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H Key points
Therapeutic education of heart failure patients in France

Heart failure is a frequent and severe disease.

The rate of avoidable hospitalizations due to lack of treatment
adherence is estimated at 30% and, makes this disease a prime
target for patient education.

Implementation of such education initially began as a function
of the local possibilities and willingness, which has led to great
variety in the programs (only some of which meet the criteria set forth
in the National Authority for Health guidelines) and the tools used.
More recently, regional and even national programs, such as
ICARE, sponsored by the two principal learned societies (The
French Society and French Federation of Cardiology) have
helped more than 200 private and public hospitals to set up
field patient education programs based upon common concepts
and tools.

l insuffisance cardiaque est une maladie fréquente qui
touche actuellement plus de 500 000 patients en France [1]. Ce
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H Points essentiels

L'insuffisance cardiaque est une maladie grave et fréquente.
Le taux d’hospitalisations évitables car dues a des ruptures de
traitement ou de suivi est estimé a 30 %, ce qui fait de cette
maladie une cible de choix pour I'éducation thérapeutique.

La mise en ceuvre de I'éducation thérapeutique s’est initiale-
ment faite en fonction des possibilités et des volontés locales ce
qui @ amené a une grande variabilité dans les programmes (dont
seule une partie répond aux critéres mis en avant par les recom-
mandations de Ia Haute autorité de santé) et les outils utilisés.
Plus récemment, des programmes régionaux et des programmes
d’ampleur nationale comme ICARE réalisé sous le parrainage des
deux principales sociétés savantes (Société et Fédération fra-
ncaise de cardiologie) ont permis a plus de 200 centres hospi-
taliers ou centres privés de mettre en oceuvre une éducation
thérapeutique des patients (ETP) de terrain fondée sur un
concept et des outils communs.

pourcentage est identique a celui rencontré dans la plupart des
pays développés actuellement comme les Etats-Unis ou dans
les pays d’Europe de I'Ouest [2] ou l'insuffisance cardiaque
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concerne 10 % de la population agée de plus de 80 ans. Cette
maladie est en constante augmentation du fait d’une part des
progres diagnostiques et d'autre part du vieillissement constant
de la population.

L'insuffisance cardiaque est un syndrome comprenant deux
grandes affections dont le continuum reste encore actuelle-
ment discuté :

- l'insuffisance cardiaque systolique qui correspond a une
diminution de la fonction d'éjection ventriculaire gauche.
Celle-ci touche préférentiellement les patients de moins de
70 ans et est liée a deux grandes étiologies I'infarctus du
myocarde et les cardiomyopathies idiopathiques (maladies du
muscle cardiaque sans cause ischémique) ;

I'insuffisance cardiaque a fonction systolique conservée,
anciennement appelée insuffisance cardiaque diastolique
qui correspond le plus souvent a un défaut de remplissage
cardiaque, la fonction systolique étant considérée comme
échographiquement normale. Elle est majoritaire au-dela de
70 ans et est principalement liée a I'hypertension et aux
valvulopathies.

L'insuffisance cardiaque (IC) présente certaines spécificités qui
en font une maladie particulierement difficile a prendre en
charge et trés invalidante pour le patient. C'est une maladie
grave avec une survie estimée a 30 % a 5 ans [3] soit plus basse
que la plupart des cancers et qu’une grande partie des autres
maladies chroniques. D’autre part, celle-ci est marquée par un
tres fort taux de réadmission [4]. D’aprés les données de la
littérature, le taux de ré-hospitalisation pour une nouvelle
poussée dans les 6 mois qui suivent le diagnostic est de
50 % en moyenne avec de gros extrémes en fonction de la
population considérée. Ce risque de nouveau séjour hospitalier
inopiné est particulierement marqué des la premiére semaine
apres la sortie. Ces ré-hospitalisations sont dues dans plus de
30 % des cas a des hospitalisations dites évitables car liées a
des ruptures de traitement ou a des erreurs de régime [5]. En
effet, le suivi des thérapeutiques et d'un régime alimentaire
peu salé revét une importance majeure et son arrét est souvent
sanctionné par une dégradation rapide. Une autre particularité
de l'insuffisance cardiaque est le caractere souvent agé et

.

