardiaque. Ces avis nous permettront

d'avoir des idées pour optimiser le Pallia 10 IC.

Les items du Pallia 10 IC ont été crées en s'inspirant du Pallia 10 utilisé en oncologie. Les

spécificités dues a I'IC ont été prises en compte mais certaines ont pu étre oubliées ou
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volontairement non intégrées.

Par exemple, les facteurs pronostics énoncés dans 1'item 2 du Pallia 10 IC (Annexe 3)
avaient été sélectionnées a partir des recommandations de la HAS sur la prise en charge de
l'insuffisance cardiaque (12). Or, d'autres facteurs pronostics sont rapportés par la
littérature : le diabete (43), une hémoglobine inférieure a 12g/dL et 1'absence de béta-

bloquants et d'inhibiteurs de I'enzyme de conversion (44).

Le Pallia 10 IC avait pour vocation de se calquer sur le Pallia 10, un outil présumé connu
et utilisé en France pour argumenter une prise en charge palliative chez les patients atteints
de cancer. Il est suggéré dans l'article « Insuffisance cardiaque et soins palliatifs » par un
auteur frangais (45).

Nous avons pu constater a posteriori, de par notre expérience, que le Pallia 10 n'est que peu

connu. Ainsi la facilité d'utilisation du Pallia 10 IC pourrait I'étre moins que souhaité.
L'outil Pallia 10 IC n'est pas un outil validé. Néanmoins, aucun autre outil n'a été

recommandé ou développé en France alors qu'une prise en charge palliative de ces patients

semble bénéfique.

4. Future recherche

4.1. Amélioration du Pallia 10 IC

L'étude que nous avons menée a permis de mettre en lumiére certains éléments du Pallia 10
IC « test » que nous pourrions modifier.

D'une part, parmi les items proposés, l'item 4 semble étre un frein pour la majorité des
participants qui ne pensaient pas que les questions étaient claires et/ou adaptées et/ou
pertinentes. L'exemple donné pour illustrer l'item est probablement trop spécifique en se
concentrant uniquement sur la problématique de la dyspnée : « Je suis essoufflé, mon
traitement est au maximum, y a t'il quelque chose d'autre pour I'améliorer ? ». Un exemple
plus large serait probablement plus adapté. Par exemple : «Je suis épuisé, je n'arrive plus a
remonter la pente » ou « Je ne veux plus aller a I’hopital » ou « Personne ne peut me
gueérir ».

D'autre part, la littérature nous a permis de nous intéresser a la question surprise utilisée

dans d'autres outils d'identification. Néanmoins, dans les outils proposés, la question
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surprise est la premiere a laquelle le médecin doit répondre et une réponse positive
exclurait immédiatement le patient d'une prise en charge palliative. Il pourrait étre
intéressant d'intégrer cette question, a la fin du Pallia 10 IC, sous cette forme :

« Si le total est < 3 ou que vous n'étes pas convaincu d'une prise en charge palliative chez
votre patient, répondez a cette question : « Seriez-vous surpris si votre patient décédait
dans l'année ? ».

En cas de réponse négative, une prise en charge palliative est recommandée. »

4.2. De nouvelles études

La population étudiée était faible. Nous avons besoin de 1'opinion d'une population plus

importante de médecins généralistes afin de conclure a I'utilité et au besoin d'un tel outil.

Notre étude repose sur le constat d'une demande de prise en charge palliative par les
patients, retrouvée dans la littérature anglo-saxonne. La culture médicale en France est
différente : nous aurions besoin d'une étude qualitative, explorant les besoins des

professionnels de santé et des patients vis-a-vis d'une telle prise en charge.

Des essais cliniques évaluant 'utilisation du Pallia 10 IC et I'instauration d'un programme
de chemins de soins planifiés, seraient nécessaires pour rechercher le bénéfice en termes de
qualité de vie, de réduction des hospitalisations et d'objectifs atteints vis-a-vis des attentes

du patient.

Un travail en collaboration avec la SFC et la SFAP pourrait permettre de réviser I'outil et

de promouvoir son développement.
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V. CONCLUSION

Le Pallia 10 IC pourrait argumenter une prise en charge palliative chez les patients
insuffisants cardiaques aux stades III et IV de la NYHA pour 68,7 % des participants.
23,8% d'entre eux étaient indécis.

