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Appel a I'action

Nous invitons les gouvernements a reconnaitre I'insuffisance cardiaque
(IC) comme un défi médico-économique urgent pour les systémes de
santé du 2le siécle. Les gouvernements de toute I'Europe doivent :

« Se doter d’'une stratégie nationale pour I'lC, qui doit entrainer une transformation au niveau du
systéme de santé et de la société, ainsi qu'une modification de la conception des scénarios
futurs. Cette démarche devrait étre entreprise en étroite collaboration avec les défenseurs des
droits des patients et les experts cliniciens.

+ Investir dans des modéles de soins durables et spécialisés pour I'lIC autres que des soins aigus,
par exemple dans la formation d'infirmiers spécialisés et de centres de consultation externe
spécialisés. Promouvoir la formation professionnelle ainsi que I'accréditation de spécialisations
pour les médecins généralistes, les internistes, les infirmiers praticiens en soins primaires et les
patients experts.

« Garantir que les directives nationales et les filieres de soins locales intégrent la notion de
qualité dans les prestations de routine, en collaborant avec des associations professionnelles,
les groupes de défense des patients et les prestataires de soins de santé.

Préparer des audits publics de performance nationaux pour rendre compte auprés des
citoyens des taux de survie, de la qualité de vie et I'expérience des soins afin de guider les
investissements et les mesures incitatives. La réduction des ré-hospitalisations sera un objectif
stratégique majeur, témoignant d’une prise en charge efficace et durable de I'IC.

Les gouvernements doivent mesurer et améliorer les aspects centraux
de la prise en charge de I'IC. Nous invitons les gouvernements a
démontrer une ameélioration mesurable des normes minimales suivantes
et des indicateurs principaux de qualité, cités ci-dessous, pour tous les
patients d'IC :

+ Un diagnostic posé par des spécialistes. |l est essentiel de poser un diagnostic précis avec une
échocardiographie afin de comprendre et de traiter clairement les causes sous-jacentes de I'lIC et
d’en informer les patients.

+ Le dosage des peptides natriurétiques (BNP, NTProBNP). Ce test doit étre un outil de routine
accessible en soins primaires et secondaires.

+ Des soins hospitaliers dirigés par des spécialistes. Les patients devront étre pris en charge par
un cardiologue et par un infirmier spécialisé en IC.

« Sortie de I'hopital avec un plan de suivi des soins. Les sorties d’hopital doivent inclure des
points de contact précis et un suivi régulier par des spécialistes.

+ Laréadaptation cardiaque, I'éducation thérapeutique et le soutien psychologique des patients.
La prise en charge de I'lC doit impliquer au maximum les patients.

Une évolution de la prise en charge d’IC, des soins aigus aux soins primaires. Ce changement
devrait avoir lieu partout ou il est sir et efficace de le faire.
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Linsuffisance cardiaque (IC) est un défi médico-économique pour le systéme de soins.

LIC est une maladie courante. Elle survient lorsque que le coeur s'affaiblit ou perd de sa
souplesse,’ ce qui altére sa capacité a pomper une quantité suffisante de sang dans tout
l'organisme.?

Au moins 15 millions d’Européens vivent avec une IC.3 Une personne sur cing peut s'attendre a
vivre avec une IC a un moment donné de sa vie.*

La charge que représente I'lC est importante.>® La qualité de vie et la survie des patients restent
médiocres — moins bonnes que la plupart des plus fréquents cancers.”

LIC est la principale cause des ré-hospitalisations non prévues.? C'est aussi la cause la plus
fréquente d’hospitalisation pour les personnes agées de plus de 65 ans.’

La lourde charge que représente I'lC va augmenter. Ceci s'explique en partie par le vieillissement
de la population et I'amélioration des chances de la survie des maladies cardiovasculaires et des
maladies chroniques.’™ ™"

On prévoit que les hospitalisations dues a I'lC augmenteront de 50% au cours des 25 prochaines
années.’
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Méme si le pronostic reste médiocre, une prise en charge adaptée et efficace améliore
nettement les conditions de vie des personnes vivant avec une IC.

Une prise en charge et un soutien approprié peuvent permettre aux patients de gagner
de nombreuses années de survie ainsi qu'améliorer leur qualité de vie.?'3Le nombre
d’hospitalisations peut également étre réduit jusqu’a 30 %."+"7

Les soins et le soutien doivent étre flexibles et adaptés aux besoins individuels et aux
préférences de la personne vivant avec une IC. Ces mesures peuvent améliorer les résultats
cliniques et encourager les patients pour les aider a mieux vivre avec leur IC et la gérer.268

Le meilleur modéle de soins est un programme de prise en charge de I'lC : un ensemble de
soins centrés sur la personne comprenant un soutien a I'autosoin, des soins de réadaptation et
de prévention, des examens de routine, ainsi qu’une prise en charge hautement spécialisée dans
les cas d'urgence.’™®

La prise en charge optimale correspond a des soins multidisciplinaires dirigé par des
spécialistes, y compris des cardiologues (idéalement, avec une surspécialité en IC) et des
infirmiers spécialisés en IC travaillant dans des structures ambulatoires dédiées a la prise en
charge de I'lC."2 Les médecins généralistes, les spécialistes en réadaptation cardiaque, les
kinésithérapeutes et les pharmaciens ont également un réle essentiel a jouer.

Les visites a domicile et un soutien téléphonique structuré (organisée par des infirmiers
spécialisés en IC) sont des modeéles innovants qui permettent de réduire les hospitalisations et
la mortalité spécifiques de I'lC."”

Actuellement, les systémes de santé européens sont insuffisamment préparés a la prise
en charge de I'lC.

Les systémes de santés ont souvent des difficultés avec le modéle de soins de maladie
chronique, et I'IC ne fait pas exception. La prise en charge est souvent fragmentée®'® et
insuffisamment encadrée par des guides de pratique ou recommandations.?°?°

Les principales difficultés et opportunités manquées se situent a cinq niveaux du parcours
de la prise en charge de I'IC : présentation initiale et diagnostic ; planification de la sortie

et suiviimmédiat ; prise en charge clinique ; autonomisation du patient et autosoins ; et
planification préalable des soins.

Nous devons mettre en ceuvre de nouvelles formations et améliorer les formations existantes
si nous voulons éviter I'hospitalisation des patients. En particulier, nous manquons d'infirmiers
spécialisés en IC,” et nous devons mieux former et impliquer les médecins généralistes et

les pharmaciens. Chaque professionnel de santé devrait pouvoir identifier les principaux
symptémes.

Nous devons vaincre l'inertie, la faible sensibilisation et le manque de vigilance a tous les
niveaux notamment parmi les décideurs politiques, les organisations gouvernementales, les
professionnels, les patients et le public.
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Qu'est-ce que I'insuffisance cardiaque
et pourquoi devons-nous trouver
une meilleure solution a sa prise en charge

Linsuffisance cardiaque est un syndrome clinique trés courant mais complexe

Plus de 15 millions de personnes en Europe vivent avec une insuffisance cardiaque (IC),* mais le nombre
réel est probablement plus élevé.’®" 2122 |'|C survient lorsque le coeur s'affaiblit ou perd sa souplesse,

ce qui altére sa capacité a pomper une quantité suffisante de sang dans tout 'organisme. 2 Elle se
caractérise par de divers symptomes tels qu’un essoufflement, un gonflement (en particulier des
membres inférieurs et de 'abdomen), une fatigue extréme (asthénie) et des signes tels qu’'un cedeme
(accumulation de liquide dans le corps). Les symptomes peuvent avoir de graves répercussions sur la
qualité de vie d’'une personne et peuvent entrainer le déces. Les personnes vivant avec une IC présentent
fréguemment des comorbidités telles qu’une fibrillation atriale, un diabéte, une bronchopneumopathie
chronique obstructive et une insuffisance rénale chronique. |l est difficile de prévoir la contribution de
ces affections a I'lC.6 %24 || est important d'identifier une IC a un stade trés précoce, car une prise en
charge pré-symptomatique peut améliorer les résultats cliniques.®

Linsuffisance cardiaque Essoufflement
présente des symptomes

« alarmants » e
é ne pas Membres
négliger

LIC représente une lourde charge physique et psychologique

Le fardeau de I'lC sur les personnes atteintes, leurs aidants et leurs familles est comparable a celle des
autres maladies chroniques.5®?' La qualité de vie et les taux de survie des patients restent médiocres et
sont moins bons que pour la plupart des cancers fréquents.” Par exemple, un registre national suédois a
indiqué que, chaque année, environ 126 000 années de vie sont prématurément perdues a cause de I'lC,
contre pres de 120 000 pour le cancer.?’
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LIC présente un défi médico-économique pour les
systemes de santé

La charge financiére de I'lC est considérable.®? Les soins aux
patients hospitalisés représentent un colt majeur, jusqu’a 70 % des
colts de santé pour I'lC dans les pays occidentaux.? En Allemagne,
en 2006, ils représentaient 45 % des 2,9 milliards d’euros dépensés
sur I'lC.%6 L'IC est la cause d’hospitalisation la plus fréquente chez
les personnes de plus de 65 ans,® et le principal contributeur aux
ré-hospitalisations non programmées.? Les résultats cliniques pour
le traitement de I'lC sont médiocres. Un patient sur quatre vivant
avec une IC est réadmis a I'h6pital dans le mois suivant sa sortie,’ et
deux sur trois sont réadmis en moins d'un an.?

