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I. INTRODUCTION

1. L’insuffisance cardiaque

L’insuffisance cardiaque (IC) peut étre définie comme un syndrome clinique caractérisé par des
symptomes typiques (dyspnée au repos ou a I’effort, orthopnée, dyspnée paroxystique nocturne,
cedémes des chevilles, asthénie) qui peuvent €tre associés a des signes cliniques spécifiques
(turgescence jugulaire, crépitants pulmonaires, B3 auscultatoire) secondaires a une anomalie
fonctionnelle ou structurelle du muscle cardiaque et entrainant la diminution du débit sanguin
et/ou I’augmentation des pressions intracardiaques, le tout conduisant a un apport en oxygene

insuffisant pour satisfaire les besoins métaboliques de I’organisme.

La sévérit¢ de I’'IC peut étre évaluée grace a I'utilisation de plusieurs classifications.
Classiquement, la fonction ventriculaire gauche, estimée par la mesure de la fraction d’éjection
du ventricule gauche (FEVG) permet de classer I'IC en 3 types, (IC a fraction d’éjection
préservée, modérément altérée ou altérée) avec des traitements plus ou moins codifiés en

fonction du type d’IC.

Les conséquences de cette IC permettent elles aussi de déterminer la sévérité de la pathologie.
Ainsi, I’'intensité des symptomes au repos ou a ’effort mesurée par la classification
fonctionnelle de la New York Heart Association (NYHA) permet d’évaluer le retentissement

de I’IC et son impact direct sur la qualité de vie. (1)

C’est une pathologie chronique grave qui évolue par poussées et sujette a des décompensations

qui entrainent des hospitalisations fréquentes, surtout chez le sujet agé.

L’IC a plusieurs causes physiopathologiques distinctes, qui s’intriquent parfois entre elles et
peut survenir a tout age. Cependant, sa prévalence augmente volontiers avec 1’age tout comme

sa mortalité et son retentissement sur la qualité de vie.
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L’European Society of Cardiology (ESC) estime la prévalence de I’IC entre 1 et 2% de la
population des pays développés, celle-ci augmenterait fortement apres 75 ans. Les enquétes
déclaratives "Handicap Santé Ménages" et "Handicap Santé Institution" réalisées en 2008/2009
ont estimé la prévalence francaise de I’IC a 1 130 000 personnes avec plus de la moitié (56%)
de celles-ci qui se déclare en « mauvaise santé » ou « trés mauvaise santé » et étre fortement

limités dans les actes de la vie quotidienne. (2)

L’insuffisance cardiaque est une pathologie chronique avec une évolution péjorative. Quarante

pourcents des patients décédent I’année du diagnostic d’insuffisance cardiaque.

L’amélioration de la prise en charge de I’IC a permis de diminuer ce taux de mortalité. Chez
I’homme de plus de 65 ans il a diminué de pres de 35% entre 2000 et 2013. Elle reste néanmoins
la deuxiéme cause de mortalité chez I’homme de plus de 65 ans (apreés le cancer pulmonaire).
En Haute-Garonne, en 2016, le taux brut de déces par IC est de 3 pour 100 000 habitants avant

65 ans et de 2870 pour 100 000 apres 65 ans.(3)

Cette amélioration du taux de mortalité et le recul de I’age moyen de déces par IC n’est pas
nécessairement corrélée a I’amélioration de leur qualité de vie. Ainsi, I’insuffisance cardiaque
dans sa partie terminale est soumise a un équilibre précaire, elle expose les patients a des
poussées de plus en plus fréquentes et nécessitant parfois des hospitalisations répétées qui
entrainent un retentissement évident sur la qualité de la fin de vie, surtout chez les personnes
ageées.

En 2014, sur le territoire frangais, 1’institut de veille sanitaire (InVS) enregistrait un taux
d’hospitalisation pour IC de 3426 pour 100 000 habitants pour les plus de 85 ans contre 247
pour 100 000 habitants tout age confondu(2). Ce taux brut par habitant tend a diminuer
légerement entre 2002 et 2014 (-8% pour les hommes de plus de 65 ans) mais le nombre réel
de ces hospitalisations augmente en lien avec 1’accroissement de la population. L’IC reste donc

le motif d’hospitalisation le plus fréquent chez la population gériatrique.
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La morbi-mortalité aprés une premicre hospitalisation pour IC est impressionnante. On estime
que dans I’année qui suit une premiere hospitalisation pour insuffisance cardiaque sévere, un
tiers des patients décédent ; 50 a 70 % sont réhospitalisés dans I’année. La moitié¢ des patients
réhospitalisés sont réadmis dans les 30 jours (réadmissions précoces). De plus, les
conséquences sur les capacités fonctionnelles sont non négligeables, on estime qu’un patient
sur 5 hospitalisés pour insuffisance cardiaque sévere ne sera plus suffisamment autonome pour

retourner a son domicile.(4)

Ces hospitalisations répétées ont un double colt. Avant tout, elles ont des conséquences
humaines en termes de morbi-mortalité, de complications, d’impact psychologique ou de perte
d’autonomie chez les patients les plus agées. Puis, elles ont un impact économique important

pour la société.

Selon le rapport de la Haute Autorit¢ de Santé (HAS) sur D’organisation de la sortie
d’hospitalisation des insuffisants cardiaques (4), les dépenses liées a I’hospitalisation des
patients en affection longue durée (ALD) pour une insuffisance cardiaque représentent pres
d’un milliard d’euros pour le régime général. Les hospitalisations représentent a elles seules
85% a 93% du cout global de I’'insuffisance cardiaque. De plus, la prévalence de I'IC
augmentant parallélement a ’espérance de vie on peut s’attendre & une augmentation de ces

dépenses de santé.

L’IC représente donc un enjeu de santé publique prioritaire tant par son colt financier
qu’humain. Il semble nécessaire d’agir sur les facteurs pouvant prévenir les hospitalisations a
répétitions.

La prise en charge multidisciplinaire (cardiologues, gériatres, soins palliatifs mais aussi
kinésithérapeutes, pharmaciens et assistantes sociales, concertations pluridisciplinaires

pluriprofessionnelles, suivi partagé) a montré son efficacit¢ sur la fréquences des

hospitalisations et est recommandée par toutes les sociétés savantes expertes de I’insuffisance
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cardiaque (HFSA : Heart Failure Society of America ; ESC : European Society of Cardiology ;
AACF/AHA : American College of Cardiology Foundation/American Heart Association ; ISCI
: Institute for Clinical Systems Improvement ; NICE : National Institute for Health and Care

Excellence ; HAS : Haute Autorité de Santé.).(4)



2. Soins palliatifs appliqués a I’insuffisance cardiaque

La prise en charge pluridisciplinaire a donc montré son efficacité dans la diminution de la

mortalité et du nombre d’hospitalisations des patients insuffisants cardiaques.

