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B Key points

Education and multidisciplinary management
in chronic heart failure

Heart failure is a common, serious and expensive disease. It
causes repeated hospitalizations, decreases patients’ quality of life,
and reduces the independence of elderly patients. It constitutes a
major public health problem for which a new organization of care
appears necessary.

The components of this management, which requires a multi-
disciplinary organization, are a major involvement by paramedical
personnel, coordination of care, and patient education.

Patient education is a continuous patient-centered process
directed at helping them become competent in reconciling the diffi-
culties associated with the disease, treatment requirements and
quality of life. Their own security requires that they learn to identify
and cope with signs of disease aggravation. The other educational
objectives are negotiated with the patient and are therefore
individualized.

The general practitioner plays an essential role in patients” medi-
cal management but also in their education, starting the program
and providing additional information; consistency with the educatio-
nal team is essential.
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M Points essentiels

L'insuffisance cardiaque est une maladie fréquente, grave,
codteuse. Elle est a l'origine d’hospitalisations répétées, d’une alté-
ration de la qualité de vie du patient et d'une perte d'autonomie
pour le patient 3gé. Il s'agit d’un probleme majeur de santé publique
pour lequel une nouvelle organisation des soins parait nécessaire.
Les composantes de cette prise en charge fondée sur la multi-
disciplinarité sont I'implication forte des paramédicaux, la coordina-
tion des soins et I'éducation du patient.

L'éducation du patient est un processus continu, centré sur le
patient, lui permettant d'étre compétent pour concilier difficultés
liges a la maladie, exigences du traitement et qualité de vie. L'objec-
tif de sécurité du patient est d'apprendre & repérer les signes
d’aggravation de sa maladie et y faire face; les autres objectifs
éducatifs font I'objet d’une négociation avec le patient et sont donc
individualisés.

Le médecin généraliste joue un rdle essentiel dans la prise en
charge médicale du patient mais aussi dans I'éducation, pour la
mise en route du programme puis dans le relais des informations,
la cohérence avec I'équipe éducative étant indispensable.

la Pregse

B Meédicale

Référence

Mise au point

985




986

Laprérie AL, Hossler V, Stora O, Mariaux C, Lacaze G, Lambert H et al.

/4

l insuffisance cardiaque chronique constitue actuellement
un probléme majeur de santé publique. Le nombre de patients
insuffisants cardiaques est évalué en France a environ 600 000
et ce nombre va croitre considérablement dans les décennies a
venir, notamment du fait du vieillissement de la population.
L'insuffisance cardiaque est une maladie chronique a I'origine
d’une dyspnée d’effort, voire de repos, d'une fatigabilité par-
fois intense mais aussi de décompensations congestives itéra-
tives. Ces manifestations cliniques, ainsi que les contraintes
liges au traitement et a la surveillance, contribuent a faire de
I'insuffisance cardiaque chronique une maladie invalidante,
avec retentissement psychosocial majeur, source chez le
patient 4gé d'une perte de |'autonomie. L'insuffisance car-
diaque est également une maladie onéreuse avec un co(t qui
représente 1,5 a 2 % des dépenses de santé, dont 78 % sont
en rapport avec I'hospitalisation [1]. Les patients insuffisants
cardiaques sont en effet fréquemment hospitalisés et la plupart
des hospitalisations non programmeées sont en relation avec
une déstabilisation de l'insuffisance cardiaque [2]. Or, dans
plus de 50 % des cas, les causes de ces décompensations car-
diaques pourraient étre prévenues car liées a une mauvaise
observance du traitement ou de la diététique, a un traitement
inadéquat avant I'admission, ou a un retard de traitement
devant les premiers signes d’aggravation [3]. Par une éduca-
tion du patient, lui permettant de mieux connaitre, prendre
en charge et accepter sa maladie, par une meilleure coordina-
tion des soins autour du patient et par le suivi des recomman-
dations des sociétés savantes concernant le traitement, il parait
possible de prévenir certaines réhospitalisations.

