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« Dans la vie, rien n’est a craindre, tout est a comprendre. »

Marie Sktodowska-Curie
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Liste des abréviations

AVK : Anti-vitamine K

BEP : Bilan éducatif partagé

CHUGA : Centre Hospitalier Universitaire Grenoble Alpes
DAPT : Double antiagrégation plaquettaire

DM : Dispositif médical

DMI : Dispositif médical implantable

DRCI : Délégation a la Recherche Clinique et a I’Innovation
ETP : Education Thérapeutique du Patient

FFC : Féderation Francaise de Cardiologie

HAS : Haute Autorité de Santé

HDJ : Hopital de jour

ICUO : Institut de Cardiologie de 1’Université d’Ottawa
IDM : Infarctus du myocarde

INR : International Normalized Ratio

IREPS : Instance Régionale d’Education et de Promotion de la Santé
MCYV : Maladie cardiovasculaire

NSTEMI : Non-ST Elevation Myocardial Infarction

OMS : Organisation Mondiale de la Santé

PA : Principe actif

PEC : Prise en charge

SCA : Syndrome coronarien aigu

SSR : Soins de suite et réadaptation

STEMI : ST Elevation Myocardial Infarction

TAVI : Transcatheter Aortic Valve Implantation
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PARTIE 1 : INTRODUCTION

GENERALE
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Selon I’Organisation Mondiale de la Sant¢ (OMS), les maladies cardiovasculaires
(MCV) sont la premiére cause de mortalité dans le monde et resteront en téte, avec pres de
23.6 millions de décés d’ici 2030. En France, elles sont la premicre cause de déces chez la
femme et la deuxiéme chez ’homme (1). Il s’agit donc d’un enjeu majeur de santé publique.
Ces pathologies exposent & de nombreuses complications aigués ou chroniques tels qu’un
infarctus du myocarde (IDM), un accident vasculaire cérébral ou une insuffisance cardiaque
(2). Les principaux facteurs de risque sont le sexe, 1’age, I’hérédité, dus a un état
pathologique (hypertension artérielle, diabete, dyslipidémie) et dus au mode de vie du patient
(tabagisme, sédentarité, alimentation déséquilibrée) (3).

Pour traiter certaines de ces pathologies, des dispositifs médicaux implantables (DMI)
peuvent étre utilisés, comme des stents coronaires ou des valves cardiaques prothétiques.
Ainsi en 2019, 327 000 endoprothéses coronaires ont été implantées en France (4). De plus,
en 2017, ce sont 15 000 procédures de remplacement valvulaire par voie chirurgicale et
10 600 procédures par voie percutanée (Transcatheter Aortic Valve Implantation appelé
TAVI) qui étaient réalisées (5). La suite de la prise en charge (PEC) s’inscrit dans une
chronicité, nécessitant 1’implication du patient dans la prise médicamenteuse sur le long
cours. L’éducation thérapeutique présente donc un intérét majeur dans le développement de
stratégies centrées sur le patient, capables d’induire des changements dans son mode de vie
(6). Afin d’aider le patient a s’approprier progressivement les informations regues apres
I’épisode aigu, un s€jour en service de soins de suite et réadaptation (SSR) cardiaque est

recommandé pour optimiser 1’approche de la gestion de la PEC au long cours (7).
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LES PATHOLOGIES VALVULAIRES

Physiopathologie
Les pathologies valvulaires ou valvulopathies désignent 1I’ensemble des maladies touchant les

valves cardiaques, qui sont au nombre de quatre : mitrale, tricuspide, aortique et pulmonaire

(Figurel) (8).
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Figure 1. Schéma du cceur (Source : Fédération Frangaise de Cardiologie = FFC)

Il existe deux types d’affections : la sténose avec rétrécissement de I’ouverture des feuillets de
la valve, induisant un ralentissement du flux sanguin (Figure 2) et I'insuffisance avec défaut

de coaptation des feuillets engendrant une régurgitation du sang (Figure 3) (9).

Valvule
saine

Reétrecissement
valvulaire

Figure 2. Valve cardiaque saine versus valve cardiaque sténosée (Source : Institut de Cardiologie de
[’Université d’Ottawa = ICUQO) (a gauche)

Figure 3. Valve mitrale saine versus insuffisance mitrale (Source : Cardiopole) (a droite)
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Ces défaillances valvulaires peuvent perturber le débit sanguin et donc forcer le coeur a
travailler plus. Les valves les plus fréquemment atteintes sont les valves mitrale et aortique
(10). Les valvulopathies peuvent étre asymptomatiques ou se manifester cliniquement par un
essoufflement, un étourdissement, une douleur au niveau de la poitrine, des palpitations ou
encore une fatigue. Ces symptomes peuvent étre confondus avec les effets de 1’age ou d’une
inactivité physique et leur gravité n’est pas nécessairement proportionnelle a celle de la
maladie. La prévalence se situe autour de 2% dans les pays occidentaux et augmente avec
I’age atteignant 10-15 % chez les plus de 75 ans. Au fil du temps, elles peuvent engendrer
d’autres problémes cardiaques comme une arythmie, un accident vasculaire cérébral, une
hypertension pulmonaire ou encore une insuffisance cardiaque. Les causes sont diverses mais
sont principalement d’origine dégénérative, infectieuse (endocardite), inflammatoire,

fonctionnelle ou encore congénitale (11).