Cependant, chez les sujets en situation d’insuffisance cardiaque terminale, un aspect de cette
prise en charge semble particuliérement important au vu du nombre de symptomes (asthénie,
cachexie, dyspnée, amaigrissement, complications de décubitus, souffrance psychologique et

spirituelle) qui accompagnent cette fin de vie ; il s’agit de la prise en charge palliative.

Selon la définition de 1’Organisation Mondiale de la Sant¢ (OMS) en 2002 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 problemes physiques, psychologiques et spirituels qui lui sont liés.

Cependant, 1’utilisation des soins palliatifs est presque exclusivement réservée aux pathologies
néoplasiques. Une étude observationnelle de 2001 retrouve que la morbidité et la malignité de
I’insuffisance cardiaque sont au moins égales a celles des cancers exception faite du cancer
pulmonaire(5). De plus, I’insuffisance cardiaque est la seconde étiologie de mortalité chez

I’homme de plus de 65 ans apres le cancer pulmonaire.

Une prise en charge palliative n’est pas incompatible avec la poursuite des soins thérapeutiques
pour une pathologie donnée. Par définition de ’OMS, les soins palliatifs sont applicables tot
dans I’évolution de la maladie, en association avec d’autres traitements pouvant prolonger la
vie, comme la chimiothérapie et la radiothérapie, et incluent les investigations qui sont requises
afin de mieux comprendre les complications cliniques génantes et de manicre a pouvoir les

prendre en charge.(6)



L’IC étant une pathologie chronique, d’évolution péjorative, avec une charge en symptomes
invalidants importante, un patient IC devrait pouvoir bénéficier de ce type de prise en charge le
plus précocement possible et au mieux, dés I’annonce diagnostique comme mentionné dans les

recommandations européennes.

Cependant, il semble qu’actuellement la prise en charge palliative de 1’insuffisance cardiaque
se limite principalement a ’accompagnement des derniers instants de vie avec notamment
I’utilisation de ce que I’on appelle communément les « soins de confort » au cours d’une ultime
hospitalisation. Ainsi, on va s’attacher a limiter les symptomes invalidants comme la dyspnée,
les douleurs, 1’anxiété, la souffrance des proches, la souffrance spirituelle etc. dans le but

d’améliorer la qualité de la fin de vie.

Lorsque I’on se penche sur 1’évolution naturelle de I’IC, on retrouve au cours des derniéres
années d’évolution, I’apparition de plusieurs poussées d’IC qui sont accompagnées par les
mémes symptdmes qui sont pris en charge en toute fin de vie. D’ou la nécessité pour certains
auteurs de promouvoir la notion de Comprehensive Heart Failure Care que 1’on pourrait
traduire par « Prise en charge holistique ou globale de I’insuffisance cardiaque »(7) qui devrait

étre utilisée le plus précocement possible.



Figure 2.

Evolution de I’insuffisance cardiaque et Comprehensive Heart Failure Care

Légende : 1. Les symptomes de I’insuffisance cardiaque apparaissent et le traitement est
institu¢. 2. Plateau de durée variable, grice au traitement initial ou apres assistance ou
transplantation. 3. Déclin de I’état fonctionnel, de pente variable, avec des exacerbations, qui

répondent au traitement. 4. Symptomes réfractaires et fonction limitée. 5. Fin de vie.

La prise en charge palliative peut donc étre initiée en parallele d’une prise en charge
thérapeutique et permettrait ’amélioration de la qualité de vie et la diminution des symptomes
de tous les plans (physique, psychologique ou spirituel), elle s’ intéresse aussi a I’environnement

familial du patient qui peut lui aussi présenter une souffrance.

A ce jour, peu d’études s’intéressent a 1’évaluation de cette intégration précoce des soins

palliatifs chez les insuffisants cardiaques.

Nous nous sommes donc intéressés a l’intégration des soins palliatifs chez les patients
insuffisants cardiaques au cours de leur derniére année de vie au Centre Hospitalier

Universitaire (CHU) de Toulouse sur I’année 2018.



L’objectif de cette étude est de calculer la prévalence du recours a une prise en charge palliative

en amont de la derniére hospitalisation des patients décédés en 2018 au CHU de Toulouse.
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II. METHODES

Nous avons réalisé une étude observationnelle rétrospective monocentrique chez les patients
insuffisants cardiaques décédés au CHU Toulouse au cours de I’année 2018. Nous nous sommes
intéressés aux patients de plus de 65 ans, ayant été hospitalisés au moins deux fois dans 1’année

précédant leur décés dont au moins une pour insuffisance cardiaque.

1. Critéres d’inclusion et sélection de la population

Les critéres d’inclusion retenus dans ce travail étaient :

» Patient décédé sur I’année 2018 ;
» Diagnostic retenu en diagnostic principal ou associé selon le codage CIM-10 du PMSI
: Insuffisance Cardiaque (I150) au cours d’une des hospitalisations au moins

* Nombre d’hospitalisations dans I’année précédant le déces > 1

Ces 3 criteres d’inclusion ont permis d’identifier 101 patients, par la suite, 48 patients ont été
par la suite exclus du fait de données manquantes sur la dernieére hospitalisation. A terme,

I’étude a donc inclus 53 patients.

Les dossiers des patients ont été inclus de manicre rétrospective a partir du 31 décembre 2018.

2. Recuelil des données

Le recueil des données a été effectué sur ’ensemble du contenu des dossiers informatisés des
patients (observations médicales, courriers d’hospitalisations, courriers de consultation,
compte-rendu  d’intervention d’équipes de soins palliatifs, résultats d’examens
complémentaires (ECG ou échographie cardiaque notamment) et résultats biologiques des

différents séjours hospitaliers).
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L’objectif principal était de calculer la prévalence d’une prise en charge palliative en amont de
la derniere hospitalisation chez les patients insuffisants cardiaques décédés en 2018 au CHU de

Toulouse.

La prise en charge palliative précoce devait étre :

0 Soit représentée par la présence dans le dossier informatisé d’un avis spécialisé
d’un médecin de soins palliatifs avant la derniére hospitalisation

0 Ou, évoquée par un professionnel de santé et renseignée dans un des éléments
du dossier médical avant la derniére hospitalisation (courrier de la derni¢re

hospitalisation, une consultation ou précédents courriers d’hospitalisation).

