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Depuis plusieurs décennies, les progrés thérapeutique et le vieillissement de la
population font de I’insuffisance cardiaque (IC) un véritable enjeu de Santé Publique. Le

pronostic reste grave et les hospitalisations fréquentes malgre les progres thérapeutiques.

Au cours des 30 dernieres années, les améliorations thérapeutiques ont été tres
importantes. La mise en place de ces thérapeutiques a permis d’augmenter la survie des
patients et de diminuer le taux d’hospitalisation des patients IC a fraction d’éjection (FE)
réduite bien que cela reste insuffisant.

En 2011, selon I’Institut de veille sanitaire, prés de 70 000 déces étaient dus a I’IC en
cause initiale ou associée en France dont une majorité de femmes. Les deux tiers des déces
concernent des personnes de plus de 85 ans. Les décés prématurés causés par 1I’IC restent

faibles. Il existe des inégalités selon les régions.

Concernant les hospitalisations en 2011, la répartition hommes/femmes est équilibrée.
Prés de la moitié des hospitalisations pour IC concernent des personnes agées de plus de 85
ans et 20 % de ces patients ont été réhospitalisés au moins une fois dans 1’année pour le méme
motif. Depuis 2002, le taux de ré-hospitalisation a augmenté de 30 %. La létalité hospitaliére

pour IC est marquée (7,8 % en 2011 mais en baisse depuis 2002).

En 2016, Novartis a publié les résultats de son étude « Le Cceur des Frangais ». On
observe que I'IC est une maladie méconnue de la population générale. Elle se sent peu
exposée et beaucoup de personnes pensent que ce n’est pas une maladie mortelle. Les proches

se sentent peu informés et sont en quéte d’informations.?

L’ARS du Nord-Pas-de-Calais a mis en place le programme ParCceur 2015-2020 afin
d’améliorer la santé cardiovasculaire des usagers de la région. Le taux de mortalité
prématurée pour cause de maladies cardio-vasculaires est pres de 45 % supérieur a la
moyenne nationale sur les années 2008-2010, avec des disparités importantes selon les

territoires. L’ARS veut repérer les patients a risque et sensibiliser aux facteurs de risque.’

La premiére partie de ce travail comporte des données générales concernant
I’insuffisance cardiaque. La deuxiéme partie consiste a définir 'ETP. Enfin nous nous

intéresserons au développement de 1’éducation thérapeutique du patient insuffisant cardiaque.
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Chapitre 1 : L'insuffisance cardiaque (IC), un enjeu de
Santé Publique
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I. Physiopathologie
1. Définition

L’insuffisance cardiaque (IC) est I’incapacit¢é du cceur a assurer le débit sanguin

nécessaire au bon fonctionnement de 1’organisme a I’origine de différents symptomes.*

L’IC est un syndrome clinique caractérisé par :

- des symptdmes typiques : dyspnée, gonflement des chevilles, fatigue
- des signes : augmentation de la pression de la veine jugulaire, crépitement pulmonaire,
cedéme périphérique

- une anomalie cardiaque fonctionnelle ou structurelle au repos.®

La classification de la New York Heart Association (NYHA) permet de quantifier la
dyspnée (Tableau 1). Elle est simple, largement usitée, mais imprécise. Elle est, de plus, mal

adaptée aux personnes agées.®

Ces symptomes et signes sont provoqués par une anomalie cardiaque structurelle et/ou
fonctionnelle causant une diminution du débit cardiaque et/ou une élévation des pressions

intracardiaques au repos ou durant des tensions.

Avant I’apparition des symptomes cliniques, les patients peuvent présenter des anomalies
structurelles ou fonctionnelles asymptomatiques (dysfonctionnement systolique ou diastolique
du ventricule gauche (VG)) précurseur d’IC. Les identifier est primordial afin de démarrer un
traitement dés cette étape précoce, permettant de réduire la mortalité des patients avec un

dysfonctionnement systolique du VG asymptomatique.

L’identification de ces anomalies cardiaques est nécessaire au diagnostic de I’IC.
Celles-ci sont responsables de dysfonctionnement ventriculaire systolique et/ou diastolique. Il
peut aussi y avoir des anomalies de valve, de péricarde, de I’endocarde, du rythme cardiaque
et de la conduction pouvant étre la cause de I’IC. Et souvent, plusieurs anomalies coexistent.
L’identification de ces anomalies est cruciale afin d’adapter le traitement. Dans certains cas,
des traitements spécifiques peuvent étre utilisés, par exemple un remplacement ou une

réparation valvulaire en cas de valvulopathie.

Symptémes

I Pas de symptdmes ou pour des efforts inhabituels

Limitation modeste de I'activité physique lors d'effort ordinaire
Il (marche rapide, montée des escaliers)

1] Limitation de I'activité physique pour les gestes de la vie courante
v Géne au moindre effort

Tableau 1 : classification NYHAS 17



2. Etiologies possibles

2.1 Les pathologies

De nombreuses pathologies peuvent conduire a une IC, mais la maladie coronaire et

’hypertension artérielle sont responsables de la majorité des cas.’

Les cardiopathies dilatées, les cardiopathies hypertrophiques et les valvulopathies sont
aussi responsables d’un grand nombre de cas. L’hypertension pulmonaire peut aussi étre

responsable d’IC.

Dans certains cas, aucune pathologie cardiovasculaire n’est retrouvée. Des anémies,
des pathologies pulmonaires, rénales ou hépatiques peuvent avoir des symptdmes similaires
voire étre identifiés comme IC. Chacune de ces pathologies peut compliquer ou exacerber le

syndrome d’IC.

Certains patients peuvent présenter plusieurs pathologies (cardiovasculaire ou non)
provoquant I’IC. L’identification de ces différentes pathologies doit faire partie du diagnostic

initial afin d’employer des thérapeutiques spécifiques.

Certains patients IC et ayant une maladie cardiaque ischémique ont comme antécédent
un infarctus de myocarde ou une revascularisation. Cependant, une angiographie coronaire
normale n’exclut pas des cicatrices myocardiaques ou une détérioration de la microcirculation

coronaire comme preuve alternative de la maladie cardiaque ischémique.
2.2 Les médicaments

Certains médicaments sont cardiotoxiques. Ils peuvent provoquer un syndrome d’IC.

C’est le cas de certaines chimiothérapies, des anti-inflammatoires non stéroidiens.’

2.2.1 Les chimiothérapies

Les anthracyclines et les thérapies moléculaires ciblées sont les principales
chimiothérapies pouvant induire une dysfonction du ventricule gauche symptomatique ou

asymptomatique. Cependant, leurs toxicités cardiaques ne sont pas semblables.

Les anthracyclines sont des agents cytotoxiques a un large spectre d’activité. Ils sont
utilisés dans le traitement de nombreux cancers tels que des hémopathies, tumeurs solides.
Administrées par voie intraveineuse, en infusion lente, les doses sont variables et dépendent

de la surface corporelle, du type de cancer traité et des doses précédemment recues.

La toxicité cardiaque des anthracyclines est généralement dose-dépendante. Elle est
considérée irréversible a [I’arrét du traitement. Elle est insensible au traitement

cardioprotecteur (inhibiteur de I’enzyme de conversion ou béta-bloquant). La réintroduction
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de ces anthracyclines est contre-indiquée dans le cas ou un tel développement a eu lieu sous
anthracycline. La cardiotoxicité peut apparaitre immédiatement ou plusieurs décennies plus
tard.

Les facteurs de risque liés aux anthracyclines sont les doses cumulatives, bien que la
toxicité cardiaque puisse apparaitre pour des doses faibles, voire dés la premiere injection. Le
schéma d’injection (administration par bolus intraveineux ou utilisation de dose élevée),
I’utilisation concomitante d’autres molécules cardiotoxiques favorisent la survenue de cette
cardiotoxicité. On remarque aussi que le sexe féminin et I’ascendance afro-américaine, les
comorbidités telles diabéte, obésité, insuffisance rénale, ages extrémes majorent le risque de

dysfonction systolique du ventricule gauche.

Concernant les anticorps monoclonaux, on parle principalement du trastuzumab et du
sunitinib. Leur toxicité cardiaque n’est pas dose-dépendante. Généralement elle est réversible
a larrét du traitement et sensible au traitement cardioprotecteur (inhibiteur de 1’enzyme de
conversion et/ou béta-blogquant). La réintroduction du traitement est envisageable lorsque la
fraction d’éjection du ventricule gauche est normalisée et associée a un traitement

cardioprotecteur.

Le trastuzumab est utilisé dans le traitement du cancer du sein surexprimant HER2
(human epidermal growth factor receptor 2). Les mécanismes de cardiotoxicité ne sont pas
parfaitement compris. La toxicité cardiaque peut aller d’'une baisse asymptomatique de la
fraction d’¢jection du ventricule gauche jusqu’a une IC congestive. Elle peut apparaitre de
fagon précoce ou retardée, il n’y a pas de lien établi avec la dose cumulative. Dés 1’apparition
de cette toxicite, le traitement doit étre arrété et il faut instaurer un traitement

cardioprotecteur. Elle est réversible dans 80 % des cas.®

L’association concomitante du trastuzumab aux anthracyclines augmente
considérablement le risque de développer cette cardiotoxicité alors qu’une administration
séquentielle réduit fortement le risque. L’age avancé, I’insuffisance rénale, le diabéte sont

d’autres facteurs de risque.

Le sunitinib est un inhibiteur de tyrosine kinase indiqué dans le traitement du cancer
du rein avancé et/ou métastasique en deuxieme intension ainsi que dans le traitement de
certaines tumeurs pancreatiques neuroendocrines avancées ou non opérables. Selon des études
animales®, le sunitinib peut provoquer des dommages mitochondriaux sans provoquer
I’apoptose. L’hypertension artérielle est un facteur de risque important de la cardiotoxicité car
le sunitinib empéche la régulation de la réponse au stress hypertensif en inhibant un récepteur

de tyrosine kinase nécessaire a cette réaction.
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Chez les patients ayant développé une IC congestive avec dysfonction du ventricule
gauche systolique, on observe une hypertrophie des cardiomyocytes associée a des anomalies
morphologiques mitochondriales. Mais on ne trouve pas de fibrose, ni d’inflammation, ni
d’edéme, ni de nécrose myocytaire. La prévalence de cette toxicité est extrémement variable.
La maladie coronaire sous-jacente est le seul facteur de risque significatif au développement
de la cardiotoxicite.

Dans le cas ou un traitement par anthracycline et/ou thérapie moléculaire ciblée doit
étre entrepris, il est nécessaire d’associer une prise en charge par un cardiologue et un

oncologue.

2.2.2 Les AINS

Les anti-inflammatoires non stéroidiens (AINS) sont une large classe d’agents ayant
des propriétés analgésiques et anti-inflammatoires. Il y a les AINS traditionnels, inhibant les
isoenzymes cyclo-oxygenase COX let COX 2, ainsi que les coxib inhibant spécifiquement la
COX 2.

Ces médicaments sont connus pour perturber le rythme cardiaque, augmenter le risque
d’accident vasculaire cérébral (AVC) ou d’infarctus du myocarde lorsqu’ils sont pris

régulierement.

Une étude européenne de 8 millions de dossiers de patients de plus de 18 ans',
hollandais, britanniques, allemands et italiens a analysé la sécurité cardiovasculaire des AINS.
Tous les patients ont recu soit un AINS traditionnel, soit un coxib dans les deux semaines

avant leur prise en charge aux urgences.

En France, I’ibuproféne est le deuxiéme médicament le plus délivré sans ordonnance.
Contrairement a d’autres pays européens, les AINS ne sont disponibles que sur ordonnance
hormis I’ibuproféne. Cependant, il est disponible uniquement dans les pharmacies. Sa

délivrance reste donc sous le contrdle d’un professionnel de santé.

Une dizaine de molécules ont été mises en cause suite a des études approfondies :
diclofénac, ibuproféne, indométhacine, naproxene, piroxicam et étoricoxib. Le risque

d’hospitalisation pour cause d’IC semble dépendre de la molécule et de la dose administrée.

3. Les différents types
Il existe deux types d’IC, en fonction de la FE du ventricule gauche®.

Depuis les recommandations de 2016, il y a trois types d’IC. Il est nécessaire de les

distinguer, car elles ont des étiologies, des comorbidités et des réponses aux traitements
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différentes.
3.1 Fraction d’éjection préservée

Lorsque la FE du ventricule gauche reste supérieure a 50 %, elle est dite préservée ou
diastolique. La majorité des patients présente des signes d’altération de remplissage du
ventricule gauche ou de capacité d’aspiration, classés et généralement acceptés comme
probable cause de I’IC de ces patients. Les patients ont généralement une augmentation de
I’épaisseur de la paroi du ventricule gauche et/ou une augmentation de la taille de I’oreillette

gauche.

Le diagnostic de ce type d’IC est plus complexe a établir que pour I’IC a fraction
d’¢jection réduite.
Geénéralement, ces patients sont plus vieux que ceux a fraction d’éjection diminuée. Ils

ont plus souvent des antécédents d’hypertension artérielle et de fibrillation atriale. Ce sont

plus souvent des femmes.
3.2 Fraction d’éjection réduite

Lorsque la fraction d’éjection du ventricule gauche est inférieure a 40 %, elle est dite
réduite ou systolique. On parle aussi d’IC systolique lorsque prédomine une altération de la
fonction systolique. Une dilatation du ventricule gauche est fréquemment observée. Ces

patients ont plus souvent comme antécédent un infarctus du myocarde.

C’est sur ce type d’IC que les thérapies médicamenteuses ont montré une

diminution de la morbidité et de la mortalité.
3.3 Fraction d’éjection moyenne

C’est une nouvelle classe d’IC qui apparait dans les dernieres recommandations de

2016. C’est une « zone de flou », la FE étant comprise entre 40 et 49 %.

Les caractéristiqgues fondamentales, physiopathologiques et thérapeutiques sont a
rechercher. Actuellement, on définit cette catégorie entre celle a la fraction d’éjection réduite

et celle a fraction d’éjection préservée.

Il 'y a probablement une dysfonction systolique primaire avec des caractéristiques de

dysfonction diastolique.

4. Diagnostic

Le diagnostic de I'IC reste principalement clinique (Annexe 2). Dans les cas

atypiques, dont les sujets agés, ou la fatigue et la dyspnée d’effort ne sont pas des symptomes
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specifiques, on utilise comme outils diagnostics le dosage des peptides natriurétiques (BNP et
NT pro-BNP) ainsi que 1’échographie cardiaque transthoracique afin de distinguer les IC

systoliques des IC diastoliques.
4.1 Anamnese

En D’absence d’antécédent médical correspondant a une cause potentielle de
dommages cardiaques, I’'IC est rare. Il faut donc rechercher des causes possibles d’IC :
antécédent de maladie coronaire, d’hypertension artérielle, exposition & des médicaments
cardiotoxiques ou a des radiations, utilisation de diurétiques, orthopnée ou dyspnée nocturne

paroxystique.
4.2 Signes et symptomes

Les symptdmes ne sont souvent pas spécifiques et n’aident pas toujours a discriminer

entre I’IC et d’autres problémes.

Certains signes sont dus a la rétention des fluides et ils peuvent étre vite résolus par

I’utilisation de diurétiques.

D’autres signes sont plus spécifiques (augmentation de la pression jugulaire,
déplacement de I’impulsion apicale) mais plus complexes a détecter et de faible

reproductivité.

L’examen physique va donc rechercher des rales, un cedéme bilatéral des chevilles, un

souftle cardiaque, une dilatation de la veine jugulaire...

A chaque visite, les signes et les symptdmes sont a rechercher, particulierement les
preuves de congestion. Ils sont importants afin de surveiller les réponses du patient aux
thérapies et la stabilité au cours du temps. La persistance de symptémes malgré un traitement
habituel augmente le risque d’admission aux urgences et de décés et mérite une attention

médicale immédiate. (Annexe 2)
4.3 Les examens diagnostiques

En premier lieu, un électrocardiogramme (ECG) sera effectué. On recherche sur le
tracé une arythmie par fibrillation auriculaire, un trouble conductif (bloc de branche), des
séquelles d’infarctus ou une hypertrophie ventriculaire. Un ECG normal doit remettre en

cause le diagnostic d’IC.

Concernant les examens sanguins, le dosage des peptides natriurétiques (BNP et NT-
proBNP) sera effectué. Le ventricule syntheétise les precurseurs des peptides natriurétiques qui

seront clivés dans la circulation en brain natriuretic peptide (BNP), dou¢ d’activité biologique,
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et en N terminal pro-BNP (NT pro-BNP), inactif. Leur concentration augmente en cas d’IC.
Pour pouvoir interpréter les taux de ces peptides, il faut tenir compte de facteurs pouvant les
augmenter : 1’age, I’insuffisance rénale, I’embolie pulmonaire, le sepsis. Ces taux sont utilisés
comme biomarqueurs pour le diagnostic de I’IC mais également pour le pronostic de la
maladie. Le dosage de ces peptides a une forte valeur prédictive négative, un taux normal
¢vince le diagnostic de I'lC décompensée. En cas de dyspnée aigué ou d’cedémes des
membres inférieurs, avec des taux normaux de peptides natriurétiques (en tenant compte des

facteurs pouvant modifier ces taux), il faudra faire un ECG.

Dans le bilan biologique, on recherche aussi une anémie, qui est un facteur aggravant,
ainsi qu’une altération de la fonction rénale par un ionogramme et la créatininémie, une
hyponatrémie est facteur de mauvais pronostic et on contréle la kaliémie. Ces examens sont a
renouveler régulierement afin d’adapter les traitements médicamenteux. On recherche aussi
un retentissement hépatique, facteur de gravité. Le dosage de la C Reactive Protein (CRP), de
la thyréostimuline ultrasensible (TSHus), une glycémie et un bilan lipidique sont le plus

souvent réalisés dans le bilan initial.

Une cardiomégalie et des modifications pleuropulmonaires® (élargissement des hiles
pulmonaires, redistribution vasculaire vers les sommets, cedéme interstitiel et/ou alvéolaire)

sont recherchées par une radiographie du thorax.

Un échodoppler cardiaque constitue I’examen clé. Il peut étre réalisé au lit du patient.
Il permet la mise en évidence d’anomalies des structures cardiaques (hypertrophie des parois,
anomalies valvulaires, dilatation des ventricules), de mesurer la fraction d’¢jection du
ventricule gauche (VG), de mesurer les pressions de remplissage (ou diastolique) et les
pressions pulmonaires. L’échocardiographie permet de distinguer les IC systoliques avec
altération de la fonction systolique présentant a des degrés divers des troubles de la fonction
diastolique et les IC a fonction systolique préservéee (dite diastolique) associant des troubles
de la fonction diastolique du ventricule gauche avec normalité de la fonction systolique

(fraction d’¢jection ventriculaire gauche > 50 %).

L’¢épreuve d’effort avec mesure des gaz expiratoires permet de mesurer objectivement
la géne a D’effort. On mesure la consommation maximale d’oxygene a I’effort et on la
compare a une valeur théorique. C’est un parametre pronostique important, tres utile pour le

suivi des patients. 1l est cependant mal adapté aux personnes agées.

Le cathétérisme cardiaque est un examen invasif. 1l sera réalisé au début de la maladie
afin d’éliminer une coronaropathie. Dans une cardiomyopathie dilatée primitive, les artéres

coronaires sont normales. L’angiographie du ventricule gauche permet la mesure de la
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fraction d’¢éjection.

L’imagerie par résonance magnétique (IRM) donne, comme 1’échocardiographie, des
renseignements morphologiques et étiologiques. L’IRM a I’avantage d’étre plus reproductible

et permet une analyse tissulaire. Cependant 1’accessibilité aux IRM reste trop réduite.

La scintigraphie myocardiaque peut étre utile lorsqu’on recherche une ischémie
myocardique. Suite a I’injection d’un marqueur radioactif, cet examen permet d’obtenir la

fraction d’éjection du cceur. La place de cet examen reste marginale en raison de son cofit.

5. Les signes de décompensation

Certains signes doivent alerter le patient ou son entourage et conduire a une
consultation médicale rapide. Le patient ainsi que son entourage doivent les connaitre pour

agir le plus rapidement possible*2. Les signes sont :

une prise de poids de 2-3 kg en une semaine

- apparition d’cedémes, de palpitations

- Mmajoration de la dyspnée ou apparition d’une dyspnée de décubitus

- épisode de douleur thoracique

- malaise lors des changements de position

- variation de la fréquence cardiaque

- modification nette des résultats biologiques (kaliémie, natrémie, créatininémie).

Le patient doit suivre scrupuleusement son poids. Il doit se peser trés régulierement (au
moins 2 a 3 fois par semaine), toujours sur le méme pese-personne, le matin a jeun, apres

avoir uriné. Il doit noter afin de suivre les variations.

Une perte de poids évoque une déshydratation qui peut étre favorisée par les diurétiques et

la restriction hydro-sodée trop poussée, lors de chaleur excessive, de fiévre ou de diarrhée.

Une prise de poids de plus de 2-3 kg en une semaine évoque une rétention hydro-sodée.

On recherche donc une diminution de la diurése et 1’apparition d’cedémes

Une baisse symptomatique de la pression artérielle peut entrainer des vertiges, une
lipothymie au lever, évoquant une hypotension orthostatique pouvant étre a 1’origine de chute
notamment chez le sujet 4gé. Certains medicaments peuvent genérer cette baisse de pression

artérielle.
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Le patient qui doit dormir en ajoutant des oreillers ou dans le fauteuil doit consulter
rapidement ; il y a aggravation de I’essoufflement. La dyspnée est le critére essentiel

d’évaluation du retentissement fonctionnel de 1I’IC.

Si une toux avec expectorations et fievre apparait, elle peut étre le signe d’une surinfection

bronchique, avec un risque de décompensation cardiaque.

En revanche, si la toux est seche, elle peut étre un effet indésirable de certains
médicaments (dont les inhibiteurs de 1’enzyme de conversion). Si la toux apparait la nuit, en

position couchée, elle évoque un sub-cedéme pulmonaire.

6. Les comorbidités

Les comorbidités dans I’IC ont une grande importance. Elles peuvent perturber le
traitement de I’IC. Certains médicaments de I’IC deviennent contre-indiqués en présence
d’autres maladies. D’autres médicaments utilisés pour traiter une maladie peuvent aggraver
I’'IC.

6.1 Angor et maladies des arteres coronaires

Les béta-bloquants et I’ivabradine pour certains patients font partie du traitement
d’angor ainsi que des éléments essentiels du traitement de I’IC a FE réduite. lls peuvent aussi
étre employés pour soulager I’angine de poitrine en cas d’IC a FE préservée malgré qu’ils

n’aient jamais été formellement étudiés.’

La trimétazidine, médicament utilisé dans I’angor, a montré qu’elle exercait certains
effets bénéfiques comme complément aux béta-bloguants des patients IC et angineux. Il y a
des données suggérant qu’ils peuvent améliorer la classe NYHA, la durée d’exercice et la
fonction du ventricule gauche des patients IC a FE réduite. D’autres médicaments anti-
angineux ont été étudiés de fagon assez importante dans I’IC a FE réduite/dysfonction du
ventricule gauche et ont montré leur sécurité (amlodipine, nicorandil et dérivés nitrés). La
sécurité des autres anti-angineux dans I’IC a FE réduite est incertaine. Tandis que d’autres
médicaments, dont le diltiazem et le vérapamil, sont considérés comme dangereux pour les
patients IC a FE réduite (bien qu’ils puissent étre utilisés dans I’IC a FE préservée). Les
dihydropyridines inhibiteurs calciques peuvent tous augmenter le tonus sympathique et leur
sécurité dans I'IC a FE réduite (sauf amlodipine et félodipine) et IC a FE préservée est

incertaine.®
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6.2 Cachexie et sarcopénie

L’insuffisance cardiaque est une maladie cachectisante, ¢’est-a-dire présentant une
baisse de poids progressive et le plus souvent irréversible d’au moins 6 % du poids pré-
morbide non volontaire et en 1’absence d’cedéme. Cela augmente la dépense énergétique de
repos de 20 %. Cette perte de poids double le risque de déces a neuf mois indépendamment de
I’age, de la fraction d’¢jection, du statut NYHA, la natrémie ou la tolérance a I’effort. La

cachexie cardiaque s’accompagne d’une hypotrophie du myocarde et du muscle squelettique.

La cholestérolémie, 1’albuminémie et I’'IMC (indice de masse corporel) sont des

criteres pronostics :

- une hypoalbuminémie (<30 g/l) a une influence négative sur la survie globale
en cas de transplantation cardiaque.

- une hypocholestérolémie est un facteur de risque de mortalité accrue a un an.

- une hypercholestérolémie compromet le pronostic vital a dix ans.

- PIMC est un facteur pronostic majeur a long terme avec le paradoxe de
I’obésité.