Prise en charge

Le diagnostic de référence repose sur une échographie cardiaque couplée a un Doppler (12).
Aucun traitement pharmacologique n’a démontré son efficacit¢ dans le traitement des
valvulopathies. Les options thérapeutiques reposent sur trois types d’actes: les plasties
valvulaires ou chirurgie de préservation pour réparer la valve native, les procédures
chirurgicales avec remplacement valvulaire par implantation de prothéses et les procédures
percutanées en pleine expansion avec par exemple le TAVI (9). Les plasties et remplacements
valvulaires sont des chirurgies le plus souvent réalisées par sternotomie mais la chirurgie
mini-invasive tend a se développer (abord par minithoracotomie, abord apical). Il existe aussi
des techniques encore plus récentes comme le traitement de I’insuffisance mitrale par
MITRACLIP® (13). Par la suite, seules les procédures de remplacement de valve par voie

chirurgicale et les TAVI seront décrites.
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Valves chirurgicales : mécaniques et biologigues

Les valves mécaniques actuellement implantées sont composées de deux ailettes de titane et
carbone qui leur conferent une excellente durabilité (Figure 4). Conséquemment, un haut
risque thrombogénique est associé, nécessitant, aprés 1’implantation, 1’instauration d’un
traitement anticoagulant au long cours avec un anti-vitamine K (AVK) comme la Warfarine
(Coumadine®). Si le risque de saignement est faible, un antiagrégant plaquettaire faible dose
(Aspirine® 75-100 mg) peut étre associé. On notera que le risque thromboembolique est plus
important en position mitrale qu’aortique donc I’objectif de I’ International Normalized Ratio
(INR) sera compris entre 2,0 et 3,0 pour le remplacement de valve aortique et entre 2,5 et 3,5
pour le remplacement de valve mitrale (14). L’utilisation des anticoagulants oraux directs est

contre-indiquée (15).

Figure 4. Valve mécanique doubles ailettes (Source : FFC)

Les valves biologiques ou bioprotheses, sont le plus souvent des valves d’origine animale
(péricarde porcin, équin ou bovin) montées sur une armature de métal ou non (Stentless)
(Figure 5). De nature dégénérative, elles s’usent au bout de 15-20 ans et doivent donc étre
remplacées. Apres ’'implantation d’une bioprothése en position aortique, un antiagrégant
plaquettaire (Aspirine® 75-100 mg) au long cours sera indiqué. En position mitrale ou
tricuspide, un AVK, comme la Warfarine, sera prescrit pendant 3 a 6 mois. La durée dépendra
des facteurs de risque thromboemboliques et I’'INR cible devra étre compris entre 2,0 et 3,0.
L’ Aspirine® pourra étre proposée en association. Son initiation dépendra des comorbidités

associées a un risque de saignement plus éleve (14).
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Figure 5. Valve biologique modéle Perimount® (Source : Laboratoire Edwards)

Valve percutanée

La premicre implantation d’une valve aortique par voie percutanée a été réalisée en France en
2002. Il s’agit d’une technique de remplacement valvulaire moins invasive que la chirurgie
conventionnelle (16). L’implantation s’effectue en déployant une valve biologique, montée
sur un cathéter de pose, en position intravalvulaire de la valve native pathologique du patient,
dit « valve-in-valve » (Figure 6). La procédure se fait par voie endovasculaire, par acces
transfémoral, le plus souvent et ne concerne actuellement que la valve aortique (Figure 7). Si
le patient ne posséde pas de traitement anticoagulant au long cours, une monothérapie

antiagrégante plaquettaire sera envisagée pendant 3 a 6 mois (14).

Figure 6. Valve aortique biologique modéle Sapien® (Source : Laboratoire Edwards) (a gauche)

Figure 7. Implantation d’un TAVI (Source : Hopital privé Saint-Martin Caen) (a droite)
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Critéres de choix

Les critéres de choix concernent deux problématiques, le type de procédure : chirurgicale ou
percutanée et, en cas de chirurgie, le type de valve implantée : mécanique ou biologique.
Concernant le type de procedure, le traitement de référence pour les sténoses aortiques
séveres reste encore chirurgical bien que le TAVI voit depuis quelques années ses indications
se développer. Tout d’abord réservée aux patients étant contre-indiqués a la chirurgie, les
indications s’étendent dorénavant au risque chirurgical intermédiaire voire modéré (évalué par
I’Euroscore ou STS par exemple). La décision restera cependant nécessairement
multidisciplinaire (cardiologue, radiologue, gériatre etc...) (17).

Concernant le type de valve implantée, 1’age du patient ne doit plus étre le seul facteur pris en
compte. Il conviendra plut6t d’estimer son espérance de vie, ses habitudes de vie, sa capacité
a prendre un traitement anticoagulant et les éventuelles contre-indications a celui-ci ou le
risque de réintervention chirurgicale (15). De plus, les valves biologiques voient leur
durabilité augmenter par des améliorations technologiques limitant les calcifications précoces.
Ainsi, on peut cependant dire que majoritairement les valves biologiques seront préférées
chez les patients de plus de 65 ans (15).

Cependant, il est important de préciser que la décision ne pourra se prendre sans I’avis éclairé

du patient aprés qu’il ait obtenu toutes les informations nécessaires (15).
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LES PATHOLOGIES CORONARIENNES

Physiopathologie

Les pathologies coronariennes ou coronaropathies désignent 1’ensemble des maladies
touchant les artéres coronaires (Figure 8). Il s’agit d’une cardiopathie ischémique induite par
I’athérosclérose résultant de dépot de cholestérol sous formes de plaques dans la paroi des

arteres et conduisant a une sténose et donc a une mauvaise irrigation du cceur (Figure 9).

Aorte
Artere
coronaire gauche

Artére
circonflexe

Artere
coronaire
droite

Artere
interventriculaire
antérieure

Artéres Artéres coronaires
coronaires saines couverte de plaque

Figure 8. Schéma des artéres coronaires (Source : ICUO) (a gauche)

Figure 9. Représentation d’une athérosclérose (Source : ICUO) (a droite)

On parle de Syndrome Coronarien Aigu (SCA) quand I’obstruction est brutale, soit li¢e a la
rupture d’une plaque d’athérome, soit liée a I’érosion de ’endothélium de 1’artére coronaire
provoquant une activation des fonctions plaquettaires a 1’origine d’un thrombus plaquettaire.
Si DPatteinte est réversible, on parlera d’angor et dans le cas contraire, d’ IDM. On distingue
trois types de SCA :

- I’angor instable

- le SCA ST- sans sus-décalage permanent du segment ST ou NSTEMI (Non-ST Elevation
Myocardial Infarction) liée a une occlusion partielle de 1’artére coronaire

- le SCA ST+ avec sus-décalage permanent du segment ST ou STEMI (ST Elevation

Myocardial Infarction) liée a une occlusion compléte de 1’artére coronaire (18).
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Il s’agit d’une urgence médicale ou le pronostic vital a court terme du patient est engagé. En
effet, la mortalité s’éléve a 16-20% durant les premieres heures (19). C’est la maladie
cardiaque la plus courante bien que sa prévalence soit difficile a estimer. Le risque d’étre
atteint est de 23% chez I’homme et 18% chez la femme. Les hommes de plus de 55 ans sont
davantage touchés, quant aux femmes, le risque augmente aprés la ménopause et rejoint
progressivement le niveau de risque masculin (20). La France rapporte environ 80 000 IDM
par an (21). Aussi, la maladie coronarienne peut étre 1’étiologie d’arythmie et d’insuffisance

cardiaque (22).