Les objectifs secondaires étaient d’analyser les modalités de prise en charge de ces patients en

s’intéressant a/au :

e Recours a une équipe spécialisée de soins palliatifs au cours de la derniere
hospitalisation

e Lamise en ceuvre de soins de confort quand cela a été nécessaire

e La présence de directives anticipées, qu’elles soient renseignées simplement dans le
dossier ou présentes via le formulaire proposé par le Ministere de la Santé (8)

e La présence ou non d’une décision de limiter et/ou arréter les traitements (LAT)

e [’existence d’une prise en charge psychologique quel que soit le moment de la prise en

charge

Deuxiemement, les caractéristiques principales des patients et leurs comorbidités ont été
relevées afin de décrire au mieux cette population. Leur lieu de vie, leur autonomie ainsi que le
stade OMS ont été récupéré. Nous avons aussi recherché le type d’IC, le statut NYHA et les

comorbidités cardiaques de ces patients.
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Enfin, nous avons relevé les caractéristiques des diverses hospitalisations, notamment le service
d’hospitalisation, leur durée, 1’intervalle entre 1’hospitalisation ayant amené au décés et la
précédente. Les modalités d’admission de la dernieére hospitalisation ont aussi été décrites

(passage par les urgences, fonction de la personne qui adresse le patient).

3. Analyse des données

Les données ont €té récupérées et centralisées sur un tableur Excel, les fonctionnalités du
logiciel ont permis le calcul des moyennes, médianes, écart-types des différentes données

récuperees.
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III. RESULTATS

1. Caractéristiques de la population

Un total de 53 dossiers de patients a été finalement analysé. Trente-trois hommes faisaient partis
de I’échantillon soit 62%. L’4ge moyen était de 81,3 années. Celui des femmes était de 83,7

années, celui des hommes de 79,9 années.

Les patients étaient le plus souvent considérés insuffisants cardiaques séveéres ou terminaux

depuis une hospitalisation datant d’avant 2018 (41 sujets soit 77%).

Plusieurs comorbidités ont été retrouvées dans la population étudiée, on retrouve la présence de
troubles du rythme pour 45 patients (84%), ’hypertension artérielle concernait elle 34 patients
(64%). Un total de 44 patients (83%) étaient considérés dénutris selon des critéres biologiques
ou scores diagnostiques. Plus de la moitié des patients étaient porteurs de coronaropathies (30,
soit 56%) et/ou de valvulopathies (27, soit 50%). L’existence de troubles cognitifs n’était pas

toujours renseignée mais a €té retrouveé chez 20 patients (37%).

Douze patients (22%) n’avaient pas d’évaluation échocardiographique disponible sur les
supports du recueil. Pour les autres, 24 (59%) avaient une fonction d’¢jection du ventricule

gauche altérée (<35%), 31 (76%) si I’on y ajoute la catégorie FeVG moyennement altérées.

Le statut NYHA habituel a lui aussi été peu renseigné dans les dossiers médicaux mais 14

patients (66% hors données manquantes) étaient ¢valués NYHA 3 ou 4.

Une part non négligeable des patients vivait en institution, soit 10 patients (19%). Une part plus

importante était considérée dépendante (53%) avec une médiane du score ADL a 3,5 (sur 6).
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La moyenne du nombre d’hospitalisations I’année précédant le déces s’¢léve a 3,1 par patient
(SD = 2,3) avec une médiane a 3 (Q1 — Q3 ; 2 — 4). Vingt-cinq pour cent des patients ont donc

¢été hospitalisés au moins 4 fois dans 1’année précédant leur déces.
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Variables Patients

Sexe féminin, n (%) 20 (38)
Moyenne d'dge, années (ET)
Hommes 79,9 (8)
Femmes 83,7 (10)

Comorbidites, n (%)

Insuffisance cardiaque terminale/sévére évoquée 41 (77)
Hypertension artérielle 34 (64)
Valvulopathie 27 (50)
Troubles du rythme 45 (84)
Coronaropathie 30 (56)
Diabeéte 21 (40)
Néoplasie 15 (28)
Affections pulmonaires 23 (43)
Dénutrition 44 (83)
Troubles cognitifs 20 (37)

Fraction d'éjection du ventricule gauche, n (%), hors DM (12)

Conservée 10 (24)
Moyennement altérée 7 (17)
Altérée 24 (59)

Classification NYHA, n (%), hors DM (32)

NYHA 1 1(5)
NYHA 2 6 (29)
NYHA 3 10 (47)
NYHA 4 4(19)

Lieu de vie, n (%)

EHPAD/institution 10 (19)

Domicile 43 (81)
Autonomie

Dépendance, n (%) 28 (53)

Médiane du score ADL, (Q1-Q3) 3,5(2-5,7)

Médiane du score OMS, hors DM (39) 3
Moyenne du nombre d'hospitalisations l'année avant le déces, (ET) 3,1(2,3)
Meédiane du nombre d'hospitalisations l'année avant le déces, (Q1-03) 3 (2-4)

Tableau 1. Caractéristiques de la population

ADL : Activity of Daily Living; OMS : Organisation Mondiale de la Santé ; EHPAD :
Etablissement d’Hébergement pour Personnes Agées Dépendantes; DM : Données
manquantes
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2. Caractéristiques de la derniere hospitalisation

Avant d’étre hospitalisés pour la dernie¢re fois, en moyenne 68 jours (SD ; 76 jours) se sont

écoulés depuis la derniére hospitalisation quel qu’en soit le motif.

Cinquante pourcents des patients ont passé a peine 36 jours (Q1 — Q3 ; 13 — 88) a I’extérieur de
I’hopital avant d’y retourner pour leur ultime hospitalisation. En moyenne, la durée de

I’hospitalisation contemporaine du déces était de 11 jours (SD ; 9).

La majorité de ces patients (39 soit 74%) est passée par les urgences avant d’étre hospitalisée
en cardiologie ou aux soins intensifs de cardiologie pour 11 d’entre eux (20%). Trois ont été
accueillis en réanimation quand 21 patients (40%) ont été en gériatrie. Les 18 patients restants

34%) ont été hospitalisés dans d’autres services.
p

Les motifs d’hospitalisations les plus fréquents (51%) étaient liés a 1’appareil cardio-
respiratoire (dyspnée, toux, douleur thoracique, cedémes des membres inférieurs, arrét cardio-

respiratoire). Vingt patients (38%) étaient adressés pour de tout autres motifs.