La gestion de I’hypercholestérolémie dépendra de I’installation ou non de la cachexie
cardiaque. Avant cette cachexie, les conseils nutritionnels de type régime méditerranéen et
une amélioration de 1’hygiéne de vie avec une promotion de D’activité physique seront
nécessaires. Lorsque la cachexie est installée, il faudra prévenir la perte de poids en proposant
trois collations par jour dont un complément nutritionnel oral, le pronostic cardio-vasculaire

étant compromis.

6.3 Systeme nerveux central (dont dépression, AVC et troubles
végétatifs)
AVC et IC coexistent souvent. Les deux contribuent a un mauvais pronostic. La

gestion du traitement de I’IC par le patient peut étre compliquée apres un AVC.

La dépression est commune et associée a un plus mauvais statut clinique et un mauvais
pronostic de I’'IC. Elle peut aussi contribuer a une mauvaise adhérence au traitement et une
isolation sociale. Une intervention psychologique et un traitement pharmacologique sont

utiles ainsi que I’entrainement physique chez les patients IC a FE réduite et dépressifs.”
6.4 Diabete

Les pathologies cardiovasculaires sont la premiere cause de décés chez les diabétiques
et particulierement le risque d’IC car le diabéte est associé a un risque de coronaropathie ou

d’hypertension artérielle. Il existe aussi une atteinte myocardique spécifique appelée
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cardiomyopathie diabétique. Elle n’est pas bien définie actuellement. Son intérét est limité du

fait de ’absence de traitement spécifique.

La cardiomyopathie diabétique se définit comme 1’apparition d’une dysfonction du
ventricule gauche a 1’origine d’IC chez les patients diabétiques sans coronaropathie ou

cardiopathie hypertensive ou autre étiologie connue d’IC.

D’apreés ’étude de Framingham'?, le diabéte est un facteur de risque de survenue d’IC.

Le diabéte est un facteur pronostic péjoratif.

Les IC ont une insulinorésistance qui augmente le risque de développer un diabete de
type II. L’insulinorésistance est un facteur de mauvais pronostic dans I’IC, suggérant une

implication de I’insulinorésistance comme mécanisme physiopathologique d’aggravation de

ric.
6.5 Dysfonction érectile

C’est un élément commun et important de la qualité de vie des hommes avec IC. Son
traitement doit inclure la thérapie optimale des maladies cardiovasculaires sous-jacentes ou

autres comorbidités (diabéte...) et améliorer les symptomes dépressifs et I’anxiéte.

Certains médicaments de I’IC (diurétiques thiazidiques, spironolactone, béta-
bloguants) peuvent augmenter la dysfonction érectile. Les inhibiteurs de phosphodiestérase de
type 5 ont montré leur effet hémodynamique favorable et anti-remodelage et améliorent la
capacité a 1’exercice et la qualité de vie des patients des IC a FE réduite. Cependant ils sont

contre-indiqués avec les dérivés nitrés.
6.6 Goutte et arthrite

L’hyperuricémie et la goutte sont courantes dans I’IC. Elles peuvent étre provoquées
ou aggravées par les traitements diurétiques. L’hyperuricémie est associée a une aggravation
du pronostic de I'IC a FE réduite. Les inhibiteurs de la xanthine oxydase (allopurinol,
oxypurinol) sont utilisables dans la prévention de la goutte bien que leur sécurité soit
incertaine dans I’IC a FE réduite. En cas de crise de goutte, il faut préférer la colchicine aux
AINS.

L’arthrite est une habituelle comorbidité, et géneére des médicaments en auto-
médication ou prescrits qui peuvent aggraver la fonction rénale et 1I’IC, particulierement les
AINS. La polyarthrite rhumatoide est associée a une augmentation du risque d’IC a FE

préservée.®
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6.7 Hypokaliémie et hyperkaliémie

L’hypokaliémie et 1’hyperkaliémie sont associées a IC et aux médicaments de I’'IC.

Elles peuvent aggraver 1’arythmie ventriculaire.

Les diuréetiques thiazidiques provoquent une hypokaliémie tandis que les IEC, les ARA

2 et les antagonistes des récepteurs des minéralocorticoides provoquent une hyperkaliémie.

Le traitement des hypokaliémies consiste en 1’augmentation du potassium alimentaire

voire, la prescription de supplémentation en potassium.

En cas d’hyperkaliémie, il faut cesser sur une courte durée, les agents conservant le
potassium et les inhibiteurs du systeme rénine-angiotensine-aldostérone. Ils doivent étre

réintroduits rapidement en suivant réguliérement la kaliémie.®
6.8 Hpyperlipidémie

Un taux élevé de LDL-cholestérol est inhabituel dans I’IC a FE réduite. Un patient
avec I’IC a FE réduite avancée a souvent un faible taux de LDL-cholestérol avec un plus
mauvais pronostic. La rosuvastatine, une des molécules appartenant aux traitements de
référence de 1’hypercholestérolémie, ne réduit pas la mortalité et la morbidité dans les études

randomisées, mais n’augmente pas, voire diminue le risque d hospitalisation.’
6.9 Hypertension

L’hypertension est un facteur de risque de développer une IC. Les médicaments anti-
hypertenseurs réduisent nettement 1’incidence de I’IC (sauf les alpha-bloquants). Une récente
étude de cohorte prospective® a montré que le controle de la pression artérielle était essentiel

dans la gestion de la maladie IC.

Les inhibiteurs calciques inotropes négatifs (vérapamil et diltiazem) ne doivent pas
étre utilisés pour traiter I’hypertension dans I’IC a FE réduite ainsi que le moxonidine, un
anti-hypertenseur d’action centrale, doit aussi étre évité chez ces patients, qui augmentent la

mortalité de ces patients.

Si la pression artérielle n’est pas controlée par une IEC ou (ARA 2), un béta-bloquant,
un antagoniste des récepteurs minéralocorticoides et un diurétique, on peut ajouter
I’hydralazine (un vasodilatateur périphérique) et ’amlodipine (un inhibiteur calcique). Ces
anti-hypertenseurs ont montré leur sireté dans I’'IC systolique. Dans I’IC, les valeurs cibles de

pression artérielle restent les mémes que pour la population générale.
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6.10 Carence en fer et anémie

La carence martiale est commune dans I’IC et peut mener a une anémie et/ou des
dysfonctions du muscle squelettique sans anémie. Dans la population IC, la carence martiale
est associée a un mauvais pronostic. L’injection de fer par intraveineuse est spécialement
étudiée chez les patients avec IC et ayant une carence martiale avec ou sans anémie. Elle a
montré qu’elle améliore 1’auto-évaluation globale, la qualité de vie et la classe NYHA chez

les patients IC anémiques et non anémiques ainsi que la capacité a I’exercice.

Une méta-analyse sur la thérapie en fer 1V chez les IC a FE réduite® sur 52 semaines a
montré une réduction du taux de d’hospitalisation et I’amélioration des symptomes de 1’IC.
Ce traitement ameliore durablement les capacités fonctionnelles, les symptdmes et la qualité

de vie.

L’anémie est courante chez les IC hospitalisés, notamment chez les femmes, les sujets
agés et les patients présentant un trouble rénal. L’anémie est associée a des symptomes
avancés, un statut fonctionnel aggravé, un risque accru d’hospitalisation pour IC et une
diminution de la survie. Le diagnostic initial cherche une cause d’anémie (carence martiale,
carence en folate...). Les agents stimulant 1’érythropoiése n’améliorent pas les résultats des

patients sous IC a FE réduite avec une anémie légere a modeéré.
6.11 Dysfonction rénale

L’IC et les maladies chroniques rénales coexistent souvent. Elles partagent plusieurs

facteurs de risque (diabéte, hypertension, hyperlipidémie) et aggravent le pronostic.

Lorsqu’il y a une augmentation de la créatininémie, habituellement a plus de 26,5
pumol/L et/ou une augmentation de 25 % ou une baisse de 20 % du débit de filtration
glomérulaire, on parle de fonction rénale altérée. L’ importance de ces petits changements est
qu’ils sont assez fréquents et favorisent le développement et la progression de 1’insuffisance

rénale chronique et a comme conséquence une aggravation du pronostic d’IC.

Une grande augmentation de la créatininémie, appelée insuffisance rénale aigué, est
relativement rare dans I’IC et est probablement due a une combinaison de diurétique avec
d’autres médicaments potentiellement néphrotoxiques (certains antibiotiques : gentamicine),
des produits de contraste, IEC, ARA II, AINS... Dans I’'IC, la fonction rénale altérée est
relativement habituelle, particulierement lors de I’instauration du traitement ou lorsque les
dosages des inhibiteurs du systéme rénine-angiotensine-aldostérone sont augmentés. Ces
médicaments sont souvent cause de la baisse du débit de filtration glomérulaire. Cependant, il

ne faut pas que cela mene a un traitement discontinu. Quand une forte augmentation de la

29



créatininémie se produit, il faut évaluer le patient dans sa globalité et inclure I’évaluation de

possible sténose des artéres rénales, d’ une hypo ou hypervolémie, d’une hyperkaliémie.

Les diurétiques, surtout les thiazidiques, mais aussi les diurétiques de 1’anse, peuvent
étre moins efficaces chez les patients avec un trés faible débit de filtration glomérulaire et s’ils
sont utilisés, ils doivent étre doses correctement (augmenter les doses pour obtenir des effets
similaires). Les médicaments excrétés par les reins (digoxine, insuline...) peuvent
s’accumuler chez ces patients mais ils peuvent étre utilisés en adaptant la posologie. Les
patients IC et ceux présentant une maladie coronarienne ou une maladie vasculaire
périphérique sont a risque d’insuffisance rénale aigu€ lorsqu’ils doivent passer une

angiographie avec produit de contraste.

L’obstruction prostatique est habituelle chez les hommes agés et peut interférer avec la
fonction rénale. Il faut donc traiter les hommes avec IC avec altération de la fonction rénale.
Les a-blogquants peuvent provoquer une hypotension et une rétention hydro-sodée et ne sont
pas strs dans I’IC a FE réduite. On préférera les inhibiteurs de la 5a-reductase pour traiter les

patients IC avec obstruction prostatique.®
6.12 Maladie pulmonaire

Le diagnostic de I’asthme et de la bronchopneumopathie chronique obstructive
(BPCO) peut étre compliqué chez les patients IC, les signes et symptémes se ressemblant
ainsi que le probléme de I’interprétation de la spirométrie, particulierement en cas d’IC a FE
préservée. La spirométrie peut étre faite quand les patients sont stables. Ceux étiquetés BPCO

correctement ou non, sont associés a un pronostic plus mauvais de I’IC a FE réduite.

Les béta-bloquants ont une contre-indication relative dans I’asthme, mais pas dans la
BPCO, bien que les béta-bloquants B1-sélectifs (bisoprolol, métoprolol ou nébivolol) sont
préférés. La contre-indication des béta-bloquants dans 1’asthme est basée sur une petite
quantité de publications des années 1980 — 1990 avec une instauration a de trés hauts dosages,
a de jeunes patients avec un asthme sévere. L’instauration de béta-bloquants cardiosélectifs a
faible dose associée au suivi des signes d’obstruction des voies respiratoires permet
I’utilisation de ces béta-bloquants dans I’IC a FE réduite, notamment chez les personnes

agées, I’asthme sévere n’étant pas habituel dans cette population.

Concernant les inhalateurs, leur utilisation sur le long terme n’est pas garantie et la
nécessité de leur utilisation doit étre évaluée chez les patients IC a FE réduite,
particuliecrement leur bénéfice dans 1’asthme et la BPCO. Les corticoides oraux peuvent

générer une rétention de sodium et d’eau pouvant aggraver 1’IC. Cependant, ce probléme ne
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semble pas étre présent avec les corticoides inhalés. L’hypertension pulmonaire peut

compliquer une BPCO ancienne et sévére générant une IC droite.®
6.13 Obésité

L’obésité atteint de nos jours les proportions d’une véritable endémie. Selon I’OMS, le
surpoids et 1’obésité, en 2014, touchent 1,9 milliards d’adultes dont 600 millions d’obéses™®.
Cette maladie est un facteur de risque cardiovasculaire important d’atteinte coronaire, de
diabéte de type II, d’hypertension et d’insuffisance cardiaque. Une étude européenne!’ a
montré que 1’obésité générale, morbide et I’adiposité abdominale sont souvent associées a une
augmentation du risque de déces. Elle a aussi souligné I’importance du tour de taille et du
rapport taille-hanche avec I’IMC afin d’évaluer le risque de mortalité. L’obésité génére des
effets délétéres sur la fonction cardiaque en augmentant le travail du cceur, en altérant la
fonction systolique et diastolique du ventricule gauche. Elle favorise aussi la survenue
d’hypertension artérielle, de troubles du rythme ventriculaires et auriculaire et de mort subite.
Cependant, plusieurs publications et méta-analyses'® ont souligné un fait inattendu, les
patients en surpoids ou obese atteints d’IC ou d’événements coronariens présenteraient
paradoxalement un pronostic moins sombre et une mortalité réduite en comparaison aux
patients IC ayant un poids normal. On parle de « paradoxe de 1’obésité ». Il souléve de
nombreuses questions. Est-il lié a un biais méthodologique ou une réalité ? Le surpoids et
I’obésité améliorent-ils la survie du fait du caractére délétére de 1’amaigrissement et de la

cachexie chez I’'IC ?

Au plan cardiaque, 1’obésité entraine une élévation du débit cardiaque, provoquée par
une augmentation du volume systolique qui est proportionnelle a I’augmentation de la surface
corporelle, et du volume sanguin total, augmentant le travail cardiaque. Le cceur s’adapte
progressivement a une hypertrophie du ventricule gauche. Ce phénomeéne dépend plus de
I’ancienneté de I’obésité que du degré de la surcharge pondérale. En cas de survenue

d’hypertension artérielle, I’hypertrophie myocardique s’aggrave.

Pour expliquer le « paradoxe de 1’0bésité », plusieurs hypotheses sont possibles. Le
diagnostic, surtout en 1’absence d’étude de la fonction du ventricule gauche, est peut étre
erroné. L obésité facilitant la dyspnée, les cedemes des membres inférieurs. Le taux de BNP

est faible chez les obéses et ne peut donc pas servir au diagnostic.

Les symptémes de défaillance ventriculaire peuvent apparaitre plus rapidement
lorsque le malade est obese ou en surpoids. Ces symptomes prématurés permettent un
traitement plus precoce et intense que les sujets de poids normaux. La précocité des

traitements pourrait améliorer le pronostic.
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La gravit¢ de I'IC est bien corrélée a un catabolisme exagéré qui est source
d’amaigrissement. La cachexie cardiaque apparait au stade terminal et est associée a un taux
plasmatique ¢levé de cytokines. L’obésité pourrait, par conservation des réserves
métaboliques énergétiques, les rendre plus résistants au catabolisme intense, fréquent dans

toute maladie chronique évolutive dont I’IC.

Le TNF-a est une cytokine pro-inflammatoire ayant des effets cataboliques majeurs.
Son taux s’¢éléve dans I’IC, marqueur fiable de gravité. Le tissu adipeux synthétise des
récepteurs solubles au TNF-a dont la quantité est corrélée a la masse graisseuse. La
multiplication de ces récepteurs pourrait jouer un réle protecteur, en diminuant le taux

plasmatique de cette cytokine et donc en inhibant les effets déléteres.
6.14 Troubles du sommeil et troubles respiratoires du sommeil

Soixante a 70 % des patients IC ont des troubles respiratoires du sommeil, un
dépistage systématique se justifie donc ainsi que sa prise en charge. Les types les plus
courants sont le syndrome d’apnée du sommeil central (SASc), le syndrome d’apnée du
sommeil obstructif (SASo) ou mixte. L’anxiété, la dépression, orthopnée ou dyspnée nocturne
paroxystique et les diurétiques sont d’autres causes de troubles du sommeil. SASc et SASo
ont montré qu’ils étaient associés a un pronostic plus néfaste. Le SASc est le plus fréquent
trouble respiratoire du sommeil dans I’IC a FE réduite et I’IC a FE réduite est la plus courante

cause de SASc.

Actuellement, le dogme pour la prise en charge des apnées centrales est 1’optimisation
du traitement de I’IC, médicalement et par dispositifs implantables. L’oxygénothérapie peut
étre proposée mais aujourd’hui, les ventilations soit en pression positive continue soit en
mode servo-adapté, qui consiste en une ventilation a deux niveaux de pression, sont les plus

usitées.

Les syndromes d’apnée obstructive relévent de la ventilation en pression positive, en

mode fixe. Le traitement de ces apnées améliore la FE et le pronostic global des patients.

Cette ventilation présente une contrainte pour les patients mais les bénéfices qu’elle

apporte sur la qualité de vie et apparemment sur la morbi-mortalité justifient son utilisation.®
6.15 Maladie valvulaire

Les maladies valvulaires peuvent étre la cause ou aggraver I’IC. Les patients IC avec
une maladie valvulaire constituent une population a haut risque. Donc le processus complet de
décision doit comprendre une évaluation du rapport bénéfice-risque des différents traitements

par une eéquipe multidisciplinaire ayant une connaissance particuliere des maladies
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valvulaires, dont des cardiologues spécialisés dans I’'IC, des chirurgiens cardiaques, des

anesthésiques...°

7. Prévention

Il y a de nombreuses preuves que le début de I’IC pourrait étre retardé ou prévenu en
intervenant sur les facteurs de risque d’IC ou en traitant la dysfonction systolique du

ventricule gauche asymptomatique.
Il faut lutter contre les facteurs de risque : hypertension, diabete de type 2, le tabac.

Certains essais?® montrent que contrdler I’hypertension permet de retarder 1’apparition
de I’'IC et certains ont montré aussi la prolongation de la vie. Certains anti-hypertenseurs ont
montré leur efficacité (diurétiques, IEC, antagoniste des récepteurs minéralocorticoides, béta-
bloguant), spécialement chez les sujets agés. La cible optimale de pression sanguine chez les

sujets non diabétiques hypertensifs est plus faible.

8. Pronostic

Plusieurs éléments sont signes d’un mauvais pronostic de I’IC. L’association de
plusieurs signes peut indiquer une forte valeur prédictive :

- un grand age avec hypotension et une FE abaissée sur I’imagerie avec une élévation
marquée du BNP/ NT pro-BNP

- en cas d’origine ischémique, avec une classe fonctionnelle NYHA I11-1V avec un QRS
élargi sur I’ECG et une hyponatrémie

- suite a un arrét cardiaque ressuscité avec des arythmies complexes a I’ECG et une
élévation de la troponine, des biomarqueurs et 1’activation neurohumorale.*

Certains éléments sont des indicateurs prédictifs indépendants de risque de mortaliteé.

Un taux de cortisol salivaire élevé le soir en est un. En effet, le taux de cortisol salivaire du

soir n’est pas influencé par les variations liées au stress..., contrairement au cortisol salivaire

du matin. Un taux de cortisol salivaire élevé le soir est un facteur pronostic péjoratif sur le

risque mortel. La méthode du dosage salivaire n’est pas invasive et peut Etre faite en

ambulatoire. Elle est donc trés utile.?

L’hypoalbuminémie est un parameétre prédictif indépendant de la survenue d’IC chez
le sujet 4gé et chez I'insuffisant rénal. Une hypoalbuminémie est liée a un syndrome de
dénutrition-inflammatoire. Elle induit un état d’hypo-oncocité plasmatique facilitant
I’apparition d’cedéme pulmonaire. C’est un facteur prédictif puissant de mortalité globale et

cardiovasculaire. C’est aussi un facteur indépendant de la survenue de fibrillation atriale ou
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événement coronarien ainsi qu’un parameétre prédictif puissant et indépendant de survenue
d’IC. Généralement, I’IC avec une hypoalbuminémie est a FE préservée. Un traitement par
transfusion d’albumine et de diurétique par intra-veineuse semble montrer des résultats

prometteurs.??

9. Les cas particuliers de la personne agée

Chez les personnes agées, les signes et symptoémes peuvent étre trés difficiles a
identifier et a interpréter. La prévalence d’IC est exponentielle dans cette population. Les
personnes agées de plus de 80 ans sont exclues des études montrant les avantages des
traitements et thérapie par resynchronisation pour I’IC chronique avec FEVG altérée. Ainsi, il

n’y a pas de recommandations pour ces patients a haut risque.

Certaines études sélectionnent des sous-groupes de patients jeunes (70 a 75 ans) pour
montrer que dans « la vie réelle », une combinaison de traitements pour IC & FEVG altérée est
efficace dans la réduction de la mortalité des patients agés. Par ailleurs, plusieurs registres ont
relevé la sous-utilisation des thérapies dans cette population agée. Ce phénomeéne peut

s’expliquer par une peur de la part des praticiens d’induire des complications iatrogenes.

L’étude randomisée HF80? a cherché a évaluer I’intérét d’optimiser la prise en charge
de I'IC a FEVG altérée chez les patients agés de plus de 80 ans. L’¢tude a évalué

I’amélioration de la qualité de vie a 6 mois et la probabilité de mourir.

Les patients présentant une démence, une réduction de la mobilité ou dont I’étiologie
de I'IC chronique est traitable ou associant une clairance de la créatinine inférieure a

30ml/min/1,73m? sont exclus de cette étude.

La qualité de vie était significativement améliorée dans le groupe dont la prise en
charge est optimisée par rapport au groupe pris en charge de facon traditionnelle. Une
différence significative de 1’état mental était observée dans le groupe optimisé, évalué par le

SF-12 (un questionnaire court de douze questions).

Concernant la probabilit¢ de mourir ou d’étre hospitalisé a cause d’insuffisance
cardiaque, elle était plus faible dans le groupe dont la prise en charge était optimisée a trois,
six, neuf et douze mois, ainsi que la probabilit¢ de mourir ou d’étre hospitalisé pour toute

cause a trois, six, neuf et douze mois.

Il n’y a pas de différence significative concernant le nombre d’hospitalisation pour

décompensation d’insuffisance cardiaque ou pour toute autre cause dans les deux groupes.
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Dans le groupe dont la prise en charge était optimisée, le nombre de rendez-vous chez

le cardiologue était plus élevé que dans le groupe dont la prise en charge était traditionnelle.

Lors de leur inclusion dans I’étude, a la sortie de 1’hopital, tous les patients étaient
traités de facon équivalente, adaptée a la prise en charge d’une IC a FEVG altérée. A douze
mois, on pouvait observer une différence majeure dans le taux de prescription. Dans le groupe
optimisé, le taux de prescription était plus élevé. La prise en charge optimisée favorise
I’utilisation des traitements a des doses plus élevées d’inhibiteur d’enzyme de conversion

(IEC) et de béta-bloguant.

L’optimisation de la prise en charge consiste en 1’augmentation des prescriptions et le
dosage des différents traitements afin de suivre les recommandations. L’étude HF80 semble
montrer 1’efficacité de cette stratégie obtenant une amélioration de la qualité de vie et une
diminution de la mortalité. On voit aussi que cette stratégie reste sécuritaire par 1’absence

d’apparition d’effets indésirables dans cette population fragile.

II. Les traitements de I'IC
Les objectifs du traitement sont :

- de réduire la mortalité
- de diminuer la morbidité
- d’améliorer la qualité de vie du patient.

Le traitement de I’IC systolique est bien codifié, tandis que les recommandations pour le

traitement de 1I’IC a FE préservée le sont beaucoup moins.

1. Les traitements pharmacologiques

1.1 Les inhibiteurs de I'enzyme de conversion (IEC)

L’altération de la fonction cardiaque stimule le systéme rénine-angiotensine-
aldostérone. Les IEC bloquent la synthése de 1’angiotensione II, un peptide vasoconstricteur
stimulant la production d’aldostérone, ce qui provoque une rétention hydrosodée. Les IEC

sont donc recommandés dans tous les stades de la maladie et pour toute étiologie.

Ils améliorent la fonction ventriculaire gauche en s’opposant au remodelage
ventriculaire, ameliorent la survie et diminuent le nombre d’hospitalisation. Ils ont une action
vasodilatatrice qui abaisse la tension artérielle, et facilitent le travail cardiaque. Ils ont aussi

une action natriurétique.
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Ils peuvent induire des hypotensions artérielles, des céphalées, des hyperkaliémies,
une insuffisance rénale (IR) ainsi que des toux séches rebelles. L’instauration doit se faire
progressivement afin de limiter les hypotensions artérielles et pouvoir se rapprocher des
posologies cibles. En cas de toux, il est important de consulter le médecin, elle peut étre
d’origine iatrogeéne et nécessiter un remplacement par un ARA II (la toux est moins fréquente

avec cette classe de médicaments) mais elle peut aussi étre un signe de décompensation.

Ils sont & prendre le matin, avant le petit-déjeuner. Cependant, chez les sujets
normotendus, il est préférable d’initier a faible posologie et le soir, le patient va s’allonger ce

qui limitera le risque d’hypotension.
La créatininémie et la kaliémie nécessitent un suivi regulier.
1.2 Les antagonistes des récepteurs a I'angiotensine II (ARA II)

Ils suivent les mémes régles d’instauration que les IEC. Ils présentent des effets
indésirables similaires (hypotension, IR et hyperkaliémie) avec une fréquence comparable.