Glossaire

a

DNDR

intervalle de confiance
Dotation nationale de développement des
réseaux

GHS groupe homogene de séjour

ETP  éducation thérapeutique du patient

IC insuffisance cardiaque

MIG  mission d’intérét général

MSA  mutualité sociale agricole

OR 0dds ratio

UTIC unités thérapeutiques d’insuffisance
cardiaque

polypathologique des patients. L'age moyen des patients hos-
pitalisés en France en 2000 était de 78 ans. La polypathologie
est la regle dans cette population et les troubles cognitifs
comme la dépression sont trés souvent présents.

Ces différentes particularités, la nécessité d’une réaction rapide
en cas de déstabilisation clinique ou de trouble biologique
(insuffisance rénale, hyper- ou hypokaliémie) ainsi que I'impact
majeur en termes de santé publique font de cette pathologie
une cible de choix pour I'éducation thérapeutique.

Les premiers travaux convaincants de I'éducation thérapeu-
tique des patients insuffisants cardiaques datent de 1997,
année ou Rich démontra que la mise en ceuvre d’une prise
en charge multidisciplinaire dés la sortie du centre hospitalier
dans les suites d'une décompensation cardiaque permettait de
réduire de plus de 25 % les risques de ré-hospitalisation a
90 jours et diminuait significativement les coGts liés a cette
maladie chez les patients de plus de 70 ans. Depuis, de
nombreux travaux ont été publiés [6-9] mais ceux-ci sont
hétérogenes, les programmes de prise en charge sont rarement
décrits et appliqués a des populations de patients tres diverses
avec des concepts tres variés (éducation face a face, Internet,
documents écrits). Récemment, Roccaforte et al. [10] ont
démontré dans une méta-analyse un impact favorable de la
mise en ceuvre de I'éducation thérapeutique dans I'insuffisance
cardiaque, avec une réduction significative du risque de mor-
talité toute cause [0dds ratio (OR) 0,8 intervalle de confiance
(C1) 0,69-0,93 ; p <0,003], du taux d’hospitalisation pour
insuffisance cardiaque [OR 0,58 (CI 0,50-0,67 ; p < 0,00001)]
et des hospitalisations toutes causes [OR 0,76 (Cl 0,69-0,94 ;
p < 0,00001)].

Dans la quasi-totalité des cas I'éducation thérapeutique du
patient (ETP) s’est développée localement a l'initiative des
professionnels paramédicaux, soutenue, voire initiée, par des
cardiologues (tant libéraux qu’hospitaliers). L'éducation théra-
peutique dans linsuffisance cardiaque est protéiforme et
dépend largement des spécificités et possibilités locales (per-
sonnels, locaux, etc.). Il existe plusieurs types de structures sous
tendant I'ETP dans cette maladie. Ces structures et programmes
peuvent étre locaux, régionaux et depuis 2002 nationaux.
Une proposition de référentiel d'ETP est consultable tableau 1.

Structures et programmes locaux et
régionaux d’éducation thérapeutique du
patient

Ceux-ci sont tres variables (figures 1 et 2) et peuvent étre
décomposées en trois grands groupes.

Unités thérapeutiques d’insuffisance cardiaque et
apparentées [11-13]

Ce type de structure (unités thérapeutiques d‘insuffisance car-
diaque et apparentées) est extrémement répandu en Europe du
Nord et aux Etats-Unis. Malgré les données concordantes de la
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TABLEAU |
Proposition de référentiel d’éducation thérapeutique

Compétences Connaissances Gestes

Connaissance de
I'insuffisance

« Nommer sa maladie

« Citer la quantité de sel conseillée
sur une journée

« Citer les situations a risque

» Repérer ses limites. .
moins

Médicaments « Citer ses médicaments

« Préciser la posologie et les « Prévoi
moments de prise

« Décrire les effets secondaires

« Se peser régulierement et noter

écri i ini son poids
i rire les signes clini
cardiaque * Décrire les signes cliniques o
« En citer la ou les causes urvel
» Décrire le fonctionnement du * Recon
coeur sain et malade
Diététique « Repérer les aliments contenant du sel e Faire la cuisine sans rajouter de sel

« Calculer ses apports quotidiens

« Choisir les aliments a privilégier

« Pratiquer une activité physique au

« Prendre son traitement régulierement

EDUCATION THERAPEUTIQUE

Attitudes

« Savoir appeler les personnes référentes
en cas d'aggravation

ller les cedemes

naitre une dyspnée

« Evaluer sa fatigue

« Adapter la quantité de sel sur une journée

» Moduler la posologie de diurétique en
accord avec le médecin.

