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Education thérapeutique de I'insuffisant
cardiague : modalités et résultats

L’éducation thérapeutique (ETP) est une thérapeutique non pharmacologique essentielle
dans la prise en charge de I'insuffisance cardiaque. Elle fait I’objet d’une recommandation de classe |
et de niveau A par la Société Européenne de Cardiologie. Son efficacité sur la prévention des réhospi-
talisations est largement démontrée méme s’il y a moins de preuves sur la réduction de la mortalité.
Alors que pendant longtemps I’ETP avait souffert d’un manque de standardisation, ’'HAS a publié
en 2014 un guide trés précis permettant d’homogénéiser les méthodes employées. Cependant, une
minorité de patients souffrant d’insuffisance cardiaque en bénéficie alors que les programmes d’ETP
devraient étre couramment et largement utilisés dans les services hospitaliers de cardiologie et les
centres de réadaptation cardiovasculaire.

Il faut ainsi développer de nouvelles modalités d’éducation en se servant notamment des possibilités
de la téeléemédecine. En effet, la télésurveillance des insuffisants cardiaques doit comprendre obliga-

toirement en France une prestation d’accompagnement thérapeutique.
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omme pour toutes les pathologies
C chroniques,1’éducation thérapeu-

tique est un élément essentiel de
la prise en charge non pharmacologique
des insuffisants cardiaques, permettant
de passer d’'un événement aigu a I’auto-
gestion efficace d’une maladie chro-
nique. Des études, déja anciennes, ont
démontré son efficacité sur la préven-
tion des réhospitalisations méme s’il y
amoins de preuves sur la réduction de
la mortalité. Ses effets bénéfiques sont
synergiques avec ceux de laréadaptation.

Alors qu’elle fait I’objet d’une recom-
mandation par la Société Européenne
de Cardiologie depuis 2005, de classe I
et de niveau A lors de la derniere ver-
sion de 2016 [1], seulement 16 % des
patients hospitalisés pour insuffisance
cardiaque aigué au sein des Hopitaux
de Paris étaient inclus en 2015 dans
un programme d’éducation thérapeu-
tique [2]. I faut ainsi revoir nos pratiques
et développer de nouvelles modalités

d’éducation en se servant notamment
des possibilités de la télémédecine.

L’Organisation Mondiale de la Santé a
défini des 1998 ’éducation thérapeu-
tique (ETP). Elle permet aux patients
d’acquérir et conserver les capacités et
les compétences qui les aident a vivre
de maniére optimale leur vie avec leur
maladie. Il s’agit par conséquent d’un
processus permanent intégré dans les
soins et centré sur le patient. L'ETP
vise a aider les patients et leur famille a
comprendre la maladie et le traitement,
a coopérer avec les soignants, a vivre
plus sainement et & maintenir ou amé-
liorer leur qualité de vie. C’est donc une
nouvelle approche des soins quirend le
patientacteur de sa maladie et partenaire
des soignants. Elle requiert une pédago-
gie spécifique a laquelle les soignants



doivent étre formés, se distinguant du
conseil et de I'information en donnant
des compétences aux patients.

En France, la loi HPST de 2009 et ses
décrets d’application encadrent ’exer-
cice de 'ETP dont les programmes,
évalués par la Haute Autorité de Santé
(HAS), doivent étre conformes a un
cahier des charges national dont les
modalités d’élaboration et le contenu ont
été définis par arrété ministériel et mis en
ceuvre au niveau local aprés autorisation
des Agences Régionales de Santé. Un
programme d’ETP doit étre réalisé par
au moins deux professionnels de santé
de professions différentes et lorsque le
programme n’est pas coordonné par un
médecin, I'un des deux professionnels
de santé doit étre un médecin.

Les compétences nécessaires pour
dispenser I’ETP sont déterminées par
décret, une formation minimale de
40 heures étant nécessaire, associée
a une formation a la pathologie d'une
durée minimale de 10 heures si le profes-
sionnel en charge de ’accompagnement
thérapeutique n’est pas un médecin.
Cette réglementation ne doit pas faire
oublier I'importance de la relation de
confiance patient-soignant caril ne s’agit
pasici d’obéir a des ordres comme dans
I’armée ou a des régles comme dans une
religion mais d’avoir compris et accepté
samaladie et son traitement.