Cependant, la toux est moins fréquente.

L’association des IEC et des ARA Il est déconseillée. Elle augmente le risque

d’apparition d’effets indésirables et donc d’arrét de traitement.*

1.3 Les diurétiques

1.3.1 Diurétiques de 'anse

Les diurétiques de I’anse ont une action puissante et sont utilisables quelle que soit la
fonction rénale. C’est le traitement symptomatique de référence de la rétention hydrosodée.
Ils favorisent I’¢limination rénale du sodium et de 1’eau. Le dosage est a ajuster en fonction de

la rétention hydrosodée.

Il est préférable de les prendre le matin afin d’éviter les levers nocturnes. Ils peuvent
provoquer des perturbations hydro-électriques (hypokaliémie, hyponatrémie), une
hypotension orthostatique en cas d’hypovolémie voire de déshydratation. Des troubles
auditifs peuvent apparaitre mais sont généralement transitoires. Il faut conseiller un lever

progressif (en deux temps) afin de prévenir les hypotensions orthostatiques.

1.3.2 Diurétique thiazidique

L’hydrochlorothiazide, seul représentant de cette classe de thérapeutique, est contre-
indiqué en cas d’IR sévere. Il provoque des effets similaires a ceux des diurétiques de I’anse

mais plus faibles.
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1.3.3 Diurétiques épargneurs de potassium

Ce sont des antagonistes de I’aldostérone.

La spironolactone est un antagoniste compétitif de I’aldostérone. Elle bloque
I’échange sodium-potassium au niveau du tube rénal ce qui réduit la réabsorption du sodium
et favorise I’excrétion du potassium. Elle est associée aux IEC (ou ARA II) et béta-bloquants
lorsqu’ils sont insuffisants aux doses maximales pour contréler la maladie. Elle est utilisable

lorsque la kaliémie est supérieure a 5 mmol/I.

L’éplérénone empéche la fixation de 1’aldostérone. Il est indiqué en post-infarctus

immédiat avec des signes d’IC ou chez les patients en classe II.

Les anti-aldostérones provoquent une hyperkaliémie, une IR ainsi que des troubles
hormonaux (gynécomastie, impuissance chez 1’homme, troubles des régles et aménorrhée

chez la femme). Leur utilisation induit un suivi régulier de la kaliémie et de la fonction rénale.
1.4 Les béta-bloquants

Les béta-bloquants (carvédilol, métoprolol, bisoprolol, nébivolol) bloquent 1’activation
sympathique provoquée par la maladie. Leur instauration doit se faire lorsque I’IC est stable, a
faible dosage et par palier d’au moins une a deux semaines jusqu’a atteindre la dose cible
efficace. En effet, ils provoquent une diminution du débit cardiaque aggravant dans un

premier temps la maladie.

Ils peuvent provoquer une bradycardie qui peut générer une fatigue, celle-ci

s’améliorant généralement des le troisiéme mois.

Ils peuvent aussi provoquer une impuissance. Dans ce cas, le cardiologue peut
envisager un changement de molécule (le bisoprolol a une action vasoconstrictrice alors que
le nébivolol a un mécanisme vasodilatateur), mais il ne faut surtout pas arréter le traitement

brutalement.
1.5 Ivabradine

L’ivabradine, par inhibition sélective et spécifique du courant pacemaker If controlant
la dépolarisation diastolique spontanée au niveau du nceud sinusal, va réguler la fréquence

cardiaque.

Il est indiqué lorsque les béta-bloquants sont contre-indiqués ou mal tolérés ou en
association avec ceux-ci chez les patients en rythme sinusal et une fréquence cardiaque
supérieure a 75 battements par minute®. Les effets indésirables les plus fréquents sont des

phosphénes, une bradycardie, une vision trouble, des vertiges et une hypotension.
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1.6 Ladigoxine

La digoxine augmente le deébit cardiaque par son effet inotrope positif et des effets
extracardiaques (diminution du tonus sympathique). Elle peut éventuellement étre prescrite
lorsque les symptdmes persistent malgré un traitement optimal ou chez les patients en
fibrillation atriale. Avant I’instauration du traitement, il faut contréler la fonction rénale, ainsi

que la kaliémie.

Les premiers signes de I’intoxication digitalique sont I’hyperexcitabilité ventriculaire
et des troubles digestifs. On peut observer aussi des troubles de la vision ou psychiatriques,

notamment chez le sujet 4gé, en cas de surdosage.
1.7 Les dérivés nitrés

Les dérivés nitrés peuvent favoriser une baisse tensionnelle, ils ne doivent pas géner
les autres traitements. Les effets indésirables les plus courants sont des céphalées, une
hypotension, des vertiges et des bouffées vasomotrices.

1.8 Entresto®

Actuellement disponible uniquement en rétrocession a I’hopital, I’Entresto® est
indiqué chez les adultes souffrant d’IC symptomatique. Il est composé de deux principes

actifs, le sacubitril et le valsartan.

Le sacubitril, un inhibiteur de la néprilysine, bloque la dégradation de peptides
natriurétiques dans 1’organisme. Ces peptides facilitent le passage du sodium et de I’eau dans
les urines permettant de réduire la pression sur le cceur. Ils diminuent aussi la tension
artérielle et protegent le cceur contre le développement de la fibrose qui survient lors de I’IC.

Le valsartan est un ARA II.

L’Entresto® a été comparé a 1’énalapril®. Les patients souffraient d’IC chronique
symptomatique a FE réduite. Au terme de 27 mois de suivi, les patients du groupe sous
Entresto ont présenté moins de déceés liés a un probléme cardiaque et circulatoire ainsi que

moins d’hospitalisation pour IC.

Les effets indésirables les plus couramment observés sont une hyperkaliémie, une
hypotension et une altération de la fonction rénale. L’effet indésirable le plus grave est

I’angicedéme (1 cas sur 100). Ce sont des effets indésirables semblables a ceux de 1’énalapril.

Il est contre-indiqué avec les IEC, en cas d’antécédent d’angicedéme, de maladie grave

du foie et chez la femme enceinte.
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2. Les traitements non pharmacologiques

Le patient va devoir apprendre a vivre avec sa maladie. Les traitements
médicamenteux vont aider a ralentir la progression de la maladie. Cependant, si le patient ne
modifie pas ses habitudes de vie, comme ses habitudes alimentaires par exemple, 1’efficacité

des médicaments sera diminuée.
2.1 Lesrecommandations nutritionnelles

Les traitements diurétiques sont utiliseés afin de limiter et traiter I’inflation hydrique.
Cependant, ils sont rarement efficaces si des conseils nutritionnels ainsi qu’une limitation des

apports sodiques et hydriques ne sont pas associés.

2.1.1 Régime hyposodé

L’absorption du sodium est toujours associée a une absorption hydrique. Une
restriction sodée permet donc de diminuer la volémie, diminuer le travail rénal d’excrétion du
sodium et de faciliter I’action diurétique. Un régime désodé strict est déconseillé lorsque la
maladie est stabilisée. Le régime hyposodé doit se limiter a six grammes de sel par jour en
tenant compte du sel contenu dans les aliments. Un repas sans ajout de sel contient environ
deux grammes de sel soit quatre grammes de sel par jour. Dans les recommandations de
200827, le régime hyposodé est recommandé pour les IC symptomatiques afin de prévenir la
rétention hydrique. Il n’y a pas de recommandations strictes hormis d’éviter les apports

excessifs de sel.

2.1.2 Restriction hydrique

Une restriction hydrique est aussi recommandée. L’eau absorbée est brassée par le
cceur puis €liminée par voie cutanée (sueur), voie pulmonaire (respiration) et principalement
par les reins. Dans I’'IC, le cceur malade n’arrive pas a brasser ’ensemble des liquides
circulants et a des difficultés a les amener jusqu’aux reins. La fonction rénale est soumise a

une vasoconstriction générale et a une limitation fonctionnelle de la filtration glomérulaire.
2.2 L'activité physique

La premiére étude de réentrainement cardiaque date de 198728, D’autres études furent
menées jusqu’a une premiére étude randomisée et contrlée par Sullivan et al?® montrant une
amélioration a I’effort et du statut fonctionnel chez les patients réentrainés a domicile. Les
patients IC souffrent d’essoufflement et de fatigue a I’effort. L’appréciation de la gravité de
ces symptdmes peut étre évaluée par la classification NYHA par exemple mais elle est assez
subjective. Il existe d’autres tests comme le test du corridor ou le test de marche de 6 minutes,

tres souvent utilisés. Cependant, les tests d’effort avec mesure des gaz expirés sont les plus
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reconnus actuellement. La capacité d’exercice aérobie est mesurée lors d’un test d’effort chez

les insuffisants cardiaques par le pic de VO; (pic de la consommation d’oxygéne).*°

Une séance d’entrailnement type a ¢été détaillée : une phase d’échauffement de 15 a 30
minutes (des exercices respiratoires, un assouplissement des ceintures, des mouvements avec
de petits haltéres) suivi d’une phase d’effort de 20 a 30 minutes (sur vélo ou tapis) a une
fréquence cardiaque cible et enfin une phase d’exercice de récupération d’intensité 1égere de 5
a 10 minutes. Une période de relaxation et d’exercices d’assouplissement et d’¢longation
d’une dizaine de minutes peut étre parfois associée.®! Trois séances minimum de quarante
minutes sont recommandées par semaine afin d’améliorer 1’état de santé et la qualité de vie
des patients et diminuer le risque de mortalité et d’hospitalisation pour toute cause. L’exercice
physique a un trés bon profil de sécurité chez les IC. Cependant, ’adhésion des patients a

long terme est un probléme majeur.*

En revanche, elle ne doit probablement pas étre débutée au moins un mois apres un
épisode de nécrose aigué dans les IC ischémiques. Il existe des contre-indications absolues :
aggravation récente (3-5 jours) de la dyspnée de repos ou d’effort, ischémie significative a bas
niveau d’effort, diabéte non contr6lé, embolie récente, phlébite... D’autres contre-indications
sont relatives : augmentation du poids de plus del,8 kg dans les trois derniers jours, chute
tensionnelle a I’effort, stade IV de la NYHA, fréquence cardiaque de repos supérieure a 100

battements par minute...

2.2.1 Méthode « d’entrainement global »

La majorité des centres ont construit leur programme de réadaptation sur ceux usités
chez le coronariens : la bicyclette ergométrique est I’appareil le plus souvent utilisé. Elle
permet des niveaux d’entrainement tres bas, reproductibles avec une meilleure surveillance de
I’électrocardiogramme et de la tension artérielle. Le tapis roulant, le rameur, la bicyclette en
extérieur ou la natation sont trop difficiles pour la majorité des patients trés limités. Les
appareils usités dans les centres de réadaptation cardiovasculaire permettent de programmer
une fréquence cardiaque cible préalablement déterminée. L’absence d’amélioration aprés un

programme d’entrainement cardiovasculaire est un facteur de mauvais pronostic.

2.2.2 Interval training

Les recommandations européennes® insistent sur ’intérét des techniques d’interval
training. On parle aussi d’entrainement par intervalles (ou intermittent) a haute intensité
(EIHI). Ces techniques dérivent de I’entrainement fractionné des sportifs de haut niveau et
parfois appliquées aux transplantés cardiaques. Il faut alterner des phases courtes d’exercices
intenses a 95 % de la fréquence cardiaque (10 a 30 secondes) et des phases de récupérations
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passives voire de repos complet (60 secondes). Le stimulus sur les muscles périphériques est
plus intense. Les bénéfices semblent tres importants en comparaison a un entrainement

continu. Cependant, les bénéfices et surtout la sécurité de EIHI reste a confirmer.

2.2.3 Activités callisthéniques et gymniques
Utilisées aussi dans les réentrainements des coronariens, ces activités sont aussi

utilisées chez les IC. Elles augmentent la flexibilité musculosquelettique, la coordination, la
force musculaire et la capacité respiratoire. Il faut adapter les mouvements en évitant les
exercices favorisant les manceuvres de Valsalva (certains exercices des muscles abdominaux

par exemple).

2.2.4 Entrainement respiratoire

Les techniques respiratoires de yoga semblent trés utiles pour mobiliser la musculature
diaphragmatique, abdominale et thoracique et pour diminuer les risques d’atélectasie, les

pressions pulmonaires étant plus élevées chez ses patients.

2.2.5 Réadaptation segmentaire

Cette méthode consiste en un entrainement segmentaire de type isotonique. Ce
réentrainement par séries de contraction-relaxation appliquées successivement sur différents
groupes musculaires. 1l limite le risque arythmogene chez ces patients fragiles. Cette
technique augmente plus nettement le flux sanguin d’un groupe musculaire entrainé isolément
et préserve le flux sanguin des organes nobles. Il y a donc une bonne tolérance et une
meilleure compliance au réentrainement a moyen terme. On peut donc cibler les patients les

plus séveres.

2.2.6 Electrostimulation

Cette technique est utilisée depuis plusieurs années chez les IC. Elle est dérivée de
techniques usitées chez les sportifs de haut niveau. Les résultats semblent intéressants chez les
patients les plus séverement atteints ou trés amaigris, notamment en préventif du

déconditionnement imposé par les hospitalisations pour décompensation cardiaque.

2.2.7 Autres
La réadaptation en milieu aquatique pratiquée dans des conditions optimales
(température, immersion incompléte, intensité modérée) est bien tolérée par les IC. On
observe une augmentation des capacités physiques au moins équivalente a celle d’un

entrainement classique.
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D’aprés les données d’une méta-analyse®®, I’exercice physique pourrait induire
globalement une faible amélioration de la FEVG et une faible diminution du volume

ventriculaire gauche télédiastolique.

L’exercice physique réduit la vasodilatation artériolaire dans les territoires musculaires
a I’effort par baisse de production de monoxyde d’azote par I’endothélium vasculaire. Il
diminue aussi l’activité du systéme sympathique et la production de cytokines pro-
inflammatoires (marqueurs d’évolution). Il est recommandé de commencer 1’entralnement
physique dans un programme structuré et supervise de réadaptation cardiaque dans un centre
dédié. On conseille d’y associer un programme d’ETP. Afin d’obtenir des effets a long terme,
il faut une transition vers un entrainement a domicile. La prescription d’exercices physiques

doit prendre en compte les capacités d’exercice du patient, ses préférences et ses buts.

3. Les traitements non chirurgicaux

Afin d’adapter au mieux la prise en charge, il faut rechercher la cause de I'IC. 1l est

possible de corriger des valvulopathies par exemple.

Les défibrillateurs automatiques implantables et la resynchronisation cardiaque sont

des techniques qui peuvent étre recommandees.

Dans 1I’état actuel des connaissances, il n’y a pas de preuves suffisantes pour établir
des recommandations spécifiques pour les autres technologies : la thérapie d’activation du
baroréflexe, la stimulation vagale, la stimulation du diaphragme et la modulation de la

contractibilité cardiaque. D’autres études sont requises.®
3.1 Défibrillateurs automatiques implantables (DAI)

Une large proportion des déces des patients IC, particulierement ceux a symptdmes
modérés, se produisent a I’improviste. Beaucoup sont dus a des perturbations électriques dont
des arythmies ventriculaires, des bradycardies. D’autres sont dus a des événements
coronariens, cérébraux ou aortiques. Les traitements pour améliorer ou retarder la progression
de la maladie cardiovasculaire permettront de réduire le taux annuel de mort subite. Ils
peuvent avoir des petits effets sur le risque de déces mais ils ne traiteront pas les arythmies
lorsqu’elles se produiront. Les DAI sont efficaces dans la prévention des bradycardies et dans
la correction des arythmies ventriculaires potentiellement létales. Certains médicaments anti-
arythmiques peuvent réduire le taux de tachyarythmie et de mort subite mais ils ne réduisent

pas le taux global de mortalité voire ils peuvent I’augmenter.

Les DAI sont recommandés en prévention secondaire pour réduire le risque de mort

subite et de toute cause de mortalité des patients qui ont récupéré d’une arythmie ventriculaire
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causant une instabilit¢ hémodynamique et qui s’attendent a survivre plus d’un an avec un bon

statut fonctionnel.

En prévention primaire, les DAI réduisent le risque de mort subite avec des patients IC
symptomatiques (de classe NYHA Il — IIT) et FEVG < 35 % malgré un traitement optimal de
plus de 3 mois a condition que I’espérance de vie dépasse considérablement un an avec un
bon statut fonctionnel et s’ils ont une maladie ischémique (sauf en cas d’infarctus du

myocarde dans les 40 jours précédents) ou une cardiomyopathie dilatée.
3.2 Resynchronisation cardiaque

Elle améliore les performances cardiaques chez les patients correctement selectionnes

et améliore le hien-étre et réduits la morbidité et la mortalité.

Elle est recommandée chez les patients IC symptomatiques en rythme sinusal avec un
QRS > 150 millisecondes et un bloc de branche gauche et une FE < 35 % malgré un
traitement optimal pour améliorer les symptdmes et réduire la mortalité et la morbidité. Elle
est preférée a une stimulation ventriculaire droite pour les patients a FE réduite
indépendamment de la classe NYHA et qui ont une indication pour la stimulation
ventriculaire et un bloc atrio-ventriculaire de haut degré pour réduire la morbidité, dont les
patients en fibrillation atriale. On la recommande aussi pour les patients IC symptomatiques
en rythme sinusal dont le QRS est entre 130 et 149 millisecondes avec un bloc de branche
gauche et une FE < 35 % malgré un traitement optimal pour améliorer les symptomes et

réduire la mortalité et la morbidité.
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Chapitre 2 : Education thérapeutique du patient
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I. Définition

L’Organisation Mondiale de la Sant¢ (OMS) définit 1’éducation thérapeutique du
patient dans son rapport Therapeutic Patient Education — Continuing Education Programmes
for Health Care Providers in the field of Chronic Disease publié en 1996 et traduit en francais
en 1998%.

« L’éducation thérapeutique vise a aider les patients a acquérir ou maintenir les
compétences dont [les patients] ont besoin pour gérer au mieux leur vie avec une maladie
chronique. Elle fait partie intégrante et de facon permanente de la prise en charge du patient.
Elle comprend des activités organisées, y compris un soutien psychosocial, congues pour
rendre les patients conscients et informés de leur maladie, des soins, de 1’organisation et des
procédures hospitaliéres, et des comportements liés a la santé et a la maladie. Ceci a pour but
de les aider (ainsi que leurs familles) a comprendre leur maladie et leur traitement, collaborer
ensemble et assumer leurs responsabilités dans leur propre prise en charge, dans le but de les

aider a maintenir et améliorer leur qualité de vie. »

L’ETP est rendue nécessaire par la complexité de la prise en charge des maladies
chroniques et des affections longue durée (ALD). C’est une nouvelle démarche
thérapeutique.® Elle est centrée sur le patient et repose sur une relation de partenariat entre le
patient, ses proches et un ou plusieurs professionnels de santé afin de construire ensemble une

option de soins, de participer au suivi de sa mise en ceuvre et a son ajustement dans le temps.

L’ETP considére [D’existence d’une complémentarité entre [’expertise des
professionnels de santé et I’expérience acquise du patient avec ses problemes de santé ou

psychosociaux, la maladie et ses répercussions sur sa vie personnelle et celle des proches.

L’ETP doit se fonder sur une personnalisation des soins, le développement et le
renforcement des compétences du patient ainsi qu’une continuité des soins dans le temps. Les
informations fournies par les professionnels de santé doivent étre personnalisées et
contextualisées selon la situation sociale, culturelle et psychologique du patient. La
compréhension des informations délivrées doit systématiquement étre vérifiée (dire, faire-dire

et redire). L’information écrite peut compléter I’information orale.

Le patient (et sa famille) doit comprendre sa maladie, sa prise en charge, y participer et

favoriser un retour aux activités normales et aux projets de vie.

1. Objectifs et contenus

Le but de ’ETP est de rendre le patient acteur de sa prise en charge afin de le rendre

plus autonome. Cela passe par I’acquisition et le maintien de compétences dont il a besoin
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afin d’optimiser la gestion de sa maladie. L’ETP s’inscrit dans le parcours de soins et
s’articule autour d’une équipe pluridisciplinaire (médecins, pharmaciens, infirmiéres,

psychologues...).

L’objectif est d’échanger des informations afin d’évaluer la situation et choisir

communément une option de soins a partir de la présentation de différents choix possibles.

Il est nécessaire d’informer la personne sur son état de santé et son évolution
(descriptions, déroulement et organisation habituelles des investigations, évolution de la
qualité de vie selon la gravité de la maladie). Le malade doit étre informé aussi des

investigations thérapeutiques, des soins, de 1’existence ou non d’une alternative.

Il faut fixer avec le patient des objectifs a atteindre, sur le plan clinique, psychosocial,
biologique, thérapeutique, changement d’habitudes de vie et s’accorder sur les moyens a

mettre en ceuvre pour les atteindre.

Il faut trouver un accord avec le patient sur les modalités de suivi et de réajustement de
la stratégie thérapeutique : consultation médicale programmée, réévaluation des besoins
éducatifs, concertation entre les professionnels de santé impliqués dans la démarche globale

de soins.%’

2. Les compétences a acquérir

L’ETP vise a rendre le patient acteur de sa prise en charge et plus autonome. Cela
passe par I’acquisition et le maintien de compétences dont il a besoin afin de gérer au mieux

sa maladie chronique.

Il'y a deux types de compétences & acquérir : les compétences d’auto-soins et les

compétences d’adaptations. (Annexe 3)
2.1 Les compétences d’auto-soins

Elles permettent de donner des «outils » au patient afin de gérer sa maladie, son
traitement au quotidien et les situations de crises. Le patient va apprendre a surveiller

quotidiennement son état, a faire face aux crises et a se traiter.

Elles permettent I’autonomisation du patient et développent une certaine sécurité face

a la maladie.®
2.2 Les compétences d’adaptations

Les compétences d’adaptations vont, elles, permettre de mieux vivre avec sa maladie,

de I’intégrer dans sa vie quotidienne : établir un nouveau rapport & soi, aux autres et a
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I’environnement.>®

II. Loi HPST 2009
Avant la loi Hopital, Patient, Santé et Territoires (HPST), les pratiques étaient assez
hétérogeénes.
Depuis cette loi du 21 juillet 2009, et son titre 3 Prévention et santé publique, article
84, ’ETP s’inscrit dans un cadre 1égislatif et réglementaire. Elle doit étre mise en place par au

moins deux professionnels de santé dont au moins un médecin.

L’Agence Régionale de Santé (ARS) doit délivrer une autorisation. Celle-ci est valable
quatre ans. Afin de I’obtenir, les intervenants doivent justifier d’'une formation d’au minimum
40 heures a I’ETP ainsi que justifier de compétences relationnelles, pédagogiques,

méthodologiques et biomédicales.

Annuellement, une auto-évaluation de I’activité ainsi que du déroulement du

programme doit étre réalisée par le coordonateur.

Une évaluation quadriennale doit étre transmise a I’ARS afin de pouvoir obtenir un

renouvellement de 1’autorisation.*® (Figure 1)

Evaluation

SCCTIUI | >

OM. lodnk

Figure 1 : Processus d'évaluation des programmes d'ETP d'aprés I'HAS*

III. Les qualités requises pour les professionnels de santé

Le soignant engagé dans une démarche d’ETP doit étre capable d’entretenir une
relation ouverte, positive, durable et constructive via une écoute active afin d’identifier les
attentes, mais aussi les besoins réels du patient. Cette écoute repose sur une écoute

« empathique » et nécessite de se décentrer de soi, d’entendre et comprendre 1’autre.

11 doit aussi identifier I’influence de sa propre subjectivité afin d’écouter réellement le
patient, prendre de la distance par rapport a ses propres émotions générées par la relation de
soin. Il doit avoir une approche « réflexive » par une analyse de pratiques pour lui permettre
de remettre en question ses propres représentations de la maladie, son rdle de soignant, ses

modes de défense et la place de la personne en face de lui.
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Le soignant integre une posture eéducative dans le soin, valorisant son métier. Cette

posture permet aussi de mieux gérer la charge émotionnelle présente dans son métier.>°

IV. Les différentes étapes d’'un programme ETP

Un programme d’ETP doit respecter quatre étapes.*°

Mise en ceuvre de I'éducation thérapeutique du patient avec son accord

Planifier et mettre Realaariine
Définir un programme évaluation
= e personnalisé JETP ~ ©M GUVré les seances  yeq competences
dlggnost_lc avec priorité d'ETP mdmgiuelle ou acquises,
éducatif collective,

du déroulement
du programme

: >
d'apprentissage ou en alternance

Coordination des acteurs impliqués dans la prise en charge avec le patient

. Transmettre une synthése du diagnostic
éducatif et du programme individuel

. Organiser des échanges multiprofessionnels Prendre en compte le vécu
. Transmettre une synthése de I'évaluation du patient :
individuelle expérience maladie et programme

Figure 2 : Principe d'un programme d'ETP selon I'HAS*

1. Elaborer un diagnostic éducatif

Le diagnostic éducatif a pour objectif d’identifier les besoins et attentes du patient vis-

a-vis de la proposition de ’ETP. Il permettra d’adapter les ateliers proposés.

