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[PREFACE

Olivier Véran
Ministre des Solidarités et de |la Santé

«L'insuffisance cardiaque : un défi a relever ensemble »

Les maladies cardiovasculaires sont la premiere cause de mortalité dans le monde et la deu-
xiéme en France, apres les cancers. Parmi ces pathologies, 'insuffisance cardiaque est I'une
des plus préoccupantes, avec un retentissement majeur sur la qualité de vie des patients et de
leur entourage, et 200 000 hospitalisations par an. Du fait du vieillissement de la population,
elle touche déja 1,5 million de nos concitoyens et va augmenter dans les années a venir de
25 % tous les quatre ans.

La prise en charge et le traitement de l'insuffisance cardiaque représentent ainsi I'un des
grands défis a venir pour le systéme de santé francais.

En effet, combattre I'insuffisance cardiaque pour, in fine, faire reculer les hospitalisations et la
mortalité, c’'est avant tout relever le défi de la prévention, du dépistage et de I'information de
tous les acteurs, sans oublier le grand public.

«Ma Santé 2022 », prolongée par le «Ségur de la santé», fixent une stratégie et mobilisent des
moyens a un niveau inédit dans I'histoire de notre systeme de santé pour relever ces défis.
C'est une politique ambitieuse et historique de transformation fondée notamment sur :

e La place du patient au coeur du systéme de santé et la réduction des inégalités de santé;



* L'organisation et la coordination des soins entre la médecine de ville, le médico-social et
I'hopital ;

e | a formation, la coopération et la création de nouvelles fonctions pour les professionnels de
santé, ainsi que des revalorisations salariales historiques;

e Le développement rapide de la télésanté et de I'innovation.

S'agissant plus spécifiquement de la cardiologie, et pour que vous puissiez innover et trans-
former vos pratiques professionnelles au bénéfice des patients, des mesures importantes ont
été prises :

e Le dispositif dit de «I'Article 51», piloté par le ministére, permet par ailleurs de faciliter et
d’accompagner l'expérimentation de nouvelles organisations en santé dans tous les secteurs
du public et du privé;

® ['acceés aux nouvelles technologies (e-santé) par I'utilisation des systemes de télésurveil-
lance, via le dispositif ETAPES, que je souhaite pouvoir généraliser;

e La réforme de l'accés précoce (ATU) aux médicaments, récemment étendue aux dispositifs
innovants, va faciliter I'acces aux innovations pour les patients francais.

Vous le voyez, c'est donc a nous tous - soignants, aidants, patients, élus, direction, institution -
de participer a ce projet ambitieux, d'inventer de nouvelles organisations ou filiéres, de nou-
veaux parcours de soins, de nouveaux protocoles de coopération, pour répondre aux enjeux
et au maillage des territoires pour le plus grand bénéfice des patients insuffisants cardiaques.

La mobilisation de tous les acteurs de l'insuffisance cardiaque, autour de ce plaidoyer, est la
preuve de leur ambition pour mieux prendre en charge les patients. En signant cette préface,
japporte tout mon soutien a cette initiative.
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La SFC et ses communautés, dont le GICC, s'engagent depuis des années a améliorer les connais-
sances et la prise en charge des maladies cardiovasculaires. La cardiologie est une discipline qui a
vécu, ces quarante derniéres années, de trés nombreuses innovations diagnostiques et thérapeu-
tiques. Ces progrés ont trés nettement amélioré la qualité de vie des Francais et participé a l'aug-
mentation de l'espérance de vie. Cela a aussi beaucoup modifié «I'épidémiologie» des maladies
cardiovasculaires, en changeant les caractéristiques des personnes atteintes de maladie cardio-
vasculaire. Ces changements exigent de repenser et d'adapter les parcours de soin des patients.

Une majorité de patients souffrant de pathologies cardiovasculaires finissent par développer de
I'insuffisance cardiaque (et ce, quel que soit le niveau de la fraction d'éjection ventriculaire gauche).
Cette «pathologie» (qui est plutét un état général de dysfonctionnement du systéeme cardiovas-
culaire) devient un dénominateur commun. Il s'agit d'une maladie beaucoup plus chronique, aux
conséquences quotidiennes et trés symptomatiques (contrairement a I'hypertension artérielle,
aux maladies coronaires stables, etc.). Souvent, l'insuffisance cardiaque s'accompagne d'autres
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problémes médicaux (appelées alors comorbidités) et/ou difficultés physiques, psychologiques et
parfois sociales, responsable d'un véritable handicap. Linsuffisance cardiaque est un enjeu majeur
de santé publique par son impact sur la santé des Francgais, mais aussi par son colt médico-éco-
nomique. Sa fréquence augmente de maniére inexorable avec le vieillissement de la population
francaise. Avec plus de 25 % de patients insuffisants cardiaques tous les quatre ans, notre systéme
de santé actuel risque d'étre débordé dans les quinze ans a venir. Il semble donc nécessaire de
réfléchir ensemble, professionnels de santé, organismes sociaux, gouvernants, industriels, associa-
tions de malades, a de nouvelles organisations des soins a I'hopital comme a la ville.

Ce plaidoyer a été réalisé en collaboration avec tous les acteurs de soins (infirmiers.iéres, méde-
cins de spécialités différentes, pharmaciens, kinésithérapeutes, professions sociales, malades et
aidants) et exercant sur I'ensemble du territoire national. Il dresse un état des lieux sur la prise en
charge des patients insuffisants cardiaques, sur les difficultés souvent rencontrées par ces malades
dans leur parcours de soins. Il propose un certain nombre de solutions pour améliorer cette prise
en charge et, in fine, optimiser encore qualité et espérance de vie.

Les soignants, les patients et les aidants qui ont participé a la rédaction de ce livre blanc pro-
posent des solutions pragmatiques essentiellement basées sur I'information et la réorganisation
de l'existant afin de permettre une prise en charge optimale pour tous et sur tout le territoire. Une
des premiéres propositions est de mieux informer sur la maladie et les signes d'alerte «EPOF»
(Essoufflement, Prise de poids, Edéme et Fatigue) afin que tous les Francais puissent les connaitre
(au méme titre que les signes précurseurs de l'infarctus du myocarde ou de I'AVC), dans le but de
réduire l'errance et le délai diagnostiques et donc de la prise en charge. Nous devons aussi rendre
visible et mieux coordonner la filiere de soins dédiée sur tout le territoire et pour tous - patients et
soignants, libéraux et hospitaliers - afin d'optimiser les prises en charge et d'éviter les réhospitali-
sations. Enfin, nous devons travailler sur le développement de nouveaux métiers avec un transfert
de compétences et |'intégration des innovations technologiques comme la télésurveillance.

Le GICC est, par son dynamisme et sa force de proposition, un moteur essentiel dans la mise
en ceuvre de nombreuses actions pédagogiques et dans la recherche, tant dans l'investigation
que dans la validation de nouvelles thérapeutiques médicamenteuses ou interventionnelles. Les
nombreux registres mis en place par ce groupe ont également contribué de facon déterminante
a une meilleure connaissance de l'insuffisance cardiaque en France, nourrissant également les
tutelles, ainsi que les partenaires industriels, d'informations précieuses et souvent indispensables
a une meilleure appréhension de la réalité de la consommation médicamenteuse, de I'observance
thérapeutique et du contexte des patients insuffisants cardiaques.

La Société Francaise de Cardiologie s'engage a soutenir cette initiative qui arrive a point nommé
et cela afin de poursuivre et d'amplifier cette ceuvre indispensable de santé publique. ENSEMBLE
(patients, aidants, soignants en ville et a I'hopital et institutions), nous reléverons le défi majeur de
soigner les pathologies cardiaques pour le plus grand bénéfice de nos patients!



[Pourquoi un livre blanc
sur l'insuffisance cardiague ?

Dr Florence BEAUVAIS Pr Pr Thibaud Damy Philippe Muller
Cardiologue AP-HP, Cardiologue AP-HP, Présid.ent\de |'asst?ciation
CHU Lariboisiére, Paris. hépital Henri-Mondor, Soutien a I'Insuffisance
Créteil. Cardiaque (SIC).

En France plus de 1,5 million de personnes sont atteintes d'insuffisance cardiaque, en par-
ticulier les plus de 60 ans, avec un retentissement majeur en termes d’hospitalisations, mais
aussi de fardeau pour les patients et les aidants. Du fait du vieillissement de la population
francaise, ce nombre ne fait qu’augmenter et va conduire a une demande croissante de
soins qui va déborder un systeme de santé non extensible.

Pour poursuivre une prise en charge de qualité pour tous les patients insuffisants cardiaques
sur le territoire et préparer 'avenir, un travail de réflexion a été mené par des soignants de
tout type (cardiologues, diététiciens, gériatres, infirmiers, médecins généralistes, pharma-
ciens, etc.) et des associations de patients. Ce livre blanc est la mise en commun des constats
et propositions de ces acteurs de terrain. Il met en exergue quatre principaux défis avec des
propositions concrétes pour les relever.

1er défi. Il faut lutter contre I'errance diagnostique qui induit un retard dans la prise en charge
des patients atteints d'insuffisance cardiaque et de cardiomyopathies rares ou héréditaires.
Il est essentiel de mieux informer le grand public et les soignants via des campagnes



d'information et de dépistage, et d'élargir la formation a plus de professionnels de santé,
mais aussi de garantir un accés au test génétique dans les cardiopathies héréditaires sur
tout le territoire.

2¢ défi. Il faut optimiser la prise en charge de nos patients avec la création d'une filiere de
soins identifiée et visible sur tout le territoire pour orienter les patients vers des structures
dédiées. Cela se fera en développant un maillage territorial, notamment avec les commu-
nautés professionnelles territoriales de santé (CPTS), des dispositifs d'appui a la coordina-
tion (DAC), les unités hospitalieres dédiées, des unités de réadaptation, et afin que les pa-
tients puissent bénéficier d'une offre de soin adaptée a leur sévérité et leurs besoins.

3¢ défi. Il faut développer une prise en charge coordonnée multidisciplinaire et multiprofes-
sionnelle du patient insuffisant cardiaque afin de permettre une meilleure prise en charge
(traitement, télésurveillance, réadaptation...) adaptée a leur atteinte cardiaque et a leurs
comorbidités. Le développement de nouveaux métiers paramédicaux est essentiel pour y
parvenir.

4¢ défi. Il faut prévenir et proposer une alternative a I'hospitalisation aigué. Plusieurs expé-
rimentations sont actuellement menées sur le territoire pour inventer 'avenir. Ces nouveaux
modes d'hospitalisation ambulatoire ou d'hospitalisation a domicile (HAD), couplés a la té-
lésurveillance, 3 la téléconsultation et la création de ces nouveaux métiers infirmiers, font
partie de ces solutions innovantes testées.

Enfin, et bien sar, le maintien de la qualité de la prise en charge de tous ces nouveaux pa-
tients reposera sur toutes les innovations thérapeutiques et diagnostiques, sur le partage
d'informations entre les acteurs (dossier médical).

Nous vous remercions de l'intérét que vous portez a I'insuffisance cardiaque, et soyez cer-
tains de notre dévouement a cette cause.

Nous tenons a remercier vivement toutes les personnes qui ont participé a I'élaboration cet
ouvrage par leur témoignage et leur expertise.



LA SOCIETE FRANCAISE
OF CARDIOLOGIE

La Société Francaise de Cardiologie (SFC) est une société savante mobilisée pour faire avan-
cer la recherche, améliorer les pratiques professionnelles et mobiliser les pouvoirs publics
afin de faire reculer les maladies cardiovasculaires en France et en Europe, en collaboration
avec les sociétés savantes nationales et internationales. Toutes les composantes scientifiques
et médicales de la spécialité cardiovasculaire sont représentées sous forme de groupes de
travail ou de filiales. La SFC regroupe plus de 5 000 membres, en majorité des cardiologues,
mais également des soignants paramédicaux.

[LF cicc

Le Groupe Insuffisance Cardiaque et Cardiomyopathie (GICC) est un des groupes de travail
les plus actifs de la SFC. Ses membres sont des professionnels de santé travaillant dans toute
la France au service des patients insuffisants cardiaques et atteints de cardiomyopathies. Le
GICC regroupe des médecins cardiologues, des chirurgiens cardiaques, des chercheurs et
des paramédicaux exercant dans le domaine de la cardiologie (infirmiéres, diététiciennes,
kinésithérapeutes et APA). Le GICC a pour objectif d'améliorer la prise en charge de l'insuffi-
sance cardiaque et des cardiomyopathies en :

e favorisant I'enseignement, la formation continue et la recherche ;

* promouvant et coordonnant les travaux scientifiques ;

e travaillant en relation avec les sociétés savantes nationales et internationales ;

e assurant des missions d'expertise ;

e conseillant les pouvoirs publics sur la meilleure prise en charge des patients atteints

d'insuffisance cardiaque ;
e informant et éduquant les professionnels et le grand public.
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ETAT DES LIEUX DE LA CARDIOLOGIE EN FRANCE

'Ntroduct

es maladies cardiovasculaires

constituent une des premieres

causes de mortalité en France
et sont la premiére cause de mortalité dans
le monde. On compte plusieurs maladies
qui peuvent étre classées selon la maniére
dont elles affectent le cceur : les coronaro-
pathies (maladies des artéres du cceur, les
coronaires) en sont les formes les plus cou-
rantes et principales causes de la «crise car-
diaque»' et de I'angine de poitrine; les ma-
ladies vasculaires périphériques réduisent
le débit sanguin et ralentissent le cceur; les
troubles du rythme cardiaque font battre le
coeur trop lentement ou trop rapidement
et/ou de maniere irréguliere, ce qui per-
turbe la circulation cardiaque; les cardio-
pathies structurelles résultent d'anomalies
de la structure du coeur (dont les valves car-
diaques) qui peuvent étre d'origine congé-
nitale ou acquise; et enfin I'insuffisance car-
diaque (IC) qui touche plus d'un million de
personnes en France, soit 2,3% de la popu-
lation adulte?. Le vieillissement de la popula-
tion francaise a pour conséquence une aug-
mentation du nombre de patients de 25%
tous les quatre ans.

Or

La prise en charge du patient atteint d'IC né-
cessite l'intervention de plusieurs profession-
nels de santé et surtout une bonne coordina-
tion entre le médecin traitant, le cardiologue
et, le cas échéant, les réseaux de soins, les in-
firmiéres libérales, I'équipe hospitaliere et les
aidants familiaux.

Si la coordination des soins reste de la respon-
sabilité du médecin traitant, le cardiologue est
le professionnel de santé pivot du diagnos-
tic, du traitement et du suivi de la pathologie.
La Haute Autorité de Santé préconise une a
douze consultations par an auprés d'un cardio-
logue selon les stades et I'évolution de I'insuffi-
sance cardiaque®.

Ce chapitre vise a mieux comprendre com-
ment la démographie médicale évolue en
France, pour les médecins en général et plus
spécifiquement les cardiologues, acteurs ma-
jeurs de la prise en charge de I'IC. Cet état des
lieux pose les défis démographiques de ['in-
suffisance cardiaque : un nombre de patients
croissant inexorablement et un nombre de
médecins décroissant. Il y a urgence a réfléchir
au parcours de soin de l'insuffisance cardiaque
pour permettre leur prise en charge optimale.

1 - Terme non médical qui englobe I'infarctus du myocarde et I'arrét cardiague ou mort subite dont l'infarctus en est la 1% cause.

2 - De PerettiC. et al. Prévalences et statut fonctionnel des cardiopathies ischémiques et de l'insuffisance cardiaque dans la popu-
lation adulte en France : apports des enquétes déclaratives « Handicap-Santé ». BEH 2014, p. 9-10 et 172-81.

3 - Guide du parcours de soins Insuffisance cardiaque, Haute Autorité de Santé / Service des maladies chroniques et des dispositifs

d’accompagnement des malades, juin 2014.
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ETAT DES LIEUX DE LA CARDIOLOGIE EN FRANCE

1- La médecine en France

i, en 2010, la France comptait

SZ16450 médecins actifs pour

261378 médecins inscrits, elle

en compte a peine 2000 de plus en 2020,

avec 218394 médecins actifs pour 307 130*
médecins au total.

45% de ces médecins sont des généra-
listes et 44% exercent au moins une partie
de leur temps a I'hopital. Leur dge moyen
est de 56 ans, avec une répartition de 56 %
d’hommes et 44 % de femmes. 47 % des mé-
decins ont plus de 60 ans en 2020 et 19%
moins de 40 ans.

Alors que la population frangaise est passée,
selon I'INSEE, de 65 millions en 2010 a plus
de 67 millions en 2020, soit une progression
de 3%, il n'y a que 1% de médecins actifs de
plus en 10 ans.

De plus, dans le méme temps, la popula-
tion francaise de 60 ans et plus est passée
de 31,7% en 2010 a plus de 36% en 2020.
Selon le scénario central des projections de
population, publiées par I'INSEE en 2020, si
les tendances démographiques se mainte-
naient, plus d'un Francais sur quatre aurait
60 ans ou plus en 2040°.

En 2020, l'age moyen des medecins est de 56 ans,

avec une repartition de 56 % d'hommes et 44 9% de

femmes. 479% des medecins ont plus de 60 ans en
2020 et 199 moins de 40 ans.

4 - Atlas de la démographie médicale en France, Ordre National des médecins - Conseil National de I'Ordre

5 - Données INSEE 2020 Tableaux de I'économie francaise

[https://www.insee.fr/fr/statistiques/4277619?sommaire=4318291qg=POPULATION+FRANCE+2008#consulter]
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ETAT DES LIEUX DE LA CARDIOLOGIE EN FRANCE

2 - La cardiologie en France

armiles 217 107 médecins actifs,

Ples cardiologues représentent
2,9% avec 6230 cardiologues
(hospitaliers, activité libérale et mixte) au total

dont 3381 cardiologues actifs a part entiere
(activité de consultations a plein temps).

En 2017, 15,9 millions de Francais ont
consulté leur cardiologue en moyenne
2,33 fois sur I'année.

2.1 Le vieillissement
de la population médicale
et des cardiologues en exercice

Selon les statistiques du CNOM au 1¢" janvier
2018, pres de 43 % d'entre eux ont 55 ans et
plus (n=2547), et 1469 cardiologues sur les
6230 (23 %) sont agés de plus de 60 ans et
seront a la retraite d'ici 5 & 7 ans. 5,7% ont
déja plus de 65 ans.

® >65ans:57%
@ 25-34ans:13,3%
® 35-44ans:21,1%
@ 45-54ans:25%
55-64 ans: 34,9 %
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Ces chiffres sont a comparer a l'ensemble
des inscrits @ I'Ordre des médecins, avec
41% des médecins qui sont &4gés de plus de
60 ans.

Cela recouvre de grandes disparités
territoriales. Dans certaines régions, comme
le Lot, 70% des cardiologues ont plus de
60 ans, et le recours a un cardiologue va
devenir de plus en plus problématique.
En Lozere (60%), en Guyane (57%) ou en
Corse-du-Sud (54 %), la situation n'est guere
meilleure.

Par ailleurs, le nombre de cardiologues
actifs (en rouge sur le schéma) par rapport
a la densité de population est assez
critique car, sur une région comme Ille-
de-France (12,2 millions d’habitants), il n'y
a que 6 cardiologues actifs a part entiére
pour 100000 Franciliens. Et, si la situation
en PACA semble meilleure avec pres de




9 cardiologues actifs a part entiére pour
100000 habitants, il ne faut pas perdre de
vue que la population dgée de 60 ans et plus
y est plus importante.

Des a présent, des régions comme la
Bourgogne-Franche-Comté, la Bretagne, les
DOM ou les Pays de la Loire sont déja en
pénurie de cardiologues.

Nombre de cardiologues en fonction de la densité de la population
pour 100 000 habitants
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2.2 Un non-renouvellement des
cardiologues par le nombre
d’'internes en cardiologie

Aucune perspective d'amélioration n'est
attendue dans les prochaines années. En
effet, moins de 180 étudiants en médecine
ont été admis a l'internat de cardiologie
en 2019. A ce rythme, ce sont moins de
900 (entre 716 et 895) cardiologues qui
exerceront dans les quatre a cing prochaines
années dont moins de 600 seront actifs a
part entiére, selon la définition du CNOM.

ETAT DES LIEUX DE LA CARDIOLOGIE EN FRANCE

L'arrivée de ces nouveaux cardiologues sera
loin d'étre suffisante dans les cing prochaines
années pour compenser le départ a la retraite
de ceux actuellement actifs.

Ce chiffre doit étre mis en perspective avec
le fait que les nouvelles générations de
médecins (comme le reste de la société
francaise) n'acceptent plus d'exercer leur
profession sans limites, et expriment la
volonté de privilégier leur vie personnelle.

2.3 La spécialité médicale
la moins féminisée

La cardiologie est la discipline la moins
féminisée de toutes les spécialités médicales,
contrairement par exemple a la dermatologie
qui compte prées de 71% de femmes.

La grande majorité des cardiologues
sont des hommes, représentant 71,8%
(4478) de la profession, contre 28,2%

Proportionnalité cardiologues hommes et femmes
par tranche d'age
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ETAT DES LIEUX DE LA CARDIOLOGIE EN FRANCE
L]

Pres de 419% des cardiologues ont une activite liberale a
part entiere contre 599% qui ont une activite mixte (26%) ou

exclusivement salariée (33%).

(1768) de femmes. Ce déséquilibre hommes-
femmes est particulierement marqué au-
dessus de 45 ans, avec un pic a prés de 90%
chez les plus de 65 ans.

Il est probable que ce «déséquilibre»
se corrige au moins partiellement dans
les années a venir. Dans la population
des cardiologues de moins de 40 ans,
les jeunes femmes représentent plus de
40%. Cette légitime et méme souhaitable
féminisation de la profession de cardiologue
s'accompagne en revanche d’'une diminution
de la «disponibilité médicale» puisqu’a ce
jour, il est montré que les femmes médecins
ont des interruptions temporaires d'exercice
(essentiellement liées aux grossesses) et
surtout un plus grand recours au travail a
temps partiel.

2.4 Un mode d'exercice qui
privilégie l'activité mixte a |'activité
salariée hospitaliere

Pres de 41% des cardiologues ont une
activité libérale a part entiére contre 59 % qui
ont une activité mixte (26 %) ou exclusivement
salariée (33%). Chez les femmes, le statut
salarié est privilégié pour 49% d'entre elles,
soit prés d'une femme sur deux.

2.5 Une forte disparité régionale
de la densité des cardiologues

Les départements a forte densité et les
grandes villes attirent plus les implantations
médicales. Ce phénomeéne est accentué
pour les cardiologues. La moyenne
départementale est de 255 médecins pour
100000 habitants. Elle est de 10,7 pour
100000 habitants pour les cardiologues. On
constate cependant une forte disparité entre
les régions, avec 1412 cardiologues en fle-
de-France et 674 en Auvergne-Rhone-Alpes,
contre 202 en région Centre-Val de Loire. I

Nombre de cardiologues par région
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e Chute de la démographie médicale : désertification médicale.

e Augmentation constante du nombre de patients.

e La prise en charge de l'insuffisance cardiaque sévére nécessite beaucoup de soin.

e Le généraliste coordonne le parcours de soin, mais celui-ci devient de plus en plus complexe.

e Le cardiologue est un acteur majeur de la prise en charge de l'insuffisance cardiaque.

® Réorganiser le parcours de soin

e Créer des nouveaux métiers et les déployer en France pour lutter contre la désertification médicale

e Créer des postes d'infirmier(ére)s spécialisé(e)s dans l'insuffisance cardiaque (infirmiere de pratique
avancée ou de protocole de coopération).

e Travailler en équipe pluridisciplinaire spécialisée dans cette thématique CPTS et hopital.
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QU'EST-CE QUE L'INSUFFISANCE CARDIAQUE ?

1.5 million de Francais toucheés et 1 deces
toutes les 7 minutes, 7O OO0 morts par an,
ores de 200 000 hospitalisations

'insuffisance cardiaque est une

maladie FREQUENTE et GRAVE,

et pourtant MECONNUE. Elle fait
partie des maladies chroniques aux consé-
quences humaines (patients et aidants),
médicales, sociétales et économiques im-
portantes. Face a une société vieillissante et
individualiste, la vie des patients insuffisants
cardiaques et de leur entourage devient sou-
vent un véritable parcours du combattant.

«Aujourd’hui, les gens savent ce qu'est un
infarctus du myocarde ou un accident vas-
culaire cérébral, mais ils connaissent mal
I'insuffisance cardiaque », explique le Dr Flo-
rence Beauvais, cardiologue a Lariboisiére et

membre du GICC.

L'insuffisance cardiaque,
une pathologie
insuffisamment connue

L'insuffisance cardiaque survient lorsque le
cceur a des difficultés a assurer un débit san-
guin adapté aux besoins des différents or-
ganes de notre organisme, et/ou aux dépens
d'une augmentation anormale des pres-
sions intracardiaques. «Le cceur ne pompe
plus assez, ou avec trop de contraintes, pour
permettre aux organes de recevoir assez
d'oxygéne et d'éléments nutritifs». Lorsque
le coeur dysfonctionne, la pression du sang

augmente dans le cceur, et cela se transmet
en amont du coeur, c'est-a-dire au niveau des
poumons, expliquant I'essoufflement, puis au
niveau du foie et du systéme veineux, expli-
quant les cedémes et la prise de poids.

En aval du ceeur, la diminution du débit san-
guin, qui touche certains organes et en pre-
mier lieu les reins, va éliminer moins de sel
et d'eau, ce qui engendre les cedéemes. Cela
touche aussi les muscles, ce qui explique la
fatigue ressentie a l'effort.

Les principaux
dysfonctionnements
de la maladie

Insuffisance systolique
L e coneacie mos, i g este
s s v s

Insuffisance diastolique
L CONUE e 3 PRI D VAL 1 VIS
L  sffamment

\ Croutation du sarg
Parvre o0 rypive
A

La fréq de l'insuffisance diaq g avec le vieilli: de la
population et les progrés de la cardiologie : 1 & 3 % de la population générale sont
atteints avec environ 120 000 nouveaux cas chaque année. § % des plus de 75 ans
seraient atteints en France par cette maladie qui toucherait prés d'1 million de
personnes.
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Toutes les pathologies cardiaques peuvent
conduire a l'insuffisance cardiaque si elles
ne sont pas dépistées ou ne sont pas prises
en charge de maniére efficace. Méme avec
la prise en charge actuelle, ces maladies
cardiaques accélérent le vieillissement car-
diaque «physiologique», ce qui, clairement,
entraine de l'insuffisance cardiaque prématu-
rée a l'age.

L'insuffisance cardiaque a donc le plus sou-
vent comme origine une pathologie car-
diaque ou un facteur de risque cardiovas-
culaire : une maladie des artéres coronaires
avec ou sans infarctus, une maladie d'une (ou
plusieurs) valve(s) cardiaque(s), une maladie
du muscle cardiaque (appelée cardiomyopa-
thie), une arythmie (anomalie du rythme car-
diaque), une hypertension artérielle, un dia-
béte. Certaines cardiopathies congénitales
ou génétiques prédisposent également au
développement de l'insuffisance cardiaque.

L'insuffisance cardiaque est une affection fré-
quente qui concerne 2 a 3 % de la popula-
tion générale, et 10 % des personnes de plus
de 75 ans.

Trois grandes catégories de personnes
peuvent étre touchées par cette pathologie :

e | a catégorie la plus importante est celle des
personnes de plus de 70 ans qui présentent
une dysfonction du coeur favorisée par I'hy-
pertension artérielle, le diabéete et I'obésité,
et aggravée par les troubles du rythme car-
diaque;

* e deuxiéme groupe est celui des patients

QU'EST-CE QUE L'INSUFFISANCE CARDIAQUE ?

qui ont en moyenne 45-70 ans et qui ont fait
un infarctus du myocarde étendu;

e Enfin, la derniere catégorie est constituée
de personnes de tout &ge, mais de jeunes en
particulier, qui présentent une cardiomyo-
pathie soit familiale (génétique), soit liée a
une myocardite grave déclenchée par divers
toxiques comme la consommation excessive
d‘alcool.

La méconnaissance des symptémes de cette
maladie et la sous-utilisation du terme «in-
suffisance cardiaque» dans le grand public
sont en partie responsables d'un diagnostic
et d'une prise en charge souvent trop tardifs.
Une meilleure sensibilisation autour de cette
pathologie permettrait certainement d'éviter
de nombreuses hospitalisations et de déces,
etd'améliorer la qualité de vie des personnes
atteintes d'insuffisance cardiaque.

Une priorité
de santé publique ignorée

La prévalence de linsuffisance cardiaque
augmente en raison du vieillissement de la
population et de I'amélioration de la prise
en charge des différentes pathologies car-
diaques qui tuent beaucoup moins, mais
dont un certain nombre va évoluer vers l'in-
suffisance cardiaque.

Selon la Note méthodologique, publiée en
avril 2015 par la Haute Autorité de Santé’, la
prévalence de l'insuffisance cardiaque est es-
timée a 2,3 % dans la population adulte et a
1,8 % dans I'ensemble de la population fran-
caise (soit environ 1 130 000 personnes).

1 - https://www.has-sante.fr/portail/upload/docs/application/pdf/201506/note_methodo_synthese_documentaire
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Mais l'insuffisance cardiaque est trés pro-
bablement sous-diagnostiquée, car peu
connue du grand public, comme le met en
évidence I'étude réalisée par le GICC, aupres
de 4 926 Francais représentatifs de la popula-
tion francaise dgée de 18 a 80 ans, interrogés
entre mars et avril 2017*. Selon cette étude,
la prévalence de l'insuffisance cardiaque se-
rait de 3,6 %, soit le double des estimations
officielles. Le nombre exact de Francais at-
teints d'insuffisance cardiaque est sans aucun
doute sous-estimé par les autorités de santé
et pourrait atteindre 2 millions.

Selon une étude menée par I'INVS, l'insuffi-
sance cardiaque serait la cause de 73 000 dé-
cés chaque année, c'est-a-dire sept fois plus
que l'infarctus du myocarde et plus de qua-
torze fois plus que les accidents de la route
et deux fois que les cancers.

En 2009, le nombre d'hospitalisations pourin-
suffisance cardiaque atteignait 152 601 dans
la population francaise bénéficiant du régime
général de I'Assurance maladie. Aujourd’hui,
le nombre d'hospitalisations est estimé a plus
de 165000, et la durée d’hospitalisation a en-
viron 10 jours, soit plus de 1,5 million de jour-
nées d'hospitalisation ayant pour diagnostic
principal l'insuffisance cardiaque.

Linsuffisance cardiaque est responsable
d'un essoufflement et d'une fatigue limitant

l'activité physique et sociale des patients;
son impact sur la qualité de vie estimportant.
Plus de la moitié des adultes atteints d'insuffi-
sance cardiaque se déclarent en mauvaise ou
trés mauvaise santé, a comparer a 9% pour
les personnes sans insuffisance cardiaque. La
moitié d’entre eux s'estime fortement limitée
dans ses activités habituelles quotidiennes.
Pour les patients actifs (25-59 ans) atteints
dinsuffisance cardiaque, les conséquences
sur leur vie professionnelle sont importantes
(nombreux arréts de travail, mise en incapa-
cité de travail...).

L'incidence de l'insuffisance cardiaque aug-
mente de 25% tous les 4 ans avec le vieil-
lissement de la population. Le nombre de
patients va augmenter considérablement et
étre disproportionné par rapport aux moyens
disponibles. Il faut donc optimiser la prise en
charge et développer et innover les modes
de prise de charge pour éviter la saturation
du systéme existant.

Toutes ces données ont un impact considé-
rable sur les dépenses de santé.

Quels sont les symptémes devant
faire suspecter une insuffisante
cardiaque?

Quatre symptdmes doivent alerter. Pris iso-
lément, ils sont peu spécifiques, mais leur

2 - Gabet A., Lamarche-Vadel A., Chin F., Juilliere Y., de Peretti C., Olié V. Mortalité due a l'insuffisance cardiaque en France, évolutions
2000-2010. Bull EpidémiolHebd. 2014;(21-22) : 386-94. http://www.invs.sante.fr/beh/2014/21-22/2014_21-22_3 html

3-Tuppin P., Cuerq A, de Peretti C., Fagot-Campagna A., Danchin N., Juilliere Y. et al. Two years out come of patients after a first
hospitalization for heart failure : a national observational study. Arch Cardiovasc Dis 2014;107(3):158-68.

4 - De Peretti C., Pérel C., Tuppin P., lliou M.-C., Juilliere Y., Gabet A. et al. Prévalences et statut fonctionnel des cardiopathies isché-
miques et de l'insuffisance cardiaque dans la population adulte en France : apports des enquétes déclaratives « Handicap-Santé ».

BEH 2014;(9-10):172-81
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association et leur survenue récente sont par-
ticulierement évocatrices d'une insuffisance
cardiaque : EPOF.

e L'essoufflement a l'effort et/ou en position
allongée (E);

e | a prise de poids importante en quelques

jours(P);

e |'cedéme des membres inférieurs avec les
jambes et les pieds gonflés (O);

e Une fatigue importante, y compris pour un
petit effort, qui entraine une baisse de l'activité

avec aggravation de la perte musculaire (F).

Une enquéte récemment réalisée par le
GICC constatait que deux tiers des per-
sonnes ayant les quatre signes d'insuffisance
cardiaque n‘ont pas consulté de cardiologue
dans les douze mois précédents, preuve que
ces symptdmes ne pas reconnus par les pa-
tients comme signes de maladie cardiaque.

Pour autant, des traitements
efficaces existent

Une fois le diagnostic d'insuffisance car-
diaque posé, I'objectif de sa prise en charge
est de ralentir sa progression, d'améliorer les
symptdmes et la qualité de vie et de réduire
ses complications : hospitalisation ou déceés.

La prise en charge inclut plusieurs modalités
de soins tels que les médicaments (trithéra-
pie minimale : diurétiques, inhibiteurs du sys-
téme rénine-angiotensine-aldostérone, béta-
bloquants, inhibiteur SGLT2), les pacemakers,
le réentrainement a l'effort, une diététique
appropriée et une éducation du patient.

QU'EST-CE QUE L'INSUFFISANCE CARDIAQUE ?

INSUFFISANCE CARDIAQUE

4 SIGNES A SURVEILLER
4 PRINCIPES A RESPECTER

ENSEMBLE,
SAUVONS DES VIES !!

SSOUFFLEMENT XERCICES PHYSIQUES

RISE DE POIDS RENDRE SON POIDS
EDEMES BSERVANCE DES TRAITEMENTS
ATIGUE E PAS TROP SALER

EPON : les 4 régles de vie ESSEN-
TIELLES POUR L'INSUFFISANT
CARDIAQUE (Exercice, prendre
son Poids, Observance et Ne pas
saler)

Exercice : Faire de I'exercice physique d'en-
durance de maniére quotidienne (marche,
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L'impact de linsuffisance
cardiague sur la qualite
de vie est majeur.

Plus de |a moitié des adultes
atteints d'insuffisance cardiague
se déclarent en mauvaise ou

tres mauvaise sante. ,,

vélo, natation, danse). LOMS recommande
10000 pas par jour soit 1Th30 de marche quo-
tidienne.

Si I'exercice physique est bénéfique pour la
majorité des personnes atteintes d'insuffi-
sance cardiaque, il est impératif d'arréter im-
médiatement toute activité si I'un des symp-
tdmes suivants apparait : essoufflement,
vertiges, douleurs dans la poitrine, nausées
ou sueurs froides.

Prendre son poids : se peser régulierement
pour prévenir les décompensations. La deu-
xiéme recommandation est de se peser quo-
tidiennement, de consulter rapidement son

médecin en cas de prise de poids rapide
(sur 2 ou 3 jours). Celle-ci pouvant étre un
signe de décompensation, il faut dans ce cas
consulter un médecin trés rapidement.

Observance du traitement. L'observance des
traitements médicamenteux est primordiale,
tout comme le suivi de ses rendez-vous mé-
dicaux.

Ne pas saler pour éviter la rétention d'eau et
de sel. En ce qui concerne I'hygiéne de vie, la
premiére recommandation est une alimenta-
tion peu salée, de l'ordre de 4 a 6 grammes
de sel par jour. Pour cela, il faut limiter le sel
de la saliere, ainsi que les principaux aliments
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riches en sel comme la charcuterie, les fro- L'alcool et le tabac ayant un effet direct sur
mages, les viennoiseries et patisseries, ainsi la pression artérielle, la deuxieme recom-
que les plats cuisinés industriels. mandation est double : arrét du tabac et

consommation d'alcool limitée a 2 a 3 verres
de vin maximum par jour et une a deux fois
par semaine. |

Il est possible de demander au médecin de
bénéficier des conseils pratiques d'une dié-
téticienne.

¢ 1,5 million de Francais sont insuffisants cardiaques.

® 120 000 nouveaux cas sont dépistés chaque année et ce chiffre augmente de 25%
tous les 4 ans.

e 70 000 patients décedent tous les ans d'insuffisance cardiaque.
* 165 000 hospitalisations par an sont liées a l'insuffisance cardiaque.

e Apres une hospitalisation : 45% des patients seront réhospitalisés dans I'année dont 25% a trois
mois et 29 % décéderont dans 'année.

e Dépister précocement en informant le grand public et les professionnels des signes de la maladie
(EPOF).

e Réaliser des campagnes institutionnelles d'information (EPOF).

e Réaliser des campagnes de dépistage chez les patients a risque par des consultations et I'usage de
biomarqueurs (peptide natriurétique) repérer par les affections de longue durée (hypertension
artérielle, diabéte, cardiopathie ischémique) ou ayant des gestes ou interventions.
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INSUFFISANCE CARDIAQUE ET EXPOSOME

elon I'Organisation mondiale de

la santé, 63 % de la population

décéde aujourd’hui de maladies
chroniques, en particulier de maladies car-
diovasculaires et cancéreuses. Ces maladies
sont causées par la combinaison de deux
types de facteurs, génétiques et environ-
nementaux (facteurs physiques, chimiques,
biologiques, sociaux, psychosociaux et es-
thétiques). L'exposome se concentre sur les
facteurs environnementaux et mesure toutes
les expositions subies par I'individu au cours
de sa vie. Ainsi, dans l'insuffisance cardiaque,
I'alimentation, l'activité physique, la pollution,
ou encore les infections virales a la Covid-19
font partie des risques cartographiés.

1. Alimentation

La premiere recommandation est d'avoir une
alimentation peu salée de l'ordre de 4 a 6
grammes de sel par jour afin d'éviter la ré-
tention d'eau et de sel pouvant aboutir a une
déstabilisation du fonctionnement du sys-
téme cardiocirculatoire, avec un risque d'hos-
pitalisation. En effet, le sel agit comme une
éponge et favorise la rétention d'eau. Une
consommation trop importante de sel peut
entrainer une rétention d'eau avec l'appari-
tion d'cedemes sur les jambes, I'abdomen,
mais aussi dans les poumons.

Le patient insuffisant cardiaque doit ap-
prendre a contréler sa consommation de
sel : ne pas rajouter de sel en cuisinant ou
a table, lire les étiquettes pour connaitre les
aliments & forte contenance en sel, choisir
de préférence les aliments pauvres en sel
(choux, céleri, poissons gras, agneau, bceuf)
et, bien s(r, limiter les aliments trés riches en

sel (charcuterie, fromage, viennoiseries, pé-
tisseries et plats cuisinés industriels, chips,
biscuits apéritifs, sauces et condiments, fast-
food, etc.).

Au quotidien, le régime pauvre en sel entraine
des contraintes non négligeables pour les pa-
tients insuffisants cardiaques. Il a un impact sur
la qualité de vie : déjeuner au restaurant ou
chez des amis devient difficile, modifications
de l'alimentation pour toute la famille, obli-
gation de cuisiner soi-méme, et impossibilité
de manger les plats préparés du commerce.
Toutefois, le non-respect de ce régime est la
cause la plus fréquente des réhospitalisations
pour décompensation cardiaque. Une meil-
leure prévention et éducation permet de limi-
ter un nombre important d’hospitalisations.

Une alimentation déséquilibrée, trop riche
en sucre et en graisse, favorise le diabete,
I'hnypertension artérielle et linfarctus, qui
sont les principales causes de l'insuffisance
cardiaque. Boire de lalcool peut aggraver
I'insuffisance cardiaque. Un contréle de la
consommation est indispensable avec au
maximum deux verres de vin par jour et pas
tous les jours.

Il est possible de demander a son médecin
traitant ou a son cardiologue de bénéficier
des conseils pratiques d'une diététicienne,
mais actuellement la consultation de diété-
tique n'est pas remboursée par la Sécurité
sociale.

Les programmes d'éducation thérapeutique
permettent d'améliorer le transfert de com-
pétence aux patients notamment sur le plan
de la diététique. Malheureusement, moins
de 22 % des patients IC en bénéficient en
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France'. Ces programmes sont souvent lo-
calisés dans les hopitaux ou les structures de
réadaptation qui sont éloignés du domicile
des patients.

2. Activité physique

Longtemps considérée comme inéluctable,
I'intolérance a l'exercice est un symptdéme
majeur de l'insuffisance cardiaque. Cette
intolérance, due & de nombreux facteurs,
est largement favorisée par le comporte-
ment sédentaire qu'elle engendre. Ce dé-
conditionnement, particulierement séveére
chez le patient insuffisant cardiaque, ne fait
que majorer cette intolérance aboutissant a
un cercle vicieux et a une aggravation de la
maladie.

Une activité physique adaptée va contreba-
lancer les effets nocifs du déconditionnement.
Elle permet d'améliorer la tolérance a l'effort,
la qualité de vie et le pronostic des patients
insuffisants cardiaques. L'activité physique est
recommandée par la Société européenne de
Cardiologie, au méme niveau (Classe |A) que
les traitements médicamenteux !

Les bénéfices de lactivité physique sont
corrélés a sa régularité, sa fréquence et son
intensité. Lactivité physique doit privilégier
des activités en endurance et en résistance
douce. Les modalités de l'activité physique

INSUFFISANCE CARDIAQUE ET EXPOSOME
|

au quotidien doivent étre discutées avec
le patient en fonction de ses capacités, des
risques éventuels et de ses godts. Cette ac-
tivité doit étre poursuivie dans le temps. Les
effets bénéfiques disparaissent en quelques
semaines en cas d'arrét.

La pratique d'une activité physique adaptée
nécessite un apprentissage par des profes-
sionnels formés dans un environnement sé-
curisé. Les centres de réadaptation cardiaque
permettent cet apprentissage dans le cadre
d'une prise en charge multidisciplinaire plus
large. Débuter en centre de réadaptation
cardiaque (phase IlI) permet daméliorer si-
gnificativement I'état du patient, d'assurer sa
sécurité a la phase initiale du réentrainement,
de le surveiller, de I'éduquer, d'optimiser son
traitement et de le rassurer. Malheureuse-
ment, seulement 10 % des patients bénéfi-
cient d'un programme de réadaptation car-
diovasculaire apres une hospitalisation pour
insuffisance cardiaque aigué.

