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Qu’est-ce que
I'insuffisance
cardiaque ?

L'insuffisance cardiaque (IC) est une affection dans laquelle |
coeur ne parvient pas a pomper suffisamment de sang dan
I'organisme pour répondre a ses besoins nutritifs. Cela se
parce que le coeur ne peut pas se remplir de suffisamm
sang, ou que son action de pompage n’est pas assez f
deux. Cela entraine une rétention d’eau dans le corp
principalement au niveau des pieds, des chevilles

L'insuffisance cardiaque est une affection cou
une forte augmentation dans le monde enti
plus en plus de personnes survivent a des
confrontées a des problémes cardiaque
en plus de personnes développent cett



SYMPTOMES DE CAUSES Ce—
LINSUFFISANCE T
CA R D IAQ U E Les autres pathologies cardiaques sont les principales causes qui

peuvent entrainer une IC. Les patients atteints d’IC présentent
généralement une ou plusieurs des pathologies énumérées
ci-dessous. Présenter plusieurs des facteurs ci-dessous augmente

le risque de développer une insuffisance cardiaque.
L'IC peut affecter différentes personnes de maniéres différentes.

Les symptémes peuvent apparaitre soudainement et étre séveres
dés le début (IC aigué) ou ils peuvent apparadaitre au fil du temps
et empirer progressivement (IC chronique). Si une personne est
atteinte d’IC, elle peut présenter I'un des symptémes suivants,

ou une combinaison de ceux-ci.

Des dommages au Certaines personnes
muscle cardiaque développent une
causeés par: IC pour les raisons
suivantes :

Maladie coronarienne

Tension artérielle élevée Maladie virale

Valvulopathie cardiaque Pneumopathie chronique
(par exemple BPCO)

Symptomes et signes les plus fréquents :

Essoufflement, en particulier d'apparition récente, lors d'une
activité physique minimale ou en étant allongé Rythme cardiaque irrégulier
Tabagisme ou abus

d’alcool/de drogues
Obésité

Apnée du sommeil

Rythme cardiaque irrégulier ou palpitations Cardiomyopathie

Gonflement des jambes, des pieds ou de I'estomac Infarctus du myocarde

(crise cardiaque)
Diabete

Toux/respiration sifflante

Prise de poids sur une courte période (> 2 kg en 2 jours) o
. . o . Anémie sévere
Une fatigue extréme et anormale (asthénie), lassitude, peu ou

pas d'énergie Anomalies cardiaques

congénitales (problemes

Perte d'appétit cardiaques a la naissance)

Conséquences de certains
traitements médicaux, par
exemple une chimiothérapie
ou une radiothérapie

Pour cerfaines personnes, la
cause de I'lC est inconnue.

Autres symptomes et signes :

e \ertfiges, nausées, vomissements

e Troubles cognitifs, tels que des difficultés de concentration ou
des problemes de mémoire

e Mictions plus fréequentes, en particulier la nuit




Les fraitements recommmandés varient en fonction du type d'IC, de sa
D IA N T I ET P R I E gravité ef des comorbidités. Il existe trois types d'IC en fonction de la

fraction d'éjection du ventricule gauche (LVEF) du coeur :

E N C H A R G E IC avec fraction d’éjection réduite (HFrEF) : le ventricule gauche

est incapable de se contracter efficacement, de sorfe qu’une
proportion inférieure ou égale & 40 % du sang contenu dans le
coeur est pompée vers le reste du corps.

