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Liste des abréviations

HAS : Haute Autorité de Santé.
IDE : Infirmier Diplomé d’Etat.
ALD : Affection Longue Durée.
IC : Insuffisance Cardiaque.

FEVG : Fraction d’Ejection du Ventricule Gauche.
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RESUME

Contexte Introduction : Linsuffisance cardiaque est une maladie fréquente,
grave avec une morbi-mortalité importante. Elle entraine aussi des dépenses de santé
importantes. Le but de I'étude était d'élaborer des propositions de prise en charge du
patient insuffisant cardiague de maniere concreéte.

Méthode : La Méthode DELPHI, dont I'objectif est d’arriver a une convergence
d’idées en organisant les connaissances d’experts sur un domaine, a été utilisée pour
établir un consensus sur les possibilités concrétes d’amélioration de la prise en charge
du patient insuffisance cardiaque, en s’intéressant plus particulierement a la
coordination et au suivi. Six « experts » ont répondu a un questionnaire, avec une
analyse itérative aprés synthése des réponses obtenues, le but était d’obtenir une
convergence d’opinions.

Résultats : Cette étude a permis de dégager plusieurs points susceptibles
d’apporter une amélioration dans le parcours de soins du patient insuffisant cardiaque
comme la création d’une carte insuffisance cardiaque et la possible création de
nouveaux professionnels de santé avec des programmes préétablis (réunion,
synthese, coordination, éducation) qui permettent d’améliorer les contacts et la
continuité des soins mais aussi de diminuer le taux de ré-hospitalisation. La rapidité et
la qualité de communication pourraient permettre aux intervenants et aux patients
d’avoir une prise en charge optimale et permettrait d’améliorer la compréhension de
leur maladie aux patients. Le besoin de rémunération des professionnels de santé est
recommandé pour permettre une prise en charge structurée et de leur libérer du temps
pour tous les intervenants.

Conclusion : Linsuffisance est une maladie fréquente, grave et colteuse dont
le parcours pourrait étre ameélioré par différentes mesures qui nécessitent d’étre
approfondies et hiérarchisées dans le but d’'améliorer la qualité de vie du patient tout

en maitrisant le codt final de cette prise en charge.



BERTINCOURT Alexis Introduction

INTRODUCTION

La prévalence de linsuffisance cardiaque chronique était estimée a 2,3% en

2008-2009 et augmentait avec I'age.(1)

En France, au cours de I'année 2008, 148 292 hospitalisations avaient pour
diagnostic principal celui d’insuffisance cardiaque.

20.9% des patients hospitalisés pour insuffisance cardiague ont été reé-
hospitalisés dans I'année. Pour environ 75% d’entre-eux la ré-hospitalisation a eu lieu
moins de trois mois apres la sortie de I'hépital.(1)

En 2010, environ 24000 déces étaient initialement liés a l'insuffisance cardiaque

dont une grande majorité chez les personnes agées de 65 ans et plus.

La Haute Autorité de Santé a publié en juin 2012 un guide du parcours de soins
du patient atteint d’insuffisance cardiaque chronique, réactualisé en juin 2014.(2)

Cependant ce guide de bonnes pratiques reste logiquement théorique.

Obijectif : Quelles propositions concrétes d'optimisation du parcours de soins du patient
avec insuffisance cardiaque peuvent étre réalisées? Pour répondre a cette question

un travail de recherche de consensus a été meneé.
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METHODE

La Méthode DELPHI(3) est une méthode de consensus interrogeant un groupe
d’expert sur le sujet.

- ETAPE 1 : Formulation du probleme

L'étude a été élaborée pour répondre au probléme de la coordination des soins
du patient avec insuffisance cardiaque. Des études récentes ont montré que
l'insuffisance cardiaque est une maladie fréquente, grave, et qui représente un colt
important. Notre travail s’intéresse a la coordination, les multi-morbidités et au suivi
du malade dans le cadre de la relation ville-hépital afin d’optimiser de fagon concréte
la prise en charge du malade, en s'appuyant sur les recommandations du guide HAS

du parcours de soins de l'insuffisance cardiaque.

- ETAPE 2 : Choix des « experts »

Les « experts » ont été choisis pour leur connaissance sur le domaine, ce sont
des médecins généralistes ayant participé au groupe de relecture du guide de 'HAS
en 2012. Une demande de participation a I'étude leur a été adressée de fagon
individuelle par e-mail en leur expliquant les objectifs et la méthode de I'étude.

Sept médecins généralistes, sur quinze contactés, ont accepté de participer a

I'étude.
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- ETAPE 3 : Elaboration du questionnaire (Annexe 1)

Le questionnaire a été congu pour répondre a un besoin d’amélioration de la prise en

charge du patient insuffisant cardiaque. Les questions abordaient :

v

v

Le suivi

La coordination des soins

L'éducation thérapeutique

La conduite a tenir lors de la découverte

La prise en charge des multi-morbidités

Ainsi qu’une question ouverte sur d’éventuelles propositions.

- ETAPE 4 : Administration du questionnaire et traitement des résultats

L'étude a duré de janvier 2014 a mai 2015. Le questionnaire était envoyé par

e-mail individuel aux participants et un délai de 6 semaines était donné afin de leur

donner le temps de la réflexion a chaque tour. Sur les sept « experts ayant accepté de

participer, six ont finalement répondu, le dernier expert n’ayant plus répondu aux

différents e-mails envoyés et ce dés le premier tour. Les réponses étaient anonymisées

pour les autres experts.

Une fois les réponses renvoyées par e-mail, une synthese est effectuée afin de

consolider les réponses et de les organiser par mots clés ou theme commun. Celle-ci

a ensuite été renvoyée aux « experts » en leur demandant d’amender les résultats

ainsi obtenus et de justifier les modifications qu’ils voulaient apporter.
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Une nouvelle synthese, en tenant compte des remarques apportées, leur a alors été
renvoyeée.

Le consensus a été obtenu au quatrieme tour.

Un dernier courriel est alors adressé a tous les participants en leur demandant

une validation du consensus établi.
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RESULTATS

. Réponses du premier tour :

Des le premier tour, des idées communes étaient observées : aprés avoir recu

les réponses, une synthese était étable et renvoyée aux experts : (Annexe 2)

- 1°® question : Quelles mesures permettraient d’améliorer le parcours de

soins du patient lors de la découverte de l'insuffisance cardiaque ?

Un point était d’emblée partagé par 'ensemble des experts, sur la nécessité de
la mise en place d’'une coordination des soins entre les différents professionnels et
ceci, dans un délai rapide.

Pour ce faire, les participants mettaient en avant des idées telles que la réunion
pluridisciplinaire en précisant I'importance de définir le coordinateur.

De plus, il semblait nécessaire pour la quasi-totalité des experts, de faire
immeédiatement une évaluation psycho sociale et environnementale du patient.

Un autre point était 'acceés rapide a un spécialiste et aux examens

complémentaires.
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Ainsi qu’'une communication rapide des résultats, ce besoin communication est
clairement mis en avant par les différents experts et ceci, dés la découverte de
I'insuffisance cardiaque.

Les notions de dossier médical partagé, d'e-mail sécurisé et de rémunération pour

les actes de coordination étaient proposées.

2¢me question : Quelles mesures permettraient d’améliorer le parcours de

soins du patient lors du suivi du patient atteint d’insuffisance cardiaque ?

Des délais de communication courts étaient demandés par les participants. Cette
demande est trées appuyée de la part des experts, que ce soit pour I'accés a un
spécialiste et aux examens complémentaires, ou alors aux informations communes
partagées par les professionnels s’occupant du patient et de la coordination.

Un diagnostic de situation du patient est aussi proposé dans le suivi : une
évaluation globale et exhaustive du patient ainsi que de son entourage.

Il est aussi évoqué le réle prépondérant du coordinateur de soins qui reste a
définir pour certains et, pour d’autres, est représenté par le médecin généraliste.

Deux experts signalent I'importance de I'éducation thérapeutique du patient.

- 3%me question : Quelles mesures permettraient d’améliorer la prise en charge du

patient lors de la mise en ceuvre de I'éducation thérapeutique ?

La mise en place d’atelier d’éducation thérapeutigue avec possibilité de

rémunération et formation pour les intervenants afin d’homogénéiser les discours.
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Création de fiche simple a remettre au patient pour expliquer les différentes
regles hygiéno-diététiques.