Il prend la forme d’un entretien centré sur la personne. L’éducateur devra mettre en

ceuvre les techniques d’écoute active, de reformulation et d’empathie.

Plusieurs dimensions sont explorées. Une dimension biomédicale (cerner sa ou ses
maladies), une cognitive (ses connaissances), psychologiques (ses croyances, son ressenti),
socioculturelle (sa personnalité), expérientielle (ses expériences personnelles) et
motivationnelle (ses projets).

Il faut rechercher aussi les facteurs internes (connaissances, attitudes, valeurs,
perceptions), les facteurs favorisants (disponibilité des ressources, accessibilité des structures
et organisation de la prise en charge) et les facteurs de renforcement (attitudes et
comportement des parents, des employeurs, des soignants...). L’adaptation du patient doit
aussi étre évaluée. L’état de santé, qui représente a la fois la perception du patient, ses enjeux,
ses motivations mais aussi les objectifs médicaux et le niveau d’activité¢ de sa maladie. Enfin,

les besoins et la qualité de vie avec des répercussions sur la santé physique, psychologique,
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sexuelle, sociale et affective doivent étre recueillis.

Ce diagnostic doit servir de base de construction du parcours éducatif. Il peut étre
réévalué plus tard afin de I’adapter au mieux a la personne et a 1’évolution des besoins du

patient.

2. Définir un programme personnalisé

Avec le patient, il faut formuler des objectifs en se basant sur les éléments du
diagnostic éducatif. Le patient doit s’impliquer dans les choix des objectifs pour savoir ce
qu’il veut faire en priorité et ce qu’il ne souhaite pas faire. Ils seront le but a atteindre a 1’issue
de ’ETP. Un courrier de synthése est envoyé au médecin traitant. Il doit reprendre les points

abordés et tenir compte des facteurs favorisants et ceux limitants.**

3. Planifier et mettre en ceuvre les séances d’ETP

Des ateliers sont mis en ceuvre en utilisant les techniques d’animation et outils

d’apprentissage adaptés au patient. Ces ateliers peuvent étre individuels ou collectifs.

Lors de ces séances, I’éducateur devra stimuler le désir d’apprendre en instaurant une
relation de confiance ainsi qu’en mettant en place un environnement favorable a

I’apprentissage et encourageant.

4. Réaliser une évaluation des compétences acquises et du
déroulement du programme

A la fin de la session d’ETP, une évaluation des compétences acquises et du
déroulement du programme permet au patient de repérer ou il se situe par rapport aux

objectifs fixés. D’autres objectifs pouvent étre apparus pendant la session d’ETP.

L’ETP est un processus évolutif, il est donc nécessaire de 1’évaluer régulierement.
C’est I’occasion de faire le point avec le patient sur ce qu’il a compris, ce qu’il sait faire, sa
fagon de vivre sa maladie au quotidien, ce qu’il lui reste éventuellement a acquérir. Le cas
échéant, il est possible de lui proposer un nouveau programme d’ETP en fonction de cette

évaluation et de 1’évolution de sa maladie.

Le patient peut aussi compléter un questionnaire de satisfaction a I’issue des ateliers,
portant sur le contenu et 1’organisation du programme afin de contribuer a ’amélioration de

celui-ci.
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V. Les différents types d'ETP

L’ETP est un processus continu. Le programme d’ETP doit s’adapter a la chronologie,
a I’évolution et au degré de gravité de la maladie qui peut étre pluri-pathologique. Il est
important de construire des programmes ou des actions en plusieurs lignes selon des

situations évolutives des patients, de leur besoin ou de leurs capacités. (Figure 3)

1. L'ETP initiale

L’offre de ’ETP initiale suit I’annonce du diagnostic de la maladie ou une période de

vie avec la maladie sans prise en charge éducative.

Diagnostic
Premiére prise en charge educative

l Complication
Evénemant de vie

Phase de développement

psychosocial
Adolescent en difficulté
Risque spécifigue

EDUCATION INITIALE

Premiére année
Premiére prise en charge éducative

Acguérir les compétences

Durée d'education : 8424 h
-Enfant: 24 h

\4

Objectifs pédagogiques,
cliniques et thérapeutiques atteints 7

REPRISE EDUCATIVE

ACquérir ou ré-acquérir
les compétences
-adulte: 8424 h

-enfant: 20424 h
- adolescent : 20h/an
- risque spécifique

* NON
Objectifs pédagogiques,
¢ cliniques, thérapeutiques atteints 7
oul

Figure 3 : Modalités pratiques de I'éducation thérapeutique*?

REPRISE [TERATIVE (DE SUIVI)
Dans I'anng&e qui suit I'éducation

ou la reprise
Maintenir, améliorer, actualiser
les compétences :
-adulte: 248h
-enfant :8 h

2. L'ETP de suivi (ou de renforcement)

Ce type d’ETP doit étre proposé aprés une ETP initiale, si les objectifs de celle-ci ont
été atteints.

Son but est de consolider les compétences acquises lors de I’ETP initiale par le patient
voire celle de ses proches. Les modalités de mise en ceuvre ainsi que le temps requis sont plus

souples.

Elle a pour objectif de maintenir, améliorer et actualiser les diverses compétences
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préalablement acquises, d’éventuellement fixer de nouvelles compétences a développer selon
I’évolution de la situation du patient et/ou des innovations thérapeutiques et techniques ainsi
gue d’encourager le patient dans la mise en ceuvre de ses compétences et soutenir ses projets

de vie.

L’intervalle de temps entre I’ETP initiale et ’ETP de suivi dépend de la synthése
individuelle de ’ETP et a pour objectif pour le patient d’avoir une expérience de la gestion de

sa maladie.

Ces séances d’ETP peuvent étre individuelles ou collectives.

3. LETP de suivi approfondi (ou de reprise)

Ce type d’ETP peut étre propos€ a tout moment de la prise en charge : lors d’une

nouvelle phase de développement de la maladie et a divers moments de I’avancée en age.

Lors de tout contact avec le patient (consultation, admission aux urgences, réalisations
de soins...), il est possible de détecter les incidents ou problémes rencontrés par le patient

dans la gestion de sa maladie qui peuvent nécessiter un approfondissement de I’ETP.

Les objectifs de cette ETP sont de préciser ce qui doit étre approfondi via une ETP
supplémentaire et d’actualiser le diagnostic éducatif ; amener le patient a analyser sa situation
sur le plan pédagogique, psychologique, social et de lui proposer un contenu éducatif ciblé
basé sur cette analyse ; de valoriser et consolider les compétences du patient ; de permettre au
patient de confirmer son engagement dans la poursuite de I’ETP; d’aider le patient a
identifier les stratégies a mettre en ceuvre (acquisition et renforcement de nouvelles
compétences, assurer la réalisation d’un nouveau projet); de définir et négocier les

compétences a acquérir, le contenu ciblé et les modalités des seances.

La premiére séance de cette ETP devra étre individuelle, afin d’explorer 1’expérience
de la maladie chronique avec le patient et ses proches. Les séances suivantes pourront étre
individuelles ou collectives selon la préférence du patient et de la complexité des compétences

a acquerir.

VI. Intérétde l'implication du pharmacien dans I'ETP

Les patients atteints de maladie chronique se rendent chez leur pharmacien tous les
mois voire tous les trois mois. Le pharmacien a donc une place de choix pour s’assurer de
I’observance des traitements, de leur tolérance, de leur efficacité et déceler les signes

d’évolution de 1’état de santé.
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1. Historique médicamenteux

L’informatisation des officines permet d’accéder a I’historique de dispensation. Le
dossier pharmaceutique (DP) est a recommander a tous les patients chroniques, pour que leur

traitement puisse étre connu par d’autres officines le cas échéant.

2. Conciliation du traitement médical

Les patients ayant une maladie chronique sont parfois hospitalisés. L’entrée et la sortie
du patient de I’hdpital représentent deux points critiques, particuliérement lors d’un contexte
de polymédication : oublis de prescription, erreurs de retranscription-médicament, dosage,
posologie, plan de prise.*! 11 est donc nécessaire de systématiser 1’obtention un bilan
médicamenteux optimis¢ et le comparer a 1’ordonnance des médicaments rédigée a

I’admission. Le but étant de repérer et clarifier les divergences.

La démarche d’optimisation de la thérapeutique médicamenteuse par un pharmacien a

montré une amélioration significative de I’adhésion du patient et des résultats cliniques®..

3. Expertise du médicament

Le pharmacien apporte d’abord son expertise du médicament. Il apporte a I’équipe et
aux patients ses connaissances sur la gestion d’un traitement d’une maladie chronique. Le
patient doit comprendre quels sont les médicaments prescrits, leur role, leurs bénéfices et

leurs risques afin d’adhérer a sa prise en charge.

4. Médiateur du patient

Le pharmacien peut aussi étre un médiateur du patient entre le systéme de soin et sa
vie quotidienne. Il va aider le patient a intégrer son traitement a celle-ci. 1l pourra négocier un
plan de prise, en prenant compte les contraintes et habitudes de vie. Il pourra aussi étre un
soutien a la gestion logistique des médicaments ou a I’adaptation aux situations inhabituelles
(décalage horaire, voyage, omission...). Cela participera a I’accompagnement de la personne

dans la maladie chronique et ces activités relevent du rdle du pharmacien.

VII. Populations bénéficiaires de 'ETP
1. Le patient

Certaines situations, par exemple une suite de soins dans une chirurgie ambulatoire ou
en raison de risques pour la santé lors de [’utilisation d’anticoagulant, nécessitent des
apprentissages.
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Certaines thérapeutiques, plus complexes ou associées entre elles, demandent des
changements ou des adaptations importantes pouvant étre compliqués a suivre en 1’absence

d’acquisition de compétences.

Lors de maladie chronique, les patients, les parents ou proches d’un enfant malade,
d’une personne en situation d’handicap ou avancant dans 1’Age peuvent étre obligés
d’effectuer une surveillance quotidienne de 1I’état de santé, de suivre 1’évolution de la maladie,
d’affronter des situations de crises, de se traiter et de savoir prendre des initiatives, de
s’adapter continuellement a la situation et trouver un équilibre, d’associer des proches a cette
gestion quotidienne. Ils ont donc besoin d’acquérir et de mobiliser régulierement des

compétences d’auto-soins et d’adaptation ainsi que de les maintenir.*

Les patients peuvent étre polypathologiques. Et plusieurs de ces pathologies peuvent
parfois faire ’objet d’ETP. Il se posera donc le probléme de hiérarchisation de proposition
éducative et/ou de téléscopage de certains messages. Le patient pourra suivre plusieurs
programmes d’ETP mais pas simultanément®®. Le cursus éducatif sera négocié par le
professionnel de santé en accord avec le patient en prenant compte des priorités énoncées par

le patient et le professionnel et selon I’importance évolutive des différentes pathologies.

2. L'entourage du patient

Les proches de patients (parents d’enfant malade, conjoint, fratrie, enfants de parents
malades...) peuvent étre associés dans cette démarche d’ETP s’ils le souhaitent. Si le patient
souhaite les intégrer a la gestion de la maladie, ils peuvent avoir besoin d’acquérir des
compétences d’auto-soins et d’adaptation. Ils peuvent soutenir le patient dans I’acquisition de

ces compétences et dans leur motivation.

Les professionnels et les aidants qui prennent soin des personnes agées et dépendantes

ou en situation de handicap peuvent aussi étre concernés.

A la demande des patients, il est possible d’informer les enseignants, le personnel
d’encadrement du temps périscolaire et de la restauration des enfants malades sur les

compétences acquises dans le cadre de I’'ETP par I’enfant.**

VIIL ui peut participer ad ces séances ?

1. Les associations de patients

Elles ont un réle important d’interlocuteur dans la définition de 1’organisation de
I’ETP et d’intervenant dans certains programmes. Par leur expérience, les patients apportent

un regard particulier sur la maladie. L’expérience du soignant est enrichie par ce nouveau
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regard.

2. Les patients experts

Plus de 75 % des consultations médicales concernent aujourd’hui des patients atteints
de maladies chroniques. Cependant, le medecin exclut trop souvent le malade des décisions et
processus de soin. Son vocabulaire reste trop complexe pour le patient qui devient un soigné-
passif. ’avantage des patients experts est qu’ils ont le méme langage que le patient, ce qui
permet d’établir une relation empathique plus fructueuse. Il n’a pas vocation a remplacer le

médecin mais il a un réle de partage avec ses pairs.*®

IX. Criteres de qualité d’un programme d’ETP

Le niveau de qualité doit étre le méme quels que soient les lieux de réalisation et les
professionnels impliqués et les modalités de mise en ceuvre d’un programme d’ETP. Au
minimum, il faut respecter les critéres proposés par 1’OMS-Europe*® complétés par des

critéres similaires issus de démarches structurées*’ d’ETP.
Une ETP de qualité doit :

- @tre centrée sur le patient : prendre en considération le malade dans sa globalité,

respecter ses préférences et sa prise de décision partagee

- étre fondée scientifiquement (selon les recommandations professionnelles, la
littérature scientifique pertinente, les consensus professionnels) et enrichie par les
retours d’expérience des patients et leurs proches concernant le contenu et des

ressources éducatives
- faire partie intégrante du traitement et de la prise en charge

- concerner la vie quotidienne du patient, les facteurs sociaux, psychologiques et

environnementaux

- étre un processus permanent, adapté a 1’évolution de la maladie et au mode de vie

du patient ; elle fait partie de la prise en charge a long terme

- @étre réalisée par des soignants formés a la démarche d’éducation thérapeutique du
patient et aux techniques pédagogiques, au travail en équipe et a la coordination

des actions

- s’appuyer sur une évaluation des besoins subjectifs et objectifs, de
I’environnement du patient (diagnostic éducatif) et étre construite sur des priorités

d’apprentissage pergues par le patient et le professionnel de santé
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se construire avec le patient et impliquer autant que possible les proches du patient

s’adapter au profil éducatif et culturel du patient et respecter ses préférences, son

style et rythme d’apprentissage

étre définie en termes d’activités et de contenu, étre organisee dans le temps,
réalisée par divers moyens éducatifs : utilisation de techniques de communication
centrées sur le patient; séances collectives ou individuelles, ou en alternance,
fondées sur les principes de 1’apprentissage chez 1’adulte (ou I’enfant);
accessibilité a une variété de publics en tenant compte de leur culture, origine,
situation de handicap, éloignement géographique, ressources locales et du stade
d’évolution de la maladie ; utilisation de techniques pédagogiques variées, qui
engagent les patients dans un processus actif d’apprentissage et de mise en lien du

contenu des programmes, avec 1’expérience personnelle de chaque patient

étre multiprofessionnelle, interdisciplinaire et intersectorielle, intégrer le travail en

réseau

inclure une évaluation individuelle de I’ETP et du déroulement du programme.
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Chapitre 3 : L’éducation thérapeutique du patient dans
le domaine de I'insuffisance cardiaque
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I. Une nécessité depuis longtemps

Depuis les années 1980, une longue phase de développement et d’amélioration
thérapeutique a fortement complexifié les traitements médicamenteux, imposant d’emblée une
trithérapie voire une quadruple ou quintuple thérapie selon les symptémes. La réduction de la
morbi-mortalité et 1’amélioration de la qualité de vie des patients IC peuvent encore étre

accrues par la modification de 1’approche de la prise en charge de ces patients.*®

L’utilisation de ces traitements, dont les IEC, a induit une baisse de la mortalité.
Cependant, bien que la morbidité diminue aussi, celle-ci reste élevée étant donné le nombre

de malades toujours croissant qui devront vivre longtemps avec cette pathologie.

De plus, malgré les recommandations bien codifiées!**® | la prescription des
médicaments incontournables est loin d’étre optimale. Il est donc primordial d’améliorer cette

qualité de prescription ainsi que les contraintes qu’elle impose.

Par ailleurs, I’IC est souvent associée a des comorbidités® plus ou moins invalidantes
nécessitant parfois des prises en charge spécifiques et altérant souvent la qualité de vie des
patients. Ainsi, il est essentiel de placer le patient IC au sein d’une équipe multidisciplinaire
médicale et paramédicale afin d’obtenir une meilleure adhérence aux différents traitements.
L’optimisation de cette prise en charge requiert une qualification et un travail d’équipe

multidisciplinaire bien structuré.

En 2004, pour la premiére fois une loi relative a la politique de la santé publique®°
affirme la responsabilité de I’Etat en matiére de Santé Publique. Ce texte propose une centaine
d’objectifs sur les cing années suivantes visant a réduire la mortalité et la morbidité évitable et

a réduire les disparités régionales en matiére de santé.

En 2006, I’Académie Nationale de médecine publie des recommandations® afin de

répondre a 1’objectif 73 de la loi relative a la Santé Publique du 9 aolt 2004 :
- I’éducation du patient et sa famille
- caractériser le régime hyposodé

- indiquer la nécessité de la tenue d’un carnet comportant le poids mesuré

quotidiennement, les troubles fonctionnels, les malaises, les incidents éventuels
- expliquer les différents points de 1’ordonnance.

La prise en charge multidisciplinaire, regroupant le médecin traitant généraliste, le

cardiologue, une infirmiere, un kinésithérapeute et le pharmacien, est souhaitable.

Apres avoir considérablement augmenté ’arsenal thérapeutique, il est nécessaire de
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modifier 'approche de la prise en charge dans le but d’accroitre encore I’impact de la
réduction de la morbi-mortalité précédemment obtenue et d’ajouter a cela une amélioration de
la qualité de vie®®. En 2007, I’IC pose un réel probléme de santé publique avec un surcofit
financier important pour les organismes sociaux®®. L’ETP est en plein essor pour la prise en
charge des maladies chroniques, elle devient incontournable pour les réseaux ou cliniques
d’1c.>

En 2011, la prise en charge multidisciplinaire dans I’IC démontre une réduction de
17 % de la mortalité globale, de 30 % des hospitalisations pour toutes causes et de 43 % des
hospitalisations pour IC%. Cette prise en charge multidisciplinaire est 1’élément fondamental
de la réussite des projets d’ETP. Elle fait partie du critére 23 a® de certification des

établissements de santé.

Durant I’année suivant le diagnostic de I’IC, un patient sur deux sera réhospitalisé
pour une nouvelle poussée. Le taux de ré-hospitalisation étant trés fort, le cotit induit par I’'IC

est trés élevé.

La mortalité est particulierement élevée pendant ou aprés une hospitalisation pour IC
(atteignant 27,4 % a un mois et 46,5 % a un an pour les formes graves)®’. En 2013, il y a eu
154 672 hospitalisations pour IC selon le systéme national d’information inter-régimes de
I’ Assurance maladie® avec un risque relatif plus important chez les personnes résidant dans

les communes les plus défavorisées.

L’IC sous-jacente induit un surcolt dans la prise en charge d’autres maladies
chroniques associées. L’IC est une des maladies chroniques les plus coliteuses, sur le plan

financier ainsi que sur le plan humain.

L’adhérence au traitement doit étre quasi parfaite, un risque de surmortalité
apparaissant dés que I’adhérence est inférieure a 80%°°. A un mois de prescription, I’adhésion
au traitement est de 80 % mais chute a 60 % a un an et d’autres patients arrétent suite a des

intolérances ou des effets indésirables®.

En 1995, I’étude de Rich et al®! démontrait chez les patients 4gés de plus de 70 ans
hospitalisés pour une poussée d’IC la diminution de 30 % des risques de ré-hospitalisations
dans les 90 jours lorsque le patient a suivi une ETP avant sa sortie ainsi qu’une réduction

significative des codts liés a la pathologie.

Le plus important pour un programme d’ETP est de s’adapter a la population et aux

possibilités du systéme de santé plutot que le programme lui-méme®?,
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II. Intérét médico-économique

L’impact médico-économique d’une prise en charge de I'IC en unité thérapeutique
d’IC (UTIC) a été comparé a une prise en charge habituelle de ville®®. Le taux pour ré-
hospitalisation pour une poussée d’IC a six mois est de 50 %, et 30 % de celles-ci sont
considérées comme évitable car elles sont liées a des ruptures de traitement ou a des erreurs

de régime.

Cette étude est rétrospective et monocentrique, basée sur la période 2003-2014
concernant les patients IC hospitalisés ou pris en charge a I’hopital de Pontoise pour une
poussée d’IC aigué€. Cet hopital a instauré dés 2001 une prise en charge ambulatoire de 1’IC
(UTIC) de deux puis quatre places destinée a la prise en charge ciblée des patients présentant
une IC chronique. Cette prise en charge, réalisée en accord et conjointement avec les
médecins de ville libéraux, est systématiquement proposée a tous les patients et médecins a la

sortie d’une hospitalisation pour IC dans ce service.

Si le patient I’accepte, il sera revu alors dans le mois suivant sa sortie voire plus tot en

cas de gravité particuliere ou d’instabilité. Le patient bénéficiera :

- d’une éducation thérapeutique dédiée a I'IC et éventuellement a d’autres
pathologies cardio-vasculaires ou métaboliques dans le cadre de 1’école du cceur

via trois programmes accrédités par I’ARS Ile-de-France

- d’un suivi mensuel en phase de titration puis trimestriel voire semestriel. Il est
réalisé dans le cadre de I’hopital de jour comprenant : un examen clinique, une
échographie cardiaque, un test de marche de six minutes ou une mesure de la VO_
max, un avis diététique ou kinésithérapeutique selon le patient, une optimisation

thérapeutique, une période de surveillance tensionnelle et un soutien éducationnel

- quand la cible est atteinte (pas de ré-hospitalisation imprévue dans I’année, BNP <
100 pg/mL, la classe NYHA 2 ou moins et le traitement est optimal au regard des

recommandations), le patient sera suivi en consultation.

L’équipe médicale et paramédicale reste homogeéne pendant la période du suivi. Le
logiciel SOS-HF est utilisé pour le suivi de I’IC et permet de générer des comptes-rendus

automatiques et aide au suivi des parameétres pronostics usuels chez I’IC.

La qualit¢ de prescription (dispositifs implantés et médicaments) est évaluée

trimestriellement sous la forme d’une évaluation des pratiques professionnelles.

L’analyse se base sur ’ensemble des bases PMSI du centre hospitalier de Pontoise
entre les années 2003-2014. Les patients ayant séjourné moins d’une journée et ceux étant
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décédés au cours de leur s¢jour index sont exclus de cette analyse. En revanche, afin d’étre le

plus exhaustif possible, il n’y a pas de sélection selon I’age, le sexe ou les copathologies.

Le groupe « intervention » est constitué des patients IC ayant bénéficié d’au moins une
séance en hopital de jour. Le groupe « témoin » est constitué des patients IC ayant bénéficié
d’une prise en charge ambulatoire classique (par un cardiologue de ville ou un médecin

généraliste).

Concernant les deux groupes, I’intégralité des ré-hospitalisations pour IC pendant la
période d’analyse a été récupérée. Les durées totales de séjour, correspondant aux passages en
hospitalisation pour IC et aux passages en hopital de jour pour le groupe intervention et aux
ré-hospitalisations pour IC dans le groupe témoin, sont comparées, sans distinction entre les

ré-hospitalisations programmeées ou non.

Le colt journalier des traitements est similaire dans les deux groupes puisqu’ils
doivent correspondre conformément aux recommandations. Les patients bénéficient en
pratique des mémes répartitions de mode de transport (ambulance, VSL ou taxi) lors d’une
visite en hdpital de jour ou lors d’une consultation en ville. En effet, ils bénéficient tous de la
méme ALD et I’hdpital de jour n’est pas considéré comme une consultation d’urgence, ce qui

limite le recours aux ambulances.

Soixante-six pourcent des colits de 1I’'IC dans les pays développés concernent les
hospitalisations. En France, le coiit d’hospitalisation est représenté par le GHS (groupe
homogeéne de sejour). Un passage en hépital de jour est facturé 560 euros (en 2014) a la
sécurité sociale. Le colt d’une consultation de spécialiste cardiologue est estimé comme fixe
au cours de I’¢étude a 58 euros par consultation. Le tarif d’une échographie cardiaque est
considéré fixe pendant 1’étude a 96,46 euros par acte. Selon les recommandations HAS, une
titration des médicaments de I'IC est recommandée chez le cardiologue ainsi qu’une

échographie cardiaque au moins une fois par an.

Les populations des deux groupes sont comparables sauf concernant 1’age et le sexe.
Les patients suivis en UTIC sont plus majoritairement des hommes et des patients plus jeunes
et en classe NYHA 2.

Les données obtenues pour le groupe témoin sont conformes aux données de littérature
et aux données régionales. La durée moyenne des séjours hospitaliers dans ce groupe est

conforme aux données de la littérature sur la période considerée.