Enfin, 6 de ces hospitalisations soit 11% étaient programmées pour un bilan, un geste

endovasculaire ou une chirurgie.
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Caractéristiques de la derniére hospitalisation Patients

Nombre de jours depuis la derniére hospitalisation
Moyenne, n (ET) 68 (76)
Médiane, n (Q1-Q3) 36 (13 - 88)

Nombre de jours avant déces
Moyenne, n (ET) 11 (9)
Médiane, n (Q1-Q3) 8(5-13)

Lieu d'hospitalisation, n (%)

Réanimation 3(6)
Soins intensifs cardiologiques 50)
Cardiologie 6(11)
Gériatrie 21 (40)
Autre 18 (34)
Passage par les urgences, n (%) 39 (74)

Adressé par, n (%), hors DM (20)

Meédecin généraliste 13 (39)
Famille ou Patient lui-méme 15 (46)
Autre 5(15)

Motif d'hospitalisation

Dyspnée/Toux/OMI/Douleur Thoracique/Arrét cardio-respiratoire 27 (51)
Hospitalisations programmées pour Bilan/Chirurgie/Geste endovasculaire 6(11)
Autres 20 (38)

Tableau 2. Caracteristiques de la derniere hospitalisation

OMI : (Edemes des membres inférieurs ; DM : Données manquantes ; ET : Ecart-type
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3. Symptomes présents au cours de la derniére hospitalisation

Quelque soit le motif d’hospitalisation, 43 patients (81%) souffraient de dyspnée au cours de
leur derniere hospitalisation. En seconde position on retrouve les troubles de la vigilance avec
plus de 57% soit 30 patients. Vingt-sept patients (51%) €taient considérés asthéniques. Les
autres symptomes présents lorsque précisés étaient la douleur (43%), I’anxiété (28%), ou

I’anorexie pour 30% d’entre eux.

4. Mesures palliatives en amont de la derni€re hospitalisation

La recherche d’outils d’aide a la prise en charge palliative a été vaine avec une absence totale

de formulaires Urgence Pallia ou Pallial ) dans I’ensemble des dossiers étudiés.

Une prise en charge palliative a été¢ évoquée avant la derni¢re hospitalisation pour 5 patients

(9%). Quatre d’entre eux avaient une pathologie néoplasique évolutive.

Uniquement 4 patients (7%) avaient renseigné des directives anticipées.

5. Mesures palliatives au cours de la derniére hospitalisation

Alors que seuls trois patients ont €té initialement admis en réanimation, 14 patients (26%) ont
bénéficié de mesures de réanimation comme la réanimation cardio-respiratoire, le transfert en

réanimation ou I’intubation orotrachéale pour leur dernier s¢jour hospitalier.

Huit patients (15%) ont bénéficié d’un passage de 1’équipe mobile de soins palliatifs.

Des limitations et arrét des thérapeutiques (LAT) ont été mises en place chez 24 patients (45%)
avec un accompagnement de la fin de vie par des soins de confort pour la moiti¢ d’entre eux
(26 patients soit 49%). En revanche, on retrouve la notion d’un passage d’un(e) psychologue
dans 2 dossiers (4%) uniquement, alors que cette prise en charge était proposée de manicre

systématique par I’équipe de soins palliatifs.
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Symptémes au cours de la derniére hospitalisation et mesures palliatives Patients
Symptomes présents lors de la derniere hospitalisation, n (%)
Dyspnée 43 (81)
Douleur 23 (43)
Anxiété 15 (28)
Asthénie 27 (51)
Anorexie 16 (30)
Troubles de la conscience 30 (57)
Mesures palliatives, n (%)
Transfert en réanimation/Intubation orotrachéale/Réanimation cardio-respiratoire 14 (26)
Limitations et/ou arrét des thérapeutiques 24 (45)
Soins de confort 26 (49)
Psychologue 2(4)
Equipe mobile de soins palliatifs 8 (15)
Utilisation d'outils d'aide a la prise en charge palliative en amont, n (%)
Prise en charge palliative évoquée dans les précédentes hospitalisations 50
Présence de directives anticipées 4(7)
Urgence Pallia 0(0)
Pallial0 0(0)

Tableau 3. Symptomes et mesures palliatives au cours de la derniere hospitalisation
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IV. DISCUSSION

La prise en charge palliative des insuffisants cardiaques semble paradoxale ; on retrouve,
comme dans les pathologies néoplasiques, un large emploi des soins de confort et /ou de LAT
lors de la derniére hospitalisation de ces patients alors que la mise en place de mesures

palliatives en amont de 1’hospitalisation menant au déces semble quasi-inexistante.

1. Résultats de notre étude et données de la littérature

a. Parcours du patient et caractéristiques de la population

Lorsque I’on s’intéresse aux caractéristiques des patients admis pour la derniére fois au CHU,
on constate que nombre d’entre eux sont atteints de plusieurs pathologies et souvent leur IC est
d’origine plurifactorielle. La majorité d’entre eux (83%) sont dénutris, 40% sont diabétiques ou
porteurs d’affections pulmonaires. On sait aussi que d’apres CépiDC, 97% des déces par IC

surviennent apres 65 ans(9).

Dans notre ¢tude, lors de la derniere hospitalisation, seule la moitié des causes
d’hospitalisations est d’origine cardiaque. Une étude américaine retrouve que 40% des IC de
plus de 65 ans avaient au moins cinqg comorbidités non cardiaques et, ceux-ci totalisaient 80%
du nombre total de jours d’hospitalisations des IC(10). Chez les patients IC, d’autant plus en
situation terminale, une prise en charge multidisciplinaire semble donc souvent indiscutable.
De plus, il a ét¢ montré que les hospitalisations itératives ne sont pas uniquement dues aux
décompensations cardiaques mais résultent de situations cliniques complexes et
hétérogenes(11). L étude de Madelaire and al., a retrouveé que les causes d’hospitalisations chez
les insuffisants cardiaques dans leur derniere année de vie était le plus souvent des causes non-

cardiaques.
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Il semble donc pertinent que lors de leurs hospitalisations ces patients devraient pouvoir
bénéficier d’une prise en charge holistique et si possible par une équipe spécialisée en soins de
la personne agée. Or, seuls 40% d’entre eux sont hospitalisés en service de gériatrie pour leur
dernier s¢jour. Evidemment, certains motifs d’hospitalisation nécessitent une admission en
service spécialisé d’organe en fonction de la situation. De méme, si une prise en charge curative
est encore envisagée pour certains patients IC, une hospitalisation en cardiologie ou aux soins

intensifs est bien sur indiquée.

Prés de trois-quarts des patients passent par les urgences et la stratégie de prise en charge n’est
souvent pas connue a I’admission au Service d’Accueil des Urgences (SAU). Il parait délicat
pour le médecin urgentiste de statuer sur le type de prise en charge pour chaque patient s’il n’a

pas les informations concernant le parcours et projet de soin de chacun.

Dans ce contexte, les outils de communication entre acteurs de santé montrent tout leur intérét
mais ne sont pas utilisés, en témoigne notamment I’absence totale de formulaire Urgence Pallia

dans les dossiers de patients inclus dans notre étude.

On peut noter aussi que 15% des patients ont ét¢ admis en réanimation ou aux soins intensifs

pour leur derniére hospitalisation menant au déces.

b. Symptomes et fin de vie

Concernant les derniers jours de vie, la « symptom burden » ou charge en symptomes des
patients IC possede un profil similaire a celle des patients atteints de cancers en situation
terminale. Dans notre étude, plus de 80% étaient dyspnéiques et 43% étaient douloureux,

quand pres de 60% de ces derniers souffraient de troubles de la vigilance.
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Ce sont des symptomes fréquents, prévisibles et altérant in¢luctablement la qualité de la fin de
vie des patients IC. Leur présence, méme itérative, pourrait nous inciter a mettre en place une

prise en charge palliative dés leur apparition dans I’évolution de la maladie.