« Citer les équivalences de « Utiliser les aromates
base en sel « Accommoder les modes
de cuisson
Activités physiques . Citer les efforts déconseillés » Saménager des temps de repos, « Adapter des loisirs ou activité
et de loisirs relaxation

« Organiser les voyages et déplacements
3/ semaine

« Prévoir les renouvellements de traitement

 les modalités de prise et les suivis de pacemaker défibrillateur

« Faire face aux oublis ou éventuels effets
secondaires

« Adapter la posologie des diurétiques.

(d"apres le plan d’enseignement guide du CH de Pontoise [15] et les données du r

littérature, la France fait partie, en Europe, des pays dans
lesquelles ce type de prise en charge concertée de l'insuffisance
cardiaque semble avoir le plus de mal a se développer. Celles-ci
présentent I'avantage de permettre une prise en charge

éseau nantais [9]).

concertée du patient tout au long de son circuit de soin en lien
avec les médecins libéraux. Elles permettent également de
pouvoir disposer de personnels paramédicaux et médicaux
orientés vers l'insuffisance cardiaque ce qui permet de pouvoir
offrir au patient un panel complet de spécialités (diététiciennes,
infirmiéres spécialisées, kinésithérapeutes, [figure 2]). En
revanche, le suivi des patients est souvent parcellaire car partagé

« Acces 3 l'unité d’éducation ou le réseau
- sur proposition du médecin traitant ou du cardiologue
- au cours d’une hospitalisation

« Education

- Diagnostic éducatif

- Education individuelle

- Séances d'éducation collective
« Suivi clinique et éducatif

- Evaluation périodique

avec les praticiens de ville. De nombreux services ont également
mis en place une structure éducative (plus ou moins formelle)
comprenant au moins une infirmiére permettant ainsi de
proposer a une part, hélas trop faible, de leurs patients de
profiter d’'une information ou d’une éducation thérapeutique.

Réseaux

Les réseaux sont souvent constitués a partir des praticiens de
ville. Ils permettent d’offrir au patient, pour ceux ayant bénéfi-

FIGURE 1

Principes d’accés a I'éducation thérapeutique réseau RESPECTI-
CEUR [9]
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cié de financements conséquents un suivi optimisé et I'accés
facile a de nombreux spécialistes en particulier paramédicaux.
La plupart d’entre eux sont passés d’une orientation « formation
du médecin aux bonnes pratiques » a une orientation « éduca-
tion du patient et formation du médecin ». Ils sont parfois
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FIGURE 2

Schémas de parcours patient [unité thérapeutique d’insuffisance cardiaque (UTIC) de Pontoise]
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informels et constituent une trame de prise en charge du
patient en local. Ils sont complémentaires des unités thérapeu-
tiques d’insuffisance cardiaque (UTIC). Ils souffrent de I'absence
actuelle de reconnaissance et de financement de |'acte édu-
catif. Parmi ceux-ci il faut citer les réseaux nantais (Pr JN Trochu)
[14], tourangeau (Dr P Raphaél) et du Sud-Ouest (Dr Labarre).
Ces réseaux mixtes ou libéraux s’étendent parfois sur toute une
région [réseau ICALOR (www.icalor.org), réseau Isére (RESIC 38
www.resic38.0rq), réseau ICARES (www.icares.org)] ou d’une
interrégion [réseau RESPECTI-COEUR www.respecticoeur.com
(figure 1) ; réseau EPICARD — LR (Languedoc Roussillon), réseau
RESICARD [15] (ile-de-France Est)]. Ces structures peuvent étre
basées sur une entité de type associatif comme en Midi-
Pyrénées (APETCARDIOMIP). Du fait de |'obtention de finance-
ments significatifs, ils proposent tous des programmes éduca-
tifs variés et étroitement dépendants des possibilités locales :
visites a domicile pour RESPECTI-CEEUR, centres de formations
dans ICALOR, contact avec les cardiologues participants pour
APETCARDIOMIP. Certaines structures sont tres développées sur
le versant éducatif comme RESPECTI-CEUR qui est la premiere
expérience francaise documentée d’éducation thérapeutique
des patients insuffisants cardiaques [14], mais celle-ci a la
particularité de s’appuyer sur une structure hospitalo-universi-
taire qui a su de facon trés précoce intégrer le volet ETP dans ses
pratiques et son enseignement. Comme pour tout réseau, la
pérennisation du systéme mis en place, en général assez
complexe, reste difficile du fait des incertitudes sur le finance-
ment a long terme.