Prise en charge du syndrome coronarien aigu

Le diagnostic est d’abord clinique avec des douleurs thoraciques comme point d’appel. Une
souffrance myocardique est mise en évidence par des dosages biologiques de marqueurs de
nécrose myocardique comme 1’élévation des troponines Ic et un tracé a 1’¢lectrocardiogramme

(STEMI ou NSTEMI). La lésion coronaire est confirmée grace a la coronarographie (23).

Avant et apre

Figure 10. Imagerie de coronarographie (Source : Cardiologie interventionnelle Lyon Nord-Ouest)
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Traitement de la phase aiqiie

Une revascularisation par un acte interventionnel avec angioplastie primaire est réalisee afin
de désobstruer I’artére a 1’aide d’un ballonnet sur lequel est inséré I’endoprothese, le stent
(Figure 11). Si I’angioplastie primaire n’est pas réalisable, la fibrinolyse est envisagée par
traitement médicamenteux thrombolytique afin de lyser le caillot fibrino-plaquettaire. Une
angioplastie secondaire de sauvetage sera réalisée en cas d’échec de la fibrinolyse. Une
intervention chirurgicale par pontage aorto-coronarien est indiqué en cas d’échec
d’angioplastie avec resténoses itératives, afin de contourner le rétrécissement athéroscléreux

en créant une dérivation a I’aide d’un greffon (24).

Cathéter
a ballonnet

Endoprothése

Figure 11. Schéma d’une angioplastie coronaire (Source : ICUO)

Stents coronaires

11 s’agit d’un dispositif tubulaire et métallique maillé composé de chrome-cobalt ou d’acier et
monté sur ballon. Il permet un soutien de I’artére aprés I’angioplastie au ballon et limite la
resténose en maintenant le calibre de 1’artére. Il en existe deux types : les stents nus, dits BMS
(Bare Metal Stent) et les stents actifs, dits DES (Drug Eluting Stent). Les stents nus,
uniquement composés de métal, ne sont actuellement quasiment plus utilisés en France (< 3%
du marché) (25).

Un stent actif est un stent nu sur lequel est ajouté un principe actif (PA), avec ou sans

revétement. Le PA joue un rdle d’agent prolifératif cytotoxique (ex : Paclitaxel) ou
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cytostatique (famille des —limus, ex : Everolimus, Sirolimus) qui permettra d’inhiber la
prolifération des cellules musculaires lisses dans la lumiére du stent. Le revétement est un
polymeére qui permettra de contrdler la vitesse d’élution du PA. Il est soit inerte permanent,
soit biorésorbable et apposé en circonférentiel (interne et externe) ou en abluminal (coté
externe au contact de la paroi artérielle uniqguement). La libération du PA est locale, au niveau
de la lésion, permettant donc de lutter contre la resténose intra-stent mais avec un risque accru
de thrombose. Afin d’assurer une bonne endothélialisation du stent, des mailles plus fines sont
développées. Un stent biorésorbable a été testé mais 1’essai s’est révélé peu concluant car a
I’origine de thromboses (26). Les complications liées au stent sont au nombre de deux :
évenement précoce et aigu, la thrombose intra-stent résultant d’un phénoméne inflammatoire
thrombotique avec la formation d’un caillot de sang a I’intérieur du stent, rare (0.5% a 1 an)
mais grave, retrouvé notamment lors de 1’arrét prématuré des médicaments antiagrégants ;
évenement tardif et progressif, la resténose intra-stent résultant d’un phénomeéne de
remodelage fibro-cicatriciel non athéromateux, en général non grave, principalement retrouvé

avec les stents nus (10%) et peu avec les stents actifs (3%) (27).

Traitement au long cours

Le traitement au décours de la phase aigiie vise a réduire les complications telles qu’une
insuffisance cardiaque, une récidive ischémique et une thrombose du stent. Il repose sur :

- les Bétabloquants qui ont un r6le cardioprotecteur par réduction de la consommation
d’oxygene myocardique. Selon les dernieres recommandations, ils sont indiqués chez les
patients présentant une insuffisance cardiaque et/ou une fraction d’éjection du ventriculaire
gauche (FEVG) < 40% (24)

- les Antiagrégants plaquettaires indiqués dans le traitement préventif de la thrombose de

stent. La durée de la double antiagrégation plaquettaire (DAPT) sera de 6 & 12 mois mais reste
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variable selon le contexte, le type d’intervention et le risque hémorragique (Figure 12). 11 est
recommandé d’associer un protecteur gastrique (inhibiteur de la pompe a protons) afin de
réduire le risque hémorragique digestif

- les Statines qui ont un role de protection vasculaire par stabilisation des plaques d’athérome,
réparation des fonctions endothéliales déficientes et diminution de I’inflammation. La
concentration cible en LDL-cholestérol sera adaptée au niveau de risque du patient

- les Inhibiteurs de I’Enzyme de conversion qui ont un rdle cardioprotecteur par diminution du
remodelage du ventricule gauche. Ils sont indiqués chez les patients atteints d’une
insuffisance cardiaque, d’une dysfonction systolique du ventricule gauche, chez des
diabétiques, hypertendus ou ayant un antécédent d’IDM (24).

En plus du traitement médicamenteux, un controle des facteurs de risque cardiovasculaires
modifiables sera mis en place tels que la consommation de tabac, la sédentarité, 1’obésité,
I’hypertension artérielle, les dyslipidémies et le diabéte. Un ensemble de mesures hygiéno-
diététiques seront établies avec une activité physique réguliére ou encore un changement des

habitudes alimentaires (28).