Linsuffisance cardiaque est une affection courante et grave qui IC avec fraction d’éjection légerement réduite (HFmrEF) : le
nécessite un suivi médical. Vivre avec une IC est un long parcours ventricule gauche se confracte avec une efficacité réduite, et
fait de hauts et de bas. Un diagnostic et un traitement précoces sont entre 41% et 49 % du sang contenu dans le coeur est pompé
essentiels ! En traitant I'IC a un stade précoce, les personnes peuvent vers le reste de I'organisme.

vivre plus longtemps, plus intensément et plus activement.
IC avec fraction d’éjection préservée (HFpEF) : le ventricule
gauche se contracte efficacement et une proportion supérieure
ou égale & 50 % du sang contenu dans le coeur est pompée
vers le reste du corps, mais il ne refient qu’un faible volume

de sang. Ainsi, méme si tout le sang contenu dans le coeur est
envoyé vers le reste du corps, il ne suffit pas a répondre aux

Plusieurs examens sont utilisés pour établir ) , ,
besoins de l'organisme.

un diagnostic définitif d’IC, notamment :

Antécédents cliniques e Electrocardiogramme
(ECG, un examen qui
permet de vérifier le
rythme et l'activité
électrique du coeur)

Examen physique

Analyses sanguines afin
d'évaluer les peptides
natfriurétiques (BNP, une
hormone produite par
le coeur)

Traitements possibles :

Echocardiogramme .

(« Echo », un scan qui « Medicaments

donne un apergu détaillé « Changements du mode de vie (tels gu’'une augmentation de

du cceur) I'activité physique, la modification du régime alimentaire, l'arrét
de l'alcool et du tabac, etc.)

Radiographie du thorax

Certaines personnes peuvent avoir besoin d'un traitement par
dispositif médical et/ou d’'une transplantation cardiaque

L'essentiel

Bien qu’il n’existe a I’heure actuelle aucun traitement curatif de
I'insuffisance cardiaque, les thérapies médicales et des changements
de mode de vie peuvent aider les personnes vivant avec une IC a bien
gérer leur maladie et @ mener une vie productive et épanouie. Pour
de plus amples informations, consultez les sites Internet indiqués a la
fin de cette charte.




Qu’est-ce que
la Charte du
patient et

de l'aidant ?

La Charte du patient et de I'aidant décrit un ensemble d’attentes et de
responsabilités visant a encourager la création et la mise en ceuvre
de normes de soins internationalement reconnues pour les personnes
vivant avec une IC et leurs aidants.

L'objectif général de cette Charte est de soutenir le développement d’un
parcours de soins optimal de haute qualité et de favoriser son adoption
dans tous les systémes de santé a I'échelle internationale.

ELLE S'ADRESSE AUX...

Patients et aidants :

e Pour savoir a quoi s’attendre tout au long de leur parcours
de soins.

e Pour les encourager a prendre la situation en main,
leur permettre de poser les questions qui leur semblent
importantes.

e Pour comprendre leurs droits et responsabilités individuels
concernant leur propre santé.

Prestataires de soins :

e Pour comprendre I'expérience vécue et identifier les
opportunités et les solutions dans leur environnement local,
qui auraient un impact bénéfique pour les patients.

Décideurs politiques et autres parties
prenantes :

e Pour les orienter dans leurs connaissances et leurs
opportunités de créer des changements et d’apporter des
améliorations au traitement de I'lC avec la participation
des patients.




OBJECTIFS DE LA CHARTE

Améliorer la qualité globale de vie des personnes vivant avec une IC
tout au long de leur parcours de soins.

Définir un ensemble d’attentes-clés des patients/aidants qui
pourraient étre intégrées & une norme de soins acceptée a I'échelle
infernationale pour I'lC, ce qui permettrait d'améliorer la qualité de
vie des patients vivant avec une IC, et de réduire les hospitalisations
et la mortalité liées & cette maladie.

Définir un ensemble de responsabilités clés des patients/aidants afin
d’encourager les personnes vivant avec une IC & prendre leur santé
en main et a profiter d'une meilleure qualité de vie.

Faire appel aux décideurs politiques, aux prestataires de soins et aux
financeurs pour que I'IC soit reconnue comme une pathologie grave
et chronique qui nécessite un effort coommun, de la sensibilisation
jusgu’aux fraitements et aux soins.

Promouvoir une collaboration efficace entre tfoutes les parties
prenantes : patfients/aidants, professionnels de santé, prestataires
de soins, décideurs politiques ef financeurs.