Les colits indirects et les baisses de productivité dus a I'IC sont importants

Les soins informels et autres colts indirects s'ajoutent a la charge financiére. Les personnes qui

vivent avec une IC seront moins susceptibles de faire partie de la population active que celles atteintes
d’asthme, de diabéte, de maladies coronariennes ou d’arthrose.? Les personnes vivant avec une IC
peuvent avoir du mal a exercer une activité professionnelle si ils sont en age de travailler, par exemple
en cas de stress, de nécessité de rester debout pendant de longues périodes ou de travail physique
intense.? En Irlande, le colt des soins informels a été estimé a plus du double de celui des codts directs
de santé (environ 364 millions d’euros, par rapport aux 158 millions d’euros de co(ts directs de santé).”’

Les dépenses dues a I'IC ne vont qu'augmenter

On prévoit que les hospitalisations dues a I'lC augmenteront de 50% au cours des 25 prochaines
années.® La prévalence de I'lC augmente, ceci s’explique en partie par le vieillissement de la population
et 'amélioration de survie des patients atteints de maladies cardiovasculaires ou d'une autre maladie
chronique. Ainsi, la charge financiére due a I'lC continuera a augmenter.™ 12’

Une prise en charge encadrée par des guides de pratique et des directives est
généralement bénéfique pour les patients ainsi que pour les systemes de santé

Méme si le pronostic reste médiocre pour les personnes vivant avec une IC, celui est amélioré par le
traitement et la prévention.® Les prises en charge encadrées conformes aux directives peuvent améliorer
considérablement les résultats des patients tels que la survie et la qualité de vie.™ Les traitements
actuellement disponibles peuvent empécher ou retarder la progression de I'lIC a fraction d'éjection
altérée (HFrEF - environ la moitié des cas d’'IC?'), mais nous manquons toujours de traitements efficaces
pour un autre type important d’IC, I'lC a fraction d’éjection préservée (HFpEF). Cela signifie que pour les
personnes atteintes d’HFpEF, les soins reposent principalement sur la gestion des symptémes.®
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En quoi consiste la prise en charge multidisciplinaire

et intégrée de l'insuffisance cardiaque ?

< ) &

La prise en charge multidisciplinaire et intégrée consiste a donner
les meilleurs soins possibles

Les soins intégrés ont été définis comme la mise en place d’équipes
multidisciplinaires visant a promouvoir une prise en charge coordonnée et centrée
sur la personne, adaptée aux besoins et aux préférences du patient, de sa famille

et ses aidants.?® Les directives indiquent clairement que la prise en charge de I'lC
doit étre harmonieuse; elle doit garantir la prise en charge des comorbidités, des
besoins spécifiques et une assistance en fonction des différents contextes de soins,
impliquant les spécialistes de I'lC.5 Les membres des équipes doivent travailler en
étroite collaboration — y compris avec le patient — dans un esprit de respect mutuel, de
communication transparente et avec une répartition claire des responsabilités.’ Ceci
est particulierement important quand une personne avec une IC passe d'un milieu de
soins a un autre.?

Les soins multidisciplinaires doivent soutenir et autonomiser les patients,
leurs aidants et leurs familles

Lautonomisation des patients, des aidants et des familles est vitale pour un
engagement a long terme dans l'autosoin de la maladie.? Pour chaque personne
vivant avec une IC, le parcours est différent. lls devront peut-étre s’adapter a des
changements physiques, psychologiques, professionnels et thérapeutiques parfois
difficiles.2 2730 ’équipe multidisciplinaire doit étre prét a s'adapter lors de la prise en
charge des patients et adapter les soins a leur situation, en tenant compte de leurs
besoins et de leurs préférences dans toutes les décisions.®3' De nombreux patients
souhaitent étre impliqués dans leurs propres soins.233 'équipe multidisciplinaire doit
donc aider les personnes vivant avec une IC a développer les connaissances et les
compétences nécessaires pour gérer leur IC et pour maintenir la meilleure qualité de
vie possible.?*37 A cette fin, les associations de patients peuvent offrir des conseils
essentiels.
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La collaboration est nécessaire pour prodiguer
des soins de haute qualité en cas d’IC

Les cardiologues, les spécialistes en médecine interne et les généralistes sont les chefs
de file cliniques traditionnels de I'lC, mais autres roles ont un énorme potentiel.®®

Par exemple, les infirmiers spécialisés en IC sont au coeur de nombreux modeéles
modernes de meilleures pratiques ;>384 elles peuvent effectuer un suivi de routine, une
prise en charge et une éducation thérapeutique des patients, et peuvent organiser des
consultations plus longues et plus individualisées que les autres professionnels de la
santé.’ D'autres réles importants sont fournis a la page 17. De plus en plus, les réseaux
de soutien par les pairs, le coaching et les groupes de défense des droits des patients
sont reconnus comme essentiels au succes des soins en |C.2°

La prise en charge multidisciplinaire et intégrée
de soins en IC évolue en fonction du parcours patient

Les besoins des patients atteints d'IC ne sont pas statiques ; il n'existe donc pas un seul
parcours de soins optimal. On distingue trois phases typiques de I'IC : le diagnostic, la
prise en charge et le suivi et, enfin, la vie avec une IC.2%° La derniére phase correspond

a la pratique au long cours de personnes qui apprennent a vivre avec leur IC et a la

gérer eux-mémes. En fonction de la progression de leur maladie, les personnes peuvent
connaitre des épisodes nécessitant un retour en soins aigus ou une surveillance médicale
renforcée.

Il existe un besoin urgent d'amélioration a cing niveaux
du parcours de prise en charge de I'lC

La prise en charge en cas d'IC est souvent fragmentée.® " Les études indiquent qu'il existe
cing secteurs d'intervention clés dans le parcours de soins. Ceux-ci sont fréquemment
identifiés comme étant les principaux défis et des opportunités manquées. Les « points
de tension » sont les suivants : la présentation initiale et le diagnostic ; la planification de
la sortie et le suiviimmédiat ; la prise en charge clinique ; I'autonomisation du patient et
I'autosoin ; et la planification préalable des soins.
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En quoi consiste la prise en charge multidisciplinaire et intégrée de
I'insuffisance cardiaque ?

Figure 1. Parcours de prise en charge multidisciplinaire et intégrée de I'insuffisance
cardiaque : éléments clés de la qualité

La transition coordonnée d’'un milieu de soins vers un autre est nécessaire selon les moments des crises
et la variabilité des besoins, durant tous les contextes et étapes du parcours du patient.?¢

Les trois étapes du parcours du patient vivant avec une insuffisance cardiaque (IC)

Diagnostic
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soutien aux patients échouent le plus souvent. Les parcours des patients ne sont

Légende 2 Les points de tension sont des contextes dans lesquels la prise en charge et le

pas identiques. Les patients ne seront pas tous traités a I'hopital. Les points de
tension 4 et 5 peuvent apparaitre a tout moment aprés le diagnostic.

Prise en charge et suivi

7

La détection rapide des signes et symptdmes de I'lC par des
professionnels de santé travaillant en étroite consultation au sein des
milieux de soins™

En quoi consiste Lorientation des patients, a partir du systéme de santé primaires, vers un
une prise en charge spécialiste qui posera un diagnostic au moyen d'une échocardiographie
de haute qualité ? et du dosage de peptides natriurétiques™#+!
q : Un diagnostic adéquat et rapide, précisant le type d’IC et d'éventuelles
pathologies sous-jacentes® 34!

Lintroduction de formation a I'autosoin aux patients, aux aidants
et leurs familles®'34!