Les ¢études évaluant I’apport des soins palliatifs a I'insuffisance cardiaque sont trés récentes et
encore peu nombreuses. Cependant, de plus en plus d’études montrent que 1’utilisation des soins
palliatifs améliore la « charge symptomatique » ou symptom burden, la qualité de vie et diminue
la souffrance psychologique relative a I’IC de maniére similaire aux études qui évaluent I’ intérét

des soins palliatifs dans les pathologies néoplasiques.(12)

La prise en charge palliative est préconisée dans les recommandations de /’American College
of Cardiology Foundation/American Heart Association lorsque 1’amélioration de la qualité de
vie devient une priorité (Grade B)(13). Ces recommandations précisent qu’une prise en charge
agressive, incluant les mesures de réanimation, 1’intubation, ou encore I’implantation d’un
défibrillateur cardiaque n’améliore pas la qualité de vie de ces patients. Néanmoins, on peut
voir dans notre étude que plus d’un quart des patients ont bénéficié de ce type de prise en charge

lors de leur dernicre hospitalisation.

On peut aussi constater que pres de la moitié des patients ont bénéficié d’un accompagnement
de fin de vie avec LAT et soins de conforts. Par contre, la souffrance psychologique est encore
trop peu prise en considération et seuls 4% des patients ont pu étre pris en charge par un(e)
psychologue alors que la majorité des patients IC ont au moins une fois eu besoin d’un support

psychologique (14).
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¢. Quand proposer une prise en charge palliative ?

Dans notre travail, une notion de mise en place précoce des soins palliatifs, c’est-a-dire avant
la derniere hospitalisation, n’a été retrouvé que dans 9% des dossiers médicaux, soit 5 patients.
De plus, 4 de ces 5 patients étaient aussi porteurs de pathologies néoplasiques en cours
d’évolution. Il apparait donc que seul 1 patient a pu bénéficier d’une prise en charge palliative

précoce en lien uniquement avec son statut d’insuffisant cardiaque terminal.

La prise en charge palliative « précoce » est une notion difficile a définir. En effet, il n’y a pas
de consensus ou de score établi permettant de définir le moment précis ou il convient de mettre
en place ce type de prise en charge. Il est donc important de s’attacher a développer un moyen
de repérer les patients qui devraient bénéficier de ce type de prise en charge et ce, le plus tot

possible.

On peut difficilement se fier aux caractéristiques de 1’IC, bien que 60% des patients de 1’étude
ait une FeVG < 35%, certains patients vivent plusieurs années avec une fonction systolique
altérée et tous ne présentent pas des symptomes d’inconforts. De plus, la part des patients IC

avec une fonction systolique conservée dans la population agée est importante.

En revanche, s’intéresser aux patients symptomatiques au long cours, avec un score NYHA
égal a 3 ou 4 et donc une qualité de vie diminuée, pourrait amener des arguments dans la

réflexion concernant I’initiation d’une prise en charge palliative.

De méme, le score OMS ou I’autonomie des patients IC devrait faire partie de cette réflexion.
L’évaluation de I’état nutritionnel parait tout aussi intéressante au vu du nombre de patients
dénutris dans notre étude (83%). Le test de marche de 6 min a lui aussi été évalué comme outil
intéressant pour prédire de manicre forte la mortalité¢ et la morbidité chez les patients avec

dysfonction ventriculaire gauche (15).
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On retrouve ainsi des notions de « fragilit¢ » de la personne agée qui sont aisément repérables

au décours d’hospitalisations ou de consultations.

La multiplication des hospitalisations semble aussi étre un élément a prendre en considération
tant son impact péjoratif sur la qualité de vie des patients est reconnu. Dans notre étude 25%

des patients ont été hospitalisés au moins 4 fois dans leur derniére année de vie.

d. Outils d’aide a la décision en soins palliatifs

De nombreux outils existent déja pour nous aider a argumenter une prise en charge palliative,
ils ont été développés essentiellement pour des pathologies néoplasiques mais pourraient avoir

une utilité¢ dans I’insuffisance cardiaque sévére.

Le PALLIA 10 IC est un outil congu par la Société Francaise d’Accompagnement et de soins
Palliatifs (SFAP) pour aider les soignants a repérer le moment ou le recours a une équipe
spécialisée de soins palliatifs devient nécessaire. Il a été notamment évalué dans une étude
toulousaine par les médecins généralistes comme outil intéressant pour la mise en place de soins

palliatifs chez I’insuffisant cardiaque NYHA 3 ou 4.(16)

Le SPICT-FR, outil franco-écossais permet d’évaluer les besoins en SP chez les personnes dont
I’état de santé risque de s’aggraver ou risquant de décéder et est recommandé par la HAS dans
sa fiche Organisation des Parcours de Juin 2016 « Comment améliorer la sortie de I'hopital des
patients adultes relevant de soins palliatifs ? »(17). Il utilise d’ailleurs les indicateurs de
détérioration de 1’état général que nous avons repéré dans notre étude (dénutrition, stade OMS,

dépendance, multiplication des hospitalisations non programmeées).

Le NECPAL CCOMS-ICO TOOL est un outil espagnol qui a les mémes fonctions et utilise
notamment la « question surprise » qui consiste a demander au médecin en charge du patient

IC s’il serait surpris si son patient viendrait a décéder dans les 12 prochains mois.
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Dans une ¢étude prospective, cette surprise question a permis d'identifier presque tous les
patients IC qui étaient dans la derniére année de vie, tout en identifiant avec précision les
patients peu susceptibles de mourir (18). Il pourrait étre intéressant d’intégrer cette question a

tous les dossiers des patients IC afin d’argumenter une prise en charge palliative si nécessaire.

2. Optimisation de la prise en charge palliative dans ’insuffisance cardiaque

Selon I’Art. L. ler B. de la LOI n® 99-477 du 9 juin 1999 visant a garantir le droit a I'acces aux
soins palliatifs « Les soins palliatifs sont des soins actifs et continus pratiqués par une équipe
interdisciplinaire en institution ou a domicile. Ils visent a soulager la douleur, a apaiser la
souffrance psychique, a sauvegarder la dignit¢ de la personne malade et a soutenir son

entourage »(15).

On ne peut donc dissocier prise en charge palliative et pluriprofessionnalité et plusieurs acteurs
sont nécessaires a ce type de prise en charge ; le médecin traitant, les IDE, les médecins de

soins palliatifs, les médecins spécialistes en fonction de la pathologie, tous ont leur rdle a jouer.