Alors que pendant longtemps I'ETP
avait souffert d’un manque de standar-
disation, chaque équipe développant sa
propre expérience, ce n’est plus le cas.
L’HAS a publié en 2014 un guide treés
précis permettant d’homogénéiser les
méthodes employées [3]. Pour I'insuf-
fisance cardiaque, nous possédons de
solides recommandations de la Société
Européenne de Cardiologie parfaite-
ment décrites [1]. De plus, en France,
griace a une coopération exemplaire

entre les sociétés savantes et I'industrie
pharmaceutique, le projet I-CARE [4]
a permis des 2003 de développer des
outils spécifiques pour I’ETP des insuf-
fisants cardiaques chroniques [4]. En
2011, une “task force” frangaise, dirigée
par P. Jourdain et Y. Juilliere, a publié,
sous I’égide de la Société Francaise de
Cardiologie, une proposition de pro-
gramme structuré pluriprofessionnel
pour ’ETP du patient atteint d’insuffi-
sance cardiaque chronique, détaillant
parfaitement les démarches a mettre en
ceuvre [5].

Avec plus de 10 ans d’expérience, le pro-
gramme I-CARE reste la base de la plu-
part des centres d’ETP en insuffisance
cardiaque. II comprend 5 modules:
diagnostic éducatif, connaissance de
la maladie, régime alimentaire, acti-
vité physique et de la vie quotidienne,
médicaments. Il permet d’obéir a chaque
étape du processus éducatif dont I’objec-
tif principal est de mettre en place une
alliance thérapeutique afin d’améliorer
l’autogestion de lamaladie par le patient.

>>> La premiére étape consiste a élaborer
un diagnostic éducatif afin de connaitre
le patient, d’évaluer ses connaissances,
ses attentes, ses ressources, ses besoins
et ses projets. Cela passera par des phases
de sensibilisation (prendre conscience),
d’information (savoir), d’apprentis-
sage (savoir faire), de motivation (avoir
envie) et surtout un support psychosocial
(étre soutenu, chercher des ressources).
Plusieurs outils peuvent étre utilisés, qui
concernent les évaluations des habitudes
alimentaires, I’activité physique, 1’état
psychologique, les capacités d’auto-soin
et la qualité de vie liée a I’état de santé.

Le questionnaire “European Heart
Failure Self-Care Behavior Scale” com-
portant 12 items permet d’évaluer les
capacités d’auto-soin des insuffisants
cardiaques [6], appréciant leur capacité
a gérer leur poids, leur dyspnée, leur
fatigue, leur traitement médicamenteux
et leur activité physique (annexe I). Ce
questionnaire est facile a comprendre,
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peu chronophage, nécessitant 5 a
10 minutes pour étre complété, sans
aucune donnée manquante. Il est utile
pour détecter les besoins éducatifs puis
tester l’efficacité du programme [7].

Quant a la qualité de vie du patient,
bien qu’elle reste difficile a apprécier
par son caractére complexe et multi-
dimensionnel, elle peut étre évaluée a
partir de plusieurs échelles validées en
francais comme le questionnaire SF 36,
permettant de tester l'efficacité du
programme [8]. Ainsi, a I’issue de ce
diagnostic éducatif, a coté d’objectifs
pédagogiques de sécurité liés a la mala-
die, des objectifs spécifiques, négociés
avec le patient, seront définis.

Les facteurs influengant les résultats du
programme doivent étre appréciés a ce
stade, 'ETP devant s’attacher a une éva-
luation spécifique des facteurs indiquant
unrisque de non-adhésion a long terme
aux changements d’habitude de vie,
d’observance du traitement, de régime
alimentaire et d’activité physique. En
effet, un support éducatif spécifique doit
étre fourni a ces patients dans le cadre
d’un suivi plus prononcé.

Les principaux facteurs altérant les
résultats de I'ETP sont les difficultés
cognitives, un faible niveau d’auto-
efficacité, une personnalité de type D,
avec une prédominance d’inhibition
sociale et de répression des émotions, la
peur du traitement ou de I’activité phy-
sique, un faible niveau de performances
physiques, la dépression, les comorbi-
dités et, enfin, un niveau socio-écono-
mique faible [9].