Intérét d’une prise en charge
multidisciplinaire

Depuis plusieurs années, une nouvelle approche de la prise en
charge de l'insuffisance cardiaque s’est développée, faisant
appel a une intervention multidisciplinaire reposant sur la
coordination des soins et I'éducation du patient.

L'intérét de cette prise en charge pluridisciplinaire a été
confirmé des 1995 par Rich et al. qui observaient une réduc-
tion tres significative des réhospitalisations a 3 mois dans le
groupe de patients ayant une éducation et une coordination
des soins par une équipe multidisciplinaire, par rapport a un
groupe témoin suivi de facon conventionnelle [4]. Ces résultats
positifs ont été confirmés par plusieurs études randomisées
dans la plupart des pays industrialisés, et plusieurs méta-
analyses regroupant les principaux travaux randomisés publiés
au cours de ces 10 derniéres années démontrent que cette
prise en charge multidisciplinaire permet d’améliorer la qualité
de vie des patients, de réduire les réhospitalisations pour
insuffisance cardiaque, les réhospitalisations toutes causes,
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avec un effet un peu moindre sur la mortalité mais sensible-
ment équivalent a celui des IEC dans cette population de
patients agés [5].

En France, une étude randomisée multicentrique a été réali-
sée pour déterminer la faisabilité et I'efficacité de ce type de
prise en charge dans notre systéme de soins. Elle a permis de
montrer le bénéfice d'une telle prise en charge associant
éducation et coordination des soins : réduction des réhospita-
lisations en rapport avec l'insuffisance cardiaque, optimisa-
tion du traitement médical, amélioration de la qualité de
vie et réduction du codt de la prise en charge globale de la
maladie [6].

Composantes de la prise en charge
multidisciplinaire

Trois composantes sont essentielles pour le succés d'une telle
prise en charge.

Intervention de paramédicaux travaillant
en collaboration

Les infirmieres spécialisées en insuffisance cardiaque inter-
viennent pour I'éducation des patients et de leur entourage,
pour le suivi et I'accompagnement, selon plusieurs modalités
(entretiens individuels ou collectifs, suivi téléphonique réqu-
lier, permanence téléphonique). L'accompagnement sur la
durée permet d’évaluer et de réajuster de facon continue
I"éducation du patient, mais également d’assurer une écoute,
indispensable pour cette maladie souvent difficile a vivre, et
d’aider a la prise en charge précoce des situations de déstabi-
lisation. Ces infirmieres jouent donc un role central dans ce
type de prise en charge.

Les diététiciennes participent a I'éducation du patient en
I'aidant a concilier contraintes d’une alimentation peu salée
(I'objectif est de respecter des apports de 5-6 g de Nacl) et
qualité de vie, contribuant a prévenir la dénutrition si fré-
quente chez l'insuffisant cardiaque agé.

Les kinésithérapeutes participent a I"éducation sur I'activité
physique, interviennent dans le cadre d'un réentrainement a
I'effort, le plus souvent initié en centre spécialisé, ou pour une
prise en charge a domicile, visant a un renforcement muscu-
laire souvent essentiel au maintien de I'autonomie.

Les psychologues jouent un rdle essentiel pour aider les
patients et leur entourage dans |'acceptation de la maladie et
la gestion des états anxieux et dépressifs fréquents en cas
d’insuffisance cardiaque.

Coordination des soins

La prise en charge de I'insuffisant cardiaque se révéle souvent
complexe, faisant appel a de nombreux intervenants médicaux
et paramédicaux, a la fois en ville et en structure hospitaliere,
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mais aussi aux intervenants sociaux (assistantes sociales, aides
a domicile, etc.) notamment chez le patient 4gé. Le médecin
traitant a un réle essentiel, central, pour le dépistage, le suivi,
la surveillance, la prise en charge précoce des décompensa-
tions. Le cardiologue du patient a également un réle important
dans le diagnostic puis le suivi et I'optimisation du traitement
de l'insuffisant cardiaque.