De nombreux patients insuffisants cardiaques
sont livrés a eux-mémes et ne vont faire au-
cune activité physique. Le GICC a mis en
exergue les nombreux freins expliquant cette
situation en France?. Ces freins sont liés aux
patients, mais aussi et peut-étre surtout a l'or-
ganisation, aux facteurs socio-économiques et
au cadre médico-légal.

1 - Epidemiological characteristics and therapeutic management of patients with chronic heart failure who use smartphones:
Potential impact of a dedicated smartphone application (report from the OFICSel study).

Pezel T, Berthelot E, Gauthier J, Chong-Nguyen C, lliou MC, Juilliere Y, Galinier MC, De Groote P, Beauvais F, Bauer F, Vergeylen

U, Gellen B, Raphael P, Bezard M, Ricci JE, Boiteux MC, Bonnefous L, Bodez D, Audureau E, Damy T.Arch Cardiovasc Dis. 2021
Jan;114(1):51-68. doi: 10.1016/j.acvd.2020.05.006. Epub 2020 Aug 28.PMID: 32868257

2 - Zores Florian et al; CONSENSUS Physical activity for patients with heartfailure: Position paper from the heartfailure (GICC) and
cardiac rehabilitation (GERS-P) Working Groups of the French Society of Cardiology. Arch Cardiovasc Dis (2019)
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Les effets délétéres de l'inactivité physique
chez le patient insuffisant cardiaque ne sont
pas une fatalité. Des solutions existent. Il s'agit
de les mettre en ceuvre.

3. Pollution

La pollution a un impact important sur les pa-
tients insuffisants : elle augmente les hospitali-
sations et les décés par insuffisance cardiaque,
comme le démontrent Shah et al dans leur
métanalyse. Les polluants a impact cardiaque
sont le monoxyde de carbone, le dioxyde de
soufre, le dioxyde dazote et les particules
fines. (Ref : Shah et al)

Il est probable que l'effet de la pollution sur les
réhospitalisations cardiaques soit plus mar-
qué chez les patients plus dgés en insuffisance
cardiaque.

4. Infection virale et bactérienne et
Covid-19

Les maladies virales et bactériennes sont des
facteurs d'aggravation majeurs chez les pa-
tients atteints d'insuffisance cardiaque. lls aug-
mentent la mortalité cardiovasculaire dans
I'insuffisance cardiaque (IC). Les mécanismes
sous-jacents de l'aggravation sont liés a l'in-
fection du cceur en lui-méme, a 'inflammation
généralisée entrainée par l'infection et a l'aug-
mentation du travail cardiaque qui en résulte.
L'atteinte virale du cceur, appelée myocardite
(inflammation du muscle cardiaque), aggrave
le dysfonctionnement du cceur.

Impact de la Covid-19

Dans le contexte de la pandémie Covid-19,
une étude observationnelle anglaise mono-
centrique a montré un doublement du taux
de mortalité a 30 jours des patients insuffi-
sants cardiaques hospitalisés pour infection
ala Covid-19 (augmentation de 11 % a 21 %).
Elle a également démontré la désorganisa-
tion du parcours de soin du fait de la réduc-
tion importante de l'orientation des patients
atteints d'insuffisance cardiaque aigué (dé-
compensation cardiaque) vers les équipes
anglaises référentes en IC. Les patients insuf-
fisants cardiaques ont donc eu une double
peine.

Ces patients, souvent agés, présentent plu-
sieurs comorbidités (I'hypertension, l'obésité,
le diabete de type 2, la coronaropathie, I'in-
suffisance rénale et la bronchopneumopa-
thie chronique obstructive). De nombreuses
études ont montré que la combinaison de
toutes ces comorbidités est associée a la sur-
venue de formes plus sévéres de pneumonie
Covid-193. En effet, la maladie cardiaque sous-
jacente aggrave les conséquences respira-
toires et circulatoires liées a l'infection pulmo-
naire [réf. 4,5]. On comprend alors pourquoi
les patients atteints d'IC paient un lourd tribut
lié a la pandémie Covid-19 en développant
des formes pulmonaires sévéres, qui peuvent
étre mortelles [Réf. 5,1]. De méme, dans la po-
pulation IC infectée a la Covid-19, la survenue
de complications, le recours a la ventilation

3 - Coronavirus disease vaccination in heart failure: No time to waste.

Roncalli J, Roubille F, Lamblin N, Girerd N, Mouquet F, Chapet N, Roubille C, Berthelot E, Galois K, Battistella P, Jondeau G, Tartiere JM,
Aguilhon S, Gueffet JP, Salvat M, Damy T, Galinier M; Heart Failure Group of the French Society of Cardiology.Arch Cardiovasc Dis.
2021 May 24;114(5):434-8. doi: 10.1016/j.acvd.2021.04.004. Online ahead of print.PMID: 34099378
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assistée et risque de déceés sont plus élevés
que dans la population non IC [Réf. 6, 7].

En paralléle, deux autres études ont montré
que, pendant le confinement, la détresse psy-
chologique et |'altération de la qualité de vie
étaient importantes chez les patients atteints
d'IC. De plus, l'observance aux regles hygié-
nodiététiques (régime, exercice) était moins
bonne pendant cette période. Connaissant
I'importance de l'observance médicamen-
teuse et hygiénodiététique sur le plan pro-
nostique dans IIC, ces changements ont
probablement eu un impact clinique négatif
a court et a long termes* [Réf. 3]. Le groupe
insuffisance cardiaque et cardiomyopathie de
la SFC a publié un consensus d'expert pour
promouvoir la vaccination contre la Covid-19
chez les patients insuffisants cardiaques®.

La grippe saisonniére

Linfection grippale est un événement grave
pour les patients souffrant d'insuffisance car-
diaque. Ces patients ont une réserve circula-
toire faible et présentent souvent des signes
de fragilité. Par conséquent, les patients souf-
frant d'IC peuvent parfois ne pas faire face aux
demandes accrues liées a l'infection, ce qui
peut entrainer une décompensation ou une
exacerbation de I'IC. La vaccination contre la
grippe saisonniére réduit le risque de mortali-
té des patients atteints d'IC. Plusieurs vaccins
efficaces existent et sont recommandés chez

INSUFFISANCE CARDIAQUE ET EXPOSOME
|

les patients souffrant d'IC de fagcon conjointe
par la Société européenne de Cardiologie et
la HAS.

Les pneumonies bactériennes

Le pneumocoque (streptococcus pneumo-
niae) responsable d'une pneumonie repré-
sente I'une des principales causes d’'hospita-
lisation des patients IC, avec un taux mortalité
élevé (13). Les principales formes de vaccina-
tion contre le pneumocoque en France sont le
vaccin antipneumococcique polysaccharide
23-valent (Pneumovax ou PPSV 23) et le vac-
cin antipneumococcique conjugué 13-valent
(Prevnar ou PCV13), chacun avec des popu-
lations différentes dans lesquelles ils sont re-
commandés.

Les infections virales et bactériennes ont un
impact négatif sur I'lC et constituent donc un
enjeu crucial pour la prise en charge quoti-
dienne des patients. Les vaccinations contre la
grippe, la Covid-19 et le pneumocoque pré-
viennent ses infections et leurs complications.
On constate cependant que la population des
patients IC n'est pas suffisamment vaccinée.
Ces vaccinations indispensables devraient
donc étre proposées systématiquement dés
le diagnostic de l'insuffisance cardiaque. W
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e Activité physique : moins de 10% des insuffisants cardiaques ont accés aux structures de réadaptation.
e Nutrition : I'inobservance du régime pauvre en sel conduit a un grand nombre de réhospitalisations.
e Pollution : elle favorise les décompensations cardiaques et les décés par insuffisance cardiaque.

e Vaccination : elle est insuffisante chez les patients IC et, pour autant, pourrait prévenir les infections a la
grippe, a la Covid-19 et au pneumocoque.

e Activité physique : des structures intermédiaires spécialisées entre « centres de réadaptation car-
diaque » et « centres de sport pour tout public » doivent étre créées. Les structures types club Coeur
et Santé ou autres doivent étre développées. La télé-réadaptation doit trouver sa place. Le réle et le
cadre législatif des éducateurs en activité physique adaptée (APA) doivent étre précisés.

e Nutrition : financement des consultations des diététiciens libéraux pour les patients insuffisants
cardiaques a proximité de leur domicile et sollicitation a la sortie de I'hospitalisation par PRADO ou
courrier adressé apres une décompensation cardiaque.

¢ Informer le grand public que la pollution n'est pas seulement néfaste pour les poumons, mais aussi
pour le cceur, avec un risque accru pour les patients souffrant d'insuffisance cardiaque. Il faut qu'ils
soient informés en cas de pic de pollution afin de rester chez eux.

® Prévention : rendre systématique la vaccination des patients IC en améliorant l'information et la
facilité d'acces par des campagnes d'information des patients et des praticiens, la création d’'un carnet
vaccinal pour les patients IC, une campagne de vaccination des patients fragiles par exemple par la
CNAM ou d'autres organismes de santé.

e Développer la télésanté pour accompagner les patients et limiter Iarrivée dans les hopitaux particu-
lierement lors des périodes de crises sanitaires !
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‘annonce de linsuffisance car-
diaque est un traumatisme difficile
a surmonter pour le patient et l'est

aussi pour son aidant. Tous deux voient leur
vie basculée, mais de maniére différente.

1. Le fardeau du patient

Pour le patient, la maladie est considérée
comme une catastrophe qui lui tombe sur la
téte, il est totalement désemparé. D'abord, il
ne comprend pas de quoi il s'agit et ce qu'est
cette maladie. Les personnes ayant subi un
infarctus sont déja souvent sonnées, voire
moralement affaiblies. Pour elles, 'annonce
de l'insuffisance cardiaque est un coup du
sort difficile a surmonter.

Souvent, le temps dédié a l'annonce de ce
diagnostic est insuffisant. De ce fait, le car-
diologue ne donne pas suffisamment d'expli-
cations sur cette maladie et cela génére une

Hélene

incompréhension source d'angoisse. A titre
d'’exemple, dans l'étude IC-PS2" du GICC,
36% des patients hospitalisés pour IC aigué
ne savaient pas a la sortie qu'ils avaient été
hospitalisés pour une insuffisance cardiaque.
L'anxiété par rapport a la maladie est égale-
ment accentuée par la quantité de médica-
ments prescrits. Une consultation dédiée a
I'annonce de cette problématique, a sa prise
en charge et aux espoirs existant avec les
nombreuses solutions thérapeutiques de-
vrait vraiment étre formalisée et impérative.

Pour la personne atteinte d'insuffisance car-
diaque, une des premieres difficultés est de
surmonter la fatigue. Selon les cas, la fatigue
et le manque de force sont trés difficiles a
vivre. Tout semble insurmontable, le moindre
effort demande beaucoup de volonté. Le fait
de se lever parait insurmontable, marcher
devient pénible, monter un escalier semble

1- First symptoms and health care pathways in hospitalized patients with acute heart failure: ICPS2 survey. A report from the Heart
Failure Working Group (GICC) of the French Society of Cardiology. Beauvais F, Tartiére L, Pezel T, Motet C, Aumont MC, Baudry G, Ei-
cher JC, Galinier M, Gellen B, Guihaire J, Legallois D, Lequeux B, Mika D, Mouquet F, Salvat M, Taieb C, Zorés F, Berthelot E, Damy T.Clin
Cardiol. 2021 Jun 26. doi: 10.1002/clc.23666. Online ahead of print.PMID: 34173675
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impossible et, quand le malade y parvient, il
est épuisé. Moralement, c'est tres difficile a
vivre. On a l'impression d'étre constamment
éreinté. Surtout qu'il est demandé au malade
de maintenir une activité physique telle que
la marche de facon tres réguliere. Pour beau-
coup, cela semble impossible et ils ne le font
pas. De plus, si la fatigue est comprise par les
proches, elle est souvent interprétée comme
un manque de courage par l'entourage, ce
qui aggrave le moral de la personne qui est
atteinte.

La quantité de médicaments prescrits in-
quiéte, surtout que souvent il n'a pas été
donné de renseignements sur leur utilité et
en quoi ils peuvent améliorer I'état du ma-
lade du fait du manque du temps des méde-
cins. De plus, certains ont des effets secon-
daires désagréables, ce qui n'arrange pas
les choses. L'annonce de devoir se nourrir
avec une alimentation pauvre en sel et en
graisse animale est aussi vécue comme une
punition. Devoir se priver de certains ali-
ments comme la charcuterie, les fromages
salés et beaucoup de plats préparés est dif-
ficile a surmonter. Pour les personnes étant
en plus sous anticoagulant, cela devient
vraiment trés compliqué, car ils doivent li-
miter également l'apport de légumes verts
riche en vitamineK qui limite I'efficacité de
ce traitement. Enfin, la réalisation de gestes
invasifs ou la pose de pacemaker ou de dé-
fibrillateur est vécue comme une nouvelle
agression physique. La encore, les profes-
sionnels n‘ont souvent pas assez de temps
pour expliquer les objectifs, les bénéfices et
les risques. Cela crée de l'angoisse chez les
patients et leur famille.

Linsuffisance cardiaque ne se voyant pas sur
le physique de ceux qui en sont atteints, cette
maladie est souvent incomprise. Beaucoup
ont tendance a penser que la personne est
capricieuse, notamment pour lalimentation
pauvre en sel, qu'elle s'écoute trop, qu'elle
manque de courage, et souvent cela conduit
le patient a éviter les invitations, les fréquen-
tations. Il n'est pas rare que le patient rompe
le lien social, ce qui est trés dommageable
pour la personne, car elle a tendance a se re-
plier sur elle-méme. Une aide psychologique
pourrait aider le malade a surmonter cela et
lui permettre d'améliorer les quatre regles a
respecter (EPON : Exercice physique, se Peser
régulierement, I'Observance des traitements,
des bilans et des consultations, Ne pas trop
saler). Pour autant, cette aide psychologique
n'est pas prise en charge, et les psychologues
sont inexistants dans les services de cardiolo-
gie.

L'insuffisance cardiaque est une maladie trés
difficile a vivre tant moralement que physique-
ment. Elle crée beaucoup de contraintes pour
une personne qui est déja affaiblie psycholo-
giquement. Mais, au final, les malades atteints
d'insuffisance cardiaque vivent surtout avec
cette question angoissante : quel est mon ave-
nir et surtout combien de temps me reste-t-il
avivre?

2. L'impact sur les aidants

En 2017, on comptait pres de 11 millions
daidants familiaux en France. Parmi eux,
trois quarts apportaient de l'aide de maniére
réguliere et bénévole a un proche malade,
en perte dautonomie ou en situation de
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handicap. Le statut d'aidant familial est un su-
jet encore peu assimilé par les Francais : seu-
lement 35% en ont entendu parler, et plus de
la moitié (63 %) des aidants ignorent qu'ils le
sont. N'ayant pas conscience de leur role, ils
n‘ont pas connaissance des droits et des aides
qui leur sont réservés. Lactivité des proches
aidants est précieuse : la majorité d'entre eux
prennent a leur charge les colts et dépenses
liés a la perte d'autonomie de leurs proches et
permettent ainsi a I'’Assurance maladie d'épar-
gner pres de 160 milliards d'euros.

L'engagement de l'aidant peut entrainer des
colts non négligeables : dépenses finan-
cieres importantes, négligence de leur propre
santé physique et mentale, et conséquences
sur leur vie professionnelle et personnelle...

‘ ‘ On a eu une grosse perte

financierement due a mon
arret maladie et au credit en
commun en cours,
Il nous est maintenant tres
difficile de remonter la pente.

Daniel , ’

Aujourd’hui, il n'y a pas de données francaises
disponibles en ce qui concerne l'aidant. C'est
dans ce cadre que la Société francaise de Car-
diologie a lancé «EFHICA'S », une étude sur le
fardeau et le handicap portés par le patient
insuffisant cardiaque accompagné de son ai-
dant dans la société.

L'objectif principal de l'étude est de mieux
décrire le handicap (au sens large du terme,
incluant les conséquences sur la vie sociale,
professionnelle et personnelle) généré par
I'insuffisance cardiaque. L'objectif secondaire
est d'évaluer chez I'aidant les conséquences
de l'insuffisance cardiaque sur sa vie sociale,
professionnelle et personnelle. Linsuffisance
cardiaque, du fait de son fort retentissement
fonctionnel est donc par essence source de
handicap.

L'étude EFHICA'S met en perspective le far-
deau et le handicap du patient, ainsi que le
role de I'aidant. A travers un questionnaire, |'ai-
dant peut partager sa situation personnelle,
la perception qu'il a de la maladie de la per-
sonne qu'il aide dans toutes ses composantes.

Méme si les données restent encore limitées,
il a été démontré que la contrainte exercée
sur les aidants était forte, avec un risque de
dépression et danxiété élevé. Il est rappor-
té qu'en plus daltérer son capital santé, il est
noté des conséquences financiéres en lien di-
rect avec la prise en charge du proche?.

Dans le cadre du projet EFHICA'S, une
extraction de données préliminaires sur un

2 - Testa M, Cappuccio A, Latella M, Napolitano S, Milli M, Volpe M, Marini MG. TRUST participants. The emotional and social burden
of heart failure : integrating physicians', patients', and caregivers' perspectives through narrative medicine. BMC Cardiovasc Disord.

2020 Dec 12;20(1):5622.
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échantillon de 300 aidants disponible en
date du 31 mars 2021, révéle que le sex-ra-
tio est de 8 femmes pour 2 hommes, d'age
moyen de 68 ans. Laide a la vie quotidienne
(72%) et le soutien moral (60 %), tandis que
la gestion des urgences et l'aide au respect
des consignes sont revendiquées par res-
pectivement 38% et 31% des aidants. Plus
de 97% des aidants ne bénéficient d'au-
cun statut particulier en lien avec leur réle
d'aidant.

Un conjoint «aidant» sur trois déclare une
activité professionnelle. Parmi eux, 29%
confient avoir, au cours des quatre derniers
mois, manqué une (ou plusieurs) journée(s)
de travail du fait de leur action daidant(e).
Dans ce cas, les deux tiers de ces absences
étaient imprévues. Accompagner l'aidant a
I'un de ses rendez-vous médicaux (83%) ou
lors d'une hospitalisation (64 %) sont les deux
motifs principaux. Ce réle a un réel impact
sur son activité professionnelle : 60% ont d{
adapter leurs horaires de travail, et ils sont
plus d'un sur quatre a confier avoir refusé une
proposition professionnelle du fait de leur
réle d'aidant; 36 % reconnaissent avoir subi
une baisse de revenus du fait de la maladie
de leur aidé.

Un aidant sur cinq a l'impression que son
état de santé s'est aggravé du fait de son
action d'aidant, tout en souffrant plus large-
ment encore de troubles du sommeil, voire
de troubles anxiodépressifs ou autres symp-
tdmes en lien avec leur action. lls estiment
également souffrir de nouvelles pathologies
qui leur semblent en lien avec la charge de
travail. 22% confient méme négliger leur

propre santé au profit de leur réle d'aidant,
en annulant des consultations pour 62%
d'entre eux ou en oubliant de prendre leurs
médicaments pour un aidant sur cing. Les
réponses au mini-GDS émettent I'hypothése
que 64% d'entre eux pourraient souffrir de
dépression. L'échelle de Zarit suggére que,
pour 31% des aidants, le fardeau est modéré,
et sévére pour 6 % d'entre eux.

3. Le regard d'un sociologue,
Stéphane Heas, maitre

de conférences a I'Université
de Rennes, sur le ressenti
des patients et des aidants

Stéphane Héas rappelle qu'en France, en
dehors des périodes comme celle que nous
avons vécue avec le coronavirus en 2020, les
risques sanitaires quotidiens restent faibles,
au regard de ceux du passé avec des millions
de morts au XIVe siécle (peste noire) ou bien
au début du XXe (grippe dite «espagnole»).
Mais le risque percu et la demande sociale
de protection sont de plus en plus forts en
raison, notamment, de l'augmentation de
I'espérance de vie moyenne, mais aussi de la
présence de la santé dans les débats publics.
Le principe de précaution (Setbon, 2000), par
exemple, et plus largement I'encadrement et
I'arsenal juridiques, s'adapte a ces change-
ments de sensibilité sociale (Foucher, 2000).

Etre malade a vie

Aujourd'hui, étre diagnostiqué en France
d'une maladie dont le traitement concerne
le restant de la vie d'une personne, constitue
un stress (Badoux, 2000) et plus largement
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une rupture biographique potentiellement
importante (Bury, 1982). Cela concerne les
infections au VIH, les maladies chroniques
courantes dans nos contrées comme le
diabéte ou linsuffisance rénale, mais aus-
si les maladies dites «rares» (Baszanger,
1986; Douguet, 1998; Le Hénaff, Héas, Joly,
2018...). Clest le cas des pathologies car-
diaques graves, suivies ou non d'une greffe
cardiaque, en urgence ou non.

L'impact d'une maladie au long cours sur la
vie des personnes concernées, mais aussi des
personnes proches, n‘est pas négligeable et
a fait l'objet de notre attention sociologique.
Des questionnaires ont été distribués pour,
entre autres, récolter des informations sur
les cardiopathies sévéres. Un questionnaire
concernait spécifiquement les personnes at-
teintes et l'autre les proches, aidants ou non.
Les répondants étaient assurés du respect de
leur anonymat.

Nous préciserons en deux parties distinctes
ce dont les réponses permettent de mieux
comprendre des situations vécues par ces
deux groupes de personnes aujourd’hui en
France.

Réactions et actions des personnes directe-
ment concernées

Deux premiers constats :

e La variété des situations personnelles et
professionnelles; il n'‘est pas équivalent
d'étre en couple ou pas, en activité ou non,
pour affronter cette épreuve cardiaque.
Globalement, les effets protecteurs de la fa-
mille, du mariage par exemple, sont connus
(Besnard, 1997), de méme que les risques

‘ ‘ Il'yaeu une perte de

revenus liee au

chomage et au fait de ne pas
reprendre le travaill plus tot. Nous
faisons attention aux depenses,
nous sommes obliges.

Barnabé

sanitaires accrus en lien avec des situations
de perte d'emploi (Debout, 2015).

® les réponses indiquent des éléments
communs a cette intrusion de la cardiopa-
thie dans leur vie. Une perturbation biogra-
phique, voire une rupture biographique, est
a l'ceuvre (Bury, 1982; Pierret, 1997). Lan-
nonce du diagnostic est un élément souvent
essentiel dans cette rupture qui peut débou-
cher sur des crises (life crisis). Pour autant,
des personnes interrogées vivent moins bien
les effets secondaires des traitements plutdt
que la découverte et I'annonce de la vie avec
la pathologie cardiaque.

Rappelons que, dans les circonstances habi-
tuelles, le corps humain est transparent a la
conscience de l'individu. Les situations ex-
trémes de douleur ou de plaisir, mais aussi
celles qui bouleversent les habitudes, font

40



L'INSUFFISANCE CARDIAQUE, UN FARDEAU POUR LE PATIENT ET SON AIDANT

affleurer le corps a l'esprit et I'esprit au corps
(Le Breton, 1985, 1990). La douleur ressen-
tie, par exemple, est sous I'empreinte de la
culture, du sexe, de l'dge, des expériences
douloureuses passées, etc. Un méme acte
chirurgical, et plus largement une méme pa-
thologie, n'induit pas les mémes réactions
psychologiques et sociologiques suivant les
personnes et le contexte dans lequel inter-
vient cet «accident» cardiaque. Plus encore,
le corps humain, tel qu'il est appréhendé par
la médecine contemporaine, est basé sur
une anthropologie résiduelle : les organes
sont spécifiés et l'objet de spécialités médi-
cales, trés souvent étanches entre elles. Cette
optique appréhende le corps comme un ob-
jet d'investigation et, in fine, comme un en-
semble d'éléments sur lesquels des experts
médicaux peuvent intervenir directement en
les entamant, les découpant, les extrayant, les
substituant. Cette efficacité technique est de
plus en plus affinée et sauve d'innombrables
personnes qui, autrement, étaient condam-
nées.

Des répercussions variées

Ces interventions cardiaques, pour efficaces
qu'elles soient d'un point de vue technique,
mettent largement de c6té les répercus-
sions psychosociologiques sur les personnes
concernées :

e Atitre individuel, les personnes ont été sau-
vées, in extremis parfois, et continuent a vivre
avec force traitement. Pour certains, «Rien
na changé mis a part le fait d'éviter éven-
tuellement les pays ou sévit la fievre jaune»
(Alberte) et/ou éviter les «longs voyages
aériens» (Gaspard). Mais le plus souvent, la

fatigabilité réduit au moins temporairement
les activités des personnes : «Jai tendance a
me replier sur moi-méme (...), je n‘arrive pas
accepter que tout ait basculé du jour au len-
demain et encore plus alors que je m'appré-
tais juste a vivre le plus beau moment de ma
vie, c’est-a-dire devenir maman et non maman
greffée » (Béatrice). Le travail d'accompagne-
ment sociopsychologique apparait parfois
important a mettre en place et a mener...

e Au-dela de la personne concernée, appa-
raissent les effets plus ou moins directs sur
I'entourage, pour qui l'intervention ou les in-
terventions médico-chirurgicales successives
sont autant d'épreuves de changement et
d'adaptation a une vie emplie de nouvelles
contraintes. Une minorité des répondants
considere que ces accidents cardiaques ont
ressoudé leur couple, y compris en termes
de relations intimes. Mais pour une majorité,
les crises de couple ou au sein de la famille
sont explicitées. Laccident cardiaque, a for-
tiori la greffe, apparait comme un cristallisa-
teur de changements conjugaux, notamment
en termes de relations sexuelles : «Pas de
baisse de libido, ce nest pas la raison directe
du changement, mais un déclencheur de dif-
ficultés restées souterraines en amont», écrit
Marcelle. Prés d’'une moitié des personnes qui
s'expriment dans le questionnaire a abandon-
né les relations sexuelles. Selon Béatrice, son
couple s'est dissous a partir de sa greffe et du
non-soutien de son conjoint qui s'est éloigné
progressivement. Pour Denise, son mari a été
soutenant, cependant la fatigue, son irritation
et sa peur de l'essoufflement ont eu raison de
leurs relations intimes. Gaspard répond par
une évocation discréte de cette fin de sexe :
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«Ce n'est pas la méme maladie, mais nous
sommes dans la méme galére». Selon Fabien,
cette baisse est normale et en lien avec 'avan-
cée en age, pas forcément avec l'accident car-
diaque. Il écrit avec poésie : « A un certain 4ge,
la libido fond comme neige au soleil; on ne
peut pas étre et avoir été»...

Des clivages sociologiques classiques

Ces quelques verbatims soulignent une
division classique entre les femmes et les
hommes, mais qui n'est pas strictement bi-
naire. Les femmes demeurent le plus sou-
vent en charge du soin au sein de la famille
et du couple (Cresson, Gadrey, 2004) : «Je
me décharge de ces obligations (traitements,
régime) sur mon épouse... infirmiére» (Gas-
pard). Laurent et Marcelle, par contre, ont
pris en charge leur alimentation, avec plaisir
pour le premier, et sous forme de contrainte
pour la seconde : «Mise au fourneau obliga-
toire, disparition des plats industriels».

Du point de vue des émotions, les femmes
semblent moins hésiter a parler de leur peur,
voire de leur angoisse. Les hommes concedent
simplement un «optimisme plutét bas» ou bien
un expéditif «aucun impact psychologique».
La division n'est pas aussi étanche cependant.
Laurent écrit : «Jai été trés inquiet pour lave-
nir», Héléne : «Javais des moments de peurs,
de doutes, j'essayais de garder la face. »

L'impact sur soi et sur les proches des patho-
logies cardiaques est toujours présent d'une
maniére conjointe.

Une urgence et un carpe diem relatifs

La période de l'urgence est vécue tres diffé-
remment suivant les personnes interrogées

et suivant les contextes. Fabien est tout a
fait satisfait des explications recues lors de
sa crise et pas du tout par son suivi cardio-
logique ensuite. Pour Héléene, «les médecins
et tout le personnel soignant ont été tres pré-
sents et humains, je ne les remercierai jamais
assez de tout ce qu'ils ont fait pour moi». Mais
pour les autres répondants, les soignants des
urgences ont agi d'une maniéere technique,
mais sans mettre les mots sur ce qui se pas-
sait. Pourtant, cette épreuve a été dépassée
sans finalement trop de stress : «Sans doute
d'une nature forte et insouciante, je nai pas
ressenti d’inquiétude particuliére!», dit Al-
berte. Derriere cette facade de superwo-
man, elle exprime comment elle a pu et su
faire face a cette épreuve inattendue, alors
méme qu'elle était veuve depuis seulement
quelques mois. Elle vit désormais au jour le
jour comme une «survivante» (sic). Hélene,
quant a elle, écrit : «Jétais déja optimiste
avant ma maladie, mais je le suis encore
plus maintenant, et je profite de chaque jour,
chaque bonheur, chaque sourire comme si
c'étaient les derniers»...

Les possibilités, voire I'horizon, de vie, se
restreignent le plus souvent avec l'accident
cardiaque. La encore, les expressions sont
variées. Etre atteint en pleine force de l'age
conduit a des deuils comme celui d'étre a
nouveau mere (Evelyne). Pour Fabien, retraité
lors de son accident : «Jai toutes les chances
de mourir rapidement, donc je vis (sic) le
mieux possible avec ma famille et mes amis».
Héléne exprime un changement positif mal-
gré une prise de poids : «Mes cicatrices, mon
torse ressemble & un Picasso, mais je les porte
avec fierté. Je n'étais pas du tout sportive et
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maintenant je dois absolument en faire pour
pouvoir maintenir mon petit cceur en forme.
(Alors qu‘auparavant) je n‘avais pas une vie
trés saine (je fumais et je buvais). »

L'entraide entre les personnes concernées,
par I'entremise d'une association de malades
ou non, ne semble pas importante, elle n‘est
que peu relatée dans le questionnaire, il est
vrai sur une population restreinte.

Quelle place pour les aidant.e.s?

Les activités des aidant(e)s sont l'objet d'une
attention et d'un soutien de la part des pou-
voirs publics, et ce au moins en France depuis
2004, notamment concernant les personnes
adgées. Les différentes mesures qui ont été
mises en place étaient réclamées par les
chercheurs et les associations de personnes
malades depuis longtemps (Coudin, 2004).
D'un cété, les aidants sont parfois considérés
comme des «victimes cachées» du systéme
de soin : les charges mentales et matérielles
sont trés souvent sous-estimées, de la méme
maniére que le sont généralement aussi les
valeurs ajoutées aupres des malades (en
termes de maintien ou de restauration de
I'estime de soi, par exemple). D'un autre coté,
les offres de soutien des aidants peuvent étre
peu mobilisées, voire étre l'objet de réti-
cence ou méme de résistance, de la part des
aidants eux-mémes. Car la perte de contréle
sur la vie de I'aidé n'est pas toujours facile a
vivre pour un aidant investi au quotidien...

Ici, I'attention sociologique concerne la ma-
niére dont les aidants vivent leur situation,
soit une «évaluation subjective» de leur role
d'aidant (Morin, 2004). Lactivité de l'aidant
est a la fois instrumentale (elle ou il pallie

les incapacités de la personne aidée), mais
aussi socio-affective (Boquet et al., 1996).
Car les aidants s'adaptent au fil du temps
aux contraintes qu'ils rencontrent, en rela-
tion avec l'évolution méme de la maladie
et du malade dont ils ou elles s'occupent.
Les risques psychosociaux sont désormais
connus, et notamment l'‘épuisement ou la
dépression (Chiriboga et al., 1990). Une des
limites de ce travail exploratoire est la focale
sur une personne aidante (principale ou
non), alors qu'il faudrait dans l'idéal explorer
I'impact d'une pathologie au moins sur I'en-
semble d'une famille... (Coudin, 2004)

Quelques questionnaires ont été remplis par
des aidants (cing conjoints, une conjointe
elle-méme infirmiére et un pére d'une adulte
admise aux urgences lors de son accouche-
ment). Difficile de se prononcer sur une si
petite population. Quelques éléments sont
toutefois intéressants.

D'apres ces déclarations, I'annonce du dia-
gnostic a la personne aidante est aussi sou-
vent faite par les personnes concernées que
par des médecins. De la méme maniére, l'ac-
cueil de cette nouvelle, les mots utilisés et le
temps consacré sont aussi souvent considé-
rés comme satisfaisants que comme insuffi-
sants. Deux cas sont décrits comme trés in-
suffisants, voire catastrophiques, a la fois en
termes d'annonce et d'hospitalisation. Pour
Ali, le seul parent ayant répondu a I'enquéte,
«Pas d'écoute, pas de contact physique sauf
des manipulations médicales. Mon ressenti
final est que I'équipe médicale autour de ma
fille a été réduite aux soins purement médi-
caux, pour une efficacité totale au détriment
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d'une efficience.» Il confirme par I'exemple
de sa fille sauvée en urgence du traitement
de ses organes plutét que de sa personne :
«Lefficience pourrait étre si le malade était
un minimum acteur. Ses peurs, ses angoisses
ont été en partie inefficaces parce que seu-
lement gérées de maniére médicamenteuse.
Le rapport au corps est déconnecté de ma-
niére sociétale, donc intellectualisé, il est subi
et devient souffrance. »

Rappelons qu'une enquéte par question-
naire est classiquement confrontée a deux
types de réactions extrémes : des réponses
allusives, voire des non-réponses, d'un coté
souvent de la part de personnes éloignées
d'un point de vue socioculturel de l'objet de
l'enquéte, et de l'autre un surinvestissement
de l'espace de parole organisé par le ques-
tionnaire (comme ici avec ce pere). Indiquons
seulement ici que I'expression ou la non-ex-
pression (orale ou écrite) d'un malaise, d'une
difficulté, etc., n'est pas en soi positive ou né-
gative, elle dépend des contextes sociocultu-
rels (Kellerhals et al., 1984).

Au-dela des ressentis liés au caractére sou-
vent inopiné de l'accident cardiaque et de
la période stressante de I'hospitalisation
(pour la personne concernée comme pour
les proches), les rapports au milieu médical
apparaissent satisfaisants, voire tout a fait re-
connaissants. Pour Carole, «avec les années,
une certaine complicité s'est installée avec
le cardiologue, et notre chance est d‘avoir
toujours le méme interlocuteur (...) C'est un
médecin bavard, qui prend son temps pour
donner toutes les explications demandées
par mon mari, trés curieux de savoir ce qu'il
vit et ce qui l'attend ».

Les aidants ressentent le besoin de partager
la situation a laquelle ils ou elles sont confron-
tés. Par contre, les associations de malades
cardiaques ne sont jamais évoquées directe-
ment comme soutien potentiel. Une enquéte
a ce niveau semble indispensable.

Les différents impacts sur la vie des aidants
sont tout a fait éclairants. D’'un point de vue
professionnel, demander des aménage-
ments, réduire son temps de travail, voire se
consacrer entierement a la personne aidée
ont pu conduire a des situations financiéres
fragiles. Certains répondants n’hésitant pas a
souligner leur endettement suite a l'accident
et ses conséquences en chaine. Barnabé écrit
«ll y a eu une perte de revenus liée au ché-
mage et au fait de ne pas reprendre le travail
plus tét. Nous faisons attention aux dépenses,
nous sommes obligés». Pour Daniel, la situa-
tion apparait plus critique encore : «On a eu
une grosse perte financiérement due a mon
arrét maladie et au crédit en commun en
cours, il nous est maintenant trés difficile de
remonter la pente »...

Limpact psychologique est évoqué d'une
maniére allusive, par contre celui sur la santé
est I'objet de précisions nombreuses. L'anxié-
té ressentie et vécue est le phénomeéne ma-
jeur : «Je suis plus anxieux qu‘avant» (Barna-
bé), «Jétais trés stressé, & ne plus dormir la
nuit, j'étais énervé par la fatigue, l'inquiétude,
pas trés envie de manger et cela m'a méme
déclenché des calculs rénaux» (Daniel)... La
vie intime est bouleversée, comme indiqué
déja par les personnes concernées. La vie
sociale se réduit souvent, méme si 'épreuve
a permis de ressouder les liens entre les
proches de la famille, notamment quelques
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amis fideles. Au fil du temps, les troubles de
I'humeur se font ressentir dans les relations
intrafamiliales et semblent difficiles a gérer
dans le temps.

Des typologies existent pour distinguer les
aidants en fonction de leur maitrise de la si-
tuation (Coudin, 2004 par exemple). Ici, l'ef-
fectif est trop restreint pour s'engager dans
cette piste de connaissance approfondie.

L'accident et la pathologie cardiaques sont
clairement des acteurs modifiant les rela-
tions aux proches, et notamment aux ai-
dants, avec des effets plus ou moins directs.
D'autres effets semblent s'étaler dans le
temps comme |'évolution de I'"humeur, de la
personnalité, voire de la posture vis-a-vis de
la vie et de la mort, de I'aidant comme de la
personne aidée. |

au suivi.

décours d'une hospitalisation pour IC.

et pour expliquer la prise en charge.

de leurs aidants.

consultations infirmiers/es spécialisé/es.

e Les professionnels de santé ont de moins en moins de temps dédié a I'annonce du diagnostic et

e Les patients sont sous-informés de leur diagnostic et de leur prise en charge. Cela créé an-
goisse et inobservance : 36 % des patients ne savent pas qu'ils sont insuffisants cardiaques au

e Le syndrome de l'aidant est particulierement marqué dans l'insuffisance cardiaque.

e Créer une consultation formalisée initiale dédiée (et prise en charge) pour I'annonce du diagnostic
® Former les soignants pour l'information et 'accompagnement des patients insuffisants cardiaques et

e Faire connaitre les associations de patients et leur donner les moyens de relayer les informations.

e Augmenter le temps d'échange entre patients et soignants, ce qui passe probablement par des
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Ntroduct

e Groupe Insuffisance Cardiaque

et Cardiomyopathies (GICC) de la

Société Francaise de Cardiologie
a pour mission daméliorer la prise en charge
des patients atteints d'insuffisance cardiaque
ou de cardiomyopathie. A ce titre, il a sou-
haité promouvoir et coordonner des travaux
scientifiques et conseiller les pouvoirs pu-
blics sur la meilleure prise en charge des pa-
tients atteints d'insuffisance cardiaque.

Cing études de santé publique ont récem-
ment été initiées et communiquées dans ce
cadre, en collaboration étroite avec de nom-
breuses associations de cardiologues (Col-
lége national des cardiologues de France
[CNCF], College national des cardiologues
des hopitaux..) et filiales et groupes de la
Société francaise de cardiologie (GICC,
GERS,...etc), des Unions régionales des pro-
fessionnels de santé (URPS) des médecins
généralistes, des pharmaciens, etc., et des
associations de patients (Soutien a l'insuf-
fisance cardiaque, Association pour les pa-
tients insuffisants cardiaques, association Vie
et coeur, Alliance du ceeur, etc.).

Effectuées auprés du grand public ou des pa-
tients, ces études explorent la connaissance

Or

des symptdmes et signes d'alerte de l'insuf-
fisance cardiaque, l'identification de l'appari-
tion des premiers symptémes et le parcours
de soins, en ville comme a I'hdpital, avant,
pendant et aprés I'hospitalisation, ainsi que
le fardeau et le handicap portés par le pa-
tient insuffisant cardiaque (étude en cours).
Les résultats des études dressent le constat
alarmant d'une grande méconnaissance des
signes d'alerte de la maladie entrainant un
retard de la prise en charge. Le parcours de
soins apparait non structuré, avec un aiguil-
lage des patients majoritairement vers les
services d'urgences déja surchargés, alors
que l'on sait qu'une filiere spécialisée de
soins dédiés améliore la prise en charge de
ces patients.

Ces études ont été communiquées entre
2017 et 2021.

B L'étude EPOF', a propos de lattribution
des symptémes (EPOF) a une pathologie car-
diaque (2017), met en évidence une sous-es-
timation de la prévalence de linsuffisance
cardiaque au sein de la population francaise
et la méconnaissance des signes de la mala-
die par les patients qui ne vont pas consul-
ter le cardiologue. La conséquence de ces

1 -L’enquéte a été pilotée par Hélene Chevalier, conseil pour le GICC
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éléments est un manque de prise en charge
de la maladie cardiaque.

B | 'étude Connaissance des symptémes des
maladies cardiovasculaires? (2018) montre
que les Francais ne font pas le lien entre les
symptdmes EPOF et l'insuffisance cardiaque.
Les signes d'alerte de I'insuffisance cardiaque
ne sont pas reconnus par le grand public
comme ceux d'une maladie cardiaque, ce qui
contribue a un retard de prise en charge.

B L'étude IC-PS2% : Insuffisance Cardiaque :
Premiers Symptémes - Parcours de Soins?®
(2018-2019) confirme la non-prise en consi-
dération des premiers symptémes par les pa-
tients et la méconnaissance de la maladie, y
compris aprés I'hospitalisation. On constate
aussi un délai trop long entre l'apparition des
symptémes et I'hospitalisation, un encom-
brement des urgences pour 'hospitalisation

PRINCIPAUX RESULTATS DES ETUDES EN VIE REELLE
.|

en phase aigué et trop peu de passages en
réadaptation cardiaque. IC-PS2 confirme les
résultats d'OFICA réalisée en 2013 sans amé-
lioration du parcours de soin (64% de pas-
sage par les urgences®".

B L'étude OFICSel*” : confirme la difficulté
de suivre et de comprendre le régime pauvre
en sel et le faible accés a I'éducation théra-
peutique (moins de 22 % des patients se sont
vus proposés un programme d'éducation
thérapeutique), alors que la participation a
ces programmes est associée a une meilleure
survied™

L'étude EFHICA'S (actuellement en cours) :
une Ftude du Fardeau et du Handicap por-
tés par le patient Insuffisant Cardiaque accom-
pagné de son Aidant dans la Société (résultats
prévus en septembre 2021).

2 - Etude réalisée par la société EMMA pour le GICC.

2* - First symptoms and health care pathways in hospitalized patients with acute heart failure: ICPS2 survey. A report from the Heart Failure Working

Group (GICC) of the French Society of Cardiology.

Beauvais F, Tartiere L, Pezel T, Motet C, Aumont MC, Baudry G, Eicher JC, Galinier M, Gellen B, Guihaire J, Legallois D, Lequeux B, Mika D, Mouquet F,
Salvat M, Taieb C, Zorés F, Berthelot E, Damy T.Clin Cardiol. 2021 Jun 26. doi: 10.1002/clc.23666. Online ahead of print.PMID: 34173675
3-Parcours de soins et perception du patient insuffisant cardiaque en France : étude ICPS2, Insuffisance Cardiaque : Premiers symptémes- Parcours

de soins, manuscrit en cours de soumission.