Centres de réadaptation et de soins de suite

Initialement centrés sur la prise en charge du patient coronar-
ien, certains se sont progressivement intéressés a la prise en
charge du patient insuffisant cardiaque via la réhabilitation
physique, puis via I'éducation. Les centres de réadaptation et
de soins de suite présentent I'avantage de pouvoir disposer de
beaucoup de temps avec le patient et donc de permettre une
acquisition des connaissances en profondeur. En revanche, ils
n‘assurent pas en régle générale le suivi du patient.

Programmes et structures d’ampleur
nationale

En 2002, le Pr Y. Juilliere @ mis en place un groupe de travail
national constitué de cliniciens et de personnels paramédicaux
de terrain centré sur I'ETP pour I'lC. Ce groupe de travail a
bénéficié de différents travaux permettant d’analyser les
référentiels a travailler, ainsi que la perception par les patients
de leur insuffisance cardiaque. La réunion des différents points
de vue, techniques et outils de formation a abouti a la création
du programme ICARE [16—19] qui a permis sous le parrainage
de la Société francaise de cardiologie et de la Fédération
francaise de cardiologie, avec I'aide de I'industrie (AstraZenca
france), de mettre en place :
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- un programme de formation des équipes (hospitalieres ou
libérales sans distinction comprenant au moins un médecin et
au moins un professionnel paramédical intervenant) d'une
durée de 3 jours et centré sur I'éducation thérapeutique avec
|aide de Mme Sandrin Berthon ;

une aide a I'ETP locale par la fourniture d'outils structurés
comprenant aide au diagnostic éducatif, posters de diététique,
posters rappelant les signes cliniques, coeur en 3 dimensions.
des documents de « remis patients » comprenant un support
de cours, un lexique des termes médicaux, un classeur
personnel avec un lexique des termes médicaux cardiologi-
ques usuels et des outils d’identification des thérapeutiques
prescrites ;

Le programme d’éducation était proposé et non pas impose. Il
comprenait un diagnostic éducatif, une ou plusieurs séances
de formation interactives, une session de formation diététique
et une session de formation a la pratique de l'exercice
physique (figure 2). Les équipes pouvaient utiliser tout ou
partie des outils et scinder leur formation en autant de
sessions que nécessaire.

Ce programme a été porté par les différents membres du
groupe de travail et a permis de faire bénéficier d’'une forma-
tion de qualité, d'une ouverture vers ce qu'est I'ETP et sa
différenciation vis-a-vis de la simple information thérapeu-
tique, plus de 200 équipes principalement hospitaliéres de
langue francaise (France, Belgique, Luxembourg, Suisse ro-
mande). Dans le cadre de ce programme, la place des soignants
et de I'industrie était clairement définie, cette derniére n'ayant
aucune influence sur les programmes destinés aux patients
comme pour les formations des professionnels. Actuellement,
on peut estimer que ce programme a bénéficié a plus de
2000 patients. Au-dela de la simple fourniture d’outils ICARE
est évolutif et de nouveaux dispositifs visant a mettre le patient
en « situation » pour optimiser ses réflexes viennent d'étre
distribués a I'ensemble des centres (figure 3).

Actuellement, I'ETP des patients atteints d’insuffisance cardia-
que telle qu’elle est appliquée au CH R. Dubos de Pontoise en
lien avec le programme ICARE se déroule sur deux jours
(figure 2). Les patients insuffisants cardiaques sont recrutés
soit suite a un appel de médecin ou de cardiologue de ville,
soit lors d’une hospitalisation pour décompensation (la pro-
position d'une ETP faisant partie des criteres de qualité de
prise en charge). Les patients sont convoqués par groupes
de 6, il n’y a pas d’exclusions liées a I'age ou a la sévérité de la
maladie. Les seuls critéres d’exclusion sont le refus du patient,
la démence, les troubles majeurs de |'audition ou de la vue
(dans ce cas une éducation spécifique et individuelle est
prodiguée).

