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Le Heart Failure Policy Network est une plateforme indépendante et multidisciplinaire, qui a été rendu possible
grace au soutien financier de Novartis Pharma. Le contenu produit par le HFPN ne privilégie en aucune maniére
un traitement ou une thérapeutique spécifique. Il reléve de la responsabilité de ses membres, qui en sont
propriétaires et exercent un plein contréle éditorial. Tous ses membres sont bénévoles.

'Réseau d'action pour la prise en charge de linsuffisance cardiaque
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Linsuffisance cardiaque (IC) est un défi pour la viabilité du systéme des soins
de santé.

LIC est une affection fréquente. Elle survient lorsque que le cceur 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.° Un sur cinq d'entre nous
souffrira d'IC a un moment donné de sa vie.*

L'IC représente une lourde charge.>® La qualité de vie et la survie des patients restent
médiocres — moins bonnes que pour la plupart des cancers fréquents.”

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

On prévoit que les hospitalisations dues a I'lC augmenteront de 50% au cours des
25 prochaines années.’

Méme si le pronostic reste médiocre, une prise en charge adaptée et efficace
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améliore nettement les conditions de vie des personnes souffrant d’IC.

Une prise en charge et un soutien approprié peuvent permettre aux patients de
gagner de nombreuses années de survie ainsi que d’accroitre leur qualité de vie."?"®
Une réduction des nombres de ré-hospitalisations pourrait atteindre 30%.'+"”

Les soins et le soutien doivent étre flexibles et adaptés aux besoins individuels et
aux préférences de la personne souffrant d’IC. Ces mesures peuvent améliorer les
résultats cliniques et stimuler les patients pour les aider a mieux vivre avec leur IC et
a s'autogérer.2618

Le meilleur modeéle de prise en charge est un programme de gestion de I'lC : un
ensemble de soins centrés sur la personne comprenant un soutien a l'autogestion,
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 infirmiéres spécialisées en IC travaillant dans des centres dédiés a
I'IC.%"2 Les médecins généralistes, les spécialistes en rééducation 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
infirmiéres spécialisées dans I'lIC) sont des modéles innovants qui permettent de
réduire les hospitalisations et la mortalité spécifiques a I'lC."”

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

Les systéemes de soins de santé sont souvent aux prises 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 directives.?°2

Les principales difficultés et opportunités manquées se situent a cinq niveaux

du parcours de la prise en charge de I'lIC : la manifestation des symptémes et le
diagnostic ; la sortie de I'hopital et le suivi; le suivi clinique ; I'autonomisation du
patient et I'autogestion, et la 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'infirmieres spécialisées dans I'IC,'® et nous devons mieux former et
impliquer les médecins généralistes et les pharmaciens. Chaque professionnel de
santé devrait pouvoir identifier les principaux symptomes.

Nous devons vaincre l'inertie ainsi que le peu de sensibilisation et de vigilance
a tous les niveaux parmi les décideurs, les organismes gouvernementaux, les
professionnels, les patients et le grand public.

Appel a I'action

Nous invitons les gouvernements a reconnaitre I'insuffisance
cardiaque (IC) comme un défi de viabilité urgent pour les systémes
de santé du 21° siécle. Les gouvernements de toute I'Europe devront :

+ Se doter d'une stratégie nationale pour I'lC, qui doit entrainer un changement
transformant le systéme de santé et la société, y compris la conception des
scénarios du futur. Cette démarche sera entreprise en étroite collaboration avec les
patients et les expert cliniciens défenseurs des droits des patients.

+ Investir dans des modéles de soins durables et spécialisés pour I'lIC autres que des
soins intensifs, par exemple dans la formation des infirmieres spécialisées et de
centres de consultation externe spécialisés. Promouvoir la formation professionnelle
ainsi que l'accréditation de spécialisations pour les médecins généralistes, les
internistes, les infirmiéres praticiennes en soins primaires et les patients experts.

+ Garantir que les directives nationales et les filieres de soins locales integrent
la notion de la qualité dans les prestations de routine, en collaborant avec
les 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 leur qualité de vie et leur vécu du systeme de
soins et aussi des orientations des investissements et des mesures incitatives.

La réduction des ré-hospitalisations sera un objectif stratégique majeur, témoignant
d’'une prise en charge efficace et durable de I'lC.

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

+ Un diagnostic posé par des spécialistes. Il est essentiel de poser un diagnostic
précis au moyen d’'un échocardiogramme afin de comprendre et de traiter clairement
les causes sous-jacentes de I'IC et d’en informer les patients.

+ Le dosage du peptide natriurétique (BNP). Ce test devra constituer un outil de
routine accessible a tous que ce soit en soins primaires ou secondaires.

+ Des soins hospitaliers dirigés par des spécialistes. Les patients devront étre pris
en charge par un cardiologue et par des infirmiéres spécialisées dans I'IC.

+ Une sortie de I'hopital avec un plan de suivi des soins qui inclue des points de
contact précis et des informations pour un suivi opportun 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 de I'IC passant d’un environnement de soins
intensifs aux soins primaires. Cette évolution devrait étre mise en place
partout ou c’est possible dans des conditions de sécurité de fagon a ce qu’elle
s'avere efficace.