LIC est souvent précédée

La vie avec I'lC

7

* La prise en charge centrée sur la personne, .
supervisée par un cardiologue (avec une
surspécialité en IC) ou un spécialiste en médecine
interne™

Les actions pour soulager rapidement les
symptémes ;¢ instauration d’un traitement oral
aprés stabilisation et implantation éventuelle d'un
défibrillateur

La planification de la sortie de I'hopital et le suivi
rapproché avec des points de contact dédiés*

Une éducation de qualité proposée aux patients, a leurs
aidants et a leurs familles afin de soutenir, sur le long-terme,
I'expertise des patients dans la gestion de leur maladie™#

Une approche holistique de la réadaptation et du soutien
psychologique® 341

Une prise en charge sans discontinuité comprenant un suivi
étroit, une gestion individualisée et un soutien conjoint de la
part des professionnels de la santé, des patients experts et
des patients pairs

La mise en place de la planification de soins
individualisés ; inscription des patients dans des
programmes de prise en charge de I'IC®'377

d‘'autres maladies telles que les
maladies cardiovasculaires et
rénales et le diabéte.®

&
8

LIC est souvent difficile a diagnostiquer et les patients
peuvent se présenter dans différents services cliniques™

Pourquoi Le diagnostic, y compris la compréhension des causes de I'lIC, nécessite
les apprOChes plusieurs tests et I'avis d'un spécialiste®

rr.|ult’|d|§c|pllna|res et Linitiation rapide du traitement est essentiel pour prolonger la vie et
intégrées sont-elles minimiser les symptomes®

importantes ? Pour de nombreux patients & haut risque, il est essentiel de les diriger
rapidement vers un spécialiste en IC®

Les patients vivant avec une IC ont des besoins complexes
en soins qui nécessitent a la fois I'implication des
spécialistes et des généralistes'

Dans les semaines suivant la sortie de I'hopital, il existe un
risque de perte d'informations clés et de fragmentation de
la prise en charge®#'

Les patients bénéficiant d'un soutien et des soins
appropriés a leur sortie de I'hépital sont moins souvent
ré-hospitalisés*

. . 1
Quels sont généralement i .
Présentation

les échecs de la prise en initiale et
charge des patients ? diagnostic

2 A 3

Planification de Prise en o
la sortie et suivi charge clinique
immédiat

3]
LA

N\
L'IC nécessite un soutien clinique et psychosociale
continu et personnalisé™

Les ré-hospitalisations imprévues peuvent
étre évitées grace a des modeles de soins
multidisciplinaires éprouvés™ ™

Les patients s'impliquant activement dans I'autosoin
sont moins réhospitalisés, et leur qualité de vie et
leurs résultats cliniques sont meilleurs™#'

4 5

Autonomisation Planification
du patient et préalable des
I'autosoin soins
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Quels sont les éléments clés d'une prise en charge et d'une gestion intégrées de haute

qualitéenIC?

/

Les
éléments
de bonne
pratique

C

J

Accés a des
traitements
avancés

Soutien

Plan de
santé

Education

~

:) Suivi

U

Suivi et
réévaluation
en continu

Evaluation

Le terme « prise en
charge intégrée » a
également été utilisé pour
désigner un changement
organisationnel et
environnemental plus
large, y compris une
collaboration entre

les organisations, une
coordination de la prise
en charge, ainsi que les
questions de gouvernance
et financieres.*%8

C ) réguliére
) " : du traitement/
psychosocial thérapeutique des dispositifs

- J

Les principaux éléments de bonne pratique sont bien documentés dans les recommandations
européennes,®'°"*41 ainsi que dans les commentaires d’experts sur les programmes de prise en charge
d’IC. Ces principaux éléments sont les suivants :

* un programme de prise en charge complet assurant des points de contact réguliers et un acces
rapide aux soins en cas d'aggravation des symptomes

* un suivi aprés la sortie de I'hopital

« une évaluation continue des facteurs de risque, des symptémes, des signes, de I'état fonctionnel
et de la qualité de vie ainsi qu'une mise en ceuvre de réponses appropriées dans chaque cas

* une évaluation et une optimisation réguliéres des traitements et des dispositifs

* une éducation thérapeutique pour encourager a I'autosoin de I'lC et pour aider a optimiser
I'adhérence aux médicaments et aux programmes de réadaptation physique*?

« un soutien psychosocial aux patients, a leurs familles et aux aidants
* un acces a des options innovantes de traitement, le cas échéant.®#

De nombreux modeles novateurs déplacent le cadre de prise en charge systématique de I'lC de I'hdpital
(aigus ou ambulatoires) vers le domicile en offrant par exemple un examen régulier et une éducation des
patients via des visites a domicile par des infirmiers et un soutien téléphonique’ Ceci est possible méme
pour des traitements plus complexes tels que les traitements par diurétiques intraveineux.*®

-
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Quels sont les professionnels a impliquer dans I'équipe de soins multidisciplinaire ?

Les roles clés au sein de I'équipe multidisciplinaire sont bien établis
dans les guides de pratique et les commentaires d'experts.2®'2 Ceux-ci incluent :

+ cardiologues (idéalement spécialisé en IC)
« infirmiers spécialisés en IC et infirmiers praticiens en soins primaires
« médecins traitants (généralistes)

« kinésithérapeutes (et kinésithérapeutes en réadaptation cardiaque)

Autres roles importants :

spécialistes en médecine interne psychologues

pharmaciens diététiciens

patients experts, coachs, groupes de assistants sociaux

soutien et associations de patients spécialistes en soins intensifs

ériatres S .
9 chirurgiens cardiaques dans des centres

personnel de soins palliatifs de transplantation

cardiologues interventionnels

En fonction du patient et de ses comorbidités, il peut également avoir besoin de soins fournis par
des pneumologues (spécialistes des poumons), des néphrologues (spécialistes des reins), des
endocrinologues (spécialistes du diabéte) et des spécialistes de I'apnée du sommeil.
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Les programmes et structures ambulatoires dédiées a la prise en charge de I'lC proposent
la meilleure solution aux besoins de prise en charge d'IC

Bien gu'il existe de nombreux modeles possibles de soins et de soutien aux personnes vivants avec une
IC, les programmes de prise en charge de I'lIC et les structures ambulatoires dédiées a la prise en charge
de I'lC sont largement reconnus.

* Les programmes de prise en charge de I'lC sont considérés comme une référence dans les
recommandations européennes.t Il s'agit de protocoles locaux pour une prise en charge et un
soutien complet, idéalement guidés par les directives pour les personnes atteints d'une IC. Les
programmes visent généralement a suivre les patients a chaque phase de la prise en charge,
de la planification de la sortie d’hdpital a la surveillance sur le long terme et a I'éducation
thérapeutique. Ces programmes doivent inclure un milieu de soins primaires ou secondaires
ainsi qu’un suivi a domicile.®

«  Structures ambulatoires dédiées a la prise en charge de I'lC sont reconnus par les experts
comme étant des milieux efficaces (c’est-a-dire une « base d'opérations ») pour des soins
hospitaliers dirigés par des spécialistes, par exemple des programmes de prise en charge ou
d’autres services spécialisés tels que le diagnostic.'243 Les structures « traditionnelles » dédiées
a la prise en charge de I'lC se sont concentrées sur le suivi des patients par des infirmiers
spécialisés sous la direction d’'un cardiologue, souvent dans des locaux ambulatoires, qui sont
bien adaptés aux patients relativement stables et mobiles.*°

La prise en charge de I'IC doit étre coordonnée. Elle doit offrir des soins et un soutien dans
différents milieux de soins, en fonction des besoins changeants, dirigés par des spécialistes en
IC dans une équipe multidisciplinaire.

Structures //;

ambulatoires o Accueil
dédiéesalaprise |OO

en charge del'lC

]§| Soins

secondaires

Généraliste m
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Des modeéles de soins plus flexibles peuvent également étre bénéfiques

Les modeles de soins multidisciplinaires et intégrés les plus avancés ont été orientés
vers les patients ayant les besoins les plus importants.'#* Toutefois, la plupart des
patients bénéficieront probablement de soins mieux coordonnés et plus adaptés a
leurs besoins et a leurs attentes.®'* De nombreux commentateurs reconnues dans ce
domaine plaident en faveur d’'une extension des modeles de soins multidisciplinaires
et intégrés a toutes les personnes vivant avec une |C.262530

Au cours des derniéres années, certains modeles cliniques ont évolué vers des
services plus flexibles qui répondent a différents besoins, notamment des centres

a temps partiel, des visites a domicile, des appels téléphoniques structurés et des
plateformes de télémédecine.' Les milieux de soins autres que les structures
ambulatoires dédiées a la prise en charge de I'lC peuvent également étre efficaces
dans la prestation des soins, par exemple, les besoins de patients tres stables
peuvent étre satisfaits par un soutien efficace d'un médecin généraliste motivé et bien
informé.™
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Performance et barrieres actuelles :
prise de conscience

Que se passe-t-il ?

Il'y a un manque de collecte et d’'analyse de données normalisées, mais les
données disponibles montrent des lacunes évidentes dans les soins basés
sur les recommandations.2°204°

Le diagnostic n'est souvent pas assez rapide ou détaillé _—

Les patients souffrent d’'erreurs et de retards de diagnostic qui leur sont
préjudiciable, la plupart n'étant diagnostiqués qu'au stade symptomatique
tardif aprés avoir subi des dommages cardiaques irrémédiables.?