Le taux de comorbidités significatives est trés important. L’IC est associée dans la trés

grande majorité des cas a au moins deux copathologies dont I’hypertension artérielle, le
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diabéte, I’insuffisance rénale chronique et/ou la BPCO. Selon les investigateurs, le taux
d’éthylisme chronique est de 4 %. Plus de la moitié des patients en UTIC présentent au moins
quatre comorbidités, ils ne sont que 36 % pour les patients non UTIC. Donc ’'UTIC accueille
des patients plus lourds en termes de prise en charge. La classe NYHA moyenne est modifiée
selon le nombre de comorbidités et il existe un lien fort entre 1’dge et ce nombre. Leurs
impacts sur les risques de ré-hospitalisations sont plus importants dans le groupe prise en
charge en UTIC comparé au groupe témoin.

Une étude précédente,% portant sur la période 2001-2007, montrait que la prise en
charge en UTIC permettait une réduction significative des ré-hospitalisations pour

décompensation d’IC en comparaison a une prise en charge de fagon classique en ville.

Parmi les patients réhospitalisés, on constate que la durée moyenne de séjour est
fortement abaissée, passant de 11,2 jours pour une prise en charge en ville a 5,6 jours lors
d’une prise en charge en UTIC. Cette différence persiste de fagon comparable de la premicre
jusqu’a la sixiéme ré-hospitalisation (6,5 jours versus 10,4 jours). En revanche, ce différentiel
en termes de durée moyenne de séjour augmente pour la septiéme et la huitieme ré-

hospitalisation.

En tenant compte des surco(ts induits par les ré-hospitalisations, le cot moyen de
prise en charge est 2,2 fois plus faible lors d’une prise en charge en UTIC par rapport a une
prise en charge non structurée en ville, lié aux ré-hospitalisations multiples. Le colt des
hospitalisations est de 2 931 euros dans le groupe UTIC contre 4 957 euros dans le groupe
témoin. L’économie générée sur la prise en charge hospitaliere, si tous les patients
initialement hospitalisés pour décompensation d’IC avaient bénéficié de I’UTIC, aurait donc
potentiellement pu atteindre prés de 6 500 000 euros sur une décennie. L’impact financier est

comparable pour les patients réhospitalisés une fois et ceux hospitalisés plus d’une fois.

Le nombre de comorbidités a un impact sur le colt avec une corrélation entre
I’augmentation des cofits et le nombre de celles-ci. La prise en charge en UTIC permet
cependant d’avoir un impact positif sur les colits des hospitalisations indépendamment du
nombre de comorbidités. Il n’y a donc pas d’intérét particulier a réserver cette prise en charge

aux patients ayant le plus de copathologies.

III. Difficultés a l'instauration
1. Liées au patient

Les patients IC sont souvent polypathologiques et ne considerent pas I’IC comme leur

pathologie principale®. Et pour plus de 75 % des patients, la principale conséquence de cette
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maladie est le handicap, bien avant la mortalité.

Les attentes dans la prise en charge dépendent des patients. Prés de 60 % des patients
attendent seulement des soins médicaux tandis que plus de 40 % esperent I’acquisition de

connaissances. Et prés de la moitié des patients veulent suivre des régles de vie.®

Prés de 20 % des patients estiment que les médicaments sont « peu ou pas efficaces ».
L’observance auto-estimée est bonne. Seulement 5 % des patients avouent oublier ou se

tromper de médicament au moins une fois par mois.%

Le terme « éducation » induit une notion d’évaluation et de jugement chez le patient,
les sessions attirent donc peu les patients. Par ailleurs, internet permet de conserver un certain

anonymat, les patients préférent donc y surfer.

Les patients craignent d’étre confrontés a des situations de stress difficiles a gérer lors
des sessions de formation, d’autant plus lorsque le patient y participe avec des proches, ces
derniers pouvant prendre conscience de certains aspects occultés par le patient. La préparation
a la proposition d’ETP est donc primordiale et doit tenir compte de la représentation de la
maladie et du traitement. En conséquence, ’ETP ne peut pas étre opposable au patient, celui-
ci doit étre volontaire et «prét» a entendre et mettre en ceuvre des changements de
comportements. Afin de limiter cette crainte, certains centres organisent systématiquement
une premiere session réservée au patient seul (sauf en cas de probléme de compréhension de
la langue francaise ou de dépendance). Et en fonction de cette session, le patient pourra

choisir de convier ou non ses proches lors des sessions suivantes.®®

2. Liées aux soignants

Un nombre important de cardiologues® sont condescendants envers I’ETP. En effet,
I’absence de complexité apparente, et particulierement I’absence d’acte technique spécifique,
les rendent perplexes. Pourtant I’ETP permet au soignant de la maladie de réintégrer son role
de soignant du patient. Le professeur Yves Juilliére, président de la Société Francaise de
Cardiologie (SFC) de 2014 a 2016 s’est nettement positionné et a milité en faveur du

développement de I’ETP auprées des cardiologues depuis de nombreuses années.

Par ailleurs, les soignants sont peu formés a I’ETP d’un coté et de 'autre les
institutions ont un degré élevé d’exigences. La notion d’ETP est souvent confondue avec une
simple information ou de I’empathie. Parfois, le professionnel de santé peut tre blessé quand
on lui fait remarquer qu’il n’organise pas d’ETP au sens du déecret de la loi. 1l estime informer
correctement ses patients et ne congoit pas que cela soit insuffisant pour induire des
changements de comportement. Il est donc nécessaire de réhabiliter le réle de la posture
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éducative en consultation comme préalable a une ETP plus organisée dans une structure

dédiée et relevant d’équipes formées.

Enfin, PETP s’est fortement complexifiée, devenant inaccessible a la multitude, se
refermant sur un nombre extrémement faible de patients sélectionnés. Il faut adapter I’ETP au
contexte actuel des soins, caractérisé par des limitations logistiques et humaines. L’ETP ne
pourra avoir un impact uniquement si elle touche la majeure partie de la population concernée

et non, une fraction marginale de celle-ci.

3. Liées au systeme de soins, son organisation et son

financement

Le systeme de santé francais, basé largement sur la tarification a 1’acte (T2A),
implique que les actes non tarifiés n’ont pas d’utilités. Malgré I’ensemble des preuves d’un
effet bénéfique de ’ETP sur le pronostic et les colits de prise en charge de I'IC, elle reste
sous-valorisée voire non valorisée tandis que certains examens dépassés depuis 1’apparition
de I’échographie persistent sur la nomenclature tarifaire. L hdpital est donc rémunéré pour des
hospitalisations qui auraient pu étre évitées si I’ETP était réellement intégrée dans le parcours

de soin et exigée comme critere de qualité.

L’apparence non technique de I’ETP confére I’impression a certaines personnes
qu’elle fait partie de la relation médicale « normale » et ne nécessite donc pas d’un codage

spécifique.

Pour d’autres personnes, elle devrait étre payée uniquement quand elle est réalisée en
ville afin de favoriser les soins de premiers recours malgré les critéres actuels de 1’agrément
de PETP dont la multidisciplinarité. La désertification médicale empéche la réalisation d’une

ETP de proximité a large échelle.

Soit I’ETP se limite a une meilleure information du patient et peut alors étre relayée
par les associations de patients. Soit elle permet des gains en termes d’espérance ou de qualité
de vie et il est alors nécessaire de lui donner sa juste place en la valorisant a 1’égal des autres

techniques usitées en cardiologie.®

IV. Perception par les professionnels de santé des ETP de
I'IC
Afin d’évaluer les effets de ’ETP sur la mortalité et la morbidité ainsi que développer
et mettre en ceuvre un outil standardisé et des sessions de formation, une évaluation du

ressenti des professionnels de santé participant a une ETP®" a été organisée. Dans ce but, un
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guestionnaire a été envoyé en cing exemplaires a tous les cardiologues dans les centres ODIN
(Observatoire De I’'INsuffisance cardiaque) participant au programme [-CARE, un pour lui et

les quatre autres pour les autres professionnels de santé participant a ’ETP.

Ce questionnaire, constitué de 19 questions fermées et 18 ouvertes réparties en 5
parties. La premiére partie concerne la profession et la perception de I’ETP tout en restant
anonyme. La deuxiéme concerne la mise en place de I’ETP, notamment la population cible,
les raisons d’exclusions de certains patients et la mise en ceuvre des pratiques par les
professionnels de santé. La troisiéme cherche a évaluer le sentiment de ces professionnels sur
I’impact de I’ETP, sur le style de vie du patient, I’appréciation des changements dans
I’observance et la justification de leur modification de leur style de vie. La quatrieme évalue
la répercussion de I’ETP sur la relation entre le professionnel de santé et le patient. La

derniere concerne les professionnels de santé.

Il est reconnu que I’ETP modifie la relation patient-soignant par un partenariat incitant
les professionnels de santé a considérer chaque patient au méme niveau. Par ailleurs, I’ETP a
aussi modifié la relation entre les professionnels de santé par la multidisciplinarité nécessaire

au programme.

La participation a un programme d’ETP a été trés majoritairement proposée par les
cardiologues. Cependant, tous les professionnels de santé (y compris les cardiologues)
avouent ne pas avoir proposé I’ETP a tous les patients. Ils motivent cette décision selon des

caractéristiques du patient, 1’organisation des soins ou I’oubli.

Avant ’instauration d’un programme d’ETP, il y a obligation d’informer les patients.
Cette information est considérée comme primordiale. Elle favorise la compréhension et la
motivation des patients pour donner leur consentement. Les professionnels de santé la jugent

suffisante bien que la majorité des cardiologues la considere insuffisante.

La presque totalité des répondeurs déclare que les patients deviennent plus observants
apres avoir assisté a I’ETP que les patients ayant une prise en charge plus « traditionnelle ».
L’ETP change les habitudes des malades. Les cardiologues justifient ces changements par une
amélioration de la qualité de vie des patients et ils rappellent que les patients ont di donner
leur consentement. Les autres professionnels de santé considerent que I’ETP rend le patient
plus responsable mais n’est pas suffisante pour rendre le patient compleétement autonome. En
tout cas, elle ne pouvait pas étre néfaste en cas d’échec. Les soignants estiment qu’il ne peut

pas y avoir un risque médico-légal lors de I’instauration d’un ETP.
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La majorité des professionnels de santé considére I’ETP comme la continuité du
processus de soin, c’est un moyen d’échange d’informations avec le patient autour de sa

maladie. L’ETP est considérée comme un processus d’éducation.

La relation entre les professionnels de santé et les malades est modifiée par I’ETP par
rapport & une prise en charge plus « traditionnelle ». L’ETP est vue comme apportant un

bénéfice aux patients.

Selon tous les soignants, la formation a I’ETP a fait évoluer leur maniére de travailler,

la fagcon d’informer les patients et leur maniére de voir les patients.

Les cardiologues ont plus de confidences de la part des patients sur leur gestion de leur
maladie et de leur traitement. Ils ont souligné la nécessité de connaitre le style de vie, les
croyances, les idées recues et les valeurs des patients pour pouvoir en tenir compte lors de

I’¢élaboration du programme.

Concernant les éventuelles tierces personnes pouvant participer aux soins, la grande

majorité des répondeurs estime qu’elles peuvent étre utiles dans la relation de soin.

Les professionnels de santé ont I’impression que la famille ou I’ami proche assistant a
I’ETP sera éduqué en méme temps, cette éducation est nécessaire pour améliorer les soins des
patients. Les habitudes et les convictions des tierces personnes évoluent en méme temps que
celles du patient. Les cardiologues principalement pouvaient ressentir cette présence comme
un probléme en matiere de vie privée des patients, tandis que plus de la moitié des répondeurs

ne voyait pas cette présence comme un probleme pour le secret professionnel.

Les trois quarts des répondeurs connaissent le principe du patient expert. Cependant ils
n’ont jamais eu I’opportunité de participer a une session faisant participer un patient expert.
Ils estiment méme que 1’utilisation de ces patients experts ne serait pas dangereuse. En
revanche, ils soulignent qu’une telle présence pourrait poser un probléme concernant la vie

privée et le secret professionnel.

V. Les compétences obligatoires pour les professionnels

de santé
Un professionnel non formé a I’ETP ne peut pas réaliser I’ETP en IC. Les formateurs

doivent avoir bénéficié d’une formation clinique et d’une expérience en cardiologie.

La formation comprend une formation en ETP qui peut &tre commune a tous les types

de formations, sa mise en ceuvre reléve du décret du 02 aotit 2010.

Elle doit aussi comprendre une formation spécifique a I’IC, ses thérapeutiques et les
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modes de suivi. La validation prend en compte les acquis d’expérience et est faite en lien avec
les sociétés savantes impliquées. Il est donc nécessaire que ces sociétés puissent élaborer un
moyen de formation rapidement disponible dans I’ensemble du territoire. Cette formation peut

se faire partiellement par de I’e-learning et par les moyens multimédia.

Un préalable indispensable a la participation au programme est une formation pratique
concernant la physiologie et la prise en charge de I'IC. Ce programme de formation peut étre
modulable et doit étre applicable a tous les soignants. 1l doit intégrer un apprentissage vis-a-
vis de I’IC mais aussi des situations particulieres de fragilit¢ psychologique et sociale,

fréquentes dans cette maladie. %

VI. Les compétences de sécurité a acquérir en priorité

Dans un programme d’ETP?, il est nécessaire de travailler sur les connaissances mais
aussi sur les compétences et la mise en ceuvre de réactions adaptées par le patient et/ou ses
proches en développant une relation bilatérale motivante et positive. Pour le patient, il est
primordial de s’approprier le savoir. L’ETP doit étre adaptée au niveau social et culturel des

patients concernés et a leurs particularités (alimentation, sédentarité, age...).

Les compétences minimales de sécurité (Tableau 2) sont définies dans le référentiel

HAS*, elles doivent impérativement comprendre :

connaitre les signes d’alerte et réagir de maniére adaptée
- prendre régulierement son traitement

- adapter son activité physique

- suivre les recommandations diététiques

- organiser son suivi medical et sa prise en charge.

Une compétence se compose de connaissances et de savoir-faire et elle n’existe qu’en

présence d’une situation donnée.
L’acquisition de nouvelles compétences tient compte de trois parameétres :
- «savoir agir »: cela suppose de savoir combiner et mobiliser des ressources

pertinentes

- «vouloir agir » : cela se référe a la motivation du patient et au contexte plus ou
moins incitatif

-« pouvoir agir » : cela renvoie a I’existence d’un contexte, d’une organisation de
vie.
L’acquisition d’autres connaissances et compétences est souhaitable durant un

processus éducationnel (Annexe 4) concernant la pathologie, le traitement, I’alimentation et

I’activité physique.
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Sujets éducationnels
Définition et étiologie de I'lC

Symptomes et signes d'IC

Traitement pharmacologigue

Modification des facteurs de
risque

Recommandations diétéliques

Recommandations concemant
I'activité physique

Activité sexuelle
accination

Troubles du sommeil et de la
respiration

Observance

Aspects psychologigues

Pronostic

Compétences et conduites adaptées
Comprendre les causes de ['IC et de survenue des sympiomes
Surveiller et reconnaitre les signes et symptomes
Se peser chague jour et reconnaitre une prise de poids rapide
Savoir quand et comment confacter un soignant
Prendre des diurétigues a la demande si pertinent et conseillé
Comprendre les indications, les doses et les effets des médicaments
Reconnaitre les effets indésirables courants de chague médicament prescrit
Comprendre |'importance de ['amét du tabac
Surveiller la pression artérielle en cas dHTA
Obtenir un bon contrle de |a glycémie en cas de diabéte
Eviter I'obésité
Restriction sodée si prescrite
Eviter un apport hydrique excessif
Eviter Ialcool
Surveiller et prévenir la malnutrition
Waincre les réticences a ['activite physigue
Comprendre les bénéfices de l'exercice
Avoir un entrainement physique régulier
MNe pas craindre les rapports sexuels ef discuter des problemes avec les
professionnels de santé
Comprendre les problémes sexuels spécifigues et développer des sfratégies
permettant de les surmonter
Se faire vacciner contre la grippe et la pneumonie & pneumocogque
Adhérer a la prévention des FDR CVS tels que la perfe de poids pour les obéses,
I'arrét du tabac et ke sevrage d'alcool
S'informer des options thérapeutiques si approprié
Comprendre limportance du respect des recommandations thérapeutiques et
d'une motivation soutenue & suivre le plan de soins
Comprendre que la dépression et les troubles cognififs sont fréquents et que
l'accompagnement social est important
S'informer des options thérapeutiques si approprié
Comprendre limporiance des facteurs pronostigues et prendre des décisions
réalistes
Chercher un soutien psychosocial si approprié

Tableau 2: Points essentiels de I'ETP ayant une IC

VII. Les outils pour améliorer le suivi

En France, sous le parrainage de la Société francaise de cardiologie (SFC) et de la
Fédération frangaise de cardiologie (FFC) et avec 1’appui financier et logistiques des
laboratoires AstraZeneca, le réseau I-CARE (Insuffisance cardiaque: éduCAtion
théRapeutiquE) s’est développé, permettant la création d’outils d’éducation. Ces outils sont
standardisés et répondent a la fois a I'IC et aux criteres de formation a 1’éducation
thérapeutique®®. Parmi ces outils, on trouve des jeux de cartes, des posters, des fiches patient,

des livres... (Figures 4 et 5)
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IATELlER D’EDUCATION DIETETIQUE ]

Figure 4 : Exemples dans I'aspect diététique

| MODULE 3 : DIETETIQUE |

MODULE 4 :
ACTIVITE PHYSIQUE - VIE QUOTIDIENNE

Figure 5 : Exemple dans I'aspect activité physique et vie quotidienne

Les ressources de I’ETP se composent de ressources humaines avec des professionnels

de santé formés a I’écoute et disponibles, ainsi que des techniques et des outils pédagogiques.

Ces techniques et outils doivent étre intégrés dans la réalisation d’un programme d’ETP, ils ne

se suffisent pas a eux-mémes. lls doivent étre testés aupres des utilisateurs potentiels que sont

les patients et les soignants afin qu’ils se les approprient. Ils constituent un support de

programme éducatif et doivent étre adaptés a la population formée (selon les spécificités

locales, régionales, culturelles et religieuses) et aux professionnels de santé.

Ces outils peuvent comprendre des aides au recueil et a 1’utilisation des données du

diagnostic éducatif, des aides a la formation, des outils de mise en situation pour le patient ou

des outils d’aide a ’évaluation.

Le programme ICARE propose plusieurs outils. Certains sont destinés a étre utilisés

pendant la séance, d’autres seront remis aux patients. (Tableau 3)
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Modules Outils utilisés lors de la séance Outils remis aux patients

Explication de la maladie, Schémas, séance d'éducation (enseignement interactif, Livret simplifié, fiches

physiopathologie... entretien avec ses différentes composantes), diapositives, thématigues, classeur de
paper-board, maguette de coeur en plastique cours |-CARE

Signes d’alerte Dessin, cours, métaplan, jeu -« Connaissance Fiches I-CARE

Action Santé = {CAS)

Traitements Ordonnance des patients, gommettes de couleurs, pilulier, Grille d'équivalence pour
boites vides, jeu Connaissance Action Santé les générigues, classeur
I-CARE
Activité physique Demonstration et realisation des exercices, réalisation Livret avec exercices

d'activités en extérieur, photo-langage

Alimentation Jeu de cartes -CARE, jeu avec des menus a composer, Livret conseil, livret
posters I-CARE, jeu diététigue Connaissance Action Santé  de recettes peu salées
collectées auprés des
patients

Evaluation et outils de Contrat d'éducation thérapeutigue |PCEM-MSA
diagnostic éducatif

Outils Internet www.heartfailurematters.org

Tableau 3 : Synthése des outils et éléments remis aux patients les plus fréquemment utilisés®®

Le réseau Respecticceur utilise le DVD « Insuffisance cardiaque... échanges de
savoir ». Ce film a été élaboré pour présenter le travail d’éducation thérapeutique mené aupres
des patients IC inclus dans ce réseau. A I’aide d’extraits, il montre la conduite du diagnostic
individuel éducatif mené au domicile du patient, des séances collectives, le suivi psycho-
social du patient... Par ailleurs, des témoignages permettent d’entendre les attentes, les
besoins ainsi que les représentations et le vécu des patients mais aussi le ressenti des
soignants. Une rubrique propose aussi des €léments d’information sur les critéres de qualité
d’un programme d’éducation thérapeutique, critéres illustrés par le travail mené par le réseau

Respecticceur.

Un guide d’animation Educard, destiné aux professionnels de santé, se compose de
plusieurs modules a adapter selon les besoins des patients IC. Chaque module se compose de
plusieurs outils éducatifs visant a faciliter ’apprentissage et 1’expression des patients. On
trouve vingt-et-une cartes aliments, treize cartes activité physique, douze cartes symptomes et

cing pages plastifiées. Les objectifs pédagogiques sont :

- mieux connaitre I’IC
- vivre avec une alimentation pauvre en sel
- le traitement de I’'IC

- gerer son activité physique

Des magnets santé permettent d’intervenir lors de séances d’ETP pour aider a la prise

en charge des IC. Il est utilisable pour tous publics dont ceux ayant des difficultés de
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compréhension de la langue francaise. Son principe est de placer les magnets sur des
silhouettes aimantées. Ces magnets au format cartes de jeu ont pour themes : alimentation,
activité physique, facteurs de risques, examens médicaux, physiologie, symptémes,
traitements, recommandations. Des magnets de format A4 illustrent les organes et les

symptémes.

Il'y a trois grands panneaux aimantés (silhouette homme, silhouette femme et un panneau
vierge) avec cent-trois magnets diabete et maladies cardiovasculaires : les facteurs de risques

(8), les examens (4), les organes-physiologie (8), les symptomes (9).

VIII. Les différents types de structures”?

1. Structures et programmes locaux

1.1 Unités thérapeutiques d’IC et apparentées

Dans ce type d’unité, la prise en charge du patient est concertée tout au long du circuit
de soin en lien avec les meédecins libéraux. Elles permettent de disposer de personnels
paramédicaux et médicaux orientés vers I'IC avec un panel complet de spécialités :
diététicien, infirmier spécialisé, kinésithérapeute.

En revanche, le suivi est souvent parcellaire car partagé avec les praticiens de ville.

De nombreux services ont mis en place une structure éducative plus ou moins formelle
comprenant au moins un infirmier permettant de proposer a une part, qui reste cependant trop

faible, de leurs patients de profiter d’'une information voire d’une éducation thérapeutique.
1.2 Réseaux

Ils sont souvent constitués a partir des praticiens de ville. lls permettent aux patients
ayant bénéficié de financements conséquents d’avoir un suivi optimisé et I’accés facilité a de
nombreux spécialistes (en particulier paramédicaux). Beaucoup de ces réseaux sont passés
d’une orientation « formation du médecin aux bonnes pratiques » & une orientation
« éducation du patient et formation du médecin ». Ces structures constituent parfois une trame
de prise en charge du patient en local. Ils viennent en complément des unités thérapeutiques
d’IC (UTIC). IIs peuvent étre basés sur une entité de type associatif comme en Midi-Pyrénées
(APETCARDIOMIP).

Le réseau nantais RESPECTICEUR s’est développé sur le versant éducatif. Il se base
sur une structure hospitalo-universitaire qui a su de fagon précoce intégrer le volet ETP dans
ses pratiques et son enseignement.

La direction générale de 1’offre de soins (DGOS) a établi un guide’® afin de recentrer
70



’objectif principal sur la coordination des soins et le soutien des équipes de proximité.

Le bénéfice des réseaux est souvent limité par le faible nombre de patients pris en
charge. lls doivent se réorganiser et proposer un cadre commun d’organisation sur un

territoire donne.
1.3 Centres de réadaptation et de soins de suite

Au départ, ils étaient sur la prise en charge du patient coronarien. Certains centres se
sont progressivement orientés vers la prise en charge du patient IC via la réhabilitation
physique et ensuite via I’éducation. Ils ont 1’avantage de pouvoir disposer de beaucoup de
temps avec le patient et donc de permettre une acquisition des connaissances en profondeur.

Contrairement aux autres types de structure, le suivi du patient n’est généralement pas assuré.

2. Structures et programmes d’ampleur nationale

En 2002, un groupe de travail a été mis en place par le Pr Y. Juilliere. Ce groupe,
constitué de cliniciens et de personnels paramédicaux de terrain centrés sur I’IC, a bénéficié
de différents travaux afin d’analyser les référentiels a travailler et la perception par les
patients de leur IC. Le programme ICARE provient de I’association de ces différents points de
vue, techniques et outils de formation sous le parrainage de la Société francaise de cardiologie
et de la Fédération frangaise de cardiologie et avec 1’aide de I’industrie Astra Zeneca France.