Une nécessité de définir le réle de chaque intervenant semble nécessaire selon
plusieurs experts.

Les experts mettent aussi en avant le role central du patient dans sa prise en

charge ainsi que la nécessité de l'informer et d’obtenir son consentement.

4¢me question : Quelles mesures permettraient 'amélioration du parcours de
soins dans la prise en charge des multi morbidités du patient atteint

d’insuffisance cardiaque ?

Le role central de coordinateur du médecin généraliste est réaffirmé dans ce
paragraphe.

Avec une nécessité d’organiser des syntheses régulieres par les différents
intervenants et transmises au coordinateur.

Dans ce point, il est signalé a nouveau la création d’'une « carte insuffisant
cardiaque » dont les critéres restent a définir.

Une éducation du patient a 'automédication est mise en avant.

- 5fme question : Quelles mesures permettraient d’améliorer le parcours de soins
du patient souffrant d’insuffisance cardiaque dans le cadre de la coordination

des soins entre les différents intervenants ?
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Demande de création d’'un dossier partagé et de la mise en place d'une
rémunération pour le travail de coordination.

Demande de réunion de concertation pluridisciplinaire.

Ce dossier pourrait étre gardé par le patient afin qu’il soit disponible pour les

différents intervenants afin de faciliter la communication et 'échange.

6°™e question : Quelles autres propositions souhaiteriez-vous faire ?

Création d’association de patient et de réseau de soins.
Prévoir des délégations de taches réalisées par des infirmieres d’éducation

thérapeutique.

- Synthese : (Annexe 3)

Une synthése de ce premier tour de réponse a donc été organisée en regroupant
les idées communes et en essayant de les classer par grands themes sans pour autant
modifier I'idée principale des propositions effectuées par les experts.

Cette synthese était alors renvoyée aux experts afin d’amender leurs
propositions.

En cas de discordance, ceux-ci devaient donner une explication.
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II. Réponses du deuxieme tour :

Les experts ont donc commenté la synthése des réponses qu’ils avaient données
au premier tour du questionnaire en justifiant leurs remarques sur certaines

propositions.

- 1°* question : Quelles mesures permettraient d’améliorer le parcours de soins

du patient lors de la découverte de I'insuffisance cardiaque ?

Pour deux experts, la rapidité d’acceés aux soins peut étre rendue difficile car
dépendante du lieu de vie du patient et donc de la proximité par rapport aux
intervenants de la prise en charge.

Les experts redéfinissent le médecin généraliste comme devant étre le
coordinateur des soins mais pour un expert, le coordinateur ne peut étre unique.

Quatre experts souhaitent parler de projet éducatif personnalisé ou de stratégie
d’éducation plutdét que d’éduquer le malade, car cela leur semble un concept trop
vague dans ce cas.

De méme, trois experts mettent en avant le fait de ne pas oublier les IDE dans la

prise en charge du patient, que ce soit pour la coordination ou le suivi.

10
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2¢me question : Quelles mesures permettraient d’améliorer le parcours de soins

du patient lors du suivi du patient atteint d’insuffisance cardiaque ?

Le réle du médecin traitant en tant que coordinateur est renforcé dans cette
question par les participants.

lls insistent également sur le fait que la coordination ne se fait pas autour du
coordinateur mais bien par un groupe de professionnels de santé prenant en charge

le patient.

3eme question : Quelles mesures permettraient d’améliorer la prise en charge du

patient lors de la mise en ceuvre de I'éducation thérapeutique ?

Les participants soulignent I'importance de placer le patient au centre de sa prise
en charge.

Le patient doit garder son autonomie et sa liberté.

Deux experts parlent de programme d’é€ducation thérapeutique individualisé
répondant aux demandes du malade.

Il semble aussi trés important de former les intervenants afin d’obtenir une prise
en charge optimale.

Enfin ils insistent sur le fait d’éduquer le patient sur la maladie avant I'éducation

thérapeutique.

11
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4¢me question : Quelles mesures permettraient 'amélioration du parcours de
soins dans la prise en charge des multi-morbidités du patient atteint

d’insuffisance cardiaque ?

Le rOle de I'IDE dans les actes de coordination, réunion, atelier, formation, est
repris par trois experts en précisant le réle de proximité de celle-ci.

Aucune autre remarque n’est formulée dans ce paragraphe.

5éme question : Quelles mesures permettraient d’améliorer le parcours de soins
du patient souffrant d’insuffisance cardiaque dans le cadre de la coordination

des soins entre les différents intervenants ?

L'idée de rémunération convient a 'ensemble des experts mais ils précisent que
cette rémunération doit se faire sous conditions et étre appliqué pour les différents

intervenants. Ce forfait serait différent du forfait ALD déja mis en place.

6°™Me question : Quelles autres propositions souhaiteriez-vous faire ?

Un nouvel aspect est ici envisageé a la lecture des différents intervenants. C’est

la mise en place de notions de directives anticipées et de personnes de confiance.

lls renforcent également (trois des six « experts ») le rble et la proéminence du

malade dans son parcours de soins.

12
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Une synthése tenant compte des remarques et justifications apportées par les

experts est rédigées de maniére objective sans censure ni rajout. (Annexe 4)

|. Réponses du troisieme tour :

Les experts se prononcent de nouveau sur la synthese des résultats du 2eme

tour en justifiant leurs remarques éventuelles.

- 1°* question : Quelles mesures permettraient d’améliorer le parcours de soins

du patient lors de la découverte de l'insuffisance cardiaque ?

Dans cet item, trés peu de données sont modifiées par les experts hormis la
notion de réunions pluridisciplinaires effectives dont la faisabilité est remise en doute :
un des experts met en avant le manque de disponibilité des intervenants et, un autre,
une organisation difficile a tenir au long terme.

Trois experts proposent de rémunérer les intervenants afin de garantir une
implication pérenne a ce programme.

Deux experts interrogent sur la forme du dossier médical partagé afin d’étre

efficient dans le suivi du patient insuffisant cardiaque.

13
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2¢me question : Quelles mesures permettraient d’améliorer le parcours de soins

du patient lors du suivi du patient atteint d’insuffisance cardiaque ?

Deux experts jugent difficile de parler du caractére immédiat de la communication
entre les divers intervenants car cela leur parait non applicable en pratique
quotidienne.

Ces mémes experts jugent que des protocoles des coordinations sont

difficilement utilisables en soins primaires.

3eme question : Quelles mesures permettraient d’améliorer la prise en charge du

patient lors de la mise en ceuvre de I'éducation thérapeutique ?

L'intégration des IDE est primordiale pour les experts. Néanmoins I'un d’entre
eux ne veut pas de délégation de taches mais une intervention dans le cadre
d’intervention définie.

Il est important pour tous les experts que le discours soit cohérent et assez
uniforme entre les différents intervenants et, ils insistent sur une formation
indispensable pour 'ensemble des intervenants en particulier sur le plan relationnel.

De plus, trois experts n'oublient pas que toutes ses taches doivent étre effectuées

en respectant une éthique, le respect du patient et de son autonomie.

- 48me question : Quelles mesures permettraient 'amélioration du parcours de

soins dans la prise en charge des multi morbidités du patient atteint

d’insuffisance cardiaque ?

14
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La seule remarque faite ici est sur I'item concernant I'éducation du patient aux
limites de I'automédication. Un expert signale que cela est contraire a I'autonomisation
du patient qui augmente seul son FUROSEMIDE en cas de prise de poids.

- 5eme question : Quelles mesures permettraient d’améliorer le parcours de soins
du patient souffrant d’insuffisance cardiaque dans le cadre de la coordination
des soins entre les différents intervenants ?

Aucune remarque faite par les experts.
6°™e question : Quelles autres propositions souhaiteriez-vous faire ?

Aucune remarque faite par les experts.

Une nouvelle synthése est réalisée et retournée aux experts.

II. Réponses du quatrieme tour :

Nous avons donc renvoyé la synthése du troisieme tour et I'ensemble
des experts est arrivé a une convergence. lls ont validés la synthése du troisiéme tour

comme consensus.

15
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Consensus présenté ci-dessous :

1. Quelles mesures permettraient d’'améliorer le parcours de soins du patient

lors de la découverte de I'insuffisance cardiaque ?