Ce guide est publié avec le soutien et I'appui des organisations suivantes.
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Vous pouvez consulter le Guide de la prise en charge multidisciplinaire et intégrée de I'insuffisance cardiaque ainsi que des
d lé ires sur www.hfpoli k.eu
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1 Réseau d'action pour la prise en charge de I'insuffisance cardiaque

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.?' Une prise en
charge efficace de I'lC devra garantir |a prise en charge des comorbidités, des besoins
spécifiques et d’'une assistance variant en fonction des environnements des soins, elle
se fera au mieux avec la participation de spécialistes de I'lC.° 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 insuffisante
cardiaque passe d’un environnement de soins a un autre.

La prise en charge multidisciplinaire et intégrée évolue en fonction du patient

Pour chaque personne vivant avec une IC, le parcours est différent. On distingue néanmoins
trois phases caractéristiques : diagnostic ; prise en charge et suivi, et la vie avec I'lC.222

La derniére phase correspond a la pratique, dans la durée, de personnes qui apprennent

a vivre avec leur maladie et a la gérer individuellement. En fonction de la progression de
leur maladie, les personnes peuvent connaitre des épisodes nécessitant un retour en soins
intensifs ou une surveillance médicale renforcée.

Le guide de la prise en charge multidisciplinaire et intégrée de l'insuffisance cardiaque
a été élaboré par le Secrétariat du Heart Failure Policy Network en collaboration avec le
Groupe consultatif chargé du Projet 2018, qui comprend des défenseurs des patients,
des cardiologues et des représentants d’associations professionnelles. Le Heart
Failure Policy Network souhaite remercier et reconnaitre leur contribution ainsi que
celui de tous les membres du réseau et des auteurs d'études de cas qui ont fourni leur
temps et leurs idées.
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Figure 1. Parcours de prise en charge multidisciplinaire et intégrée de
I'insuffisance cardiaque : composantes clés de la qualité

La transition coordonnée d’'un environnement 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.2®

En quoi consiste une
prise en charge de
haute qualité ?

LIC découle souvent d'autres
maladies : cardiovasculaires,
rénales et le diabéte.®

Diagnostic

La détection rapide des signes et symptomes de I'lC par

des professionnels de santé travaillant en étroite concertation

a travers tous les milieux de soins™

Lorientation des patients, a partir du systéme de soins primaires, vers un
spécialiste qui posera un diagnostic au moyen d’'un échocardiogramme et
d'un dosage du peptide natriurétique de type B'*%

Un diagnostic précis au plus vite, indiquant le type d'IC et d’éventuelles
pathologies sous-jacentes®'3%

Lintroduction de I'enseignement a 'autogestion aux patients, aux aidants et
leurs familles® @2
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Pourquoi les approches
multidisciplinaires et
intégrées sont-elles
cruciales ?

Quels sont généralement
les failles de la prise en
charge des patients ?

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

LIC est souvent difficile & diagnostiquer et les patients peuvent se présenter dans

différents services cliniques'

« Lediagnostic, y compris la compréhension des causes de I'IC, nécessite plusieurs tests
et 'avis d'un spécialiste®

* Le démarrage du traitement en temps opportun est essentiel pour prolonger la vie et
minimiser les symptémes®

+ Pour de nombreux patients a haut risque, il est essentiel de les aiguiller rapidement vers

un spécialiste en IC®

1

La manifestation
des symptomes
et diagnostic

Prise en charge et suivi

Légende : 2

Les Points de pression sont des zones problématiques bien connues dans
lesquelles la prise en charge et le soutien aux patients échouent souvent. Les

p des pati ne sont pas i i Les pati ne seront pas tous
traités a I'hopital. Les Points de pression 4 et 5 peuvent apparaitre a tout moment
apres le diagnostic.

Vie avec I'lC

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 ;¢ stabilisation,
transition vers un traitement oral et implantation éventuelle d’'un
défibrillateur

La planification de la sortie de I'hopital et le suivi rapproché avec

des points de contact dédiés®

La mise en place de la planification de soins individualisés ;
inscription des patients dans des programmes de gestion de I'lC® 1317

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 a gérer leur
maladie™*

Une approche holistique de la réadaptation et du soutien psychologique® 32

La prise en charge continue et coordonnée, qui inclura une surveillance étroite,
une gestion individualisée™ et le soutien des patients conjointement par d’autres
patients pairs et plus expérimentés ainsi que par des professionnels de santé

Les patients souffrant d'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 'hopital sont moins souvent ré-hospitalisés?*
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LIC nécessite un soutien clinique et psychosociale continu et personnalisé’
Les ré-hospitalisations imprévues peuvent étre évitées grace a des modeles de
soins multidisciplinaires de premier plan'®

Les patients s'impliquant activement dans I'autogestion sont moins
réhospitalisés, et leur qualité de vie et leurs résultats cliniques sont meilleurs'2
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La sortie de
I'hopital et le suivi

[N\ 3
@ Le suivi clinique

ANy A\
L'autonomisation La planification
du patient et préalable des soins
I'autogestion
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