Le degré de motivation du patient doit
également étre apprécié, notamment
apres un événement aigu comme une
décompensation cardiaque. Les profes-
sionnels de santé doivent développer des
stratégies motivationnelles pour inter-
agir avec leur patient afin que ce dernier
passe d’une situation contemplative a
une attitude active ayant pour objectif
de changer ses habitudes de vie [10].
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I Revues géeneérales

Je suis Je ne suis
complétement pas du tout
d’accord d’accord
1 | Je me pese tous les jours 1 2 3 4 5
2 Si je suis essoufflé(e), je ralentis mon rythme et 1 2 3 4 5
me repose
3 Si r.na.dysfpnee augmente, je contacte mon médecin 1 9 3 4 5
ou infirmier
4 Si mes pieds/jambes sont plus gonflés que d’habitude, 1 9 3 4 5
je contacte mon médecin ou infirmier
5 Si !e pr.ends.2 lfllos. en 1 semaine, je contacte mon 1 9 3 4 5
médecin ou infirmier
6 Je llml.te ma cor.150mmat|on de liquides (pas plus de 1 9 3 4 5
1,5-2 litres par jour)
7 | Je m’accorde une pause dans la journée 1 2 3 4 5
Si je me sens anormalement fatigué(e), je contacte
8 . e 1 2 3 4 5
mon médecin ou infirmier
9 | Je suis un régime pauvre en sel 1 2 3 4 5
10 Je prenlds le_s médicaments comme indiqué par 1 2 3 4 5
mon médecin
11 | Je me fais vacciner contre la grippe tous les ans 1 2 3 4 5
12 | Je fais régulierement de l'exercice 1 2 3 4 5
Instructions pour les patients: cette échelle contient des affirmations sur l'autogestion de l'insuffisance
cardiaque. Répondez a chaque affirmation en entourant le nombre qui s’applique le mieux a votre cas. Notez
que chaque réponse varie sur une échelle allant de “je suis complétement d’accord” (1) a “je ne suis pas du tout
d’accord” (5). Méme si vous n’étes pas convaincu de votre réponse, entourez le numéro qui vous semble le plus
prés de la vérité.
Instructions pour les soignants: le score total est calculé en additionnant tous les items. Si plus de 3 items sont
absents, un score total ne peut étre obtenu. S’il y a moins de 3 items manquants, le “3” est entouré pour le score
manquant par item.

Annexe |: Echelle d’autogestion sur 12 items European Heart Failure Self-Care Behaviour Scale [6].



>>> La phase d’apprentissage débute
généralement en phase hospitaliére,
en fin d’hospitalisation pour une insuf-
fisance cardiaque aigué. Réalisée de
maniere individuelle, elle vise a ce que
le patient deviennerapidement acteur de
son propre suivi. La participation a un
programme d’ETP structuré lui est alors
proposé en ambulatoire. Celui-ci est réa-
lisé classiquement en groupe quelques
semaines apres la décompensation,
I’adhésion et I’observance psycholo-
gique aux interventions visant a réduire
les risques de rechute étant alors favo-
rables, en I’absence de troubles majeurs
de 'humeur.

Siuneréadaptation cardiaque est propo-
sée, le programme d’ETP y sera intégré.
Le nombre d’heures d’ETP varie de 5 a
10 heures, pouvant soit étre condensé sur
1 a2 jours dans les services de cardiolo-
gie, soit se dérouler sur une plus longue
période dans les centres de réadaptation
car les patients y restent plus longtemps.
Le contenu, qui est a la fois standardisé et
adapté individuellement en fonction du
diagnostic éducatif, porte sur ’alimen-
tation (notamment les apports en sel et
le volume hydrique), I’activité physique
d’endurance, la vie quotidienne (en par-
ticulierla sexualité), 'adaptation sociale
a la maladie, les médicaments et, bien
str, la compréhension de I'insuffisance
cardiaque, des symptomes et des signes
d’auto-surveillance.

11 est réalisé par une équipe pluridis-
ciplinaire en regle générale centrée
sur un médecin et un infirmier spé-
cialisé, mais diététiciens, kinésithéra-
peutes, pharmaciens et assistant social
peuvent également jouer un réle fonda-
mental. En effet, les interventions indi-
viduelles sont moins efficaces [11]. Sa
réalisation est facilitée grace au maté-
riel éducatif standardisé mis au point
ces derniéres années, comprenant des
outils pédagogiques pour I'ETP faciles
autiliser. Néanmoins, ilsne sont que le
support servant a promouvoir le mes-
sage clé de I’ETP en fonction du dia-
gnostic éducatif initial.

>>> ETP devant étre un processus per-
manent, a ’issue de ce programme ini-
tial, un accompagnement thérapeutique
peut étre proposé a distance, notamment
al’aide d’interventions téléphoniques
pouvant s’intégrer alors a une télésur-
veillance des insuffisants cardiaques.
En effet, télésurveillance et ETP s’enri-
chissent]’une etl’autre, créant un cercle
vertueux entre ’équipe paramédicale et
le patient. Un accompagnement théra-
peutique personnalisé, élaboré a partir
d’événements réels survenus au patient
apres sa sortie de I’hopital, sera le point
de départ de micro-projets individuali-
sés larendant plus efficace. En outre, un
patient éduqué sera plus enclin a se sur-
veiller et donc a utiliser le matériel mis a
sa disposition.