3*-Current aspects of the spectrum of acute heart failure syndromes in a real-life setting: the OFICA study.
Logeart D, Isnard R, Resche-Rigon M, Seronde MF, de Groote P, Jondeau G, Galinier M, Mulak G, Donal E, Delahaye F, Juilliere Y, Damy T, Jourdain P,
Bauer F, Eicher JC, Neuder Y, Trochu JN; Heart Failure of the French Society of Cardiology.Eur J Heart Fail. 2013 Apr;15(4):465-76. doi: 10.1093/eurjhf/

hfs189. Epub 2012 Nov 27.PMID: 23186936 Free article.

3* - Epidemiological characteristics and therapeutic management of patients with chronic heart failure who use smartphones: Potentialimpact of a

dedicated smartphone application (report from the OFICSel study).

Pezel T, Berthelot E, Gauthier J, Chong-Nguyen C, lliou MC, Juilliere Y, Galinier MC, De Groote P, Beauvais F, Bauer F, Vergeylen U, Gellen B, Ra-
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pensity score matching. Agrinier N, Schockmel M, Thilly N, Laborde-Castérot H, Jourdain P, Alla F, Leclercq C, Dany F, Druelle J, Drouet E, Mulak G, Juil-
liere Y; ODIN cohort participants.Arch Cardiovasc Dis. 2018 Jan;111(1):5-16. doi: 10.1016/j.acvd.2017.03.010. Epub 2017 Sep 22.PMID: 28943262
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1 - Engquéte de prévalence en population francaise des
symptomes de linsuffisance cardiagque : etude EPOF

1.1  Le contexte et les conditions
de 'étude

Un échantillon de 5 000 individus représen-
tatifs de la population francaise dgée de plus
de 18 ans a été spécifiquement créé selon la
méthode des quotas (sexe, age, localisation
géographique et catégorie socioprofession-
nelle). Cet échantillon a répondu, entre mars
etavril 2017, par voie électronique a un ques-
tionnaire.

Les réponses des 4 926 Francais, agés de
18 a 80 ans, représentatifs de la population
francaise, ont été prises en compte. Il a été
demandé a ces personnes la prévalence dé-
clarative et exprimée de trois pathologies car-
diovasculaires : le diabéte tous types confon-
dus (6,8%), I'nypertension artérielle (16,9 %)
et l'insuffisance cardiaque (3,6 %), ainsi que la
consultation d'un cardiologue dans I'année
et comment les symptdmes (EPOF) de cette
maladie sont attribués ou non a une patholo-
gie cardiaque.

1.2 Les constats de |'étude

B Linsuffisance cardiaque est trés probable-
ment sous-diagnostiquée, car peu connue du
grand public. D'apres cette étude, la préva-
lence de cette pathologie serait de 3,6 %, soit

pres du double des estimations officielles. En
effet, selon la Note méthodologique publiée
en avril 2015 par la Haute Autorité de San-
té®, la prévalence de l'insuffisance cardiaque
est estimée a 2,3% dans la population adulte
et a 1,8% dans I'ensemble de la population
francaise (soit environ 1 130 000 personnes).
Le nombre exact de Francais atteints d'in-
suffisance cardiaque est sans aucun doute
sous-estimé par les autorités de santé et
pourrait atteindre les deux millions.

B Linsuffisance cardiaque est trés souvent
associée a d'autres pathologies cardiovascu-
laires et présente majoritairement un tableau
de comorbidités avec I'hypertension arté-
rielle-HTA (38 %), le diabéte (12 %), le diabéte
et I'HTA (17 %). Cette multipathologie contri-
bue a la sous-estimation probable de I'insuffi-
sance cardiaque dans les données officielles
de I'Assurance maladie ou seule la premiere
ALD (affection de longue durée) est compta-
bilisée.

B Une méconnaissance des symptomes
conduisant a une absence de consultation
du cardiologue et donc une perte de chance.
Les patients présentant deux, trois ou quatre
signes de linsuffisance cardiaque EPOF
(Essoufflement, Poids, Edéme et fatigue) ont

4 -’enquéte a été pilotée par Hélene Chevalier Conseil pour le GICC

5 - https://www.hassante.fr/portail/upload/docs/application/pdf/201506/note_methodo_synthese_documentaire
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L'insuffisance cardiaque
est une pathologie sous-
diagnostiquée, avec
une méconnaissance des
symptébmes conduisant

a une absence de consultation

du cardiologue et donc

a une perte de chance
pour les malades.

”

T — -

été interrogés au cours d'une consultation
cardiologique dans les douze derniers mois.
Deux tiers des personnes ayant les quatre
signes (64,2 %) n‘'ont pas consulté un cardio-
logue dans les douze derniers mois. Seuls
un quart des personnes présentant deux des
quatre signes de l'insuffisance cardiaque ont
consulté un cardiologue dans l'année.

Ces résultats mettent en évidence la sous-es-
timation de la prévalence de l'insuffisance
cardiaque au sein de la population francaise
et la méconnaissance des signes de la mala-
die par les patients qui ne vont pas consulter
le cardiologue, avec, pour conséquence, un
manque de prise en charge de la maladie
cardiaque. |
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2 - Ftude « Connaissance des symptdres des maladies

cardiovasculaires »°

2.1 Le contexte et les conditions
de 'étude

Cette étude a été menée sur un échantillon
représentatif de prés de 5000 Francais agés
de 18 & 75 ans, constitué selon la méthode
des quotas (age, sexe, localisation géogra-
phique, CSP du chef de famille) et interrogé
via internet. Cet échantillon a répondu, entre
mai et juin 2018, par voie électronique, a un
questionnaire portant sur leur connaissance
des symptémes des maladies cardiovascu-
laires et, en particulier, ceux de l'insuffisance
cardiaque. Les réponses de 4 906 Francais,
représentatifs de la population francaise dgée
de 18 ans et plus, ont été prises en compte.

2.2 Les constats de I'étude

B Linfarctus du myocarde bien identifié par-
mi les maladies cardiovasculaires. Parmi les
maladies cardiovasculaires dont les Francais
ont déja entendu parler et qui évoquent
quelque chose pour eux, l'infarctus du myo-
carde arrive en téte avec 78% des Francais
en ayant déja entendu parler, ce chiffre
s'élevant a 93% chez les plus de 55 ans
et a 55% chez les plus jeunes (15-34 ans).
L'embolie pulmonaire est identifiée par plus
de 7 Francais sur 10, avec un gradient dge
positif : 'embolie pulmonaire est d'autant plus

identifiée que l'individu est dgé. La méme
proportion (7 Frangais sur 10) a entendu par-
ler de l'insuffisance cardiaque, alors que I'hy-
pertension artérielle n‘est identifiée que par
un Francais sur 2 environ, sans doute non assi-
milée au terme «tension. La fibrillation atriale
vient parmi les maladies cardiovasculaires les
moins reconnues puisqu'elle n‘est identifiée
que par environ un Frangais sur 10.

B Les premiers symptémes de l'insuffisance
cardiaque ne sont pas reconnus par le grand
public et par les patients comme en rapport
avec l'insuffisance cardiaque. Les Francais
identifient-ils certains signes comme étant ou
non des signes cardiovasculaires et donc a
considérer comme une alerte?

Seule «la douleur a la poitrine» est iden-
tifiée majoritairement comme une alerte

6 - Etude réalisée par la société EMMA pour le GICC.
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GLOBAL 15-34 ans 35-54 ans 55 et plus
Palpitations 43,19% 44 53% 45,82 % 39,33%
Syncope 7,15% 7,89 % 6,12% 7,57 %
Douleurs a la poitrine 72,32% 63,56 % 72,36% 79,95%

Essoufflements 44 80 % 42,38% 44,26 % 47,43 %
623%

Prise de poids rapide 5,94 %

Fatigue sans raison 21,91% 26,25% 23,49 % 16,44 %

Hémiplégie 6,36% 5,20% 6,87 % 6,86%

Difficultés respiratoires 35,30% 37.92% 34,85% 33,41%

Nausées et vomissements 7,36% 10,12% 6,35% 5,97 %

a une maladie cardiovasculaire (par 72%
des patients et 80% des 55 ans et plus).
Les autres symptdmes ne seraient reliés a
une maladie cardiovasculaire que par une
minorité de Francais, tel I'essoufflement a
44 %. Pire, les cedémes et la prise de poids,
qui sont des signes cliniques fondamen-
taux de I'insuffisance cardiaque, ne seraient
reliés a celle-ci que par environ 6% des
Francais. Quant a la «fatigue sans raison»,
moins d'un Francais sur 4 l'associe a l'insuf-
fisance cardiaque. Un gradient dge obser-
vé : plus le sujet est agé, moins il relie 'un
des quatre symptémes de I'lC a une mala-
die cardiovasculaire.

Si 75% des Francais déclarent avoir consulté
un médecin généraliste au cours des douze

derniers mois, ils ne sont que 8% a avoir
consulté un cardiologue hospitalier, et pres
de 10% a avoir consulté un cardiologue pri-
vé. lls sont 4% a déclarer avoir consulté a la
fois un cardiologue hospitalier et un cardio-
logue privé.

Au total, 14 % des Francais 4gés de 18 ans et
plus déclarent avoir consulté un cardiologue
(qu'il soit privé ou public) au cours des douze
derniers mois. On observe un gradient positif
selon la tranche d'age. Les Francais les plus
agés étant plus nombreux a consulter.

Les symptomes EPOF n'évoquent pas en prio-
rité le diagnostic d'insuffisance cardiaque.
lls ne sont pas reconnus par le grand public
comme ceux d'une maladie cardiaque, ce qui
contribue a un retard de prise en charge. H
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GLOBAL 15-34 ans 35-54 ans 55 et plus
Médecin généraliste 75,21% 66,80% 72,71 % 85,10%
Cardio public 8,09 % 5,80% 5,42 % 12,83%
Cardio privé 9,91% 5,87 % 6,06% 17,39%
L'un ou l'autre 14% 9,11% 9,06% 23,36%
Les deux 4% 2,56% 2,42 % 6,86 %

Crédit photo : Adobe Stock
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3 - Etude ICPS2 : « Insuffisance cardiaque. Premiers
symptomes - Parcours de soins : parcours de soins
et perception du patient insuffisant cardiague en France »

3.1 Le contexte et les conditions
de 'étude

Pour mieux comprendre le parcours de soins
d‘un insuffisant cardiaque, le GICC de la So-
ciété Francaise de Cardiologie a réalisé une
étude épidémiologique menée en France,
qui fournit, pour la premiére fois au niveau
national, des informations sur le parcours
de soins du patient insuffisant cardiaque, vu
par le patient lui-méme, et ceci dés la phase
d'apparition des symptémes, et les difficultés
rencontrées en amont puis en aval de son
hospitalisation pour insuffisance cardiaque.

L'étude, non interventionnelle, observation-
nelle, transversale, non comparative et natio-
nale, a été menée par quarante centres et a
été réalisée du 1°"avril 2018 au 30 septembre
2018.

Les patients identifiés étaient dgés d'au moins
18 ans, hospitalisés ou ayant été hospitali-
sés pour un premier épisode d'insuffisance
cardiaque (cedeme aigu pulmonaire [OAP],
décompensation globale ou choc cardiogé-
nique) depuis moins de 12 mois. Au total,
1044 patients ont répondu, et 793 question-
naires ont été considérés comme évaluables.

Ces patients étaient a 59,3% des hommes,
avec un dge moyen de 71,2 ans, et a 40%
des femmes, avec un 4ge moyen supérieur
de 75,3 ans.

Pres de la moitié (47 %) étaient des patients
coronariens (H : 59%, F : 26%) ou souf-
frant d'hypertension artérielle-HTA (total

46,7%. H : 44%, F : 48%). Un quart d'entre
eux (24,2%) étaient diabétiques (H : 26%,
F: 19%). Au moment de l'enquéte, 2 pa-
tients sur 3 environ vivaient dans des zones
urbaines et trois quarts étaient a la retraite.
La coronaropathie était la principale cause
de l'insuffisance cardiaque. Les comorbidités
les plus fréquentes étaient I'hypertension ar-
térielle, le diabete, I'insuffisance respiratoire
chronique et I'insuffisance rénale chronique.

Le questionnaire permettait de retracer
et de décrire le parcours de soins des pa-
tients, avant, pendant et aprés leur hospi-
talisation. Il recueillait des données démo-
graphiques et concernant les antécédents
médicaux du patient, sur les caractéristiques
de linsuffisance cardiaque (FEVG, fraction
d'éjection du ventricule gauche, qui est un
reflet de la bonne fonction contractile du
ventricule gauche, partie du coeur la plus

7 - Parcours de soins et perception du patient insuffisant cardiaque en France : étude ICPS2 « Insuffisance Cardiaque : Premiers

symptdmes- Parcours de soins », manuscrit en cours de soumission.
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importante pour son réle de pompe), une
description de ses symptémes avant I'hospi-
talisation, une de son parcours péri-hospita-
lier (avant, pendant et apres), des données
sur sa prise en charge médicamenteuse et
non médicamenteuse au moment du ques-
tionnaire, ainsi que des questions sur la per-
ception de la maladie par le patient. Le ques-
tionnaire était construit de telle facon que le
patient n'était pas orienté vers le diagnostic
d'insuffisance cardiaque.

3.2 Les constats alarmants

de I'étude : un parcours de soins
chaotique et une forte
méconnaissance de l'insuffisance
cardiaque par les patients

3.2.1 Sur le parcours de soins :

Il existe peu de données dans la littérature
sur ce qui se passe en amont des hospitali-
sations et des difficultés rencontrées par le
patient, de l'apparition des premiers symp-
tdmes aux modalités de prise en charge pé-
ri-hospitaliéres. Ces données de parcours
de soins n'ont jamais été analysées par les
registres francais et internationaux existant
dans le domaine de l'insuffisance cardiaque
ou dans l'éducation thérapeutique. Le par-
cours de soins du patient a été détaillé, de
la phase de l'apparition des symptémes a la
phase post-hospitaliere. Les résultats sou-
lignent lI'importance d'organiser la filiére in-
suffisance cardiaque.

En voici les résultats :

Quels sont les premiers symptémes qui ont
conduit a une hospitalisation ?

-

S

® 65% en raison d'un essoufflement pour
des efforts modérés : E

® 10% de prise de poids : P

¢ 28 % d'cedémes des membres inférieurs : 0
¢ 13,1% de fatigue : F

® 15,4% de douleurs thoraciques

® 12,8 % de tachycardie

Quand ont débuté les premiers symptomes ?

Pour 47,4 % des patients, les symptomes ont
débuté plus de quinze jours avant I'hospita-
lisation et plus de deux mois avant I'hospi-
talisation chez un tiers des patients (32,3 %).
Plus d'un tiers (39,6 %) des patients déclarent
avoir consulté leur médecin dans le mois pré-
cédant leur hospitalisation.

De quelle maniére les patients sont-ils arri-
vés a I'hopital ?

* 41,8% ont été dirigés vers I'hépital a la
suite d’'une consultation avec leur médecin
de ville généraliste ou leur cardiologue.

® 41,6 % des patients ont été conduits a I'h6-
pital par le SAMU.
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tion cardiague.

Les patients adressés par le SAMU étaient
plus agés, plus fréquemment coronariens, et
présentaient, en dehors de la dyspnée, plus
souvent une douleur thoracique.

Les patients adressés par leur médecin géné-
raliste ou leur cardiologue présentaient plus
souvent des cedemes (évolution progressive
de la maladie).

Vers quel service les patients ont-ils été diri-
gés a leur arrivée a I'hopital ?

* 48 % des patients sont arrivés aux urgences

La majorité des patients adressés par le
SAMU et par leur médecin généraliste sont
arrivés aux urgences.

Aprés l'admission aux urgences, plus des
deux tiers (69,2 %) des patients ont été trans-
férés dans un service d'hospitalisation non
intensif.

Constat -

Un délai trop long entre l'apparition
des symptomes et I'hospitalisation ;

Trop d'admissions par les
urgences ;

Trop peu de patients en réeadapta-

-

PRINCIPAUX RESULTATS DES ETUDES EN VIE REELLE
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® 19,6% ont été admis directement en ser-
vice d'hospitalisation non intensif.

La majorité des patients adressés par le car-
diologue étaient admis directement en ser-
vice d'hospitalisation non intensif et ne pas-
saient pas par les urgences.

Que se passe-t-il apreés I'hospitalisation ?

Apres la sortie de I'hopital, la grande majori-
té des patients (76,2 %) sont rentrés chez eux.
Seule une minorité de patients ont été trans-
férés dans un service de réadaptation car-
diaque (12,4 %), dans un centre de convales-
cence (6,4%) ou ont emménagé avec leurs
enfants (2,1%). Les patients les plus jeunes
ont été adressés en réadaptation cardiaque
et les plus &gés en centre de convalescence.

Conclusions de |'étude sur le parcours de
soins.

On constate :

1. Un long délai entre l'apparition des symp-
tdmes et I'hospitalisation : 45% des patients
présentaient des symptomes depuis plu-
sieurs semaines.

2. Trop d'admissions par les urgences : pres
de 50% des patients sont admis a I'hopital
par la voie des urgences, adressés par le
SAMU ou par leur médecin généraliste, alors
que la majorité des patients ont été transfé-
rés par la suite en service d'hospitalisation
non intensif.

3. Trop peu de patients en réadaptation car-
diaque : seuls 12% des patients en ont bé-
néficié.

Ces éléments soulevent la question de la
création et l'organisation d'une filiere de

57



PRINCIPAUX RESULTATS DES ETUDES EN VIE REELLE
.|

soins pour améliorer la prise en charge dés
l'apparition des symptdémes, le fléchage des
patients entre la ville et I'hopital et la prise
en charge éducative et thérapeutique au dé-
cours de I'hospitalisation.

3.2.2 Sur la perception du patient :
Connaissances de sa maladie :

® Pour 45,6 % des patients, 'insuffisance car-
diaque était considérée comme le principal
diagnostic d'hospitalisation. Les autres dia-
gnostics retenus par le patient comme cause
d'hospitalisation étaient I'arythmie (18,4%),
I'infarctus (10,1%), l'insuffisance respiratoire
(8,7 %) et I'infection pulmonaire (7,9 %).

® En dehors du diagnostic ayant causé I'hos-
pitalisation, 64% des patients ont déclaré
souffrir d'insuffisance cardiaque. Mais un tiers
des patients a déclaré souffrir d'une autre ma-
ladie (23,2 % d'insuffisance respiratoire, 2,7 %
d'insuffisance veineuse) ou ignorait la mala-
die dont ils souffraient (7 % des patients).

Bien que se sachant atteint d'insuffisance car-
diaque, seul un patient sur cing a répondu a
la question concernant la valeur de sa frac-
tion d'éjection du ventricule gauche (FEVG).
Les items concernant les traitements médi-
camenteux ont été trés peu remplis et n‘ont
donc pas été analysés.

Suivi des regles hygiéno-diététiques au
cours d'une hospitalisation :

e 48,4% ont eu des conseils sur la pratique
d'une activité physique : E

® 43,5% sur une surveillance rapprochée du
poids : P

® 55.8% des patients ont déclaré avoir regu
les consignes sur I'importance d'une obser-
vance réguliére du traitement : O

® 63,7% des patients ont déclaré avoir recu
des conseils concernant la nécessité d'un ré-
gime alimentaire contrélé en sel : N

Concernant le suivi des conseils a suivre, seu-
lement 31,6 % des patients ont déclaré pou-
Voir suivre ces recommandations sans aide.

Conclusions de I'étude sur le parcours de soins
On constate :

1. 1/4 des patients ne savent pas qu'ils sont
IC apres I'hospitalisation.

2.Le lien entre les symptdmes EPOF (Essouf-
flement, Prise de poids, Edémes, Fatigue)
ayant mené a |'hospitalisation pour décom-
pensation cardiaque n'est pas fait : 56 % des
patients ne savent pas qu'ils ont été hospita-
lisés pour des symptémes liés a leur insuffi-
sance cardiaque.

3. La stratégie thérapeutique EPON (Exer-
cice physique, se Peser régulierement, Ob-
server le traitement et les RDV médicaux, Ne
pas saler) est mal connue : entre 40 % et 50 %
des patients ne connaissent pas la stratégie
reposant sur l'observance des traitements, la
surveillance des symptdmes, une activité phy-
sique adaptée réguliére et une alimentation
peu salée. Et pour ceux qui les connaissent,
la majorité rencontre des difficultés a suivre
les conseils sans aide.

Ces éléments soulévent la question de la
diffusion des connaissances auprés des
patients et du grand public pour amélio-
rer la prise en charge dés l'apparition des
symptomes et apreés |'hospitalisation.
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17 millions de Francais, soit un Francais
adulte sur 3, déclare contréler leur consom-
mation en sel !

Chez les plus de 65 ans, ils sont 1 sur 2
(49,5% chez les hommes contre 50 % chez les
femmes, pas de différences significative).

Cette information confirme que la nécessité

a4,38% _ 49.76%

34,78% 30,52% .

18-34 35-54 55-64 65 et plus

PRINCIPAUX RESULTATS DES ETUDES EN VIE REELLE
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Médecin
généraliste
26 %

Initiative
personnelle
58 %

de contréler sa consommation en sel est une
notion acquise par un Francgais sur trois !
Pour prés des 2/3, il s'agit d'une initiative per-
sonnelle.

Le contréle a été initié par un diététicien que
dans 5% des cas, ce qui souligne le manque
de professionnels. |

A ce sujet, les efforts d'éducation commencent a porter leurs fruits, comme en
témoigne notre étude. En effet, plus d'un Frangais sur trois dit « contrdler » sa

consommation en sel.

Le faire c'est bien, le faire bien cest MIEUX! Florence Beauvais

Cardiologue, Hopital Lariboisiére
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4 - EFHICAS": au-dela de la maladie, une enguéte au
service de linsuffisant cardiague et de son aidant

* Etude du Fardeau et du Handicap portés par le patient Insuffisant Cardiague accompagné de son Aidant dans la Société

‘évaluation de I'état sanitaire de la

population utilise classiquement

les notions de mortalité, d'inci-
dence et de prévalence des maladies. Afin
de faciliter cette évaluation, de comparer des
dommages dus a différentes causes, de définir
des priorités d'action dans le domaine de la
santé et de pouvoir faire des projections et des
comparaisons entre pays, la Banque mondiale
a soutenu le projet dit «Fardeau global des ma-
ladies» mené par 'OMS.

L'OMS a ainsi élaboré une méthode d'évalua-
tion du fardeau global d'une maladie (Burden
Global Diseases) dans l'intérét de mieux quan-
tifier I'état de santé d'une population et de fa-
ciliter la détermination des priorités d'action
en santé publique. Cette méthode permet de
pondérer les habituels indicateurs scientifiques
et «comptables» de morbidité et de mortalité
jusqu'ici utilisés, par une vision plus humaniste
de la maladie. De plus, les soins peuvent étre
lourds, colteux et complexes, relevant la en-
core d'une certaine «comptabilité» nécessaire
de la maladie. Il est cependant omis trop sou-
vent, les effets collatéraux comme la réduction
du temps de travail, les aménagements sou-
vent indispensables du domicile, les crises hu-
maines en découlant (couple, famille, amis...)
sur le patient comme sur son aidant.

Le champ sémantique du fardeau nous porte
également vers la problématique du handicap

généré par la maladie. Selon la définition don-
née par la loi francaise du 11 février 2005, un
handicap est constitué par «toute limitation
d‘activité ou restriction de participation a la
vie en société subie dans son environnement
par une personne en raison d’une altération
substantielle, durable ou définitive d’une ou
plusieurs fonctions physiques, sensorielles,
mentales, cognitives ou psychiques, d’un
polyhandicap ou d’un trouble de santé invali-
dant». lUinsuffisance cardiaque, du fait de son
fort retentissement fonctionnel, est donc par
essence source de handicap.

Les maladies cardiovasculaires en général,
et l'insuffisance cardiaque en particulier, se
distinguant des autres maladies par le fait
qu'elles sont invisibles, amenent les patients a
affronter seuls le regard incrédule des autres
(conjoint, famille, relations professionnelles)
quine comprennent pas parce qu'ils ne voient
pas. En remettant au centre des enjeux et des
questionnements I'homme ou la femme ma-
lade, il peut devenir plus simple pour le dé-
cideur d'admettre les difficultés, les échecs et
les forces potentiels de nos parcours de soins.

Ainsi, si I'évaluation du fardeau et du handi-
cap a un sens dans toutes les maladies chro-
niques, leur pertinence en a d'autant plus pour
I'insuffisance cardiaque.

De ce fait, le projet EFHICA'S se propose de
mettre en avant ces données.
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La méthodologie d’'EFHICA'S

EFHICA'S est une enquéte nationale, trans-
versale (une seule visite), pragmatique (en
conditions réelles de vie, pas de modification
de la prise en charge du sujet) et strictement
anonyme (aucune information permettant
d'identifier de fagon directe ou indirecte le
répondant n'a été demandée).

L'ensemble des cardiologues exercant en
France se sont vus proposer de participer au
projet via les sociétés savantes qui travaillent
en cardiologie : Société Francaise de Cardio-
logie (SFC), Groupe Insuffisance cardiaque et
Cardiomyopathies (GICC), College national
des cardiologues francais, Fédération fran-
caise de Cardiologie et le College nationale
des cardiologues hospitaliers. De méme, les
médecins généralistes (SFMG), les pharma-
ciens d'lle-de-France (URPS), mais également
les associations de patients insuffisants car-
diaques volontaires, ont été sollicités pour
participer a cette enquéte. Au total, prés de
cent centres répartis en France ont accepté
d'y participer. Chaque centre peut étre repré-
senté par un ou plusieurs investigateurs.

Afin de pouvoir mettre en exergue les pré-
occupations réelles des patients insuffisants
cardiaques et de leurs aidants, un premier
questionnaire ouvert a été proposé aux as-
sociations de patients, par I'intermédiaire du
GICC et de la SFC, autour du fardeau et du
handicap du patient et du réle de l'aidant.
Aprés analyse par un sociologue, de grandes
thématiques ont pu émerger, recoupant
pour certaines les préoccupations plus mé-
dicales déja mises en avant. Dans un second
temps, deux questionnaires ont pu étre

PRINCIPAUX RESULTATS DES ETUDES EN VIE REELLE
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progressivement construits par les associa-
tions de patients et les sociétés savantes,
assortis d'un bref questionnaire destiné aux
professionnels de santé, permettant de situer
médicalement la population étudiée. Ainsi,
ce projet permet une triple vision de la prise
en charge de l'insuffisance cardiaque au tra-
vers de trois perspectives : soignant, patient
et aidant.

Les thémes abordés chez le patient re-
groupent des items aussi variés que la si-
tuation personnelle, professionnelle et so-
cio-économique; I'évaluation du ressenti tant
au moment de I'annonce du diagnostic de
I'lC gqu'au cours de son parcours de soins;
I'évaluation sur la prise en charge et des solu-
tions apportées a différents symptémes; une
évaluation des préoccupations du patient
quant a ses priorités sur les symptémes les
plus génants, la prévention des événements
graves (déceés, réhospitalisation), la prise en
charge des comorbidités; une évaluation de
son ressenti vis-a-vis des traitements de 'lC;
et enfin une évaluation de I'impact de l'en-
semble de ces composantes sur sa vie quo-
tidienne, son autonomie... Le questionnaire
aidant permet de connaitre sa situation per-
sonnelle et la perception qu'il a de la mala-
die de la personne qu'il aide, dans toutes ses
composantes. De plus, une évaluation du re-
tentissement social, professionnel, ainsi que
sur |'état de santé, est proposée.

Les attentes des résultats
d'EFHICA'S

Au 28 mars 2021, 86 centres de recrutement
ont été ouverts concernant des cardiologues,
des médecins généralistes, des pharmaciens,
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des infirmiéres et des associations de pa-
tients, pour 1148 patients inclus. La cléture
de la phase de recrutement étant fixée au
mois de juin 2021, les premiéres conclusions
seront disponibles dés septembre 2021.

Au regard des données de la littérature, plu-
sieurs résultats sont attendus. Si la prise en
charge thérapeutique vise principalement a
éviter les décompensations et a freiner l'ag-
gravation de ces maladies, un enjeu impor-
tant est également de limiter le retentisse-
ment de la maladie sur les activités de la vie
quotidienne pour améliorer la qualité de vie
des personnes atteintes et favoriser le main-
tien a domicile. De Peretti et al. montrent que
plus de 50% des patients IC jugent leur santé
mauvaise a trés mauvaise, avec une atteinte
de toutes les composantes de la vie quoti-
dienne'. Les études qui se sont intéressées
aux priorités de soins selon la vision des pa-
tients montrent des résultats contradictoires
et sont souvent réalisés dans le cadre d'es-
sais cliniques de morbi-mortalité qui ne re-
présentent pas le profil ni la prise en charge
habituelle des IC dans la vraie vie. Kraai et al.
ont constaté, sur un échantillon de patients
plus proche de la vie réelle, que la majori-
té d'entre eux attachaient plus de poids a la
qualité de vie qu‘a leur longévité2.

Concernant la place des aidants dans la
prise en charge des patients IC, les données
restent limitées. Toutefois, il a été démon-
tré que la contrainte exercée sur les aidants
était forte, avec un risque de dépression et
d'anxiété élevé. Il est rapporté qu'en plus
daltérer son capital santé, il est noté des
conséquences financieres en lien direct avec
la prise en charge du proche®. Dans le cadre
du projet EFHICA'S, une extraction de don-
nées préliminaires sur un échantillon de 300
aidants, disponible en date du 31 mars 2021,
révele que le sex-ratio est de 8 femmes pour
2 hommes, d'dge moyen de 68 ans. Laide a
la vie quotidienne (72 %) et le soutien moral
(60%), tandis que la gestion des urgences et
l'aide au respect des consignes sont revendi-
quées par respectivement 38% et 31% des
aidants. Plus de 97 % des aidants ne bénéfi-
cient d'aucun statut particulier en lien avec
leur réle d'aidant. Un conjoint «aidant» sur
3 déclare une activité professionnelle, parmi
eux 29 % confient avoir, au cours des quatre
derniers mois, manqué une (ou plusieurs)
journée(s) de travail du fait de son action d‘ai-
dant(e). Dans ce cas, les 2/3 de ces absences
étaient imprévues. Accompagner laidant a
l'un de ses rendez-vous médicaux (83%) ou
lors d'une hospitalisation (64 %) sont les deux

1 - PerettiC, Pérel C, Tuppin P, lliou MC, Juilliere Y, Gabet A, Qlié V. Prévalences et statut fonctionnel des cardiopathies ischémiques
et de l'insuffisance cardiaque dans la population adulte en France : apports des enquétes déclaratives « Handicap-Santé ». 172, ler

Avril 2014, Bull Epidemiol Hebd 9-10.

2 - Kraai IH, Vermeulen KM, Luttik ML, Hoekstra T, Jaarsma T, Hillege HL. Preferences of heart failure patients in daily clinical practice:

quality of life or longevity? Eur J Heart Fail. 2013 Oct;15(10):1113-21.

3-Testa M, Cappuccio A, Latella M, Napolitano S, Milli M, Volpe M, Marini MG. TRUST participants. The emotional and social burden
of heart failure : integrating physicians', patients', and caregivers' perspectives through narrative medicine. BMC Cardiovasc Disord.

2020 Dec 12;20(1):5622.
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motifs principaux. Ce réle a un réel impact
sur son activité professionnelle : 60% ont d{
adapter leurs horaires de travail, et ils sont
plus d'un sur quatre a confier avoir refusé
une proposition professionnelle du fait de
leur réle daidant; 36% reconnaissent avoir
subi une baisse de revenus du fait de la ma-
ladie de leur aidé. Un aidant sur 5 a I'impres-
sion que son état de santé s'est aggravé du
fait de son action d‘aidant, tout en souffrant
plus largement encore de troubles du som-
meil, voire de troubles anxio-dépressifs ou
d‘autres symptdmes en lien avec leur action.
lls estiment également souffrir de nouvelles
pathologies qui leur semblent en lien avec la
charge de travail. 22 % confient méme négli-
ger leur propre santé au profit de leur role

PRINCIPAUX RESULTATS DES ETUDES EN VIE REELLE
.|

d'aidant, en annulant des consultations pour
62 % d'entre eux ou en oubliant de prendre
leurs médicaments pour un aidant sur cing.
Les réponses au mini-GDS suggére que 64 %
d'entre eux pourraient souffrir de dépression.
L'échelle de Zarit suggére que pour 31 % des
aidants le fardeau est modéré et sévére pour
6 % d'entre eux.

EFHICA'S devrait donc nous permettre une
mise en perspective des attentes et des be-
soins des patients et de leurs aidants face
a leur maladie par rapport a ceux des soi-
gnants. Une reconnaissance de cette mala-
die est attendue par les tutelles et le grand
public. Le bénéfice secondaire de tous pour-
rait étre la refondation d'un parcours de soins
inclusif et réellement partagé. |

lisation.

de prise en charge des patients IC.

e Le lien entre les premiers symptémes EPOF (Essoufflement, Prise de poids, Edémes, Fatigue)
ayant mené a I'hospitalisation pour décompensation cardiaque n'est pas fait : 56 % des patients
ne savent pas qu'ils ont été hospitalisés pour des symptémes liés a leur insuffisance cardiaque.

e Un long délai entre l'apparition des symptémes et I'hospitalisation.
® 36% des patients ne savent pas qu'ils sont IC apres |'hospitalisation.

e Les recommandations de bonne pratique « EPON » (Exercice physique, se Peser régulierement,
Observer le traitement et les RDV médicaux, Ne pas saler) sont mal connues.

¢ Ces éléments soulévent la question de la diffusion des connaissances auprés des patients et du
grand public pour améliorer la prise en charge dés l'apparition des symptémes et aprées I'hospita-

® Rendre visible la filiere de soin dédié a l'insuffisance cardiaque pour optimiser le parcours de
soins et réduire les délais de prise en charge.

e |dentifier les acteurs de ville et d'hépitaux ayant développés des compétences et une volonté
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QUATRE DEFIS A RELEVER

1 - Lutter contre lerrance diagnostigue importante

Une meilleure connaissance de la maladie et des symptémes avec
« EPOF » et la mise en place d'une stratégie thérapeutique « EPON »

‘errance diagnostique, pé-

L riode entre les premiers symp-

tomes d'une maladie et son

diagnostic confirmé, impacte fortement la

prise en charge et le parcours de soins des
patients.

Une meilleure connaissance de cette pa-
thologie et des regles de vie contribuerait a
éviter de nombreuses hospitalisations et dé-
ces, et a améliorer la qualité de vie des per-
sonnes atteintes d'insuffisance cardiaque.
Comme le souligne Florence Beauvais, car-
diologue a I'hopital Lariboisiere-Saint-Louis
a Paris, et membre du GICC : «ll est urgent
de mieux informer le grand public sur les
symptémes de l'insuffisance cardiaque afin
de favoriser le diagnostic et une prise en
charge rapide par des traitements dont ['ef-
ficacité est démontrée. De nombreuses vies
seraient ainsi sauvées, et des codts impor-
tants liés a des hospitalisations inutiles pour-
raient étre évités. »

L'information au grand public des symp-
tdmes de l'insuffisance cardiaque permet-
trait de dépister I'lC chez les sujets jeunes
sans maladie préalable, mais aussi chez les
patients atteints de comorbidités et souf-
frant eux aussi souvent d'un retard a la prise
en charge.

1.1. Mieux faire connaitre I'insuffi-
sance cardiaque au grand public
pour un diagnostic plus précoce

Pour le grand public, la méconnaissance des
symptomes de cette maladie et la sous-utili-
sation du terme «insuffisance cardiaque» (IC)
sont toutes deux en partie responsables d'un
diagnostic et d'une prise en charge trop tar-
difs.

Depuis 2017, le GICC a mené de nom-
breuses campagnes d'information et d'édu-
cation, et a été a l'initiative d'actions de pré-
vention et de dépistage aupres du grand
public et des professionnels de santé pour
lutter contre cette errance, ainsi qu’a la créa-
tion d’acronymes simples pour mieux parler
et communiquer sur l'insuffisance cardiaque
(EPOF/EPON).

Selon l'étude IC-PS2, réalisée en 2018, les
symptémes de I'lC ne sont pas connus par
le grand public comme ceux d'une maladie
cardiaque, seule la «douleur a la poitrine»
est identifiée a 72 % des patients comme une
alerte d'une maladie cardiovasculaire. L'es-
soufflement, les cedémes, la prise de poids
ne seraientreliés a I'lC que pour 6 % des Fran-
cais, sans parler de la fatigue qui est associée
a I'lC par moins d'un Francais sur quatre.
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Ces signes cliniques fondamentaux sont
pourtant ceux de l'insuffisance cardiaque :
EPOF :

E : Essoufflement a l'effort ou en position al-
longé;
P : Prise de poids en quelques jours ;

O : Edéme des membres inférieurs, avec les
jambes et les pieds gonflés;

F : Fatigue importante, y compris pour un pe-
tit effort, qui entraine une baisse de l'activité
avec l'aggravation de la perte musculaire.

Face a des signes de I'IC, des regles de vie
doivent étre mises en place pour les patients
atteints, sous l'acronyme EPON :

E : Exercice ou activité physique réguliere;
P : Se peser réguliérement ;
O : Observer son traitement et son suivi;

N : Ne pas saler son alimentation. Une bonne
Nutrition.

Les soignants se sont impliqués dans dif-
férentes actions permettant de mieux faire
connaitre l'insuffisance cardiaque au grand
public. Ces actions sont nombreuses et diffi-
ciles a retranscrire.

A titre d'exemple : chaque année depuis
2009, le GICC participe, en collaboration
avec les équipes soignantes et les associa-
tions de patients, a la création de nombreux
événements. Ces actions ont lieu en mai et
en septembre, dans le cadre de la Journée
européenne de l'insuffisance cardiaque et au
moment de la Journée mondiale du ceceur.

Réparties sur tout le territoire francais, ces
actions sont tres diverses. Elles peuvent avoir
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lieu au sein des structures hospitalieres sous
forme de stands ou de conférences, mais
aussi et surtout en dehors de I'hépital. Des
actions trés originales ont été menées, fai-
sant intervenir des restaurateurs, des artistes
ainsi que des écoliers. En mai 2019, dans
le cadre de la Journée européenne de I'IC,
I'équipe GICC de Rennes a, par exemple,
invité des patients a préparer un repas sans
sel avec I'assistance d'un chef étoilé. Celle de
Grenoble a organisé une journée d'informa-
tion «l'Insuffisance cardiaque : quand mon
cceur fatigue» qui s'est tenue au musée de
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Grenoble; de nombreuses marches, mon-
tées d'escaliers et ateliers ont aussi eu lieu
partout en France. Un concours de journa-
listes en herbe, organisé avec les écoliers
de la région poitevine, a remporté un grand
succes, démontrant que la sensibilisation dés
le plus jeune &ge a la prévention cardiovas-
culaire est possible et appréciée par le jeune
public. Les patients et les équipes soignantes
de la Bretagne ont gravi le mont Saint-Mi-
chel! En 2019, la France s'est vu remettre
par la Société européenne de Cardiologie,
le deuxieme prix européen pour l'originalité
et la qualité de sa communication auprés du
grand public. En 2021, le GICC s'est adapté
a la crise sanitaire. Grace aux applications
et aux réseaux sociaux, un défi a été lancé :
«le tour du monde en 7 jours»! Ce défi a été
relevé par les patients et le grand public qui
ont réalisé 42 000 kms la derniére semaine
de mai.

Toutes ces actions ont été relayées par les
médias régionaux, mais aussi nationaux avec
la diffusion de l'acronyme EPOF (Essouffle-
ment, Prise de poids, Edemes, Fatigue) qui
permet maintenant a tous les acteurs soi-
gnants et patients de penser a l'insuffisance
cardiaque et d'améliorer la prise en charge
des patients. Le GICC a aussi mis a disposi-
tion des professionnels de santé et des pa-
tients, un site internet : www.giccardio dédié
a l'insuffisance cardiaque.

«Alerter nos concitoyens sur les symptémes
a surveiller, c’est les prévenir pour mieux les
guérir. En les prenant en charge rapidement,
nous pouvons anticiper les complications
et améliorer le pronostic vital. A travers les

actions d'informations du GICC, nous voulons
également que les médecins prononcent en-
fin le nom “insuffisance cardiaque”», explique
Thibaud Damy, past-president du GICC.

Toutefois, ces actions restent encore a trop
faible échelle. Il nous semble important que
I'insuffisance cardiaque, véritable enjeu de
santé publique, bénéficie de campagnes de
communication a plus grande échelle et ré-
alisée par nos institutions tel qu'il en existe
pour le cancer ou d'autres maladies cardio-
vasculaires comme I'AVC ou l'infarctus du
myocarde.

1.2. Mieux former les professionnels
de santé, médicaux et paramédicaux
au dépistage de l'insuffisance
cardiaque et a sa prise en charge
chez les sujets a risque.

De nombreuses pathologies se compliquent
d'insuffisance cardiaque, il s'agit par exemple
de I'hypertension artérielle, des cardiopa-
thies ischémiques ou valvulaires, du diabéte,
du cancer. Malheureusement, I'lC, qui peut
s'associer a une altération de la fonction
ventriculaire (IC a fraction d'éjection altérée)
ou non (IC a fraction d'éjection préservée),
n‘est souvent pas dépistée chez ces patients
ou l'est trop tard. Il est donc important que
les soignants soient informés du risque de
développer une IC dans ces pathologies
et puissent systématiquement rechercher
ces symptémes (EPOF) et discriminer aus-
si les autres causes possibles en regard du
contexte clinique et thérapeutique du pa-
tient. De méme, des campagnes de dépis-
tage de I'lC pourraient étre organisées dans
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ces populations arisque via le dosage dans le
sang de biomarqueurs tels que les peptides
natriurétiques (NT-proBNP et troponine). Une
fois identifiée, la gestion de linsuffisance
cardiaque devient complexe avec larrivée
de nombreuses innovations thérapeutiques
et technologiques (cf. chapitre Innovations).
Les patients souffrant d'insuffisance car-
diaque ont souvent des comorbidités asso-
ciées (BPCO, diabéte, insuffisance rénale...),
sont d'un dge avancé, atteints parfois de car-
diomyopathies complexes (post-cancer, in-
filtratives). De plus, la moitié des insuffisants
cardiaques sévéres sont porteurs de pro-
theses rythmiques (pacemakers ou défibrilla-
teurs) du fait des troubles du rythme associés
dont la complication principale est la mort
subite. Ces patients requiérent une surveil-
lance étroite et demandent une coordination
importante entre leur domicile, la médecine
de ville et I'hopital.