POUR DETERMINER LA DUREE DE LA DAPT :
* Contexte - Stable ou Aigu
* Type d'intervention : Angioplastie / Pontage coronarien / Traitement médical seul
* Risque hémorragique : Faible ou Elevé

CMI STABLE . Risque hémorragique Risque Hémorragique
Sy ", Faible ‘ Elevée Faible Elevé
Angioplastie SCA stenté

Stent nu Stent nu
s is 3 6 mois
Stent actif @ wief V& Imel Stent actif o
- Ballon adif Ballon actif
1| L . | N N XN | I o=
Pontage 1 SCA ponté - 6 mois
SCA non
Traitement Pas de DAPT " )
édical revascularisé 2 1 mois
—— (ttt médical sevl)

Figure 12. Détermination de la DAPT (Source : European Society of Cardiology)
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L’adhésion thérapeutique du patient a son traitement représente un ¢lément essentiel a une
prise en charge optimale. Or il est estimé que seulement 40 a 75% des patients respectent le
traitement recommandé (29). Un défaut d’adhésion est associé a une augmentation de la

mortalité et des ré-hospitalisations a 30 mois (30).

Ainsi, que ce soit pour les valves cardiaques prothétiques ou pour les stents coronaires, un
traitement medicamenteux, devant étre suivi au long cours, sera instauré en lien direct avec
ces DMI et suite a leur implantation. De ce fait, la mise en place d’un processus d’éducation
thérapeutique global du patient incluant la compréhension et les connaissances qu’il aura du

DMI implanté prend tout son sens.
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CONTEXTUALISATION DE L’INFORMATION DONNEE AU PATIENT

Place du patient dans sa prise en charge médicale

Certaines transformations majeures en matiére de santé ont permis une amélioration de la
qualité et de la sécurité des soins permettant de placer le patient au cceur de la prise en charge.
Ainsi, 1’évolution de I'information du patient d’un point de vue juridique, éthique et
médiatique a permis de modifier le rapport du malade a sa pathologie ainsi que d’influencer
les rapports entre soignant et soigné (31). Ce point répond également au principe d’acquisition
d’aptitudes individuelles répondant a la chartre d’Ottawa de 1986 qui définit la promotion de
la santé comme principe de « donner aux individus davantage de maitrise de leur propre santé
et davantage de moyens de I’améliorer » (32). De plus, selon I’article 35 du Code de la Santé
Publique, I’information se doit d’étre « loyale, claire et appropriée » (33). Aussi, la loi du 4
mars 2002, dite «loi Kouchner », renforce cet aspect en mettant en avant la notion de
consentement libre et éclairé du patient ainsi que son droit a I’information en la considérant
comme un critére de qualité. Elle permet donc d’élever le patient au rang d’acteur participatif
dans la démarche thérapeutique (34). Dans la continuité de cette démarche, la Haute Autorité
de Santé (HAS), a constitué récemment une nouvelle recommandation pronant un
engagement fort pour une implication croissante des patients dans le systéme de santé (35).
Moyennant ces évolutions, le patient peut s’émanciper de son statut passif dicté par le modele
paternaliste a une nouvelle figure de patient acteur participatif aux soins (36).

En outre, il est décrit que si le patient est mieux impliqué dans la sécurité de ses soins, il
devient plus compétent notamment grace a I’éducation thérapeutique et toutes les démarches

dérivées d’éducation et d’informations apportées par le systéme de soin (37).

Impact de I’éducation thérapeutique du patient
La HAS définit 1’éducation thérapeutique du patient (ETP) comme « un processus continu

dont le but est d’aider les patients a acquérir ou maintenir les compétences dont ils ont besoin
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pour gérer au mieux leur vie avec une maladie chronique » (35). Ainsi, ’autonomie de
participation au soin doit &tre modulée en fonction des situations et des envies d’engagement
de chaque patient. Aussi, comme le rappellent les principes fondamentaux de
I’accompagnement en ETP, le soignant doit se décentrer de ses propres objectifs
thérapeutiques afin de répondre aux besoins des patients. Le soignant doit également acquérir
de nouvelles compétences et adopter une nouvelle posture de pédagogue (38). Pour rappel, les
objectifs de sécurité incontournables a développer se basent sur trois domaines : le savoir,
reflet de I’information liée au cognitif; le savoir-faire, reflet de 1’application liée aux
compétences d’auto-soins et le savoir-étre, reflet de D’aptitude liée aux compétences
psychosociales (38). Ce cadre général propre a ’ETP est voué a étre respecté mais peut étre
difficile a appliquer dans certains contextes bien qu’il garde son importance.

Dans le domaine des maladies chroniques, I’accompagnement du patient est étroitement lié¢ a
I’ETP. Ainsi, il s’agit d’un changement de son mode de vie nécessitant une implication dans
sa maladie, ce qui peut présenter des difficultés pour certains. En effet, selon les données
actuelles, un tiers des patients arrétent d’eux-mémes au moins une partie de leur traitement un
mois apreés un IDM (39). On voit bien que la confiance, 1’acceptation et I’implication du
patient sont nécessaires pour participer au lien collaboratif entre le patient et le soignant,
appelée alliance pédagogique (40). Grace a cette relation thérapeutique de confiance, le
patient sera plus amené a adopter une attitude d’adhérence thérapeutique, définit comme une
« appropriation réfléchie de la prise en charge de sa maladie et de ses traitements, associé a la
volonté de persister dans la mise en pratique d’un comportement prescrit ». Par cet aspect, il
faudra prendre en compte le caractere fluctuant, dynamique et évolutif dans le temps de ce

phénomene, qui dépendra notamment de ses représentations (41).
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Etendue du champ d’application aux dispositifs médicaux