La prise en charge palliative chez 1'insuffisant cardiaque peut améliorer la qualité de vie du
patient par sa globalité. Le développement de chemins de soins planifiés permettraient
I'évaluation des besoins actuels et futurs du patient, adaptés a son environnement. Le Pallia
10 IC est avant tout un outil pour donner voix au patient, pour qu'il puisse vivre ses
derniéres années ou mois de vie dans la dignité.

« Il faut réinventer une médecine globale, exhaustive, centrée sur le patient, une médecine
qui pourrait s’inspirer de la culture palliative. La nécessité d’un changement de paradigme
s’impose du fait de de la saturation des capacités hospitalieres, de I’augmentation des
prises en charge ambulatoires et des fragilités créées par les maladies chroniques. Le
patient doit rester le pivot de la prise en charge. La médecine exhaustive repose sur trois
piliers : médecin traitant, IDE et entourage, appuyés selon les besoins par d’autres
intervenants. La médecine exhaustive ne prétend pas devenir un systéme de soins mais
aspire a étre un systéme de valeurs. C’est un réseau basé sur la culture palliative, I’écoute
du patient, la collégialité d’action, la pluri-professionnalité. » (46)

L'approche des soins palliatifs doit étre revisitée, leur utilisation dans I'IC en est un

exemple.
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VII. ANNEXES

1. La classification NYHA

Stades NYHA Symptémes physiques
| pas de symptome ni de limitation de 'activité physique ordinaire.

11 limitation modeste de 1'activité physique : a l'aise au repos, mais l'activité
ordinaire entraine une fatigue, des palpitations, une dyspnée.

I réduction marquée de l'activité physique : a I'aise au repos, mais une
activité physique moindre qu'a I'accoutumée provoque des symptomes et
des signes objectifs de dysfonction cardiaque.

IV limitation sévere : symptomes présents méme au repos.
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2. L'outil Pallia 10 élaboré par la SFAP
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3. Le pallia 10 IC
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4. Mail justificatif et explicatif destiné aux médecins généralistes de la
mailing-list

Chers confreéres,

Je me permets de faire appel a votre expérience professionnelle dans le cadre de ma thése
de médecine générale, dont I'objectif principal est d'évaluer le questionnaire « pallia

10 IC » comme outil d'aide pour argumenter une prise en charge palliative chez les
patients insuffisants cardiaques.

Cette enquéte est anonyme!

Présentation de la problématique:

Les soins palliatifs essayent de trouver leur place dans le parcours de soins des patients
insuffisants cardiaques.

Selon les derniéres recommandations HAS de juin 2014, le recours aux soins palliatifs est
indiqué lorsque le patient a une insuffisance cardiaque séveére symptomatique malgré un
traitement optimal. Ils précisent cependant la difficulté a définir la frontiére
d'introduction de soins palliatifs.

Afin d'améliorer la qualité de vie, de nombreux articles médicaux suggerent que ces soins
doivent étre engagés :

- tot dans 1'évolution de la maladie ;

- en association avec les traitements curatifs.

Que représentent les soins palliatifs chez l'insuffisant cardiaque ?

- Concept tres novateur

- Apporter un complément de soins, sans forcément parler de fin de vie.

- Soins de soutien, soins complets.

- Donner des explications sur la maladie, le traitement, les évolutions de la maladie,
savoir parler de la mort et des directives anticipés.

- Peuvent aller de l'introduction de morphine a faible dose (amélioration de la
dyspnée), a un soutien psychologique.

- Améliorer la qualité de vie : la probabilité d'une issue fatale est de plus en plus
¢levée en fonction du stade NYHA, la mort subite est fréquente

C'est a nous, médecins généralistes, d'aller rechercher les interrogations des patients
et d'améliorer leur qualité de vie.

Le terme palliatif sera utilisé dans cette enquéte, mais il ne doit pas représenter pour
vous un abandon du traitement curatif mais bien un complément afin d'améliorer la
qualité de vie sur tous les plans physique, psychique et spirituel de vos patients.