5054 | es tests diagnostiques clés, tels que I'échocardiographie et
I'électrocardiographie ne sont pas utilisés de fagon systématique.®

Les estimations actuelles des retards entre les premiers symptémes et
le diagnostic définitif sont de plusieurs mois en Allemagne® a un an en
Irlande,®” avec des retards importants également constatés en Angleterre
et en Ecosse.? 52

De nombreuses personnes vivant avec une IC ne consultent
toujours pas les bons spécialistes

Méme lorsque le diagnostic est confirmé, trop de patients atteints d’IC

ne sont pas vus par les professionnels appropriés, bien que certains

pays aient des directives claires concernant les soins dispensés par des
spécialistes.%® Les soins hospitaliers pour IC sont fragmentés par rapport a
ceux de patients atteints d'autres maladies cardiovasculaires, tels que ceux
ayant eu une crise cardiaque, avec peu de coordination pour une véritable

approche globale du patient.*°
pproche g p C-

En Angleterre et au Pays de Galles, 20 % des patients hospitalisés pour IC ne
sont pas vus par des spécialistes de I'IC.%®

—)
Peu de patients sont suivis correctement apres leur sortie
d’hopital
Peu de pays respectent les recommandations européennes pour les
—)
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LIC est souvent
diagnostiquée trop tard

Les patients quittent I'hopital avec des besoins importants

Les patients et les familles ne savent souvent pas a qui s'adresser

aprés avoir quitté I'hopital.®° Le schéma thérapeutique prescrit

a la sortie de I'hopital nest souvent pas conforme aux recommandations
données dans les directives,® méme lorsque les patients atteints d’IC ont
été vus par des spécialistes.%®

En Angleterre et au Pays de Galles, environ la moitié des patients atteints
d’IC avec des soins hospitaliers dirigés par des spécialistes regoivent tous
les médicaments de base. Ce chiffre passe a un sur quatre si les patients
ne sont pas vus par un spécialiste.®®

Dans certains pays, moins de la
i f s
des patients recoivent les doses

recommandées de médicaments
de base.

patients atteints d'IC de voir un spécialiste dans les deux semaines
suivant leur sortie d’hopital.®%" Une mauvaise coordination entre les
meédecins hospitaliers et les généralistes est un probléeme connu dans
le traitement de I'lC et d'autres maladies chroniques.5%% Par exemple,
les médecins généralistes regoivent souvent des comptes-rendus
d’hospitalisation sans informations clés telles que les indications de
traitements thérapeutiques ou les consignes de suivi du patient.2% Les
doses prescrites de médicaments essentiels sont souvent inférieures
aux recommandations données dans les directives.®

En France, seulement 30 % des patients consultent un cardiologue
dans le mois suivant leur sortie d’hépital et la plupart font l'objet d’'un
suivi irrégulier.5' En Italie, en Pologne et en Gréce, moins de 50 % des
patients recoivent les doses recommandées d'inhibiteurs de I'enzyme
de conversion de I'angiotensine (ECA), d’antagonistes des récepteurs
de l'angiotensine (ARA) et de bétabloquants, tandis qu’en Norvége et en
Suede, les recommandations sont nettement mieux suivies.®
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Les patients doivent faire face
a des différences de prise en
charge inacceptables

Que se passe-t-il ? (suite)

Peu de patients sont encouragés a devenir plus autonomes dans
leurs soins et la prise en charge de leur maladie

Les programmes et structures ambulatoires dédiées a la prise en
charge de I'lIC ne sont pas disponibles de maniére systématique

Généralement, les personnes vivant avec une IC signalent une faible
compréhension de I'IC, de ses symptdmes et ses risques, ainsi qu’'un manque

Bien qu'il existe des exemples positifs de programmes de prise en charge
d’IC, ceux-ci sont rarement officialisés et transposés au niveau national.®

Dans la pratique, I'accés peut également étre limité en raison d’'une d’informations appropriées.’ 7273 Cette éducation et ce soutien sporadiques
couverture géographique inégale des structures ambulatoires dédiées a la des patients,”*”” contribuent aux mauvais résultats cliniques pour les
prise en charge de I'lC.%° personnes vivant avec une IC et a une faible confiance en leur capacité
a s'autogérer.’882 | es centres de soins et les groupes de patients doivent
En Irlande, il existe six structures ambulatoires dédiées a la prise en charge souvent élaborer leurs propres programmes et matériels éducatifs.“ 8
de I'lC a Dublin et seulement cing dans le reste du pays, entrainant des
variations régionales dans les taux de survie a I'lC et de réhospitalisation En Allemagne, des programmes éducatifs thérapeutiques structurés et
dues a cette maladie.’ évalués ne sont pas systématiquement disponibles,’® et en Italie, les patients

et les aidants peuvent manquer d’éducation et de formation pour surveiller

. . . : correctement a leur santé ou celle de leurs proches.”
Le plein potentiel de tous les professionnels de santé

n'est pas utilisé (— | — >
Malgré les bilans comparatifs des médicaments préparés par les

pharmaciens pour les patients atteints d’IC, cet aspect de la sortie
d’hépital et des transitions de soins est généralement peu développé.*°

La réadaptation cardiaque par physiothérapie est reconnue comme Les soins palliatifs et de fin de vie sont mal organisés

efficace,*® %8 % mais 'acces est tres limité pour les personnes vivant avec

une IC.257° Les médecins généralistes sont fréquemment impliqués dans Le recours a la planification préalable de la prise en charge semble rare,**#°
la prise en charge de I'lC, en particulier pendant les transitions clés telles et les professionnels en soins palliatifs sont rarement reconnus par les
que le diagnostic et apres la sortie d’hopital. lls ont parfois des lacunes personnes vivant avec une IC comme membre de I'équipe de soins.® Les
concernant les options de traitement de base et sont peu sirs d’eux quant médecins discutent rarement du pronostic, du décés et des soins palliatifs
a leur prise en charge efficace de I'lC.57" Cela met en évidence la nécessité avec les patients.®* Ceci peut expliquer en partie pourquoi les personnes
de mettre en ceuvre des modeéles de soins éprouvés et une formation vivant avec une IC ne sont que rarement orientés vers des interventions
professionnelle pour explorer dans la totalité le potentiel des médecins C— -3 palliatives.®” 8

généralistes dans la prise en charge de I'IC.

Une étude néerlandaise sur des soins en ambulatoire a révélé que les soins
de fin de vie n'étaient abordés qu'avec 4 % des personnes vivant avec une
IC.8% Au Royaume-Uni, moins de 10 % des personnes vivant avec une IC sont
inscrites dans le registre des soins palliatifs, contre pres de la moitié des
patients atteints de cancer.®®

Dans la plupart des pays européens, moins de la moitié de tous les patients
atteints de maladies cardiovasculaires, y compris les personnes vivant
avec une insuffisance cardiaque chronique, ont accés a une réadaptation
cardiaque.’® En Irlande, moins de 1 % des personnes vivant avec une IC sont
orientées vers ces services.?
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ERREUR X

Aucune donnée sur les patients

Les professionnels de santé
peuvent avoir des difficultés
a partager des données

Pourquoi ?

Il existe plusieurs obstacles qui sont bien établis empéchant une
meilleure pratique.

La sensibilisation a I'lC est limitée

Les décideurs politiques, les contribuables et le public semblent avoir
une mauvaise compréhension de I'IC. Dans toute I'Europe, les signes et
symptomes d’'une IC sont mal connus.8%*

Les bonnes pratiques ne sont pas communiquées efficacement
aux professionnels de santé

De maniére générale, 'absence de directives adaptées aux non-spécialistes
ou aux contextes nationaux est flagrante.23070%2 || faudra probablement en
payer le prix. Les médecins généralistes exprime souvent leur mauvaise
connaissance des recommandations européennes, en partie parce qu'ils
en questionnent la pertinence pour les prises de décision typiquement
rencontrées dans leur cabinet.®>? Méme lorsque les recommandations

sont traduites dans les langues nationales, les médecins non spécialistes
(par exemple les internistes et les médecins généralistes) ont rarement la
possibilité de se tenir au courant des versions les plus récentes.