Depuis plusieurs années, le GICC a initié, au
niveau national, pour les médecins généra-
listes, plusieurs cycles de formation aux signes
d'alertes (cliniques, biomarqueurs, échogra-
phie), un cycle de programme de formation
continue (DPC), un DIU insuffisance cardiaque
accessible aux médicaux et paramédicaux
pour engager le transfert de compétences
vers plusieurs catégories de professionnels :
kinésithérapeutes, infirmieres, diététiciennes,
psychologues. Véronique Thoré, responsable
des paramédicaux du GICC, a contribué a
I'élargissement du DIU insuffisance cardiaque
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aux paramédicaux et accompagne égale-
ment des infirmiéres en pratique avancée
(IPA). Celles-ci ont une approche multidimen-
sionnelle des soins, proposant une prise en
charge holistique des patients atteints d'une
pathologie cardiaque. Aujourd’hui l'infirmiére
spécialisée en insuffisance cardiaque (IPA ou
infirmiere de protocole de coopération) ef-
fectue la titration des traitements et leur sur-
veillance, participe a la télésurveillance, ainsi
qu'au programme d'éducation thérapeutique.
Elle s'assure du parcours de santé du patient
et de sa bonne gestion en assurant le relais
avec la ville et I'ensemble des acteurs interve-
nant autour du patient.

«De plus, nous souhaitons mettre en place un
numéro vert national pour orienter plus facile-
ment les patients vers les structures dédiées a
I'IC sans passer par les urgences, ainsi que la
création d’un label francophone des cliniques
d’insuffisance cardiaque, pour aider les prati-
ciens a mieux identifier les centres spécialisés.
L'enjeu majeur est de parvenir & ce que les
professionnels des villes : médecins généra-
listes et cardiologues, infirmieres, organisent
la prise en charge des patients insuffisants
cardiaques stables au sein des communautés
professionnelles territoriales de santé (CPTS),
en mettant entre autres en place la télésur-
veillance», précisent les Prs Thibaud Damy et
Michel Galinier. «Les patients les plus sévéres
étant toujours pris en charge par des unités
spécialisées hospitaliéres» poursuit Véro-
nique Thoré, cadre de santé. |
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e L'absence de connaissance des symptomes de I'lC induit un retard :
- de prise en charge des patients issus du grand public entrant dans la maladie ;
- de diagnostic et de prise en charge des patients atteints de pathologies susceptibles
d'évoluer vers I'lC (cardiopathie ischémique, HTA, Diabete, BPCO, cancer,...)

e L'absence de connaissance des symptémes de I'IC induit un retard diagnostic et de prise
en charge des patients atteints de pathologies susceptibles d'évoluées vers I'lC (cardiopathies
ischémique et valvulaires, HTA, Diabeéte, BPCO, insuffisance rénale, cancer...)

® Mettre en place un numéro vert national qui orienterait facilement les patients vers les structures
dédiées a l'insuffisance cardiaque sans passer par les urgences,

e Lancer des campagnes de dépistage par I'utilisation des biomarqueurs (peptides natriurétiques,
NTproBNP, BNP) de I'lC chez les patients a risque de développer de I'lC (cardiopathies isché-
mique et valvulaires, HTA, diabéte BPCO, insuffisance rénale, cancer...)

e Amplifier la communication et I'impact des journées nationales et européennes consacrées a
I'insuffisance cardiaque.

® Faire mieux connaitre les sites internet dédiés a I'lC (SFC, GICC, FFC, sites des associations de
patients.

e Travailler en étroite coordination avec les associations de patients.
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2 - Optimiser la prise en charge avec la creation
dune filiere de soins identifiee

de I'hospitalisation.

e Création d’une filiere organisée sur l'insuffisance cardiaque ;
* Fléchage des patients entre la ville et I'hopital ;

e Partage de l'information entre les acteurs ;

* Prise en charge éducative et thérapeutique au décours

2.1. Organiser la filiére de soins
par |'offre de soin et établir des
niveaux de sévérités de patients

Il estimportant d'identifier la filiere de soins en
ville et a I'hopital et de définir des niveaux de
prise en charge en fonction de la sévérité des
patients et d'afficher l'offre de soins par éta-
blissement. En rendant visible I'offre de soins
des établissements ou des acteurs de ville, il
serait possible de mieux orienter les patients
en fonction de leurs niveaux de gravité.

Les patients présentent différents niveaux de
gravité et de sévérité. Un patient sévere va
nécessiter de multiples hospitalisations. Au-
jourd’hui, l'offre de soins de ville se trouve fré-
quemment a gérer des patients séveres avec
pour seule solution d'adresser les patients
aux urgences, tandis que |'offre de soins hos-
pitaliere se retrouve fréquemment a renouve-
ler des ordonnances de patients stables. Le
but d'une prise en charge optimale va étre
de limiter les hospitalisations et d'orienter les

patients séveres vers des structures hospita-
lieres spécialisées qui pourront les accueillir
sans passer par les urgences et optimiser
leurs traitements. Les patients moins sévéres,
qui nécessitent des contréles en consultation
bi ou trisannuel, seront eux orientés vers les
structures de ville. La répartition des patients
en fonction de l'offre de soins ville/hopital
sera ainsi optimisée.

2.2. Coordonner le suivi et
optimiser le traitement a la sortie
d'hospitalisation

On estime que la moitié des patients ayant
une insuffisance cardiaque ne bénéficie pas
de I'ensemble des traitements recommandés
et, s'ils les ont, environ 50 % n'ont pas la dose
maximale (de Groote P, Eur J Heart Fail. 2009 ;
Groote P, M.Eur J Heart Fail. 2007 ; Logeart D
et al Eur J Heart Fail. 2013 ; et DGOS/ATIH-
http://www.scansante.fr/applications/indica-
teurs-de-coordination accés 31 mai 2018).
Une optimisation de leur traitement pourrait
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améliorer leur pronostic (Vorilhon C et al,. ment de l'impossibilité pour les médecins
Arch Cardiovasc Dis. 2016). Les causes de d‘avoir accés a des formations sur I'évolution
l'absence d'optimisation des traitements sont des pathologies et leur prise en charge, dont
multiples. La principale est la chute de la dé- notamment linsuffisance cardiaque. A titre
mographie médicale (médecins généralistes d'information, un médecin généraliste (MG)
et cardiologues) responsable de I'impossibili- dispose de 17 minutes par consultation et voit
té pour les patients en sortie d’hospitalisation moins de 10 patients insuffisants cardiaques
d‘avoir une prise en charge rapide, et égale- par an (données Syndicat de la MG). [

e Filiere de soins et graduation de l'offre non visible.
* Mauvaise orientation du patient avec entrée dans I'hdpital majoritairement par les urgences.

® Absence de stratification de la sévérité des patients.

e Créer un dispositif coopératif, pluriprofessionnel (cardiologues et infirmiers spécialisés dans I'in-
suffisance cardiaque) assurant la coordination, la télésurveillance et l'optimisation thérapeutique
par transfert de compétences.

e Créer des modules de prise en charge visant a lever les principales difficultés actuelles de prise
en charge, adaptés a chaque patient (médecine personnalisée) en fonction de ses besoins, de
son accord et de celui de son médecin traitant et de son cardiologue.

e Développer un maillage territorial avec les acteurs hospitaliers et de ville, selon les territoires
GHT/CPTS...avec une coopération ville/hopital.

e Développer la coopération entre les hopitaux et la médecine de ville (cabinets, maisons de san-
té pluri-professionnelles, centres de santé) via les CPTS et les dispositifs d'appui a la coordination
(DAQC).

* Organiser les prises en charge par niveau de sévérité et niveau d'offre de soins.
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3 - Developper une prise en charge coordonnéee
multidisciplinaire et multiprofessionnelle du patient

* Mieux impliquer tous les professionnels dans la prise en charge de I'lC;
* Informer sur la réadaptation cardiaque, étape clé apres hospitalisation;

* Développer des programmes, structures de réadaptation
cardiaque et des outils pour lutter contre les comorbidités.

3.1. Mieux impliquer tous les pro-
fessionnels dans la prise en charge
de l'insuffisance cardiaque

Le médecin traitant, le cardiologue, les in-
firmiéres, le pharmacien, le gériatre, en pre-
miére ligne.

Le médecin généraliste (Eric Poitrine) est
au plus prés du patient, et son role dans le
dépistage de linsuffisance cardiaque est
primordial. Il surveille et traite les patients a
risque d'insuffisance cardiaque présentant
une hypertension, un diabéte, une cardiopa-
thie post-ischémiques, une BPCO. Il diagnos-
tique et adresse au cardiologue ou aux ser-
vices hospitaliers les patients nécessitant une
prise en charge urgente. C'est aussi lui qui
détecte les signes précoces de l'insuffisance
cardiaque comme la fatigabilité, l'essouffle-
ment a l'effort, les cedémes des membres in-
férieurs, ainsi que les formes frustes souvent
difficiles a distinguer d'autres maladies. Il sur-
veille I'évolution de la pathologie et explique
les bénéfices et les risques des traitements
médicamenteux, ainsi que les modalités du

suivi. Il est a l'origine de la promotion de
changements diététiques et valide I'amélio-
ration de la qualité de vie : activité physique,
activité professionnelle adaptée et bon som-
meil, baisse du stress. Enfin, le médecin de
famille veille a 'amélioration de l'acces aux
soins des patients insuffisants cardiaques ou
susceptibles de le devenir. Dans cette op-
tique les membres de la communauté pro-
fessionnelle territoriale de santé de Melun
Val-de-Seine souhaite créer un groupe de
réflexion incluant généralistes, infirmiéres et
cardiologues afin de fluidifier le dépistage, le
suivi et la prise en charge de patients insuf-
fisants cardiaques en situation de fragilité et
d'isolement social.

Le cardiologue libéral. Comme témoigne le
Dr Pierre Sabouret, le cardiologue de ville a
un réle clé dans le diagnostic, le suivi et 'op-
timisation thérapeutique des patients insuf-
fisants cardiaques. Sollicité par le médecin
généraliste a tous les stades de la maladie,
il effectue les premiers examens cardiolo-
giques indispensables a |'évaluation des pa-
tients, notamment |'électrocardiogramme et
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I'échocardiographie. Au-dela du diagnostic
de l'insuffisance cardiaque, c'est souvent lui
qui détermine la cause de la maladie : ma-
ladie coronaire, valvulaire, rythmique ou car-
diomyopathie. Il oriente le patient vers des
investigations plus poussées comme ['IRM
cardiaque, la coronarographie et autres exa-
mens complexes. Sur le plan thérapeutique,
c'est également lui qui optimise les traite-
ments médicamenteux, particuliérement chez
les patients les plus séveres. En effet, du fait de
I'existence fréquente de comorbidités (insuffi-
sance rénale, BPCO, etc.), le médecin généra-
liste est souvent moins a l'aise pour adapter
les différents traitements.

Enfin, il travaille en collaboration avec les
cardiologues hospitaliers pour discuter de
I'indication de dispositifs intracardiaques
(pacemaker ou défibrillateur automatique
implantable) ou de projets de transplanta-
tion cardiaque, et il a plus facilement acces
aux structures spécialisées pour la prise en
charge de ses patients les plus séveres.

Les infirmiéres sont désormais en premiére
ligne pour aider les patients insuffisants car-
diaques.

La Caisse primaire dassurance maladie a
développé, sur I'ensemble du territoire, une
prise en charge spécifique du patient insuffi-
sant cardiaque au décours d'une hospitalisa-
tion pour poussée aigué (programme PRA-
DO). Linfirmiere libérale, aprés une formation
par e-learning, se rend au domicile du patient
une fois par semaine pendant deux mois ou
plus. Elle prodigue des soins, enseigne les
régles hygiénodiététiques, prépare les traite-
ments et en vérifie leur observance. Elle vérifie

les signes EPOF et alerte le médecin traitant
ou le cardiologue en cas de décompensation.
Les premiers résultats de cette prise en charge
spécifique sont trés encourageants : une di-
minution de la mortalité a été observée, ainsi
qu’une augmentation des hospitalisations.

Linfirmiére spécialisée en insuffisance car-
diaque (ISPIC) est un nouveau métier réalisé
par les infirmieres de pratique avancée (IPA)
ou les infirmiéres de protocole de coopéra-
tion (PC). Différentes modalités de forma-
tions existent aujourd’hui (master pour les
IPA, DIU et formation aux PC pour les autres).
Les IPA concernées sont celles qui choisissent
la mention «pathologies chroniques» en se
sur-spécialisant lors de leurs stages en IC. Les
infirmiers de protocole de coopération adhé-
rent au PC-insuffisance cardiaque (PCIC), au
PC de rythmologie et/ou le PC-échographie
cardiaque. Avec la chute de la démographie
médicale, les ISPIC deviennent un des ac-
teurs incontournables de la prise en charge
globale des patients insuffisants cardiaques.
De plus en plus d'ISPIC sont ainsi mises en
action sur le territoire pour coordonner le
parcours des patients, mais aussi optimiser
leur traitement, et les télésurveiller (cf. cha-
pitre 7 : télémédecine). Elles travaillent sou-
vent dans les hopitaux ou cliniques avec des
équipes de cardiologues spécialisées dans
I'insuffisance cardiaque. Elles peuvent égale-
ment exercer en structure de ville. Ces struc-
tures, qui emploient des ISPIC, ont démontré
leur impact sur la réduction des hospitalisa-
tions (- 25% au Royaume-Uni par rapport a
la France). L'European Society of Cardiology
(ESC) a créé un référentiel pour ce métier
(Rilley JP, European Journal of Heart Failure
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(2016) 18, 736-743). Ces infirmiéres spéciali-
sées existent depuis de nombreuses années
dans d'autres pays occidentaux comme les
Pays-Bas, les USA, la Suisse ou le Québec,
avec des démonstrations scientifiques de
leurs bénéfices en termes de co(t et de pré-
vention des réhospitalisations (références).

Le pharmacien (Eric Douriez), qui est en
contact direct (une fois par mois lors du
renouvellement de ses ordonnances
avec le patient pour la délivrance de ses
médicaments, est un professionnel de santé
qui peut étre tres utile dans la surveillance de
la pathologie du patient. «Les pharmaciens
doivent étre des acteurs de la prise en charge
du patient IC. Depuis plusieurs années, par
ma fonction d’élu Union régionale des profes-
sionnels de santé (URPS), jai intégré le groupe
filiere de I'lC dans le Val-de-Marne (FINC) qui
comprend une filiére de pharmaciens spécia-
lisée dans ce domaine (PHINC)». L'objectif
de ces groupes de travail est de partager la
connaissance, de mieux coordonner l'action
des différents praticiens du territoire et de
mettre en place des outils pour améliorer la
prise en charge des patients IC.

«En tant que pharmaciens, nous souhaite-
rions avoir accés au dossier médical du pa-
tient pour pouvoir connaitre sa pathologie
exacte. Il est en effet régulierement difficile
pour un patient d’expliquer au pharmacien sa
maladie. Nous pouvons améliorer le suivi du
patient avec des bilans partagés de médica-
tion (BPM) qui permettent aux cardiologues
et aux médecins généralistes d'avoir un re-
tour sur la perception et I'acceptation du trai-
tement par le patient. Il faudrait pour cela que
ces derniers soient informés de cette possibi-
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lité et le percoivent comme une aide et non
comme un avis. Enfin, en fin d'hospitalisation,
il faudrait que le pharmacien d'officine puisse
préparer, en amont de la sortie du patient,
son ordonnance de sortie et échanger avec
son confrere hospitalier si nécessaire. Lor-
donnance n'est pas simplement une liste de
courses, il engage juridiquement le pharma-
cien» commente Eric Douriez, pharmacien
élu URPS d'lle-de-France.

Le gériatre en position avancée pour prendre
les patients IC en charge (Olivier Hanon,
Amaury Broussier, Olivier Toulza).

L'insuffisance cardiaque aigué est la premiére
cause d'hospitalisation en France aprés 65
ans. Elle représente par conséquent I'un des
premiers motifs d'hospitalisation dans les
services de gériatrie. Cette pathologie est
trés fréquente chez le sujet 4gé, et 3 patients
sur 4 hospitalisés pour cette pathologie, tous
services confondus, ont plus de 75 ans (don-
nées CNAM). Les gériatres sont donc régulié-
rement confrontés a sa prise en charge.

La gériatrie est une spécialité «jeunen, offi-
ciellement reconnue en France comme telle
depuis 2004. En 2021, la premiére promo-
tion d'interne du dipléme d'Etat spécialisé
de gériatrie termine sa formation initiale et va
pouvoir intégrer les différentes structures de
soins de la gériatrie.

Les services de gériatrie sont en premiére
ligne avec les structures cardiologiques dans
la prise en charge de I'lC, et une synergie de
fonctionnement s'impose aujourd’hui. Les
UGA (unité de gériatrie aigué) jouent leur
role pour le diagnostic et la prise en charge
initiale des épisodes de décompensation
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cardiaque; les SSR (soins de suite et de réa-
daptation) dans l'optimisation progressive et
prudente des traitements; et les structures
ambulatoires pour un suivi en collaboration
étroite avec les cardiologues, des patients
insuffisants cardiaques agés, avec, pour ob-
jectif, de limiter le risque de réhospitalisation.

L'expertise gériatrique au sein de ces fi-
lieres permet une prise en charge globale,
adaptée au patient 4gé, a ses comorbidités
et son état de fragilité. Pour permettre cette
prise en charge, trois axes sont nécessaires :

* Le développement de compétences car-
diologiques pour les équipes gériatriques,
avec la formation a la cardiogériatrie (plu-
sieurs dipldmes universitaires ou interuniver-
sitaires existent en France) et l'accés a I"écho-
cardiographie, examen central dans la prise
en charge de I'lC;

¢ La formation des équipes cardiologiques a la
prise en charge de la fragilité et de la polypa-
thologie du sujet 4gé insuffisant cardiaque;

e | e développement d'unités de cardiogéria-
trie au sein de filieres dédiées pour une prise
en charge optimale du sujet agé insuffisant
cardiaque.

La fragilité, prédicteur indépendant de la
mortalité et des réhospitalisations du sujet
IC agé.

La fragilité est un syndrome dont la préva-
lence augmente avec I'dge. Il est a différen-
cier de la notion de multimorbidité. Dans la
population de plus de 75 ans, 20 % des sujets
sont fragiles, 20% sont dépendants et 60%
sont décrits robustes ou équivalents a la po-
pulation générale.

Tout comme les comorbidités du patient
IC &gé qui nécessitent une prise en charge
transversale pour limiter le risque de réhospi-
talisation, la fragilité du patient doit étre prise
en compte.

La Société Francaise de Gériatrie et de
Gérontologie (SFGG) l'a définie en 2011
comme un syndrome clinique qui refléete la
diminution des capacités physiologiques de
réserve et altére les mécanismes d'adapta-
tion au stress.

Elle pourrait ainsi expliquer la perte d'indé-
pendance fonctionnelle et les complications
gériatriques (dénutrition, syndrome confu-
sionnel, chutes, sarcopénie...) présentées

par certains patients dgés lors d'une pous-
sée d'IC.

L'approche de la fragilité peut se faire selon :

e Une évaluation purement physique (phé-
notype de Fried), recherchant : une perte de
poids involontaire > 5% en un an; une im-
pression de faiblesse généralisée; un faible
niveau d‘activité physique; une diminution
de la vitesse de marche ou une diminution
de la force musculaire mesurée par la force
de préhension;

e Une évaluation multidomaine (modéle de
Rockwood) : mobilité, activités de la vie quo-
tidienne (ADL), continence, cognition;

e Une méta-analyse récente datant de 2018
montrait que la fragilité avait une préva-
lence médiane de 49% chez le patient IC, et
était associée a un risque significativement
supérieur de décés et de réhospitalisa-
tionprécoces multiplié par 1,5 dans cette
population.
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Enfin, cette fragilité étant réversible, son dia-
gnostic et sa prise en charge précoces per-
mettraient d'éviter l'installation de la dépen-
dance.

La fragilité est donc un prédicteur indépen-
dant de mortalité et de réhospitalisation
dans I'lC et est associée a une augmentation
du risque de maladies cardiovasculaires. La
prise en compte de ce syndrome permet-
trait donc une amélioration du pronostic de
I'lC du sujet 4gé, et de sa qualité de vie en
limitant l'installation de la dépendance et des
complications gériatriques. Dans ce cadre, la
Société francaise de Gériatrie et de Géron-
tologie (SFGG) recommande ce repérage
de la fragilité dans le parcours de soins de
I'insuffisant cardiaque 4gé pour une prise en
charge holistique permettant de réduire la
perte d'autonomie et d'adapter les objectifs
thérapeutiques.

3.2. La réadaptation cardiaque,
une étape clé apres I'hospitalisation

Linsuffisance cardiaque est une pathologie
complexe, avec des retentissements phy-
siques, psychologiques, professionnels, so-
ciaux et familiaux, et, a ce titre, elle impacte le
patient et son entourage.

La réadaptation cardiaque consiste en une
prise en charge systémique du patient pre-
nant en compte la personne dans sa globali-
té et nécessitant un réseau multidisciplinaire.

Le programme pluridisciplinaire de prise
en charge globale a prouvé son efficacité
dans l'amélioration de la qualité de vie des
patients insuffisants cardiaques, la réduction
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du risque de réhospitalisation et de décom-
pensation cardiaque et dans certains cas
la réduction de la mortalité (référence). De
plus, dans les cas les plus séveres, il permet
d'améliorer les conditions d'attente avant une
transplantation cardiaque.

En réadaptation cardiaque, le patient bénéfi-
cie d'une prise en charge spécialisée menée
par une équipe supervisée par un cardio-
logue, qui propose un programme adapté a la
sévérité de la pathologie aprés évaluation des
risques éventuels, particulierement a l'effort.
Ce programme inclut un entrainement phy-
sique adapté, une éducation thérapeutique
ciblée, l'optimisation des traitements médi-
camenteux et les conseils psychologiques et
sociaux nécessaires. Cette prise en charge
spécialisée est proposée en hospitalisation
compléte ou en hospitalisation ambulatoire.
Le programme de réentrainement physique
est adapté et personnalisé, et encadré par
des kinésithérapeutes et/ou des enseignants
dactivité physique adaptée (APA). Lobjec-
tif du réentrainement physique est de lutter
contre les effets de la maladie (respiratoires,
musculaires, etc.) et d'améliorer les capacités
d'effort (principal facteur pronostic) en pro-
posant : des séances de gymnastique adap-
tée personnalisées, un entrainement en en-
durance sur bicyclette ergométrique ou tapis
roulant, des exercices de renforcement mus-
culaire pour préserver ou restaurer le capital
musculaire périphérique («kinésithérapie
segmentaire»), un entrainement spécifique
des muscles respiratoires et parfois d'autres
activités telles que : la balnéothérapie, la
marche ou l'‘électrostimulation musculaire
périphérique.
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Malgré l'augmentation de patients insuffi-
sants cardiaques accueillis dans les structures
de réadaptation, tous les aspects |égislatifs et
administratifs n‘ont pas été mis a jour concer-
nant les kinésithérapeutes et/ou les ensei-
gnants d'activité physique adaptée (APA, non
reconnu comme professionnel de santé au-
jourd’hui), et les professionnels commencent
a manquer a l'appel du fait du manque d'at-
tractivité financiére de ces postes. «L'Ordre
est en train de demander une évolution du
dispositif réglementaire pour permettre notre
plus grande habilitation. En effet, il y a une
inadéquation entre la réalité de notre travail
et les textes. Si nous intervenons auprés d’un
patient insuffisant cardiaque qui n'a pas eu
d'infarctus cardiaque récent, il peut y avoir
un probléeme de responsabilité. La réactuali-
sation des textes et un décret pourront réa-
dapter la théorie a la pratique. Il manque
prés de 3000 postes de kinésithérapeutes
ou équivalent temps plein dans les hépitaux.
Le manque d‘attractivité des postes en hépi-
tal entraine l'installation en activité libérale,
bien mieux rémunérée» souligne Delphine
Mathieu, présidente de 'Ordre des masseurs
kinésithérapeutes.

A ce programme d'entrainement physique
s'ajoute un programme d'éducation théra-
peutique. L'objectif du programme est d‘ai-
der le patient et ses proches a mieux vivre
avec la maladie en leur permettant d'acqué-
rir les compétences nécessaires a une meil-
leure gestion de leur affection et dans tous
les aspects de la vie quotidienne. Cette édu-
cation implique de nombreux professionnels
de santé : cardiologue, infirmier, diététicien,
kinésithérapeute, APA et pharmacien. Un

patient expert peut également intervenir.
Murielle Dalle-Pécal, pharmacienne réfé-
rente en cardiologie hospitaliere au Centre
Hospitalier Albert Chenevier a Créteil, coor-
donne le programme d'éducation thérapeu-
tique avec une infirmiere référente. «Nous
avons développé un atelier sur la gestion des
médicaments. On y aborde les notions d'ob-
servance, de bon usage, mais aussi la gestion
des effets secondaires. L'objectif est de ren-
forcer les compétences du patient, pour bien
gérer leur traitement une fois revenus a leur
domicile afin qu'ils soient plus observants sur
les plans médicamenteux et diététiques no-
tamment».

Ces ateliers d'éducation thérapeutiques sont
indispensables. A défaut, un grand nombre
de patients se retrouvent confrontés a des
difficultés quotidiennes qu'ils ne peuvent
gérer, notamment sur le plan diététique.
«L'alimentation adaptée a l'insuffisance car-
diaque est un axe important a la bonne prise
en charge de la maladie. Quand le patient
quitte la structure hospitaliére, il y a peu ou
pas de suivi et peu de rappels sur les conseils
importants. Un des principaux freins a la
consultation d’une diététicienne libérale est
que la prise en charge n'est pas assurée par la
Caisse d'assurance maladie. Pour les patients,
le prix de ces consultations est un frein au
bon suivi», développe Fouzia Voirin, cadre
de santé diététicienne au Centre Hospita-
lier René Dubos a Pontoise. «Il est important,
dans la transition hépital/médecine de ville,
que la coordination soit assurée et que des
consultations diététiques puissent avoir lieu
sur prescription, notamment vis-a-vis d’une
alimentation thérapeutique contrélée en sel»,
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continue Perrine Contoli, diététicienne au
Centre Hospitalier René Dubos a Pontoise.

L'optimisation du traitement médicamen-
teux est un autre aspect majeur de la parti-
cipation a un programme de réadaptation
cardiaque : le traitement médicamenteux
de l'insuffisance cardiaque, mais également
celui des autres comorbidités est optimisé
lors de cette réadaptation par I'équipe mé-
dicale, de fagon a administrer au patient les
traitements recommandés et validés aux
doses maximales tolérées, sous surveillance
réguliére de ses constantes cliniques, de sa
tolérance fonctionnelle et de ses parameétres
biologiques.

Enfin, une prise en charge psychosociale
personnalisée peut étre proposée au patient
pour l'aider a mieux vivre avec sa pathologie,
et a retrouver ou garder le plus longtemps
possible la position la plus favorable dans sa
vie personnelle, familiale, sociale et profes-
sionnelle. La prise en charge peut comporter
des entretiens avec un(e) psychologue, un(e)
assistant(e) social(e), un(e) ergothérapeute, un
médecin dutravail, des séances de méditation,
relaxation, sophrologie, cohérence cardiaque,
etc. «La caractéristique des patients souffrant
d'insuffisance cardiaque est la grande varia-
bilité de leur état qui saccompagne souvent
d'une perte d'autonomie et de difficultés a ac-
complir les actes de la vie quotidienne : se le-
ver, se coucher, se laver, se déplacer, se nour-
rir. Une de nos missions est de travailler avec
eux pour préparer leur retour a la maison dans
les meilleures conditions» explique Corinne
Souciet, assistante sociale au CHU de Tours et
membre de |'’Association nationale des assis-
tants de service social (ANAS).
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Le nombre notoirement bas de patients in-
suffisants cardiaques qui se voient proposer
une prise en charge en réadaptation car-
diaque en France est un probléeme majeur de
santé publique. Il existe une réelle perte de
chance pour les patients qui n‘en bénéficient
pas. «Aujourd’hui, moins de 15% des ma-
lades insuffisants cardiaques ont acces a ces
centres de réadaptation, une part insuffisante
au vu de l'objectif. Dans le parcours idéal, les
patients quittent la phase aigué et passent
par un séjour de rééducation cardiaque. Mais,
comme bien des pays européens (référence
Piepoli MF, Eur J Heart Fail 2019; 21 : 1142),
nous n‘avons pas assez de centres de réadap-
tation cardiaque. L'offre n‘est pas développée
faute de moyens a la fois humains, mais aussi
matériels ».

L'admission large et facilitée des patients in-
suffisants cardiaques dans des programmes
de réadaptation cardiaque et «de leur prise
en charge avec des bénéfices prouvés pour
les patients, l'organisation des soins, et en
termes de santé publique» concluent le doc-
teur Muriel Bigot, Cardiologue et Présidente
du Groupe Exercice Réadaptation Sport
Prévention de la SFC, et le professeur Ma-
rie-Christine lliou, Cardiologue et Chef de
service de réadaptation cardiaque a I'hépital
Corentin-Celton (AP-HP).

Pistes d’amélioration : mieux informer les
cardiologues et les centres hospitaliers des
bénéfices de la réadaptation cardiaque;
augmenter le nombre de places disponibles
pour ces patients, notamment en hépital de
jour de réadaptation, qui permettrait un cir-
cuit de réadaptation 100 % ville; accroitre
le nombre de centres de réadaptation afin
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que davantage de patients puissent en bé-
néficier; développer la téléréadaptation et le
télésuivi; permettre la réadaptation par les
acteurs de ville hors structures hospitaliéres
coordonnées par un réseau, CPTS, MG et/ou
cardiologue traitant.

3.3. Lutter contre les comorbidités

Anémie, carence en fer et IC

L'anémie est une comorbidité fréquente chez
le patient insuffisant cardiaque. En fonction
des populations étudiées, sa prévalence
est estimée entre 10 et 40%, en particulier
chez les patients les plus séveres. L'anémie
se caractérise par une diminution du taux
d’hémoglobine dans le sang, entrainant une
baisse du transport de I'oxygéne et, par com-
pensation, une augmentation du travail du
cceur qui peut étre particulierement mal to-
lérée chez le patient insuffisant cardiaque. La
présence d'une anémie est un marqueur de
sévérité de l'insuffisance cardiaque et est as-
sociée a une augmentation de la mortalité et
des hospitalisations.

Ses mécanismes sont multiples (hémorra-
gie, malabsorption du fer, inflammation,
hémodilution) et elle souvent majorée par
les nombreuses comorbidités associées, en
particulier l'insuffisance rénale. La carence
en fer est un des mécanismes prédominants
qui peut exister méme en l'absence d‘ané-
mie. Les études rapportent une prévalence
de 30 a 50% de carence martiale dans cette
population. Son réle délétere, tant sur le plan
fonctionnel que pronostic, est maintenant
bien établi. Le fer est nécessaire, non seule-
ment aux cellules de la lignée des globules

rouges, mais également aux tissus ayant
une consommation énergétique importante
(coeur, muscles, cerveau), car il participe a de
trés nombreuses réactions enzymatiques. De
ce fait, les patients présentant une carence
martiale ont des performances physiques et
cognitives diminuées et une qualité de vie
dégradée, bien avant que I'anémie ferriprive
soit constituée.

L'anémie et la carence martiale doivent étre
recherchées chez tous les patients IC. En cas
d'anémie sévére mal tolérée, une transfusion
peut -étre nécessaire. LEPO n'est pas indi-
quée chez ces patients. Une supplémenta-
tion en fer peut étre proposée méme en cas
de carence martiale isolée pour soulager les
symptémes et améliorer la capacité a I'exer-
cice et la qualité de vie. Les recommanda-
tions des sociétés savantes et de I'HAS pro-
posent qu'une supplémentation en fer soit
a considérer chez les patients insuffisants
cardiaques symptomatiques présentant une
fraction d'éjection ventriculaire gauche alté-
rée et une carence martiale (définie chez ces
patients par une ferritinémie < 100pg/| ou
ferritinémie entre 100 et 299 pg/l associée a
un coefficient de saturation de la transferrine
< 20%). La voie intraveineuse doit étre privi-
légiée, car plus efficace chez ces patients et
mieux tolérée que la voie orale. L'utilisation
de ces spécialités est réservée a I'hopital.
Lorsque le patient est ambulatoire, I'injection
de fer est effectuée durant une courte hospi-
talisation de quelques heures.

Les services de cardiologie sont de plus en
plus sollicités pour l'injection de fer intravei-
neux chez les patients insuffisants cardiaques.
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Cette prise en charge médicale pourrait
faire partie des actes réalisés en Hospitalisa-
tion @ Domicile (HAD) ou en mutualisant les
moyens humains et organisationnels avec
d‘autres structures ayant déja développé ce
type d'activité (exemple parcours RAAC) afin
de libérer les services de cardiologie.

Diabéte et insuffisance cardiaque

La prévalence du diabéte est de 6 a 8% dans
la population générale, et ces patients sont a
haut risque de développer une insuffisance
cardiaque. On estime en effet que 12% des
patients diabétiques ont une insuffisance car-
diaque, et ce chiffre s'éleve a 22% chez les
plus de 64 ans. Quand on analyse spécifique-
ment la population des patients insuffisants
cardiaques, on retrouve un diabéte chez 20 a
30% des patients insuffisants cardiaques chro-
niques et chez plus de 40 % des patients hospi-
talisés pour insuffisance cardiaque décompen-
sée. Cette association diabéte et insuffisance
cardiaque est dangereuse en termes pronos-
tiques, avec une augmentation significative de
la mortalité et des hospitalisations quand ces
deux pathologies sont associées.

Linsuffisance cardiaque chez le diabétique
releve de plusieurs mécanismes : l'atteinte
des artéres coronaires avec ou sans infarctus
du myocarde, les troubles métaboliques et
la fibrose. L'hypertension artérielle fréquente
chez le patient diabétique va également
majorer le risque d'insuffisance cardiaque.
L'atteinte rénale des diabétiques (nephro-an-
giosclérose) aggrave souvent le tableau.

L'implication sur la prise en charge médica-
menteuse doit étre observée. Concernant le
traitement de l'insuffisance cardiaque, tous
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les médicaments peuvent étre utilisés, mais
l'existence d'un diabéte peut entrainer des
difficultés dans l'optimisation des doses du
fait de la survenue d’une insuffisance rénale
ou d'une hypotension orthostatique accen-
tuée par la neuropathie diabétique. Certains
médicaments antidiabétiques sont neutres,
voire méme contre-indiqués quand l'insuf-
fisance cardiaque apparait. D'autres sont au
contraire a privilégier. Dans plusieurs études,
la nouvelle classe des inhibiteurs des SGLT2
(classe d'antidiabétique orale) a montré une
amélioration du pronostic chez le patient dia-
bétique IC avec une diminution significative
de la mortalité et des hospitalisations pour
insuffisance cardiaque. Cette amélioration du
pronostic a également été constatée chez les
patients insuffisants cardiaques non diabé-
tiques.

Le dépistage de l'insuffisance cardiaque chez
le patient diabétique est primordial pour
améliorer son pronostic et sa prise en charge.
Ainsi, le dosage des biomarqueurs car-
diaques et I'échocardiographie doivent faire
partie du bilan de tout patient diabétique.

La prévalence du diabete va augmenter
dans les années a venir. Celle de I'lC aussi,
en particulier dans le cadre de I'lC a FEVG
préservée. |l est nécessaire de développer la
coordination entre les diabétologues et les
cardiologues pour améliorer l'organisation
du parcours de soins du patient diabétique
insuffisant cardiaque.

Insuffisance rénale et IC

Lors de l'insuffisance cardiaque, la fonction
rénale s'altére fréquemment (https://www.
cnch.fr/Media/2017/01/N-BIHRY-CNCH39.
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pdf). Ainsi dans I'étude OFICA du GICC,
plus de 67 % des patients IC présentaient
une dysfonction rénale (clairance < 60 ml/
min)*. Entre le coeur et le rein, il existe un
lien direct au travers des régulations de la
pression artérielle et la gestion du sel et de
I'eau qui va étre la source a l'établissement
d'un cercle vicieux appelé syndrome cardio-
rénal. Le cosur a schématiquement besoin
de rester «sec» et le rein a besoin de rester
«humide». Lorsque l'insuffisance cardiaque
et l'insuffisance rénale s'aggravent, il va fal-
loir privilégier un des deux organes, et ce
sera le coeur de par sa fonction de pompe
automatique qui est privilégiée. Ce syn-
drome cardiorénal va empécher/limiter la
mise en place des traitements de l'insuffi-
sance cardiaque. A un stade d'insuffisance
rénale avancée, le dernier recours est la
mise sous dialyse.

Il importe donc de prévenir la survenue de
ce syndrome cardiorénal qui est souvent
multifactoriel. Les stratégies de prévention
reposent sur une prise en charge des fac-
teurs de risque cardiovasculaire tels que
I'HTA, le diabéte, le tabagisme, l'obésité, la
cachexie et I'anémie.

Cancer et IC

La cardio-oncologie constitue une nou-
velle discipline pour prendre en charge les

maladies cardio-vasculaires des patients
porteurs d'un cancer.

Les progrés thérapeutiques dans le domaine
de l'oncologie ont fait émerger une nouvelle
discipline transversale : la cardio-oncologie.
Cette nouvelle spécialité a pour objectif de
prévenir et de prendre en charge les mala-
dies cardiovasculaires des patients porteurs
d'un cancer : les pathologies antérieures
aux différents cancers, mais aussi celles en
lien avec les différents traitements de ces
derniers. En effet, de nombreuses chimio-
thérapies ou thérapies ciblées (nouvelles
molécules qui ont pour cibles principales
les cellules cancéreuses et leurs anomalies)
peuvent entrainer des toxicités cardiovascu-
laires, dont l'insuffisance cardiaque qui est
une des complications les plus graves. Ainsi,
certains patients ont un pronostic cardiovas-
culaire plus péjoratif que celui de leur cancer
au long cours du fait de ces toxicités. Il est ca-
pital de les dépister et les prendre en charge
précocément puisque, souvent, un traite-
ment est possible. Par ailleurs, bien prendre
en charge les patients porteurs d'une cardio-
pathie et d'un cancer optimisera leur chance
d'étre traité de fagon optimale d'un point
de vue oncologique. Il est donc nécessaire
que la cardio-oncologie se développe et se
fasse connaitre auprés des médecins et des
patients pour que l'insuffisance cardiaque ne

*- Current aspects of the spectrum of acute heart failure syndromes in a real-life setting: the OFICA study. Logeart D, Isnard R,
Resche-Rigon M, Seronde MF, de Groote P, Jondeau G, Galinier M, Mulak G, Donal E, Delahaye F, Juilliere Y, Damy T, Jourdain P, Bauer
F, Eicher JC, Neuder Y, Trochu JN; Heart Failure of the French Society of Cardiology.Eur J Heart Fail. 2013 Apr;15(4):465-76. doi :

10.1093/eurjhf/hfs189. Epub 2012 Nov 27. PMID: 23186936).
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soit pas un frein, ni méme une conséquence
d'un traitement du cancer.

Pour cela, a linstar de linsuffisance car-
diaque, quatre défis sont a relever :

e Eviter I'errance diagnostique : informer les
cardiologues et les oncologues pour que
I'imputabilité d'un traitement anticancéreux
dans un événement cardiovasculaire soit
discutée, que les complications cardiovas-
culaires ne soient pas méconnues;

e Développer une prise en charge transver-
sale et multidisciplinaire : intégrer, quand
cela est nécessaire, les cardiologues aux
décisions thérapeutiques chez les patients
porteurs d'une cardiopathie ou ayant déve-
loppé une toxicité, dans l'esprit de faciliter
le traitement anticancéreux qui peut modi-
fier le pronostic vital du patient;

I
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e Optimiser la prise en charge avec la
création de filieres de soin organisées, et
développer des centres de cardio-oncolo-
gie ou des référents de cardio-oncologie au
niveau régional;

e Eviter les hospitalisations pour toxicité
cardiovasculaire, au premier rang duquel
la décompensation d'insuffisance car-
diaque, et pour cela mettre en place des
protocoles de suivi, avec une attention
particuliere des patients a haut risque car-
diovasculaire afin de prévenir I'aggravation
d'une cardiopathie sous-jacente ou la sur-
venue d'une cardiotoxicité.

Mieux connaitre la cardio-oncologie est
essentiel pour prévenir linsuffisancecar-
diaque chez les patients traités pour un
cancer. |

|
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* Manque de connaissances de nombreux professionnels dans la prise en charge de l'insuffisance cardiaque.

e Réadaptation cardiaque non accessible a 85% des patients par manque de places disponibles
(moyens humain et materiel)

® Emergence de nouveaux métiers : spécialisation en insuffisance cardiaque (ISPIC) exercée par
des infirmiéres de pratique avancée (IPA) ou des infirmiéres de protocole de coopération.

¢ 4 grandes comorbidités nécessitent un niveau de connaissances partagé interdisciplinaire pour
impacter efficacement le pronoctic : diabete, insuffisance rénale, cancer, carence martiale.

¢ Des filieres de double spécialité se mettent en place et manquent encore de visibilité.

* Mieux connaitre la cardio-oncologie pour prévenir I'insuffisance cardiaque chez les patients
traités pour un cancer.

e | a fragilité gériatrique étant réversible, son diagnostic et sa prise en charge précoces peuvent
permettre d'éviter l'installation de la dépendance.

* Développer la visibilité de chaque acteur, leurs réles et leurs spécificités : les premiéres lignes,
pharmacien, gériatre.

* Mieux informer les cardiologues et les centres hospitaliers des bénéfices de la réadaptation
cardiaque, augmenter le nombre de places disponibles, notamment en ambulatoire, augmenter
le nombre de centres de réadaptation, développer la téléréadaptation et le télésuivi, permettre
la réadaptation par les acteurs de ville hors structures hospitaliéres coordonnées par un réseau,
CPTS, MG et/ou cardiologue traitant.

e Le dépistage de l'insuffisance cardiaque chez le patient diabétique, le dosage des biomar-
queurs cardiaques et I'échocardiographie doivent faire partie du bilan pour améliorer son pro-
nostic et sa prise en charge..

® Prévenir la survenue du syndrome cardiorénal qui est souvent multifactorial, avec une prise en
charge des facteurs de risques cardiovasculaires tels que I'HTA, le diabéte, le tabagisme, I'obésité,
la cachexie et 'anémie.

e Optimiser la prise en charge avec la création de filieres de soins organisées et développer des
centres de cardio-oncologie ou des référents de cardio-oncologie au niveau régional.

e Pouvoir élargir la prise en charge en HAD du traitement fer intraveineux ou en mutualisant les
moyens humains et organisationnels avec d'autres structures ayant déja développées ce type
d'activités (exemple parcours RAAC).
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4 - Proposer une alternative a I'nospitalisation aigué

hospitalisation a domicile (HAD).