Sur un plan plus économique, les sociétés savantes s’accordent a dire qu’une intervention
pluridisciplinaire précoce permet de diminuer la fréquence de ces hospitalisations et de faire
d’importantes économies de santé(16). En Lorraine, Agrinier et al., avec l’intervention
ICALOR (Réseau lorrain insuffisance cardiaque) ont montré une réduction de 7 % du nombre

d’hospitalisations, et plus de 2 millions d’euros d’économies ainsi réalisées.(19)

Cependant, différentes études et enquétes de pratiques montrent que les recommandations ne
sont que partiellement appliquées, notamment en ce qui concerne I’organisation des sorties

d’hospitalisations(20).

On le retrouve dans notre étude, la prise en charge pluridisciplinaire est rare et les mesures de
prise en charge pluriprofessionnelle et/ou palliative existantes (constitution d’un plan
personnalisé de soin, le PAERPA, les directives anticipées, Pallial0, Urgence Pallia) ne sont
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pas évoquées malgré la multiplication des hospitalisations au cours de la derniére année de vie.
Les modalités des sorties d’hospitalisations ne sont pas codifiées malgré les recommandations

de I’HAS et sont trop dépendantes du service ou du médecin qui prend en charge le patient.

a. Communication médecin/patient

Plusieurs études nord-américaines et européennes ont révélé que les patients signalaient une
mauvaise coordination entre les différents environnements de soins de santé, un soutien

professionnel insuffisant et un manque d'intimité et de dignité dans les soins(21).

Dans une autre étude, on retrouve qu’il est plus souvent proposé aux insuffisants cardiaques
séveres des soins a visée de prolongation de la vie mais ceux-ci discutent plus rarement de soins
palliatifs avec leur médecin en comparaison avec les patients atteints de néoplasies

avancées.(22)

De méme, les patients IC se sentent moins avertis et par extension sont moins conscients de

leur pronostic que les patients atteints de cancers.(23)

Or, une bonne communication sur la nature et la gravité de la maladie est un besoin primordial

identifié par les patients afin de mieux vivre 1’évolution péjorative de leur maladie.(21)

Ce manque de communication sur la fin de vie des insuffisants cardiaques réside probablement
dans le fait qu’il est tres difficile de prévoir précisément la fin de vie de ces patients. Nous avons
vu qu’il existait plusieurs scores pronostiques pour y pallier mais le simple fait d’évoquer la
possibilité d’un déces dans 1I’année devait nous pousser a nous poser la question de la mise en
place de soins palliatifs. Si c’est le cas, amorcer un dialogue a ce sujet avec le patient en dehors

de toute décompensation pourrait permettre une amélioration de la qualité de la fin de vie.
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b. Prise en charge au domicile et souhait du patient

La prise en charge au domicile est une solution évoquée pour diminuer la charge psychologique
et physique que peut représenter une hospitalisation pour un insuffisant cardiaque en phase
terminale. Quatre-vingt pourcent des patients souhaitent finir leur vie chez eux alors que

seulement 27 % sont décédés a domicile en 2010(17).

Cependant, pour les structures de soins palliatifs toulousains (HAD Pasteur contacté en mars
2019) elle est difficilement réalisable en pratique a cause de I’importance des symptomes et
signes qui accompagnent une décompensation (dyspnée, sensation d’étouffement, asthénie) qui
entrainent une souffrance psychologique tant pour le patient que pour les aidants et conduisent

souvent a une hospitalisation.

D’un autre coté, 1’étude suédoise PREFER, étude prospective randomisée, a montré une
amélioration de la qualité de vie, de la charge en symptdmes, des nausées, de I’échelle NYHA
et enfin une réduction d’un facteur 3 du nombre de jours d’hospitalisation chez les patients

bénéficiant d’une prise en charge palliative a domicile par rapport au groupe témoin. (24)

De plus, les hospitalisations pour IC représentant 90% des dépenses de santé pour I’IC, la prise
en compte du désir du patient d’une prise en charge palliative au domicile et sa mise en ceuvre,

semble étre une des pistes a étudier pour la réduction des dépenses liées a I’IC.

Il est possible que les modalités actuelles de prise en charge palliative a domicile des
insuffisants cardiaques dans le bassin toulousain ne permettent pas d’obtenir les résultats
retrouvés dans les études suédoises ou américaines(25). Il serait intéressant de s’intéresser aux

autres freins qui empéchent la mise en place de soins palliatifs a domicile.
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c. Plan personnalisé de soin et programmes nationaux

Selon I’HAS, la question de I’élaboration d’un plan personnalisé de santé (PPS) doit étre posée
si I'insuffisance cardiaque est sévere ou associée a des problémes sanitaires ou sociaux

nécessitant une prise en charge pluriprofessionnelle de proximité. (26)

Le PPS est un plan d’action concernant les personnes agées en situation de fragilité et/ou
atteintes d’une ou plusieurs maladie(s) chronique(s), et nécessitant un travail formalisé entre
acteurs de proximité. Il s’agit de favoriser la prise en charge en équipe pluriprofessionnelle dans
un cadre de coopération non hiérarchique. Ce plan d’action fait suite a une évaluation globale
de la situation médicale, psychologique et sociale de la personne afin d’identifier les situations

a problémes. Il débouche sur un suivi et une réévaluation.

De plus en plus de programmes sont mis en place a I’initiative de ’HAS ou du ministére de la
Santé et pourraient apporter une aide importante dans la prise en charge pluriprofessionnelle et

la prévention des hospitalisations des patients IC terminaux.

Depuis 2015, le PAERPA (Personnes Agées en Risque de Perte d’Autonomie) qui
concerne les professionnels des secteurs médical, médico-social et social a pour but d'optimiser
leurs interventions aupres des personnes agées de plus de 75 ans et permet une coordination

pluridisciplinaire autour du patient afin de favoriser la préservation de son autonomie.(27)

Depuis 2013, le Programme d’Accompagnement du Retour a Domicile (PRADO), service
d’aide a la sortie d’hospitalisation des patients hospitalisés de 1’Assurance Maladie s’est
spécialisé dans la prise en charge des patients insuffisants cardiaques en se basant sur les
recommandations du guide de parcours de soins de I'I[C de la HAS. Ce service
pluriprofessionnel permet, avant méme la sortie d’hospitalisation pour IC d’initier un bilan et

un suivi personnalisé en fonction des besoins du patient. Un carnet de suivi a méme été mis en
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place par I’assurance maladie afin de permettre une coordination optimale entre tous les

intervenants. (28)

En se basant sur ce type de programmes, il pourrait étre plus facile de repérer les patients

susceptibles d’étre candidats a une prise en charge palliative.

d. Les directives anticipées

La possibilité de rédiger des directives anticipées (DA) existe depuis la loi du 22 avril 2005
(dite loi Leonetti) et le décret du 6 février 2006. Selon l'article L1111-11 du Code de la santé
publique, dans sa version actuelle issue de la loi du 2 février 2016, « ces directives anticipées
expriment la volonté de la personne relative a sa fin de vie en ce qui concerne les conditions de
la poursuite, de la limitation, de 'arrét ou du refus de traitement ou d'acte médicaux » Elles
revétent la forme d'un document écrit, daté et signé par leur auteur diment identifié par

l'indication de ses nom, prénom, date et lieu de naissance(29).