Le questionnaire Pallia 10 :
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Le questionnaire Pallia 10 est utilisé couramment en oncologie pour justifier le
recours a une équipe de soins palliatifs.
Avec l'accord de la Société Frangaise d'Accompagnement et de Soins Palliatif, je I'ai

adapté aux patients insuffisants cardiaques en le renommant Pallia 10 IC.

Critéres d'inclusion du patient pour réaliser le questionnaire Pallia 10 IC :
- Les patients doivent étre au stade III ou IV de la NYHA (rappelés ci-dessous)

- ET avoir eu une consultation cardiologique ou une hospitalisation dans les 6 mois.

Les patients concernés sont généralement susceptibles de décompenser tres rapidement.

Ce que je vous demande :

Dans un premier temps, je vous demande d'observer le questionnaire pallia 10 IC (en
picce jointe).
Un score > 3 pourrait justifier et argumenter une prise en charge palliative du patient.

Dans un second temps je vous demande de remplir « I'enquéte d'évaluation du
questionnaire Pallia 10 IC comme outil d'aide pour argumenter une prise en charge
palliative chez les patients insuffisants cardiaques » (temps estimé 3 minutes).

Cela me permettra d'évaluer la pertinence du questionnaire Pallia 10 IC en tant qu'outil
d'initiation de soins palliatifs chez l'insuffisant cardiaque.

Les stades de la NYHA :

stade I : pas de symptdme ni de limitation de l'activité physique ordinaire

stade II : limitation modeste de l'activité physique : a l'aise au repos, mais l'activité
ordinaire entraine une fatigue, des palpitations, une dyspnée

stade III : réduction marquée de l'activité physique : a I'aise au repos, mais une activité
physique moindre qu'a l'accoutumée provoque des symptomes et des signes objectifs de

dysfonction cardiaque.

Stade I'V : limitation sévére : symptdmes présents méme au repos.

Dans I’attente de vos précieuses réponses, je vous prie d’agréer Madame, Monsieur mes
confraternelles salutations.

John Ford, interne en médecine générale a Toulouse.
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5. Accord de la SFAP
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6. Questionnaire d'évaluation de 1'outil pallia 10 IC

Page 1 de 17

[JEvaluation du questionnaire Pallia 10 IC comme outil d'aide pour
argumenter une prise en charge palliative

Epidémiologie

Sexe* (Obligatoire)
Masculin ou Féminin
Age* (Obligatoire)
Votre année d'installation® (Obligatoire)
Votre mode d'exercice* (Obligatoire)
0 Seul
0 En cabinet de groupe
0 En maison médicale
Votre lieu d'exercice* (Obligatoire)
o Urbain
o Rural
0 Semi-rural

Avez-vous eu une formation aux soins palliatifs (DU, FCP, ...)* (Obligatoire)

o Oui
o Non

Page 2 de 17

Antécédents de pratique de soins palliatifs chez des patients 1C

Avez-vous déja mis en place des soins palliatifs chez un de vos patients
insuffisant cardiaque?* (1 seule réponse possible) (Obligatoire)

0 Oui le participant passe a la page 3
o Non le participant passe a la page 4

Page 3 de 17

Etait-ce:* (1 seule réponse possible) (Obligatoire)
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o des soins dans le but d'améliorer la qualité de vie tout en maintenant
les traitements curatifs

0 des soins de fin de vie avec arrét (rapidement) progressif des
traitements curatifs

O les deux.

Page 4 de 17

Reéalisation pratique du questionnaire Pallia 10 IC

Vous pensez que ce questionnaire peut étre réalisé:* (1 seule réponse possible)
(Obligatoire)

o Seul
o Avec le patient
o Les deux

Page 5 de 17

Vous pensez que ce questionnaire peut étre réalisé:* (1 seule réponse possible)
(Obligatoire)

O Au cabinet
o En visite
o Les deux

Vous pensez que ce questionnaire doit étre réalisé au cours ou au décours d'une
consultation: (plusieurs réponses possibles)*
Obligatoire

o pour pathologie aigiie

0 de suivi

0 dédiée apres information du patient

O aucune des propositions ci-dessus : réalisation a partir du dossier
médical du patient

Vous pensez que ce questionnaire modifierait I'organisation de votre journée
de travail ?* (1 seule réponse possible) (Obligatoire)

o Oui
o0 Non

Page 6 de 17

Le temps nécessaire a la réalisation du questionnaire pallia 10 IC vous parait-
il :* (1 seule réponse possible) (Obligatoire)
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o Trop long
0 Adapté
o Trop court