- Réaliser un diagnostic de situation : état des lieux des difficultés que le
patient rencontre a ce moment de son histoire : compréhension et représentations de
la maladie, des régles hygiéno-diététiques, de limportance de I'observance
thérapeutiqgue, des modalités de surveillance, connaitre I'environnement du patient
(son domicile, son entourage).

- Evaluer le retentissement de la maladie sur sa vie actuelle et ses projets de
vie.

- Favoriser une communication rapide entre professionnel en charge de la
coordination et autres professionnels de santé prenant en charge le patient (courrier
immédiat, mail sécurisé).

- Mettre en place des stratégies d’éducation thérapeutique du patient
concernant la maladie et sa prise en charge.

- Créer un dossier médical partagé et en définir les modalités.

- Pouvoir organiser une hospitalisation rapide en hépital de jour ou étre recu
en consultation par un cardiologue, dans le but de réaliser les examens
complémentaires avec compte rendu immédiat clair et precis.

- L'accés rapide a une échocardiographie de diagnostic lors de la suspicion

clinique d’insuffisance cardiaque

16
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- L’annonce diagnostique, lorsqu’elle est faite par le cardiologue doit étre
retranscrite au médecin généraliste de fagon a assurer une cohérence et un suivi dans
la prise en charge.

- Avoir pour les médecins généralistes le numeéro d’un cardiologue référent a
contacter en cas de nécessite.

- Formaliser les réseaux, jusque-la informels, entre médecins généralistes,
cardiologues, infirmiers et médecins urgentistes.

- Organiser des réunions pluridisciplinaires entre médecins généralistes,
cardiologues et infirmiers avec objectifs préétablis.

- Définir les modalités de coordination et de collaboration pour la prise en
charge et s’y référer.

- Prévoir une rémunération pour le travail de coordination et d’éducation.

2. Quelles mesures permettraient d’améliorer le parcours de soins du patient

lors du suivi du patient atteint d’'insuffisance cardiaque ?

- Favoriser une communication rapide entre professionnels de santé prenant

en charge le patient (courrier immédiat, mail sécurisé).

Possibilité d’avis téléphonique rapide en cas de décompensation cardiaque
ou de difficulté d’équilibration du traitement par exemple, notamment en cas de suivi
hospitalier.

- Obtenir une consultation spécialisée rapide en cas de nécessité.

- Mettre en place des stratégies d’éducation thérapeutique du patient

concernant la maladie et sa prise en charge.

17
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- Réaliser une évaluation cognitive.

- Réaliser une évaluation nutritionnelle.

- Réaliser une évaluation de I'autonomie.

- Créer un dossier médical partagé et d’'un plan personnalisé de soin élaboré

de fagon collégiale.

Définir les modalités de coordination a mettre en place pour la prise en
charge du patient et s’y référer.
- Réaffirmer le médecin généraliste dans son réle de coordinateur des soins.
- Pluridisciplinarité effective : laboratoire d’analyses médicales, IDE, MG.

- Prévoir une rémunération pour le travail de coordination et d’éducation

3.  Quelles mesures permettraient d’améliorer la prise en charge du patient lors

de la mise en ceuvre de I'éducation thérapeutique ?

- Organiser des ateliers d’éducation thérapeutique avec plusieurs patients
dans le cadre d'un travail pluridisciplinaire avec médecins, infirmiers,
kinésithérapeutes et associations de patients.

- Favoriser I'éducation intégrée aux soins.

- Formation au préalable des professionnels de santé et de 'aidant principal
éventuel pour harmoniser et uniformiser I'approche d’éducation thérapeutique centrée
sur le patient et améliorer les compétences d’écoute.

- Définir a priori le réle de chaque intervenant dans I'’éducation thérapeutique

du patient, sachant que ces réles ne sont pas figés.

18
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- Eduquer le patient quant a sa maladie, a I'auto évaluation des symptémes
de décompensation devant 'amener a consulter un médecin.
- Informer et obtenir un consensus entre le patient et les professionnels de

santé quant a I'éducation thérapeutique du patient de facon a aboutir a un partenariat.

Avoir de la documentation avec des fiches simples a donner au patient
précisant les mesures hygiéno-diététiques.

- Créer une consultation dédiée, rémunérée, périodique, d’une heure
permettant de faire un bilan diagnostic éducatif.

- Faire prendre conscience au patient du réle central qu’il joue dans la
coordination de la prise en charge de sa maladie de facon éthique, et en respectant
son éventuelle volonté de non-autonomie.

- Définir une délégation des taches avec des infirmiéres d’éducation
thérapeutigue en ambulatoire, par exemple, dans les maisons de soins

pluriprofessionelles.

4. Quelles mesures permettraient 'amélioration du parcours de soins dans la

prise en charge des multi morbidités du patient atteint d’insuffisance cardiaque ?

- Réaffirmer le médecin généraliste dans son rble de coordinateur.

- Réaliser une opération de synthése réguliere en coordonnant les
informations qui seraient dans l'idéal transmises au médecin coordinateur par les
différents intervenants immédiatement aprés qu’ils ont vu le patient.

- Réunions de concertations pluridisciplinaires rémunérées regroupant

cardiologues, médecins généralistes et infirmiers.
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- Eduquer le patient quant a la limitation de 'automédication et I'informer sur
la iatrogénie.
- Créer une « carte insuffisance cardiaque » : reste a définir ce que serait

cette carte insuffisance cardiaque ?

5. Quelles mesures permettraient d’'améliorer le parcours de soins du patient
souffrant d’insuffisance cardiaque dans le cadre de la coordination des soins entre les

différents intervenants ?

- Organiser la sortie de I'hépital avec le médecin généraliste, les soignants
concerneés et le cardiologue.

- Création d’un forfait annuel de coordination avec obligation de réunion de
concertation pluridisciplinaire.

- Suivi des consignes du coordinateur par les professionnels de santé.

- Mise en place d'un « carnet de coordination » ou un dossier médical
partagé, avec l'accord du patient permettant aux différents intervenants de
communiquer plus facilement.

- Créer un dossier médical partagé gardé par le patient.

6. Quelles autres propositions souhaiteriez-vous faire ?

- Orienter le malade vers des associations de patients.

- Aborder le sujet de la personne de confiance ainsi que des directives

anticipées
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- Tenir compte de la prééminence du patient dans la mise en ceuvre de son

parcours de soins
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DISCUSSION

. Limites de I’étude :

- Puissance et choix des experts :

Sept experts ont accepté de participer a I'étude mais I'un d’entre eux n’a plus
répondu et ce, dés le premier tour (envoi du questionnaire). Dans les études DELPHI
de bon niveau une moyenne de 10 a 15 experts semblent nécessaires pour avoir des
résultats exploitables : le nombre réduit de réponses nuit a la validité des réponses.
Le choix de limiter le recrutement des experts parmi des médecins généralistes, limite
la portée du consensus, il a été réalisé pour obtenir une expertise de professionnels
médecins généralistes. Il devra étre confronté a des consensus réalisés aupres
d'autres soignants, mais surtout de patients.

- Investigateurs :

Deux investigateurs indépendants ont mené l'étude. Elle a été réalisée en

collaboration durant toutes les étapes du DELPHI, de I'élaboration du questionnaire a

I'obtention du consensus.
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La mise en ceuvre par des investigateurs peu expérimentés en recherche de
consensus a pu induire une orientation des réponses des synthéses successives.
Néanmoins une supervision a été réalisée par un investigateur maitrisant la méthode.

- Méthodologie :

La lassitude des experts, conduisant a des réponses plus générales et moins
précises est habituelle dans les méthodes de consensus. Pour certains experts,
certaines questions étaient redondantes. On retrouvait donc les mémes réponses sur

des questions différentes.

L'obtention finale du consensus a été admise par 'ensemble des experts mais
ceux-ci mettent en avant des remarques sans pour autant remettre en question le
consensus :

e « Par contre pour discuter un peu je ne les placerais pas tous au
méme niveau de pertinence, est-ce qu'il ne serait pas utile en
ouverture de proposer un Delphi classant pour hiérarchiser les
propositions ? »

e « certaines propositions ne me paraissent pas étre de nature a
améliorer la coordination des soins mais on ne peut étre contre aucune
d'elles et si la consigne est d'amender les propositions citées je n'ai

pas de remarques a faire. »
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On remarque donc qu’il semble intéressant de hiérarchiser les propositions. En
effet, certaines propositions sont plus en rapport avec I'amélioration du parcours de

soins et seront sans doute plus ou moins applicables et concretes.