En pratique cependant, les études montrent que la prescription
des médicaments de l'insuffisance cardiaque est souvent
jugée insuffisante, surtout chez le patient agé et de nombreu-
ses décompensations cardiaques sont traitées trop tardive-
ment. L'amélioration de la prise en charge passe donc d’une
part par I'éducation du patient mais aussi par une coordination
des soins, faisant appel a une équipe multidisciplinaire asso-
ciant notamment cardiologue, médecin généraliste, infirmiére
spécialisée, diététicienne, psychologue, kinésithérapeute.

Les réseaux ville-hdpital, telle I'association Respecticoeur pour
I'agglomération nantaise, constituent un mode organisationnel
intéressant pour permettre I'action d’une équipe multidiscipli-
naire, en lien avec les intervenants habituels (figure 7). Ces
réseaux en effet ne se substituent pas a I'organisation anté-
rieure mais permettent une meilleure communication entre
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FIGURE 1

Prise en charge en 2007

Modele d’organisation centrée sur le patient, ot la coordination

des soins et I'éducation sont réalisées par une équipe spécialisée multidisciplinaire
(fonctionnement de Respecticoeur, réseau ville-hdpital pour I'agglomération
nantaise).
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les différents participants, notamment entre médecine de
ville et structure hospitaliere. Le médecin traitant garde un
role central dans la prise en charge du patient, participant
par ailleurs a I'éducation en relayant les messages éducatifs,
ceci en liaison avec une équipe multidisciplinaire spécialisée
dans l'insuffisance cardiaque. L'amélioration de la communica-
tion passe par une bonne circulation de I'information. Ceci
peut étre réalisé par I'utilisation d’un dossier patient partagé,
détenu par le patient lui-méme, contenant notamment les
coordonnées des différents intervenants, les résultats des
consultations médicales, mais également des données de
I'autosurveillance, et les principaux messages éducatifs.

Enfin, des actions de formation s’adressant aux professionnels
impliqués dans la prise en charge du patient permettent
d’améliorer et d’harmoniser les pratiques.

Education du patient

Quel que soit le mode organisationnel de la prise en charge
multidisciplinaire de l'insuffisant cardiaque, |'éducation théra-
peutique en est une composante essentielle, indispensable.
Selon I'OMS (1998), «I’éducation thérapeutique du patient
devrait permettre aux patients d‘acquérir et de conserver les
capacités et les compétences qui les aident a vivre de
maniere optimale leur vie avec leur maladie. Il sagit par
conséquent dun processus permanent, intégré dans les
soins, et centré sur le patient. L’éducation [...] vise a aider
les patients et leurs familles a comprendre la maladie et le
traitement, coopérer avec les soignants, vivre plus sainement
et maintenir ou améliorer leur qualité de vie ».

L'objectif fondamental de I'éducation est de rendre le patient
compétent pour I'amener au mieux a concilier projets de vie et
exigences du traitement [7]. La meilleure adhésion du patient
au traitement dépend d'une meilleure compréhension de la
maladie, mais surtout de sa maladie et des bénéfices du trai-
tement ressentis dans sa vie quotidienne. L'éducation est donc
obligatoirement personnalisée. Le programme éducatif peut
étre proposé a tout patient insuffisant cardiaque, quels que
soient I'age et le stade de la maladie. Mais il parait d'autant
plus bénéfique pour le patient que celui-ci a des difficultés
dans le vécu de sa maladie, par exemple avec le traitement,
la diététique, ou en raison d’hospitalisations itératives ou d'un
retentissement psychosocial important de la maladie. Les
patients peuvent étre adressés aux structures d’éducation lors
d’une hospitalisation ou directement par les médecins généra-
listes ou les cardiologues libéraux, sans séjour hospitalier préa-
lable, en accord avec I'équipe éducative. Ceci explique I'intérét
des réseaux de soins comme cadre privilégié de I'activité
d’éducation, la formation du personnel, a la fois a I'éducation
thérapeutique et a l'insuffisance cardiaque, et le travail en
équipe pluridisciplinaire étant des critéres de qualité de
I'éducation thérapeutique.
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Parcours éducatif du patient