Page 7 de 17

Contenu du questionnaire Pallia 10 IC

Les questions sont-elles claires ?* (1 seule réponse possible) (Obligatoire)

0 Oui le participant passe a la page 12
o Non le participant passe a la page 11

Page 8 de 17

Laquelle ou lesquelles?* (plusieurs réponses possibles) (Obligatoire)

ol
o2
o3
o4
oS
o6
o7
o8
o9
o 10

Page 9 de 17

Les questions sont-elles adaptés au patient insuffisant cardiaque ?* (1 seule
réponse possible) (Obligatoire)

o Oui le participant passe a la page 14
o Non le participant passe a la page 13

Page 10 de 17

Laquelle ou lesquelles?* (plusieurs réponses possibles)
Obligatoire

ol
o2
o3
o4
oS
o6
o7
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o8
o9
o 10

Page 11 de 17
Les questions sont-elles pertinentes ?* (1 seule réponse possible) (Obligatoire)

0 Oui le participant passe a la page 16
o Non le participant passe a la page 15

Page 12 de 17
Laquelle ou lesquelles?* (plusieurs réponses possibles) (Obligatoire)

ol
o2
o3
o4
oS
o6
o7
o8
o9
o 10

Page 13 de 17

Utilité du questionnaire Pallia 10 IC

Est-ce qu'un résultat positif > a 3 vous ferait réfléchir sur une prise en charge
palliative en plus de la prise en charge curative chez un de vos patients stade
III ou IV de la NYHA?* (1 seule réponse possible) (Obligatoire)

0 Oui le participant passe a la page 15
o Non le participant passe a la page 14

Page 14 de 17
Est-ce parce que :* (1 seule réponse possible) (Obligatoire)

O ces patients n'ont pas de symptomes d'inconfort (dyspnée, anxiété,
constipation, douleur...)

0 vous ne pensez pas que les symptomes d'inconfort puissent étre
améliorés par une prise en charge palliative

0 les symptomes d'inconfort sont traités au maximum chez vos patient
IC

O autre :
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le participant passe a la page 17 (derniére page)
Page 15 de 17

Est-ce que votre conduite a tenir serait de :* (1 seule réponse possible)
(Obligatoire)

o réévaluer les symptomes d'inconfort chez ce patient afin de trouver une
solution thérapeutique par vous méme le participant passe a la page 16
o d'emblée faire appel a une équipe spécialisée de soins palliatifs

o réévaluer les symptomes d'inconfort chez ce patient afin de trouver une
solution thérapeutique par vous méme puis faire appel a une équipe de soins
palliatifs si vous €tes en difficulté

O autre :

le participant passe a la page 17 (derniére page)
Page 16 de 17

Vous ne ferez pas appel a une équipe de soins palliatifs parce que : (plusieurs
réponses possibles)* (Obligatoire)

0 vous pensez qu'ils n'arriveront pas a trouver une meilleure prise en
charge

O vous ne savez pas a qui vous adresser

O les équipes de soins palliatifs n'ont pas de disponibilités pour ce type
de patient

O autre :

Page 17 de 17

Appréciation générale du questionnaire Pallia 10 IC :

Est-ce que vous pensez que le questionnaire Pallia 10 IC peut argumenter une
prise en charge en soins palliatifs pour les patients insuffisants cardiaques
stade III a IV de la NYHA?* (1 seule réponse possible) (Obligatoire)

o Oui
o0 Non

0 Je ne sais pas

Commentaire:
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7. Causes évoquées pour « Autre » pour 1'absence de réflexion sur une

prise en charge palliative en cas de réponse > 3 au Pallia 10 IC

— «jen'ai pas besoin d'une équipe de soins palliatifs pour accompagner un patient en
fin de vie pour insuffisance cardiaque cardiaque, il s'agit d'un contrat moral entre le
patient la famille et le médecin traitant en respectant avant tout le choix du patient;
il ne me semble pas exister de spécificité a la fin de vie pour insuffisance cardiaque
cardiaque par rapport a toute autre cause de soins palliatif »

— « Chaque patient est différent, je m'adapte a chacun »