Veiller & ce que le role essentiel des patients et aidants soit reconnu
dans les futures activités de recherche, le développement des
directives thérapeutiques et dans les politiques sanitaires globales
dédiées aux maladies cardiovasculaires.
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A QUI LA CHARTE
EST-ELLE DESTINEE ?

AUX
PERSONNES

VIVANT AVEC
UNE IC

AUX
ORGANISMES DE
REMBOURSEMENT
(FINANCEURS)

AUX AIDANTS,
Y COMPRIS LES
MEMBRES DE
LA FAMILLE ET
LES PROCHES

AUX
PROFESSIONNELS
DE SANTE ET
PRESTATAIRES
DE SOINS

AUX DECIDEURS

POLITIQUES




Pourquol une
charte dédiée
a l'lC est-elle
necessaire
pour les
atients et les
aidants ?

La charge imposée par I'lC est importante pour les patients, les
aidants et notre société.

LA
REALITE

Le nombre de cas
d’insuffisance cardiaque
devrait tripler d’ici 2030

64 M 4

de personnes
vivant avec une IC

dans |SlRoIEE Le risque de développer une IC

sur la durée d’une vie est de

/ > 50 %

des patients sont
4 réhospitalisés pour
V4 une IC dans les
6 mois apres leur
sortie de I'hépital

1re

cause
d’hospitalisation

Les soins disponibles pour les patients vivant avec une IC varient
grandement d'une région du monde & 'autre. Cette Charte est un outil
permettant aux parties prenantes concernées par I'lC, telles que le
gouvernement, les prestataires de soins, les compagnies d'assurance,
les patients et les aidants, d'identifier et de résoudre les problemes

& I'échelle locale et de saisir les occasions de mettre en ceuvre des

changements. Elle nous encourage & fravailler en collaboration vers
un objectif commun : améliorer le quotidien des personnes vivant avec
une IC, ce qui profite en retour aux patients, aux soignants

et a la société dans son ensemble’.




FARDEAU POUR LES
PATIENTS ET LES AIDANTS

Les patients, ainsi que leurs aidants, souffrent d'une capacité
fonctionnelle et d’'une qualité de vie grandement diminuées,
provoquant une charge semblable & celle d'un cas avancé de cancer

ou de SIDA?3, linsuffisance cardiaque est I'une des principales causes
d’hospitalisation. Plus de la moitié de tous les personnes vivant avec
une IC sont réhospitalisées dans les six mois apres leur sortie

de I'hopital.

DIFFERENCES ENTRE

LES SEXES QUANT
A LINSUFFISANCE

CARDIAQUE

L'incidence globale de I'lC est similaire chez les hommes et les femmmes,
bien que des différences marquées entre les sexes soient observées

dans les cas suivants :
e Le syndrome de Takofsubo se produit presque exclusivement

chez les fenmes et est souvent déclenché par un stress
émotionnel ou physique. Plus de 90 % des cas signalés

concernent des femmes ménopausées dgées de 58 a 75 ans*®;

Le risque de développer une IC est triplé chez les femmes

souffrant d'hypertension®. Un risque accru d'IC associé au
diabete est plus marqué chez les femmes que chez les hommes

ef 'obésité constitue un facteur de risque plus important d’'IC

chez les fermmes’.
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TEMOIGNAGES DE PATIENTS

- personne vivant avec une IC, 8¢

« Je me sentais limité au travail parce que je devais renoncer aux voyages. Je me
sentais inutile, un fardeau pour moi et pour les autres, une personne fragile
et compléetement différente de ce que j'étais auparavant. Apres une crise cardiaque,

on vit au jour le jour, voire heure par heure. »

ont avec une IC, 60 ans, Pays-Bas

.\q

« Cela fait maintenant presque cing ans que je vis avec une insuffisance cardiaque et
il est évident que cela a eu un effet considérable sur ma vie ef sur celle de ma famille.
Les premieres années, j'ai dG compter sur l'aide de mon fils et de mes amis proches.
Aujourd’hui, cela reste un processus d'apprentissage permanent. Ma vie personnelle
et professionnelle a radicalement changé. Apprendre a « suivre le courant » est
devenu mon nouveau mantra. »