* Développer des alternatives a I'hospitalisation conventionnelle pour
faire face a I'augmentation du nombre de patients avec : prise en charge
des décompensations cardiaques en hospitalisation de jour (HDJ) ou en

e nombre croissant de patients
Linsuﬁisants cardiaques, l'augmen-
tation de la prévalence des hos-
pitalisations pour décompensation cardiaque
aigué et les modifications du parcours de
soins ambulatoires avec la télésurveillance
nous améne a reconsidérer la prise en charge
actuelle des décompensations cardiaques en
hospitalisation conventionnelle. De nombreux
centres adaptent leurs différentes structures
de soins pour prendre en charge ces nou-
veaux patients en décompensation. Nous
présentons ci-dessous deux possibilités avec
I'expérience de deux centres francais :

4.1 Prise en charge en hospitalisation
de jour des décompensations
cardiaques

L'expérience nantaise

Parmi les alternatives a I'hospitalisation
conventionnelle, il est intéressant de pro-
poser des hospitalisations séquentielles
en hospitalisation de jour de cardiologie
pour perfusion discontinue de diurétiques
intraveineux. Dans notre expérience, cette

pratique est facilement réalisable pour des
patients avec une IC principalement a FEVG
préservée, hospitalisés de maniére récur-
rente pour décompensation cardiaque, sans
facteur déclenchant évident a corriger et
sans traitement étiologique accessible et le
plus souvent résistants a 'augmentation des
diurétiques per os. Selon les patients et la pa-
thologie, la cure ambulatoire de diurétiques
IV peut étre, soit systématiquement réalisée
toutes les 4 & 6 semaines ou, au mieux, cou-
plée a une surveillance clinico-biologique
hebdomadaire par télésurveillance afin de
dépister l'apparition de nouveaux signes
congestifs et anticiper la prochaine cure.

Pour les patients les plus sévéres, pour qui
la fréquence des cures ambulatoires de diu-
rétiques IV s'accroit - souvent en cas de car-
diopathie restrictive associée a un syndrome
cardiorénal rendant Iéquilibre volémique
particulierement délicat - peut se discuter
la mise en place d'une dialyse péritonéale.
Cette derniere permet un controle plus
optimal de la volémie en adaptant le nombre
de dialyse pour des patients autonomes a
domicile et compliants.
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LU'hospitalisation ambulatoire pour décom-
pensation cardiaque repose sur une équipe
dédiée regroupant cardiologues et infir-
miéres en pratique avancée et/ou formées au
protocole de coopération pour la gestion du
parcours, le renfort éducatif et la prescription
médicamenteuse, en lien avec les acteurs de
soins de premier recours, et s'appuie sur un
secteur de cardiologie ambulatoire dédié.
Les patients peuvent étre adressés par des
praticiens généralistes, des cardiologues li-
béraux ou d'établissement, de services de
médecine post-urgence ou de gériatrie.

4.2. Utilisation des structures
d'hospitalisation a domicile
dans l'insuffisance cardiaque
décompensée

L'expérience toulonnaise de FIL-EAS ic*

Introduction. Dans la prise en charge de l'in-
suffisance cardiaque (IC), en plus du colt
humain (morbi-mortalité élevée), le colit éco-
nomique reste majeur (2,8 milliards d'euros
en 2017). La moitié de ces dépenses sont
consacrées a I'lC aigué dont 76 % aux soins
hospitaliers.

Cet état de fait rend indispensable I'émer-
gence de solutions disruptives dans la prise
en charge de I'ICA, recentrant l'usage des
ressources hospitaliéres [privé ou publique]
sur la gestion de |'urgence vitale et la propo-
sition de solutions thérapeutiques a haute
technicité, tout en refondant un lien ville-hé-
pital cohérent et fonctionnel.

C'est dans ce contexte particulier qu'a été
imaginé FIL-EAS ic, comportant une prise en

charge précoce en hospitalisation a domicile
[HAD].

Organisation du parcours de soins a partir
de I'hospitalisation pour ICA

Afin de recentrer I'hopital sur sa compétence
réelle (la sécurisation du patient instable),
le parcours de soins a été dissocié en trois
phases distinctes :

Sécurisation : le patient en ICA est immédia-
tement traité et sécurisé lors de son passage
aux urgences et une alerte est automatique-
ment générée par le terminal urgence et
adressé a FIL-EAS. Le dossier est analysé sous
48 h par un cardiologue et une infirmiére de
coordination spécialisée en IC. Des checklists
permettant I'évaluation des besoins cardio-
logiques, gériatriques et sociaux sont appli-
quées, permettant de confirmer le diagnostic
d'ICA, de définir les besoins non cardiolo-
giques (sociaux et gériatriques) et de définir
le parcours de soins a venir.

Equilibration : en l'absence de contre-indica-
tion gériatrique ou sociale, et avec l'accord du
patient, de I'aidant et des intervenants médi-
caux et paramédicaux de ville habituels, le pa-
tient est transféré a son domicile pour la pour-
suite des soins en HAD. Celle-ci se fait sous le
mode de prise en charge principal (MPP) nu-
méro 8 [intitulé : «Autres traitements»], corres-
pondant a des «modalités de prise en charge
en HAD non modélisées actuellement» . La
responsabilité de I'HAD, normalement sup-
portée par le médecin traitant, est déléguée
a l'équipe médicale et paramédicale dédiée a
FIL-EAS avec l'aide de I'HAD selon un proto-
cole standardisé. Les patients ne relevant pas
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d'une prise en charge en HAD bénéficient de
I'évaluation précoce initiale.

Consolidation : le patient est revu en consul-
tation de cloture d'HAD (présentielle ou té-
|éconsultation) ou lors d'un hdpital de jour
ou d'une hospitalisation de semaine selon
les besoins définis lors de la phase de sécu-
risation. Des objectifs thérapeutiques (médi-
camenteux et non médicamenteux) sont fixés
et communiqués aux correspondants de ville
médicaux et paramédicaux. Des outils de
suivi sont proposés : éducation thérapeu-
tique systématique par l'infirmiére de ville
(cotation AMI 5,8), télésurveillance (poids
et questionnaire des signes d'aggravation),
voire rééducation lorsque cela est possible et
souhaitable (kinésithérapie ou réadaptation
ambulatoire en centre spécialisé).
Lexpérience FIL-EAS ic, débutée depuis
2018, permet actuellement a prés de vingt
patients ICA d'étre pris en charge chaque
mois en HAD avec, dans cette population trés
agée (81 ans), une DMS de 3,5 jours en hos-
pitalisation conventionnelle, quel que soit le
service d'origine (MCO).

L'HAD pour demain

Aprés avoir développé FIL-EAS ic sur un
centre hospitalier comme le CHI Toulon-La
Seyne (Var), cette filiere peut s'envisager a
d‘autres territoires de santé; aux hopitaux
«cardiologiques» comme aux hdpitaux non
cardiologiques, permettant la transformation
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d'une activité non programmable en activité
programmée (principalement ambulatoire),
en préservant le parcours de soins originel
et permettant également 'homogénéisation
des pratiques au sein d'un territoire.

La création de filieres selon le méme prin-
cipe que FIL-EAS ic est envisageable pour
d'autres pathologies chroniques comme les
pathologies pulmonaires, néphrologiques, le
diabete, en modulant les moyens mis a dis-
position a domicile.

Pour résumer

L'échec tant humain que financier de la prise
en charge actuelle de I'lC, en particulier dans
sa composante aigué, appelle a des initia-
tives novatrices et disruptives. FIL-EAS est
une proposition fonctionnelle, avec des pos-
sibilités de développement a l'échelle d'un
territoire de santé, entrainant une homogé-
néisation des prises en charge, et des inte-
ractions médicales et paramédicales entre la
ville et I'népital favorables. Par cette filiere,
des économies de santé sont attendues pour
un gain en termes de morbi-mortalité restant
a démontrer, mais probable. L'HAD, la télé-
surveillance, la téléconsultation et |'utilisation
des nouveaux métiers infirmiers (pratique
avancées et coopération) sont autant de solu-
tions utilisées dans FIL-EAS. Un essai clinique
randomisé testant cette filiere et financée
par PHRC a débuté au premier quadrimestre
2021 afin de prouver son efficacité. |
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* Augmentation constante du nombre de patients insuffisants cardiaques.
e Réduction progressive en France des lits d’hospitalisation conventionnelle.

e Le traitement des décompensations cardiaques nécessitent I'administration de diurétique intra-
veineux pendant en moyenne dix jours.

e Inadéquation importante dans le futur du nombre de lits disponibles dans la filiere de soin pour
hospitaliser les patients en décompensation cardiaque

e Perte de chance pour les patients, aggravation de la désorganisation du parcours de soin : pas-
sage par les urgences, hospitalisation dans des secteurs non spécialisés.

e Développer des alternatives a I'hospitalisation conventionnelle en HAD et créer des compé-
tences cardiologiques dans ces structures.

e Développer dans les Hépitaux de Jour Cardiologique I'administrations de perfusion intravei-
neuse quotidienne de diurétique sur plusieurs heures comme réalisé au Québec ou en Espagne.

e Développer l'accés a la télésurveillance via la formation d'ISPIC (IPA et protocole de coopération).
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LA TELEMEDECINE

L'utilisation de la télésurveillance
chez les insuffisants cardiaques

Linsuffisance cardiaque est une maladie
fréquente et grave. Dans la majorité des cas,
les patients présentent des signes de décom-
pensation (prise de poids, congestion) qui,
s'ils étaient détectés tot, permettraient d'évi-
ter une hospitalisation, voire une évolution
fatale. Toutes ces spécificités de l'insuffisance
cardiaque convergent pour inscrire cette
maladie comme une cible de choix pour la
télésurveillance.

En France, la télésurveillance médicale est
définie par l'article 78 de la loi n® 2009-879
du 21 juillet 2009 portant réforme de I'h&pi-
tal et relative aux patients, a la santé et aux
territoires, et le décret 2010-1229 du 19
octobre 2010. Il s'agit d'un «acte qui permet
a un professionnel médical d’interpréter a
distance les données nécessaires au suivid’un
patient, recueillies par le patient lui-méme ou
par un systéme automatique dans son lieu de
vie (domicile, EHPAD, etc.) et permet, le cas
échéant, de prendre des décisions relatives a
la prise en charge de ce patient».

Clest le dispositif Expérimentation de télé-
médecines pour I'amélioration du parcours
de santé (ETAPES) ' qui permet le recours a

2@ tap@S

télémédecine

la télémédecine, I'encadre juridiquement et
soutient financierement le déploiement de
projets de télésurveillance cohérents et perti-
nents sur 'ensemble du territoire. Larticle 54
de laloide financement de la Sécurité sociale
pour 20182 a reconduit cette expérimenta-
tion pour une durée de quatre ans.

Intérét pratique de la télésurveillance
dans l'insuffisance cardiaque

La télésurveillance permet de suivre au quo-
tidien le patient, notamment entre deux
consultations, et améliore ainsi l'accés aux
soins en permettant, en cas de besoin, I'in-
tervention d'un professionnel de santé si
l'on observe une dégradation a distance de
I'état du patient. Elle offre aussi la possibilité
au cardiologue d'adapter le suivi en voyant
plus rapidement certains patients en cas de
besoin médical urgent.

La télésurveillance en cardiologie, pour étre
efficace, doit impliquer a 100% le patient
qui est au centre de son traitement et de son
Suivi.

1 - https://solidarites-sante.gouv.fr/soins-et-maladies/prises-en-charge-specialisees/telemedecine/article/etapes-experimenta-

tions-de-telemedecine-pour-l-amelioration-des-parcours-en

2 - https://www.legifrance.gouv.fr/affichTexteArticle.do;jsessionid=EB439D95573624423896E16E4F57FEL7 tplgfr42s 22idAr-

ticle=JORFARTIO00036339175&cidTexte=JORFTEXT000036339090&dateTexte=29990101
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Différentes études, comme l'essai allemand
TIM-HF23, ont démontré une diminution des
déces et des hospitalisations grace a I'utilisa-
tion de la télésurveillance, avec néanmoins
un protocole probablement peu tenable
dans la réalité (surveillance 7 jours sur 7). Lors
du congres de la Société européenne de
cardiologie (ESC), les dernieres recomman-
dations? sur l'insuffisance cardiaque restent
prudentes concernant la télémédecine et
préonent une approche basée sur 'évaluation
individuelle des patients et des dispositifs
disponibles. En France, Cardiovergne, avec
Optified-self, et le SCAD en Normandie, ont
montré, avec dix ans de recul, une diminution
des réhospitalisations et de la mortalité dans
des analyses en vie réelle non randomisées.
L'étude randomisée OSICAT, avec le systeme
Chronic Care Connect (Air Liquide), a montré
une réduction du risque de premiére hospi-
talisation non prévue chez les insuffisants car-
diaques (réf. EHF 2020).

Quels sont les critéres d'inclusion
de la télésurveillance?

Les critéres ont été élargis pendant la crise
sanitaire de la Covid-19 par un arrété du 23
mars 2020.

En effet, par dérogation au cahier des charges
concernant la prise en charge par télésurveil-
lance des patients insuffisants cardiaques
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chroniques (annexe de l'arrété du 11 octobre
2018 portant sur le cahier des charges des
expérimentations relatives a la prise en
charge partélésurveillance et mises en ceuvre
sur le fondement de l'article 54 de la loi du 30
décembre 2017), les patients éligibles a un
projet de télésurveillance n‘ont pas a remplir
une des deux conditions suivantes :

e Hospitalisation au cours des 30 derniers
jours pour une poussée d'insuffisance car-
diaque chronique,

® Hospitalisation au moins une fois au cours
des 12 derniers mois pour une poussée d'in-
suffisance cardiaque chronique.

Sont exclus du projet de télémédecine, les
patients :

- dans l'impossibilité physique ou psychique
d'utiliser l'ensemble des composants du
projet de télémédecine, selon le jugement
du médecin désirant inclure le patient dans
le projet, (I'utilisation d'un aidant quotidien
permet éventuellement de pallier cette ex-
clusion);

- présentant toute pathologie associée exis-
tante au jour de l'inclusion et impliquant une
espérance de vie inférieure a 12 mois;

- ayant une mauvaise compliance estimée;

- refusant d'avoir un accompagnement théra-
peutique;

- n‘ayant pas de lieu de séjour fixe.

3 - Koehler F, Koehler K, Deckwart O, Prescher S, Wegscheider K, Kirwan B-A, et at. Efficacy of telemedical interventional manage-
ment in patients with heart failure (TIM-HF2): a randomised, controlled, parallel-group, unmasked trial.

4 - A Ponikowski P, Voors AA, Anker SD, Bueno H, Cleland JGF, Coats AJS, et at. 2016 ESC Guidelines for the diagnosis and treatment
of acute and chronic heart failure : The Task Force for the diagnosis and treatment of acute and chronic heart failure of the European
Society of Cardiology (ESC) Developed with the special contribution of the Heart Failure Association (HFA) of the ESC. Eur Heart 1.

201614 ;37(27):2129—200.
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Quels sont les dispositifs
disponibles en France ?

Il existe plusieurs types de dispositifs de télé-
surveillance® : invasifs, non invasifs ou mixtes.

La télésurveillance non invasive repose sur
le recueil de paramétres cliniques tels que le
poids, la pression artérielle, la fréquence car-
diaque, ainsi que le recueil des symptomes
ressentis par le patient en autosurveillance.
Les données sont éventuellement traitées par
un algorithme avant de générer des alertes
pour I'équipe de suivi, facilitant l'interprétation
et la gestion des données brutes. C'est le cas
notamment du SCAD, utilisé en Normandie,
ou du systéme Optified-self en Auvergne.

La télécardiologie repose sur la transmis-
sion sans fil des données des pacemakers ou
défibrillateurs, permettant la surveillance de

ces protheses rythmiques (impédance de
la sonde, voltage, etc.) et de détecter a dis-
tance une fibrillation atriale, par exemple. La
preuve médicale de l'intérét de la télécardio-
logie a été faite en plus de I'intérét pratique
pour le patient.

La télésurveillance invasive correspond au
recueil, la plupart du temps via des capteurs
intégrés dans des pacemakers ou défibril-
lateurs, d'autres paramétres tels que la com-
pliance pulmonaire, la mesure d'activité, les
pressions pulmonaires, le rythme cardiaque...
Le prototype de dispositif médical dédié
au suivi de I'lC est le CardioMEMS (Abbott),
petit capteur inséré trés simplement dans
I'artére pulmonaire par voie veineuse fémo-
rale transcutanée et qui permet de trans-
mettre les pressions pulmonaires, lors de
son activation. Le médecin est averti quand

Exemple du dispositif CardioMEMS implanté dans les artéres pulmonaires

5 - Liste des solutions de télésurveillance de l'insuffisance cardiaque conformes au cahier des charges ETAPES https://solida-
rites-sante.gouv.fr/IMG/pdf/dgos liste ournisseurs _solutions_techniques 110919.pdf
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celles-ci dépassent un seuil évoquant une
congestion ou quand elles s‘abaissent de
facon trop importante, évoquant une déshy-
dratation. Le capteur doit étre activé quoti-
diennement par le patient par l'intermédiaire
d'un «oreiller» générant un champ magné-
tique permettant de rentrer en contact avec
le dispositif.

Enfin, il existe des systémes mixtes, basés
sur des paramétres invasifs recueillis par le
pacemaker, associés a des paramétres non
invasifs permettant d'impliquer le patient
dans son suivi (autosurveillance clinique)
comme dans le systéme Latitute de Boston
qui associe la télésurveillance de prothese
rythmique et la télésurveillance non invasive
de l'insuffisance cardiaque par un recueil de
données cliniques.

La multiplication des parameétres pouvant
étre recueillis ouvre le champ d'une nouvelle
médecine basée sur une sémiologie numé-
rique, avec, pour effet, une prise en charge
plus précoce et plus adaptée des patients.
Elle doit en outre inviter les télésurveillants a
la prudence et ne pas trop multiplier les para-
métres recueillis au risque de perdre en per-
tinence dans le déclenchement et la gestion
des alertes.

La place des infirmieres
spécialisées insuffisance cardiaque
dans la télésurveillance (TLS)

L'organisation du suivi est le plus souvent ré-
alisée par l'intermédiaire d'infirmiere. Celle-
ci et la participation du patient sont des
éléments essentiels du succés de la télésur-
veillance de I'IC.
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Les infirmiéres spécialisées en insuffisance
cardiaque (ISPIC, infirmiére en pratique
avancée ou de protocole de coopération) ré-
pondent a ces nouveaux besoins. Il s'agit de
nouveaux métiers d'expertise qui nécessitent
d'acquérir des compétences techniques et
pratiques pour la TLS rythmologique et/ou
un haut niveau de maitrise des médicaments
de I'lC, de la prévention et de la gestion des
décompensations pour la TLS IC.

Les ISPIC vont avoir plusieurs roles dans la té-
[ésurveillance, avec des actes médicaux délé-
gués (défini dans un protocole d'organisation
pour les IPA, le protocole de coopération IC ou
celui de rythmologie pour les autres), des actes
relevant de leur réle propre (décret de compé-
tence infirmier). Elles ont pour mission de :

1 - Recueillir le consentement;
2 - Prescrire la TLS;

3 - Expliquer le dispositif et établir une rela-
tion de confiance afin d'assurer un bon fonc-
tionnement et d'assurer une bonne adhésion
au matériel et a la télésurveillance;

4 - Repérer, les alertes, les qualifier et identi-
fier leur éventuel facteur déclenchant et les
gérer (en les traitant directement ou en les
transmettant au télésurveillant selon le proto-
cole suivi);

5 - Assurer 'optimisation des thérapeutiques
et I'adaptation des posologies;

6 - Assurer la coordination du parcours de
soin vers le médecin traitant, le cardiologue
traitant les autres soignants ou le transfert
vers I'hopital ;

7 - Accompagner le patient dans le parcours
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de sa maladie, la compréhension des causes
de son aggravation, de sa prise en charge et
I'acquisition de compétences pour la gestion
de ses risques.

La gestion des alertes

Télésurveiller, c'est bien, mais gérer les
alertes, c’'est mieux. La télésurveillance de I'lC
a pour objectif de gérer les alertes, c'est-a-
dire d'intervenir dés le début de la prise de
poids ou l'aggravation des symptémes afin
d'éviter I'hospitalisation pour décompensa-
tion cardiaque et le passage aux urgences.
La gestion de l'alerte nécessite un temps im-
portant pour comprendre la déstabilisation,
et identifier le facteur déclenchant (écart
de régime, infection, modification de traite-
ment... etc..), expliquer au patient les causes
pour éviter la récidive (éducation), modifier
le traitement, faxer les ordonnances de traite-
ment a la pharmacie et au laboratoire d'ana-
lyse et suivre I'évolution sur plusieurs jours et
récupérer la biologie pour poursuivre I'adap-
tation des médicaments en sécurité. Le plus
souvent, |'alerte (décompensation cardiaque)
peut étre gérée au domicile du patient en évi-
tant de I'hospitaliser. Si les modifications de
traitement sont insuffisantes, il est possible
d'orienter le patient directement vers son
médecin traitant, son cardiologue ou vers la
cellule qui le télésurveille, tout en évitant le
passage aux urgences. La télésurveillance de
I'lC nécessite beaucoup de temps, mais est
un outil désormais essentiel au suivi du pa-
tient insuffisant cardiaque qui permet chaque
jour d'éviter de nombreuses hospitalisations.

Le nombre d'alertes générées par les pa-
tients est tres différent en fonction de leur

gravité, les modalités techniques et organi-
sationnelles de la télésurveillance mise en
place. Comparés aux patients peu séveres,
les patients sévéres vont générer beaucoup
d'alertes et donc une prise en charge plus
longue et des retours vers les hopitaux plus
fréquents. Le profil du patient devra ainsi étre
pris en compte pour le choix de la solution
et de la typologie de I'équipe de télésurveil-
lance.

La télérythmologie au service
du patient insuffisant cardiaque

Qu'est-ce que la télérythmologie ?

La télérythmologie permet le suivi des pro-
theses implantées (pacemakers, défibrilla-
teurs et Holter implantables) a distance. Tous
ces dispositifs implantables recueillent des
données sur le rythme du patient, sur les
pressions intracardiaques (cf. plus haut) et
sur leur propre fonctionnement. lls sont équi-
pés d'une antenne interne qui transfére par
onde radio leurs données vers un transmet-
teur. Grace a ce dispositif, les données sont
envoyées quotidiennement vers un central
et transmises automatiquement au rythmo-
logue du patient qui les consulte ou qui est
prévenu en urgence en cas d'alerte ou d'évé-
nements rythmiques ou conductifs ou de
dysfonctionnement de prothése ou de sonde
de pacemaker. Ce dispositif permet ainsi de
surveiller les patients et leur prothése a dis-
tance. Cependant, le nombre de dispositifs
et leurs interfaces différentes complique leur
utilisation pour les équipes.

Qu'est-ce que le nouveau protocole de coo-
pération en télérythmologie ?
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Ce protocole de coopération, autorisé sur le
plan national par décret du23 juillet 2020,
vise a transférer des taches a des IDEs for-
mées et agrées nominativement par I'ARS.
Ce protocole répond aux enjeux de santé
publique en respectant les délais de contréle
de ces dispositifs recommandés par la Socié-
té Francaise de Cardiologie (SFC) et la Socié-
té Européenne de Rythmologie (EHRA) (rap-
port d'évaluation technologique, HAS 2017).
Ce protocole propose : une réorganisation
de la prise en charge des contréles des dis-
positifs implantables rythmologiques avec,
pour le patient, un accés aux soins dans un
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délai conforme aux recommandations; une
qualité du suivi en accédant a une prestation
plus réguliere et continue au sein d'une unité
de cardiologie; de raccourcir les délais d'in-
tervention grace au dépistage a distance des
alertes rythmiques permettant d'intervenir
immédiatement. Ce protocole de délégation
pour les IDEs est proposé en alternance avec
la visite de contréle médicale habituelle, en
présentiel. Le suivi des dispositifs implan-
tables rythmologiques est indépendant du
suivi cardiologique clinique, qui dépend de
la cardiopathie sous-jacente, le plus souvent
semestriel. [ |
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e La télémédecine est une innovation importante qui permet d'évaluer et de suivre le patient a
distance.

e La télésurveillance du patient insuffisant cardiaque par balance connectée permet de prévenir
et de traiter immédiatement, dans les meilleurs délais, les décompensations cardiaques (prise de
poids) et de limiter les réhospitalisations.

e La gestion de l'alerte nécessite un temps important pour analyser les raisons de l'alerte, réaliser
I'éducation, expliquer les modifications thérapeutiques, faxer les ordonnances de traitement a la
pharmacie et au laboratoire d'analyses et suivre |'évolution sur plusieurs jours.

e La télérythmologie compléte le suivi du patient insuffisant cardiaque s'il a nécessité I'implanta-
tion d'une prothése (pacemaker ou défibrillateur).

e Toutefois, dans la télésurveillance et la télérythmologie, il faut du temps pour expliquer aux
patients les dispositifs et gérer les alertes qui sont les seuls moyens d'obtenir un bénéfice pour
réduire les événements cardiovasculaires.

e 'implication des paramédicaux nécessitent une masse critique de patients.

e Le nombre de dispositifs et leur différente interface compliquent leur utilisation pour les équipes.
e La fin du projet ETAPES pose la question de la pérénité du financement de la télésurveillance et,
de par la méme, les financements des structures qui se sont créées.

e Les patients insuffisants cardiaques sévéres ou peu sévéres ne générent pas la méme consom-
mation de soin en termes de télésurveillance et posent la question de la typologie des structures
les plus adaptées a chacun de ces deux profils.

e Favoriser le déploiement de la télésurveillance sur tout le territoire afin que le plus grand
nombre de patients IC puissent en bénéficier, en permettant des modalités de financement spéci-
fiques des structures qui la réalise.

® Développer l'accessibilité aux formations pour le transfert de compétence aux IDEs de la télé-
surveillance et de la rythmologie est un des moyens possible essentiel pour assurer la gestion des
alertes du fait du déficit de médecins.

e Organiser les structures hospitalieres (GHT) ou des CPTS de ville afin de disposer de la masse
critique de paramédicaux pour réaliser la télésurveillance.

e Développer des logiciels métiers pour gérer les cohortes de patients télésurveillés non hospita-
lisés

e Permettre de financer des structures lourdes employant des ISPIC pour les patients sévéres gé-
nérant beaucoup d'alertes et des structures plus légéres pour les patients moins séveres.
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RESIC 38
ISERE [

1 ISERE

Baptiste Barjhoux
www.resic38.org

Le RESIC 38 est le RESeau des Insuffisants Cardiaques de I'lsére. C'est un réseau
de santé ville-hépital créé en 2005 et construit avec des professionnels libéraux,
salariés et des représentants de patient. Il est porté par la Maison des réseaux
de santé de l'lsere (MRSI) pour promouvoir sur le territoire un projet de santé
adapté aux besoins de santé du patient et est dirigé par Baptiste Barjhoux, pharmacien.

Quels sont les objectifs du RESIC 38 ?

* Prévenir les décompensations cardiaques et diminuer les hospitalisations itératives ;
* Améliorer la qualité de vie des patients insuffisants cardiaques :

1) Sur le plan de la coordination des soins :
- En participant a la structuration du parcours de soin du patient ;
- En améliorant la sortie d'hospitalisation (appel post-hospitalisation) ;
- En facilitant I'hospitalisation directe si nécessaire ;
- En évitant un passage aux urgences (fiche « SAMU », bracelet « urgence », astreinte
téléphonique);
- En améliorant la coordination entre les soignants de ville et hospitaliers ;
- En décloisonnant les secteurs médicosocial et sanitaire et ville-hépital (compte-rendus) ;

- En améliorant le niveau de connaissances et de compétences des soignants hospitaliers et
libéraux sur l'insuffisance cardiaque ;

- Et, enfin, en étant force de soutien (formations ETP et cardiologie initiale et continue).

2) Par le biais de I'¢ducation thérapeutique du patient (ETP), notamment via la promotion d'un
programme d'éducation thérapeutique ambulatoire, personnalisé, adapté aux priorités du

98



LES INITIATIVES REGIONALES
|

patient et de ses aidants (« Vivre au mieux dans le quotidien avec la maladie ») et par la formation
des soignants hospitaliers et libéraux a I'ETP (>125 sont formés aux « 40 h ETP », et 110 ont animé/
animent des séances d'ETP collectives et individuelles a domicile). Un travail en réseau avec huit
autres programmes d'ETP permet d'axer I'accompagnement des personnes sur la maladie d'organe,
mais aussi sur la maladie chronique au sens plus large.

Par ailleurs, le RESIC soutient des projets de recherche clinique comme l'intérét de la télésurveillance
chezles patients dgésinsuffisants cardiaques (étude Isere@dom)enlien avec le conseil départemental.

Comment le réseau est structuré ?

Le réseau est composé d'une équipe de coordination du RESIC (une secrétaire, deux infirmiers de
coordination, deuxmédecins-coordinateurs, un pharmacien-directeur) et de plus de 60 professionnels
deterrain (IDEL, pharmaciens, kinés, diététiciens, psychologues...)formés al'éducation thérapeutique
du patient (ETP) et l'insuffisance cardiaque. Il collabore avec la plupart des structures hospitaliéres
privées et publiques du département (CHU dont le SAMU, hépital Sud, Clinique Mutualiste, clinique
des Cedres, clinique Belledonne, CH Voiron, CH La Mure)

Aujourd’'hui, le réseau collabore avec 112 cardiologues hospitaliers et libéraux, 695 médecins
généralistes, 368 médecins spécialistes, 1158 infirmiers, 319 pharmaciens, 70 psychologues, 630
kinésithérapeutes, 71 diététiciens. Plus de 300 professionnels ont été formés a I'ETP, et pres de 900
ont été sensibilisés a l'insuffisance cardiaque.

Depuis sa création, RESIC 38 a pris en charge plus de 2000 patients. La file actuelle est de 550 patients.
Chaque année, 150 nouveaux patients sont inclus. L'adge moyen des patients est de 78 ans. |

‘ ‘ Participer au programme d'éducation thérapeutique au sein du RESIC 38
ma permis de mieux comprendre la maladie et de connaitre

les leviers sur lesquels je peux agir pour ameéeliorer ma qualite de vie ;
les ateliers ne sont pas des injonctions, cest une education et
un echange entre patients et soignants. Je sujis intimement persuade que
pour que les patients insuffisants cardiaques integrent au mieux les contraintes
de la maladie et comprennent le mecanisme de la maladie lechange au sein
de ces ateliers est essentiel
Pascal, patient ressource isérois

99



LES INITIATIVES REGIONALES

[CARDIAUVERGNE iy

AUVERGNE

Dr Marie-Claire Boiteux
www.cardiauvergne.com

Le service de télésurveillance et de coordination des soins de l'insuffisant
cardiaque «Cardioauvergne» a pour mission de coordonner les soins
et d'assurer un suivi simple par télémédecine, en coordination avec les
professionnels de santé de proximité, les établissements de santé publics
ou privés, sur tout le territoire auvergnat. Créé en 2011, il est dirigé par le
docteur Marie-Claire Boiteux.

Pouvez-vous nous présenter Cardiauvergne?

Le dispositif est financé par I'’Agence régionale de santé de 'Auvergne. La cellule de coordination
est composée de trois personnes, une secrétaire ETP, trois infirmiers ETP et un temps partiel
(60%) d'un cardiologue. Les IDE coordonnent au quotidien le suivi médical des patients. Au total,
4096 professionnels de santé dont 2267 infirmiers libéraux, sont impliqués dans le dispositif.

Depuis 2011, le dispositif a pris en charge plus de 2500 patients, et la file actuelle est de
745 patients dont 385 ont été inclus dans le programme «ETAPES». La moyenne d'édge des
patients est de 74 ans.

Comment fonctionne le dispositif ?

Pour surveiller a distance les patients, un systéme expert a été créé par Cardiauvergne, en
collaboration avec Almerys. Un certain nombre d'alertes ou d'alarmes sont mises en place sur les
données du poids par exemple, les relevés de suivis infirmiers, d'anomalies biologiques ou du
suivi thérapeutique. La cellule de coordination gere les alertes 7 jours sur 7, avec une moyenne
d‘alertes journalieres de 180.

Le déclenchement d'une alerte entraine une expertise clinique téléphonique aupres du patient
et de son aidant. En fonction du diagnostic, il s'ensuivra un appel a I'IDE de proximité et/ou
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au médecin généraliste ou encore au cardiologue référent, pour un réajustement thérapeutique
ou une consultation spécialisée. Si toutefois le patient devait étre hospitalisé, des conventions de
coordination ont été établies avec les services spécialisés des établissements et le SAMU afin de
faciliter les hospitalisations et prévoir des admissions directes sans passage aux urgences.

Avez-vous réalisé des études médico-économiques?

Les différentes évaluations et études médico-économiques ont fait apparaitre des résultats probants :
réduction significative de la mortalité des patients suivis a six mois (5,70 %) et a un an (11,26 %). Une
diminution aussi du nombre de réhospitalisations a un an (12,18 % contre plus de 21,1% dans le
groupe comparé), en évitant les services d'urgence et, sur la population de 2013, une économie de
4500 euros par an et par patient a été démontrée. Le ressenti de la prise en charge chez les malades
est excellent, et 'ensemble des professionnels de santé sont trés impliqués dans le dispositif. |
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ARTICLE 51
INSUFFISANCE CARDIAQUE k

ILE-DE-FRANCE

Pr Thibaut DAMY
Mme Armelle DUCHENNE

Expérimentation AP-HP «Article 51 Insuffisance
cardiaque» : une expérimentation pour améliorer
la prise en charge de l'insuffisance cardiaque est en
cours en lle-de-France au sein de I'AP-HP, dans le
cadre d'un article 51, par le Pr Thibaud Damy, le Pr
Patrick Jourdain, le Pr Damien Logeart, le Dr Sophie
de Chambine et Mme Armelle Duchenne.

Qu'est-ce que le dispositif Article 517

L'expérimentation « Article 51» de la loi de financement de la sécurité sociale a été introduite
en 2018. C'est un dispositif permettant d'expérimenter de nouvelles organisations en santé et
reposant sur des modes de financement inédits. Et ce, dés lors que ces nouvelles organisations
contribuent a améliorer le parcours des patients, l'efficience du systéme de santé, I'accés aux
soins ou encore la pertinence de la prescription des produits de santé. Il s'agissait la d'une
véritable opportunité pour nous de tester de nouvelles approches. L'évaluation par des experts
indépendants est obligatoire et sera fournie au comité technique, puis au conseil stratégique
de l'innovation en santé, sur les suites a donner aux expérimentations et seront transmis au
gouvernement qui présentera chaque année au Parlement un état des lieux des expérimentations
article 51.

Qu'est-ce que l'expérimentation Article 51 Insuffisance cardiaque ?

L'expérimentation Article 51 Insuffisance cardiaque est dirigée par le Pr Thibaud Damy et
coordonnée par Mme Armelle Duchenne (cadre de santé) des Hopitaux universitaires Henri-
Mondor, avec la collégiale de cardiologie de I'AP-HP, présidée par le Pr Damien Logeart, et
implique neuf services de cardiologie de I'AP-HP.
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Cette expérimentation vise a mettre en place et a évaluer une nouvelle structure de coordination,
de télésurveillance et d'optimisation thérapeutique appelée Cellule d'expertise et de coordination
de l'insuffisance cardiaque sévere (CECICS), pour améliorer la survie et la qualité de vie des patients
insuffisants cardiaques sévéres et limiter les décompensations cardiaques. L'objectif de ce projet
est de créer la structure de coordination qui manque entre le domicile, la ville et I'h6pital, et la
création d'un nouveau métier infirmier qui est au centre du projet. Pour cela a été créé un protocole
de coopération insuffisance cardiaque validé par I'HAS et publié au Journal officiel de décembre
2019, de fagon a transférer toutes les compétences nécessaires aux infirmiers (prescription de
médicaments, télésurveillance). Ce transfert de compétences est formalisé par l'inscription
nominative des infirmiers a leur ARS. Ces infirmiers doivent étre intégrés dans une équipe
cardiologique spécialisée dans I'insuffisance cardiaque, doivent avoir obtenu un DIU d'insuffisance
cardiaque, réalisé une formation de septjours dédiés au protocole de coopération, avoir effectué un
stage pratique. Ces infirmiers, une fois agréés, optimisent le traitement de I'insuffisance cardiaque,
télésurveillent les patients et les revoient trés rapidement si besoin afin d‘éviter les passages aux
urgences. Les infirmiers assureront également la coordination et I'¢ducation thérapeutique, tdches
qui sont déja dans leurs prérogatives.

La CECICS est une véritable structure de coordination et d'optimisation de traitement, et vient en
soutien dans son parcours en ville (pharmacien, IDE, médecin traitant, cardiologue, gériatre), en
amont de l'entrée a I'hopital en cas de décompensation et éviter le passage aux urgences; dans
I'nopital pour étre orienté directement dans la filiere spécialisée; a la sortie de I'hopital vers les
professionnels de santé du patient.

Pour optimiser ce parcours, le projet associe six modules complémentaires dont l'optimisation
du traitement, la télésurveillance du poids (balance connectée) et des symptémes de I'lC, la
consultation non urgente, |'évaluation de la fragilité et l'orientation vers le gériatre, I'HAD en
alternative a I'hospitalisation et la télésurveillance via les pacemakers ou défibrillateurs.

La mise en ceuvre de ce projet nécessite une coopération renforcée avec les professionnels de
santé de ville qui s'organise progressivement en lien avec les CPTS. Le projet a été congu pour étre
également déployé dans les CPTS. L'évaluation médico-économique de l'article 51 permettra, nous
I'espérons, de démontrer le bénéfice médical et économique d'une telle structure.
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Autres Articles 51

L'article 51 donne |'opportunité a de nombreux soignants de valider des parcours de soins
innovants afin d'optimiser la prise en charge des patients partout sur le territoire. Les autres
articles 51, obtenus dans la thématique depuis I'article 51 insuffisance cardiaque (30/12/2019),
sont :

e Article 51 - As du Coeur (27 mai 2020) - Expérience d’APA pour patients cardiovasculaires.

e Article 51 - EVA CORSE (25 janvier 2021) : programme de réadaptation cardiaque en région
Corse pour une période de 3 ans et demi, qui incluera 1000 patients habitant a plus d'une heure
d'une structure de soin de suite et de réadaptation (SSR).

* Article 51- SLL(7 juillet 2021) : Structure libérale légére pour la rééduc des patients coronariens
etinsuffisants cardiaques. Régions lle-de-France, Grand Est et Pays de la Loire, pour inclure 2300
patients en trois ans.

 Article 51 - READ'HY (7 juillet 2021) : programme de réadaptation cardiagque connecté : le futur.
lle-de-France (Bligny), Bretagne et Corse. Alternance une séance en centre par semaine.

e Article 51 - Walk Hop (13 juillet 2021) : expérimentation interrégionale, téléréadaptation
cardiaque, un nouveau mode de réadaptation cardiaque hors les murs des soins de suite et de
réadaptation (SSR). fle-de-France, Hauts-de-France, Auvergne-Rhone-Alpes et Pays de la Loire.
3 ans et demi, 3200 patients avec score RARE > 2. [ |
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RESICARD k

RESEAu INsurrisance CARDIAQUE ] w

ILE-DE-FRANCE

Pr Ariel COHEN
Dr Patrick ASSYAG

RESICARD (RESeau d'Insuffisance CARDiaque) est
un réseau de santé ville-hopital de prise en charge
spécifique des patients souffrant d'insuffisance
cardiaque et vivant en lle-de-France.

La structure a été créée en 2001 par le Pr Ariel Cohen

(cardiologue, chef de service de cardiologie de I'h6pital
Saint-Antoine, Sorbonne Université), le Dr Patrick Assyag (cardiologue libéral) et de médecins
exercant en fle-de-France (généralistes, cardiologues libéraux et hospitaliers, infirmieres,
professionnels de santé), en cabinet ou en maison de santé.

Le but de ce réseau est :
e d'améliorer la qualité de vie de patients et des aidants,
e de prévenir les réhospitalisations,
e et ainsi diminuer I'impact médico-économique de l'insuffisance cardiaque sur le systéeme de
soins.

La volonté du réseau est d'améliorer la communication entre les différents acteurs de santé
qui entourent les patients insuffisants cardiaques et leur famille, et de favoriser une meilleure
coordination entre I'h6épital et la médecine de ville, au travers d'un parcours de santé.

Le réseau axe ses missions sur I'éducation thérapeutique du patient (ETP) insuffisant cardiaque
au travers de différents projets : ETP-PREDIC, un programme d'éducation thérapeutique non
protocolaire qui s'adresse a tous les patients hospitalisés ou suivis en consultation pour IC dans
le territoire du réseau et EDUSTRA-HF, un protocole pour les patients IC au décours d'une
hospitalisation ou un suivi renforcé (visites a domicile, appels téléphoniques) est comparé a un
suivi conventionnel avec comme critére de jugement le taux de ré hospitalisationaunan. W
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LE RESEAU LORRAIN

« |[CALOR » A

Le réseau ICALOR a été créé en 2006 en Lorraine, en application de tous les
principaux composants de la prise en charge de I'lC recommandés selon la
Société Européenne de Cardiologie. Le réseau a cessé son activité en 2013.

Les patients étaient admissibles a l'inscription aprés une hospitalisation pour IC. Les
patients recevaient une éducation thérapeutique avant et aprés la sortie par des infirmiéres
spécialement formées, ainsi que des visites a domicile (8 fois par an en moyenne). Toutes
les données médicales de routine ont été saisies sur un dossier médical électronique
accessible par leurs professionnels de santé qui pouvaient agir en cas d'alerte concernant
une dégradation de I'état de santé de leurs patients. La prise en charge au sein de réseau
ICALOR entre 2006 et 2013 a démontré une diminution significative des hospitalisations, de
la mortalité toutes causes et une stabilisation de la progression du taux d'hospitalisation liée
a l'lC en Lorraine, en comparaison a la période antérieure de 1999 a 2006 et par rapport aux
autres régions francaises dans lesquelles le nombre d’hospitalisations a progressé d'environ
3,5% annuellement. Bien que le programme flt rentable et bénéfique, les changements
dans la politique de santé ont conduit '’Agence nationale de santé a arréter le financement
d'ICALOR fin 2013. |
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LE RESEAU NANTAIS ] w

« MALADIE CHRONIQUE » /

LOIRE-ATLANTIQUE / NANTES

Pr Jean-Noél TROCHU
https://www.mc44.fr

Le réseau nantais Maladie chronique 44 (MC44) a débuté en 1999 et, apres
une phase d'évaluations cliniques et médico-économiques, est devenu une
composante reconnue du parcours de soins du département de la Loire-
Atlantique depuis 2004. Il permet de faire du lien entre les différents professionnels de santé,
les établissements de soins et la médecine de ville. Sa mission est d'optimiser le parcours
médico-social du patient et de I'aider a organiser son suivi médical. MC44 propose un
programme d'éducation thérapeutique avec, pour les patients les plus fragiles, une éducation
a domicile et une formation a I'lC pour les professionnels de santé. Plus de 2000 patients
ont adhéré au programme. A ce jour, plus de 600 patients sont suivis par 'équipe, dont
200 nouveaux patients/an.