II. Interprétation des résultats

Plusieurs thémes émergent de ce consensus,

1. Définir les modalités de coordination et de collaboration entre les

différents intervenants :

- D’apreés les experts, il estimportant de définir les réles que chaque intervenant
va occuper et de renforcer le réle de coordinateur du médecin généraliste
afin que celui-ci soit la plague tournante du suivi comprenant une organisation

standardisée de la sortie d’hospitalisation impliquant tous les intervenants.

Les patients avec une insuffisance cardiaque soulignent l'importance d'un
"professionnel clé" avec un réle de coordination. Le consensus d'experts retient
aussi cette proposition de professionnel en charge de la coordination. Une
autre étude (4) montrait qu’avoir acces a une visite chez son médecin référent
dés la sortie d’hospitalisation avec un suivi précoce diminuait le risque de

réadmission urgente a 6 mois.

24



BERTINCOURT Alexis Discussion

La probabilité d’'une admission aux urgences ou a I'hépital augmente avec le
nombre de prescripteurs soulignant I'intérét de se référer a un « professionnel

clé ».

- Formaliser des réseaux entre les différents intervenants, organiser des réunions
de concertations pluridisciplinaires ainsi que des concertations sous forme
d’atelier thérapeutique avec médecin traitant, IDE, kinésithérapeute, patient, le

tout avec des synthéses périodiques.

L’étude (5) qui analyse I'effet d’'une intervention multidisciplinaire qui a pour but
de combler les lacunes dans la transition soins primaires et hopital a montré
une réduction significative du taux de réadmissions hospitaliéres.

On remarque aussi que, l'analyse des traitements par le pharmacien en
partenariat avec le meédecin permet d’améliorer le taux de réadmissions
hospitaliéres et 'observance du traitement mais ne montre pas de différence
significative sur le taux de mortalité et 'amélioration de la qualité de vie (6).
Ce travail de collaboration avec le pharmacien n’est pas directement proposé
par les experts mais plutdt le travail de collaboration et de réseau a créer
pourquoi ne pas intégrer le pharmacien a celui-ci ?

Dans un travail de recherche mené durant un an en Suede (7), 'utilisation d’un
programme de prise en charge de l'insuffisance cardiaque, avec un suivi
intensif par médecin généraliste, IDE basé sur I'éducation et I'optimisation du
traitement et de contact téléphonique en cas de besoin, a montré une

amélioration significative de la fraction d’éjection, le taux de pro BNP et le
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contact entre les différents professionnels mais pas sur la qualité de vie, ce qui

semble dommage dans le but d’'améliorer le parcours de soins.

- Formation des intervenants et de l'aidant principal afin d’harmoniser et
uniformiser la prise en charge du patient, en assistant sur le versant relationnel

et un travail d’écoute.

L'étude (8) dont le but était d’identifier les barrieres a l'adhésion aux
recommandations ainsi que les besoins en formation médicale chez les
meédecins allemands, a montré que ceux-ci manquaient de compétences en
communication et organisation et une inadéquation dans la relation

temps/argent et qu’il existe des barriéres dans la communication avec le patient.

2. Amélioration de I’éducation thérapeutique :

- Il semble important de faire une évaluation globale du patient, avec un
diagnostic de situation pour connaitre la représentation qu’il a de sa maladie et
une évaluation cognitive, nutritionnelle, et de son autonomie afin d’avoir une
approche globale qui ne reste pas centrée sur le versant thérapeutique pur afin

d’obtenir une prise en charge individualisée.

- Mettre en place des stratégies d’éducation thérapeutique concernant la maladie

et sa prise en charge.
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Les experts n‘ont pas détaillé quelle stratégie mais ont précisé qu’il serait
intéressant de pouvoir déléguer certaines missions aux IDE. En se
documentant on retrouve une étude menée (9) avec un nouveau modele
intégrant des assistants médicaux ayant un role équivalent aux IDE, soutenus
par médecin traitant basé sur une éducation thérapeutique, un suivi
téléphonique et 3 visites annuelles. Ce modele montre une amélioration sur la
qualité de l'autoprise en charge de linsuffisance cardiaque mais pas sur la
qualité de vie.

De méme, plusieurs études (10)(11)(12)(13) évaluant I'efficacité de programme
mené par des IDE spécialisé, comprenant de I'éducation, des visites, contacts
téléphonique montrent que ces programmes améliorent le taux de réadmission
de maniere significative ainsi que la continuité des soins.

Il serait donc intéressant de créer de nouveaux corps de métier para-
meédicaux (IDE spécialisé, assistant médicaux) dans le programme
d’amélioration du parcours de l'insuffisant cardiaque mais ses études montrent

que le colt global n’est pas diminué.

- Auto évaluation du patient sur les symptdmes de décompensation devant

'amener a consulter ou modifier ses traitements et apports alimentaires.

L’étude qui menait sur le programme de suivi par un assistant (9), a montré une

amélioration de cette autoprise en charge. Il ne faut pas omettre non plus

I'évaluation globale du patient et ses possibilités de compréhension et
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d’adaptation : état cognitif, compliance, observance... Ce programme ne peut
donc pas étre collectif mais plutét individualisé et dépendant du patient.
Dans ce méme but, les experts pensent qu’il faut éduquer les patients sur les

limites de 'automédication et la iatrogénie.

- Pour permettre de pérenniser et améliorer cette éducation, I'apport de fiche
simple de documentation sur le traitement et les régles hygiéno diététiques peut

alors étre intéressante a mettre en place.

- La création d’'une consultation dédiée a I'éducation thérapeutique pourrait

permettre de prendre le temps d’informer comme il convient le patient.

L’étude (10), montre qu’il existe une inadéquation entre la perception des
patients de leur propre compréhension et la compréhension réelle car les
instructions de sortie sont peu intelligibles. Une consultation dédiée a la sortie

de I'hospitalisation permettrait d’améliorer ce probléme.

3. Communication rapide avec les différents intervenants :

Il est mis en avant par les experts un besoin d’échange avec le cardiologue en
cas de découverte de I'lC, de décompensation et cet échange doit étre réalisé dans

un délai le plus court possible.
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Le but de ceci est d’améliorer la prise en charge du patient et d'éviter les
hospitalisations itératives afin de diminuer le colt de la maladie et d’améliorer la qualité
de vie du patient.

Cet échange doit étre confraternel. Pour se faire, la mise en place de mails
sécurisés, de lignes téléphoniques dédiées, ou courriers remis en main propre aux
patients sont des moyens d’assurer une continuité entre les soins primaires et
hospitaliers.

Cela permet d’informer sur ce qui a été fait, dit, et la suite de la prise en charge.

La rapidité d’action permet aussi d’éviter les oublis, comme le montre I'étude (14),

ou les courriers dictés le jour de la sortie par un praticien hospitalier sont de meilleurs

qualités.

4. Mise en commun des données concernant le patient :

La mise en commun des informations concernant le patient est un point essentiel
qui permettrait 'amélioration dés la découverte de I'lC, ainsi que pour le suivi et les
complications. Les experts proposent plusieurs idées qui pourraient étre appliquées
en pratique courante :

- La création ou plutét I'application du dossier médical partagé qui existe déja
en pratique courante mais qui est trés peu utilisé, de par son coté chronophage
et incomplet. Il faut aussi rappeler qu’en I'état actuel il faut avoir accés a une
informatisation du cabinet pour pouvoir lire les informations concernant le
patient, or, en soins primaires, certains professionnels ne disposent pas encore

de ces equipements.
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Il est donc proposé de laisser ces données au patient pour qu’il puisse les
fournir aux différents intervenants a chaque fois que nécessaire.

La création d’'un carnet de coordination pourrait aussi permettre un échange
entre les intervenants sans qu’il ne soit nécessaire d’avoir une organisation

draconienne afin de réunir 'ensemble des intervenants.

- Lélaboration d’'un plan personnalisé de soins élaboré de fagon collégiale
pourrait permettre de définir un cadre de prise en charge tout en sachant que,
chaque prise en charge, mérite d’étre personnalisée car elle dépend de la

situation du patient et de son évaluation globale.