Diagnostic éducatif

La premiere étape du programme éducatif est constituée par
le diagnostic éducatif qui est réalisé par I'infirmiére spécialisée
et/ou le médecin. Il s'agit d'un entretien semi-directif avec le
patient et éventuellement ses proches, qui permet a I'équipe
éducative de préciser les conditions de vie du patient et
d’analyser les représentations qu’a le patient (et ses proches)
sur sa maladie et sa prise en charge. Il est consigné dans le
dossier éducatif du patient.

Objectifs éducatifs

Au terme de I'entretien initial, sont élaborés avec le patient
les objectifs éducatifs . Un objectif dit “de sécurité” est systé-
matique pour tout patient : “Repérer les signes de décompen-
sation cardiaque et y faire face” (alerte, ou augmentation du
traitement diurétique pour certains patients). Les autres objec-
tifs sont négociés avec chaque patient et lui sont spécifiques.
Ces objectifs doivent étre précis, pertinents, mesurables et réa-
lisables [8]. Les objectifs déterminés pour le patient sont éga-
lement notés dans le dossier éducatif.

L'encadré 1 présente le référentiel d’éducation ol est énu-
méré I'ensemble des compétences pouvant étre attendues
des patients au terme d'un programme éducatif, mais ces
compétences ne seront pas toutes acquises par chaque
patient : un projet personnalisé est élaboré avec le patient en
fonction de son histoire, de ses motivations, de ses représen-
tations de la maladie et de ses potentialités. Un programme
d’éducation adapté peut ensuite étre proposé au patient. La
prise en charge éducative peut s'effectuer soit par des séances
individuelles, soit par des séances collectives. Le travail en
groupe, qui fait appel a certaines techniques pédagogiques :
photolangage, table ronde, exposé interactif, mises en situa-
tion, favorise I'interactivité, le partage d’expériences.

Les themes principaux du programme sont : “Vivre avec mon

" ou

insuffisance cardiaque”, “Repérer les signes habituels de mon
insuffisance cardiaque et les signes d’aggravation”, “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 acti-
vité physique adaptée a mon état”.

la séance sur les symptomes est particulierement
importante : elle correspond en effet a I'objectif de sécurité,
valable pour tout patient. Lors de cette séance, les patients
apprennent a identifier les signes habituels de leur insuffi-
sance cardiaque et repérer les signes d’aggravation. Dans un
deuxiéme temps, le patient est amené a identifier les élé-
ments cliniques qui vont lui permettre de surveiller sa
maladie : pesée quotidienne ou pluri-hebdomadaire, recher-
che d’cedemes des membres inférieurs, choix d'une activité-
repére pour évaluer I'essoufflement ou la fatigue. Ensuite,
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ENCADRE 1
Référentiel d’éducation

Compétences : connaissance de l'insuffisance cardiaque

et surveillance

+ Connaissances

- Nommer sa maladie

- Décrire les manifestations de I'insuffisance cardiaque

- Citer la ou les causes de son insuffisance cardiaque

- Décrire le fonctionnement du cceur sain et malade

* Gestes

- Se peser régulierement et noter son poids

- Surveiller Ia présence éventuelle d’cedemes

- Reconnaitre un essoufflement croissant selon indicateur
préétabli

- Evaluer sa fatigue

* Attitudes

- Savoir appeler les personnes référentes en cas d'aggravation

Compétences : diététique

+ Connaissances

- Repérer les aliments contenant du sel

- Citer la quantité de sel conseillée sur la journée

- Citer les équivalences de base en sel

* Gestes

- Faire la cuisine sans ajout de sel

- Calculer ses apports quotidiens

- Choisir les aliments salés a consommer

- Utiliser les aromates

- Accommoder ses modes de cuisson

* Attitudes

- Adapter la quantité de sel sur la journée en cas de repas festif

- Moduler la posologie de diurétique en accord avec le médecin

Compétences : activités physiques et de loisir

+ Connaissances

- Nommer les efforts déconseillés

- Citer les situations a risque (climat, rythme imposé)