« Lorsque j'ai appris le
diagnostic d'insuffisance
cardiaque juste avant mon 30e
anniversaire, j'ai cru gque ma
vie était finie. J'ai toujours été
tres indépendant pendant mon
parcours de santé cardiaque,
car mon objectif était de me
sentir mieux, de connaitre ma
maladie, de faire tout ce qui était
en mon pouvoir pour la contréler
et de continuer a profiter de la
vie autant que possible. »

« Etant sa femme, j'ai tout d'abord
dG le convaincre que cela n'allait pas
changer radicalement sa vie. Nous avons
toujours travaillé en équipe pour surmonter
les problemes de santé et je lui ai assuré
que nous allions nous en sortir. Nous
avons commencé a reprendre les activités
gue nous avions auparavant, mais a un
rythme légerement différent. Il a tres vite
réalisé qu'il était possible de vivre une vie
productive et épanouie. »

ave©

" Personne vivont

_ aidante poy, un
e




En tant que personne vivant avec une insuffi-

sance cardiaque, j'ai les attentes suivantes :

1 Obtenir un diagnostic précis et en temps utile de I'lC.

2 Avoir acces en temps utile aux meilleures normes de soins
et thérapies médicales actuellement disponibles.

intégrée et participer a la prise de décisions partagée tout

3 Avoir accés a une équipe de soins multidisciplinaire
au long de mon parcours de soins.

y compris & un programme de soins qui m’encouragent

I Avoir acces a des outils et a des ressources pédagogiques,
a auto-gérer ma santé de maniére efficace.

Avoir acces a des services et a des ressources nécessaires pour
soutenir ma santé mentale & partir du diagnostic.

Ressentir de I'empathie et de la compassion de la part de mes
prestataires de soins.

Attentes
des patients
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Avoir la possibilité de contribuer aux futures recherches sur I'lC
et d’y participer en tant que partie prenante a égalité.




Obtenir un diagnostic précis et en temps
utile de I'lC

Il est primordial d'obtenir un diagnostic précis en temps utile pour
mettre en place un traitement qui soulagera mes symptémes, réduira
les hospitalisations, améliorera ma qualité de vie et prolongera ma
longévité.

e Des initiatives nationales visant & accroitre la sensibilisation aux
signes et symptémes d'IC parmi les prestataires de soins qui
sont les plus susceptibles d'étre mon premier point de contact,
en particulier les médecins généralistes et urgentistes.

Orientation en temps utile vers un médecin qui possede
I'expertise nécessaire pour m'évaluer médicalement et
réaliser les examens appropriés conformément aux directives
actuelles fondées sur des données probantes afin de poser un
diagnostic précis et en femps utile de I'IC.

Avoir acces a une équipe de soins
multidisciplinaire intégrée et participer a la
prise de décisions partagée tout au long de mon
parcours de soins

Accés a un systeme de soins intégré qui permet aux membres

de mon équipe soignante pour I'lC de collaborer entre eux, ainsi
gu’avec les autres praticiens ef services de santé dont je peux
avoir besoin, tels que d'autres spécialités médicales, les ressources
communautaires/de soins a domicile, les soins palliatifs, efc.

Accés a un case manager (gestionnaire de cas) ou a un
professionnel de santé désigné qui coordonne mes soins et peut
servir de point de contact unique pour moi.

Accés a une équipe soignante pour I'IC qui fonctionne selon un
modele en étoile centré sur le patient et les aidants.

Acces & un systeme de santé numeérique qui aide mon équipe
soignante pour I'IC & coordonner et a programmer mes visites de
suivi, en particulier si je vis dans une communauté rurale et/ou
autochtone.

Avoir acces en temps utile aux meilleures normes
de soins et thérapies médicales actuellement 2
disponibles

Acces a des professionnels de santé qui ont I'expertise
nécessaire pour mon état de santé, dans les délais prévus par
les normes de soin actuelles fondées sur des preuves.