— «le recours a une équipe de soins palliatif ne se fera pas en fonction du score mais
du projet établi avec le patient (ex: demande de limitation thérapeutique, demande
de "rester a domicile" malgré un aggravation...) »

— «les maladies cardiaques sont treés différentes des cancers; il existe bien des
situations complexes et désespérées cardiologiquement parlant qui connaitront une
évolution strictement inattendue et durable avec récupération partielle mais parfois
surprenante...j'ai bien des exemples en clientéle. Aussi les questions sont
difficilement transposables a mes yeux méme si évidemment la précision des
criteres cardiologiques permettent de cerner l'inclusion au plus pres. Par ailleurs le
questionnaire sert & convoquer une équipe de soins palliatifs , ce qui ne caractérise
pas pour moi la situation globale, palliative depuis bien avant parfois. »

— « il existe le systtme PRADO qui me parait plus adapté »

71



8. Commentaires des participants

« La premiere question du Pallia 10 peut s'adresser a n'importe quelle pathologie
chronique »

« le probléme est plus du manque de médecins en général et aussi dans les équipes de soins
palliatifs... »

« Le terme "palliatif" est trop entaché, trop relié¢ a une fin de vie dans le cadre d'un cancer
pour les patients (et les soignants). Impossible de demander a mes patients IC leur accord
pour "faire venir 1'équipe de soins palliatifs". Soins adjuvants de confort? »

« I'accompagnement palliatif est a chaque fois unique et spécifique d'un patient et de son
entourage »

« Reprise du commentaire fait supra ; ce questionnaire est intéressant mais de portée un
peu trop générale ; il vaut mieux tenir compte de la situation personnelle du patient, de la
qualité de son entourage, du réseau de soins (IDE,, Kinésithérapeute ...), il faut s'adapter au
maximum a chaque malade. »

« question 6-7-8-9 tres subjectives et donc moins pertinentes et si réponse positive,
résultats > 3 me paraitrait avec ses items 1a moins fiables. »

« Un score > 2 me semble déja justifier un regard "palliatif”. Le mot est peut-&tre mal
adapté et violent pour patient et famille. La cardiologie a beaucoup de ressources et leur
association précoce a des soins actifs prenant en charge la souffrance globale est a
développer. Vous proposez un outil de sensibilisation qui peut étre bienvenu. »

« Tres bonne corrélation entre la question posée et les exemples donnés. Par contre si 3
réponses positives suffisent a inclure le patient en SP il va falloir augmenter les équipes
mobiles ou places en HAD ».

« ce type de questionnaire peut permettre de dégager quelques critéres objectifs pour aider
un médecin (favorable aux soins palliatifs) qui est en questionnement sur la situation de
son patient qui semble sans issue (ex: age avancé , 3 hospitalisations pour décompensation
dans l'année avec perte d'autonomie). Malheureusement méme pour des patients OMS4
atteints de cancers multi métastatiques beaucoup de médecins ont du mal a adopter une
attitude palliative... alors on peut dire qu'en cardiologie, I'acharnement thérapeutique est la
norme. Et ce n'est pas un questionnaire qui peut changer ¢a: il faut une révolution culturelle
chez les médecins! Pour mes patients insuffisants cardiaque, dans ce genre de situation, je
me rends dans le service lors d'une énieme hospitalisation et demande le passage de
I'EMSP... en général le cardiologue n'ose pas refuser et cela fait avancer les choses pour le
malade.
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Bon courage pour votre these. »

« il ne faut surtout pas systématiser en restant dans un cadre strict et se servir du test pour
ne plus rester clinicien »

« Méme un score inférieur a 3 m'inciterait a adapter ma prise en charge, qu'elle soit
palliative ou non. Ce questionnaire permet aussi de pointer les différents domaines a
prendre en compte pour la prise en charge globale du patient, comme une sorte de "check-
list". »

« la situation palliative est antérieure au passage d'un réseau ou d'une équipe SP. les
cardiologues sont treés peu @ méme de gérer ces phases et les médecins généralistes doivent
depuis longtemps composer avec ces carences, organiser des hospitalisations de répétition,
trouver des équipes de soins infirmier ou des SSIAD, mettre en place a domicile, envoyer a
I'hopital ...I1 faut des mains d'abord, des soignants de proximité ensuite, une coordination
qu'ils établissent. Les réseaux sont hors support de soins, n'effectuent aucun acte, aucune
urgence, aucune régulation de premicre ligne. J'ai longuement cru a l'utilité systématique
de leur intervention mais c'est une erreur. »