- La création d'une « carte insuffisance cardiaque » améliorerait la
transmission des informations dans le cadre d’'une collaboration ville-hopital.
Comme le démontre le travail de recherche (11), qui par le biais d’'une création
de carte insuffisance cardiaque (ou il était mentionné les résultats de la FEVG,
de la derniere échographie, les coordonnées de médecin traitant et de I'IDE),
montre une amélioration de maniére significative sur le contact et la continuité
des soins entre le milieu hospitalier et les soins primaires et a la sortie de

I’hospitalisation.
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5. Approche centrée sur le patient :

Les experts n'oublient pas que 'amélioration ne peut se faire qu'avec I'appui et

la participation active du patient.

Avec toutes ces propositions faites dans le but d’améliorer la prise en charge du

patient, il ne faut pas oublier de se préoccuper en premier lieu de celui-ci tout en

respectant une éthique.

Respect de I'autonomie et du peut-étre désir de non-autonomie de celui-ci.
Penser a la personne de confiance et aux directives anticipées.

Prendre en compte la prééminence du patient dans la mise en ceuvre de son
parcours de soins.

Evaluer le retentissement sur la vie du patient et ses projets.

Orienter le malade vers des associations de patients afin de favoriser I'écoute
les échanges, le partage, facteur qui est trés important dans la compréhension
de la maladie et le vécu de celle-ci. L'étude (15), montre que pour les patients
les facteurs importants pour faire face aux impacts de la maladie et les
stratégies mise en place pour faire face ceux-ci sont un partage de
'expérience avec des intervenants par lintermédiaire d’associations de

malades et une bonne connaissance de la maladie.
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6. Rémunération pour le travail de coordination, d’éducation et de

synthése :

Cette rémunération est un élément important car le travail qui va étre réalisé pour
améliorer le parcours de soins du patient insuffisant cardiaque est un travail fastidieux,
chronophage et qui demande une implication de I'équipe soignante.

A I'heure actuelle, la plupart des professionnels de santé sont en surcharge de
travail et il existe une insatisfaction dans la relation temps/argent (8) : une maniere de
libérer du temps pour participer & ce programme serait une remunération du travail de
coordination, d’éducation et de synthése mais aussi de favoriser la périodicité du
travail et non un travail ponctuel amenant une irrégularité et des déficiences dans le
programme.

Il faut que l'ensemble de I'équipe intervenante puisse bénéficier de cette
rémunération afin d’impliquer tout le monde et d’étre ainsi efficace.

Cette rémunération serait néanmoins un colt supplémentaire mais si
'amélioration du parcours de soins permettait de diminuer les complications, les
durées d’hospitalisation et les multi morbidités rencontrées dans cette maladie, ce

co(lt serait alors bien entendu négligeable par rapport a celles-ci.
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CONCLUSION

Actuellement, il existe un besoin important d’améliorer le parcours de soins du
patient insuffisant cardiaque devant la fréquence élevée de la maladie mais aussi de
ses complications avec nécessité d’hospitalisation et le retentissement sur la qualité
de vie des patients.

De plus, cette prise en charge entraine un colt de santé publigue non
négligeable.

Dans cette étude, des pistes d’améliorations ont été proposées par un groupe
composé de six experts dans le domaine du parcours de soins de linsuffisant
cardiaque, avec la création d'une carte insuffisance cardiaque mais aussi de
nouveaux corps de métier et de programme de suivi. Renforcer les réseaux de soins
et le réle du coordinateur de soins permettraient d’améliorer non seulement la qualité
de vie des patients mais aussi diminuer le taux de ré-hospitalisation et les
complications.

Ces nouvelles approches ne doivent pas faire oublier que le patient reste au
centre de sa prise en charge et qu’une évaluation globale est indispensable pour une
amélioration de son parcours avec des résultats pérennisés.

Néanmoins, il ne faut pas oublier que tout ceci a un colt non négligeable pour la
société qu’il faut toutefois contre balancer par les économies susceptibles d’étre

réalisées par 'amélioration du parcours de soins du patient insuffisant cardiaque.
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Beaucoup de points ont été proposés. Les propositions nécessitent néanmoins
une évaluation, tant sur la morbi-mortalité et la qualité de vie des patients, que sur

I'aspect médico-économique, du codt de leur mise en ceuvre.
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ANNEXES

Annexe 1 : Questionnaire adressé aux « experts »

PARCOURS DE SOINS DU PATIENT INSUFFISANT CARDIAQUE

Obijectif :
Préciser les mesures favorisant la coordination des soins du patient avec

insuffisance cardiaque

Méthode :

Etablissement d’'un consensus par un groupe désigné expert par la méthode
Delphi.

Questions

Concernant le patient avec insuffisance cardiaque

1. Quelles mesures permettraient d’améliorer le parcours de soins du patient lors
de la découverte de l'insuffisance cardiaque ?

2. Quelles mesures permettraient d’améliorer le parcours de soins du patient lors
du suivi du patient atteint d’insuffisance cardiaque ?

3. Quelles mesures permettraient d’améliorer la prise en charge du patient lors de
la mise en ceuvre de I'’éducation thérapeutique ?

4. Quelles mesures permettraient 'amélioration du parcours de soins dans la prise
en charge des multi morbidités du patient atteint d’insuffisance cardiaque ?

5. Quelles mesures permettraient d’améliorer le parcours de soins du patient
souffrant d’insuffisance cardiaque dans le cadre de la coordination des soins
entre les différents intervenants ?

6. Quelles autres propositions souhaiteriez-vous faire ?
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Annexe 2 : Réponses des « experts » au premier tour

Expertn° 1
1. Quelles mesures permettraient d’améliorer le parcours de soins du patient lors

de la découverte de l'insuffisance cardiaque ?

- Réaliser un état des lieux des difficultés que le patient rencontre a ce moment
de son histoire. Quelle compréhension de la maladie, des regles hygiéno-diététiques,
de l'importance de I'observance thérapeutique, des modalités de surveillance ? A-t-il
besoin d’aide pour cela ou est-ce qu'il se débrouille tout seul ? Quel retentissement
sur sa vie et surtout quel modele de vie va-t-il pouvoir construire avec les contraintes
de sa maladie que I'on sait désormais chronique ? De cet état des lieux dépend
I'implication du patient dans sa propre prise en charge, et donc le niveau de rigueur a
avoir dans la coordination des soins du patient (plus il subit la situation, moins il est
investi, et plus le role des soignants est important).

Dans tous les cas, améliorer la communication entre professionnel en charge de la
coordination et autres professionnels de santé prenant en charge le patient (courrier

immédiat notamment).

2. Quelles mesures permettraient d’améliorer le parcours de soins du patient lors

du suivi du patient atteint d’insuffisance cardiaque ?

- Mise a jour de I'état des lieux cité en question 1.

- Veérifier 'existence de difficultés que le patient peut rencontrer dans son
quotidien avec sa maladie.

- Améliorer la communication a destination du professionnel de santé qui

coordonne.
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3. Quelles mesures permettraient d’améliorer la prise en charge du patient lors de

la mise en ceuvre de I'’éducation thérapeutique ?

I me semble que I'éducation thérapeutique reléve plus d’une aide dans la prise en
charge que d’un nouveau probleme a résoudre ? L'amélioration de la prise en charge
du patient & ce moment ressort a mon sens des problématiques spécifiques de

I'éducation thérapeutique. Est-ce que cela ne reléve d’un autre sujet ?

4. Quelles mesures permettraient 'amélioration du parcours de soins dans la prise

en charge des multi morbidités du patient atteint d’insuffisance cardiaque ?

Si multi-morbidités il y a, elles induisent une multiplication des intervenants, ce qui
rend indispensable qu’une opération de synthése soit réalisée tres réguliérement.
C’est le role a priori du médecin généraliste, méme si I'on peut imaginer qu’un autre
professionnel joue ce réle (je pense en particulier aux insuffisances cardiaques
toxiques en suite de chimiothérapie, ou le cancérologue joue habituellement ce réle
de synthése). Quel qu’il soit, le professionnel en charge de la synthése doit disposer
d’'informations communiquées en temps utile (exemple des difficultés chroniques
d’avoir les informations d’hospitalisation lors des retours a domicile). Chacun devrait
idéalement veiller & la transmission des informations dont il dispose en temps réel ou

presque. Mais |a, rien de nouveau sous le soleil...
5. Quelles mesures permettraient d’améliorer le parcours de soins du patient
souffrant d’insuffisance cardiaque dans le cadre de la coordination des soins entre

les différents intervenants ?

Améliorer le parcours de soins dans le cadre de la coordination des soins ? Je ne

comprends pas la question...
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6. Quelles autres propositions souhaiteriez-vous faire ?