- Repérer ses propres limites dans I'effort

* Gestes

- S'aménager des temps de repos

- Pratiquer une activité physique adaptée

* Attitudes

- Adapter ou maintenir ses loisirs et activités

- Organiser voyages et déplacements

- Organiser une réorientation professionnelle si nécessaire

Compétences : traitement médicamenteux

+ Connaissances

- Citer ses médicaments

- Préciser la posologie, le moment de la prise

- Décrire les effets secondaires

* Gestes

- Prendre son traitement régulierement

- Prévoir les modalités de prise (semainier)

* Attitudes

- Prévoir les renouvellements d’ordonnance

- Faire face a un oubli, un arrét, des effets secondaires

- Adapter la posologie des diurétiques, en préventif ou en réponse
a une aggravation
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une mise en situation permet de travailler sur les attitudes a
adopter en cas d’aggravation repérée ; le travail en groupe est
la particulierement intéressant, source d’échanges d’expérien-
ces. La plupart des patients ont en effet vécu au moins une
déstabilisation de la maladie avec un déroulement dont le
récit peut étre utile aux autres participants du groupe. C'est
I'occasion pour chacun de repérer les facteurs déclenchants
possibles de ces décompensations.

Aprés la premiere phase d’éducation initiale, un suivi régulier
est indispensable pour évaluer les acquis, réajuster si besoin,
voire programmer des reprises éducatives. L'éducation n’a pas
une durée limitée dans le temps mais s'étend parfois sur des
années [8], s'adaptant aux événements de vie du patient. Ce
suivi, qui peut étre réalisé en partie par téléphone, permet par
ailleurs pour certains patients un accompagnement psycholo-
gique bénéfique.

Evaluation de la prise en charge
multidisciplinaire

L'éducation du patient doit faire I'objet d’une évaluation
continue : ses connaissances et ses pratiques sont réguliere-
ment interrogées, par un suivi téléphonique réalisé par I'infir-
miére spécialisée et par des bilans réguliers. L'analyse du clas-
seur de suivi du patient, avec les données d’autosurveillance,
fournit un support trés informatif sur ses pratiques. L'évalua-
tion comporte également I'étude de la qualité de vie et une
quantification des décompensations cardiaques.
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L'évaluation porte aussi sur le processus éducatif : I'organisa-
tion, les techniques, les outils, les soignants éducateurs doi-
vent également faire |'objet d’'une évaluation, visant a
I'amélioration des pratiques.

La coordination des soins peut et doit également faire I'objet
d’une évaluation, qui permet de mesurer I'implication des
professionnels de santé et limpact sur les pratiques
professionnelles.

Conclusion

La prise en charge multidisciplinaire dans l'insuffisance car-
diaque, avec ses composantes essentielles que sont la coordi-
nation des soins et I'éducation des patients, permet une meil-
leure prise en charge des patients insuffisants cardiaques :
amélioration des pratiques médicales, avec notamment opti-
misation des traitements, éducation visant a rendre le patient
compétent pour concilier au mieux projets de vie, maladie et
exigences du traitement, prise en compte des facteurs
psychosociaux.

Cette prise en charge implique la participation de nombreux
acteurs de soins et en premier lieu les paramédicaux. Une for-
mation préalable a I'éducation et a l'insuffisance cardiaque,
I'utilisation de techniques et outils validés pour I'éducation,
un accompagnement du patient sur la durée, des moyens de
communication adéquats entre les différents acteurs semblent
des éléments indispensables pour la réussite. Les réseaux de
soins apparaissent comme une structure privilégiée pour cette
prise en charge.
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