L'équipe est composée de quatre infirmiéres, une diététicienne et 0,2 ETP cardiologue. La
prise en charge est graduée en fonction des complexités médicales et sociales du patient,
et intensifiée a certains moments du parcours de soins, notamment aprés une hospitalisation
pour décompensation cardiaque.

MC44 travaille en lien avec le programme PRADO, I'équipe médicale et paramédicale de
I'unité d'insuffisance cardiaque du CHU, en charge de la télésurveillance des patients et la
clinique cardiologique afin de proposer la solution la plus pertinente selon les patients et la
complexité de la situation pour le suivi. Les titrations sont dans la majorité des cas réalisées
en consultations externes par les cardiologues et plus récemment par une infirmiere en
pratique avancée et une infirmiére de coopération, ainsi que des parcours en hospitalisation
de jour pour les patients les plus fragiles ou le traitement ambulatoire de décompensation
cardiaque. |

107



LES INITIATIVES NATIONALES

L'OBserRVATOIRE DE L'INSUFFISANCE
cARDIAQUE ODIN

NATIONAL
Pr Yves JUILLIERE (1)

\ y En France, l'intérét pour I'ETP dans linsuffisance cardiaque a tardé a

se développer et a pris son essor au début des années 2000, avec la
démonstration de l'efficacité d'une prise en charge en réseau incluant I'ETP des patients,
et le développement du vaste programme d’ETP dans l'insuffisance cardiaque (I-CARE :
Insuffisance cardiaque : éduCAtion théRapeutiquE) qui a permis la formation des personnels
intéressés et la création d'outils spécialement dédiés. En 2011, plus de 220 centres répartis en
France et dans le Bénélux francophone, ont participé au programme |-CARE et ont une équipe
éducative, constituée au minimum d'un cardiologue permanent et d'une infirmiére, formés a
I'ETP. Une premieére évaluation du programme [-CARE a montré qu’un programme complet
nécessitait environ 8 heures et que malheureusement, tous les patients ne pouvaient étre
éduqués, généralement pour des raisons liées a leur état général ou leur statut psychosocial,
mais aussi du fait de contingences matérielles (manque de places, de moyens et/ou de
personnels).

L'évaluation principale du programme |-CARE consiste en une étude de l'impact de I'ETP sur
la morbi-mortalité par la constitution d'un vaste Observatoire De I'INsuffisance cardiaque
(ODIN) a partir des patients pris en charge au niveau des centres |-CARE volontaires, que
ces patients soient éduqués ou non. Cet observatoire ODIN, géré au sein de la Société
Francaise de Cardiologie et financé par une aide institutionnelle de la Direction générale de
la Santé, a duré trois ans de 2007 a 2010. Il a inclus 3248 patients a partir de 61 centres (2 356
patients éduqués (70 %) et 892 patients non éduqués) et son suivi se poursuit actuellement.
La population globale présente un profil classique de patients insuffisants cardiaques (dge
moyen de 67 ans et fraction d'éjection ventriculaire gauche moyenne de 40 %). Le traitement
médical est satisfaisant (90% recoivent un bloqueur du systéme rénine-angiotensine, 80%
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un bétabloquant et 35% un bloqueur de I'aldostérone). Les patients non éduqués présentent un
profil de patients plus 4gés, plus souvent composés de femmes, avec plutdt une cardiopathie
diastolique du sujet 4gé, et un traitement globalement moins satisfaisant. La mortalité a 1 et 2 ans
apparait plus sévere chez les patients non éduqués.

Ainsi, 'ETP, méme développée au sein d’'un systeme de santé francais ou les patients ont un contact
aisé avec les professionnels de santé, ameéne une aide incontestable. La mise en place de cellules
éducatives, constituées a la base d'un cardiologue et d'une infirmiére, représente une solution
simple et moins onéreuse que le développement de réseaux ou de vastes programmes de prise
en charge multidisciplinaire et multiprofessionnelle, qui bien qu'idéaux, se heurtent souvent a des
problémes de colits et d'organisation logistique. Pour aider a la mise en place d'un programme
éducatif dans cette pathologie, un texte de consensus réalisé sous I'égide de la Société Francaise
de Cardiologie (SFC) est maintenant disponible. |
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[PRISE EN cHARGE PRADO

=

NATIONAL

Assurance maladie

Initié sur les sorties de maternité, Prado a été étendu aux sorties d'hospitalisation aprés chirurgie en
2012, apres décompensation cardiaque en 2013, et apres exacerbation de bronchopneumopathie
chronique obstructive (BPCO) en 2015. En 2019, plus de 200 000 patients ont bénéficié de ce
service. Celui-ci est aujourd'hui progressivement proposé apreés une hospitalisation pour accident
ischémique transitoire (AIT) ou accident vasculaire cérébral (AVC), et aux personnes agées de
75 ans et plus, quel que soit le motif de leur hospitalisation.

Comment se passe la prise en charge ?

Au cours de I'hospitalisation, I'équipe hospitaliere décide de I'éligibilité médicale du patient
au service Prado. Le conseiller de I'Assurance maladie rencontre le patient afin de lui présenter
I'offre Prado et de recueillir son adhésion au service. Le conseiller facilite le retour a domicile du
patient en planifiant les premiers rendez-vous avec I'ensemble des professionnels de santé qui
le suivront en ville (sur le principe de libre choix) : médecin traitant, infirmier(ére), cardiologue. La
durée de I'accompagnement Prado varie selon le stade de sévérité NYHA : un patient en stade
NYHA I et Il bénéficie d'un accompagnement a domicile d'une durée de deux mois et de six mois
pour les stades NYHA Il NYHA Il et IV.

Ce parcours prévoitune consultation avecle médecin traitantla semaine suivantle retour a domicile
et une consultation longue (MIC) dans les deux mois ; une consultation dans le deuxiéme mois
avec le cardiologue ; une séance hebdomadaire de surveillance et d'éducation par l'infirmier(ére)
pendant deux mois pour tous les patients, puis une séance bimensuelle pendant quatre mois
pour les patients en stade lll et IV (quinze séances au total). La fréquence des consultations sera
adaptée aux besoins du patient. Cet accompagnement dans le cadre de Prado est complété par
la mise en place, si nécessaire, d'une aide a la vie (aide-ménageére et/ou portage de repas). W
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e || existe de nombreuses initiatives régionales avec des orientations complémentaires montrant
I'engagement des soignants dans toute la France.

e Les initiatives régionales reposent sur un noyau de soignants limité et des financements
incertains, ce qui met en danger ces initiatives alors qu'elles peuvent avoir démontré un bénéfice
médico-économique.

e Les articles 51 permettent d'envisager une évaluation médico-économique de certaines de ces
initiatives.

e Un bilan global de toutes les initiatives régionales devrait étre réalisé par nos tutelles pour re-
monter les idées, les outils et les métiers créés.

e Mettre a disposition ces initiatives pour aider les soignants a se lancer.

e Elargir le nombre d'article 51 dans la thématique de I'insuffisance cardiaque au vu de I'enjeu de
santé publique.
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L'INNOVATION AU SERVICE DE L'INSUFFISANCE CARDIAQUE

a recherche est le moteur du pro-

gres en médecine. Les progres

déja réalisés, particulierement
en pathologie cardiovasculaire, sont consi-
dérables. Linsuffisance cardiaque n'est pas
en reste, notamment dans les domaines de
I'imagerie, de I'arsenal thérapeutique et de la
chirurgie cardiaque.

Un document de travail de la Société Fran-
caise de Cardiologie, récemment publié
dans Archives of Cardiovascular Diseases,
relate les forces de la recherche cardiovas-
culaire en France et les obstacles actuels
auxquels ses acteurs font face. Le but étant
de préserver l'excellence de la recherche
cardiovasculaire francaise et de ses publica-
tions (Alos et al, 2019, ACVD DOI : 10.1016/j.
acvd.2018.11.002).

1. Innovations thérapeutiques

Les progres réalisés au cours des trente der-
niéres années, dans la compréhension des
mécanismes physiopathologiques de I'insuf-
fisance cardiaque et dans le développement
de l'arsenal thérapeutique, sont énormes.
Bloquer la suractivation neuro-hormonale
observée dans l'insuffisance cardiaque chro-
nique (par les inhibiteurs de l'enzyme de
conversion [IEC], les antagonistes des récep-
teurs de l'angiotensine Il [ARAI], les béta-blo-
quants, les antagonistes des récepteurs aux
minéralocorticoides) a permis une diminu-
tion de la mortalité, une prévention des ag-
gravations et une amélioration de la qualité
de vie des patients.

Malgré ces avancées, l'insuffisance cardiaque
reste une des causes majeures de morbidité

et mortalité dans le monde et représente un
co(it socio-économique important.

Accompagner l'innovation thérapeu-
tique, c’est améliorer le systeme de
santé publique!

Nouveaux médicaments de I'insuffisance
cardiaque

Association sacubitril-valsartan

Par sa double action sur l'activité neuro-hor-
monale observée dans linsuffisance car-
diaque chronique, I'association ARAII (valsar-
tan)/inhibiteur de la néprilysine (sacubitril) a
montré, ces derniéres années, une efficacité
remarquable. L'étude PARADIGM-HF (2014),
prospective randomisée multicentrique en
double aveugle, a montré une supériorité
de l'association ARAIl (valsartan)/inhibiteur
de la néprilysine (sacubitril) par rapport a
I'énalapril (IEC) dans le traitement de I'insuffi-
sance cardiaque chronique a fraction d'éjec-
tion réduite. Il a été montré une réduction
significative de la mortalité cardiovasculaire
et totale, ainsi qu’une diminution des réhos-
pitalisations pour insuffisance cardiaque. Ces
résultats de PARADIGM-HF ont été intégrés
dans les recommandations de 2016 de la
Société Européenne de Cardiologie sur la
prise en charge de l'insuffisance cardiaque.
L'étude PIONEER-HF (2018) a suivi, montrant
que l'association sacubitril/valsartan est aus-
si efficace chez les patients avec insuffisance
cardiaque a fraction d'éjection réduite que
chez les hospitalisés pour décompensation
aigué. Les résultats montrent une réduction,
des les premieres semaines de traitement,
des taux de NT-proBNP plus importante sous
sacubitril/valsartan que sous énalapril, sans
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plus d'effets secondaires. Cette combinai-
son sacubitril/valsartan n'a, en revanche, pas
prouvé son efficacité dans l'insuffisance car-
diaque a fraction d'éjection préservée (PA-
RAGON-HF, 2019).

Inhibiteurs des SGLT2

Une autre voie d'intervention pharmacolo-
gique pour l'insuffisance cardiaque concerne
les molécules hypoglycémiantes, dapagli-
flozine, canagliflozine, empagliflozine. Leur
mécanisme d‘action passe par une inhibi-
tion d'un cotransporteur de réabsorption du
glucose et du sodium (SGLT2) dans le tube
contourné proximal rénal. L'étude DAPA-HF
(2019) montre que la dapagliflozine, en plus
des traitements classiques de l'insuffisance
cardiaque, réduit les déces et les hospitalisa-
tions chez les patients avec une insuffisance
cardiaque a fraction d'éjection réduite, non
seulement chez les patients diabétiques,
mais également chez les non-diabétiques.
Des conclusions équivalentes sont tirées de
I'étude EMPEROR-reduced (2020) évaluant
l'effet de I'empaglifozine chez des patients
avec fraction d'éjection plus basse que dans
DAPA-HF (27% vs 31 %), une concentration
de NTproBNP plus élevée, un débit de fil-
tration glomérulaire plus bas, et étaient plus
souvent traités par sacubitril/valsartan (20%
vs 11 %), soulignant les bénéfices de ces mo-
lécules dans un contexte d'insuffisance car-
diaque stable et plus avancée. Les résultats
de l'étude EMPEROR-preserved, chez les
patients insuffisants cardiaques avec fraction
d'éjection préservée, seront révélés sous peu.

Les mécanismes moléculaires qui se cachent
derriére les effets bénéfiques des inhibiteurs

de SGLT2 sont largement méconnus. Les hy-
pothéses posées mentionnent que l'empa-
glifozine présenterait des effets pléiotropes
sur les myocytes cardiaques, améliorant le
métabolisme cardiaque (production d'ATP),
la fonction diastolique et le remodelage car-
diaque. La recherche fondamentale permet-
tra d'éclairer ces zones d'ombre.

Supplémentation en fer

La carence martiale est une comorbidité fré-
quente au cours de l'insuffisance cardiaque.
Dans ce contexte multifactoriel, elle est asso-
ciée a une altération des capacités a l'exer-
cice, affectant directement le fonctionnement
et la survie des cellules a haute demande
énergétique comme les cardiomyocytes et
les cellules musculaires squelettiques. La
carence martiale est un facteur pronostique
indépendant de déces. L'administration in-
traveineuse de fer chez les patients en in-
suffisance cardiaque chronique a permis
d'améliorer leurs capacités fonctionnelles,
leurs symptomes et leur qualité de vie (FAIR-
HF, 2009 et CONFIRM-HF, 2014). L'étude
AFFIRM-HF (2020) a évalué les effets d'une
supplémentation ferrique par injection intra-
veineuse de carboxymaltose ferrique (FCM)
a des patients hospitalisés pour insuffisance
cardiaque aigué. Il a été montré que l'injec-
tion de FCM a réduit les hospitalisations pour
insuffisance cardiaque.

Perspectives thérapeutiques de I'insuffi-
sance cardiaque

La recherche cardiovasculaire clinique et
fondamentale permet d'identifier et de
comprendre les dysfonctionnements qui
opérent en insuffisance cardiaque, avec pour
but d‘élire les futures cibles thérapeutiques
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pour une amélioration des performances car-
diaques. Plusieurs modes d'action et stratégies
d'intervention sont actuellement envisagés.

Approches pharmacologiques
Stimulateur de la guanylate cyclase soluble

Cibler la guanylate cyclase soluble (sGC) est
déja approuvé dans |'hypertension pulmo-
naire, avec l'administration de riociguat pour
stimuler la sGC. Cette stratégie, visant a aug-
menter la synthese de GMP cyclique par la
sGC, permettrait d'améliorer la fonction myo-
cardique et vasculaire. L'essai randomisé VIC-
TORIA (2020) testait l'effet du vericiguat en
sus du traitement médical optimal chez des
patients en insuffisance cardiaque a fraction
d'éjection réduite, apres un épisode récent
de décompensation. Les résultats de |'étude
indiquent moins de déces toutes causes ou
hospitalisations pour insuffisance cardiaque
sous vericiguat, au prix d'un peu plus (non
significatif) d’hypotension symptomatique et
de syncopes. Le vériciguat appartient donc a
une nouvelle classe thérapeutique pouvant
étre considérée dans l'arsenal thérapeutique
de l'insuffisance cardiaque.

Activateur de la myosine (myotrope)

Une conduite possible pour augmenter
I'inotropie cardiaque est de cibler le moteur
du muscle cardiaque et de permettre I'ampli-
fication de la force produite par ce muscle.
L'omecamtiv mecarbil est un inotrope acti-
vateur direct de la myosine qui augmente
le nombre de ponts entre l'actine et la myo-
sine, ce qui permet d'accroitre le volume
d'éjection systolique, sans augmentation de
la consommation d'oxygéne. Cette molécule
a été testée dans le cadre de [l'étude

randomisée GALACTIC-HF (2020) chez des
patients insuffisants cardiaques avec fraction
d'éjection réduite. L'omecamtiv mecarbil, en
association avec le traitement de base opti-
mal, a permis une baisse légére mais signifi-
cative de la mortalité et des événements car-
diovasculaires.

Il n'existe actuellement aucune molécule
inotrope positive approuvée pour une ad-
ministration sur le long terme dans le traite-
ment de l'insuffisance cardiaque chronique.
Néanmoins, une administration intermittente
de lévosimendan, sensibilisateur calcique et
inhibiteur de la phosphodiestérase de type
3 a des patients ambulatoires, est associée a
une réduction des taux de NT-proBNP et des
hospitalisations pour insuffisance cardiaque
(LION-HEART, 2018). De méme que la digi-
toxine, glycoside cardiotonique, inhibiteur
de la pompe sodium-potassium, associée au
traitement conventionnel, améliore la morta-
lité et la morbidité en insuffisance cardiaque
chronique avancée (DIGIT-HF, 2019).

Approches de thérapie génique

La thérapie génique vise a remplacer ou
complémenter un allele mutant défectueux
par un alléle fonctionnel, ou a surexprimer
une protéine dont l'activité aurait un impact
thérapeutique. Alors que sept produits de
thérapie génique sont aujourd’hui approu-
vés par la FDA ou les agences de santé
européennes, il est surprenant d'observer
gu'aucun ne concerne une pathologie car-
diovasculaire. En effet, les essais de thérapie
génique ciblant le coeur se sont révélés in-
fructueux (Cannata et al, Circ Res, 2020, DOI :
10.1161/CIRCRESAHA.120.315855).
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Une des raisons de ces échecs est l'incapa-
cité de délivrer de facon efficace et systéma-
tique le géne d'intérét aux cardiomyocytes.
De plus, le transfert de géne par vecteur viral
implique l'activation du systéme immunitaire
héte. Les données concernant la faisabilité,
l'efficacité et l'innocuité des essais CUPID2
(2015), ciblant la pompe calcique SERCA2
chez les patients en insuffisance cardiaque
avancée, et AC6 (2016) ciblant l'adénylate
cyclase 6 chez les patients en insuffisance
cardiaque congestive, ont ouvert la voie de
la thérapie génique pour l'insuffisance car-
diaque. L'étude NAN-101 en cours teste
les effets d'une infusion intracoronaire de
I-1c chez les patients insuffisants cardiaques
(NYHA ).

Approches de thérapie cellulaire

La thérapie cellulaire représente également
une approche intéressante et prometteuse
pour le traitement de l'insuffisance cardiaque
ischémique (conséquence de l'infarctus du
myocarde). Il sagit d'injecter ou de greffer
des cellules saines afin de restaurer tout ou
partie d'un organe défaillant. L'utilisation de
cellules souches, qui se définissent par leur
capacité a proliférer et a se différentier en un
autre type cellulaire, présente le potentiel de
reverser les lésions myocardiques et d'amé-
liorer la fonction cardiaque, contrairement
aux thérapies actuelles qui atténuent les
symptdmes de l'insuffisance cardiaque.

En 2001, en France, le premier essai
de thérapie cellulaire en cardiologie consis-
tait en la transplantation intramyocar-
dique de myoblastes squelettiques auto-
logues, dans un contexte de cardiopathie

ischémique. Depuis, et considérant les
limites des myoblastes squelettiques,
d'autres types cellulaires ont été évalués tels
que les cellules mononucléées de la moelle
osseuse, les cellules souches mésenchyma-
teuses, les cellules souches dérivées de tissu
adipeux...

L'étude randomisée MSC-HF (2015) avait
pour but d'injecter en intramyocardique
des cellules souches mésenchymateuses a
des patients en insuffisance cardiaque is-
chémique. Le suivi a quatre ans montre une
amélioration de la fonction myocardique et
de la masse myocardique (MSC-HF, 2020).
L'étude SCIENCE est en cours et a pour but
de tester l'efficacité et I'innocuité de cellules
souches dérivées du tissu adipeux obtenues
de patients sains, chez des patients en insuf-
fisance cardiaque ischémique.

Suite aux résultats encourageants d'études
précliniques réalisées chez I'animal, combi-
nant cellules souches mésenchymateuses et
cellules souches cardiaques, I'étude rando-
misée CONCERT-HF en cours teste l'injec-
tion transendocardique de cellules souches
mésenchymateuses, cellules souches car-
diaques c-Kit positives, ou la combinaison
des deux chez des patients insuffisants avec
cardiopathie ischémique.

L'utilisation de progéniteurs cardiaques dé-
rivés de cellules souches embryonnaires ou
de cellules pluripotentes induites a des fins
thérapeutiques est en cours d'investigations
précliniques sur I'animal et sera considérée
comme autre approche de thérapie cellu-
laire chez 'hnomme insuffisant cardiaque.
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2. Innovations en imagerie

La prise en charge de l'insuffisance cardiaque,
pathologie chronique et évolutive, nécessite
une évaluation réguliére de la fonction car-
diaque. Comme il est désormais acté par les
recommandations internationales, les diffé-
rentes étapes du suivi ne peuvent se conce-
voir sans une imagerie couplée a une exper-
tise clinique et technique.

Les techniques d'imagerie vont permettre :
le diagnostic de la maladie cardiaque res-
ponsable de l'insuffisance cardiaque, la mise
en évidence de cibles thérapeutiques poten-
tielles (maladies valvulaires, par exemple), la
détermination du pronostic pour orienter le
patient vers la filiere de soin adaptée, le gui-
dage des thérapeutiques pharmacologiques,
interventionnelles ou chirurgicales.

Accompagner la recherche en ima-
gerie, c'est améliorer la pertinence
diagnostique indissociable de la per-
tinence des décisions thérapeutiques.

L'échocardiographie, examen de référence
tout au long de la prise en charge du patient
insuffisant cardiaque, s'améliore en perma-
nence. Examen clé pour le diagnosticinitial de
I'insuffisance cardiaque, elle doit étre envisa-
gée pour le dépistage préclinique des patients
a risque. La miniaturisation des appareils per-
met un examen rapide au lit du patient et aide
au traitement d'urgence. Le guidage échocar-
diographique 3D est devenu indispensable et
crucial a lI'implantation de protheses mitrales
percutanées ou a l'implantation de clips dont
il a été démontré le bénéfice fonctionnel et

vital pour nombre de patients insuffisants car-
diaques. Les nouveaux outils technologiques
mis a disposition (pacs, health-data-hub, in-
telligence artificielle) améliorent encore cette
prise en charge.

L'imagerie par résonance magnétique (IRM
cardiaque) est une technique fondamentale
pour parfaire le diagnostic de la cause de I'in-
suffisance cardiaque. Elle permet d'explorer,
au-dela de la fonction cardiaque, les caracté-
ristiques des constituants des parois du mus-
cle cardiaque (mise en évidence de fibrose
diffuse ou de cicatrice, ou encore d'cedéme,
par exemple).

Le scanner cardiaque est I'examen clé pour
explorer 'anatomie des vaisseaux et du coeur.
Cette technique est indispensable a la plani-
fication de nombre de techniques innovantes
telles que les prothéses implantées. Elle peut
étre couplée a I'échocardiographie pour ai-
der a une prise en charge individualisée de
chaque patient insuffisant cardiaque.

L'imagerie nucléaire est fondamentale au dia-
gnostic des pathologies inflammatoires et liées
aux anomalies des artéres coronaires. Elle joue
un réle prépondérant, et ses progrés ouvrent
la voie a la combinaison des informations
uniques qu'elle apporte avec dautres tech-
niques comme I'IRM ou le scanner pour affiner
et individualiser au mieux la prise en charge
aux caractéristiques d'un patient donné.

Ces techniques, prises isolément ou com-
binées, apportent aujourd’hui une capaci-
té a planifier une intervention et a la guider.
L'imageur n'est plus seulement le clinicien
qui utilise «sa» technique au lit du malade ou
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en salle de consultation, il est aussi dans les
blocs opératoires et dans les salles de cardio-
logie interventionnelle pour étre les yeux qui
permettent de traiter les patients. C'est une
évolution récente de la pratique, actuellement
en plein développement, mais qui nécessite
encore beaucoup d'innovation pour parfaire
cette capacité a traiter les patients en étant le
moins invasif possible et avec une approche
toujours plus individualisée.

Limagerie, ou plutét les imageries, sont fon-
damentales a chaque étape du diagnostic et
de la prise en charge des patients insuffisants
cardiaques. Elles font plus quaccompagner,
elles guident le cardiologue vers de nouvelles
pratiques plus individualisées. Les champs de
la recherche et de l'innovation sont énormes
pour parfaire ce virage vers une cardiologie
nouvelle.

3. Innovations chirurgicales

Linsuffisance cardiaque peut évoluer vers
une forme sévére réfractaire au traitement
médical maximal. On parle alors d'insuffi-
sance cardiaque avancée. Celle-ci entraine
un risque important d’hospitalisation et/ou
de décés a court terme, secondaires a des
épisodes aigus d'insuffisance cardiaque ou
d'arythmies cardiaques mortelles. Ces dé-
faillances séveres de la fonction cardiaque
peuvent justifier le recours a des thérapeu-
tiques d'exception comme la transplantation
cardiaque et l'assistance cardiaque chez cer-
tains patients sélectionnés.

La transplantation cardiaque

La transplantation cardiaque correspond
au remplacement du cceur défaillant d'un

patient par un cceur de fonction normale pré-
levé chez un donneur en mort cérébrale au
cours d'une procédure de don d'organe.
Réalisées pour la premiére fois en 1967, les
techniques chirurgicales, et plus encore le
traitement immuno-suppresseur (indispen-
sable pour éviter le rejet), ont progressé
régulierement. La transplantation reste la
technique de référence dans la prise en
charge de l'insuffisance cardiaque sévere.

La transplantation cardiaque permet le plus
souvent la reprise d'une activité physique
normale, une réinsertion professionnelle
et la restauration de la qualité de vie per-
due en corrigeant I'ensemble des signes et
symptémes de l'insuffisance cardiaque. La
transplantation cardiaque autorise une sur-
vie autour de 77% a un an, avec de fortes
disparités selon I'age du receveur, du don-
neur, ainsi que la sévérité de la cardiopathie
initiale. On estime que plus de la moitié des
patients transplantés sont toujours vivants
aprés 11 ans, avec des résultats optimaux
chez les patients de moins de 60 ans.

La transplantation cardiaque est une pro-
cédure nécessitant une organisation ri-
goureuse mettant en jeu de nombreuses
équipes simultanément. En effet, afin de
garantir un fonctionnement optimal du
cceur, le délai entre le prélevement et la
greffe doit étre le plus court possible. Une
équipe chirurgicale part prélever le coeur
pendant qu'une deuxieme équipe prépare le
receveur a accueillir le nouveau cceur. Apres
la transplantation, ce dernier recoit un traite-
ment «immuno-suppresseur» (réduisant les
défenses immunitaires) pour éviter le risque
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de rejet de l'organe greffé. La baisse des
défenses immunitaires ainsi induite peut
s'accompagner d'un risque plus élevé d'in-
fection et de cancer justifiant une évaluation
rigoureuse avant l'inscription sur liste de
transplantation et un suivi régulier tout au
long de la vie de la personne transplantée.

En France, plus de 5000 patients vivent avec
un ceeur transplanté. Chaque année, entre
400 et 500 greffes cardiaques sont réali-
sées, et prés de 600 patients sont inscrits sur
une liste nationale d'attente (patient rece-
veur). La répartition des greffons (coeur du
donneur) répond a des critéres d'équité et
d'optimisation, en privilégiant I'acces chez
les patients les plus séveres et ceux chez qui
le bénéfice attendu est le plus important.
Un «score coeur» est ainsi obtenu a partir
de critéres objectifs. L'attribution est ensuite
finalisée en prenant en compte le score
cceur, mais aussi des criteres d'apparie-
ment entre donneur et receveur, ainsi que la
durée de trajet.

De ce fait, la moitié des patients sont greffés
dans les trois mois suivants leur inscription,
avec d'importantes variations dans la du-
rée d'attente, en particulier en fonction de
la gravité d'atteinte des patients en attente.
Certains d’entre eux, les moins graves, pou-
vant attendre plusieurs années.

Il existe une pénurie chronique d'organes,
quels qu'ils soient et quelle quait été
I'époque considérée. On estime qu'il y
a deux receveurs en attente pour un
«greffon». Ceci encourage le développe-
ment des systémes d'assistance circulatoire
mécanique.

Améliorer la communication sur le
don d'organes, c’est améliorer la sur-
vie des patients!

Les assistances circulatoires mécaniques
sont désormais devenues un outil fondamen-
tal dans la prise en charge de l'insuffisance
cardiaque sévére et avancée. C'est un dispo-
sitif médical (une pompe) qui permet de sup-
pléer ou de remplacer la fonction cardiaque
et, dans certains cas, la fonction respiratoire.
Les assistances fournissent un débit sanguin
et une oxygénation adaptés aux besoins du
patient. Le critére le plus simple et le plus
utile dans la pratique clinique quotidienne
pour classifier les assistances est de les sépa-
rer en assistance temporaire et en assistance
de longue durée.

Les assistances circulatoires mécaniques
temporaires (comme |'extracorporeal mem-
brane oxygénation [ECMO] ou IImpella)
sont utilisées dans les conditions d'urgence
vitale immédiate comme le choc cardiogé-
nique (dysfonction cardiaque séveére aprés
un infarctus du myocarde ou secondaire a
une infection virale, par exemple) ou l'arrét
cardiaque réfractaire. 'ECMO est I'assistance
temporaire la plus utilisée, car ce type d'as-
sistance permet de stabiliser rapidement
I'état hémodynamique (pression artérielle)
du patient, avec un geste peu agressif qui,
parfois, peut étre réalisé directement au lit du
patient. Son principe de fonctionnement res-
semble a celui d'une circulation extracorpo-
relle avec un drainage veineux, une pompe
centrifuge, un oxygénateur et une réinjec-
tion artérielle. La période de support est de
l'ordre de quelques jours jusqu’au maximum
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2-3 semaines. L'évolution des patients sous
assistance temporaire peut se faire vers une
récupération complete de la fonction car-
diaque permettant d'envisager le sevrage.
Dans certains cas, la récupération de la fonc-
tion cardiaque est insuffisante, et l'assistance
circulatoire mécanique temporaire permet
d‘amener le patient vers une transplantation
cardiaque ou vers l'implantation d'une assis-
tance de longue durée. Enfin, la défaillance
cardiaque est parfois tellement sévére, avec
des répercussions majeures sur les autres or-
ganes, que |'évolution est péjorative, méme
sous assistance temporaire et se fait vers une
défaillance multiviscérale irréversible.

Les assistances circulatoires mécaniques de
longue durée trouvent leur place dans la
prise en charge de l'insuffisance cardiaque
terminale réfractaire au traitement médical
maximal, soit pour amener les patients a la
transplantation cardiaque dans des meil-
leures conditions cliniques, fonctionnelles
et biologiques (stratégie dite bridge to
transplantation), soit comme traitement dé-
finitif pour les patients non éligibles a une
transplantation cardiaque (stratégie dite des-
tination therapy). Les assistances monoventri-
culaires gauches (LVAD) représentent envi-
ron 90% des assistances de longue durée
implantées aujourd’hui a I'échelle mondiale.
Il s'agit d'une pompe centrifuge implantée a
I'apex du ventricule gauche, qui aspire le sang
et |'éjecte au niveau de l'aorte ascendante. La
survenue de complications potentiellement

graves et responsables de l'altération de la
qualité de vie des patients sous assistance
circulatoire mécanique de longue durée est
I'enjeu des prochaines années. Les complica-
tions hémorragiques, les infections de cable
d'alimentation et de pompe, la défaillance
ventriculaire droite et les accidents throm-
bo-emboliques représentent les complica-
tions les plus graves et les plus fréquentes.

Les assistances biventriculaires et le coeur
total artificiel complétent le panorama des
assistances de longue durée, mais elles sont
encore d'utilisation confidentielle ou dans le
cadre d'études préliminaires.

Cependant, jusqu'a 80 % des patients implan-
tés survivent apres I'épisode de défaillance
cardiaque terminale dont ils étaient victimes
et avec une amélioration de leur qualité de
vie grace aux dispositifs d'assistance longue
durée.

Accompagner l'innovation des tech-
niques chirurgicales, c'est diminuer
le risque des complications grevant
le pronostic des patients [ |

Sources

Agence de la biomédecine : Organes - Greffe cardiaque
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Molina EJ, Shah P, Kiernan MS, et al. The Society of Thoracic
Surgeons Intermacs 2020 Annual Report. Ann Thorac Surg
2021;111:778-792.
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. ______________________________________________________________|

e 'innovation thérapeutique est permanente.
® De nouveaux médicaments démontrent leur efficacité fréquemment.

e |l y a une inertie a la mise en place des nouveaux traitements ou recommandations liés au temps
nécessaire a communiquer aux professionnels ces innovations.

e Les patients sont souvent orientés trop tard vers les traitements chirurgicaux.

e La création d'une filiere de soins ville-hépital permettrait la mise en place plus rapide des inno-
vations thérapeutiques.

e La création d'une filiere régionale regroupant les centres (GHT) par les moyens mis a disposition
(interventionnel, chirurgie cardiaque, etc.) permettait de mieux orienter les patients et de lutter
contre le retard de prise en charge chirurgicale.
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LES CARDIOMYOPATHIES

1- Focus sur les maladies cardiagues hereditaires
responsables dinsuffisance cardiague -

les cardiomyopathies

e terme «cardiomyopathie» dé-
Lsigne un groupe hétérogene de
maladies du muscle cardiaque
qui ne sont pas en relation avec des causes
communes comme la maladie coronaire
ou |'hypertension artérielle. Ces maladies
peuvent se compliquer d'insuffisance car-
diaque (par altération du tonus musculaire
réduisant la capacité du cceur a pomper
le sang vers le reste de l'organisme), mais
peuvent aussi se compliquer de mort subite
(en relation avec une arythmie cardiaque).

Les cardiomyopathies sont trés souvent des
maladies génétiques et touchent volontiers le
sujet jeune, posant des problemes spécifiques

candamyopathics

bypertsophique (CMH) ©
dilatée (CMD} ; 4. carchomyopathie a

veiricuie gauche (NEVE).

Figure 1. Les diflérents soustypes

i ventricule droit (CAVD) ; 5. cardsomyopa-
thie restrctive (CMR) ; 6. nonvcompaction. du

et nécessitant une prise en charge personnali-
sée. Il s'agit aussi d'un probleme de santé pu-
blique, car ces maladies constituent des causes
majeures de mortalité et de morbidité chez les
moins de 40 ans : 71% des transplantations
cardiaques, 51% des défibrillateurs implantés,
23% des hospitalisations pour insuffisance car-
diaque en France dans cette classe d'age.

Quelles sont les formes
de cardiomyopathies?

Les cardiomyopathies' sont caractérisées
par des anomalies de morphologie et de
fonction du coeur (bien analysées par I'écho-
graphie cardiaque), et sont classées en cinqg
sous-types de maladies : les cardiomyopa-
thies hypertrophique (CMH), dilatée (CMD),
restrictive (CMR), ventriculaire droite aryth-
mogéne (CAVD) et les cardiomyopathies
«non classifiées» (comme la non-compac-
tion du ventricule gauche ou NCVG). Une
des conséquences des cardiomyopathies
est l'insuffisance cardiaque qui arrive a un
stade de la maladie ou le coeur ne pompe
pas suffisamment bien le sang, avec une
circulation sanguine qui se fait donc mal, et

1- Richard P, Ader F, Charron P. Génétique des cardiomyopathies. Encyclopédie médico-chirurgicale, 2018,
ou http://www.cgmc-psl.fr/IMG/pdf/2018-_emc_cardiomyopathies.pdf
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de ce fait I'ensemble du corps ne recoit pas
assez d'oxygene et d'éléments nutritifs. L'in-
suffisance cardiaque est caractérisée par un
handicap important dans la vie quotidienne
(essoufflement, fatigue...), des hospitalisa-
tions prolongées et récurrentes, enfin par
une lourde mortalité (50% a 5 ans a partir de
l'apparition des premiers symptémes). Dans
les formes les plus évoluées, une transplanta-
tion cardiaque est parfois nécessaire.

Les cardiomyopathies peuvent aussi se com-
pliquer de tachycardies graves (des emballe-
ments du coeur avec une fréquence cardiaque
rapide) qui sont a l'origine de sensations de
palpitations et de pertes de connaissance,
pouvant conduire @ un arrét cardiaque (en-
core appelé mort subite). Ces tachycardies
sont souvent favorisées par le sport intensif
ou un stress adrénergique important. Plus
rarement, les pertes de connaissance et la
mort subite peuvent étre en relation avec des
bradycardies graves (ralentissement extréme
du ceceur).

Quels sont les symptémes
de la maladie?

Quelle que soit la cardiomyopathie, les symp-
tdmes ne sont pas toujours présents dans
les premiers stades de la maladie. lls appa-
raissent au cours de son évolution, a un age
variable, et sont souvent non spécifiques.
Certains patients ressentent des symptémes
tels qu'un malaise, qui peut aller jusqua la
perte de connaissance (parfois liée a un effort

LES CARDIOMYOPATHIES

physique important, mais pas toujours) ou un
essoufflement a I'effort (limitant leur capaci-
té d'exercice), ou des palpitations (sensation
inconfortable de percevoir ses battements
cardiaques, irréguliers ou bien rapides), ou
plus rarement des douleurs thoraciques (au
repos ou a l'effort). Les patients doivent étre
régulieérement suivis pour ajuster la prise en
charge et instaurer le traitement approprié
afin d'éviter les complications rythmiques et
I'insuffisance cardiaque?.

Quelle est la prévalence
de la maladie?

Ces maladies sont relativement fréquentes
dans la population générale, avec une per-
sonne atteinte sur 500 pour la plus fréquente
(la cardiomyopathie hypertrophique) et entre
une personne sur 2000 ou 5000 pour la plu-
part des autres maladies. On peut estimer
que plus de 150000 personnes en France
souffrent de cardiomyopathie, sans compter
les apparentés quin‘ont pas encore déclaré la
maladie. Elles constituent surtout des causes
majeures de déces chez le sujet jeune, que
cela soit par insuffisance cardiaque ou par
troubles du rythme. Ainsi, elles constituent
les principales causes de mort subite chez
le sujet jeune de moins de 40 ans, en parti-
culier chez le sportif. Elles constituent aussi
les principales indications de transplantation
cardiaque, devant l'infarctus du myocarde,
tout dge confondu. Par ailleurs, une étude
récente exhaustive des données d'hospitali-
sations en France a montré que, au sein de la

2 - Maron BJ, Maron MS. A discussion of contemporary nomenclature, diagnosis, imaging, and management of patients with hyper-

trophic cardiomyopathy. Am J Cardiol 2016;118:1897-907.
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population de moins de 40 ans, les cardiomyo-
pathies constituent: 71 % des transplantations
cardiaques, 63 % des assistances circulatoires,
51% des défibrillateurs implantés, 23% des
hospitalisations pour insuffisance cardiaque,
13% des pacemakers implantés.

Pourquoi est-il important de faire
le diagnostic de ces maladies?

Il est primordial de faire le diagnostic de
ces maladies précocement, de facon a pou-
voir mettre en place une prise en charge
médicale optimale dés que possible. Dans
la plupart de ces maladies, il existe un trai-
tement médicamenteux efficace permettant
non seulement de soulager les symptomes,
mais aussi de prévenir en grande partie les
complications. Des conseils stricts vis-a-vis du
sport doivent étre également donnés, avec
interdiction de certains sports (a risque de
provoquer des tachycardies graves).

Il est également important de faire un dia-
gnostic le plus précis possible de la cause de
la cardiomyopathie (le géne ou la cause pré-
cise sous-jacente), car une prise en charge
personnalisée est possible dans un nombre
croissant de situations, avec des outils adap-
tés de stratification du risque de complica-
tions (amenant a décider par exemple de
I'implantation préventive de défibrillateur
en fonction de la cause et du stade de la car-
diomyopathie) et du développement récent
de thérapeutiques ciblées innovantes (enzy-
mothérapies substitutives, molécules chape-
ronnes stabilisant la protéine déficiente,
émergence de thérapies «géniques»).

L'autre implication majeure du diagnostic
est que ces maladies sont génétiques, avec
une transmission possible aux apparentés et
une expression cardiaque retardée souvent a
I'age adulte. Ces maladies étant souvent «au-
tosomiques dominantes», il existe un risque
de 50% de transmission a chaque apparenté
au premier degré (fratrie, enfants). Il est donc
important de mettre en place une surveil-
lance médicale familiale et de proposer un
test génétique prédictif, lorsque cela est pos-
sible, pour organiser le diagnostic et la prise
en charge optimale des apparentés.

Quelles sont les personnes
arisque?

Le dépistage concerne plusieurs types de
personnes a risque : en premier lieu les appa-
rentés d'une personne chez qui le diagnostic
de l'une de ces maladies a été fait (du fait de
l'origine génétique de ces maladies et du
risque de transmission), mais aussi les appa-
rentés d'une personne décédée jeune (avant
I'age de 40 ans) de mort subite ou d'insuffi-
sance cardiaque, méme si le diagnostic pré-
cis de la cause du déces na pas pu étre établi
(en raison de la forte probabilité que le dé-
cés reléve a cet dge d'une de ces maladies).
Enfin, les personnes jeunes (surtout moins de
40 ans) qui ont une activité sportive impor-
tante : 'examen médical doit rechercher les
maladies en question, leur présence pouvant
contre-indiquer l'activité sportive.

Comment est diagnostiquée
la maladie?

Parmi les examens couramment utilisés pour
diagnostiquer une cardiomyopathie figurent
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en premiere ligne lIélectrocardiogramme
(ECG) et l'échocardiographie. D'autres exa-
mens cardiaques (comme le Holter ECG,
I'épreuve d'effort, I'imagerie par résonance
magnétique cardiaque ou IRM) et non car-
diaques (biologiques, génétiques) sont en-
suite nécessaires pour faire le bilan de la
cause précise de la cardiomyopathie et faire
le bilan du stade et du risque de la maladie.
La maladie cardiaque s'inscrit parfois dans
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le contexte d'une pathologie systémique
associée, telle qu’'une hémochromatose, une
amylose ou une atteinte neuromusculaire®.
Les connaissances génétiques ont beaucoup
progressé et les technologies modernes de
séquengage haut débit (NGS) ont permis
délargir le spectre moléculaire®. Les tests gé-
nétiques font désormais partie du soin cou-
rant de fagcon a permettre une prise en charge
personnalisée du patient et de sa famille. W

Ces maladies étant souvent autosomiques dominantes, il existe
un risque de 50 % de transmission a chaque apparenté

au 1¢ degré (fratrie, enfants). Il est donc important de mettre

en place un dépistage et une surveillance médicale de la famille,
orientée par le résultat du test génétique prédictif, pour organiser
le diagnostic précoce et la prise en charge optimale

des apparentés.

Pr Charron
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2 - CARDIOGEN, la filiere nationale de sante
dediee aux maladies cardiagques hereditaires

Ou rares

ardiogen®, la filiere nationale

de santé dédiée aux «mala-

dies cardiaques héréditaires ou
rares» (www.filiere-cardiogen.fr) a été créée
en 2014 a la suite de l'appel a projet du mi-
nistére de la Santé dans le cadre du Plan Ma-
ladies rares n°2. Elle regroupe les différents
acteurs de la prise en charge médicale des
maladies cardiaques héréditaires ou rares.
Ces pathologies peuvent étre regroupées
en trois grandes familles et représentent des
causes majeures de mort subite et/ou d'insuf-
fisance cardiaque du sujet jeune.

B L es cardiomyopathies : hypertrophique, di-
latée, restrictive, ventriculaire droite arythmo-
gene, non-compaction du ventricule gauche,
etc.