Ce programme a permis de mettre en place :

- un programme de formation des équipes (hospitaliéres ou libérales comprenant au
minimum un médecin et un professionnel paramédical intervenant) d’une durée de

trois jours et ciblé sur ’ET

- une aide a ’ETP locale par la fourniture d’outils structurés comprenant une aide au
diagnostic éducatif, des posters de diététique, des posters rappelant les signes

cliniques et un cceur en trois dimensions

Le programme d’éducation était proposé mais pas imposé. Il comprend un diagnostic
éducatif, une ou plusieurs séances de formation interactives, une session de formation
diététique et une session de formation a la pratique de I’exercice physique. Les équipes
utilisaient tout ou partie des outils et divisaient leur formation en autant de sessions que

nécessaire.
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IX. Exemples de programmes existants
1. Programme national de la MSA

La Mutualité Sociale Agricole (MSA) a proposé un programme national > d’ETP & ses
assures atteints de maladies cardio-vasculaires entre 2006 et 2008. Ce programme se répartit

sur seize régions de France.

496 hommes et 290 femmes y ont participé, I’age moyen était de 67 ans. Ces patients
ont été identifiés par leur médecin traitant. lls sont atteints des affections cardiaques
suivantes : hypertension artérielle, insuffisance cardiaque ou maladie coronaire. 35,4 % de ces
patients sont atteints d’IC. Ceux présentant des troubles cognitifs, un état de dépendance ou

des problemes sensoriels majeurs ont été exclus.

L’ETP suit un cycle de trois séances de trois heures chacune. Elle est délivrée par cent
quatre-vingt-sept professionnels de santé formés a la méthodologie par I’institut de
perfectionnement en communication et éducation médicales (IPCEM). La moitié des
éducateurs sont des médecins, plus d’un quart sont des infirmiers, les autres sont des

diététiciens, des kinésithérapeutes et une petite partie ont d’autres spécialités.

Le programme se répartit en trois séances de trois demi-journées (trois heures) soit un
cycle de neuf heures. Il est composé de six modules et est animé par deux éducateurs-
soignants a proximité du domicile des patients (dans des salles de classe, des salles

municipales, des salles de réunion dans des antennes de la MSA....).
Module 1 : Vécu de la maladie
Module 2 : Facteurs de risques des maladies cardio-vasculaires
Module 3 : Nutrition, diététique
Module 4 : Activité physique
Module 5 : Signes d’alerte vigilance/autosurveillance
Module 6 : Traitement

Quatre points sont évalués : la satisfaction des patients, les connaissances acquises et
la confiance en ces connaissances, le changement de comportements de santé a six mois
(alimentaire, auto-soins, observance) et les parametres biocliniques (poids, consommation de
tabac, pression artérielle, cholestérol, glycémie...). Cette évaluation a licu avant (pré-test) et

apres les séances d’ETP (post-test) puis six mois apres (post-test 6 mois).

72



Items Questionnaires Contenus Périodes

Gains de 30 questions (vray/faux) + Physiopathologie ; facteurs de nsque ; alimentation ; Pré-test | Post-test

connaissances 30 items (degrés de certitude : activité physique, les lipides sanguins ; traitement

avec degrés de 50 % ;60 % 80 %, de la maladie coronarienne, de I'insuffisance cardiaque ;

certitude 100 %) traitement par AVK

Changements de | 20 items (16 échelles de Alimentation ; activité physique ; auto-surveillance ; Pré-test | Post-test

comportements Likerts et 4 oui/non) traitement 6 mois

Paramétres Cible avec échelle graduée Cholestérol total ; triglycérides ; pressions artérielles Pré-test | Post-test

bio-cliniques de facteurs de nsque diastolique et systolique ; IMC, HbAIC ; glycémie, 6 mois

consommation de tabac ; activité physique

Satisfaction 28 items (échelle de Pré-test | Post-test

Likerts)

Tableau 4 : Modalité d’évaluation dans le programme MSA

L’évaluation des connaissances est un questionnaire de trente Facteurs de risque:
o

questions fermées combinées a un degré de certitude accordé par les N

patients. L’évaluation des changements des comportements se fait avant et
six mois aprés I’ETP sur le plan alimentaire, de ’activité physique, de
I’auto-vigilance et de I’observance et les compétences nouvellement

acquises. du rouge

Les parameétres biologiques sont représentés sur une cible dont les _
Figure 6 : Cible des

axes sont divisés en intervalles suffisamment petits pour avoir une mesure facteurs de risque
fine entre le pré-test et le post-test. Les patients sont amenés pendant la session d’ETP
concernant les facteurs de risques des maladies cardio-vasculaires a remplir et dater la cible
au stylo rouge en fonction de leurs propres facteurs de risque. Deux exemplaires sont remplis
afin que I’une des cibles soit utilisée par le patient avec son médecin pendant son suivi et la
seconde sera conservée par I’équipe d’éducation. Cette seconde cible sera envoyée au patient

six mois plus tard et il lui sera demandé de la compléter et la dater au stylo bleu et de la

retourner au médecin référent de la MSA.

Sur les 786 patients présents lors de la premiere séance, seuls 658 patients étaient
encore présents lors de la troisieme séance. Seul 552 patients ont renvoyé leur questionnaire
évaluant les changements de comportement et 428 patients ont renvoyé une seconde cible, six

mois apres 1’éducation.

Suite a I'analyse des différents questionnaires, le gain de connaissances moyen est de
13,3 % ce qui est faible. Cela peut étre expliqué par le niveau élevé de réponses exactes lors
du pré-test. En revanche, sur le plan cognitif, I'éducation thérapeutique apporte un bénéfice
substantiel pour la gestion de la maladie. Les patients doivent pouvoir interpréter I'origine
d'une prise de poids importante, sur ce plan, le gain réalisé suite a I'éducation thérapeutique
est significative (24,9 %).

Sur le plan nutritionnel, la représentation de I'huile d'olive, du pain et du fromage est
modifiée.
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Sur le plan biologique, les patients ont appris a mieux distinguer le LDL-cholestérol
du HDL-cholestérol. Ils maitrisent davantage le r6le des diurétiques et des bétabloguants.

Les femmes ont un gain Iégerement supérieur par rapport a celui des hommes et les

patients agés de 71 a 80 ans démontrent I’amélioration bénéfique la plus importante.

Concernant le degré de certitude des bonnes réponses, une amélioration entre le preé-
test et le post-test est observée. Parmi les réponses bonnes dans le post-test, les patients

estiment leur certitude plus élevée, ils ont donc plus confiance en leurs connaissances.

Concernant I'évolution des comportements, certains n'ont pas ou peu changé six mois
aprés I'éducation thérapeutique. L'utilisation de I'huile d'arachide et du beurre ainsi que I'ajout
de sel a table persistent pour beaucoup de patients. En revanche, la consommation
quotidienne de viande et de charcuterie a diminué et davantage de patients consomment du

poisson deux fois, voire plus, par semaine et des légumes quotidiennement.

Sur le plan de l'activité physique, pres de 10 % de patients en plus pratiquent au moins
quarante minutes d'activité physique hebdomadaire d'intensité moyenne et 9 % de patients en
plus pratiquent soixante minutes d'activité physique hebdomadaire de faible intensité.

Concernant 1’autosurveillance, 8 % de patients en plus aprés 1’éducation mesurent au
moins une fois par semaine leur pression artérielle et 10 % de plus évaluent régulierement les
cedémes aux chevilles et aux pieds, 16 % de plus se pesent au moins une fois par semaine et

pres de 5 % de plus évaluent leur degré d’essoufflement.

Six mois aprés l'éducation, 86 % des patients connaissent le nom de leurs
médicaments et savent expliquer leur intérét, soit une augmentation de prés de 20 % des

patients.

Apres analyse de la seconde cible envoyée six mois apres, des progres sont observés
sur le plan bioclinique. Plusieurs résultats sont statistiquement significatifs : I'MC (Indice de
masse corporel), la pression artérielle diastolique, le cholestérol total et les triglycérides.
L'activité physique augmente. En revanche, la pression artérielle systolique et la

consommation de tabac n'ont pas évolué.

La satisfaction des patients a été évaluée via vingt-huit items et une échelle de Likert
(une échelle de jugement ou la personne exprime son degré d’accord ou désaccord vis-a-vis
d’une affirmation). Plus de 90 % des patients déclarent avoir appris des choses qu’ils

ignoraient et considérent que I’ETP est utile pour apprendre a gérer leur maladie.

Suite a cette éducation, plus de 90 % des patients se sentent capables d’améliorer
certaines habitudes et souhaitent en savoir plus sur leur maladie et étre davantage partenaires
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des soignants.

Enfin, pour la quasi-totalité des patients, la MSA devrait proposer cette expérience

d’éducation a d’autres patients.

2. Respecticceur et les réseaux de santé

Les réseaux de santé ont commencé par des engagements militants avant d’entrer
progressivement dans le champ réglementaire et Iégislatif avec la loi n°2002-303 du 4 mars
2002, relative aux droits des malades et a la qualité du systeme de santé. Ces réseaux « ont
pour objet de favoriser 1’acceés aux soins, la coordination, la continuité ou 1’interdisciplinarité
des prises en charge sanitaires, notamment de celles qui sont spécifiques a certaines
populations, pathologies ou activités sanitaires. 1ls assurent une prise en charge adaptée aux
besoins de la personne, tant sur le plan de 1’éducation, de la santé, de la prévention, du
diagnostic que des soins. lls peuvent participer a des actions de santé publique. 1ls procédent a
des actions d’évaluation afin de garantir la qualité de leurs services et prestations. Ils sont
constitués de professionnels de santé, d’institutions sociales ou médico-sociales et
d’organisations a vocations sanitaires ou sociales, ainsi que des représentants des usagers. »’°
Ces réseaux servent donc a décloisonner notre systeme de santé, entre le secteur médical et
social ainsi qu’entre établissements de santé et médecine de ville. Ils représentent une
nouvelle forme d’organisation basée sur I’échange et la coopération afin de prendre en charge
des problémes de santé complexes sur le long terme. Les patients IC sont suivis en ville par
un médecin généraliste, un cardiologue et des paramédicaux libéraux pendant la phase
chronique et sont fréquemment hospitalisés lors de décompensation, il est donc nécessaire
d’organiser la prise en charge en permettant la coordination de ces différents acteurs. De plus,
les patients IC sont souvent ages, parfois dépendants et se déplacent difficilement, la prise en
charge doit étre de proximité et adaptée a chaque patient. Tous ces parametres, dont la
coordination et la proximité, font du réseau de soin un cadre intéressant pour la prise en

charge multidisciplinaire de I’'IC.

Respecticceur est un réseau nantais créé en 2004, il organise une prise en charge
multidisciplinaire basée sur un programme éducatif structuré et sur la coordination des soins,
avec comme objectif de proposer a chaque patient atteint d’IC un programme personnalisé de

santé.

La proposition d’intégrer ce réseau se fera au cours d’une hospitalisation pour
décompensation cardiaque, ou directement par le médecin généraliste ou le cardiologue sans

hospitalisation préalable nécessaire. Les patients sont de tout &ge et de tout stade de la
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maladie. La prise en charge éducative sera en revanche plus bénéfique quand la maladie est
sévere, que le patient rencontre des difficultés dans sa prise en charge et que le vécu de sa

maladie ou son retentissement psycho-social est important.
2.1 Mode de prise en charge éducative

L’ETP commence par un entretien entre le patient et I'infirmier référent, au cours
duquel le diagnostic éducatif individuel est réalisé avec 1’¢élaboration du projet d’éducation
personnalisé avec le patient. Celui-ci tient compte de I’histoire du patient, ses représentations
de la maladie et ses projets. Cet entretien est semi-directif, souvent réalisé au domicile du
patient, avec la participation des proches. Ce diagnostic éducatif est fondamental afin que
I’ETP soit réellement personnalisée et ajustée a chaque patient ainsi que pour organiser un

accompagnement adapté au patient.

Ensuite, le patient, accompagné ou non d’un proche, bénéficie d’une séance éducation
individuelle consacrée a [’objectif de sécurité: «repérer ses propres signes de
décompensation cardiaque et y faire face: donner I’alerte et/ou adapter le traitement
diurétique ». Généralement, une séance éducative individuelle par une diététicienne est aussi
organisée, afin de négocier avec le patient des objectifs concernant 1’alimentation, axés sur la

limitation de ’apport en sel et la prévention de la dénutrition.

A la suite de cette premiére séance, un cycle de séances collectives est propose. Six a
huit patients participent a ces séances, ils peuvent étre accompagnés éventuellement d’un
proche. Le travail en groupe utilise des outils pédagogiques adaptés a la pathologie et a 1’age
des patients, par des professionnels formés aux techniques de 1’éducation collective pour

favoriser I’interactivité, le partage d’expériences et I’acquisition des compétences.
Les principaux thémes des séances collectives sont :

vivre avec mon IC

- repérer les signes habituels de mon IC et réagir devant les signes d’aggravation
- vivre au mieux avec une alimentation pauvre en sel

- appreécier la balance bénéfice/effets secondaires de mon traitement et organiser la
prise de mes médicaments

- aménager une activité physique adaptée a mon état de santé.

Certains patients sont tres agés (age moyen des patients est de 75 ans), et peuvent
avoir des difficultés a se déplacer, le réseau Respecticceur organise des séances collectives
délocalisées permettant un regroupement géographique des patients a proximité de leur
domicile, dans des maisons de retraite, des cliniques ou des centres de réadaptation. Pour les
patients les plus fragiles ou ayant un handicap sensoriel ou cognitif et ceux ne désirant pas
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participer a des séances de groupe, la prise en charge sera uniquement individuelle voire avec
les proches. L’infirmier et/ou la diététicienne interviennent souvent au domicile pour ces
séances individuelles, afin de rendre accessible 1’éducation de tous les patients. La
participation a des séances collectives est encouragée mais en pratique, seulement 20 a 25 %
des patients du réseau Respecticoeur participent a ce type de séance.

Repérer les signes d'alerts annonciateurs d'une décompensation -

- 58 peser réguligrement ;

= repérer ses ;edames ;
= analysar son degré d'essoufflement et de fatigue.

Decider les actions a entreprendre devant les signes d’aggravation (alerta, consultation
medicale, medification du traiternant diurétique) en situation d'urgence ou non.

Limiter sa consommation sodee quotidienne (en prenant des repas cuisinés sans sel,

en contralant la quantité d’aliments salés), dans la vie couranta et lors de situations
particulienss.

Pratiquer une activité physique adaptés en régularité, an durée, en intensité (n"entrainant pas
de symptomes).

Organiser la prise des médicaments, prandre réguligrement son traiterment.

Consulter reguli@rement son medacin.

Communiguer sur sa situation de santé de fagon adaptés au contexte.

Reajuster I'autosurveillance, I'alimantation, I'activite physigue, la prise du traitement
an cas d'évanameant intercurrent.

Tableau 5 : Référentiel de compétences pour les patients IC - Réseau Respecticeeur
Dans le cadre de I’ETP, un classeur est remis au patient. Dans ce classeur, on retrouve
les principaux messages €éducatifs. Il sert d’outil de liaison entre les différents intervenants et

le patient y inscrit les données de son autosurveillance.

A la fin du cycle éducatif, un compte-rendu écrit du diagnostic éducatif, avec les
objectifs éducatifs et les synthéses éducatives realisés est adressé au patient, au médecin

généraliste et au cardiologue du patient.
2.2 L'accompagnement du patient

Le patient est accompagné sur la durée par le réseau Respecticceur, en fonction des
besoins du patient et de la gravité de la maladie. Le suivi est réalisé par téléphone par
I’infirmier référent du patient. Pour les patients incapables de gérer seuls la surveillance de la
maladie, environ 10 % des patients du réseau, un infirmier libéral passe régulierement a

domicile pour surveiller les signes de la maladie.

L’accompagnement par téléphone permet de poursuivre le processus éducatif,
d’ajuster les messages éducatifs, d’évaluer régulierement les compétences des patients afin

d’éventuellement proposer de nouvelles séances individuelles ou collectives d’éducation.
2.3 Lintérét du réseau de soins dans I'ETP

La pratique de ’ETP dans un réseau de soin permet de répondre aux critéres de qualité

de PETP. L’acces a I’ETP pour tous les patients IC est facilité par la souplesse d’organisation
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et de décloisonnement ville/établissement de santé. Les réseaux IC travaillent en lien étroit
avec les établissements de santé, permettant une prise en charge des patients au décours d’une
hospitalisation, dans les services de cardiologie mais aussi ceux de médecine polyvalente et
gériatriques. Les liens avec la médecine de ville permettent de recruter des patients adressés
par les médecins généralistes ou les cardiologues de ville. Les réseaux contribuent a améliorer
I’accés a I’ETP en organisant une prise en charge a domicile ou de séances collectives
délocalisées dans des maisons de retraite, des locaux municipaux par exemple. Les patients IC
pris en charge dans les réseaux IC sont souvent agés, avec des difficultés pour se déplacer,

parfois en institution ce qui n’est pas habituel dans les unités d’éducation hospitaliére.

Les equipes des réseaux IC sont multidisciplinaires avec plusieurs paramédicaux, avec
un role primordial pour Dinfirmier assurant [’éducation des patients ainsi que
I’accompagnement et la coordination des soins. Des diététiciens, des kinésithérapeutes ou des
éducateurs sportifs, des psychologues et des assistants sociaux participent au programme.
Dans certains réseaux, le programme est réalisé par des paramédicaux libéraux rémunérés
dans le cadre des prestations dérogatoires aprés une formation, généralement assurée par le
réseau. L’organisation du réseau apporte ainsi a la médecine de ville I’interdisciplinarité,

souvent difficile a mettre en place en dehors de ce cadre.

En complément de I’ETP, les réseaux IC assurent une prise en charge globale du
patient, dans ses dimensions sanitaire, médico-sociale et psychologique, en lien avec les
différents acteurs intervenant aupres du patient, ce qui contribue a intégrer pleinement ’ETP

dans le processus de soin.

L’ETP doit étre évaluée. Les compétences des patients aprés le programme
d’éducation, 1’organisation méme du programme ainsi que les soignants éducateurs et leur

formation sont évalués. Cette évaluation est intégrée dans le cadre réglementaire des réseaux.

Enfin I’accompagnement des patients est déterminant pour le succés du plan
personnalisé de santé. Cet accompagnement sur la durée, proposé par quasiment tous les
réseaux de santé, permet la poursuite du processus éducatif tout au long du parcours de vie du

patient.

Le réseau Respecticceur rend accessible I’ETP & tous les patients, y compris les plus
fragiles en ne privilégiant pas les séances collectives, qui ont pourtant un codt-efficacité
intéressant mais excluent un bon nombre de patients. Les professionnels de santé peuvent se
rendre au domicile du patient quand cela est nécessaire et ’ETP est a tout moment de
I’histoire du patient réellement adaptée a ses besoins et ses demandes, a ses potentialités et ses

émotions.
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3. Ecoledel'IC

Fin 2008, une « Ecole de I’'IC »"* est envisagée & I’hopital Antoine-Béclére pour
améliorer la prise en charge des patients en partenariat entre les services de cardiologie, de

pharmacie et de diététique.
3.1 Mode de prise en charge

Ce programme’ était proposé au patient nouvellement diagnostiqué IC et a ceux
hospitalisés pour décompensation de leur maladie. Il y avait quatre critéres d’exclusion : une
durée d’hospitalisation inférieure a six jours, la perte d’autonomie totale, les troubles cognitifs

majeurs et les patients placés en institution.

Les séances se passent dans une salle spéciale, sauf quand le patient ne peut se
déplacer. La durée maximale d’une séance est d’une heure. Le patient doit donner son accord
oral avant de commencer ce programme. L’équipe planifie les séances d’ETP en fonction de
ses disponibilités ainsi que de celles du patient (examens prévus...) et en informe le patient.
Ainsi, il peut s’organiser et les aidants peuvent participer, s’ils le souhaitent, aux séances. Un

seul patient au maximum peut assister a une séance.

Le nombre de séances est fixé a trois et une consultation préalable pour le diagnostic
éducatif (Figure 7).

La consultation « ma maladie », réalisée par une infirmiere, a pour objectif de faire
comprendre la chronicité et la physiopathologie de I'IC, d’identifier les signes d’alerte et
d’étre capable de modifier sa conduite en fonction de ces signes et de s’auto-surveiller
(connaitre le nombre d’oreillers nécessaire pour dormir, savoir palper ses cedemes des

membres inférieurs)

Lors de la consultation « mon régime alimentaire » avec une diététicienne, le patient
doit comprendre et connaitre les principes du régime hyposodé, identifier les aliments
conseillés ou déconseillés, connaitre des techniques culinaires et savoir interpréter les

étiquettes des produits alimentaires.

Lors de la consultation « mon traitement » avec le pharmacien, le patient apprend a
reconnaitre ses traitements, a €tre capable d’expliquer 1’action de chacun et de repérer les
signes de mauvaise tolérance du traitement, de connaitre la conduite a tenir en cas
d’apparition d’effets indésirables, d’étre capable de gérer son traitement au quotidien et

d’interpréter les résultats biologiques relatifs aux traitements.
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3.2 Outils utilisés

Certains outils du programme I-CARE ont été utilisés dans ce programme en
association avec des produits créés par I’équipe éducative comme le dossier patient et ceux

propres a chacune des trois séances.

Le dossier patient se compose du questionnaire utilisé lors du diagnostic éducatif avec
la formulation des objectifs du patient, le questionnaire d’évaluation, les comptes rendus des
professionnels de santé aprés chaque consultation. Ce dossier permet le suivi du patient tout
au long de son parcours educatif et de faire le lien entre les différents professionnels de santé

intervenant dans le programme d’ETP.

La consultation « infirmier » utilise le tableau de bord de suivi, principalement pour

que le patient suive régulierement son poids.

La consultation « diététique » utilise les fiches aliments peu salés, aliments tres salés,

des photos d’aliments riches et pauvres en sel et des menus.

La consultation « pharmacie » utilise un plan de prise rempli par le patient et remis a
la fin de la séance, des fiches mémos pour les différentes familles médicamenteuses utilisées
dans I’'IC.

Les compeétences du patient étaient évaluées a 1’aide de 1’outil nommé « bilan
d’acquisition des compétences fondamentales ». Ce bilan évalue six compétences :
comprendre sa maladie, connaitre ses traitements médicamenteux, connaitre les signes
d’alerte d’une décompensation cardiaque maitriser les notions d’apport en sel, se peser

réguliérement et savoir recourir a son médecin traitant si besoin.

L’évaluation des compétences se fait par un questionnaire composé de vingt questions
fermées. Le patient doit préciser pour chaque question son degré de certitude (50 %, 60 %, 80
% ou 100 %). Le patient devient son propre témoin pour évaluer 1’amélioration des

connaissances.

Une évaluation de la satisfaction du patient était faite par un questionnaire de sept
questions plus une question ouverte pour obtenir les remarques et propositions d’amélioration
de ce programme. Cette évaluation a lieu trois mois apres la sortie d’hospitalisation,
simultanément a 1’évaluation des connaissances et d’autoévaluation des changements
intervenus dans le mode de vie des patients. Les changements sont évalués sur le plan

alimentaire, de I’observance du traitement, I’autogestion de la maladie et I’activité physique.

Les connaissances de I’ensemble des participants ont été améliorées par ce programme
ETP, permettant de passer a des réponses correctes avec une moyenne de certitude a 91 %
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avant I’ETP a 97 % apres I’ETP.

La satisfaction globale du programme par les patients est élevée (80 %). Ils jugent que
le programme leur a permis d’acquérir des connaissances de maniere trés satisfaisante. Le
format leur semble correct. Les patients jugent leur capacité a changer leurs habitudes et le

changement de leur ressenti vis-a-vis de leur IC sont satisfaisants.

Les changements déclarés les plus fréquents sont: le régime hyposodé, puis
I’amélioration de [’observance médicamenteuse, puis 1’activité physique et enfin la

surveillance réguliere du poids.

Concernant le régime hyposodé, I’achat d’aliment sans sel (pain, fromage), la
formation du conjoint a ce régime et le fait de cuisiner soi-méme sont les techniques les plus
citées. Pour I’observance médicamenteuse, la majorité des patients a recours a un pilulier.
Pour I’activité physique, I’ensemble des patients a mentionné avoir inclus ou augmenté la
marche. Concernant la surveillance du poids, la majorité des patients a déclaré se peser au

moins une fois par semaine.

Quelques patients ont montré une capacité de surveillance des cedémes des membres

inférieurs et d’évaluation de leur essoufflement.

Le programme n’est pas considéré comme lourd. En effet, I’équipe éducative est trés
attentive a ne réaliser qu’une séance par jour au maximum pour maintenir 1’attention du

patient et ne pas trop le fatiguer.