Tout d’abord je pense qu’il est important de savoir de quel parcours de soins on
parle, puisque ce terme recouvre d’'une part les PPS développés par la HAS pour les
maladies chroniques, et d’autre part le parcours de soins au sens de I'assurance
maladie avec le dispositif du médecin traitant. Je suppose dans I'ensemble de ma
réponse que vous parlez du parcours de soins de la HAS, puisque vous m’avez
contacté au titre de relecteur de la recommandation insuffisance cardiaque. Mais

cette premiére ambiguité de terme mérite a mon avis d’étre soulignée.

Plus concrétement, il me semblerait utile de mieux définir le probleme auquel est
censé répondre le PPS. Sil'on parle d’amélioration du parcours de soins, qu’est-ce
gu’un « bon » parcours ? La fragmentation de I'offre de soins liée aux hyper-
spécialités est un fait, le caractére chaotique du parcours de certains patients aussi.
Mais a ce stade, méme si tout le monde considére cela comme un probleme il faut
admettre que cela reste tres théorique. Les vraies questions sont : est-ce que la
santé du patient s’en ressent vraiment ? Est-ce qu’un parcours chaotique induit plus
de passages aux urgences, d’hospitalisations, une majoration de la morbi-mortalité ?
Est-ce qu’un lissage du parcours de soins des patients diminuerait significativement
les dépenses d’assurance maladie ? A ce jour il est impossible de le déterminer avec

certitude.

Il me semble par ailleurs important de ne pas confondre parcours de soins et
coordination de soins. Il existe plus de 40 définitions différentes de la coordination
des soins, une flopée d’études aussi diverses dans leurs résultats que dans leurs
modalités, bref a ce jour le sujet n’est pas du tout cerné. Le parcours de soins n’est
qu’un outil, il ne faudrait pas restreindre la coordination des soins a ce que peut faire
cet outil (cf. la citation de Mark Twain : « Quand on a un marteau pour seul outil, tous
les problemes sont des clous »). Le PPS est par ailleurs plutdt adapté a des prises
en charge tres hiérarchisées avec une faible implication du patient (la décision est
partagée mais la coordination reste entierement aux mains des professionnels), ce

qui n'est pas la réalité dans la vie des gens.
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J’ai soutenu ma thése au mois de novembre sur la coordination des soins justement,
et il semble vraisemblable que les patients jouent un réle incontournable dans la
coordination de leurs propres soins. Tant que les modéles développés ne tiendront
pas compte de ce fait, ils seront inadaptés au probleme a résoudre et donc
inefficaces. Votre objectif de préciser les mesures permettant d’améliorer la
coordination des soins ne passe donc pas nécessairement (et a mon avis

probablement pas) par 'amélioration du dispositif du parcours de soins.

Bref, ma principale proposition est de mieux creuser ce sujet passionnant en
considérant la responsabilité que peut prendre le patient dans la coordination de ses
soins. C’est choquant au regard du modéle de relation paternaliste qui nous
imprégne encore, mais il me semble que c’est simplement s’adapter a la réalité des

choses : les patients font ce qu’ils veulent !

Expert n°2

1. Quelles mesures permettraient d’améliorer le parcours de soins du patient lors
de la découverte de l'insuffisance cardiaque ?
. Définir quel est le professionnel qui coordonne la prise en charge et s’y référer

systématiquement

2. Quelles mesures permettraient d’'améliorer le parcours de soins du patient lors

du suivi du patient atteint d’insuffisance cardiaque ?

. Définir quel est le professionnel qui coordonne la prise en charge et s’y référer
systématiquement

. Obtenir une CS rapidement auprés d’'une CS dédiée
3. Quelles mesures permettraient d’améliorer la prise en charge du patient lors de

la mise en ceuvre de I'’éducation thérapeutique ?

. Que les roles des différents intervenants soient précisés a priori
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4. Quelles mesures permettraient 'amélioration du parcours de soins dans la prise

en charge des multi morbidités du patient atteint d’insuffisance cardiaque ?

. Que le patient ne soit pas balloté comme une balle de flipper entre les différents

intervenants

5. Quelles mesures permettraient d’'améliorer le parcours de soins du patient
souffrant d’insuffisance cardiaque dans le cadre de la coordination des soins entre
les différents intervenants ?

. Suivre les consignes du coordinateur

6. Quelles autres propositions souhaiteriez-vous faire ?

. Que le systeme soit organisé autour du patient et non autour des médecins
Expert n°3:

1. Quelles mesures permettraient d’améliorer le parcours de soins du patient lors
de la découverte de l'insuffisance cardiaque ?

Avoir un bon réseau de confreres cardiologues pour réaliser les explorations

complémentaires sans trop de délai

2.  Quelles mesures permettraient d’améliorer le parcours de soins du patient lors

du suivi du patient atteint d’insuffisance cardiaque ?

Pouvoir avoir rapidement accés a un avis cardio en cas de décompensation ou en

cas de difficulté d’équilibration du traitement
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3. Quelles mesures permettraient d’améliorer la prise en charge du patient lors de

la mise en ceuvre de I'’éducation thérapeutique ?

En plus de I'’éducation thérapeutique intégrée aux soins on peut envisager si besoin
des ateliers d’EPT en fonction des besoins et attentes des patients. Avoir de la
documentation avec des fiches simples pour expliquer les mesures hygiéno-

diététiqgues a donner au patient.

4. Quelles mesures permettraient 'amélioration du parcours de soins dans la prise
en charge des multi morbidités du patient atteint d’insuffisance cardiaque ?

La coordination par le médecin traitant me parait étre la mesure la plus efficace.
5. Quelles mesures permettraient d’améliorer le parcours de soins du patient
souffrant d’insuffisance cardiaque dans le cadre de la coordination des soins entre

les différents intervenants ?

Peut-étre un « carnet de coordination » ou un dossier partagé permettant aux

différents intervenants de communiquer plus facilement avec I'accord du patient

6. Quelles autres propositions souhaiteriez-vous faire ?

Pas de propositions

Expert n°4 .

1. Quelles mesures permettraient d’améliorer le parcours de soins du patient lors
de la découverte de l'insuffisance cardiaque ?

L'accés rapide a une échocardiographie

Une communication par mail sécurisé pour bénéficier des informations

immédiatement (CR d’échographie Courrier du cardiologue)
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2. Quelles mesures permettraient d’'améliorer le parcours de soins du patient lors
du suivi du patient atteint d’insuffisance cardiaque ?

Une communication par mail sécurisé pour bénéficier des informations
immédiatement (CR d’échographie Courrier du cardiologue)

Possibilité d’avis téléphonique notamment en cas de décompensation

3. Quelles mesures permettraient d’'améliorer la prise en charge du patient lors de
la mise en ceuvre de I'’éducation thérapeutique ?

La mesure phare indispensable est une reconnaissance financiere du travail ’ETP
permettant de faire un bilan diagnostique éducatif d’'une heure (1 fois par an)
L'accés a des séances communes avec d’autres patients organisés dans le cadre

d’un travail pluri professionnel (infirmiere médecin voire kinésithérapeute)

4. Quelles mesures permettraient 'amélioration du parcours de soins dans la prise
en charge des multi morbidités du patient atteint d’insuffisance cardiaque ?

Réunions de concertation pluridisciplinaire regroupant comme cela existe déja pour
les patients souffrant de cancers ou les médecins généralistes seraient partie

prenante et évidemment rémunérés

5. Quelles mesures permettraient d’améliorer le parcours de soins du patient
souffrant d’insuffisance cardiaque dans le cadre de la coordination des soins entre

les différents intervenants ?

Le MG est censé étre de fait un coordonnateur de soins sans en avoir vraiment les
moyens compte tenu de la non rémunération de ce travail et 'impossibilité de se
décharger sur des aides (secrétariat infirmier...)

Création d’un forfait annuel de coordination digne de ce nom avec obligation de
réunion de concertation pluridisciplinaire

6. Quelles autres propositions souhaiteriez-vous faire ?

Pas de propositions
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Expert n°5:

1. Quelles mesures permettraient d’'améliorer le parcours de soins du patient lors
de la découverte de l'insuffisance cardiaque ?