Les notions d’informations et d’éducation s’axent le plus souvent sur la thérapeutique
médicamenteuse et peu sur le domaine des DM bien que nécessitant tout autant une
sécurisation et un bon usage. Avec le progres médical et les innovations scientifiques,
’utilisation des DM se répand largement mais I’ETP est encore peu développée dans ce cadre.
La prise d’autonomie revendiquée par les patients peut également s’appliquer dans ce
domaine comme avec les pompes a insuline utilisées pour les patients diabétiques conduisant
le patient a s’autogérer avec son équipement (42). Egalement, la pose d’implants
orthopédiques comme les prothéses de genou ou de hanche sont sources d’interrogations pour
de nombreux patients. Quelques ¢études ont rapportées un intérét significatif d’une
intervention pharmaceutique réalisée auprés de patients et rapportant une amélioration de leur
niveau de connaissance et leur intérét d’avoir un support écrit décrivant leur prothése et les
risques inhérents (43). Dans le domaine de la cancérologie, une étude a mis en avant une
amélioration significative de la PEC des patients porteurs de cathéter central a insertion
périphérique lors de leur retour a domicile évitant ainsi le mésusage ou les complications liées
a une mauvaise compréhension des informations données (44). En paralléle, la création d’un
livret pour les patients stomisés a montré son intérét dans le parcours de soins du patient en
termes d’optimisation de la qualité de vie du patient (45).

Ainsi, les DMI, sources de prescription médicamenteuse au long cours aprés leur
implantation, doivent faire partie intégrante de ’ETP. En outre, I’investigation des besoins
informatifs des patients s’avére nécessaire afin de pouvoir mieux intégrer le DMI a un

programme éducatif d’accompagnement.
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PARTIE 2 : PRESENTATION DE

L’ARTICLE
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INTRODUCTION

En France, les maladies cardiovasculaires (MCV) représentent un enjeu majeur de santé
publique. Concernant les valvulopathies et les coronaropathies, leur prévalence ne cesse
d’augmenter avec le vieillissement de la population (46). Grace a la prévention et aux progres
thérapeutiques, la mortalit¢ diminue mais 1’évolution sur un mode chronique s’accentue.
L’implication du patient dans sa prise en charge (PEC) thérapeutique est donc primordiale car
étendue sur le long terme (47). 1l s’avére que les patients atteints de MCV montrent souvent
des difficultés pour adhérer au projet thérapeutique (7). Des facteurs psychiques et
comportementaux peuvent y contribuer tels que le manque de soutien pergu de la part des
professionnels de santé et de I’entourage, le doute sur I’efficacité du traitement, la difficulté
liée au changement de mode de vie et le manque d’activité sportive (48). Pourtant, 1’adhésion
médicamenteuse chez les patients atteints de MCV contribue & réduire significativement la
morbi-mortalité associée (49). Il est aussi énoncé que celle-ci diminue avec le temps d’ou
I’importance d’un suivi au long cours (50). Le recours a I’information et a 1’éducation
thérapeutique aujourd’hui mis en place vise a améliorer cette problématique (7). Par exemple,
une information parcellaire avant une chirurgie peut générer une défiance de la part des
patients alors que 1’utilisation de différents supports d’informations montre un impact positif
dans la transmission d’informations sur le processus thérapeutique (51). Aussi, des
interventions comportementales et educatives tels que des entretiens motivationnels ou des
appels téléphoniques peuvent étre une réponse (52). Lorsque I’avancée dans la pathologie le
nécessite, des stents coronaires et des valves cardiaques prothétiques sont implantés aux
patients. Un traitement médicamenteux spécifique est instauré par la suite, d’ou I’importance
pour le patient d’effectuer un lien entre le dispositif médical (DM) et le traitement associé.
Pourtant 1’éducation thérapeutique du patient (ETP) a tendance a ne cibler que les

médicaments, en négligeant I’apport d’information sur le DM. Actuellement, il existe peu de
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travaux évaluant I’impact du bénéfice de I’ETP dans ce domaine. Quelques études concernant
d’autres domaines que le cardiovasculaire ont été réalisées, par exemple sur I’implantation de
prothése de hanche (53) ou encore le suivi des patients stomisés (54). Il est d’autant plus
intéressant de s’orienter sur la sphére cardiaque, de par I’aspect vital de I’implantation du
DM, du risque de complications post-opératoires et, surtout, de la nécessité d’une adhésion
optimale au traitement médicamenteux au long cours.

Au Centre Hospitalier Universitaire Grenoble Alpes (CHUGA), les personnes atteintes de
maladies coronaires ou valvulaires ont la possibilit¢ d’intégrer un programme d’ETP en
réadaptation cardiaque pour une période moyenne de 3 semaines en hospitalisation complete
ou sur plusieurs mois en hopital de jour (HDJ). Ce programme est promu par 1’Instance
Régionale d’Education et de Promotion de la Santé (IREPS) Auvergne Rhone-Alpes (55).
L’objectif consiste a aider les patients @ mieux vivre et s’autonomiser en retrouvant un état
psychique et physique adaptés. Durant leur parcours éducatif, les patients pourront assister a
différents ateliers. Les séances proposées abordent les thémes de 1’éducation anti-vitamine K
(AVK), la prévention de I’endocardite infectieuse, 1’information sur les coronaropathies et
valvulopathies, la PEC des facteurs de risque cardiovasculaires, la gestion du stress, la
diététique, le tabac, les médicaments et la pratique de 1’activité physique.

Nous nous sommes donc interrogés sur la perception des patients face a cette diversité
d’informations regues tout au long de leur PEC médicale, en ciblant leur dispositif médical
implantable (DMI), en vue d’adapter le programme existant. Réaliser une évaluation des
besoins éducatifs représente un prérequis nécessaire a une mise en place d’actions
informatives et éducatives adaptées au patient.

Notre etude a donc pour objectif de realiser une analyse des besoins educatifs des patients et
d’explorer leurs représentations, préoccupations et besoins d’informations concernant leur

implant (stents coronaires, valves cardiaques mécaniques et biologiques).

31



METHODOLOGIE

Conception de I’étude

Nous avons développé une approche exploratoire qualitative, stratégie le plus adaptée pour
comprendre une situation, expliquer un comportement, permettre 1’expression de besoins non
identifiés par les chercheurs (56). Des entretiens individuels semi-structurés ont été réalises
par un seul intervenant, en face a face. Les questions ouvertes ont été privilégiées afin de
permettre une plus large liberté d’expression pour la personne interrogée. L’étude suit les
recommandations COREQ (57).