Il n'y a pas assez de milieux spécialistes ou de professionnels
spécialisés

Dans toute I'Europe, I'acces aux milieux spécialistes et aux modeles de
prise en charge spécialisés en IC est insuffisant, notamment I'accés
aux structures ambulatoires dédiées a la prise en charge de I'lC et a la
réadaptation cardiaque,?'°% 70 La disponibilité du personnel clé, tel que
les infirmiers, est également limitée.*°®3%* Les infirmiers spécialisés

en IC sont peu nombreuses en Europe, et celles qui existent peuvent
étre surchargées de travail.’® La formation professionnelle en IC est
limitée en dehors des centres spécialisés® et il n'y a généralement pas
de norme professionnelle agréée ou de financement pour soutenir un
travail multidisciplinaire.®7°° Par conséquence, il est toujours courant
que les personnes vivant avec une IC soient suivies seulement par leurs
médecins généralistes ou des internistes, sans le soutien d’'une équipe
multidisciplinaire.54 72

Cane

$

Certains professionnels de santé ne souhaitent pas
travailler dans une équipe multidisciplinaire VAN

Les professionnels de santé qui prennent en charges des personnes
atteintes d’IC, tant en soins primaires que spécialisés, ne sont

pas automatiquement a l'aise pour travailler au sein d'une équipe
multidisciplinaire, par exemple lors du processus d'orientation des
patients.®2°°% Un travail en équipe multidisciplinaire pour I'lC peut
parfois remettre en question les hiérarchies existantes entre les
professionnels, ce qui peut susciter diverses résistances pour déterminer
le spécialiste responsable des soins.’® %2 Par exemple, les cardiologues
se disent souvent réticents a transférer les patients avec une IC vers

les soins primaires, et les médecins généralistes craignent une perte de
leurs responsabilités lorsqu'ils travaillent avec des spécialistes.®?

Les professionnels de santé peuvent avoir des difficultés
a partager des données concernant les patients

Les dossiers des patients atteints d'IC contiennent généralement peu
d’informations’®. En effet, les différents milieux de soins possedent
souvent leurs propres plateformes avec des pratiques différentes qui
empéchent le partage de données.’® Par exemple, les professionnels
des soins primaires ont peu accés aux informations de leurs collegues
en soins secondaires 2. Les pharmaciens expriment également leurs
difficultés a accéder aux données des patients.'%®

Les données de performance médiocres empéchent toute
évaluation et un questionnement du public

Il est important d'avoir des données de performance que I'on peut
comparer entre localités, pour de nombreuses raisons : la transparence
des rapports de performance, I'accréditation ou la certification des
établissements,'°¢ 'évaluation des nouveaux modeles de soins, la
détermination de la tarification basée sur la valeur du service et le
développement d’'incitations financiéres.’®” Cependant, il existe des
problémes persistants concernant la qualité et la couverture des
données d'IC. Par exemple, les dossiers cliniques et les dossiers de
santé électroniques ne sont souvent pas standardisés et excluent
généralement les mesures centrés sur le patient, notamment sur la
qualité de vie ou les symptomes.’” Un acces généralisé aux données est
souvent difficile,’® %7 [imitant la prise de responsabilité des systémes de
santé et 'amélioration des soins en IC.
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Point de tension1:
Présentation initiale et diagnostic

1 ) Quel est le probleme ?

Un diagnostic opportun et approprié de I'lC est la base d’'une prise en charge efficace.’>'% Ceci permet
aux patients d’étre pris en charge le plus t6t possible et d'obtenir les meilleurs résultats possibles.261351%7
Malheureusement, le diagnostic de I'lC est souvent confirmé tardivement, une fois que de graves lésions
cardiaques se sont déja produites.’

De nombreux professionnels de santé ainsi que le public ont des difficultés a reconnaitre les
symptomes d'une IC."257# | a fatigue et I'essoufflement, par exemple, peuvent étre ignorés ou confondus
avec des symptémes du diabéte, de troubles respiratoires ou d'autres maladies cardiaques.?®™°

2 ) Quelles sont les meilleures pratiques ?

Il n'existe pas de test unique pour diagnostiquer une IC.c* Plusieurs tests, tels qu’'un examen physique,
une échocardiographie, une électrocardiographie ou une radiographie ainsi que des informations sur le
patient telles que les antécédents médicaux, sont nécessaires pour un diagnostic complet, y compris
I'identification des causes sous-jacentes. Les structures ambulatoires dédiées a la prise en charge de I'lC
devraient viser a fournir un service de diagnostic intégré unique.'

La référence : un diagnostic par un spécialiste avec une échocardiographie.® Cet examen donne des
informations complétes sur le coeur et sa capacité a pomper le sang, ce qui est trés important pour
établir les traitements et le pronostic les plus appropriés.?

Le diagnostic est donc un travail d'équipe. Personnes présentant une IC sont généralement prises
en charges en soins primaires’, mais l'initiation du traitement dépend de la prise en compte des
symptomes, de I'étude et du suivi via a un adressage a des spécialistes des soins secondaires.

3 ) Qu'est-ce qui marche et que peut-on y gagner ?

+  Nous pouvons réduire I'apparition d’IC dans les groupes a risque élevé.2#41"" Par exemple, un
traitement intensif de I'hypertension artérielle peut réduire de 40 % la progression vers une
IC.1"2

+ Une orientation directe par les médecins généralistes pour une échocardiographie peut
réduire de 2/3 les orientations vers les cardiologues.”® "4

+ Les analyses du peptide natriurétique (NP) dans le sang se sont avérées rentables en
excluant en toute sécurité les patients ne nécessitant pas d'échocardiographie.?> 115116
Llrish Cardiac Society estime qu’elle pourrait réduire de 30 % les demandes de diagnostic
spécialisée.®’

+ Les médicaments couramment disponibles a des doses conformes aux directives (inhibiteurs
de 'ECA, bétabloquants) réduisent le risque d’hospitalisation et de mortalité au début d’IC.6%¢
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Etudes de cas sélectionnées

Les tests NP ne sont pas toujours remboursés en Belgique bien qu'ils
soient recommandés dans toute I'Europe. La Charte de l'insuffisance
cardiaque en Belgique demande le remboursement des tests de
diagnostic proposés dans les recommandations comme l'une des
cing priorités d'action politique.’® Linitiative a été menée par des
organisations de renom en cardiologie et a été signée par 12 000
personnes a ce jour.

Challenge de l'inertie politique pour la prise
en charge de I'IC, Charte de I'lC en Belgique

Normes de qualité pour N4
des diagnostics intégrés et recommandés
par des spécialistes, Société espagnole de
cardiologie, Espagne

La Société espagnole de cardiologie a publié
des normes de qualité et d’accréditation pour

les centres de prise en charge de I'lC.""7 Celles-ci
s'alignent sur le diagnostic, le traitement et le suivi
clinique des patients atteints d’IC et établissent
des normes minimales d'interaction avec les
soins primaires. Le programme recommande aux
professionnels de soins primaires de demander un
test NP s’ils soupgonnent une IC.

@ @ @ D’autres études de cas sont disponibles sur k
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Point de tension 2:
Planification de la sortie et suivi immeédiat

1 ) Quel est le probleme ?

La sortie de I'hopital suite a un épisode aigu d’IC marque le début (ou la continuité) des soins, et non
leur fin. De nombreux patients quittent I'hdpital avec des besoins importants, méme lorsqu'ils sont jugés
aptes a rentrer chez eux par leur médecin."""° La transition de I'hdpital vers une prise en charge dans

la communauté est une période de vulnérabilité pour le patient* %0120 qui quitte une étroite surveillance
médicale.

Les personnes qui quittent I'hopital aprés un épisode aigu d’'IC présentent un risque élevé de mortalité®
et de réadmission a I'hdpital dans les trois mois qui suivent.* 2" 122 | e risque de mortalité est plus élevé
pendant cette période que lors d’'une hospitalisation.” Un suivi approprié aprés la sortie de I'hopital est
essentiel pour améliorer les symptémes, la qualité de vie et les chances de survie.®

2 ) Quelles sont les meilleures pratiques ?

Chaque patient quittant I'hopital doit avoir un programme de sortie personnalisé et doit étre suivi par un
médecin généraliste dans un délai d'une semaine et par un spécialiste dans un délai de deux semaines.®
Ce processus doit adopter une approche multidisciplinaire des besoins cliniques et autres besoins de la
personne, et doit s'assurer de la mise en place d'un programme de suivi, une surveillance continue et des
soins appropriés.’ Ces programmes doivent étre communiqués aux principaux professionnels de santé,
notamment les médecins généralistes.

La planification de la sortie d'hopital doit étre personnalisée en fonction de la situation clinique et
personnelle de chaque patient - y compris ses souhaits et ses préférences. Il est essentiel de prendre

en compte leur situation sociale et familiale ainsi que leur leur bien-étre psychologique pour s'assurer
gu’ils peuvent s'adapter aux exigences du traitement et adopter des comportements d'autosoin et
d’autosurveillance.™ Les patients ayant I'age de travailler peuvent avoir des préoccupations pressantes et
rencontrer divers obstacles concernant le retour au travail.*

3 ) Qu'est-ce qui marche et que peut-on y gagner ?

+ Une planification efficace de la sortie d’hopital pour les patients vivant avec une IC favorise
I'intégration des soins et l'utilisation efficace des ressources,'® et améliore les résultats pour
les patients, ce qui peut entrainer une réduction des couts.’

+ Les patients atteints d’IC qui quittent I'hépital avec un rendez-vous de suivi ambulatoire ont
des taux de réadmission plus faibles que ceux qui ne bénéficient pas ce suivi.*?