Accés & un service local de réadaptation cardiaque. Un acces
virtuel peut étre une option.

Acces & un soutien continu de la part de professionnels de
santé qualifiés en matiere de I'lC, y compris la télémédecine si
nécessaire, quel que soit mon lieu de vie.

Acces aux médicaments ef thérapies par dispositif qui me
conviennent, conformément aux normes de soin ef aux
recommandations actuelles, fondées sur des preuves.

Avoir acces a des outils et ressources
pedagoglques, y comprls aun programme o [=)
soins qm m’encouragera a auto-gérer ma santé
de maniere efficace

Tout au long de mon parcours en tfant que personne vivant avec une
IC, ma famille, mes aidants et moi-méme aurons de nombreuses
questions sur mon état ef sur la maniere d'optimiser notre bien-étre.
Pour nous aider, nous avons besoin de matériel et de ressources
pédagogiques qui répondent a nos questions, qui sont disponibles

a tout moment, et qui abordent de nombreux sujets, nofamment :

Compréhension de I'lC et savoir ou trouver plus d'informations
sur cefte maladie.

Meédicaments, réadaptation cardiaque et autres thérapies
recommandées : bénéfices, risques et effefs secondaires potentiels.

(s >




> Attentes 4

Interventions chirurgicales : bénéfices, risques, attentes et
confraintes/challenges post-chirurgicaux et gestion des soins.

Symptémes/signes signalant le moment ou il faut demander une
assistance médicale.

Quand ef comment joindre mon équipe soignante pour ['1C ?

La vie apres le diagnostic d'IC : transition de I'hdpital a la maison,
régime alimentaire, froubles du sommeil, troubles cognitifs, impact
sur la famille/les aidants, activité physique et autres activités, etc.

Programme de soins a la sortie de I'hopital signé par les membres
de I'équipe de soins multidisciplinaire. Ce programme estf revu et
mis A jour régulierement tout au long de ma prise en charge.

Avoir acces a des services et aux ressources
nécessaires pour soutenir ma santé mentale
a partir du diagnostic

Les froubles de la santé mentale, y compris, mais sans s’y limiter,
la dépression, 'anxiété et le stress mental, sont courants chez les
personnes vivant avec une IC et leurs aidants. Ces troubles ont un
impact profondément négatif sur le bien-étre général et la
qualité de vie.

e Une évaluation psychosociale standardisée pour moi et ma
famille/mes aidants.

e Acces a des groupes de soutien local et/ou virtuel pour moi et
ma famille/mes aidants.

e Acces a des dispositifs de soutien de santé mentale comme
partie intégrale de mon parcours de soins, soif face & face en
présentiel soit a distance par téléconsultation.
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Ressentir de I'empathie et de la compassion
de la part des prestataires de soins

Reconnaissance de la part des prestataires de soins que mes
aidants désignés ont le droit d’entrer en contact et d'interagir
avec eux en mon nom.

Veiller a ce que les professionnels de santé travaillant dans le
domaine de I'IC disposent de la formation ef des compétences

nécessaires pour comprendre le fardeau de I'lC sur les
patients/aidants et la meilleure fagon de nous soutenir.

Ouverture des professionnels de santé a discuter
respectueusement de foutes les questions que je me pose sur
des thérapies alternatives ou complémentaires.

Avoir la possibilité de contribuer aux futures
recherches sur I'lC et d’y participer en tant
que partie prenante a égalité

Veiller & ce que la participation du public et des patients soit une
condition préalable & toute recherche menée sur I'lC financée par
le gouvernement.

Veiller & ce que, dans le cadre de la participation du public et des
patients, les patients et les aidants participent a I'élaboration du
protocole de recherche et & ce que les indicateurs de qualité de
vie soient toujours inclus, dans la mesure du possible.
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En tant que patient ou membre de la famille
ou/et aidant, il est de ma responsabilité :

1 D’adopter et maintenir des habitudes

saines
P - ~ e Je suis le seul responsable des choix que je fais.
/ e Mes choix ont un impact sur ma santé, qu'il soit positif ou négatif.
V4 e Je ferai de mon mieux pour faire les meilleurs choix pour améliorer

y ma santé (par exemple, suivre les recoommandations nutritionnelles,

pratiquer régulierement une activité physique, prendre mes
/ médicaments tels que prescrits, réduire ma consommation d'alcool,
/ arréter de fumer et de consommer foutes autres substances illicites).