Un tel document, s’il était présent dans tous les dossiers des patients admis pour IC, permettrait
certainement d’éviter une escalade thérapeutique et de prise en charge non désirée par certains

patients. Cependant, celles-ci n’ont été rédigées que par 2,5% des citoyens en France.

Le modele anglo-saxon parle d’Advance care planning que 1’on pourrait traduire par
planification anticipée des soins s’intéresse a la transmission de la parole et du souhait du

patient qui évoluent au cours d’une maladie chronique comme I’insuffisance cardiaque.

C’est une démarche personnalisée, évoluant avec la maladie, actualisée a chaque consultation.
I s’agit d’un processus de réflexion et de discussion entre le patient, sa famille et les soignants
pour permettre a la personne malade de définir et préciser ses volontés quant a sa fin de vie.
Elle parait plus adaptée a une pathologie d’évolution chronique que le remplissage d’un simple

document comme les DA dans leur version actuelle.
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e. Outils d’aide a la prise de décision

L’IC étant une maladie chronique, évoluant par décompensations successives qui sont souvent
peu prévisibles méme lorsque les patients bénéficient de programmes pluriprofessionnels cités

plus haut.

Ainsi, afin de garantir les volontés et I’autonomie du patient, il est nécessaire que chaque

intervenant puisse se renseigner rapidement sur la situation globale du patient en cas d’urgence.

La fiche URGENCE PALLIA, mis en place par la SFAP aprés un travail de synthése national,
est un document rédigé par un médecin s’occupant d’un patient en situation palliative. Il permet
de transmettre I’ensemble des informations relatives a la situation du patient lors d’une situation
d’urgence. Il peut étre transmis tot dans 1’évolution de la maladie aux services de régulation

pour permettre une prise en charge adaptée aux souhaits du patients. (30)

f. Role du médecin traitant

Quelles que soient les modalités de prise en charge d’un patient IC, le médecin traitant est la
pierre angulaire de cette prise en charge. Ses connaissances concernant 1’état initial du patient
avant le diagnostic de la maladie, son mode de vie ou encore sa situation familiale permettent
de repérer au plus tot les problématiques physiques, psychologiques ou familiales que celui-ci

peut rencontrer et ainsi adapter la prise en charge grace aux outils dont nous avons discuté.

Le médecin traitant est souvent le coordonnateur du PPS ou du programme PRADO, il est aussi
souvent le récupérateur des directives anticipées. Il sera aussi I’interlocuteur de choix lors d’une

décompensation ou lors de I’organisation d’une fin de vie au domicile.

La communication hopital-ville devrait étre au cceur de la prise en charge des patients IC

terminaux. C’est la base de tous les programmes déja existants et les outils dont nous disposons
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doivent garantir la continuité de cette communication quels que soient les intervenants qui

seront amenés a prendre en charge les patients IC en situation terminale.

g. Communication entre intervenants

La communication entre acteurs de santé est primordiale dans la prise en charge des patients IC
en phase terminale. Nous avons pu constater en réalisant cette étude qu’un nombre important

de données manquent dans les dossiers médicaux des patients étudiés.

En fonction du service d’hospitalisation, le type de données absentes n’est pas le méme. Les
courriers de sortie d’hospitalisation de cardiologie ne manquent pas d’informations sur le statut
cardiologique, notamment la FeVG ou encore le stade NYHA hors décompensation des
patients. Cependant, il manque bien souvent des informations concernant 1’autonomie du
patient, son environnement de vie ou encore la prise en charge de ses autres comorbidités. En
sortie de gériatrie pour une décompensation cardiaque, il n’est pas rare que le patient n’ait pas
eu d’échocardiographie ou d’évaluation de son statut NYHA. En revanche les données relatives

a son mode de vie ou son autonomie sont renseignées dans le dossier.

Dans le but d’améliorer le suivi et la prise en charge de ces patients fragiles, il parait nécessaire
que I’ensemble des intervenants renseigne la totalité des données qui permet aux différents
acteurs de santé d’avoir une vision exhaustive du statut du patient. Ainsi, la création d’une fiche
de suivi du patient IC comprenant I’ensemble de ces données concernant le statut cardiologique,
la notion de soins palliatifs et/ou d’une attitude thérapeutique curative, le renseignement de la
personne de confiance, des directives anticipées, de I’existence d’un plan personnalisé de soins
ou I’appartenance a un programme (PRADO, PAERPA), la fiche URGENCES PALLIA,
permettrait d’avoir toutes les informations concernant le patient IC dans un seul document

accessible par tous les acteurs de sa prise en charge.

32



La généralisation du Dossier Médical Partagé (DMP) permettra certainement d’avoir acces a

ces informations de maniére dématérialisée et pourrait simplifier la prise en charge.

h. Autres dispositifs et propositions

La télémédecine est en pleine évaluation pour le suivi des insuffisants cardiaques, une récente
¢tude allemande retrouvait une diminution des jours perdus a cause d’hospitalisations non
prévues et une diminution des déces toutes causes confondues chez les patients ayant bénéficié

d’une télésurveillance. (31)

En France, deux études sont en cours, dont 1’étude clinique OSICAT qui doit permettre
d’évaluer I’efficacité de la télémédecine dans le suivi des IC. Si les résultats sont encourageants,
il serait intéressant d’évaluer cette pratique afin d’améliorer non seulement la mortalité, mais
aussi la qualit¢ de vie des patients IC terminaux en réduisant par exemple le nombre

d’hospitalisations imprévues.

La création d’une consultation pluridisciplinaire du patient IC sévere, a I’image des Réunions
de Concertation Pluridisciplinaire (RCP) dans les pathologies néoplasiques, avec la présence
d’un cardiologue, d’un gériatre, d’un médecin de soins palliatifs, d’un infirmier et d’un assistant
social pourrait permettre la construction d’un projet de soin personnalis¢ en fonction des
caractéristiques de chaque patient. On peut aussi imaginer la création d’une équipe mobile

pluridisciplinaire sur le méme mode¢le.
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1. Freins a la mise en place des soins palliatifs

Le premier frein a la mise en place des soins palliatif est intrinséque au mot « palliatif ». Ils
sont plus facilement acceptés lorsque la fin de vie proche est ressentie par le patient et
I’entourage mais évoquer la prise en charge palliative de maniére précoce peut provoquer une
diminution de 1’espoir et une détresse chez le patient ou sa famille(32). Certains oncologues

américains préférent évoquer des «soins de support » pour éviter ces inconvénients.