Un dossier médical partag€, un numéro de référent cardio si besoin, une possibilité
d’examens complémentaires en hospi de jour organisé avec compte rendu clair et
précis

Quand I'annonce est faite par le cardiologue, que le MG soit averti de 'annonce et de

ce qui a été dit pour la cohérence

2. Quelles mesures permettraient d’'améliorer le parcours de soins du patient lors
du suivi du patient atteint d’insuffisance cardiaque ?

Une bonne évaluation des besoins du patient avec une évaluation MG+AS voir
psychologue

Evaluation cognitive, nutrition et autonomie

Tout cela consigné dans un dossier partagé qui permet de consigné un plan
personnalisé avec tout lequel tout le monde est d’accord

Coordination réelle par le médecin généraliste

3. Quelles mesures permettraient d’améliorer la prise en charge du patient lors de

la mise en ceuvre de I'’éducation thérapeutique ?
Informer le patient de ce que I'on fait et pourquoi on le fait recueillir son accord ou

son désaccord ; le former a s’autoévaluer et a connaitre les signes d’aggravation

pour lesquels il doit consulter

4. Quelles mesures permettraient 'amélioration du parcours de soins dans la prise

en charge des multi morbidités du patient atteint d’insuffisance cardiaque ?

Idem plus haut
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5. Quelles mesures permettraient d’améliorer le parcours de soins du patient
souffrant d’insuffisance cardiaque dans le cadre de la coordination des soins entre

les différents intervenants ?

Déja répondu

6. Quelles autres propositions souhaiteriez-vous faire ?

Une délégation de taches avec des infirmiéres d’éducation thérapeutique en
ambulatoire par exemple dans les MSP

Des comptes rendus réguliers ou un dossier que garde le patient

Réseau de soins ?

Organiser la sortie de I'hopital avec le médecin généraliste, les soignants concernés
et le cardiologue.

Les associations de patients peuvent étre utiles

Expert n°6 :

1. Quelles mesures permettraient d’améliorer le parcours de soins du patient lors
de la découverte de l'insuffisance cardiaque ?

- Formaliser les réseaux jusque-la informels entre généraliste cardiologue et
urgence

- Réunion pluridisciplinaire : généraliste et infirmier +/- cardio

- Diagnostic psycho social : connaitre le domicile du patient et I'entourage

- Education a la maladie et a son traitement

- Prévoir une rémunération pour la coordination et I'éducation
2. Quelles mesures permettraient d’améliorer le parcours de soins du patient lors

du suivi du patient atteint d’insuffisance cardiaque ?

- Pluri multi disciplinarité effective : laboratoire d’analyses médicales, IDE, MG
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- Education a la maladie et a son traitement

- Prévoir une rémunération.

3.  Quelles mesures permettraient d’'améliorer la prise en charge du patient lors de

la mise en ceuvre de I'’éducation thérapeutique ?

- Formation au préalable des IDE, du labo d’analyses médicales voire du kiné si
rééducation et de l'aidant principal pour I'obtention d’'un seul et méme discours (le
conflit cognitif est nuisible sauf pour les étudiants)

- Prévoir une rémunération.

4.  Quelles mesures permettraient 'amélioration du parcours de soins dans la prise

en charge des multi morbidités du patient atteint d’insuffisance cardiaque ?

- Limiter 'auto médication et la prescription inappropriée : éduquer patients et

médecins : quid d’'une carte IC ?
5. Quelles mesures permettraient d’améliorer le parcours de soins du patient
souffrant d’insuffisance cardiaque dans le cadre de la coordination des soins entre
les différents intervenants ?

Cf. plus haut / redondance

6. Quelles autres propositions souhaiteriez-vous faire ?

Aucune
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Annexe 3 : Synthése du premier tour

1. Quelles mesures permettraient d’améliorer le parcours de soins du patient

lors de la découverte de I'insuffisance cardiaque ?

- Réaliser un état des lieux des difficultés que le patient rencontre a ce
moment de son histoire : compréhension de la maladie, des régles hygiéno-
diététiques, de limportance de I'observance thérapeutique, des modalités de
surveillance, connaitre I'environnement du patient (son domicile, son entourage).

- Evaluer le retentissement de la maladie sur sa vie actuelle et ses projets de
vie.

- Favoriser une communication immeédiate entre professionnel en charge de
la coordination et autres professionnels de santé prenant en charge le patient (courrier
immédiat, mail sécurisé).

- Eduquer le patient concernant la maladie et sa prise en charge.

- Créer un dossier médical partagé.

- Pouvoir organiser une hospitalisation rapide en hépital de jour pour réaliser
les examens complémentaires avec compte rendu immédiat clair et précis.

- L’acces rapide a une échocardiographie

- L’annonce diagnostique, lorsqu’elle est faite par le cardiologue doit étre
retranscrite au médecin généraliste de facon a assurer une cohérence dans la prise
en charge.

- Avoir pour les médecins généralistes le numéro d’un cardiologue référent a
contacter en cas de nécessité.

- Formaliser les réseaux jusque-la informels entre médecins généralistes,
cardiologues et médecins urgentistes.

- Organiser des réunions pluridisciplinaires entre meédecin généraliste,
cardiologue et infirmier.

- Définir quel est le professionnel qui coordonne la prise en charge et s’y
référer systématiquement.

- Prévoir une rémunération pour le travail de coordination et d’éducation.
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2. Quelles mesures permettraient d’améliorer le parcours de soins du patient

lors du suivi du patient atteint d’insuffisance cardiaque ?

- Favoriser une communication immeédiate entre professionnel en charge de
la coordination et autres professionnels de santé prenant en charge le patient (courrier
immédiat, mail sécurisé).

- Possibilité d’avis téléphonique rapide en cas de décompensation cardiaque
ou de difficulté d’équilibration du traitement par exemple.

- Obtenir une consultation spécialisée rapide en cas de nécessité.

- Eduquer le patient concernant la maladie et sa prise en charge.

- Evaluation cognitive, nutrition et autonomie.

- Créer un dossier médical partagé et d’'un plan personnalisé de soin élaboré
de fagon collégiale.

- Définir quel est le professionnel qui coordonne la prise en charge et s’y
référer systématiquement.

- Réaffirmer le médecin généraliste dans son réle de coordinateur des soins.

- Pluridisciplinarité effective : laboratoire d’analyses médicales, IDE, MG.

- Prévoir une rémunération.

3. Quelles mesures permettraient d’'améliorer la prise en charge du patient lors

de la mise en ceuvre de I'éducation thérapeutique ?

- Organiser des séances communes (atelier d’éducation thérapeutique) avec
plusieurs patients dans le cadre d’un travail pluridisciplinaire avec médecins, infirmiers
et kinésithérapeutes.

- Formation au préalable des professionnels de santé et de 'aidant principal
pour uniformiser le discours tenu au patient.

- Définir a priori le role de chaque intervenant dans I'éducation thérapeutique
du patient.

- Eduquer le patient quant a sa maladie, a I'auto évaluation des symptémes
de décompensation devant 'amener a consulter un médecin.

- Informer et obtenir le consentement du patient.
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- Avoir de la documentation avec des fiches simples pour expliquer les
mesures hygiéno-diététiques a donner au patient.

- Rémunération du travail d’éducation thérapeutique du patient.

- Créer une consultation dédiée, rémunérée, annuelle, d’'une heure
permettant de faire un bilan diagnostic éducatif.

- Faire prendre conscience au patient du réle central qu’il joue dans la
coordination de la prise en charge de sa maladie.

- Une délégation de taches avec des infirmiéres d’éducation thérapeutique

en ambulatoire par exemple dans les maisons de soins pluridisciplinaires.

4.  Quelles mesures permettraient 'amélioration du parcours de soins dans la
prise en charge des multi morbidités du patient atteint d’insuffisance cardiaque ?

- Réaffirmer le médecin traitant dans son réle de coordinateur.

- Réaliser une opération de synthese réguliere en coordonnant les
informations qui seraient dans l'idéal transmises au médecin coordinateur par les
différents intervenants immédiatement aprés qu'ils aient vu le patient.

- Réunions de concertation pluridisciplinaire rémunérées regroupant
cardiologues et médecins généralistes.

- Eduquer le patient quant a la limitation de 'automédication.

- Créer une « carte insuffisance cardiaque ».

5. Quelles mesures permettraient d’améliorer le parcours de soins du patient
souffrant d’insuffisance cardiaque dans le cadre de la coordination des soins entre les

différents intervenants ?