B Les troubles du rythme isolés : syndrome
du QT long, du QT court, syndrome de Bru-
gada, tachycardie ventriculaire catécholer-
gique, syndrome de repolarisation précoce,
etc.

B Les cardiopathies congénitales complexes :
coarctation de l'aorte, atrésie tricuspide,
transposition des gros vaisseaux, tétralogie
de Fallot, etc.

filiere nationale de santé
maladies cardiaques héréditaires ou rares

§ cardiogen

La mission de la filiere CARDIOGEN est de
développer des outils communs pour amé-
liorer le diagnostic et I'acces aux soins de ces
maladies. Son role s'articule autour de cinq
axes :

* La mise en place d'actions de coordina-
tion et de communication (création d'un site
internet, de journées annuelles, etc.);

¢ L'élaboration de recommandations et
d’enseignements (la rédaction de documents
de consensus, de protocoles nationaux de
diagnostic et de soins, la création d'un di-
plédme interuniversitaire « PEC des maladies
cardiaques héréditaires »);

e La prise en charge des patients et
familles (brochures, rencontres, organisation
de l'offre et de la prescription de tests géné-
tiques, la création de centres de ressources
psychologiques);

5 - http://www.filiere-cardiogen.fr/wp-content/uploads/2015/08/BAT_1126574_00_HUTIPIE 1520414045 pdf
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Les centres de référence Ou nous trouver ?

et de compétence Lille

Martinique

Gt

® La recherche clinique (création de la
base de données BaMaCoeur et le soutien
de projets collaboratifs de recherche);

e |Le dernier axe est I'Europe avec la
rédaction de recommandations internatio-
nales, la participation aux registres et études
collaboratives et aussi l'intégration de la fi-
liere dans le réseau européen de référence
(ERN) Guard-Heart, regroupant les centres
experts européens pour les maladies car-
diaques héréditaires ou rares.

Aujourd’hui, la filiere de santé est animée par
4 centres de référence impliqués dans ces
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pathologies (coordination a Lyon, Nantes,
Paris-Necker et Paris Pitié-Salpétriere) et 64
centres de compétence, 11 associations de
patients, 5 laboratoires médicaux de dia-
gnostic génétique et divers laboratoires de
recherche (Inserm/CNRS).

Ces maladies génétiques se compliquent
fréquemment d'insuffisance cardiaque et/ou
de mort subite par arythmie ventriculaire ou
trouble conductif, justifiant chez les patients
la réalisation d'un bilan cardiaque approfon-
di destiné a discuter, outre un traitement mé-
dicamenteux, la mise en place de traitements
invasifs et colteux tels que défibrillateur im-
plantable, stimulateur cardiaque, ablation par
radiofréquence ou transplantation cardiaque.
Du fait de la rareté de ces pathologies, les es-
sais thérapeutiques randomisés sont rares ou
inexistants et les indications thérapeutiques
souvent fondées sur l'expérience de centres
experts. Lorigine fréquemment monogé-
nique de ces maladies, avec de nombreux
génes déja identifiés, justifie par ailleurs une
enquéte familiale cardiologique chez les ap-
parentés, et la préconisation d'un diagnos-
tic génétique prédictif, pour permettre une
prise en charge thérapeutique ciblée et la
plus précoce possible. |
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3 - Les 5 defis a relever pour structurer la prise
en charge des cardiomyopathies

par le professeur Philippe Charron,
cardiologue et coordinateur
de la filiere CARDIOGEN

1. Pallier le retard de diagnostic
de la cardiomyopathie et de la
cause précise sous-jacente

L'errance diagnostique est encore trop im-
portante. Le premier objectif est d'augmen-
ter la connaissance et la visibilité des car-
diomyopathies aupres du grand public et
dans la communauté médicale non cardio-
logique, de fagon a améliorer le diagnos-
tic des cardiomyopathies. En présence de
symptdmes tels qu'un essoufflement, une
perte de connaissance ou des palpitations,
en particulier chez le sujet jeune, les patients
doivent étre adressés plus souvent au cardio-
logue, notamment au cardiologue de ville a
ce stade.

Une fois posé le diagnostic de cardiomyo-
pathie, le second objectif est de caracté-
riser la cause sous-jacente via divers exa-
mens spécialisés cardiologiques et non
cardiologiques, avec l'intégration d'un test
génétique, de fagcon a permettre une prise en
charge personnalisée et optimale du patient.
Il existe en effet une multitude d'étiologies
différentes au sein des cardiomyopathies. La
prise en charge va souvent dépendre de la

cause précise sous-jacente en termes de stra-
tification du risque, mais aussi en termes de
thérapeutiques, parfois spécifiques dans les
maladies métaboliques, enzymatiques, de
surcharge. Pour permettre ce bilan spéciali-
sé, le patient, avec un diagnostic récent de
cardiomyopathie, doit bénéficier d'un avis et
bilan ponctuel aupres d'un centre expert (au
mieux dans un centre de compétence ou de
référence de la filiere nationale Cardiogen).

2. Favoriser le dépistage

des apparentés par I'amélioration
du réseau ville-h6pital et la mise a
disposition de tests génétiques et
du soutien psychologique.

Le dépistage des apparentés est encore trop
partiel, alors que les cardiomyopathies sont
habituellement d'origine familiale et que la
prévention passe donc par le dépistage. Ef-
fectivement, une fois que l'on a diagnostiqué
un premier patient, il faut organiser le dé-
pistage des apparentés et leur surveillance,
méme en cas de premier bilan cardiologique
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normal, car ce sont des maladies qui s'expri-
ment avec le temps (a la différence des ma-
ladies congénitales ou la maladie cardiaque
est présente dés la naissance). Au niveau
européen et au sein de la filiere Cardiogen,
nous avons défini des recommandations
de prises en charge et du parcours de sur-
veillance (modalités des examens, dge de
début de la surveillance, périodicité des bi-
lans qui varient selon la maladie concernée)
qui ne sont pas suffisamment appliquées
dans la communauté médicale. Nous devons
optimiser le dépistage familial des apparentés
par I'amélioration du réseau ville-hépital, en
établissant un fonctionnement cardiologue
de ville/cardiologue hospitalier avec la mise
en place de formation, la diffusion de bonnes
pratiques, voire susciter |'organisation de
centres de suivi (comme en oncologie).

Le test génétique doit étre pleinement inté-
gré a cette stratégie de dépistage familial.
Or, il ne I'est pas encore suffisamment et avec
de grandes hétérogénéités sur le territoire
national. Il nous parait indispensable de favo-
riser I'équité en France dans l'accés au test
génétique et au soutien psychologique des
maladies génétiques. Jusqu'a récemment, le
test génétique était facturé au centre pres-
cripteur qui ne bénéficie pas de rembour-
sement. Il s'agit typiquement d'un frein a la
prescription qui crée une perte de chance
pour le patient. Par ailleurs, et au-dela du test
génétique, I'impact psychologique de la ma-
ladie est important en termes de répercus-
sion sur des choix de vie, de culpabilité vis-
a-vis de la transmission, de contre-indication
a la pratique sportive ou tout simplement
a l'exercice de telle ou telle profession. La
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consultation d'un psychologue en ville nest
pas remboursée, alors qu‘une consultation
a I'nopital n'est pas facturée. Il serait souhai-
table de remédier a cette situation en déve-
loppant des postes de psychologues a I'hé-
pital et en remboursant les consultations de
psychologues de ville, dans un cadre a définir
(dans ces maladies spécifiques et auprés de
psychologues formées spécifiquement). La
filiere Cardiogen a commencé pour sa part
a former les psychologues libérales aux spé-
cificités des cardiomyopathies. Un Centre na-
tional de ressources psychologique a égale-
ment été créé par la filiére pour permettre un
premier contact a distance (téléphone, mail)
avec les patients, familles, soignants, et per-
mettre un début de soutien psychologique,
quel que soit leur lieu d'habitation en France.

3. Instaurer un parcours de soins
lisible avec une consultation
d'annonce formalisée

et une cotation spécifique

L'amélioration de la prise en charge globale
de ces maladies passe probablement par la
formalisation d'un parcours de soins visant
a savoir quand adresser le patient avec car-
diomyopathie a un centre expert, et définir
conjointement le réle de chaque acteur de
santé, les étapes de prises en charge et, no-
tamment, le contenu et les modalités de la
consultation d'annonce. Cette derniere est
primordiale (a I'instar de ce qui s'est fait en
oncologie). Elle est longue, car elle doit abor-
der de multiples éléments importants dans
la compréhension de la maladie, sa prise en
charge et son impact familial. Une cotation
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spécifique des consultations d'annonce dans
ces maladies serait souhaitable pour valori-
ser cette activité complexe et chronophage.

Les différents acteurs du soin doivent travail-
ler ensemble, car chacun y a sa place. A titre
d'exemple, lors de certaines étapes du par-
cours de soins, le cardiologue de ville doit
adresser son patient au centre expert, no-
tamment pour la consultation d'annonce lors
du diagnostic initial, lors d'un projet de gros-
sesse ou en cas d'interrogation sur une prise
en charge thérapeutique complexe. Nous
devons élaborer ensemble un parcours de
soins qui améliore le réseau ville-hopital et
établisse un fonctionnement entre soignant
de ville/soignant hospitalier.

4. Renforcer I'offre de soins territo-
riale pour faciliter le diagnostic et
la prise en charge des patients

Une structuration importante a pu débuter
via la filiere nationale de santé Cardiogen
mise en place dans le cadre du Plan mala-
dies rares. L'offre de soins, pour les patients
atteints de cardiomyopathies, est structurée
autour des centres de référence maladies
rares (CRMR), de par leur excellence médi-
cale et scientifique, et des centres de com-
pétences (CCMR), dont I'expertise permet la
prise en charge de proximité.

Le maillage territorial du parcours de soins
de la filiere Cardiogen a pour objectif d'amé-
liorer la lisibilité pour les patients, de facili-
ter le diagnostic et la prise en charge, coor-
donner les travaux de recherche, et étre des

interlocuteurs privilégiés pour les diverses
associations de patients.

Des progrés restent a faire pour consolider
cette offre de soins. Nous devons d'abord
communiquer davantage aupres de certains
professionnels de santé (notamment les mé-
decins généralistes) sur la disponibilité de
I'offre de soins afin que les patients ne restent
pas en errance médicale. Ensuite nous de-
vons renforcer la structuration des CCMR,
sans moyens dédiés jusqu'a présent, de fa-
con a homogénéiser et renforcer la structu-
ration pluridisciplinaire locorégionale. Divers
outils se développent au sein de la filiere :
documents de consensus de prise en charge,
dipldme interuniversitaire, masterclass et we-
binaires, programmes d'éducation thérapeu-
tique du patient (ETP). Cependant, un sou-
tien local et une valorisation des expertises
tant médicales que paramédicales s'avérent
nécessaires.

5. Soutenir lI'innovation thérapeu-
tique : l'attractivité de la France doit
étre maintenue pour accueillir

des essais thérapeutiques qui
constituent une meilleure chance
pour le patient francais d'accéder

a l'innovation thérapeutique

Force est de constater que la France est de
moins en moins attractive pour la réalisation
des essais cliniques et occupe la 4° posi-
tion® en Europe pour les essais cliniques de
phase 1 derriere le Royaume-Uni, I'Espagne

6 - http://www.france-biotech.fr/wp-content/uploads/2020/02/Pan02019-VF-web.pdf
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et I'Allemagne. Le fait de ne pas accueillir
des essais thérapeutiques internationaux en
France constitue une perte de chance pour
les patients francais atteints de cardiomyo-
pathies ol plusieurs essais cliniques sont
conduits hors de France, car le processus se
révéle trop long et colteux pour les indus-
triels pour lancer un essai clinique en France.
Il faut absolument améliorer la compéti-
tivité de la recherche en France via des
programmes de recherche institutionnelle
et I'assouplissement des procédures régle-
mentaires pour les essais thérapeutiques.

Credit photo : Adobe Stock:
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Il faut également favoriser la diffusion de
I'innovation thérapeutique en accélérant
I'obtention des autorisations temporaires
d’utilisation (ATU) ou recommandations
temporaires d’utilisation (RTU), en at-
tendant une autorisation de mise sur le
marché (AMM) d'une nouvelle molécule
prometteuse. Ceci est d'autant plus impor-
tant que de multiples innovations thérapeu-
tiques sont en plein essor dans le domaine
des cardiomyopathies, parfaite illustra-
tion de I'évolution grandissante vers une
médecine personnalisée. |

‘ L
~
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. ______________________________________________________________|

e L'errance diagnostique est encore trop importante, concernant le diagnostic de la cardiomyo-
pathie d'une part et le diagnostic de la cause précise sous-jacente d'autre part. Il en résulte une
perte de chance pour une prise en charge thérapeutique optimale et individualisée.

e Le dépistage des apparentés est encore trop peu souvent réalisé, alors que les cardiomyopa-
thies sont majoritairement d'origine familiale et que la prévention passe donc par le dépistage, a
la fois cardiologique et génétique.

e Le constat d'une inéquité territoriale d'accés aux soins est fait notamment par les associations
de patients.

e La France est peu attractive pour la réalisation des essais cliniques, pourtant en développement
rapides dans ces maladies.

e Palier au retard diagnostic par un développement du réseau ville-hépital et un adressage a un
centre expert pluridisciplinaire lors d'une suspicion de cardiomyopathie.

e Favoriser le dépistage des apparentés grace a une meilleure collaboration entre le cardiologue
de ville et le centre expert.

® Permettre I'équité de prise en charge sur le territoire francais, en renforcant I'offre de soins
territoriale, en favorisant l'accés au test génétique (par la mise a la nomenclature de ces tests), en
favorisant I'accés au soutien psychologique (en développant l'offre et le remboursement ciblé).

e Instaurer un parcours de soins lisible avec une consultation d'annonce formalisée et une cota-
tion spécifique?

e Soutenir I'innovation thérapeutique, notamment en renforcant l'attractivité de la France pour la
réalisation des essais thérapeutiques, et en favorisant ensuite I'accés a I'innovation thérapeutique.
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LES ASSOCIATIONS DE PATIENTS

Du patient expert au patient partenaire

Les associations, des partenaires de santé mobilisés
pour accompagner les patients souffrant d’insuffisance cardiaque

'insuffisance cardiaque est une
Lmaladie qui ne finit pas, un
combat de tous les jours dont

on ne sortira pas vainqueur. Est-ce pour
cela gu'on l'appelle «maladie chronique»?

Le terme est probablement faible. Mais en
existe-t-il d'autres?

On peut constater que la période aigué de
la maladie est particulierement encadrée, et
que la prise en charge du patient, méme si
elle reste perfectible, est assurée par un per-
sonnel dévoué et attentif.

La fin de cette période, plus ou moins longue,
est, pour les plus chanceux (10 % environ des
malades), marquée par une prise en charge
en centre de réadaptation cardiaque. L3, tout
le monde peut se rendre compte de I'impor-
tance de l'activité physique dans le quotidien
du patient. Durant cette période, les patients
sont également intégrés dans des groupes
d’ETP. Le principe de la pyramide de l'ap-
prentissage, chére a notre systéme éducatif,
est respecté.

Restent deux soucis majeurs. La pyramide de
l'apprentissage n'est valable que pendant les
24 heures qui suivent 'apprentissage, et I'an-
nonce de la maladie n'a pas toujours été faite.
Pour des raisons multiples; on ne peut pas
se fier, en tant que patient, a des marqueurs

simples de l'insuffisance cardiaque. Certains
peuvent vivre sans handicap ou géne avec
une fraction d'éjection altérée.

On comprend que le cardiologue en face de
nous n'est pas la pour combattre un mal de
facon frontale, mais pour équilibrer un orga-
nisme mis a mal par son moteur, le cceur. Pour
¢ca, plusieurs outils thérapeutiques s'offrent a
lui, mais il doit déterminer lesquels choisir
pour son patient, si tant est qu'il soit obser-
vant.

Il est donc bien difficile pour le patient d'en-
tretenir, avec son cardiologue, un dialogue
suivi et constructif sur I'insuffisance cardiaque
et ses conséquences. Peut-étre serait-il judi-
cieux de faire intervenir des patients experts,
étant a méme de faire le lien entre le profes-
sionnel et le malade.

Lorsqu'il est stabilisé, le patient est relaché
dans la nature et livré a lui-méme. Le lien
entre le cardiologue et le médecin traitant
étant parfois distendu, le patient étant censé
étre un parangon de vertu, faisant attention
a son alimentation, notamment le sel, ayant
une activité physique réguliére, etc.

Les premiers mois, voire méme semaines, le
patient va s'appliquer a respecter les conseils
qu'on lui a prodigués. Conseils qui, bien
souvent, ont pris la forme d'injonctions, la
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sanction étant la rechute. Avec le temps, le
malade reprend confiance et relache son
attention. L'optimisme aidant, certains vont
augmenter leurs efforts physiques, d'autres
vont croire qu'ils sont guéris, la «crise aigué»
s'éloigne et le quotidien reprend le dessus.
Qui, dans cette société, peut étre vertueux
au point de ne jamais sortir des limites qu‘on
lui a fixées? Le patient, isolé, s'éloignant de
la phase aigug, rencontrant de temps a autre
un médecin qui n‘a pas forcément le temps
nécessaire a lui consacrer, livré & lui-méme,
va sortir de cette vigilance dans laquelle il
s'était installé, et la sanction n'étant pas tou-
jours immédiate, il peut se passer un certain
temps avant la décompensation qui le rame-
nera vers I'hdpital ou le circuit va se réinitia-
liser.

Nous l'avons évoqué précédemment, nous
sommes face a une maladie chronique, dont
on ne guérit jamais tout a fait (pour les plus
chanceux) et 'abandon des malades les ra-
meéne vers 'hopital.

Les associations de patients, ayant pour
vocation la proximité avec les malades,
peuvent étre de bons partenaires de santé
qui, aupres d'une population isolée, vont
pouvoir les accompagner dans leur lutte
quotidienne. Mais pour qu'elles puissent
exister, il faut une pédagogie initiale, une in-
formation, a l'intention des patients, évidem-
ment, mais aussi a l'intention des médecins,
généralistes ou spécialistes, non formés a
I'Insuffisance cardiaque.

Un insuffisant cardiaque ne l'est pas que
pendant la période de décompensation qui
I'a conduit a I'hopital.

LES ASSOCIATIONS DE PATIENTS

L'Université des Patients-Sorbonne, fondée en
2010 par le professeur Catherine Tourette-Tur-
gis, est une innovation universitaire visant a
concevoir et animer des parcours diplémants
a destination des personnes atteintes d'une
maladie qui désirent transformer leur expé-
rience vécue de la maladie en expertise au
service de la collectivité.

A ce jour, I'lUniversité des Patients-Sorbonne
a dipldmé prés de 250 patients. Elle travaille
a la création de nouveaux cursus dipldmants
pour répondre a la demande des patients,
des proches, des associations de patients, des
usagers et des institutions de soins.

Toutes les informations utiles sont a retrouver

sur le site : https://universitedespatients-sor-
bonne.fr

1. La nécessaire prise en compte
de I'expérience et de I'expertise
des patients dans I'amélioration de
la qualité des soins et des services
de santé

Nous traversons en France une période fa-
vorable a un engagement participatif des
usagers en santé, au sens ou, apres la recon-
naissance des droits des malades et la repré-
sentation des usagers du systéeme de santé
dans les instances de santé, on voit émerger
des mises en ceuvre d'initiatives venant de la
part des collectifs de patients, des associa-
tions, voire de patients autoreprésentants,
consistant a intervenir directement dans les
services de soin et de santé sous la forme
dinterventions en éducation thérapeutique,
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de médiateur pair en santé mentale ou plus
récemment sous la forme de patient par-
tenaire. Ces dispositifs s'inscrivent dans les
lignes d'action ouvertes par la Haute Autorité
de Santé qui a fait trés tot participer les usa-
gers dans les recommandations des bonnes
pratiques, et aussi I'évaluation des médica-
ments et des services de santé.

2. Des indices de maturité dans

la culture médicale en faveur

de la reconnaissance de l'expertise
d'expérience des patients

La Haute Autorité de Santé, en juillet 2020,
rappelle qu'il «est recommandé d'‘encoura-
ger ou de soutenir I'engagement des per-
sonnes au niveau de leurs propres soins ou
projets de vie grdce, notamment, a la prise en
compte systématique de leurs expériences?».
De fait, on assiste depuis déja plusieurs an-
nées a différentes formes d'institutionnalisa-
tion de la participation des usagers a I'amé-
lioration de la qualité et de la sécurité des
soins. La prise en compte de la perspective
expérientielle des usagers dans la recherche
médicale a été qualifiée des les années 2000
comme une variable pertinente dans la pro-
duction de connaissances, au sens ou la
combinaison des perspectives patients avec

celles des cliniciens et des chercheurs pro-
duit des connaissances nouvelles, améliore
les processus de la recherche et aussi I'état
de santé de tous les patients®. On assiste a
I'émergence de professionnalités dans les
métiers de la santé, notamment en oncolo-
gie, et en santé mentale ou des services de
soin créent et recrutent des patients pour
enrichir leur offre de soins et d'accompagne-
ment, et ainsi disposer d'un nouveau type
d'expertise utile a I'amélioration des parcours
de soins. Le manuel de certification des éta-
blissements de santé fait de la mobilisation
des actions d'expertise des patients et de la
mise en place des dispositifs de partenariat a
titre individuel ou collectif un des critéres de
la certification 2020 Une revue académique
anglo-saxonne dédiée a l'expérience patient
existe depuis 2014, elle a pour objectifs de
contribuer a la constitution de l'expérience
patient comme champ de pratique et champ
de recherche® et nous disposons en France
d'un Institut francais de I'expérience patient.

3. Bénéficier des acquis des

mouvements de lutte des malades
L'émergence de la notion de patient expert
coincide avec celle des mouvements so-
ciaux d'émancipation, notamment féministes,
ou de ceux qui dénoncent l'exclusion et la

1-Saout C.(2019). L'engagement des usagers en santé : un cours nouveau ? La documentation francaise,3, 125-133.
2 - Haute Autorité de Santé. (2020). Soutenir et encourager 'engagement des usagers dans les secteurs sociaux, médico-social
et sanitaire. [En ligne]. Available : https://www.has-sante.fr/jcms/p_3201812/fr/soutenir-et-encourager-l-engagement-des-usa-

gers-dans-les-secteurs-social-medico-social-et-sanitaire

3-Cross, 0.(2017). L'engagement des patients au service du systéme de santé. Montrouge, France : John Libbey Eurotext.
4 - Haute Autorité de Santé. (2020). La certification des établissements de santé pour la qualité des soins. [En ligne]. Available :
https://www.has-sante.fr/jcms/p_3219705/fr/la-certification-des-etablissements-de-sante-pour-la-qualite-des-soins

5 - Journal of Patient Experience
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disqualification sociale qu'ils subissent, de
par leur statut minoritaire que celui-ci reléve
de la diversité culturelle dont ils sont issus ou
d'un lien quelconque avec un «stigmate» par
rapport a une norme.

L'essor dans les années 1970 d'associa-
tions de malades créées et gérées par des
malades revendiquant le droit a linfor-
mation, voire le libre choix des thérapeu-
tiques, a eu pour effet de faire émerger de
nouvelles figures du malade telles que
«le patient expert, le patient ressource, l'usa-
ger formateur, le patient chercheur®» (Jouet,
2013, p. 73).

Les années 1970 ont vu émerger des cou-
rants d'autoformation en lien avec les luttes
comme les droits civiques, le féminisme et
le mouvement du «self-help» (Our Bodies,
Ourselves, 19717). Les collectifs de malades
ont démontré magistralement, pendant |'épi-
démie de VIH-sida, l'intérét & reconnaitre
leur appartenance a la catégorie de citoyens
éclairés. Le sida a été une des rares mala-
dies ol l'expérience du malade a guidé les
premiers raisonnements médicaux. C'est
dans un climat d'urgence et de pénurie de
connaissances médicales qu’un autre rapport
au savoir médical a émergé. Face au désarroi
individuel causé par cette infection transmis-
sible sexuellement, et & la maltraitance so-
ciale a laquelle elle donnait lieu, les malades
ont di organiser leur propre prise en charge

LES ASSOCIATIONS DE PATIENTS

médicale, sociale, y compris leur fin de vie en
l'absence de soins palliatifs. Les associations
de malades sont parties de leur propre ex-
périence afin de résoudre dans un premier
temps les problemes les plus urgents qui se
posaient a eux comme l'absence de tests de
dépistage, le manque de traitements curatifs,
les souffrances de fin de vie et la discrimination
sociale dont les malades étaient I'objet. On a
assisté a I'émergence d'un «activisme théra-
peutique» qui a été un des principaux leviers
de I'émergence du concept de démocratie sa-
nitaire. Le mouvement des malades du sida a
intégré ses objets de lutte dans celles d'intérét
général comme la santé sexuelle, la réduction
des risques dans l'usage des drogues, 'amé-
lioration des conditions asilaires en psychiatrie
etdans les prisons, les droits et la santé des mi-
grants. Ces mouvements ont été a l'origine de
réformes sociales importantes et bénéfiques a
l'ensemble de la société. Certaines maladies, y
compris les associations qui les représentent,
sont plus silencieuses que d'autres au niveau
sociétal en termes de luttes et de revendica-
tions. On a tendance a davantage reconnaitre
I'expertise d'expérience dans des maladies ou
on manque de connaissances médicales, car
on a besoin des récits d'expérience des ma-
lades. D'autres pathologies, pour lesquelles
il existe un solide arsenal thérapeutique, sont
moins enclines a faire appel a I'expertise des
malades.

6 - Jouet E. (2013). Faire de sa maladie un apprentissage : I'exemple du projet Emilia. In C. Tourette-Turgis (dir.). Apprendre du malade.

Education permanente, 195, 2, 73-84.

7 - Our Bodies, Ourselves (qui s'appelait a I'origine The Boston Women's Health Book Collective) est un livre sur la santé des femmes
et leur sexualité. C'est une production collective parue pour la premiére fois en 1971.
Boston Women's Health Book Collective, Our Bodies Our Selves : A Book by and for Women, Boston: New England Free Press, 1971.
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4. lLes malades, acteurs de santé
implantés dans les services de soin

La maladie est I'occasion d'un certain nombre
d'apprentissages a partir desquels les ma-
lades acquierent des savoirs et des compé-
tences en situation qu'ils transforment en ac-
tivités et en savoirs pour laction. A ce titre on
peut comprendre en quoi les malades se dis-
tinguent des autres acteurs qui interviennent
dans le systeme de santé. En effet, ayant fait
I'expérience concrete du parcours de soin
en tant que patient, ils sont des acteurs clefs
pour collecter et améliorer des composantes
du parcours du soin, celles qui ont trait a
certaines étapes cruciales de ce parcours,
comme les entrées et les sorties en hospita-
lisation, les attentes et les modalités de coo-
pération entre les professionnels de santé,
les retours a domicile, les vécus symptoma-
tiques de certains traitements, de certaines
interventions chirurgicales, les prescriptions
de modification comportementales, l'orga-
nisation a domicile de certains soins invali-
dants. L'émergence de nouveaux métiers de
la santé constitue une opportunité a explorer.
Parmi eux, les malades représentent un pu-
blic prometteur et potentiellement contribu-
teur si on les intégre dans la définition et la
gestion de l'offre de soins et de services dans
chaque pathologie qui désire en améliorer la
qualité et la sécurité.

5. Le passage de patient expert a
patient partenaire, une nouvelle
logique de participation?

La notion de patient partenaire ou qui tend
depuis quelques mois a se substituer a la

notion de patient expert signifie d'emblée
I'intégration de patients dans les lieux de soin
dans une perspective de collaboration avec
I'équipe de soin. A I'heure actuelle, chaque
service de soin ou établissement développe
ses propres orientations en termes de parte-
nariat avec les patients, en les sollicitant pour
intervenir en éducation thérapeutique, en les
invitant a participer aux commissions d'usa-
gers, a l'accompagnement psychosocial des
patients, a des projets innovants, a la mise en
place d'actions de recherche, d'évaluation, a
la formation des professionnels. Cette colla-
boration n'est pas intuitive, et on observe de
part et d'autre des hésitations dans les pos-
tures, les activités pouvant étre réalisées par
un patient partenaire dans un service et les
modalités d'exercices de ce type d'activités
nouvelles dans les établissements de soin.
Il est donc recommandé de sensibiliser les
équipes d'accueil a la notion de patient par-
tenaire et de réfléchir aux procédures a mo-
difier afin d'intégrer un nouvel acteur dans le
soin. Le fait de déplacer la sémantique du pa-
tient expert, encore percu en France comme
un acteur militant engagé dans l'avancée
des politiques publiques du soin ou des mé-
dicaments vers la sémantique d'un patient
partenaire posé comme un des membres
de I'équipe et donc devant étre sollicité en
tant que tel y compris dans les pratiques cli-
niques, les réunions d'équipe, les staffs de la
journée ou de la semaine, met en évidence
des impensés a ce jour dans la collaboration
soignants-patients et patients-soignants

Il reste un périmétre a explorer, au-dela de
I'alliance thérapeutique, de la prise de déci-
sion partagée, de la coanimation d'ateliers en
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éducation thérapeutique, de I'accompagne-
ment psychosocial.

Que deviennent les patients
experts/partenaires?

Le/la patient.e expert/partenaire, une fois di-
plémé.e, fait souvent le choix de s'investir
dans les fonctions de partenariat de soins,
les métiers d'éducation, de formation et de
conseil en parcours de santé.

ll/elle apporte a une équipe, une associa-
tion de patients, une institution de soin, une
agence sanitaire, son expertise et ses compé-
tences, mais aussi ses savoirs expérientiels mis
en forme a l'issue de sa formation.

ll/elle peut également animer des ateliers
déchange d'expériences, participer a la
construction de plaidoyers, enseigner et par-
ticiper a la formation de professionnels de
santé, conduire des enquétes selon une pers-
pective patient.

ll/elle peut enfin participer a la gouvernance
d'un hopital, d'un service, croiser I'expérience
patient et I'expérience soignant des soins.

Bref, la liste des activités pouvant étre conduite
de maniére tout a fait pertinente par un pa-
tient expert est trés large. Une solide forma-
tion lui permet d'exercer un certain nombre
d'activités qui nécessitent un savoir-faire et un
savoir-étre, ainsi que des connaissances pré-
cises du systéme de santé. |
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ALLIANCE du CEEUR

Président : Philippe THEBAULT

Date de création : 1993

Nombre d'adhérents : 8.000 membres sur 20 associations
Adresse : 10, rue Lebouis - 75014 - PARIS

Email : contact@alliancecoeur.fr

Site : www.alliancecoeur.fr

Missions principales :

Depuis 26 ans, I'association a pour objectif de sensibiliser le public de tous dges sur les risques

et les dangers cardiovasculaires, deuxieme cause de mortalité en France. Soutenus dans leurs
actions dans toute la France par les institutions médicales, les médecins spécialistes et experts,

les organismes de secours, les professionnels du bien-étre, etc., 'ALLIANCE DU CCEUR fédére de
plus en plus de membres et de partenaires avec qui I'association méne, tout au long de l'année, sur
des thémes porteurs, des actions de terrain efficaces. L'édition de brochures informatives « Coo/

la Vie » sur les maladies cardiovasculaires et leur présence active sur les réseaux sociaux montrent
le dynamisme et 'engagement indéfectible de l'association et de ses membres mobilisés pour la
bonne cause.

Personne habilitée a répondre aux journalistes : Philippe THEBAULT, président.
Email : philippe.thebault9@outlook.fr
Tél. : 06 80 95 87 31
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CCEUR ASSISTANCE ]

Président : Sébastien BUSQUET

Date de création : 9 décembre 2016

Nombre d'adhérents : 85

Adresse : 44 rue du Touquet - 59520 Marquette-Lez-Lille
Tél.06 72 96 42 81 (si permanence téléphonique)
Email : coeur.assist@gmail.com

Site : www.coeurassistance.com

Notre association a 5 missions-clés

I Soutenir psychologiquement et aider les patients en attente d'assistance cardiaque ventriculaire,
les porteurs d'assistance cardiaque ventriculaire et les anciens porteurs d'assistance cardiaque
ventriculaire ;

I Recueillir et diffuser les informations utiles a la sauvegarde et a la réinsertion sociale des porteurs
d‘assistance cardiaque ventriculaire ;

I Faire le lien avec les associations de don d'organes et de tissus humains ;
I Témoigner vis-a-vis de la société des réussites des assistances cardiaques ventriculaires ;
I Participer a la vulgarisation médicale de l'assistance cardiaque ventriculaire.

Personne habilitée a répondre aux journalistes : Marc KERFURIC, vice-président
Email : mabrico.kerfuric@wanadoo.fr
Tél. : 067296 42 81
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ASSOCIATION DES PORTEURS DE DISPOSITIFS
ELECTRIQUES CARDIAQUES

Président : Jean Luc HAMELIN
Date de création : 2000
Site : www.apodec.fr

L'APODEC est un acteur de référence dans le secteur de la représentation des porteurs de
dispositifs électriques cardiaques.

L'association représente les 80.000 porteurs de défibrillateurs en France et dans les DOM. Depuis
novembre 2019, elle accueille les porteurs de stimulateurs cardiaques (ou pacemakers), soit
700.000 porteurs. Elle bénéficie de I'agrément national du ministére des Affaires sociales et de

la Santé pour représenter et défendre les porteurs dans les instances hospitalieres, de la santé
publique et des industriels du secteur.

LAPODEC a pour but le développement d'une chaine de solidarité entre adhérents présents et a
venir, présentant des troubles du rythme cardiaque. Partage de vécu et de témoignage, entraide,
défense de ses membres a titre collectif ou individuel, demande d'informations médicales et
sociales auprées des professionnels, participation a la prévention et a la lutte par tous les moyens
contre la « mort subite », constituent les moteurs de 'association.

Tous les membres de I'APODEC sont eux-mémes des porteurs ou des membres bienfaiteurs, qui
ceuvrent bénévolement pour accompagner, représenter et défendre I'ensemble des adhérents.

Personne habilitée a répondre aux journalistes : Jean Luc HAMELIN, président.
Email : jean-luc.hamelin@apodec.fr
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ASSOCIATION DES MALADIES HEREDITAIRES @AA_M_F&_YC |
DU RYTHME CARDIAQUE T

Date de création : 2005

Adresse : 85 avenue de Ségur - 75015 PARIS
Email : contact@amryc.org

Site : www.amryc.or

L'Association des Maladies Héréditaires du Rythme Cardiaque est agréée pour représenter les
usagers auprés des instances hospitalieres et de santé publique.

LAMRYC est également membre des comités de pilotage en matiere des troubles du rythme
cardiaque héréditaire des centres de référence et du Comité d'orientation pédiatrique du conseil
national de sécurité du médicament (CNSM). Association membre de I'ALLIANCE DU COEUR,
I'AMRYC est également partie prenante de CARDIOGEN, filiére de soin des maladies cardiaques
héréditaires.

Notre association organise avec la filiere, des rencontres Coeur Sport Santé, en partenariat avec
les soignants (médecins, infirmiéres et psychologues), ainsi que les UFR STAPS (université du sport
spécialisées en sports adaptés). « Bouge ton coeur » est la phrase qui ponctue ces rencontres,
pour se remettre en sécurité a la pratique sportive mais également rencontrer d'autres familles et
échanger avec des professionnels de santé dans un cadre convivial.

Notre objectif est d'apporter aide et soutien aux patients et a leur entourage.
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ASSOGIATION
FRANGAISE
CONTRE

LAMYLOSE

ASSOCIATION FRANCAISE
CONTRE LAMYLOSE

Président : Yves GHIRON

Date de création : aolt 1994. Reconnue association de bienfaisance en 2014
Nombre d'adhérents : 450

1330 abonnés a la page Facebook

Adresse : 66, rue Saint-Jacques - 13006 MARSEILLE

Tél. 04 91 81 17 16 (si permanence téléphonique)

Email : contact@amylose.asso.fr

Site : www.amylose.asso.fr

Facebook : www.facebook.com/AssociationAmylose/

Missions principales :

I Action directe vers les patients et les aidants : réseau d'écoutants, mise en relation des familles,
accompagnement d'une psychologue et d'une assistante sociale, constitution d'un réseau régional,
réunions patients/médecins, supports de vulgarisation (livret maladie, livret aidant, vidéos, films
d‘animation), site simplifiezvouslavie.org d'aide aux démarches administratives.

I Actions pour la communauté des patients : 3 prix annuels, Facebook lives, éducation
thérapeutique, Alliance internationale (16 pays).

I Lutte contre l'errance diagnostic.
1 En 2020, démarre un travail ambitieux pour favoriser 'autonomisation des patients.

Personne habilitée a répondre aux journalistes : Agnés FARRUGIA, directrice.
Email : agnes.farrugia@amylose.asso.fr
Tél. : 06428813 77.
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ASSOCIATION FRANCAISE DES MALADES @AFDOC
ET OPERES CARDIOVASCULAIRES e

tion Francaise
des Malades et Opérés Cardiovasculaires

Président : Marc RESCHE

Date de création : 1976

Nombre d'adhérents : 500

Adresse : Palais de la Mutualité - 1, place Antonin Jutard - 69421 LYON cedex 9
Tél.04 72 16 99 70 (si permanence téléphonique)

Email : contact@asso-afdoc.

Site : www.afdoc.fr

Missions principales :

LAFDOC est une association de santé avec la qualification de bienfaisance et d'assistance, agréée par le
ministere de la Santé.

Elle a pour but :

I De développer et d'entretenir des liens de solidarité et d'amitié entre tous les malades atteints de
pathologies cardiaques;

I D'informer et d'aider ces malades dans leur vie quotidienne au niveau personnel, social et
professionnel;

I De participer a la prévention et a I'¢ducation thérapeutique des patients;

I De représenter tous les usagers de la médecine dans les instances hospitalieres et de santé publique
et de participer aux différentes commissions telles que les CRUQS, les CLIN, les CLAN, les CLUD, etc.;

I D'étre présent dans les conseils de surveillance des établissements hospitaliers;
1 De venir en aide a des malades atteints de maladies cardiovasculaires;

I De participer a la recherche médicale;

I De participer a la certification des établissements hospitaliers.
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ASSOCIATION FRANCE o
CARDIOPATHIES CONGENITALES Aies Congénigg,

France

Présidente : Flore-Anne de BAUDINIERE
Date de création : 14 juin 2015.

Nombre d'adhérents : 50 et plus (car tous les membres, parfois trés actifs dans la vie de l'asso, ne
cotisent pas)

Adresse administrative : hopital européen Georges Pompidou - 20, rue Leblanc - 75015 PARIS.
Adresse de correspondance : 13 boulevard Garibaldi - 75015 PARIS

Tél. 06.15.47.04.38

Email : contact@francecc.com

Site : www.francecc.com

L'association France Cardiopathies Congénitales a été créée pour les cardiaques congénitaux,
par des cardiaques congénitaux adultes qui ont décidé de mettre a profit leur expérience et leurs
connaissances pour répondre a I'ensemble des besoins des patients.

Notre objectif principal est d'offrir des réponses, un accompagnement pour chacun, développer
I'échange et le partage d'expériences et transmettre la voix des patients a un interlocuteur privilégié
identifié.

Nous voulons également faire prendre conscience de I'importance du suivi médical spécialisé
régulier tout au long de la vie.

Nous sommes actifs aupres de différentes instances (AP-HP, groupe de travail avec I'ANSM, comités
d'éthique pour la recherche, groupement d'associations de patients). Nous avons également une
activité importante dans la recherche médicale,

Nous sommes impliqués dans I'élaboration de projets d'éducation thérapeutique du patient dans
I'unité des cardiopathies congénitales adultes de I'HEGP.

Personne habilitée & répondre aux journalistes : Flore-Anne de BAUDINIERE, présidente.
Email : flore-anne.de.baudiniere@francecc.com
Tél. : 06.15.47.04.38
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ASSOCIATION NATIONALE ﬁm
DES CARDIAQUES CONGENITAUX A 8 v g

Présidente : Marie-Paul MASSERON

Date de création : 17 février 1963

Nombre d'adhérents : 300

Adresse : 3 rue du Platre - Escalier B - 75004 PARIS
Tél. 06 13 09 18 55 (si permanence téléphonique)
Email : masseronmarie@orange.fr

Site : www.ancc.asso.fr

L'ANCC a pour mission :

I D'apporter aux malades cardiaques de naissance et leur famille tout le soutien nécessaire dans
leurs difficultés éventuelles, qu'elles soient d'ordre médical, social ou moral ;

I Défendre les intéréts matériels et moraux des cardiaques congénitaux, en particulier devant les
services publics (les Maisons départementales des personnes handicapées : MDPH) ;

I Conseiller pour l'intégration scolaire et professionnelle ;
I Soutenir et aider la recherche ;

I Sensibiliser les pouvoirs publics et les usagers aux cardiopathies congénitales et participer a la
prévention des maladies cardiovasculaires, premieres causes de mortalité en France ;

I Fournir des informations sur les droits relatifs aux handicaps.

Personne habilitée a répondre aux journalistes : Marie-Paule MASSERON, présidente
Email : masseronmarie@orange.fr
Tél. : 0613091855
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ASSOCIATION PATIENTS
DE LA MALADIE DE FABRY

Présidente : Najya BEDREDDINE

Date de création : 2005.

Nombre d'adhérents : 260

Adresse : 21, rue Monge - 21160 Marsannay-la-Cote
Tél. 06.32.26.25.69

Email : presidence@apmf-fabry.org

Site : http://apmf-fabry.org/

Missions principales :

I Informer sur le progrés des connaissances sur la maladie : évolution des atteintes, des
thérapeutiques.

I Apporter des réponses validées par un comité scientifique.
I Créer un lien amical entre les membres de I'association.
I Apporter une écoute, permettre d'échanger des informations, apporter un soutien moral.

I Agir auprés des pouvoirs publics et des services sociaux pour la sauvegarde des intéréts des
patients de la maladie de Fabry.

I Promouvoir des travaux de recherche en coopération avec le corps médical sur la maladie de
Fabry et en diffuser les résultats.

I Promouvoir la connaissance de la maladie de Fabry par des relations avec les médias.

I Coopérer avec les autres associations de patients concernant la maladie de Fabry, les maladies
lysosomales et génétiques.

Personne habilitée a répondre aux journalistes : Najya BEDREDDINE, présidente.
Email : presidence@apmf-fabry.org
Tél. : 06.32.26.25.69
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Président : Jean-Charles MARGUIN

Date de création : 2 novembre 2014

Nombre d’adhérents : 400. 80 bénévoles référents sur la France
Adresse : 125 boulevard Saint-Denis, 92400 COURBEVOIE
Tél.01 70 16 18 83 (si permanence téléphonique)

Email : contact@petitcoeurdebeurre.fr

Site : www.petitcoeurdebeurre.fr

Missions principales :
Notre mission premiére est de participer a I'amélioration de la qualité de vie du patient.
Pour cela, nous avons trois grands champs d'action :

I Soutien aux patients et familles de patients nés avec une cardiopathie congénitale pour rompre
I'isolement, soutenir humainement, logistiquement ou financierement ;

I Soutien aux structures hospitalieres pour financer du matériel améliorant le confort lors de
I'hospitalisation, mais aussi via des animations tout au long de l'année ;

I Soutien a la recherche médicale grace a la participation a différents projets de recherche, tant
humainement que financiérement.