+ Lesrendez-vous dans la premiére semaine ou le mois suivant la sortie d’hopital réduisent
davantage le risque de réadmission a I'hopital.'*
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Etudes de cas sélectionnées

Planification de la sortie
d’hopital adaptée a chaque patient,
Université de Goteborg, Suede

Le centre universitaire de Goteborg pour les soins
centrés sur la personne a développé un modele
de sortie d'hopital et de suivi reconnu au niveau
international, qui met l'accent sur la planification
conjointe des soins.’® Le modeéle est généralement
dirigé par des infirmiers, qui proposent une
éducation thérapeutique et élaborent des
programmes de soins avec les patients, en tenant
compte de leurs souhaits, de leurs valeurs et de
leurs besoins. Ce modéle a permis de raccourcir
en toute sécurité le séjour a I'hdpital sans
compromettre les résultats des patients.

Liste de controle en dix points pour la sortie d’hopital,
University College London Partners, Royaume-Uni

En 2015, University College London Partners, en collaboration avec I'Hépital
de St Bartholomew, a créé le Heart Failure Improvement Collaborative. Ce

collaboratif a élaboré une liste d'éléments a indiquer sur le compte-rendu
d’hospitalisation.’? Bien qu’elle ne soit pas exhaustive, la liste semble répondre
aux besoins des cliniciens, des patients et des aidants. Elle peut étre utilisé lors
d’audit des comptes-rendus d’hospitalisation et, éventuellement, améliorer les
performances en soins. Ce collaboratif a démontré des améliorations dans les
services hospitaliers apres I'utilisation de la liste de sortie d’hopital.

@ @ @ D’autres études de cas sont disponibles sur k
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Point de tension 3:
Prise en charge clinique

1 ) Quel est le probleme ?

LIC présente un risque constant pour le patient. Par conséquent, la prise en charge clinique de I'lC se
fait tout au long de la vie. Les objectifs de la prise en charge sont les suivants : maximiser la capacité
cardiaque, prévenir la progression de la maladie, éviter I'hospitalisation et améliorer la qualité de vie et
la survie.® Les patients ont besoin de rendez-vous réguliers pour évaluer les symptoémes, ajuster leurs
médicaments et évaluer la nécessité d'un traitement et d'une surveillance par un dispositif.6 2

La plupart des personnes vivant avec une IC présentent une ou plusieurs comorbidités. Par exemple,
environ un patient atteint d’IC sur trois présente un diabeéte et prés d'un sur cing souffre d'une maladie
pulmonaire obstructive chronique. Les comorbidités compliquent la prise de décision et la mise en place
d’objectifs, ce qui rend la décision clinique personnalisé et la communication entre les différents milieux
de soins encore plus importants.™ ®°

2 ) Quelles sont les meilleures pratiques ?

La prise en charge clinique de I'lC est mieux assurée par une équipe multidisciplinaire dirigée par un
spécialiste de I'lC.°"? || peut s’agir d'un cardiologue ou d'un spécialiste en médecine interne, bien que
les défenseurs des droits des patients et les cliniciens reconnaissent largement le réle des infirmiers
spécialisés en IC dans l'organisation des soins®'22512 souvent basés dans les structures ambulatoires
dédiées a la prise en charge de I'lC.?° Les autres réles importants sont les suivants : médecins
généralistes, infirmiers en soins primaires, pharmaciens, physiothérapeutes, diététiciens, famille et
aidants.®

Les programmes de prise en charge de I'lC sont la référence pour les soins multidisciplinaires a long
terme de I'lC. Ces programmes combinent une prise en charge médicale et une gestion des dispositifs
avec d’autres stratégies de protection et de soutien, notamment la réadaptation cardiaque, I'éducation
des patients et le soutien psychologique.’®

3 ) Qu'est-ce qui marche et que peut-on y gagner ?

+ Les programmes de prise en charge de I'lIC réduisent le risque d’hospitalisation’ ¢ jusqu’'a
30 %."7

+ Les programmes de prise en charge de I'lC peuvent réduire la mortalité, réduire les colts des
soins de santé et améliorer la qualité de vie.’*1643

+ La participation d'un cardiologue spécialiste de I'lC ou d’un infirmier spécialisé en IC a la prise
en charge hospitaliére et au suivi est un facteur prédictif d'une mortalité plus faible apres
I'admission a I'hopital.’?®

« Laréadaptation cardiaque réduit indépendamment les hospitalisations, améliore la qualité de
vie et augmente la survie jusqu’a 12 %.58686°
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Etudes de cas sélectionnées

Projets pilotes de soins multidisciplinaires, '
Société polonaise de cardiologie, Pologne

Le groupe de travail sur I'lC de la Société polonaise de cardiologie, le ministere polonais de la
Santé et d'autres associations de soins primaires lancent de nouveaux modeles de centres
multidisciplinaires dédiés a I'lC (comprenant également des soins infirmiers spécialisés) dans cinq
hopitaux de différentes villes en 2019. Le projet vise a mieux comprendre les besoins des patients
et a développer un modele de remboursement a long terme pour les soins d’IC.

Traitements diurétiques
dirigés par un infirmier,

British Heart Foundation et National
Health Service (NHS), Royaume-Uni

La British Heart Foundation a dirigé un projet
pilote de deux ans dans dix organisations du
NHS afin de déterminer la sécurité d'un service
communautaire de diurétiques intraveineux. Il
a conclu que 1 040 jours-lits pour les patients
ont été économisés, pour une économie
moyenne de 3 003 £ par intervention
communautaire. Tous les patients ont exprimé
gu'ils préféraient une prise en charge au sein
de leur communauté plutét qu’a I'hopital .

Programme de prise en charge de I'IC dirigé par
des infirmiers en soins primaires, Barcelone, Espagne

Les établissements de santé de la région de Litoral Mar en Espagne et le service de santé catalan

ont développé un modéle de soins multidisciplinaires dédié a I'lC dirigé par des infirmiers qui a
intégré les soins et qui a réduit le risque de réadmission et de déces.® De plus, I'ajout d'une option
de télémédecine a encore réduit la réadmission a I'hépital, la durée du séjour a I'hdpital lors de la
réadmission et le colt par patient.’ Ce modele de soins est mis en ceuvre et amélioré dans le sud
de la métropole barcelonaise en coordination avec le CHU de Bellvitge.

@ @ @ D’autres études de cas sont disponibles sur k
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Point de tension 4:
Autonomisation du patient et I'autosoin

1 ) Quel est le probleme ?

Les personnes vivant avec une IC ont un role essentiel a jouer dans I'amélioration de leur propre

état de santé. S'adapter a la vie avec une IC nécessite un suivi continu et personnalisé, autant clinique
que psychosocial.”™° La plupart des personnes vivant avec une IC peuvent et doivent se prendre en
charge pour mieux gérer leur vie avec une IC : restriction alimentaire, surveillance des signes vitaux,
exercice physique, respect du programme de traitement et informer leur médecin de I'évolution de leurs
symptomes.5 ™"

Le fait de pouvoir s’autogérer est lié aux motivations personnelles individuelles, aux circonstances

de vie et au soutien social regu par le patient.'* Les personnes vivant avec une IC peuvent développer
leurs propres stratégies pour rester impliquées et motivées.® C'est essentiel, car il est souvent difficile de
changer son mode de vie pour rester en bonne santé et gérer les signes et les symptomes de I'lC.5° "33

2 ) Quelles sont les meilleures pratiques ?

L'éducation et le soutien a I'autosoin devraient commencer dés que possible aprés le diagnostic,
idéalement a I'hopital.® Des modéles d’autosoin efficace ont été démontrés a la fois en milieu hospitalier
et en ambulatoire 613183536

Il est important qu’une équipe multidisciplinaire forme le patient a I'autosoin.®® Les personnes vivant
avec une IC, les aidants, les membres de la famille et les professionnels de santé sont des partenaires
essentiels dans cet effort.’4 % Deux réles méritent une attention particuliere : celui des infirmiers
spécialisés en IC"° et celui des groupes de défense des droits des patients.®'

3 ) Qu'est-ce qui marche et que peut-on y gagner ?