Une notice d’information sur un projet de recherche a été validée par la Délégation a la
Recherche Clinique et a I’Innovation (DRCI). Ce projet a été inscrit sur le registre interne des
essais en respectant la méthodologie de référence MR004 dans laquelle le CHUGA s’est

engagé. L autorisation a débuter la recherche a été accordée le 23/07/2020.

Sélection des participants

L’étude s’est déroulée au CHUGA dans les services de Soins de Suite et Réadaptation (SSR)
de Cardiologie d’hospitalisation complete et d’HDJ. Les patients ont été sélectionnés par
I’approche dite « des choix raisonnés » selon des criteres prédéfinis (&dge, sexe, modalité de
survenue de 1I’événement), afin de dresser des profils « extrémes » de patients pour rechercher
I’exhaustivité des situations possibles par rapport a notre théme (58). Les critéres d’inclusion
des participants sont les suivants : patients récemment opérés avec implantation de stents
coronaires ou de valves cardiaques chirurgicales ou percutanées (TAVI). Les critéres de non-
inclusion sont: patients ne parlant pas la langue frangaise ; patients s’opposant a la
recherche ; patients mineurs. Pour 1’ensemble des entretiens, le chercheur responsable de

I’étude était informé de la venue des participants dans les services soit par 1’interne ou les
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externes en pharmacie, soit par les médecins. Le chercheur n’avait jamais rencontré les
patients avant les entretiens.

Les patients devaient étre vus, dans la mesure du possible, avant la séance d’information sur
les coronaropathies et valvulopathies proposée dans le parcours éducatif du service, afin de ne
pas étre influencés dans leur réponse. L’échantillon a été considéré comme suffisant des lors

que s’est installée une redondance des réponses, indiquant une saturation des données.

Recueil des données

Les entretiens ont été enregistrés a 1’aide d’un dictaphone, aprés avoir demandé 1’autorisation
aux participants et intégralement retranscrits pour les cing premiers, en partie pour les autres.
Tous ces échanges ont eu lieu dans les unités de soins, dans une salle close afin de respecter la
confidentialité. Au début de ’entretien, les objectifs et les enjeux de la recherche étaient
présentés ainsi que le déroulement de I’enquéte. Celui-ci s’est appuyé sur un guide préétabli et
validé en équipe, par les 2 pharmaciens et les 4 médecins des services concernés (Annexe 1).
Il a été testé¢ en amont de 1’étude aupres de 3 patients. L’ordre des items proposés pouvait
varier selon la dynamique de 1’échange, mais chacun d’entre eux devait étre abordé (59).

Les principales thématiques abordées avec les patients étaient : leur vécu de I’éveénement,
leurs connaissances et leurs attentes d’informations concernant les DMI ainsi que leur ressenti

actuel.

Analyse des résultats

Une approche inductive a été réalisée au moyen d’une analyse manuelle thématique mixte par
verbatim (60,61). 11 s’agit de retranscrire les données brutes des éléments significatifs décrits
par les patients, sans reformulation et de les organiser en catégories afin d’en dégager un
modele d’interprétation sous la forme de classes de thématiques. Sur cette base, et afin de

répondre au principe de triangulation de D’interprétation (62), le chercheur et deux
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pharmaciens seniors (dont un spécialisé en sciences sociales) ont trié séparément les verbatim
issus des cinq premiers entretiens, afin d’établir la reproductibilit¢ de classement et de

résoudre, le cas échéant, les éventuelles divergences d’interprétation.

RESULTATS

L’étude a été menée sur une période de 3 mois (mai a aott 2020). Vingt-deux entretiens ont
été réalisés selon la répartition suivante : 6 patients porteurs de valves mécaniques (3 femmes
et 3 hommes), 5 patients porteurs de valves biologiques (3 femmes et 1 homme), 1 patiente
porteuse d’'un TAVI ainsi que 10 patients porteurs de stents coronaires (4 femmes et 6
hommes). La moyenne d’age était de 65 ans. La durée médiane de ces entretiens a été de 22
minutes (Annexe 2).

L’analyse thématique a permis de dégager 3 axes: le vécu de I’événement a travers une
exploration de la santé¢ pergue, des représentations et de I’impact émotionnel en péri-
opératoire, ’accés a I’information et les besoins qui en découlent (Figure 13).

Représentation de
|'évenement

Ambivalence entre le Patients passifs

Perception "rassurée" geste "qui répare" et
du geste technique I'entrée dans la

chronicité "battants"

Brutalité de l'urgence
versus Préparation de
I'acte programmé

versus

Acces a Besoins
I'information d'informations

Informations
adaptées aux
besoins

Respect de la Diversité des

temporalité supports

Figure 13. Classifications des verbatims
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Représentation de I’événement
« Psychologiquement on n’est pas tellement préparé. Par exemple la 1° opération

J étais préparée, j ai pris ¢a bien. La 2° opération a été plus difficile car pas programmée. »

Concernant les DMI de notre étude, leur implantation nécessite une procédure chirurgicale
(pour les valves cardiaques) ou interventionnelle (pour les stents coronaires ou TAVI). L’acte
est programmé ou réalisé en urgence selon le contexte pathologique. Le vécu du patient est
différent selon la chronologie des faits. Aussi, la perception du geste technique utilisé et des

produits de santé associés, médicaments et DMI, est variable selon la situation.

La brutalité de 'urgence opposée a la préparation de ’acte programmé

« Mais en fait ca a été tellement brutal que j'ai pas eu le temps de me préparer a tout

ca. J'avais pas d’antécédents, ¢a m’est tombé comme ¢a, pour moi c’était que des crises
d’angoisse. (...) C’était vraiment loin de moi tout ¢a donc il a fallu qu’en une semaine
Jj'ingurgite tout ¢a. »
Lorsqu’il s’agit d’une urgence, comme ’infarctus du myocarde, le pronostic vital est mis en
jeu et la PEC doit étre immédiate. Le patient n’a pas la possibilité de prendre du recul par
rapport a ce qui lui arrive.