Recrutement Diagnostic 3 consultations
du patient éducatif - « ma maladie »

-« mon régime alimentaire »

l l -« mon iruilvmtul "

t t i

Evaluation des Evaluation des Evaluation des
connakssances competences connaissances

Figure 7 : Déroulement du programme « I'Ecole de I'IC »
4. Ecole du cceur

En lien avec le programme ICARE, au CHR René-Dubos de Pontoise, les patients IC
peuvent bénéficier d’une ETP organisée sur deux jours. Les patients sont repérés soit par
simple appel du médecin ou du cardiologue de ville soit au décours d’une hospitalisation pour
décompensation. Les patients sont convoqués par groupes de six, sans exclusions liées a 1’age
ou a la sévérité de la maladie. Seuls le refus du patient, les troubles majeurs de 1’audition ou
de la vue (et dans ce cas, des séances spécifique et individuelle sont proposées) sont des

critéres d’exclusion.
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A D’arrivée a I’« Ecole du cceur », les patients sont mis en relation avec une association
de patients IC (le club Cceur et santé de Pontoise et sa région) afin d’échanger autour de la

maladie et de leur vie avec leur maladie.
4.1 Mode de prise en charge

Chaque patient bénéficie d’un diagnostic éducatif. Il est fait par un infirmier formé a
I’ETP avec I’instauration d’un plan d’enseignement guide commun a tous les intervenants afin
de suivre un méme patient tout au long de son périple éducatif (Figure 8). Pendant ce temps,
les autres patients répondent a un questionnaire sur les connaissances et le ressenti vis-a-vis

de leur maladie.

Les patients ont alors un premier bilan kinésithérapeutique avec mesure de leurs
capacités fonctionnelles. Ensuite, selon le diagnostic éducatif, le médecin en charge du cours
interactif (session « savoirs ») va adapter les messages clés. Ce cours est délivré par un
cardiologue formé, il dure environ trente a quarante-cing minutes et laisse une place
importante a I’interactivité. Ensuite, les patients et leurs proches participent a un jeu afin de

voir leurs réactions et de les optimiser face a des mises en situation (session « réagir »).

Lors de la deuxiéme journée, au matin, ils ont une formation de deux heures a 1’auto-
réadaptation physique-relaxation par le kinésithérapeute (session « bouger ») suivie d’une
éducation a I’équilibre alimentaire et au régime peu salé de deux heures par une diététicienne
(session « bien manger »). Apres cette formation, ils remplissent un nouveau questionnaire
avec un cas clinique d’évaluation. L’objectif de progression est négocié entre les patients et
I’infirmier d’éducation aprés discussion avec 1’ensemble des intervenants. Un exemplaire leur

est remis et transmis a leur médecin traitant avec leur accord.
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Figure 8 : Schéma de parcours de patient (UTIC)

4.2 Evaluation

A six mois et un an, un autre questionnaire avec un cas clinique leur est envoyé. Suite

a I’analyse de leurs réponses ou a une demande des médecins ou cardiologues traitants, une
nouvelle formation de soutien éducatif peut étre proposée au patient. De méme, en cas

d’incident, 1’analyse peut donner lieu a la proposition d’une formation individuelle cette fois.
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4.3 Lobservatoire ODIN

Ce processus ¢éducatif a été¢ évalué par un dispositif d’évaluation appelé observatoire
ODIN. Une premiére évaluation a été réalisée en 2008’® constituée d’un questionnaire
national. Au moins 72 % des centres étaient actifs sur le plan de I’ETP. Dans 73 % des cas, un
infirmier était impliqué, un taux comparable a celui des cardiologues (71 %) et des
diététiciens (78%). Plus de 89 % des centres actifs utilisaient un diagnostic éducatif local ou
bien issu d’ICARE. Plus de 70 % des programmes étaient majoritairement réalisés par des
sessions collectives mais plus de 75 % des programmes incluaient des séances individuelles
(en particulier dans le cadre du suivi éducatif). Le programme complet comptait en moyenne
six heures (de quatre a dix heures) réparties en quatre sessions (entre une et six). Comme
prévu, les outils ICARE ont été utilisés avec les pratiques éducatives locales, seule une petite
partie des centres utilisait exclusivement ces outils. En effet, un fort pourcentage (44 %) des
centres avait débuté leur ETP avant la mise en ceuvre de ce programme. L’évaluation de
I’impact du programme se fait le plus souvent par I’usage d’autoquestionnaires et le suivi
éducatif est systématiqguement planifié dans la moitié des centres seulement. Une autre
limitation était la concentration sur I’acquisition de connaissances plutot que sur les réflexes a
adopter face a des situations données. Les prochains outils développés par ICARE seront donc
plus centrés sur les compétences d’autosoins. Les points forts d’ICARE sont le fait d’avoir
permis une sensibilisation et une formation a large échelle des cardiologues ainsi que leurs

équipes a I’éducation thérapeutique manquant de moyens.

5. PRADO programme d’accompagnement a domicile

Suite a ’analyse des soins remboursés aux patients IC a leur sortie de I’hopital, il est
apparu que deux tiers des patients ne consultent pas de cardiologue et méme 14 % ne

consultent pas leur médecin généraliste.

Les patients hospitalisés pour décompensation cardiaque peuvent bénéficier lors du
retour a domicile d’un programme d’accompagnement défini par 1’Assurance maladie et la

SFC'’ et validé par la HAS. Il est composé

- d’une planification du suivi médical et médico-social organisé par un conseiller de

I’ Assurance maladie

- une prise en charge pluriprofessionnelle répondant aux besoins sanitaires et
médico-sociaux pour sécuriser le retour au domicile. L’équipe hospitaliére identifie
les besoins, ils seront complétés par le médecin traitant assurant la coordination

des professionnels participant a la prise en charge des patients
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- un suivi infirmier est organisé pendant au moins deux mois, une fois par semaine
afin de surveiller I’état clinique du patient ainsi que renforcer les connaissances du

patient sur sa maladie

- une coordination entre le médecin traitant et le cardiologue doit permettre une
optimisation sécurisée des traitements en surveillant la tolérance et les effets

indésirables.

Les patients recoivent un carnet de suivi composé de quatre parties. La premiere « mes
rendez-vous » permet de noter les rendez-vous avec I’infirmiére, le médecin généraliste, le
cardiologue et méme les jours ou une aide ménageére doit passer. La deuxiéme partie « je
m’informe » donne des informations sur la maladie, les signes de décompensation a surveiller,
des conseils sur le régime hyposodé et la teneur en sel de certains produits, des conseils
concernant I’activité physique ainsi qu’une partie développant les médicaments de I’'IC avec
leur intérét. La troisieme partie « je me surveille » pour noter quotidiennement le poids et les
éventuels signes observés (essoufflement, fatigue...). Et enfin une derniére partie « mon suivi
médical » ou I’infirmiére note les différentes constantes quelles mesures lors de sa visite ainsi
qu’une partie afin de noter d’autres éventuels événements ou recommandations. Les derniéres
pages concernent le bilan effectué par I’infirmiere au bout de huit séances de surveillance et le
bilan du médecin traitant suite a la consultation longue faite apres les séances de suivi

infirmiére et le rendez-vous avec le cardiologue (avant la fin du deuxiéme mois)

6. CaudiAuvergne

En Auvergne, depuis janvier 2012, il existe un service de télésurveillance et de
coordination des soins ambulatoire du patient IC grave’®. Dans cette région, il est estimé qu’il
y a 25 000 patients IC dont 2 000 au stade 111 ou IV de la NYHA et 80 % ont plus de 65 ans.

Aprés une hospitalisation pour décompensation cardiaque, un séjour en service de
soins de suite permettant une éducation thérapeutique n’est pas toujours possible. Ces patients
ont donc plus de difficultés a adhérer aux consignes hygiéno-diététiques, aux traitements qui

ne sont d’ailleurs par forcément correctement ajustés.

L’objectif de ce programme est de coordonner les interventions des différents acteurs
de soins (médecins généralistes, cardiologues, infirmiers, pharmaciens, Kkinéesithérapeutes,

diététiciens) afin d’améliorer la prise en charge.
6.1 Le dossier patient informatisé (DPI)

Il est constitué de plusieurs volets: un dossier administratif (conditions sociales,

professionnelles et les informations concernant les aidants), un dossier d’inclusion et un de
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surveillance. Ce dossier répond a toutes les préconisations d’interopérabilité et de sécurisation

des données édictées par I’ ASIP santé (Agence des systemes d’information partagés de santé).

6.1.1 Le dossier d’'inclusion

Il sera rempli a partir du dossier d’hospitalisation du patient. Il recueille les
antécédents médicaux, I’histoire de la maladie cardiaque, 1’état clinique au moment de
I’inclusion, les résultats des principaux examens complémentaires cardiologiques,
biologiques, les traitements et les conseils hygiéno-diététiques. Une page de synthese est
rédigée et permet un classement selon quatre grades de sévérité. Les autres thérapeutiques
sont relevées également : resynchronisation cardiaque, défibrillateur automatique implanté ou

stimulateur cardiaque, hémodialyse, transplantation...

6.1.2 Le dossier de surveillance

Il permet la surveillance clinique, biologique et thérapeutique. Le patient est équipé
d’une balance reliée a un télétransmetteur, il devra se peser quotidiennement, a jeun, vessie
vide. La télétransmission peut se faire sur I’ensemble du territoire francais. L’infirmier libéral
sera équipé d’un smartphone, renseignera directement le dossier patient, a la fréquence
prescrite lors de la visite d’inclusion puis réajustée en fonction de I’évolution par le médecin
généraliste, I’état fonctionnel du patient (dyspnée selon la NYHA, niveau de fatigue selon
trois grades, palpitations, douleurs, syncopes...), ’apparition ou réapparition d’cedémes des
membres inférieurs, la fréquence cardiaque, la pression artérielle. Un pavé libre lui permet
d’ajouter tout commentaire qu’il jugera utile. Le laboratoire d’analyse pourra télécharger
directement dans le dossier les résultats biologiques prescrits par le médecin généraliste. En
priorité la surveillance se portera sur la fonction rénale, la décoagulation des patients sous
anti-vitaminiques K, le niveau des peptides natriurétiques, voire le dosage de la digoxinémie.
Enfin le pharmacien d’officine renseignera au minimum mensuellement la thérapeutique lors

de la délivrance de I’ordonnance du médecin généraliste.
6.2 Le systeme expert

C’est un systeme créé par ce réseau afin d’optimiser la prise en charge des patients
(amélioration de la survie, de la qualité de vie, diminution des hospitalisations) en
automatisant un certains nombres d’alertes/alarmes. Des bornes hautes et basses a deux
niveaux déterminent des alertes voire, plus grave, des alarmes a partir des données cliniques,

biologiques et thérapeutiques.

En priorité : une variation du poids de 2 kg déclenche une alerte, de 5 kg, une alarme.
En cas d’absence de pesée pendant plus de trois jours déclenche une alerte afin que le patient

soit localisé. Une variation de la dyspnee va également déclencher une alerte ou une alarme,
86



comme |’apparition d’cedémes, des modifications de la fréquence cardiaque ou de la pression

artérielle.

Les alertes et alarmes biologiques vont cibler plus spécifiquement la kaliemie et la

fonction rénale.

La thérapeutique déclenchera des alertes en rappelant certaines contre-indications, la
plus commune étant celle de prescriptions inopportunes d’anti-inflammatoires non
stéroidiens. Une absence d’optimisation des posologies ou de prescription d’IEC ou de
bétabloquants est signalée une fois par mois si le traitement n’est pas maximal, de méme que

I’absence de controle biologique en cas de modification thérapeutique.
6.3 Gestion des alertes et des alarmes

Une cellule de coordination, composée d’1,5 équivalent temps plein médecin-
cardiologue, deux infirmiers spécialisés en ETP et une secrétaire médicale, gére I’ensemble
des alertes et des alarmes, sept jours sur sept. Chaque alerte ou alarme doit étre traitée dans les
trois heures. Toutes les actions entreprises doivent étre inscrites au dossier informatiseé. Ces
actions vont de 1’appel au patient et/ou aidant jusqu’a I’appel de son médecin ou cardiologue
afin de réajuster le traitement voire une consultation d’urgence. Une convention avec le
SAMU et les services d’hospitalisation a domicile permettent une meilleure coordination des

soins.
6.4 Prise en charge

Le patient est orienté par son cardiologue hospitalier ou libéral qui contacte la cellule
coordinatrice au cours ou décours d’une hospitalisation pour IC, généralement en stade III ou
IV de la NYHA. Le patient a forcément été hospitalisé au moins une fois durant I’année
écoulée. Dans une grande majorité, 1’inclusion est proposée pendant une hospitalisation. Les
pieces du dossier médical sont transmises a la cellule de coordination, qui organise la

rencontre d’inclusion du patient.

\

Cette rencontre d’inclusion est un temps essentiel a la prise en charge par
CaudiAuvergne. Elle permet d’apporter des précisions au dossier administratif et medical, de
mener une enquéte alimentaire ainsi qu’un diagnostic éducatif en présence de l’aidant.
Pendant cet entretien, on recueille 1’accord du patient pour la création de son dossier
informatisé ainsi que son engagement a suivre le programme CaudiAuvergne. On lui remet le

matériel de télésurveillance du poids.

Un des cardiologues de la cellule de coordination appellera le médecin généraliste et le

pharmacien d’officine. L’infirmiére libérale, désignée par le patient, sera, elle, contactée par
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une infirmiére de la cellule. Chaque professionnel de santé recoit un courrier explicatif et seul
le médecin devra renvoyer un bordereau d’accord signé. Un acces sécurisé au dossier du
patient sera créé a partir des cartes de professionnels de santé. Quatre cents smartphones
équiperont, dans un premier temps, les infirmiéres libérales sur lesquels elles peuvent

télécharger I’application « CardiMobile » afin de télétransmettre leurs visites de surveillance.

Un des impératifs de ce programme est que les professionnels de santé de proximité
restent les pivots de ce parcours.

La surveillance dans ce programme est simple, elle est parfaitement acceptée par le
patient ainsi que les professionnels de santé. Les médecins généralistes n’ont pas émis de
réserve, les infirmicres libérales ressentent 1’impression de faire leur « vrai métier » et les
pharmaciens d’officine s’investissent maintenant en éducation thérapeutique personnalisée,

aidés par les formations mises en place et des outils élaborés.
6.5 Bilana 2 ans

En deux ans de fonctionnement, 558 patients ont été inclus dans le service
CaudiAuvergne. 444 médecins généralistes, 95 cardiologues, 76 biologistes, 355 pharmaciens
et 980 infirmieres ont constitués ce réseau. Tous ces professionnels collaborent donc a notre

protocole de surveillance et peuvent accéder au dossier de leurs patients.

Parmi ces 558 patients, 393 patients sont des hommes, 1’4ge moyen est de 69 ans
(allant de 22 a 94 ans). Plus d’un tiers des patients ont plus de 80 ans. Il est important de
souligner une caractéristique sociale susceptible d’influencer le pronostic : 172 patients vivent

seuls a leur domicile.

Soixante-seize autres ont été récusés pour 1’inclusion, ils sont soit décédés au cours de
I’hospitalisation durant laquelle I’inclusion avait été demandée, soit les patients étaient
quasiment grabataires et ne pouvaient pas se peser, soit ils avaient une démence ne leur
permettant pas de se surveiller, soit ils ont refusé ou demandé un temps de réflexion, soit une
insuffisance rénale était associée, d’autres ont été considérés insuffisamment séveéres, un
patient avait déja intégré un autre programme d’ETP et deux patients habitaient en dehors de

la région.

Les 558 patients inclus sont répartis dans un groupe « actif » de 448 patients et un
groupe « inactif » de 110 patients. Ces derniers sont soit décédés pendant ces deux années,
soit sortis pour des raisons variées (volontaires ou pour incapacité a se peser ou pour des
raisons psychiques, trois patients sont partis en dialyse, certains sont partis en maison de

retraite et deux patients ont quitte la région).
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La durée moyenne de suivi était de 355 jours (extrémes de 5 a 773 jours). Les alertes
et les alarmes déterminent 25 a 30 appels par jour aux patients et 10 a 12 appels aux médecins
généralistes par semaine, essentiellement suite a des variations de poids ou des anomalies de

surveillance clinique.

Soixante-sept patients sont décédés pendant ces deux ans. Neuf patients ont été inclus,

alors qu’ils étaient en fin de vie, pour convenance familiale.

Cinguante-quatre patients ont di étre réhospitalisés au moins une fois pour une
nouvelle poussée d’IC (76 jours de 1 a 5 séjours). La durée moyenne de ces hospitalisations

est de 9,2 jours en moyenne.

Il était convenu a I’instauration qu’au terme d’un an de surveillance, les patients
stabilisés pourraient sortir de CaudiAuvergne. Suite a une enquéte téléphonique auprés des
166 patients stabilisés, seuls deux ont accepté de quitter ce dispositif, les autres ont refusé

prétendant étre trés sécurisés par cette surveillance.

L’avantage d’une prise en charge pluridisciplinaire associant coordination des soins et
éducation du patient dans I’IC est bien démontré, confirmé dans la revue Cochrane’® avec une
diminution de la mortalité globale de 34 % et une réduction des ré-hospitalisations pour une

nouvelle poussée d’IC de 53 %.
6.6 Les professionnels de santé

Les médecins généralistes ne participent pas a la création du dossier du patient et ne
renseignent pas directement 1’évolution de son patient. Les inclusions des patients nécessitent
’autorisation du généraliste, il n’y a jamais eu de refus de leur part. La cellule de coordination
les contacte régulierement pour les tenir informés de 1’évolution voire leur suggérer des

adaptations thérapeutiques.

Le cardiologue hospitalier ou libéral va proposer D’inclusion et consulte
systématiquement le dossier informatise. Cependant, du fait de la faible densité de ces

spécialistes, il est parfois difficile d’obtenir un rendez-vous.

La fréquence de passage par semaine de I’infirmiere libérale est déterminée lors de la
sortie de 1’hospitalisation puis sera réévaluée par le généraliste en fonction de I’amélioration
de I’état de son patient. L’adoption du logiciel de télétransmission de ce suivi clinique n’a pas
posé de probleme mais nécessite parfois 1’assistance de nos infirmicres de la cellule de
coordination au début de I’exercice. Le niveau de sécurisation de cette télétransmission est

extréme, comparable a celui d’une transaction bancaire.

89



Le pharmacien d’officine a immédiatement adhéré a cette coordination des soins. Il est
trés proche de ses patients et trés efficace dans ses actions d’éducation thérapeutique. Le
patient apprend a reconnaitre ses médicaments, a repérer les signes d’intolérance... Des
séances de formation ont été mises en place et des outils permettant de rendre les patients
réellement acteurs de leur maladie suite & quatre rencontre de trente minutes chacune ont été

élaborés.

Le kinésithérapeute, en France, n’a pas encore la place que I’IC nécessiterait. Passée la
période de réadaptation faite en service de soins de suite spécialisé, le maintien d’une activité
physique adaptée, ayant pourtant fait preuve de son efficacité®, reste difficile a faire adopter
par les patients. Les masseurs-kinésithérapeutes ne sont pas formés a la prise en charge des IC

et sont en nombre insuffisants.

La diététicienne intervient au cours de I’hospitalisation, ou pendant la période de
convalescence, ce qui est plus efficace voire, pour les patients les plus difficiles, elle peut se

rendre au domicile de fagon ponctuelle.
6.7 Les outils utilisés

La télésurveillance s’est imposée dans ce programme du fait de la configuration
géographique de la région, les patients sont souvent éloignés, isolés des professionnels de
santé généralistes ou spécialisés dans le domaine de I’IC. La priorité était de confier les outils
de télésurveillance aux patients afin qu’ils s’approprient davantage leur maladie. Il était
primordial que ces outils soient simples d’utilisation. Tous les patients doivent se peser
quotidiennement, devenant un véritable réflexe au bout de quelques jours. Il n’y a pas eu de
problemes de télétransmission. Les patients atteints de cardiomyopathie hypertensive avaient
en plus un tensionmeétre et un cardiofréquencemeétre leur permettant une auto-surveillance qui
était télétransmise. Cette surveillance est quotidienne voire pluriquotidienne peut étre

particulierement utile pendant la période de titration du traitement médical.

Dans ce programme, I’organisation est simple et donc parfaitement acceptée. L’intérét

de la télésurveillance semble évident.

CaudiAuvergne est le premier systéme de coordination des soins de 1’IC ambulatoire a
avoir poussé aussi loin I’utilisation de la télésurveillance. La coordination, 1’éducation et
I’accompagnement, exercés par la cellule de coordination régionale, sont indispensables pour

la prise en charge pour les patients IC chroniques.
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7. Comparatif entre plusieurs programmes d’ETP

En comparant les différentes étapes fondamentales d’un programme d’ETP (Tableau
6), on peut constater que les diagnostics éducatifs ainsi que 1’¢laboration des objectifs avec le
patient sont toujours fait pas des professionnels formés a ’ETP mais c’est parfois 1’infirmiére
référente parfois c’est un cardiologue. Un questionnaire est souvent utilisé lors de cette étape

pour évaluer les connaissances des patients avant leur formation par I’ETP.

Chaque programme organise les séances différemment. Certains n’organisent que des
séances collectives. D’autres organisent une premiere séance individuelle et propose ensuite
des séances collectives pour permettre au patient de découvrir le fonctionnement de I’ETP

avec moins de stress.

Pour I’ensemble des programmes, le patient et son entourage doivent apprendre a vivre avec
sa maladie et la comprendre, connaitre ses signes de décompensation cardiaque et savoir

réagir face a ces signes.

L’évaluation se fait de différentes fagons : un questionnaire ou un suivi téléphonique.
Elle peut étre faite des la fin du programme ETP, a trois mois, a six mois et a un an. Les
modifications des habitudes de vie (nutritionnelle, activité physique), 1’autogestion du

traitement sont évaluées ainsi que les parameétres biocliniques.

Les programmes suivent les recommandations de I’ANSM en s’organisant autour des
quatre étapes fondamentales. Nonobstant leurs structures similaires, 1’organisation du

programme différe pour chacun.
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Programme

Mutuelle Sociale Agricole

Respecticceur

Diagnostic
éducatif

Un entretien individuel par une personne
de l'équipe éducative

Elaboration du

Pré-test = questionnaires associant des
questions fermées et des questions

Entretien semi-directif fait par l'infirmier
référent

Tient compte de I'histoire du patient, de
sa représentation de sa maladie et de ses
projets

Souvent au domicile du patient

programme ouvertes
lere séance, individuelle : « repérer ses
propres signes de décompensation
cardiaque ety faire face : donner 'alerte
et/ou adapter le traitement diurétique »
2éme séance, individuelle : par une
3 séances de 3 heures chacune : diététicienne, limitation en apport en sel
- vécu de la maladie et prévention de la dénutrition
- facteurs de risque cardiovasculaire
Déroulement du | - nutrition, diététique Séances collectives :
programme - activité physique - vivre avec mon IC
- signes d'alerte vigilance/auto- - repérer les signes habituels de mon IC
surveillance et réagir devant les signes d'aggravation
- traitement - vivre au mieux avec une alimentation
pauvre en sel
- apprécier la balance bénéfice/effets
secondaires de mon traitement et
organiser la prise de mes médicaments
- aménager une activité physique
adaptée a mon état de santé
Suivi téléphonique selon besoin/gravité
par infirmier référent, prolonge le
processsus éducatif ou suivi a domicile si
Post-test, suite 2 'ETP puis 6 mois aprés patient inapte pour surveiller les signes
ob SUlle a LB LERUIS D MOISAPLES | 44 15 maladie
= questionnaires avec degré de certitude
Evaluation - changement de comportement

- parametres bio-cliniques
- satisfaction

Evaluation :

- des compétences des patients apres
ETP

- de l'organisation du programme

- des soignants éducateurs et leur
formation

Tableau 6 : Comparatif des programmes d'ETP
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Programme Ecole de I'IC Ecole du ceeur
Diagnostic Entretien par un infirmier avec création
éducatif d'un plan guide commun a tous les
intervenants.
Consultation préalable orientée par un Les autres participants répondent a un
questionnaire et formulation d'objectif questionnaire sur les connaissances et le
Elaboration ressenti vis-a-vis de leur maladie.
du . S :
programme Bilan klneS{tI}erapeu.thue : mesure de
leurs capacités fonctionnelles
3 séances d'1 heure chacune, individuelles
(accompagné ou non d'un proche),
consultations :
e . . Session « savoir » : cours interactif de 30
- « infirmier » : formation sur la maladie, N . .
. e : , N a 45 minutes avec les messages clés
identifier les signes d'alerte et apprendre a . o ;
. . . selon le diagnostic éducatif, par un
adapter sa conduite en fonction de ceux-ci et .
. X cardiologue
s'auto-surveiller
g s N Session « réagir » : patient et proche
- « diététicienne » : comprendre et connaitre . agir »:p P
. . - . o participent a un jeu pour voir leurs
Déroulement | les principes du régime hyposodé, identifier L L
. e . 14 réactions et les optimiser
du les aliments conseillés et ceux déconseillés,
programme | connaitre les techniques culinaires et savoir . .
. . - . Session « bouger » : formation de 2
interpréter les étiquettes des produits L . . .
. . heures a l'autoréadaptation physique-
alimentaires : o
relaxation par le kinésithérapeute
- « pharmacien » : reconnaitre ses . . . L
s . . . Session « bien manger » : éducation a
médicaments, savoir expliquer leur action, R . > . .
L ) v . N 'équilibre alimentaire et au régime peu
répérer les signes d'intolérance, connaitre la . R
o ; . A salé de 2 heures par une diététicienne
conduite a tenir en cas d'effets indésirables,
étre capable de gérer son traitement et
d'interpréter les résultats biologiques relatifs
aux traitements
Ala fin de I'ETP : « Bilan d'acquisition des
compétences fondamentales »
- comprendre sa maladie
- connaitre ses traitements Ala fin de I'ETP : nouveau questionnaire
- connaitre ses signes d'alerte d'une avec un cas clinique.
décompensation
. - maitriser les notions d'apport en sel A 6 mois et 1 an : un autre questionnaire
Evaluation

- se peser réguliérement
- savoir recourir a son médecin traitant

3 mois apres, évaluation sur :
- le plan alimentaire

- I'observance du traitement
- I'autogestion de la maladie
- I'activité physique

avec un cas clinique est envoyé aux
patients. En fonction des résultats ou en
cas d'incident, proposition d'une
nouvelle ETP

Tableau 6 : Comparatif des programmes d’ETP (fin)
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Le développement de 1’arsenal thérapeutique dans I’IC améliore le pronostic de cette
maladie. Cependant, son taux de mortalité reste élevé et cette maladie est toujours tres
handicapante. Par ailleurs, le vieillissement de la population augmente son incidence. La

prévention des facteurs de risque est importante pour retarder le début de la maladie.