« Pourquoi compliquer les choses : il existe déja le systéme de surveillance PRADO avec
¢tablissement d'un projet de soins personnalisé des la sortie du patient lors de chaque
hospitalisation pour poussée d'IC. Tout bon médecin généraliste doit évoquer ces questions
de fin de vie avec son patient et son entourage ; pour moi, il s'agit d'une Lapalissade : c'est
l'essence méme de notre métier. Certes ce questionnaire peut nous aider a préparer notre

patient et son entourage dont le personnel soignant a l'inéluctable. »
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9. Le SPCIT
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10. Le Prognostic Indicator Guidance
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11. Le NECPAL
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SUMMARY :

Background : In 2002, the World Health Organization recommended early palliative
intervention in the event of a progression of a serious pathological illness, potentially fatal.
Cardiac failure is a pathology with a high death rate and a reduced quality of life in stages III
and IV of the New York Heart Association classification (NYHA). Various obstacles hinder the
implementation of palliative care for patients with cardiac failure, one of which, is identifying
the patients likely to benefit from it. In order to palliate, we have created a tool, the Pallia 10
IC, based on the Pallia 10 scale used in oncology.

Aim : The primary objective of our study was to evaluate general practitioners' opinions
regarding the Pallia 10 IC, as a tool which could help decide on a palliative approach for
patients with cardiac failure NYHA stage III and IV.

Methods : We carried out a detailed, quantitive cross-sectional study. A research questionnaire
was sent to general practitioners registered on the « Union Regionale des Professionels de
Sante (URPS) de Midi-Pyrenees » mailing list. The primary end-point was represented by a
favourable opinion on the Pallia 10 IC.

Results : We obtained 67 responses. 68% of participants were in favour of the Pallia 10 IC.
23% of participants were undecided and 7.5% were not in favour.

Conclusion : For the majority of participants (68.7%), the Pallia 10 IC is a tool with which one
can argue in favour of a palliative approach for a patient with NYHA stage III or IV cardiac
failure. This development tool responds to a need for a better quality of life for cardiac failure

patients, public health and health expenditure.
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RESUME :

Contexte : En 2002, I'organisation mondiale de la santé recommande une instauration précoce
de soins palliatifs (SP) dans 1'évolution d'une pathologie grave, potentiellement mortelle. Or,
l'insuffisance cardiaque (IC) est une pathologie avec une morbi-mortalité élevée et une qualité
de vie détériorée aux stades III et IV de la classification de la New York Heart Association
(NYHA). Différentes barrieres existent a la mise en place des SP chez l'insuffisant cardiaque,
parmi lesquelles I'identification des patients susceptibles d'en bénéficier. Afin d'y pallier, nous
avons crée un outil, le Pallia 10 IC inspiré du Pallia 10 utilisé en oncologie.

Objectif : L'objectif principal de notre étude était d'évaluer I'opinion des médecins généralistes
concernant le Pallia 10 IC, comme outil pouvant argumenter une prise en charge palliative chez
le patient insuffisant cardiaque des stades III ou IV de la NYHA.

Méthodes : Nous avons réalisé une étude transversale, descriptive et quantitative. Un
questionnaire d'enquéte était adressé aux médecins généralistes inscrits sur la mailing-list de
I'Union Régionale des Professionnels de Santé¢ (URPS) de Midi-Pyrénées. Le critére de
jugement principal était représenté par 1'opinion favorable au Pallia 10 IC.

Résultats : Nous avons obtenu 67 réponses. 68,7 % des participants étaient favorables au pallia
10 IC. 23,8 % des participants étaient indécis et 7,5 % n'étaient pas favorables.

Conclusion : Le Pallia 10 IC est un outil qui peut argumenter une prise en charge palliative
chez le patient insuffisant cardiaque stade III ou IV de la NYHA pour une majorité de
participants (68,7 %). Son développement répond a une demande en termes de qualité de vie

des patients insuffisants cardiaques, de santé publique et d'économie de la santé.
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