« Dans [’état ou j’étais j’ai dit oui. Mais je me suis pas rendu compte de tout ce que ¢a

entrainait derriére. On me [’aurait dit j 'aurais dit oui quand méme mais j ‘aurais préféré étre

un peu préparé en amont. »

Les patients expriment bien la rudesse de la soudaineté liée a 1’épisode vécu.

« Tout ¢a a été si brutal et inattendu ! »

Le choc est d’autant plus violent quand le patient ne se doute nullement du diagnostic et se

retrouve dans I’incompréhension de sa situation. C’est un bouleversement émotionnel.
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A T’opposé, lorsque I’acte est programmé, 1’adaptation semble possible. Le processus de
maturation psychologique peut s’enclencher.

« Emotionnellement pour moi y’a eu un vrai chemin. »

Les informations sont données au préalable, ce qui laisse au patient une période effective pour
les intégrer.

« Je le sais depuis une dizaine d’années, des que ¢a a été diagnostiqué, on m’avait dit

‘un jour viendra ou il faudra se faire opérer quoi’, je savais qu’il n’y avait pas

d’alternative. »

Une perception « rassurée » du geste technigue

Nous constatons que certains patients tendent a sacraliser le chirurgien ou le cardiologue
interventionnel. L’admiration extréme qu’ils lui portent pourrait méme les placer dans un état
de soumission.

«Je reconnais quand méme que tous ces chirurgiens, c’est quand méme des artistes

(...) c’est quand méme des grands messieurs. Je reconnais que c’est le _plus beau métier du
monde. Moi je pourrais pas, j ai pas le courage. J admire. »

« (...) et puis apres e fais confiance quoi. Si vous étes la c’est que vous étes la bonne

personne. »

Que ce soit pour les valves cardiaques ou 1’opération se fait a coeur ouvert ou pour les stents
coronaires et TAVI par voie percutanée, la procédure est technique. Elle est percue par le
patient comme une pratique courante bien qu’elle reste non dénuée de risques.

«J'ai su aussi que ¢a fait depuis les années 50 ou 60 qu’ils font des opérations de

valve déja, c’est une opération qui est trés connue, je dis, pas tout simple mais qu’ils

maitrisent bien voila. »
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« Opération qu’on fait trés trés couramment, oui c’est ceeur ouvert mais bon moi je

l’ai_traduite par appendicite du cardiaque, bon bah voila je me suis dit je pars pour

["appendicite cardiaque et puis c’est tout quoi ».
Certains patients ont tendance a minimiser la situation grace a I’absence de douleur ressentie
(essentiellement lors de la pose de stents).

« Et donc il m’a tranquillisé, puis sans douleurs, sans rien, 15 min apreés je lui pose la

question ‘quand est-ce qu’on commence ?’, il m’a dit ‘j’ai fini, voila’. On se demande méme,

quand on vous annonce ‘vous faites un infarctus’, vous dites ‘c’est une blague, elle est ou la

caméra ?’ »

L’ambivalence vis-a-vis du geste qui « répare » et des produits de santé qui font entrer dans

la chronicité

«Je trouve que c’est quasi merveilleux de pouvoir avoir la capacité d’intégrer un
corps étranger dans le corps et dans le ceeur, ¢’est assez épatant quand méme. »
Gréce a la technicisation de la médecine, certains patients peuvent considérer le corps comme
« réparé » suite a I’intervention chirurgicale, marquant la fin du probléme suite a la pose du
DMIL.

« Tout d’un coup tout est réparé et puis c’est miraculeux, c’est chouette. »

Le patient peut méme oublier sa présence malgré la restructuration de 1’image corporelle,
notamment avec le stigmate visible de 1’opération laissée par la cicatrice. Il s’affranchit de
I’opération une fois qu’elle est terminée.

(en parlant du stent) « Quand on sent plus rien, on oublie tout. »

Et a la fois, certains médicaments deviennent indispensables apres la chirurgie et doivent étre

pris a vie, marquant ainsi le passage a la chronicité.
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« Au niveau médicament, j 'accepte parce que j’ai pas le choix et puis bah je m’y fais.

Apres je me dis finalement c’est grace a cela que je suis en vie peut-étre, que je continue a

vivre, alors finalement... »
Et I’acceptation de cette situation est difficile.

(médicaments a vie) « Je sais que ¢a sera plus comme avant, ¢ ’est comme ¢a. »

Face a ce contexte, des patients des plus passifs aux plus « battants »

Face au praticien, certains patients vont rester dans une situation confortable de passivité. Ils

s’abandonnent a la PEC suggérée.

« Je fais confiance aux chirurgiens, je fais confiance a la médecine et je cherche pas
trop a savoir. »
A Topposé, si le patient ne retrouve pas ses capacités antérieures, la confiance qu’il a
accordée au praticien se trouve ébranlée. La déception prend place et un sentiment
d’insatisfaction s’installe, mettant en avant une ambivalence dans la position a adopter.

« On me dit ‘on te répare’ d’accord et je ressors je suis plus faible que quand je suis

rentrée et donc je suis pas sir d’avoir eu raison de dire oui. »

Enfin, certains patients vont intégrer les enjeux de leur implication dans la PEC. lls
considerent qu’ils doivent €tre participatifs et acteurs pour mieux gérer leur état de santg.

« Si le malade se laisse aller, si le malade n’est pas participant de sa guérison, il

Quérit pas, pour moi c¢’est comme ¢a. (...) C’est pour ¢ca que je pense que dans la mesure ou

on donne des informations aux gens et bien ¢a participe a leur guérison. »

L’accés a I’information
Nos données mettent en évidence que, en situation aigué comme a distance de 1’épisode, de

multiples informations sont transmises aux patients. Comme 1’évoquent les précédents
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¢léments développés, les besoins d’information varient selon ['utilité percue par chaque

patient.

Le ressenti des patients vis-a-vis de ’information recue : trop et pas au bon moment

Nous constatons que beaucoup de patients se sentent submergés par la quantité d’information
recue, comme un effet de «trop-plein ». Le choc subi peut déja représenter un frein a la
réceptivité des informations.

« C’est trop récent, ¢a fait trop de choses en une semaine. »

« J étais pas apte a prendre beaucoup d’informations au départ. »

Pour d’autres, I’information regue parait initialement comprise mais certains patients
s’apercoivent qu’elle ne I’est finalement pas, traduisant une potentielle complexité apparente.