La télésurveillance des insuffisants
cardiaques doit ainsi comprendre obli-
gatoirement en France une prestation
d’accompagnement thérapeutique tout
au long du projet, qui parait indispen-
sable pour permettre au patient de s’im-
pliquer dans sa surveillance et d’adhérer
ainsi au plan de soins, chaque séance
d’accompagnement thérapeutique pou-
vant s’effectuer soit sous forme présen-
tielle, soit a distance, par exemple par
téléphone. Si le patient n’a pas pu béné-
ficier d’une éducation thérapeutique
présentielle, un diagnostic éducatif doit
étre réalisé a I'inclusion pour établir les
besoins et objectifs éducationnels indi-
viduels de chaque patient. Un nombre
minimal de 3 séances individuelles de
1 h réparties dans les 6 mois suivant
Iinclusion du patient doit étre effectué.
Cette fréquence pourra étre intensifiée en
fonction du profil du patient et pourra
étre enrichie par d’autres supports digi-
taux. Cet accompagnement sera réalisé
en complément et en synergie avec les
appels de gestion des alertes faits par le
centre de suivi.

>>> Une évaluation individuelle de
I’'adhésion au programme doit étre mise
en ceuvre dans les mois suivant sa réa-
lisation, au 6° mois si le patient bénéfi-
cie d’une télésurveillance. En effet, en
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retournant dans la vraie vie, les patients
peuvent retrouver leurs mauvaises
habitudes et les effets de 'ETP risquent
de disparaitre rapidement. Il faut ainsi
développer des sessions de rattrapage
ou de soutien chez les patients a haut
risque ou avec une faible adhérence,
en coordonnant les différents membres
de I’équipe médicale (généraliste et
cardiologue) et paramédicale (infir-
mier, kinésithérapeute et pharmacien),
de proximité, tous les acteurs de santé
devant fournir un soutien séquentiel ou
continu au patient, avec des messages
identiques. Un dossier médical partagé,
qui pourrait intégrer les données de la
télésurveillance, avec une messagerie
sécurisée, permettrait ainsi de décloi-
sonner les acteurs de ’'ETP et de favori-
ser le maintien & domicile, comme cela
existe en Belgique ol une plateforme
“e-health” avec un module en ligne aide
les professionnels de santé dans le suivi
des patients apres I'ETP [12].

En effet, des sessions d’ETP convention-
nelle, répétées tous les 6 mois ne sont sui-
vies que par seulement 54 % des patients
apreés 2 ans [13]. De plus, il n’y a souvent
aucune coordination entre les centres de
réadaptation et les services de cardiologie
en ce qui concerne I’ETP. Dans le cadre
du programme I-CARE, un question-
naire de connaissances a été distribué
avant etapres laréalisation de ’'ETP dans
136 centres pour évaluer les pratiques
des utilisateurs. Les résultats montrent
que le programme a été réalisé de maniere
complete par 89 % des centres [14].
Quant aux patients, leurs connaissances
surleur maladie semblent étre améliorées
acourt et moyen termes [15].

Les programmes de prise en charge multi-
disciplinaire des patients insuffisants car-
diaque, centrés sur 'ETP, ont fait I'objet
de plusieurs essais, depuis la premiére
étude randomisée de Rich publiéeil y a
23ans[16], ayant inclus 282 patients, qui
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I Revues géeneérales
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Fig. 1: Effets d'un programme d'intervention multidisciplinaire pour prévenir les réhospitalisations chez les

sujets agés insuffisants cardiaques chroniques: étude de Rich [16].
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Fig. 2: Effets des programmes d'intervention multidisciplinaires structurés chez les patients insuffisants car-

diaques chroniques: méta-analyse de McAlister [17] et Roccaforte [18].
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Fig. 3: Effets de l'éducation thérapeutique sur la mortalité des patients insuffisants cardiaques chroniques:

registre ODIN [25].

retrouvait une réduction significative de
13,2 % des réhospitalisations a 90 jours,
une amélioration des scores de qualité
de vie et une diminution des cofits sans
diminution de la mortalité par rapport
augroupe controle (fig. 1). L'intervention
multidisciplinaire, qui était conduite par
une infirmiére, comprenait une éduca-
tion exhaustive du patient et de sa famille,
la prescription d'unrégime, une consulta-
tion des services sociaux, une explication
etune optimisation des traitements médi-
camenteux et un suivi intensif alors que
le groupe contréle ne faisait I’objet que
d’une prise en charge habituelle.