A leur arrivée a I'« Ecole du coeur », les patients sont mis en
contact avec le club Coeur et santé de Pontoise et sa région
(association de patients insuffisants cardiaques) pour pouvoir
échanger autour de la maladie et de leur vie avec leur maladie.
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FIGURE 3

Jeu permettant d’améliorer
les réactions des patients en
les confrontant a des mises

en situation

Chaque patient bénéficie d’un diagnostic éducatif par une
infirmiére formée a I'éducation thérapeutique avec mise en
place d’'un plan d’enseignement guide commun a tous les
intervenants permettant de suivre un méme patient tout au
long de son périple éducatif. En paralléle, les autres patients
remplissent un questionnaire sur les connaissances et le
ressenti vis-a-vis de leur maladie.

Les patients bénéficient alors d'un premier bilan kinésithéra-
peutique avec une mesure de leurs capacités fonctionnelles.
Ensuite, en fonction du diagnostic éducatif, le médecin en
charge du cours interactif (session « savoirs ») adapte les
messages clés. Ce cours, animé par un cardiologue formé dure
environ 30 a 45 minutes et laisse une grande part a l'inter-
activité. Ensuite les patients et leurs proches participent a un jeu
leur permettant de voir leurs réactions et de les optimiser face
a des mises en situation (session « réagir »). Les patients
repartent alors a leur domicile.

Le lendemain matin ils ont d’une formation a I'autoréadapta-
tion physique-relaxation de deux heures par la kinésithéra-
peute (session « bouger ») suivie d’une éducation a I'équilibre
alimentaire et au régime peu salé de deux heures par une
diététicienne (session « bien manger »). A la suite de cette
formation ils remplissent un nouveau questionnaire ainsi qu’un
cas clinique d’évaluation. Leur objectif de progression est
négocié entre eux et I'infirmiere d’éducation apres discussion
avec I'ensemble des intervenants. Il leur est remis et transmis
avec leur accord a leur médecin traitant.

A 6 mois et a un an un nouveau questionnaire avec cas clinique
leur est envoyé et suite a I'analyse de leurs réponses ou a une
demande des médecins ou cardiologues traitants, une nouvelle
formation de soutien éducatif peut étre organisée. De méme
une analyse d’incident peut donner lieu a la proposition d'une
nouvelle formation mais individuelle cette fois.

Un dispositif d’évaluation du processus éducatif a été mis en
place depuis 18 mois (observatoire ODIN). Une premiere éva-
luation réalisée en 2008 [19], par le biais d'un questionnaire
national, démontrait qu’au moins 72 % des centres étaient en
activité sur le plan de I'ETP. Dans 73 %, des cas une infirmiére
était impliquée ce qui est comparable au taux de cardiologues
(71 %) et de diététiciennes (78,4 %). Parmi les centres actifs
plus de 89 % utilisaient un diagnostic éducatif local ou bien
issu d’'ICARE. L'ETP était réalisée majoritairement par l'inter-
médiaire de sessions collectives (73 %) mais plus de 3/4 des
programmes comprenaient des sessions individuelles (en
particulier dans le cadre du suivi éducatif). Le programme
complet durait en moyenne 6 heures (de 4 a 10 heures) en
4 sessions (extrémes de 1 a 6). Comme prévu les outils du
programme ICARE se sont fondus dans les pratiques éducatives
locales, seule une trés faible partie des centres utilisant ex-
clusivement les outils du programme ICARE. Cela peut étre mis
en perspective avec le fort pourcentage (44 %) des centres
ayant débuté I'éducation thérapeutique avant la mise en ceuvre
de ce programme. L'évaluation de I'impact du programme
se fait majoritairement par |'usage d'autoquestionnaires
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(45 % des centres) et le suivi éducatif est systématiquement
planifié dans 50 % des centres seulement. Une autre limitation
du programme était la focalisation sur I’acquisition de connais-
sances [20] plus que sur les réflexes face a des situations
données c’est pour cela que les prochains outils diffusés
viseront plus a agir sur les compétences d’autosoins. Parmi les
points forts d’ICARE, on peut citer le fait d’avoir permis une
sensibilisation et une formation a large échelle des cardiologues
et de leurs équipes a I'éducation thérapeutique ainsi que la
diffusion d’outils a des équipes manquant de moyens. A ce titre,
I'éducation thérapeutique dans l'insuffisance cardiaque se rap-
proche de plus en plus des standards exigibles sur le plan
éducatif.