Une fois encore, la communication semble étre primordiale pour aborder ce type de prise en
charge. Il est essentiel de rappeler que la mise en place des soins palliatifs n’équivaut pas

systématiquement a 1’arrét de la prise en charge curative.

La faible utilisation des outils d’aide a I’introduction des soins palliatifs dans les dossiers de
notre étude peut aussi témoigner d’un manque de connaissance de ces outils et de

communication autour de leur mise en place et de leur utilité.

La nécessité d’une pluridisciplinarité largement démontrée dans ce type de prise en charge peut
elle aussi représenter un frein. Il peut y avoir une certaine inertie a mobiliser différents
intervenants de maniére précoce autour d’un seul patient. De plus, la mobilisation de médecins
et d’équipes de soins palliatifs bien avant la fin de vie n’est pas codifiée pour la prise en charge

de I’insuffisance cardiaque terminale.

Lorsqu’une prise en charge palliative au domicile est évoquée, le manque d’expérience des
médecins dans le domaine, la chronophagie de cette prise en charge et la pauvreté des moyens

humains sont aussi des €léments peu facilitateurs notamment en soins ambulatoires(33).

De méme, les structures de soins a domicile rapportent que les symptomes liés a la fin de vie
des insuffisants cardiaques sont anxiogenes pour le patient et pour la famille lors de prise en
charge au domicile. Les poussées intercurrentes entrainent des hospitalisations méme lorsque
non désirées par le patient devant un manque de moyens techniques et humains.
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3. Limites et biais de I’étude

La principale limite de 1’étude réside dans sa faible population due principalement au schéma
de I’étude. L’étude étant monocentrique et rétrospective, elle présente plusieurs

inconveénients.

Premiérement, lors de la sélection des patients par le codage CIM-10 de I’'IC (1.50) attribué par
le Département d’Information Médicale (DIM) (panel de 395 patients), un nombre important
de patients a di étre exclu en raison de I’absence de notion d’insuffisance cardiaque dans les
antécédents ou au cours du s¢jour. Souvent ce défaut de codage était corrélé a la pauvreté des
informations médicales renseignées dans le dossier. Ainsi, un patient décédé de cause inconnue
au cours d’une hospitalisation pour un motif donné était parfois coté comme IC (150), en

Diagnostic Principal (DP) ou en Diagnostic Associé (DAS).

Deuxiemement, certains dossiers ne comportaient pas le courrier de la derniere hospitalisation
(souvent lorsque le déces a eu lieu aux urgences peu de temps apres 1’admission). Encore ici,

nous avons di exclure le dossier de ces patients.

De plus, I’étude étant rétrospective, elle souffre d’'un manque de données plus ou moins
important selon les éléments recherchés dans les dossiers. Par exemple, le statut OMS et NYHA

n’ont pas toujours été retrouvé et ’analyse de ces données en est perturbée.

De méme, les patients hospitalisés en gériatrie n’ont pas tous une échographie cardiaque de
référence et en paralléle, les patients hospitalisés en cardiologie n’ont pas toujours leur

autonomie évaluée et renseignée dans leur dossier.

Enfin, certaines données peuvent avoir été présentes mais non inscrites dans le dossier
informatisé du patient (mise en place de LAT, de soins de confort, passage d’un psychologue,

I’existence ou 1’absence de symptomes comme 1’anxiété ou I’anorexie).
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V. CONCLUSION

La prise en charge de I’'IC dans sa phase terminale réside avant tout dans 1’optimisation du
traitement de fond, conformément aux recommandations internationales, traitement qui est
souvent sous prescrit, notamment dans la population agée. De plus, c’est une pathologie
soumise a des décompensations fréquentes et génératrice de souffrances physiques,
psychologiques et sociales importantes, surtout en fin de vie. La prise en charge palliative de
ces patients le plus précocement possible est donc recommandé par I’ensemble des sociétés
savantes de cardiologie. Cependant, notre étude retrouve, comme d’autres, que la prise en
charge palliative est encore trop peu utilisée en dehors des soins de supports de la toute fin de

vie.

La décision de prise en charge palliative ne devrait pas étre percue par le médecin et les
soignants comme un échec mais plutét comme une étape in€luctable dans la prise en charge de
I’insuffisance cardiaque. Il ne s’agit pas d’un abandon thérapeutique, au contraire. Elle peut

méme étre menée parallelement a une optimisation thérapeutique de 1’insuffisance cardiaque.

Seul I’objectif change : il ne s’agit plus de survie mais de qualité de vie.

De plus en plus de programmes nationaux permettent d’intégrer la pluriprofessionnalité dans la
prise en charge de I’'IC et il est nécessaire de tout mettre en ceuvre pour intégrer le plus

précocement possible les soins palliatifs a la prise en charge de I’IC en situation terminale.

La difficulté principale réside dans le repérage du moment opportun pour I’initiation de soins
palliatifs dans 1’évolution de I’'IC. Certains scores pronostiques existent mais il semble que
certains outils simples comme la surprise question pourrait aider a la mise en place des soins

palliatifs dans la prise en charge de I’IC.

D’autres outils permettant I’amélioration de la fin de vie des patients IC existent déja et il est

urgent de faire en sorte qu’ils soient plus souvent utilisés.
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L’optimisation de la prise en charge palliative dans I’IC terminale repose sur trois éléments :

- La réévaluation du projet de soin et I’évocation des directives anticipées a chaque
consultation ou hospitalisation

- Une communication claire et réguliére avec le patient, son entourage, le médecin traitant
et les différents intervenants tout au long de 1’évolution de la maladie

- La mobilisation d’équipes de soins palliatifs intra et extrahospitalieres le plus tot
possible pour une optimisation de la prise en charge au domicile et le maintien de la

qualité de vie

En parallele, d’autres améliorations pourraient étre proposées. Une optimisation des sorties
d’hospitalisations avec la création d’une fiche unique de suivi de I’IC comprenant toutes les
informations concernant la prise en charge de ces patients est un des nombreux moyens de
limiter les hospitalisations imprévues et I’altération de la qualité de vie qu’elles provoquent. Le
développement d’équipes pluridisciplinaires spécialisées dans 1’accompagnement des patients
souffrant d’insuffisance cardiaque terminale a 1’image de celles qui existent pour les

pathologies néoplasiques devrait étre envisage.

L’intérét de I’utilisation précoce des soins palliatifs dans I’IC terminale n’est plus a prouver, il

convient maintenant de s’attacher a les déployer efficacement.
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