Par ailleurs, nous sensibilisons le grand public aux cardiopathies congénitales.

Personne habilitée a répondre aux journalistes : Gaelle MARGUIN, directrice générale.
Email : gaelle@petitcoeurdebeurre.fr

Tél. : 06 08 09 33 59.
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ASSOCIATION POUR LE SOUTIEN
A L'INSUFFISANCE CARDIAQUE

Président : Philippe MULLER

Date de création : 11 janvier 2018

Nombre d'adhérents : 78

Adresse : 8 bis, rue de Musselburgh - 94500 CHAMPIGNY-SUR-MARNE
Tél. 06 15 80 45 85

Email : contact@sic-asso.org

Site : www.sic-asso.org

Missions principales :

L'association SIC a pour vocation d'aider les patients a trouver un équilibre de vie lors de I'entrée
dans la maladie. Pour trouver cet équilibre, il faut étre parfaitement informé des sujétions liées a
la maladie. Notre réle est également d'informer au mieux les patients, aidants ou proches. Nous
organisons des rendez-vous ou les patients peuvent nous rencontrer et nous essayons d'étre au
plus proche des représentations médicales (hopitaux, CPAM, HAS, ARS, médecins, pharmaciens)
afin d'apporter une information la plus fiable possible. Nous mettons en ceuvre des solutions
permettant d'améliorer le quotidien des patients, notamment en matiére d'activité physique.

Personne habilitée a répondre aux journalistes : Philippe MULLER, président.
Email : philippe.muller@sic-asso.org
Tél. : 06 09 21 69 20
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LES ASSOCIATIONS DE PATIENTS

PIC

ASsociation pour les Patients
Insuffisants Cardiaques
etleurs proches

ASSOCIATION POUR LES PATIENTS
INSUFFISANTS CARDIAQUES

ASPIC : 06 83 19 78 48 - aspic.france@gmail.com

Président : Jean LEONARD

Date de création : 1° juillet 2013

Nombre d’adhérents : 120

Adresse : 22 Grand Rue - 31530 THIL

Tél. 06 83 19 78 48 (si permanence téléphonique)
Email : aspic.france@gmail.com

Missions principales :
I Soutenir moralement les patients et leurs proches par une écoute et une mise en relation avec
d'autres personnes souffrant de pathologie cardiaque ;

I Faire connaitre la maladie, ses conséquences et ses contraintes pour une meilleure
compréhension de ceux qui en souffrent ;

I Aider les patients et leurs proches dans |'observance des consignes médicales, alimentaires et
d'hygiene de vie imposées par la maladie ;

I Informer le public des symptémes de la maladie pour un diagnostic précoce ;

I Créer un rapport constant avec les médecins et personnels soignants pour une meilleure prise en
charge ;

I Défendre et, si possible, faire évoluer les droits et les aides aux patients et aux aidants.

Par ailleurs, nous sensibilisons le grand public aux cardiopathies congénitales.

Personne habilitée & répondre aux journalistes : Jean LEONARD, président.

Email : jean.leonard31@gmail.com
Tél. : 06 8319 78 48.
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LES ASSOCIATIONS DE PATIENTS

AVE CTFIIRK

AV.E.C. insuffisance cardiaque
ASSOC | AT I O N VI E ET CCE U R soutien- Education Thérapeutiaue de Patient

Président : Steven MACARI

Date de création : 14 juin 2013

Nombre d'adhérents : 25 locaux + 82 a distance
Adresse : 5, rue Paul Fort - 86530 NAINTRE

Tél. 07 81 65 60 23

Email : contact@avec-france.com

Site : www.avec-france.com

Missions principales :

I Contribuer a améliorer, chez les personnes vivant avec une insuffisance cardiaque, la connaissance
de leur affection, les inciter ainsi a devenir acteurs de leur propre santé afin d'améliorer leur qualité
de vie, limiter les réhospitalisations et augmenter leur chance de survie.

I Assurer leur représentation et défendre leurs intéréts auprés des diverses instances locales,
régionales, nationales et internationales. Militer activement aux cotés des associations partenaires,
européennes et mondiales, pour améliorer le diagnostic précoce, la prise en charge de
I'insuffisance cardiaque et les soins.

I Promouvoir, soutenir, favoriser et encourager la sensibilisation, la prévention, la recherche et
I'échange d'information concernant l'insuffisance cardiaque et les maladies associées.

Personne habilitée a répondre aux journalistes : Steven MACARI, président.
Email : steven@avec-france.com
Tél. : 061773 6327
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LES ASSOCIATIONS DE PATIENTS

COEUR DES MAMANS
PRIORITE PREVENTION

CMPP ihoca

Président : Francis D'HULST

Date de création : 11 janvier 2018

Nombre d'adhérents : 35 membres actifs. 1425 sympathisants

Adresse : La Berthaudiére - 7 Village Saint Marc - 50580 PORT-BAIL-SUR-MER
Email : francisdhulst@hotmail.com

Site : www.alliancecoeur.fr

Missions principales :
I Informer le grand public sur 'existence de la cardiomyopathie du peripartum et sur les symptémes
a surveiller. lentourage proche étant le premier témoin des malaises dis a cette maladie.

I Inciter tous les personnels médicaux, qui entourent la future ou jeune maman, a une vigilance
systématique en ce qui concerne leur coeur pendant toute la durée de la grossesse et jusqu’au 5¢
mois aprées la naissance.

1 Aider la recherche sur les origines et les traitements de cette pathologie

Personne habilitée a répondre aux journalistes : Francis D'HULST, président.
Email : francisdhulst@hotmail.com
Tél. : 06 62 3148 39
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LES ASSOCIATIONS DE PATIENTS

FRANCE GREFFES CCEUR ET/OU
POUMONS

Présidente : Claire MACABIAU
Date de création : 23 avril 1994
Nombre d'adhérents : 535

Adresse : Maison de la vie associative et citoyenne - Association FGCP - BAL 7 - 181, avenue
Daumesnil - 75012 PARIS.

Tél. 06 74 67 42 12.
Email : francegreffecoeurpoumon@gmail.com
Site : www.france-coeur-poumon.asso.fr

Missions principales :

I Rassembler : les associations de patients greffés ou en attente de greffe du coeur, des poumons,
cceur/poumons ; les associations de patients sous assistance circulatoire ou respiratoire.

I Participe aux travaux des ministéres, des institutions et de I'Agence de biomédecine.
I Est en relation avec les laboratoires spécialisés.

I Fait entendre la voix des greffés dans les instances traitant de la qualité des soins et de la défense
de leurs intéréts.

I Est membre de la Fédération européenne des Greffés du coeur et des poumons.

I Depuis le 7 décembre 2012, grace a l'obtention de I'agrément national des associations et unions
d'associations, 'association représente les usagers dans les instances hospitalieres ou de santé
publique

1 Est & l'initiative de la réalisation de brochures inter-associatives.

Personne habilitée a répondre aux journalistes : Claire MACABIAU, présidente.
Email : francegreffecoeurpoumon@gmail.com
Tél. : 0674 67 4212
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LES ASSOCIATIONS DE PATIENTS

\Q v Mo LIGUE CONTRELA
LA LIGUE 7N\ CARDIOMYOPATHIE
CONTRE LA CARDIOMYOPATHIE

Président : Dominique DE BELLAIGUE

Date de création : 2007

Nombre d'adhérents : 200

Adresse : 6 rue du Houssay - 28800 MONTBOISSIER
Email : ligue-cardiomyopathie@orange.fr

Site : www.ligue-cardiomyopathie.com

Missions principales :

- Soutenir les malades par I'écoute et la mise en relation avec les services médicaux compétents et
permettre la communication entre malades, médecins et chercheurs ;

- Entretenir et de développer I'espoir des malades, en financant des projets de recherche, afin de
trouver des traitements plus appropriés

Personne habilitée a répondre aux journalistes : Léa de Bellaigue
Mail : ligue-cardiomyopathie@orange.fr
Tel : 06 86 41 41 99
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CONSTATS ET PROPOSITIONS

CHAPITRE |
Etat des lieux de la cardiologie en France en 2020 - p.13

e Chute de la démographie médicale : désertification médicale.

e Augmentation constante du nombre de patients.

e La prise en charge de l'insuffisance cardiaque sévére nécessite beaucoup de soin.

e Le généraliste coordonne le parcours de soin, mais celui-ci devient de plus en plus complexe.

e L e cardiologue est un acteur majeur de la prise en charge de l'insuffisance cardiaque.

e Réorganiser le parcours de soin
e Créer des nouveaux métiers et les déployer en France pour lutter contre la désertification médicale

e Créer des postes d'infirmier(ére)s spécialisé(e)s dans l'insuffisance cardiaque (infirmiére de pratique
avancée ou de protocole de coopération).

e Travailler en équipe pluridisciplinaire spécialisée dans cette thématique CPTS et hopital.
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CONSTATS ET PROPOSITIONS

CHAPITRE I
Qu'est-ce que l'insuffisance cardiaque ? - p. 21

¢ 1,5 million de Francais sont insuffisants cardiaques.

® 120 000 nouveaux cas sont dépistés chaque année et ce chiffre augmente de 25%
tous les 4 ans.

* 70 000 patients décédent tous les ans d'insuffisance cardiaque.
® 165 000 hospitalisations par an sont liées a l'insuffisance cardiaque.

e Apres une hospitalisation : 45% des patients seront réhospitalisés dans I'année dont 25% a trois
mois et 29 % décéderont dans 'année.

e Dépister précocement en informant le grand public et les professionnels des signes de la maladie
(EPOF).

¢ Réaliser des campagnes institutionnelles d'information (EPOF).

e Réaliser des campagnes de dépistage chez les patients a risque par des consultations et I'usage de
biomarqueurs (peptide natriurétique) repérer par les affections de longue durée (hypertension
artérielle, diabéte, cardiopathie ischémique) ou ayant des gestes ou interventions.
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CONSTATS ET PROPOSITIONS

CHAPITRE 1l
Insuffisance cardiaque et exposome - p. 29

e Activité physique : moins de 10% des insuffisants cardiaques ont accés aux structures de réadaptation.
e Nutrition : I'inobservance du régime pauvre en sel conduit a un grand nombre de réhospitalisations.
e Pollution : elle favorise les décompensations cardiaques et les décés par insuffisance cardiaque.

e Vaccination : elle est insuffisante chez les patients IC et, pour autant, pourrait prévenir les infections a la
grippe, a la Covid-19 et au pneumocoque.

e Activité physique : des structures intermédiaires spécialisées entre « centres de réadaptation car-
diaque » et « centres de sport pour tout public » doivent étre créées. Les structures types club Coeur
et Santé ou autres doivent étre développées. La télé-réadaptation doit trouver sa place. Le role et le
cadre législatif des éducateurs en activité physique adaptée (APA) doivent étre précisés.

¢ Nutrition : financement des consultations des diététiciens libéraux pour les patients insuffisants
cardiaques a proximité de leur domicile et sollicitation a la sortie de I'hospitalisation par PRADO ou
courrier adressé apres une décompensation cardiaque.

e Informer le grand public que la pollution n'est pas seulement néfaste pour les poumons, mais aussi
pour le cceur, avec un risque accru pour les patients souffrant d'insuffisance cardiaque. Il faut qu'ils
soient informés en cas de pic de pollution afin de rester chez eux.

e Prévention : rendre systématique la vaccination des patients IC en améliorant I'information et la
facilité d'accés par des campagnes d'information des patients et des praticiens, la création d'un carnet
vaccinal pour les patients IC, une campagne de vaccination des patients fragiles par exemple par la
CNAM ou d'autres organismes de santé.

e Développer la télésanté pour accompagner les patients et limiter I'arrivée dans les hopitaux particu-
lierement lors des périodes de crises sanitaires !
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CONSTATS ET PROPOSITIONS
|

CHAPITRE IV

L'insuffisance cardiaque, un fardeau pour le patient
et son aidant - p.35

¢ Les professionnels de santé ont de moins en moins de temps dédié a I'annonce du diagnostic et
au suivi.

e Les patients sont sous-informés de leur diagnostic et de leur prise en charge. Cela créé an-
goisse et inobservance : 36 % des patients ne savent pas qu'ils sont insuffisants cardiaques au
décours d’'une hospitalisation pour IC.

¢ Le syndrome de l'aidant est particulierement marqué dans l'insuffisance cardiaque.

e Créer une consultation formalisée initiale dédiée (et prise en charge) pour 'annonce du diagnostic
et pour expliquer la prise en charge.

® Former les soignants pour l'information et 'accompagnement des patients insuffisants cardiaques et
de leurs aidants.

e Faire connaitre les associations de patients et leur donner les moyens de relayer les informations.

e Augmenter le temps d'échange entre patients et soignants, ce qui passe probablement par des
consultations infirmiers/es spécialisé/es.
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CONSTATS ET PROPOSITIONS

CHAPITRE V

Principaux résultats des études en vie réelle, mises en place
par le GICC - p. 47

e e lien entre les premiers symptéomes EPOF (Essoufflement, Prise de poids, Edémes, Fatigue)
ayant mené a I'hospitalisation pour décompensation cardiaque n'est pas fait : 56 % des patients
ne savent pas qu'ils ont été hospitalisés pour des symptémes liés a leur insuffisance cardiaque.
* Un long délai entre l'apparition des symptémes et I'hospitalisation.

® 36% des patients ne savent pas qu'ils sont IC apres I'hospitalisation.

e Les recommandations de bonne pratique « EPON » (Exercice physique, se Peser régulierement,
Observer le traitement et les RDV médicaux, Ne pas saler) sont mal connues.

e Ces éléments soulévent la question de la diffusion des connaissances auprés des patients et du
grand public pour améliorer la prise en charge dés l'apparition des symptémes et aprées I'hospita-
lisation.

® Rendre visible la filiere de soin dédié a l'insuffisance cardiaque pour optimiser le parcours de
soins et réduire les délais de prise en charge.

e |dentifier les acteurs de ville et d'hépitaux ayant développés des compétences et une volonté
de prise en charge des patients IC.
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CONSTATS ET PROPOSITIONS

CHAPITRE VI

Quatre défis a relever
1 - Lutter contre l'errance diagnostique importante - p. 66

e L'absence de connaissance des symptomes de I'lC induit un retard :
- de prise en charge des patients issus du grand public entrant dans la maladie ;
- de diagnostic et de prise en charge des patients atteints de pathologies susceptibles
d'évoluer vers I'lC (cardiopathie ischémique, HTA, Diabete, BPCO, cancer,...)

e 'absence de connaissance des symptémes de I'IC induit un retard diagnostic et de prise
en charge des patients atteints de pathologies susceptibles d'évoluées vers I'lC (cardiopathies
ischémique et valvulaires, HTA, Diabete, BPCO, insuffisance rénale, cancer...)

® Mettre en place un numéro vert national qui orienterait facilement les patients vers les structures
dédiées a l'insuffisance cardiaque sans passer par les urgences,

e Lancer des campagnes de dépistage par I'utilisation des biomarqueurs (peptides natriurétiques,
NTproBNP, BNP) de I'lC chez les patients a risque de développer de I'lC (cardiopathies isché-
mique et valvulaires, HTA, diabete BPCO, insuffisance rénale, cancer...)

e Amplifier la communication et I'impact des journées nationales et européennes consacrées a
I'insuffisance cardiaque.

¢ Faire mieux connatltre les sites internet dédiés a I'lC (SFC, GICC, FFC, sites des associations de
patients.

e Travailler en étroite coordination avec les associations de patients.
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CONSTATS ET PROPOSITIONS

CHAPITRE VI

Quatre défis a relever
2 - Optimiser la prise en charge avec la création d'une filiere de soins identifiée - p. 71

e Filiere de soins et graduation de l'offre non visible.
e Mauvaise orientation du patient avec entrée dans I'hdpital majoritairement par les urgences.

e Absence de stratification de la sévérité des patients.

e Créer un dispositif coopératif, pluriprofessionnel (cardiologues et infirmiers spécialisés dans I'in-
suffisance cardiaque) assurant la coordination, la télésurveillance et l'optimisation thérapeutique
par transfert de compétences.

e Créer des modules de prise en charge visant a lever les principales difficultés actuelles de prise
en charge, adaptés a chaque patient (médecine personnalisée) en fonction de ses besoins, de
son accord et de celui de son médecin traitant et de son cardiologue.

e Développer un maillage territorial avec les acteurs hospitaliers et de ville, selon les territoires
GHT/CPTS...avec une coopération ville/hdpital.

e Développer la coopération entre les hopitaux et la médecine de ville (cabinets, maisons de san-
té pluri-professionnelles, centres de santé) via les CPTS et les dispositifs d'appui a la coordination
(DAC).

e Organiser les prises en charge par niveau de sévérité et niveau d'offre de soins.
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CONSTATS ET PROPOSITIONS
|

CHAPITRE VI

Quatre défis a relever
3 - Developper une prise en charge multidisciplinaire et multiprofessionnelle du patient - p. 73

* Manque de connaissances de nombreux professionnels dans la prise en charge de l'insuffisance cardiaque.

¢ Réadaptation cardiaque non accessible a 85% des patients par manque de place disponibles (moyen hu-
main et materiel)

* Emergence de nouveaux métiers : spécialisation en insuffisance cardiaque (ISPIC) exercée par des infirmiéres
de pratique avancée (IPA) ou des infirmiéres de protocole de coopération.

e 4 grandes comorbidités nécessitent un niveau de connaissances partagé interdisciplinaire pour impacter
efficacement le pronoctic : diabéte, insuffisance rénale, cancer, carence martiale.

e Des filieres de double spécialité se mettent en place et manquent encore de visibilité.

® Mieux connaitre la cardio-oncologie pour prévenir l'insuffisance cardiaque chez les patients traités pour un
cancer.

e | a fragilité gériatrique étant réversible, son diagnostic et sa prise en charge précoces peuvent permettre
d‘éviter l'installation de la dépendance.

* Développer la visibilité de chaque acteur, leurs réles et leurs spécificités : les premiéres lignes, pharmacien, gériatre.

* Mieux informer les cardiologues et les centres hospitaliers des bénéfices de la réadaptation cardiaque, augmenter le
nombre de places disponibles, notamment en ambulatoire, augmenter le nombre de centre de réadaptation, déve-
lopper la téléréadaptation et le télésuivi, permettre la réadaptation par les acteurs de ville hors structures hospitaliéres
coordonnées par un réseau, CPTS, MG et/ou cardiologue traitant.

* Le dépistage de l'insuffisance cardiaque chez le patient diabétique, le dosage des biomarqueurs cardiaques et
I'échocardiographie doivent faire partie du bilan pour améliorer son pronostic et sa prise en charge..

® Prévenir la survenue du syndrome cardiorénal qui est souvent multifactorial, avec une prise en charge des facteurs de
risques cardiovasculaires tels que I'HTA, le diabéte, le tabagisme, l'obésité, la cachexie et I'anémie.

e Optimiser la prise en charge avec la création de filieres de soin organisées et développer des centres de cardio-onco-
logie ou des référents de cardio-oncologie au niveau régional.

* Pouvoir élargir la prise en charge en HAD du traitement fer intraveineux ou en mutualisant les moyens humains et
organisationnels avec d'autres structures ayant déja développées ce type d'activités (exemple parcours RAAC).
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CONSTATS ET PROPOSITIONS

CHAPITRE VI

Quatre défis a relever
4 - Proposer une alternative a I'hospitalisation aigue - p. 85

e Augmentation constante du nombre de patients insuffisants cardiaques.
e Réduction progressive en France des lits d’hospitalisation conventionnelle.

e Le traitement des décompensations cardiaques nécessitent I'administration de diurétique intra-
veineux pendant en moyenne dix jours.

e Inadéquation importante dans le futur du nombre de lits disponibles dans la filiere de soin pour
hospitaliser les patients en décompensation cardiaque

e Perte de chance pour les patients, aggravation de la désorganisation du parcours de soin : pas-
sage par les urgences, hospitalisation dans des secteurs non spécialisés.

e Développer des alternatives a I'hospitalisation conventionnelle en HAD et créer des compé-
tences cardiologiques dans ces structures.

e Développer dans les Hopitaux de Jour Cardiologique I'administrations de perfusion intravei-
neuse quotidienne de diurétique sur plusieurs heures comme réalisé au Québec ou en Espagne.

e Développer l'acces a la télésurveillance via la formation d'ISPIC (IPA et protocole de coopération).
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CHAPITRE VI

Quatre défis a relever
Syntheése

e L'errance diagnostique engendre des retards de prises en charge.

e La prévention et le traitement des comorbidités (syndrome de fragilité, dénutrition, anémie,
carence martiale, diabéte, insuffisance rénale, HTA, cancer) de I'IC.

e Parcours de soin désorganisé : un véritable parcours du combattant !

e Trop d'hospitalisations conventionnelles, risque de saturation des structures
avec l'augmentation de la prévalence de la maladie.

® Mettre en place un numéro vert national qui pourrait orienter plus facilement les patients vers
les structures dédiées a l'insuffisance cardiaque, sans passer par les urgences.

e Créer une filiere de santé pour assurer une meilleure coordination entre les différents acteurs
et structures intervenants, et ainsi améliorer le rapport qualité de soins/colts.

e Création d'un label francophone des cliniques d'insuffisance cardiaque, comme il en existe
un au Québec.

® Développer une prise en charge transversale et multidisciplinaire et multiprofessionnelle.
e Optimiser la prise en charge avec la création de filieres de soins organisées.

e Développer la collaboration entre cardiologue et oncologue pour prévenir les complications
cardiaques des chimiothérapies et éviter ainsi les hospitalisations.
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CONSTATS ET PROPOSITIONS

CHAPITRE VII
La télémédecine : une chance pour le patient insuffisant cardiaque - p. 89

® La télémédecine est une innovation importante qui permet d'évaluer et de suivre le patient a distance.

e La télésurveillance du patient insuffisant cardiaque par balance connectée permet de prévenir et de traiter immé-
diatement, dans les meilleurs délais, les décompensations cardiaques (prise de poids) et de limiter les réhospitalisa-
tions.

* La gestion de l'alerte nécessite un temps important pour analyser les raisons de l'alerte, réaliser I'éducation,
expliquer les modifications thérapeutiques, faxer les ordonnances de traitement a la pharmacie et au laboratoire
d‘analyses et suivre 'évolution sur plusieurs jours.

e La télérythmologie compléte le suivi du patient insuffisant cardiaque s'il a nécessité I'implantation d'une prothése
(pacemaker ou défibrillateur).

e Toutefois, dans la télésurveillance et la télérythmologie, il faut du temps pour expliquer aux patients les dispositifs
et gérer les alertes qui sont les seuls moyens d'obtenir un bénéfice pour réduire les événements cardiovasculaires.
e l'implication des paramédicaux nécessitent une masse critique de patients.

® Le nombre de dispositifs et leur différente interface compliquent leur utilisation pour les équipes.

e La fin du projet ETAPES pose la question de la pérénité du financement de la télésurveillance et, de par la méme,
les financements des structures qui se sont créées.

e Les patients insuffisants cardiaques sévéres ou peu sévéres ne générent pas la méme consommation de soin en

termes de télésurveillance et posent la question de la typologie des structures les plus adaptées a chacun de ces
deux profils.

e Favoriser le déploiement de la télésurveillance sur tout le territoire afin que le plus grand nombre de patients
IC puissent en bénéficier, en permettant des modalités de financement spécifiques des structures qui la réalise.

e Développer l'accessibilité aux formations pour le transfert de compétence aux IDEs de la télésurveillance et
de la rythmologie est un des moyens possible essentiel pour assurer la gestion des alertes du fait du déficit de
médecins.

e Organiser les structures hospitalieres (GHT) ou des CPTS de ville afin de disposer de la masse critique de
paramédicaux pour réaliser la télésurveillance.

e Développer des logiciels métiers pour gérer les cohortes de patients télésurveillés non hospitalisés

e Permettre de financer des structures lourdes employant des ISPIC pour les patients sévéres générant beau-
coup dalertes et des structures plus Iégeres pour les patients moins séveres.
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CHAPITRE Vil
Les initiatives régionales et nationales - p. 97

e || existe de nombreuses initiatives régionales avec des orientations complémentaires montrant
I'engagement des soignants dans toute la France.

e Les initiatives régionales reposent sur un noyau de soignants limité et des financements
incertains, ce qui met en danger ces initiatives alors qu'elles peuvent avoir démontré un bénéfice
médico-économique.

e Les articles 51 permettent d'envisager une évaluation médico-économique de certaines de ces
initiatives.

e Un bilan global de toutes les initiatives régionales devrait étre réalisé par nos tutelles pour re-
monter les idées, les outils et les métiers créés.

* Mettre a disposition ces initiatives pour aider les soignants a se lancer.

e Elargir le nombre d'article 51 dans la thématique de I'insuffisance cardiaque au vu de I'enjeu de
santé publique.
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CONSTATS ET PROPOSITIONS

CHAPITRE IX
L'innovation au service de l'insuffisance cardiaque - p.113

e L'innovation thérapeutique est permanente.
® De nouveaux médicaments démontrent leur efficacité fréquemment.

e |l y a une inertie a la mise en place des nouveaux traitements ou recommandations liés au temps
nécessaire a communiquer aux professionnels ces innovations.

* Les patients sont souvent orientés trop tard vers les traitements chirurgicaux.

e La création d'une filiere de soins ville-hépital permettrait la mise en place plus rapide des inno-
vations thérapeutiques.

e La création d'une filiere régionale regroupant les centres (GHT) par les moyens mis a disposition
(interventionnel, chirurgie cardiaque, etc.) permettait de mieux orienter les patients et de lutter
contre le retard de prise en charge chirurgicale.
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CONSTATS ET PROPOSITIONS

CHAPITRE X

Focus sur les maladies cardiaque héréditaires :
les cardiomyopathies - p.123

e L'errance diagnostique est encore trop importante, concernant le diagnostic de la cardiomyo-
pathie d'une part et le diagnostic de la cause précise sous-jacente d'autre part. Il en résulte une
perte de chance pour une prise en charge thérapeutique optimale et individualisée.

e Le dépistage des apparentés est encore trop peu souvent réalisé, alors que les cardiomyopa-
thies sont majoritairement d'origine familiale et que la prévention passe donc par le dépistage, a
la fois cardiologique et génétique.

e Le constat d'une inéquité territoriale d'accés aux soins est fait notamment par les associations
de patients.

e La France est peu attractive pour la réalisation des essais cliniques, pourtant en développement
rapides dans ces maladies.

e Palier au retard diagnostic par un développement du réseau ville-hdpital et un adressage a un
centre expert pluridisciplinaire lors d'une suspicion de cardiomyopathie.

e Favoriser le dépistage des apparentés grace a une meilleure collaboration entre le cardiologue
de ville et le centre expert.

® Permettre I'équité de prise en charge sur le territoire francais, en renforgant I'offre de soins
territoriale, en favorisant l'accés au test génétique (par la mise a la nomenclature de ces tests), en
favorisant I'accés au soutien psychologique (en développant l'offre et le remboursement ciblé).

e Instaurer un parcours de soins lisible avec une consultation d'annonce formalisée et une cota-
tion spécifique?

e Soutenir I'innovation thérapeutique, notamment en renforgant I'attractivité de la France pour la
réalisation des essais thérapeutiques, et en favorisant ensuite I'accés a I'innovation thérapeutique.
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M Dr Franck Albert, cardiologue
interventionnel et vice-président du College
national des cardiologues des hopitaux (CNCH),
hopital de Chartres

B Pr Emmanuel Andres. médecin interniste,
CHRU de Strasbourg

M Dr Patrick Assyag. cardiologue libéral, Paris
M Baptiste Barjhoux oharmacien, Crenoble
M Dr Guillaume Baudry. cardiclogue, hopital
Louis-Pradel, Bron.

M Marie-Lise Babonneau, osychologue
coordinatrice Cardiogen

M pr Fabrice Bauer. cardiologue, CHU de
Rouen

M Dr Florence Beauvais. card ologue AP-HP,
CHU Lariboisiere, Paris

[ | Stéphanie Béchard, infirmiere praticienne
spécialisee en cardiologue (IPS)

M Pr Joél Belmin. gériatre AP-HP, CHU
Charles-Foix. Ivry.

B Dr Emmanuelle Berthelot, cardiologue AP-
HP, CHU Bicétre, Le Kremlin-Bicétre.

M Dr Muriel Bigot. cardiologue, hopital de La
Rochelle.

B Dr Marie-Claire Boiteux. cardio ogue,
Clinigue meédicale de cardio-pneumologie

M Dr Guillaume Bonnet. président du College
des cardiologues en formation (CFE). CHU de
Bordeaux

[ J>18 Amaury Broussier, geriatre AP-HP,
hopital Emile-Roux, Limeil-Brévannes

B Dr Jennifer Cautela cardiologue, AP-HM
Marseille

M Pr Philippe Charron. cardiologue APHP
CHU Pitie-Salpétriere - Paris

M Dr Saida Cheggour. cardiologue et CNCH,
hopital Henri-Duffaut, Avignon

M pr Tahar Chouihed. Urgentiste, CHRU
Nancy-Brabois, Vandoeuvre-les-Nancy.

M Pr Gabriel Choukroune, médecin interniste,
CHRU Amiens.

M Pr Ariel Cohen, cardiologue AP-HP, CHU
Saint-Antoine, Paris

M Pr Alain Cohen-Solal. cardiologue AP-HP.
CHU Lariboissiere, Paris.

M Dr Delphine Collin-Chavagnac. biologiste,
CHRU Lyon.

M Perrine Contoli, di¢téticienne, Le Plessis
Bouchard

M pr Yves Cottin. cardiologue, CHRU Dijon.
M Dr Murielle Dalle. pharmacienne
hospitaliere AP-HP, hopital Emile-Roux. Limeil-
Brévannes

M Pr Thibaud Damy, cardiologue AP HP,
hopital Henri-Mondor, Crétell

B pr Patrice Darmon. médecin en
endocrinologie et métabolisme, hopital de la
Conception. Marseille

M Flore-Anne de Baudiniére, présidente de
l'association France Cardiopathies congénitales
B Dr Sophie de Chambine, AP-HP Paris

M Dr Pascal de Groote, card ologue, CHRU de
Lille.

M pPr Matthieu de Stampa. cardiologue AP-HP,
HAD. Paris

M Gérard Deguin, pharmacien et vice-
president de ['Ordre des pharmaciens
d'Aquitaine. Colayrac-Saint-Cirg.

M Francis d'Hulst, président de I'association
Coeur des mamans

B pPr Erwan Donal, cardiologue, CHRU
Pontchaillou, Rennes

M Eric Douriez. pharmacien, Thiais.

B Armelle Duchenne. cadre de santé AP-HP,
hopital Henri-Mondor, Crétell



M br Stéphane Ederhy. cardiologue AP-HP,
hopital Saint-Antoine, Paris.

M or Jean-Christophe Eicher cardiologue,
CHRU de Dijon.

M Dr Sylvain Emi, médecin géncraliste, Paris
B Pr Romain Eschalaffier. cardiologue, CHRU
de Clermont Ferrand

M pr Erwan Flecher, chirurgien
cardiothoracigue, CHRU de Rennes

B pr Alain Furbert. cardiologue, CHRU
dAngers

M Pr Michel Galinier, cardiologue, CHRU
Rangueil, Toulouse.

M Dr Barnabas Gellen. cardiologue libéral,
polyclinique de Poitiers

M Yves Ghiron. président de |'Association
Frangaise contre 'Amylose

B pr Pierre Gibelin. cardiologue. CHRU de Nice,

M pr Nicolas Girerd, cardiologue, CHRU
Nancy-Brabois, Vandoeuvre-leés-Nancy.

M Dr Maxime Guenon. card ologue libéral.
Marseille

M Pr Albert Hagege. cardioloque AP-HP,
hopital Georges-Pompidou, Paris

B pr Olivier Hanon, gériatre, Société Francaise
de Gériatrie AP-HP, hopital Broca. Paris.

M stéphane Héas. sociologue, universite
Rennes 2.

M Dr Francoise Hidden-Lucet, cardiologue
AP-HP, CHU Pitie-Salpétriere, Paris.

M Pr Luc Hittinger. carciologue AP-HD, CHU
Henri-Mondor, Créteil.

M pr Jean-Sébastien Hulot. cardiologue AP-
HP. CHU Georges-Pompidou, Paris

M Elisabeth Hupert FNEHAD

M Dr Olivier Huttin, cardiclogue, CHRU Nancy-
Brabois - Vandoeuvre-les-Nancy.

M Dr Marie Christine lliou. cardiologue AP-HP,
Hopital Corentin-Celton., Issy-les-Moulineaux
M or Jocelyn Inamo, cardiologue, CHRU de
Martinigue

B pr Richard Isnard. cardiologue AP-HP, CHU
pitie-Salpétriere, Paris.

LES EXPERTS

M Pr Guillaume Jondeau. cardio ogue AP-HP,
CHU Bichat, Paris.

B pr Patrick Jourdain. cardiologue AP-HP,
CHU Bicétre, Le Kremlin-Bicétre

M valérie Jourdain-Muller. vice-présidente de
l'association Soutien a I'Insuffisance Cardiaque
(SIC)

M Pr Yves Juilliere (1) CHRU Nancy Brabois,
Vandoeuvre-les-Nancy.

B Marc Kerfuric. président de lassociation
Coeur Assist.

M Dr Lamia Kesri card ologue, hopital Léon-
Bérard. Hyeres

M Pr Michel Komajda. cardiologue, hooital
Saint-Joseph. Paris

M pr Olivier Lairez, cardiologue, CHRU
Rangueil, Toulouse.

B Pr Nicolas Lamblin, cardiologue, chef de
service urgences et soins Intensifs, CHRU de Lille.
M Pr said Laribi. médecin urgentiste SAMU,
CHU de Tours

M Pr Christophe Leclerc. cardiologue, CHRU

Pontchaillou, Rennes.

M Pr Nicolas Lellouche. cardiologue AP-HP.
CHU Henri-Mondor, Cretell

M Jean Léonard. associztion ASPIC, Toulouse
M Dr Benoit Lequeux. cardioclogue. CHRU de
Poitiers

M pPr Damien Logeart cardiologue AP-HP,
CHU Lariboisiere. Paris.

B Claire Macabiau. présidente de l'association
Cardio Creffes lle-de-France.

M steven Macari. président de ['association Vie
et Coeur.

B Pr Nicolas Mansencal, cardiologue AP-HP,
CHU Amboise-Paré. Neuilly.

M Pr Eloi Marijon. cardiclogue AP-HP, hopital
Georges-Pompidou, Paris

M Delphine Mathieu, présidente de [Ordre des
kinésithérapeutes

M Claire-Cécile Michon. psychologue
coordinatrice Cardiogen

175



LES EXPERTS
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M Dr Delphine Mika. chercheuse INSERM,
UMR-S 1180, faculté de pharmacie, université
Paris-Saclay.

B Dr Mariana Mirabel, cardiologue AP-HP,
hopital Georges-Pompidou. Paris.

M Dr Frédéric Mouquet, cardiologue libéral,
Lille.

M Philippe Muller, orésident de [association
Soutien a l'lnsuffisance Cardiaque (SIC).

M valérie Muller. vice présidente de
‘association Soutien a l'lnsuffisance Cardiaque
(SIC)

[ | Renaud Nadjahi, pharmacien et president
URPS lle-de-France.

B Nathalie Nadon, infirmiere praticienne
spécialisée en cardiologie et directrice générale
de la Société guébécoise dinsuffisance
cardiaque

M Pr Jean-Francois Obadia. chirurgien
cardiague et transplantation. hopital Louis-
Pradel, Bron.

B pr Athul Pathak. cardiologue. centre
hospitalier Princ Crace, Monaco

B Alain Perrin. président de [Association

de Porteurs de défibrillateurs cardiagues
(APODEC).

B Dr Nicolas Peschanski. médecin urgentiste,
CHRU Rouen

M Dr Théo Pezel. cardiologue AP-HP, CHU
Lariboisiere, Paris.

B Pr Marie Pia d'Ortho. preumologue AP-HP,
hopital Bichat, Paris

M Dr Francois Picard. cardiologue, CHRU de
Bordeaux.

B Anne Pina. orésidente de ['association

Les Porteurs

M Dr Eric Poitrine. medecin généraliste, Le
Mee-sur-Seine

M Julie Pompougnac. psychologue AP-HP,
CHU Henri-Mondor, Creteil

M Dr Matteo Pozzi, chirurgien cardiovasculaire,
hopital Louis-Pradel, Bron.

M Pr Francois Roubille, cardiologue, CHRU de
Montpellier

M Pr Gérard Rould, cardiologue, CHRU de
Strasbourg

M Dr Rémy Sabatier. cardiologue, CHRU de
Caen.

B Dr Pierre Sabouret. cardiologue et président
du College francais des Cardiologues, Paris.

B Dr Muriel Salvat. cardiologue, CHRU de
Grenoble

M Dr Laurent Sebbag. cardiologue. hopital
Louis-Pradel, Bron

M Pr Marie-France Seronde. cardiologue,
CHRU de Besancon

B Corinne Sourcier. assistance sociale.

M Dr Jean-Michel Tartiére cardiologue.
hopital de Toulon

B Philippe Thébault. président dAlliance du
Ceeur.

M véronique Thoré. cadre infirmicre, CHRU
Nancy-Brabois - Vandoeuvre-les-Nancy

M Dr Olivier Toulza. gériatre, Toulouse.

M Pr Catherine Tourette-Turgis. cnscignante
chercheuse. Université des Patients-Sorbonne.
Paris.

M or Frangois Tournoux, cardiologue CHUM,
Montréal Québec.

M Dr Antoine Trimaille. cardiologue, CHRU de
Caen.

B Pr Jean-Noél Trochu. cardio ogue, CHRU de
Nantes

M Dr Shaida Varnous, carciologue AP-HP,
hopital Pitié-Salpétriere, Paris

B Dr Karim Wahbi, carciologue AP-HP. nopital
Cochin, Paris

M pr Faiez Zannad. cardiologue, CHRU de
Metz-Thionville

M Dr Florian Zores. cardio ogue, CHRU de
Strasbourg



LES EXPERTS
PAR CHAPITRE

Chapitre |

Chapitre Il

Chapitre lll

Chapitre IV

Chapitre V
Chapitre VI

Pr Ariel Cohen - Pr Thibaud Damy - Dr Pascal de Groote - Pr Michel Komajda
Pr Nicolas Lamblin.

Dr Barnabas Gellen - Pr Richard Isnard - Valérie Muller - Pr Gérard Rould
Dr Laurent Sebbag - Dr Florian Zores.

1. Pr Alain Furbert - Pr Marie-France Seronde.

2. Pr Frangois Roubille - Dr Florian Zores.

3. Emmanuelle Berthelot - Pr Pierre Gibelin - Dr Jocelyn Inamo.
4. Dr Théo Pezel.

1. Stéphane Héas - Dr Lamia Kesri - Jean Léonard - Corinne Sourcier
Dr Jean-Michel Tartiere.
2. Steven Macari - Julie Pompougnac - Philippe Thébault.

Dr Florence Beauvais - Dr Emmanuelle Berthelot - Dr Lamia Kestri - Dr Muriel Salvat.

1. Dr Florence Beauvais - Dr Delphine Collin-Chavagnac - Pr Thibaud Damy
Armelle Duchenne - Dr Michel Galinier - Pr Luc Hittinger - Véronique Thoré.

2. Médecine générale : Pr Emmanuel Andres- Dr Sylvain Emi - Dr Eric Poitrine.
Cardiologie libérale : Dr Franck Albert - Dr Saida Cheggour - Dr Pierre Sabouret.
Pharmacie : Dr Murielle Dalle - Gérard Deguin - Eric Douriez - Philippe Muller
Renaud Nadjahi.

Réadaptation : Dr Muriel Bigot - Perrine Contoli - Dr Marie-Christine Iliou - Delphine Mathieu.
Comorbidités : Yves Cottin - Pr Patrice Darmon - Dr Maxime Guenon - Pr Marie Pia d'Ortho.
Gériatrie : Pr Joél Belmin - Pr Amaury Broussier - Pr Olivier Hanon - Dr Olivier Toulza.
Cardio-oncologie : Dr Jennifer Cautela - Pr Alain Cohen-Solal - Dr Stéphane Ederhy
Dr Mariana Mirabel.
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Chapitre VI

Chapitre VIl

Chapitre IX

Chapitre X

Chapitre XI

178

3. Pr Tahar Chouihed - Pr Erwan Flecher - Pr Luc Hittinger - Pr Christophe Leclerc
Dr Frangois Picard -
4. Pr Matthieu de Stampa - Pr Michel Galinier - Elisabeth Hupert - Dr Jean-Michel Tartiére.

Télémeédecine de I'IC : Pr Thibaud Damy - Pr Patrick Jourdain - Dr Rémy Sabatier
Dr Antoine Trimaille.

Télérythmologie : Dr Frangoise Hidden-Lucet - Pr Christophe Leclerc

Pr Nicolas Lellouche - Pr Eloi Marijon.

RESIC 38. Dr Baptiste Barjhoux - Dr Muriel Salvat.

CARDIOVERGNE. Dr Marie-Claire Boiteux - Pr Romain Eschalaffier.
CEGICS. Pr Thibaud Damy - Sophie de Chambine - Armelle Duchenne
Pr Patrick Jourdain - Pr Damien Logeart.

RESICARD. Dr Patrick Assyag - Pr Ariel Cohen.

ICALOR. Pr Nicolas Girerd - Pr Faiez Zannad.

MC44. Pr Jean-Noél Trochu.

ODIN. Pr Yves Juilliere (1) - Dr Patrick Jourdain.

PRADO. Dr Benoit Lequeux - Dr Frédéric Mouquet.

Recherche médicale : Pr Jean-Sébastien Hulot - Dr Delphine Mika - Pr Athul Pathak
Alain Perrin - Anne Pina.

Recherche imagerie : Pr Fabrice Bauer - Erwan Donal - Pr Olivier Lairez

Pr Nicolas Mansencal.

Recherche chirurgicale : Dr Guillaume Baudry - Marc Kerfuric - Pr Jean-Frangois Obadia
Claire Macabiau - Dr Shaida Varnous.

1. Flore-Anne de Baudiniere - Dr Jean-Christophe Eicher - Dr Karim Wahbi.
2. Marie-Lise Babonneau - Francis d'Hulst - Claire-Cécile Michon - Pr Philippe Charron.
3. Pr Philippe Charron - Pr Albert Hagege - Pr Guillaume Jondeau.

Philippe Muller.
Du patient expert au patient partenaire : Pr Catherine Tourette-Turgis.
Les missions des associations : Philippe Muller.