*  Un autosoin efficace réduit le risque de réadmission a I'hopital® '3¢"3¢ et certains risques
cliniques tels que la dépression.81321%

+ Enimpliquant les patients dans leur prise en charge de leur IC, ils seront plus susceptibles
de modifier leur mode de vie qui leur permettront de rester en bonne santé et de gérer les
symptomes, notamment par une meilleure observance du traitement'4'%5'%7, Ceci devrait
réduire les dépenses de santé pour chaque patient.’®®
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Etudes de cas sélectionnées

Programmes ITERA et PRISMA, Espagne N4

Le programme ITERA a mis a disposition un certain nombre
d’outils pour aider les personnes a mieux vivre avec leur
IC."0 Ces outils sont les suivants : un guide expliquant I'lIC,
(symptomes, causes et traitements possibles) ;'*' un tableau
pour le controle de la prise du traitement ;#? un guide de
recommandations diététiques détaillées ;'3 un guide des
exercices recommandés ;'#* et un tableau pour enregistrer

le poids et aider a déclencher une consultation aupres d'un
professionnel de la santé.’*? Le programme a soutenu le
développement des structures ambulatoires dédiées a la prise
en charge de I'lC en Espagne, et les résultats préliminaires
ont montré une amélioration de l'autosoin, des capacités
fonctionnelles et de la qualité de vie.'* Celui-ci est devenu

le programme PRISMA, également axé sur la promotion de
programmes de prise en charge de I'lIC intégrés.

Associazione Italiana Scompensati Cardiaci a développé un programme itinérant
pour apporter un soutien aux personnes vivant avec une IC et pour sensibiliser

Soutien itinérant au patient,
Associazione Italiana Scompensati Cardiaci, Italie

le public a I'lC dans tout le pays.'¢'%” 'association distribue des matériels
pédagogiques lors de réunions et organise des visites de spécialistes sur place.

@ @ @ D’autres études de cas sont disponibles sur k
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Point de tension 5:
Planification préalable des soins

1 ) Quel est le probleme ?

La planification préalable des soins est le processus qui permet a la personne vivant avec une maladie
chronique de comprendre et de définir les objectifs du traitement palliatif a un stade avancé de la
maladie.™® Cette planification ne vise pas a hater ou reporter la mort, mais plutét a comprendre et a
répondre aux besoins, souhaits et préférences de l'individu pour s’assurer qu'il est a l'aise avec I'évolution
de la maladie.™®%° C’est essentiel, car 'aggravation des symptomes et des comorbidités de la maladie
avancée'*® 5" nécessite une réévaluation constante des objectifs de soins.8” 152153

2 ) Quelles sont les meilleures pratiques ?

La planification préalable des soins doit étre précoce. Il est important que les décisions en matiére de
soins palliatifs ne soient pas en réaction a des besoins urgents.c'°'3868” Ceci permet aux personnes
vivant avec une IC de communiquer pleinement leurs souhaits et préférences en temps utile, par exemple
au sujet de la réanimation ou de la désactivation des dispositifs implantés.® Cela donne également a
I'individu et a sa famille plus de temps pour faire face.*

Tous les membres de I'équipe en charge de I'lC ont un rdle a jouer dans la prestations des soins
palliatifs de haute qualité' et devraient adapter leurs discussions aux connaissances en matiere de
santé, aux valeurs, au style et a la capacité de communication du patient.’® En cas d’IC a un stade
avancé, des spécialistes des soins palliatifs peuvent étre appelés pour coordonner la prise en charge.’™*

Les avantages des interventions palliatives dépendent largement des contextes et des infrastructures
de soutien. La prise en charge en fin de vie est généralement considérée comme étant de meilleure
qualité a domicile ou dans un établissement résidentiel, tel qu'une unité de soins palliatifs.®” Les
prestataires de soins de santé doivent coordonner les responsabilités et permettre le partage de données
entre différentes organisations et différents contextes, éventuellement via les dossiers médicaux
électroniques.’®

3 ) Qu'est-ce qui marche et que peut-on y gagner ?

+ Les modéles de planification préalable de soins et de soins palliatifs peuvent réduire les
hospitalisations et améliorer la charge due aux symptémes, tout en améliorant I'auto-
efficacité, la satisfaction et la qualité de vie des patients.° 15615

+ De nombreux modéles de planification préalable des soins et de soins palliatifs de haute
qualité sont rentables, par exemple en réduisant les codts liés aux hospitalisations.48 149159
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Etudes de cas sélectionnées

Soins palliatifs avancés a domicile
et prise en charge de l'insuffisance cardiaque,
Suede

PREFER (Palliative advanced home caRE and heart
FailurE caRe) est un modeéle de soins palliatifs
élaboré en Suede.™’ Il est basé sur une équipe
compléte de professionnels de santé qui collaborent
pour fournir des soins adaptés au patient. Ce modele
permet d’'améliorer la qualité de vie liée a la santé du
patient, les nausées, la charge due aux symptomes,
I'auto-efficacité et la catégorie fonctionnelle de I'lC."%’

Programme avancé d’amélioration
de l'insuffisance cardiaque, Brent et Harrow, Royaume-Uni

L'unité de soins palliatifs St Luke a Harrow, au Royaume-Uni,

a développé un programme grace a des financements locaux

du NHS pour améliorer la prise en charge avancée de I'lC. Le
programme a permis de développer un outil pour aider les infirmiers
communautaires spécialistes de I'lC a identifier les patients qui
pourraient bénéficier de soins palliatifs.’® Le programme a permis
d’accroitre I'adoption d’'une terminologie de soins palliatifs, 'accés a
la planification préalable des soins et aux services de soins palliatifs
spécialisés, le déces en dehors de I'hdpital et la satisfaction au travail
des infirmiers communautaires.
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Conclusion

Lobjectif des systemes de santé est d'étre guidés par des principes scientifiques, mais, en fin de Aidez-nous a présenter le cas en faveur
compte, ceux-ci sont fagonnés par la volonté et les croyances politiques. Linsuffisance cardiaque en .

est certainement la preuve. de ce changement auprés des gouvernements

D’un co6té, il y a de quoi se féliciter. LIC est devenue une maladie traitable et évitable, ce qui est une europeens.

véritable réussite de I'effort collectif de ces derniéres années. La plupart des personnes vivant avec une

. o ) L RS ; , Au nom du Steering Committee, Project Advisory Group (2018) et le
IC peuvent désormais vivre une vie normale avec pleine d'espoir grace a un soutien efficace.

Secrétariat du Heart Failure Policy Network.

Dans la réalité, les habituelles lacunes, souvent tragiques persistent, méme pour les bases des
meilleures pratiques cliniques. Ainsi, avec les colts énormes que cela implique, nous sommes tous
tenus de surmonter ce défi urgent.

Lorganisation de nos systéemes de santé ne doit pas détourner l'attention de la prestation des soins en
premiére ligne. Les conséquences du manque de préparation structurelle pour les modeles de maladies e o o o o o

chroniques sont bien réelles pour I'lC. Chaque année, des millions de familles en Europe sont témoins, m m

pour leurs proches, de souffrances, d’'isolement, de désespoir et de réduction de la durée de vie.

Les nations ou les régions qui n'évaluent pas rigoureusement leurs performances sont sans doute les

plus menacées. Les données de santé ne doivent pas étre considérées comme un luxe abstrait dans un e 0 0 0 0 0 0 9 0 0 0 0 0 o o 9o
systéme de santé complexe aux ressources limitées. Ce sont sur ces données que se basent la défense

des droits des patients et la surveillance politique. La collection de données devrait contribuer a une ® © o 0 © 0 o o 06 o o 0o 0o 0 ©
orientation cohérente au travers des cycles politiques courts. Cette collection de données est de plus en

plus primordiale a 'amélioration des prestations au niveau des services et des cliniques. Sans données, o o o o o o 9 o e ‘o e e

les objectifs stratégiques visant a réduire les inégalités ou a poursuivre des investissements fondés sur
la valeur apportée ne seront que promesses vaines.

Ce guide a pour objectif de donner au patient et aux défenseurs des droits des patients un contexte
politique crédible et complet. Mais elle n'est d'aucune utilité pour ceux qui vivent avec une IC si elle ne e ¢ o 0 o o o o
génére pas un consensus politique en faveur du changement.
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Etudes de cas

Belgique ‘ ’

+ Charte politique pour I'lC
+ Télésurveillance pour la prise en
charge del'lC

K
4

Royaume-Uni <
Réadaptation cardiaque
Liste de contréle avant la sortie
d’hépital
Traitements diurétiques dirigés
par un infirmier
Parcours de soin pour I'lC
Soins avancés en IC 0
Tableau de bord des
performances

Irlande ‘ ’

*  Programme de prise en charge
communautaire de I'lC

-
&
A

Espagne

+ Communication multidisciplinaire

* Prise en charge de I'lIC dirigée par
des infirmiers

+ Normes de qualité

Centres et soutien dédiés a I'lC

France

~ —

+ Programme de prise en charge de I'lC
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Suede ‘ '

+ Planification de la sortie d’hopital
adaptée a chaque patient
+ Planification préalable des soins

A
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+ Formation des médecins généralistes
«  Formation des professionnels de soins
é primaires

+ Parcours de soins intégrés de I'lIC

Pologne '

*  Projets pilotes de soins

£ multidisciplinaires intégrés

Allemagne
*  Programme de prise en charge de I'lC
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« Conférences multidisciplinaires