Deux méta-analyses de ces essais,
conduites par McAlister [11, 17] et
Roccaforte [18], ont confirmé I'efficacité
de’ETP dans laréduction desréhospita-
lisations (-16 et -20 % respectivement),
notamment pour insuffisance cardiaque
(-27 %) (fig. 2), tout particulierement
quand I’ETP étaitbasée sur une approche
multidisciplinaire comportant cardio-
logue, infirmier spécialisé, pharmacien,
diététicien ou assistante sociale, réali-
sée au sein d’un service spécialisé dans
la gestion de I'insuffisance cardiaque.
Ces résultats ont depuis été validés par
d’autresrevues systématiques de lalitté-
rature et méta-analyses [19, 20-23].

Cependant, dans ces études, I'impact
surlamortalité reste flou et les résultats
de deux importants essais randomisés
plus récents restent contradictoires.
De la Porte, dans une population de
240 patients [24], rapporte une diminu-
tionde 21 % des réhospitalisations pour
aggravation de I'insuffisance cardiaque
et/ou de la mortalité toutes causes
12 mois apres une intervention com-
portant une ETP intensive conduite par
une équipe médecin/infirmiere au sein
d’une clinique spécialisée dans I'insuf-
fisance cardiaque, portant sur I'optimi-
sation du traitement, I’activité physique,
les symptomes et ’autogestion de la
maladie avec 9 contacts planifiés, ver-
sus une prise en charge habituelle dans
le groupe contrdle. Alors que Jaarsma,
au cours de la plus importante étude
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POINTS FORTS

méthodes employées.

thérapeutique.

B Léducation thérapeutique fait l'objet de recommandations de
classe | et de niveau A par la Société Européenne de Cardiologie.

B Elle diminue les réhospitalisations et probablement la mortalité.

B L'HAS a publié en 2014 un guide trés précis homogénéisant les

B Un programme d’ETP devrait étre proposé a la majorité des
insuffisants cardiaques, ce qui n'est pas encore le cas.

B Latélésurveillance des insuffisants cardiaques qui va se
développer doit obligatoirement comporter un accompagnement

réalisée — portant sur 1023 patients,
randomisés en 3 groupes, un témoin
avec un suivi habituel par cardiologue et
2 interventions, avec un soutien par des
infirmieres spécialisées dans la gestion
de l’insuffisance cardiaque, soit stan-
dard, soit intensif — ne retrouve aucune
différence surla mortalité toutes causes
et/ou les réhospitalisations pour insuf-
fisance cardiaque.

Enfin, dans la cohorte ODIN, ayant
inclus 3 237 insuffisants cardiaques,
Y. Juilliere [25] retrouve, en comparaison
aun groupe témoin non éduqué, grice a
un score de propensité, une diminution
de 30 % de lamortalité chezles patients
ayant fait I’objet d’'une ETP, apres 2 ans
de suivi (fig. 3).

Néanmoins, pour étre efficace I’'ETP
nécessite un support motivationnel
régulier. En effet, dans une étude rando-
misée, contrdlée, un programme d’ETP
de 3 mois, portant sur la réduction de la
consommation de sel chez des hyperten-
dus avecaltération de lafonction rénale,
retrouve une diminution significative
de la natriurese a I'issue du programme,
disparaissant quelques mois apres son
interruption [26]. Un accompagnement
thérapeutique réalisé a distance, intégré
alatélésurveillance, pourrait constituer
laréponse a ce probléme.

B Conclusion

L’ETP est une thérapeutique non phar-
macologique essentielle dans la prise en
charge de I'insuffisance cardiaque. Les
programmes d’ETP doivent étre cou-
ramment et largement utilisés dans les
services hospitaliers de cardiologie et
les centres de réadaptation cardiovas-
culaire. Le moment optimal de mise en
place, la fréquence et les modalités de
suivi apres le programme d’ETP initial,
ainsi que les autres interventions a lui
associer, restent a préciser et les pers-
pectives doivent se développer autour
d’interventions utilisant les nouveaux
moyens technologiques disponibles
(télésurveillance, smartphone...). Cela
permettrait des études plus completes
sur les effets a long terme de ’'ETP sur
les changements d’habitudes de vie, sur
I’observance du traitement médicamen-
teux et in fine sur la mortalité.
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