/7
7/
\ ” ’ ~
N P 2 D’effectuer un auto-contréle de mes
S~ . symptémes d’IC

e Ma participation active a la surveillance de mes symptomes
est essentielle & mon bien-étre.

o Je surveille et enregistre mes symptémes selon un calendrier
établi avec mon médecin.

 Je serai attentif/attentive a tout changement des mes
symptdbmes que je devrai signaler & mon médecin.

3 De chercher a obtenir une aide médicale
lorsque j’en ai besoin

ogeo y 4
e S p O n S q I I fe S  J'évalue les changements que j'observe dans I'aufo-surveillance

de mes symptdémes d'IC et je déterminerai les mesures a prendre.
Si j'estime avoir besoin d'une aide médicale, je la demanderai sans

o
tarder car je comprends que ma santé peut en pdtir si je n‘obtiens
u p q I e n pas rapidement 'aide dont j'ai besoin.

Ultérieurement, j'évalue ma décision afin de déterminer sij'ai fait
le bon choix. Cette réflexion m'aidera & prendre les meilleures
. . . décisions possibles & l'avenir. >
En tant que personne vivant avec une IC, je suis responsable de ma

propre santé avec le soutien de ma famille, de mes aidants et de mon
équipe soignante. Ces derniers font de leur mieux pour me guider et
m’aider.
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4 De respecter les con5|gnes de mon eqmpe
soignant concernant la prise de mes mé-
dicaments.

e Je prends mes médicaments comme mon équipe me l'a
prescrit afin de me sentir aussi bien que possible.

Mon équipe soignante et moi travaillerons ensemble pour
déterminer le meilleur programme de traitement pour moi.

Je suis conscient(e) que certains médicaments peuvent avoir
des effets indésirables, mais que les bénéfices pour moi sont
plus importants que ces inconvénients. Si je ressens des effets
secondaires qui sont particulierement difficiles pour moi, je
n‘arréterai pas le traitement ou ne diminuerai pas les doses
sans en avoir discuté au préalable avec mon équipe soignante.
Nous déterminons ensemble s'il est judicieux pour moi de
modifier le programme de traitement.

J'informerai mon équipe soignante de foute thérapie naturelle
ou alternative que je choisis de prendre en plus de celles qui
me sont prescrifes.

5 De suivre les conseils de mes prestataires
de soins

e Mon médecin ef les autres membres de I'équipe soignante me
donnent leurs meilleurs conseils pour favoriser mon bien-étre. |l
est de ma responsabilité de suivre leurs conseils, de me rendre
aux rendez-vous et de réaliser les analyses et examens de
diagnostic recommandés.

6 De poser des questions lorsque je ne
comprends pas

« Etant donné que je suis responsable de ma propre santé, je
dois comprendre mon programme de fraitement et les autres

informations que je regois de mon équipe soignante. Sij'ai des
questions, je les poserai.
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Notre objectif est de créer une communauté unie, informée et autonome, constituée
d'associations et de défenseurs des patients. Notre mission est de créer une
communauté mondiale dédiée aux maladies cardiovasculaires qui soutient et
informe les patients, les aidants et les prestataires de soins afin d'assurer les meilleurs L ARV 28
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Rejoindre Global Heart Hub cardiologia S et
Tous les groupes de patients, organisations et représentants dédiés aux maladies
cardiovasculaires dans le monde entier peuvent rejoindre Global Heart Hub.
L'adhésion est gratuite et ouverte a la communauté de personnes vivant avec
ces maladies.
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Pour en savoir plus, consultez le site www.globalhearthub.org ou contactez-nous The Mended Hearts, Inc.

& l'adresse info@globalhearthub.org.
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