En parallele du programme ICARE, la mutualité sociale agricole
(MSA) a développé avec le concours de I'IPCEM un programme
d’éducation thérapeutique décentralisé spécifique dédié a ses
adhérents. Ceux-ci étaient identifiés via l'inscription sur liste
d’affection de longue durée N°5. Ces formations qui sont
effectuées par des professionnels de santé formés spécifique-
ment et coordonnées par les médecins conseils régionaux
forment les patients a I'insuffisance cardiaque et a I'ensemble
des facteurs de risques cardiovasculaires. Un diagnostic éducatif
basique est effectué par le médecin traitant du patient puis
communiqué a l'intervenant qui réalisera une formation col-
lective de 3 fois 3 h en régle générale avec |'étude successive
de différents modules (signes cliniques, physiologie). La
synthése de la formation est en suite transmise au médecin
traitant qui s’occupe de la gestion du patient ultérieurement. A
I'heure actuelle, plus de 3 000 patients ont bénéficié de ce
programme. Il n’existe pas pour le moment d’évaluation de
I'impact ou de |'évaluation des réactions des patients. Un
programme concernant les patients diabétiques de type Il avec
complications cardiovasculaires est en cours de mise en place.
Sur le plan de la formation, de nombreuses facultés réparties
sur le territoire national ont mis en place un diplome inter-
universitaire de prise en charge de l'insuffisance cardiaque
destiné aux médecins mais aussi a I'ensemble des profession-
nels paramédicaux. Au sein de cette formation, 3 jours
sont exclusivement consacrés a |'éducation thérapeutique.
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Actuellement, il n’existe pas de diplome interuniversitaire
national d’éducation thérapeutique en cardiologie. Cependant,
le nombre de personnels a former ainsi que le faible nombre de
candidats pouvant étre accueillis a chaque session rend néces-
saire la mise en ceuvre d'un véritable plan de formation des
personnels désireux de faire de I'ETP dans le domaine cardi-
ovasculaire sous I'égide de la Société francaise de cardiologie.
Le financement de I'éducation thérapeutique est actuellement
tres disparate. Les actions d’éducation thérapeutique réalisées
lors d’une hospitalisation relevant d’un groupe homogéne de
séjour (GHS) sont comprises dans la facturation de celui-ci et ne
donnent lieu a aucune rémunération supplémentaire. Celles
réalisées en ambulatoire dans les centres hospitaliers relevent
de I'enveloppe de mission d’intérét général (MIG). L'éducation
thérapeutique de ville peut quant a elle bénéficier soit d’'un
financement dans le cadre des réseaux [Dotation nationale de
développement des réseaux (DNDR)] soit par I’Assurance-
maladie ou d’un soutien des mutuelles (MSA).

Conclusion

L’éducation thérapeutique des patients atteints d’insuffisance
cardiaque prend donc son essor année apres année que ce soit
sur le plan de la couverture du territoire national ou sur le plan
de la qualité des programmes dispensés. Cependant, on peut
estimer qu’actuellement moins de 5 % des patients venant de
déclarer une insuffisance cardiaque peuvent bénéficier d'une
telle prise en charge et ce du fait de nombreux probléemes
parmi lesquels la faiblesse des moyens mis en ceuvre, I'ab-
sence d'un financement spécifique et la non priorisation de
I'éducation thérapeutique du patient atteint de maladies
chroniques par les centres hospitaliers. La mise en ceuvre
de I'ETP fait pourtant partie des thérapeutiques hautement
recommandées (grade | A) dans la prise en charge de I'in-
suffisance cardiaque par la Société européenne de cardiologie.
A ce titre, ne pas proposer d’ETP au patient insuffisant cardia-
que correspond 3 ne pas leur assurer une prise en charge
optimale.
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