L’ETP joue un rdle trés important dans I’IC. En effet, une prescription
médicamenteuse optimisée n’est pas suffisante pour une prise en charge correcte de la
maladie. Le patient doit acquérir de nouvelles habitudes de vie afin d’optimiser 1’efficacité
des traitements médicamenteux. De nombreux programmes d’ETP dans le domaine de I’IC se
sont deéveloppés. Ces programmes sont autorisés par I’ARS et structurés selon les
recommandations de I’HAS. La prise en charge du patient y est multidisciplinaire. La
réduction de la mortalité et la qualité de vie des patients ont été clairement établies. Peu de

programmes intégrent un pharmacien dans leur équipe pluridisciplinaire.

Le pharmacien est le spécialiste du médicament et a un rble a jouer dans les
compétences d’auto-soin concernant le traitement médicamenteux. Le patient adhere mieux a
son traitement quand il sait citer le nom de ses médicaments, leurs intéréts et quand il connait
leurs effets indésirables. Le role du pharmacien pourrait étre d’expliquer au patient son
traitement, établir un plan de prise pour aider la gestion quotidienne du traitement et d’insister
sur le risque que représente 1’automédication. Pour cela, il peut encourager 1’ouverture et

surtout I’utilisation du dossier pharmaceutique.

Le pharmacien doit se former a I’ETP afin d’acquérir les compétences nécessaires. En
effet, lors de la délivrance des médicaments, le pharmacien ne fait qu’informer mais n’éduque
pas le patient. S’il ne désire pas intégrer un programme d’ETP, le pharmacien peut conseiller

au patient IC de participer a un tel programme.

Cependant, les places disponibles dans les programmes d’ETP sont limitées. En effet,
les programmes ne peuvent accueillir qu’un petit groupe de patients en méme temps. La
télémédecine se développe donc pour réduire le nombre de ré-hospitalisations pour
décompensation cardiaque. L’utilisation de capteurs médicaux mesurant la tension artérielle,
la fréquence cardiaque et la saturation en O interagissant en Bluetooth permet d’obtenir des
informations physiologiques en temps réel. Les résultats sont recueillis sur une plateforme
qui, en fonction de seuils prédéfinis, génerera des alertes en cas de situation a risque de
décompensation cardiaque, voire de prévenir une hospitalisation en cas de déploiement a

domicile.
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Patient avec suspicion d’IC
(sans manifestation aigug)

Evaluation de la probabilité de I’IC

1. Historique clinique

ATCD de maladie coronaire (infarctus du myocarde, revascularisation)
ATCD d’hypertension artérielle

Exposition a des médicaments/radiations cardiotoxiques

Utilisation de diurétiques

Orthopnée/dyspnée nocturne paroxystique

2. Examen physique

Rales

(Edéme bilatéral des chevilles

Murmure cardiaque

Dilatation de la veine jugulaire

Choc de la pointe latéralement déplacé/étendu

3. Electrocardiogramme
Toute anomalie

> | présent

Evaluation des
peptides natriurétiques

Peptides natriurétiques

n’est pas systematique Non

en pratique clinique « NT-proBNP > 125 pg/mL

* BNP > 35 pg/mL
\L Oui
Echocardiographie

|

Tous absents

IC peu probable :
Considérer d’autres

diagnostics

Normale

[ Si I’IC est confirmée (basée sur I’ensemble des données disponibles) : ]

Déterminer 1’étiologie et instaurer le traitement approprié

ATCD = antécédent

Annexe 1 : Algorythme pour le diagnostic de I’IC® (en dehors des manifestations aigués)

Traduit en francais a partir des recommandations de I’ESC de 2016.
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Symptomes Suivi comorbidités Autre cause de
Signes HTA, I. coronaire, diabéte consultation

CONSULTATION MG

Diagnostic évogué directement ou aprés Ipc,:::bh
ECG, radio Thx ou dosage du BNP

!

CONSULTATION
CARDIO

ECG, échocardiogramme

r

Ic

confirmée

Avis gériatre CONSULTATION MG - CARDIO
5l hezgin Annonce du diagnostic +++ »| HOSPITALISATION
Evaluation de la sévérité si critéres d'instabilité

+

~ MG

Pharmacien

: . Coordination des soins Biologiste
o] fi T . . ,
ETI:pzzsaI!cna Prise en charge globale du patient Alerte auprés
C T iAdendan Traitement el suivi du MG
I'auta-medication)

ETP

S5R -
Programme
d'ETP

PATIENT
Implication
Connaissance des

Infirmier(e)
-~ signes d'alerte Soins
CARDIO Surveillance
Awis thérapeutique ETP

spécialisé
Suivi -
ETP

Diététicien
Conseils
ETP

Spécialiste
Rythmo-IC

Héapital
si décompensations
et complications

oordination & la sortie

Autres

Spécialistes
si besoin

Soins
palliatifs

Annexe 2 : Parcours de soins de I'insuffisance cardiaque®*
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Compétences

Compétences d'auto-soins

Obijectifs spécifiques ou composantes (exemples)

Comprendre, s’expliquer

Comprendre son corps, sa maladie, s’expliquer la physiopathologie et les répercussions
sociofamiliales de la maladie

S’expliquer les principes du traitement

Repérer, analyser, mesurer

Repérer des signes d’alerte, des symptomes précoces, analyser une situation a risque, des résultats
d’examen

Mesurer sa glycémie, sa pression artérielle, son débit respiratoire de pointe, etc.

Faire face, décider

Connaitre, appliquer la conduite & tenir face a une crise (hypoglycémie, hyperglycémie, crise
d’asthme...)

Décider dans I’urgence

Résoudre un probleme
de thérapeutique quotidienne,
de gestion de sa vie et de sa
maladie, résoudre un probléme
de prévention

Ajuster le traitement, adapter les doses d’insuline

Réaliser un équilibre diététique sur la journée, la semaine

Prévenir les accidents, les crises

Aménager un environnement, un mode de vie favorable a sa santé (activité physique, gestion du
stress...)

Pratiquer, faire

Pratiquer les techniques (injection d’insuline, auto-contréle glycémique, “spray”, chambre
d’inhalation, débitmétre de pointe)

Pratiquer les gestes (auto-examen des cedémes, prise de pouls, etc.)

Pratiquer des gestes d’urgence

Adapter, réajuster

Adapter sa thérapeutique a un autre contexte de vie (voyage, sport, grossesse)

Réajuster un traitement ou une diététique

Intégrer les nouvelles technologies médicales dans la gestion de sa maladie et de son traitement

Compétences d'adaptation

Informer, éduquer
son entourage

Expliguer sa maladie et les contraintes qui en découlent

Former I’entourage aux conduites a tenir en cas d’urgence

Exprimer ses besoins, solliciter
I’aide de son entourage

Exprimer ses valeurs, ses projets, ses connaissances, ses attentes, ses émotions

Associer son entourage & son traitement, y compris diététique, et a ses soins

Associer son entourage aux modifications de I’environnement de vie rendues nécessaires par la
maladie

Utiliser les ressources
du systeme de soins, faire valoir
ses droits

Savoir ou et quand consulter, qui appeler

Faire valoir ses droits au travail, a I’école, vis-a-vis des assurances. ..

Participer & la vie des associations de patients

Analyser les informations
regues sur sa maladie
et son traitement

Savoir rechercher I’information utile et spécifique

Confronter différentes sources d’information et vérifier leur véracité

Faire valoir ses choix de santé

Justifier ses propres choix et ses priorités dans la conduite du traitement

Expliquer ses motifs d’adhésion ou de non-adhésion au traitement

Exprimer les limites de son consentement

Exprimer ses sentiments
relatifs a la maladie et mettre
en ceuvre des conduites
d’ajustement

Verhaliser ses émotions ; se dire ; rapporter ses sentiments de vécu de sa maladie

Exprimer sa fatigue de I’effort quotidien de prendre soin de soi

Mobiliser ses ressources personnelles, ajuster sa réponse face aux problémes posés par la maladie

S’adapter au regard des autres

Gérer le sentiment d’incertitude vis-a-vis de 1’évolution de la maladie et des résultats des actions
mises en ceuvre

Etablir des liens entre
sa maladie et son histoire de vie

Donner du sens ; s’expliquer la survenue de la maladie dans son histoire de vie

Décrire ce que la maladie a fait apprendre sur soi-méme et sur la vie

Formuler un projet, le mettre
en ccuvre

Identifier un projet réalisable, conciliant les exigences du traitement

Rassembler les ressources pour le mettre en ceuvre

Evoquer des projets d’avenir

Annexe 3 : Référentiel de compétences d'auto-soins et de compétences d'adaptation a la maladie®?
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Acquisitions pour le patient

Explications complémentaires pour le soignant

Connaissances

1 — Connaitre la physiologie du coeur sain.

2 — Connaitre la physiopathologie du cceur insuffisant.
Hommer son IC et savoir 'expliquer succinctement.

3 — Connaitre les principaux signes cliniques.

Connaitre les signes annonciateurs de décompensation
cardiaque (prise rapide de poids, oedémes, majoration de
la dyspnée).

4 — Connaitre les signes de décompensation/Identifier ses
propres signes de décompensation.

Connaitre les risques d’aggravation de 'IC.

5 — Connaitre les facteurs favorisants d’une
decompensation cardiague.

Savoir faire

1 — Acquérir les compétences d'auto-surveillance,

2 — Agir en fonction de |'observation faite.

Savoir étre

1 — Reconnaitre les compétences de chacun, suivi régulier
par les professionnels.

1 — Comprendre que |"acquisition de ces competences
permettra d'améliorer la qualité de vie,

Comprendre que le traitement médicamenteux & lui seul
ne suffit pas,

Tenir & jour une courbe de surveillance du poids.

Se peser deux fois par semaine (plus ou moins selon le
patient).

Mettre en place les moyens de surveiller I'&volution de
son polds 2 fols par semaine systématiquement et plus
fréguemment si nécessaire.

Adapter son comportement face & I'apparition de
symptdmes : prise de poids = 4 2 kg en 3 jours, oedémes
des membres inférieurs, dyspnee, douleur thoracique,
palpitations, fiévre, bronchite, fatigue.

1— Savoir que le ceeur est un muscle, des notions sur la
circulation sanguine, le lien coeur-poumaon, le lien coeur-
organisme [dessin et schema).

2 — Connaitre les symptdmes de I'IC {expérience et
verbalisation des patients).

3 — Comprendre et admettre gu'il v a un lien avec le
COEur.

4 — Verbaliser la représentation que le patient a de son
cazur, partir de |'expérience des patients et les faire
exprimer leurs propres symptimes.

5 — Partir de |'expérience des patients pour leur faire
énumérer les facteurs favorisants,

1 — Vérifier que chacun posséde une balance.

Se peser au minimum 2 fois par semaine et si prise de
poids de plus de 2 kg en 2 jours, doubler la dose de
diurétique pendant deux jours et/ou appeler le médecin.

Savoir reconnaitre ses propres symptimes.

2 — Appeler le medecin traitant en cas de probleme.
Enumérer les raisons de |'appeler.

1 — Replacer le role de chague professionnel ;
cardiologue, médecin traitant, IDE, diététicienne,
kinésithérapeute, pharmacien, réseau IC.

2 — Assurer la transition avec les autres modules
dispensés concernant |'alimentation peu salée et
|"activite physique.

Tenir une courbe de poids, utiliser la balance.

Annexe 4 : Propositions d'objectifs éducatifs et d'outils dans I'1C58
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Acquisitions pour le patient

Explicat omplémentaires pour le soignant

Autour du traitement
Connaissances

1 — Connaitre le nom et le mode d°action des
médicaments (DCI / générigues), comprendre leur
but ainsi que leur mode d’action et leur place dans la
stratégie thérapeutigue.

Citer le nom de ses traitements, leur indication.
Citer le dosage du traitement diurétigue.

Connaitre le nom, les actions et effets indésirables des
traitements.

2 — Savoir l'importance de |'observance du traitement
{médicamenteux et non médicamenteux) et de ses effets
sur sa maladie.

Connaitre les risques d'une mauvaise tolérance, d'une
mauvaise observance.

Prendre son traitement assidiment.

3 — Connaitre les medicaments a eviter,

Connaitre les principales interactions médicamenteuses
dans le traitement (equilibre / AVI...) ainsi qu‘avec
l"automédication.

4 — Comprendre la notion de titration
(béta-blogquants, IEC...).

5 — Connaitre le nom et la signification des examens
principaux, intérét de la surveillance biologique.
Connaitre les principaux paramétres biologiques a
surveiller (créatinine, potassium, BNP).

Reconnaitre des résultats de bilan sanguin.

6 — Connaitre et savoir interpréter les notices.

Savoir faire

1 — Etre conscient que L'IC s'inscrit dans la chronicite,

1 — Etre observant face a son traitement fgestion du
pilulier,

3 — Savoir adapter son attitude en cas d’oubli.

1 — Reconnaitre le traitement donné dans U'IC, le niveau
d'action au niveau du ceeur, repérer son traitement avec
I"aide de |'ordonnance du patient (schéma, ordonnance
du patient).

1 — Comprendre que le traitement doit tre pris de facon
réguliére et permanente. Evoguer avec les patients la
modalité de la prise du traitement et le renouvellement
de 'ordonnance.

Evoquer les médicaments parfois oubligs et pour quelle(s)
raisonis) 7 (Exemple : diurétiques)

3 — Me pas prendre de comprimes effervescents.

Les anti-inflammatoires non stéroidiens et les corticoides
sont déconseillés,

Eviter |’auto-prescription.

Repérer les meédicaments susceptibles de faire varier la
kaliemie ; prise en compte de |'automédication et des
éventuels traitements ponctuels (antiblothérapie...).

4 — Savoir qu'une augmentation de posologie n'est pas
synonyme d'aggravation de la pathologie.

5 — Evoguer BNP, kaliémie, créatininémie (liaison avec
schéma anatomie).

Faire une prise de sang réguliére du fait des effets
indésirables du traitement, sur prescription par le
médecin traitant et pour surveillance de L'évolution de la
maladie et de ses éventuelles complications.

6 — Recueillir la perception par le patient du message
éventuellement lu dans les notices
{analyse des notices en groupe).

1 — Prévoir le renouvellement des ordonnances, ainsi que
les contriles biologiques réguliers.

2 — Prévoir la modalité de la prise (éventuellement,
prévaoir un pilulier).

3— Me pas doubler la dose. 5i doute, appeler son médecin traitant.
Connaitre la possibilité de décaler la prise du diurétique.

Annexe 4 : Propositions d’objectifs éducatifs et d’outils dans I’'IC® (suite)
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Acquisitions pour le patient

Explications complémentaires pour le soignant

Savoir étre

1 — Savoir reperer le diurétigue et son action.

Adapter la posologie des diurétiques en fonction des
signes de retention hydrosodee (en accord avec le
médecin traitant).

Créer les conditions nécessaires a la prise du traitement
sans erreur a chague fois dans la journée.

2 — Respecter les ordonnances et les RDV avec les
différents professionnels.

Informer les professionnels de sante de 1"évolution de
I"état de santé.

1 — Savoir ajuster la prise de diurétiques en cas de
prise de poids ou appeler son médecin traitant, Savelr
|'adapter a un autre contexte de vie (voyage, sortie...)

1 — Prévair les RDV avec les différents professionnels de
santé,

Connaissances

1 — Savoir différencier les raisons pour lesquelles nous mangeons.

Besoin = faim f appétit = plaisir.

2 — Expliguer l"intérét de suivre un régime hyposodé
adapte a son etat.

Savoir reperer et identifier les aliments pauvres en sel et
les aliments riches en sel,

3 — Connaitre la différence entre sel et sodium et étre
capable de convertir la quantité de sodium en quantité
de sel,

Connaitre les equivalences alimentaires correspondant a
1 g de sel / Identifier les aliments riches en sel et ceux
permis librement.

4 — Connaitre la quantité de sel a ne pas dépasser et a
gérer guotidiennement.

5 — Connaitre d'autres modes d'assaisonnement que le sel.

& — 5avoir gue le sel de potassium est interdit aux
insuffisants cardiagues.

1 — Poser la question = pourguoi mange-t-on § =

aux patients.

Des explications et un complément d'information sont
apportés par |"équipe

(verbalisation des patients).

2 — Apprendre aux patients a trier les emballages
alimentaires en I groupes.

Un bilan et un complément d*information sont apportés
par la diététicienne pour chaque groupe d'aliments

(participation active des patients).

3 - Savoir que le sodium est 'un des deux composants
du sel, donc guantité de sel = quantité de sodium,
sel = sodium x 2,5

(verbalisation des patients + explication de la
digtéticienne).

4 — Savoir que 'apport sodé s'évalue sur une journse.
Explication de la dietéticienne : 6g = 2g+dg, il y a
seulement 4g & gérer par le patient.

5 — Connaitre les épices, herbes et légumes
aromatiques...

{verbalisation des patients + explication de la
digteticienne).

& — Comprendre |'explication de la digtéticienne.
Lien avec le module sur le traitement.

Annexe 4 : Propositions d’objectifs éducatifs et d’outils dans I’IC® (suite)
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Acquisitions pour le patient

Explications complémentaires pour le soignant

Autour de "alimentation (suite)
Savoir faire

1 — Savoir gérer les écarts de régime, les repas de féte,
les invitations.

Faire face a une situation imprévue ou inhabituelle
(voyage, repas de féte...).

2 — Savoir gérer les repas au restaurant.

Adapter son comportement face a un écart ponctuel de
régime.

3 — Savoir réagir en cas de prise de 2 kg entre 2 pesées.

Savoir étre
1 — Apprendre a éviter |'usage de la saliére a table.

2 — Apprendre a utiliser des modes de cuisson et
d'assaisonnement autres que le sel.

3 — Savoir gérer la dose de sel prescrite,
4 — Surveiller son poids réguligrement.

5 — Savoir composer une journée de menus équilibrés et
adaptés sur le plan du contenu en sel.

Autour de ['activité physique
Connaissances
1 — Connaitre la relation entre IC et la limitation des

actes de la vie par le déconditionnement musculaire,

2 — Connaitre |'intérét de pratiquer une activité physigue.

Connaitre Minterét de maintenir une activite physique
adaptée et réguliére,

3 — Pratiquer une activité physique personnalisée,
adapteée et reguliére.

4 — Inciter les autres patients a pratiquer une activite
physique.

1 — Verbaliser son expérience + explication de la
diététicienne.

2 — Reconnaitre les aliments riches en sel. Faire le choix le plus
judiciewx pour éviter ['excés de sal lors de repas a |"extérieur,
(Verbalisation par le patient + explication de |a digtéticienne).

3 — Faire le lien entre alimentation riche en sel et prise de
poids. Lien avec le module traitement et auto-surveillance.,

(Verbalisation par le patient + explication de la digtéticienne).

1 — Remettre une cuillére a sel (de 1g de sel) et expliguer
son utilisation.

1 — Proposer de participer a des ateliers-cuisines
encadrés par une diététicienne.

(Participation active des patients + fiches de recettes)

3 — Utiliser les equivalences et la cuillére a sel.
{Présentation sur un poster et document remis).

4 — S peser deux fois par semaine au minimum.
Lien avec le module traitement et auto-surveillance.

5 — Composer une journée de menus equilibrés et pauvres en
52 a |'aide d'un jeu de cartes (Participation active du patient).

1 — Savoir gque le coeur est un = muscle - particulier
ipompe) et qu'il existe une relation entre coeur et
muscles périphériques (schéma).

2 — Savoir que |'activité physigue fait partie du
traitement au méme titre que les médicaments et
I*alimentation peu salee.

3 — Connaitre la différence entre activité physique et
competition.

Seule la régularité permet d'obtenir un bénéfice sur
|"'amélioration des conditions physigues et de la qualité de vie.

4 — Participer a des démonstrations simples d’exercices
respiratoires, segmentaires et de relaxation.

Annexe 4 : Propositions d’objectifs éducatifs et d’outils dans I’IC®® (suite)
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Acguisitions pour le patient

Explications complémentaires pour le soignant

Savoir faire

1 — Pratiguer |"activite physigque

¥ — Respecter la durée des séances et la fréquence
dentrainement.

3 — Reconnaitre les compétences de chacun.

4 — Aider le patient & la pratique de cette activité
physigue,

Savoir &tre

1 — Intégrer |'activité physique aux gestes de a vie
courante.

Savoir adapter son activité en fonction de ses capacités
et de sa tolérance.

%e reposer suffisamment.
Faire une légére activité guotidienne comme la marche.

2 — Repérer les activités a risque et les contre-indications
a la pratigue d’une activité physigue.

1 — Pratiquer une activité physique en alternant les
exercices d'endurance {marche, vélo...) et les exercices
vus en module d'éducation.

2 — Faire 30 mn minimum 3 fois par semaine pour
"endurance, tous les 2 jours pour les autres exercices.

3 — Adapter selon les possibilités physiques de chacun,
les golits, les plaisirs, les facteurs limitants ou favorisants
(des patients, de leur entourage, de leur environnement
ou activité professionnelle).

A faire exprimer par les patients et permettre de

determiner les objectifs négocias, personnalisés et
contractualisés,

4 — Proposer des séances de réadaptation soit pour des
exercices d'endurance, soit seulement pour les exercices
respiratoires, segmentaires et de relaxation chez un
kinesitherapeute libéral ou en service de réadaptation.

1 — Savoir gue tout arrét de plus de 3 semaines entraine
une perte du bénéfice acquis.

2 — Faire le lien avee |"acquisition des compétences
|'auto-surveillance et au repérage des facteurs favorisant
une décompensation.

Annexe 4 : Propositions d’objectifs éducatifs et d’outils dans I’IC® (suite et fin)
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Résumeé :

L’insuffisance cardiaque (IC) est I'incapacité du coeur a assurer le débit sanguin nécessaire aux
besoins de l'organisme. L’incidence de cette maladie reste élevée a cause du vieillissement de la
population et malgré les améliorations thérapeutiques. Le taux de mortalité est encore trés important.
La prévention des facteurs de risque (hypertension artérielle, diabéte...) est primordiale afin de
retarder l'apparition de I'IC. La modification des habitudes de vie (activité physique, régime
hyposodé...) améliore I'efficacité des traitements médicamenteux.

L’objectif des programmes d’éducation thérapeutique des patients (ETP) est d’aider les patients a
acquérir ou maintenir les compétences nécessaires afin de gérer au mieux leur vie avec une maladie
chronique. La prise en charge de ces maladies devient de plus en plus complexe et rend 'ETP
nécessaire. Elle permet de créer une relation de partenariat entre le patient et les professionnels de
santé. La loi HPST a permis d’uniformiser les pratiques. Dans un programme d’ETP, le pharmacien
ameéne l'historique de dispensation, participe a la conciliation médicamenteuse pendant ou a la sortie
d’'une hospitalisation, peut participer a l'optimisation du traitement et expliquer le réle de chaque
médicament au patient pour améliorer 'adhérence aux traitements.

Dans le domaine de I'IC, 'ETP a apporté des preuves de réduction de morbi-mortalité ainsi que de
son impact médico-économique bénéfique. Cependant, notre systeme de santé actuel ne la valorise
pas. Le patient doit acquérir des compétences de sécurité (surveiller son poids, son essoufflement,
ses cedémes...) pour apprendre a réagir et limiter le risque d’hospitalisation. Le programme ICARE a
développé des formations, pour étendre I'offre de 'ETP, et des outils pour faciliter 'apprentissage des
compétences par le patient.
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