Organiser la sortie de I'hépital avec le médecin généraliste, les soignants

concernés et le cardiologue.
- Création d’un forfait annuel de coordination avec obligation de réunion de

concertation pluridisciplinaire.

- Suivre les consignes du coordinateur.
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- Mise en place d'un « carnet de coordination » ou un dossier médical
partagé, avec l'accord du patient permettant aux différents intervenants de
communiquer plus facilement.

- Créer un dossier médical partagé gardé par le patient.

6. Quelles autres propositions souhaiteriez-vous faire ?

- Orienter le malade vers des associations de patients.
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Annexe 4 : Synthése du deuxieme tour

1. Quelles mesures permettraient d’améliorer le parcours de soins du patient

lors de la découverte de I'insuffisance cardiaque ?

- Réaliser un diagnostic de situation : état des lieux des difficultés que le
patient rencontre a ce moment de son histoire : compréhension et représentations de
la maladie, des regles hygiéno-diététiques, de limportance de I'observance
thérapeutique, des modalités de surveillance, connaitre I'environnement du patient
(son domicile, son entourage).

- Evaluer le retentissement de la maladie sur sa vie actuelle et ses projets de
vie.

- Favoriser une communication immédiate entre professionnel en charge de
la coordination et autres professionnels de santé prenant en charge le patient (courrier
immeédiat, mail sécurisé).

- Mettre en place des stratégies d’éducation thérapeutique du patient
concernant la maladie et sa prise en charge.

- Créer un dossier médical partagé.

- Pouvoir organiser une hospitalisation rapide en hépital de jour ou étre recu
en consultation par un cardiologue, dans le but de réaliser les examens
complémentaires avec compte rendu immédiat clair et précis.

- L'accés rapide a une échocardiographie de diagnostic lors de la suspicion
clinique d’insuffisance cardiaque

- L’annonce diagnostique, lorsqu’elle est faite par le cardiologue doit étre
retranscrite au meédecin généraliste de fagcon a assurer une cohérence dans la prise
en charge.

- Avoir pour les médecins généralistes le numéro d’un cardiologue référent a
contacter en cas de nécessité.

- Formaliser les réseaux jusque-la informels entre médecins généralistes,

cardiologues, infirmiers et médecins urgentistes.
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- Organiser des réunions pluridisciplinaires entre médecin généraliste,
cardiologue et infirmier avec objectifs préétablis.

- Définir les modalités de coordination pour la prise en charge et s’y référer
systématiquement

- Prévoir une rémunération pour le travail de coordination et d’éducation.

2. Quelles mesures permettraient d’'améliorer le parcours de soins du patient

lors du suivi du patient atteint d’insuffisance cardiaque ?

- Favoriser une communication immeédiate entre professionnels de santé
prenant en charge le patient (courrier immédiat, mail sécurisé).

- Possibilité d’avis téléphonique rapide en cas de décompensation cardiaque
ou de difficulté d’équilibration du traitement par exemple, notamment en cas de suivi
hospitalier

- Obtenir une consultation spécialisée rapide en cas de nécessité.

- Mettre en place des stratégies d’éducation thérapeutique du patient
concernant la maladie et sa prise en charge.

- Réaliser une évaluation cognitive.

- Réaliser une évaluation nutritionnelle.

- Réaliser une évaluation de I'autonomie.

- Créer un dossier médical partagé et d’'un plan personnalisé de soin élaboré
de facon collégiale.

- Définir les modalités de coordination a mettre en place pour la prise en
charge du patient et s’y référer systématiquement.

- Réaffirmer le médecin généraliste dans son rble de coordinateur des soins.

Pluridisciplinarité effective : laboratoire d’analyses médicales, IDE, MG.

- Prévoir une rémunération
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3. Quelles mesures permettraient d’'améliorer la prise en charge du patient lors

de la mise en ceuvre de I'éducation thérapeutique ?

- Organiser des ateliers d’éducation thérapeutique avec plusieurs patients
dans le cadre dun travail pluridisciplinaire avec meédecins, infirmiers et
kinésithérapeutes.

- Formation au préalable des professionnels de santé et de 'aidant principal
éventuel pour uniformiser I'approche d’éducation thérapeutique centrée sur le patient
et améliorer les compétences d’écoute

- Définir a priori le réle de chaque intervenant dans I'éducation thérapeutique
du patient, sachant que ces roles ne sont pas immuables

- Eduquer le patient quant a sa maladie, a l'auto évaluation des symptémes
de décompensation devant 'amener a consulter un médecin.

- Informer et obtenir un consensus entre le patient et les professionnels de
santé quant a I'éducation thérapeutique du patient

- Avoir de la documentation avec des fiches simples pour expliquer les
mesures hygiéno-diététiques a donner au patient.

- Créer une consultation dédiée, rémunérée, annuelle, d'une heure
permettant de faire un bilan diagnostic éducatif.

- Faire prendre conscience au patient du réle central qu'il joue dans la
coordination de la prise en charge de sa maladie.

- Définir une délégation des taches avec des infirmiéres d’éducation
thérapeutigue en ambulatoire par exemple dans les maisons de soins

pluridisciplinaires.

4. Quelles mesures permettraient 'amélioration du parcours de soins dans la

prise en charge des multi morbidités du patient atteint d’insuffisance cardiaque ?

- Réaffirmer le médecin traitant dans son réle de coordinateur.
- Réaliser une opération de synthése réguliere en coordonnant les
informations qui seraient dans l'idéal transmises au médecin coordinateur par les

différents intervenants immédiatement aprés qu’ils aient vu le patient.
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- Réunions de concertation pluridisciplinaire rémunérées regroupant
cardiologues, médecins généralistes et infirmiers.

- Eduquer le patient quant a la limitation de I'automédication.

- Créer une « carte insuffisance cardiaque » : reste a définir ce que serait

cette carte insuffisance cardiaque ?

5. Quelles mesures permettraient d’'améliorer le parcours de soins du patient
souffrant d’insuffisance cardiaque dans le cadre de la coordination des soins entre les

différents intervenants ?

- Organiser la sortie de I'hépital avec le médecin généraliste, les soignants
concernés et le cardiologue.

- Création d’un forfait annuel de coordination avec obligation de réunion de
concertation pluridisciplinaire.

- Suivi des consignes du coordinateur par les professionnels de santé

- Mise en place d’'un « carnet de coordination » ou un dossier médical
partagé, avec l'accord du patient permettant aux différents intervenants de
communiquer plus facilement.

- Créer un dossier médical partagé gardé par le patient.

6. Quelles autres propositions souhaiteriez-vous faire ?

- Orienter le malade vers des associations de patients.

- Aborder le sujet de la personne de confiance ainsi que des directives
anticipées.

- Tenir compte de la prééminence du patient dans la mise en ceuvre de son

parcours de soins.
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but de I'étude était d'élaborer des propositions de prise en charge du patient insuffisant
cardiague de maniéere concréte.

Méthode : La Méthode DELPHI, dont le but est d’arriver a un consensus en organisant les
connaissances d’experts sur un domaine, a été utilisée pour établir un consensus sur les
possibilités concrétes d’amélioration de la prise en charge du patient insuffisance
cardiaque, en s’intéressant plus particulierement a la coordination et au suivi. Six
« experts » ont répondus a un guestionnaire, avec une analyse itérative apres synthése
des réponses obtenues afin d’obtenir une convergence d’opinions.

Résultats : Cette étude a permis de dégager plusieurs points susceptibles d’apporter une
amélioration dans le parcours de soins du patient insuffisant cardiaque comme la création
d’'une carte insuffisance cardiaque et la possible création de nouveau professionnel de
santé avec des programmes préétablis (réunion, synthese, coordination, éducation) qui
permettent d’améliorer les contacts et la continuité des soins mais aussi de diminuer le taux
de ré-hospitalisation. La rapidité et la qualité de communication pourrait permettre aux
intervenants et aux patients d’avoir une prise en charge optimale et permettrait d’améliorer
la compréhension des patients. Le besoin de rémunération est recommandé pour permettre
une prise en charge structurée et de libérer du temps pour tous les intervenants.

Conclusion : L'insuffisance cardiaque est une maladie fréequente, grave et colteuse dont
le parcours pourrait étre amélioré par différentes mesures qui nécessitent d’étre
approfondies et hiérarchisées dans le but d’améliorer la qualité de vie du patient tout en
maitrisant le codt final de cette prise en charge.
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