Italie International
+ Soutien itinérant au patient + HF Standard Set
+ Outils de Optimize HF Care
Plateforme HF360
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Détails de I'étude de cas
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Pays
et étude de cas

‘ ' Belgique

TElemonitoring in the
MAnagement of Heart Failure
(TEMA-HF)

La Charte
de l'insuffisance cardiaque

' Bulgarie

Conférences
multidisciplinaires

‘ . France

Insuffisance CArdiaque
en LORraine (ICALOR)

. Allemagne

HeartNetCare-HF

‘ ’ Irlande

Community Heart Failure
Management Programme
(CHaMP)

Description

Collaboration entre généralistes et les structures
ambulatoires dédiées a la prise en charge de I'IC
par télésurveillance dans sept hopitaux a travers
la Belgique

La charte demande aux autorités sanitaires
d’améliorer la prise en charge de I'lIC, par
exemple en remboursant les tests de diagnostic
de I'lC recommandés par les directives

Discussions en équipe multidisciplinaire a
I'hopital

Prise en charge optimale des patients et
formation et suivi en continu

Programme contre I'lC avec surveillance par
téléphone, soins coordonnés par les infirmiers
et protocoles d'autosurveillance pour I'éducation
des patients

Suivi et éducation des patients par un infirmier
spécialisé en IC, via des visites ambulatoires et
a domicile

Organisation responsable

Hopital de Genk

Belgian Working Group on Heart Failure
(BWGHF), Mon Cceur Entre Parenthéses,
Société Belge de Cardiologie, Belgian
Working Group on Cardiovascular Nursing
et Ligue Cardiologique Belge

Université de médecine, hopital de Pleven
and Second City, Sofia

Centre Hospitalier Régional Universitaire
de Nancy, INSERM et Université de
Lorraine

Centre spécialisé en insuffisance
cardiaque de Wiirzburg (CHFC Wirzburg)

Initiative conjointe entre Galway Primary,
Community and Continuing Care (PCCC),
le CHU de Galway, I'n6pital de Portiuncula,
Croi, Service de médecine générale et
Université Nationale d'Irlande Galway

Pays
et étude de cas

‘ ’ Italie

Soutien itinérant au patient

Pays-Bas

Formation des médecins
généralistes

Formation des professionnels
de soins primaires

Parcours de soins intégrés
dellC

Pologne
w

Projets pilotes de soins
multidisciplinaires intégrés

R A ™

Description

Programme itinérant de sensibilisation et de
soutien a I'lC

La formation des médecins généralistes pour
acquérir les connaissances en soins primaires et
la communication avec les spécialistes via des
réunions éducatives en groupes, dirigée par un
infirmier spécialisé en IC et un cardiologue

La formation spécialisée pour les cliniciens de
soins primaires sur une prise en charge optimale
et I'éducation des patients

Rendez-vous dirigés par des infirmiers dans

les centres médicaux externes. De nombreux
professionnels de santé et des services sociaux
sont impliqués et les services sont supervisés
par des cardiologues spécialistes de I'lC

Projets pilotes pour assurer un travail
multidisciplinaire et améliorer l'intégration de la
prise en charge de I'lIC entre les milieux de soins
primaires et les hopitaux

Q808 8 O

Organisation responsable

Associazione Italiana Scompensati
Cardiac (AISC)

Hopital de Deventer

Centre médical universitaire de
Maastricht

Centre médical universitaire d'Utrecht

Le groupe de travail sur l'insuffisance
cardiaque de la Société Polonaise de
Cardiologie

& &L
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Détails de I'étude de cas
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Pays
et étude de cas

-
#&:  Espagne
-

Communication
multidisciplinaire

Prise en charge de I'lIC dirigée
par des infirmiers

Normes de qualité

Programmes ITERA et
PRISMA

Al
w

Suede

Planification de la sortie
d’hopital adaptée a chaque
patient

Soins palliatifs avancés a
domicile et prise en charge
de l'insuffisance cardiaque
(PREFER)

Description

Lancer et favoriser la communication entre les
soins primaires et secondaires

Programme de prise en charge de I'IC dirigé par
des infirmiers en soins primaires

Normes de qualité et accréditation pour les
unités dédiés a I'lIC suivant les recommandations
des directives pour garantir une prise en charge
de I'lIC de haute qualité

Programme d'élaboration d'outils pour aider
les personnes vivant avec une IC a bien vivre
et soutenir le développement des structures
ambulatoires dédiées a la prise en charge de I'lC.

Planification des soins et de la sortie d’hopital
centrée sur la personne et dirigée par les
infirmiers

Soins palliatifs avancés a domicile et prise en
charge de I'lC centrés sur le patient et impliquant
I'équipe compléte

Organisation responsable

Département de cardiologie du CHU
d’Alava et d'Osakidetza (systéme de santé
du Pays Basque)

CHU de Bellvitge et service de santé
catalan

Société espagnole de cardiologie

Laboratoires Menarini

Université de Goteborg

Université de Umea

Pays et étude de cas

N |2 .
> 1 Royaume-Uni

Réadaptation cardiaque

Liste de controle avant la
sortie d’hopital

Traitements diurétiques
dirigés par un infirmier

Parcours de soin pour I'lC

Prise en charge avancée de
r'c

Tableau de bord des
performances

International

HF Standard Set
Optimize HF Care

Plateforme HF360

Description

Réadaptation cardiaque et éducation des
patients de I'hopital a I'équipe de soins
communautaire

Liste de dix points a préparer avant la sortie
d’hopital pour aider a la prise de décision et audit
des comptes-rendus d’hospitalisation

Administration de diurétiques en intraveineuse
dispensés par un infirmier spécialisé en IC a
domicile et en milieu communautaire

Refonte du parcours d’'un patient vivant avec
une IC pour assurer une liaison étroite entre
les médecins généralistes et les spécialistes,
y compris des sessions de formation et des
« cliniques virtuelles »

Infirmiers communautaires spécialisés en IC
travaillant a identifier les patients nécessitant des
soins palliatifs

Tableaux de bord des performances pour deux
parcours de soins différents : hospitalier (IC
aigué) et communautaire

Ensemble d'indicateurs spécifiques a I'lC pour
mesurer les résultats cliniques et évaluer la prise
en charge de I'lC

Programme d’amélioration de la prise en charge
de I'lC grace a des initiatives abordables telles
que des protocoles de soins

Collection d'outils pour soutenir les soins de
transition de ''IC

Organisation responsable

NHS Ayrshire et Arran

University College London Partners
et Hopital de St Bartholomew

British Heart Foundation

Guy’s and St Thomas’ NHS Foundation
Trust et King's College Hospital NHS
Foundation Trust

Unité de soins palliatifs de St Luke,
Brent et Harrow

Kent Surrey Sussex Academic Health
Science Network

International Consortium for Health
Outcomes Measurement

Servier

Novartis Pharma AG

D’autres études de cas sont disponibles sur www.hfpolicynetwork.org R
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Autres travaux disponibles
du Heart Failure Policy Network

Créé en 2015, le HFPN a publié de nombreux documents novateurs
pour sensibiliser a I'insuffisance cardiaque et en faire une priorité politique urgente.

.= TheHeart .= TheHeart .= TheHeart S5 TheHeart
T Failurs TEEF Failure Policy = Fallus Paicy w Fallus Polcy

Palicy = Network

o= TheHeart
" Failure Policy
5 Network

ﬂ,[]

Pressure point 5:
Advance care planning

Pressure point 2:
Discharge planning
and follow-up

2018

Briefing approfondi
sur chaque point de
tension.

A i e e
The clinical management LTl
of heart failure:
What is the state of play in Europe?

The diagnosis of heart failure: %ﬁ(ﬁ“ %w
What is the state of play
in Europe?

What is heart failure?

ot o s tpona 017

2016/2017

Etat des lieux
du diagnostic et de la
prise en charge dans
12 pays - infographie
de sensibilisation.

o Health care systems
are often poorly
', equipped

HF specialist nurses
may provide a key link

Over 50% of
unplanned hospital
admissions for HF
can be prevented

Many health care
professionals do not

®  know enough about HE
Many may not recognise

HF symptoms in their

patients as a result

The Heart Failure
Policy Toolkit

HF is the biggest
threat to our health
care systems and
we are approaching
tipping point
2015 ‘i ;
A ), 1 5 = I I =
adults live with
pe

Multidisciplinary
care for patients

Time is critical M/,

with HF:

hospitalised with
HF works.

A%

Innovative approaches
to encourage self-care

Patient monitoring
tools may also help

The risk of developing
HF can be reduced
by as much as 80%

Le Heart Failure Policy f  "Gaiiaaoask
Toolkit et infographies ARARAAAR
présentant quatre
domaines prioritaires

de changement.

Who should be
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\ ) 1in 5 adults

Ty are at risk
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lifetime

multidisciplinary
team?
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Helping advance meaningful
policy change on heart failure
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