« On m’a donné des informations c’est clair mais aprés dans ma téte ¢a a été un peu

tout le désordre. »

« L’explication du cceur, [’anesthésiste me [’a expliqué mais elle me [’a expliqué en 10

min et puis j 'ai l'impression d’avoir tout compris mais en fait j’ai rien compris. »

\

Certains expriment une réticence a recevoir des informations en phase aigu€, mais qu’ils
souhaiteraient explorer par la suite.
«J’ai pas regardé mais peut-étre ma fille va regarder, elle va s’intéresser un peu ou

alors moi par la suite mais pas tout de suite, j'y mets dans un coin et puis voila. »

Aussi, certains reconnaissent qu’en savoir trop sur I’opération pourrait constituer une source
d’inquiétude qui les rendrait moins sereins face a la situation.

« En fait je crois que j ai pas 0sé poser les questions parce que ¢a me... ouais ¢a me

terrifiait, je voulais pas trop creuser dans cette période-1a. Je me dit que le fait d’en savoir

pas trop m’a permis d’y aller de facon assez sereine. »
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« Les conséquences si ¢a allait pas, je les avais pas, mais c’est aussi bien, j aurais

rien changé, je serai partie encore plus tendue. »

Enfin, d’autres patients ont la perception que le praticien, contraint par le temps, ne leur

accorde pas toujours I’attention nécessaire.

« C’est pas que j’ai pas voulu savoir en détails, c’est que moi j étais cloué dans mon

lit avec une sonde, une perf, des électrodes et puis il passait quand il pouvait. Quand on

commencait a discuter, trés souvent la conversation était interrompue car il avait une

urgence au téléphone donc j 'ai pas pu avoir beaucoup de détails directement de sa part. »

Les besoins d’informations
L’apparition d’une nouvelle pathologie suscite divers questionnements chez les patients.
Devant la multitude d’informations regues, les besoins peuvent étre variés.

Des besoins d’information propres au rythme de chaque patient

Plusieurs patients ont évoqué le fait qu’ils ont effectué la démarche par eux-mémes lorsqu’ils
se sentaient préts.

« J'ai pas eu le temps de demander toutes ces informations et méme si ils me les ont

donné, en fait j’étais ailleurs. Aprés je téléphonais, j’allais chercher les informations

ailleurs.»

« Je comprends que y’a besoin d’aller a cette vitesse mais tous les gens passent a une

vitesse, on a du mal a intégrer les choses surtout que on respire d’en étre sorti de ce truc et

du coup c’est pas que ¢a aille vite, c’est pas génant, c’est normal, faut dégager, je comprends
tout a fait mais heureusement que aprés j’ai suivi le... mais comme y’a eu ce laps de temps,

j‘ai cherché par moi-méme. »

On remarque I’importance de respecter la phase d’adaptation du patient corrélée a

I’émergence des questionnements.
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« C’est vrai que bon des fois sur le moment on a des questions qui arrivent mais bon

des fois y’en a qui vont venir dans un mois, deux mois, c’est pas obligatoirement la question

qui va venir tout de suite quoi. »

Des informations selon les besoins percus par le patient

Adapter I’information apportée au patient, c’est lui permettre de redonner du sens a ce qui lui
arrive et, de fait, de se projeter dans I’avenir.

« Les informations elles sont autant importantes pour_comprendre ce qui nous est

arrivé que pour comprendre ce qui va nNous arriver, comment on va gérer etc... C’est bien de

comprendre ¢a pour moins subir. »
Il émerge que beaucoup s’interrogent sur 1’aprés avec des craintes associées aux risques
éventuels et sur la potentielle nécessité d’adaptation du mode de vie.

« Bah j’aurais aimé savoir un peu plus comment ¢a allait se passer aprés, parce que

Jje sais rien du tout. Apres [’opération, maintenant qu’est-ce qu’il faut que je fasse attention a
quelque chose, je sais rien du tout la, j’ai aucune idée. »

« Savoir si y a des risques d’infections par rapport a la valve, savoir ce que je dois

faire ou pas. »

Nous constatons aussi que la plupart des patients sont demandeurs d’informations accessibles.
IIs ne cherchent pas a assimiler les termes techniques du jargon médical mais demandent a
minima, que des informations simples soient communigquées.

« C’est sur qu’on n’est pas capable de tout comprendre mais je pense que si
quelqu’un est suffisamment intelligent, il est capable de faire comprendre avec des mots

simples, essentiels. Pas besoin de rentrer dans les détails techniques. (...) Bah on me les a pas

donné a moi parce qu’on nous prend toujours pour les plus débiles. »
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« Moi j’ai toujours besoin de comprendre. Mais je préfere qu’on me dise les choses,

qu’on me les explique. »

A contrario, certains vont vouloir approfondir leurs connaissances dans le domaine.

« ... mais encore une fois moi Je SUiS un scientifique donc je comprends, jimagine

bien la situation, je me dis par exemple un commercial qui s’en fout de la science, moi ¢a
m’intéresse en plus, c’est intéressant de savoir ce qui se passe dans notre corps, bah je sais
pas si lui ¢a l'intéresserait. »

(en parlant de la composition de la valve) « J’ai peut-étre pu demander en quoi elle

était, comme je travaille dans la mécanique. »

La nécessité de disposer de divers supports d’information

Plusieurs patients évoquent la problématique de 1’oubli représentant une limite dans
I’assimilation des informations recues.
« Ils vont certainement me [’expliquer mais je vous dit mollo parce que VOUS Savez

quand on a un certain age, on retient pas tout. lls vous en disent tellement, on oublie. »

L’intérét d’un support écrit prend alors tout son sens, pour garder trace. Le patient peut s’y
référer facilement quand le besoin se manifeste.

« Puis & un moment donné on est perdu donc oui un doc ¢a peut étre bien je pense. »

« Oui un petit support ou je le fais mais on a besoin de relire un peu. »

Pour certains patients, ce sera une information orale qui sera préférée au support écrit.

« Je préfere qu’on me le dise, qu’on m’explique de vive voix comme il faut, que je sois

sdr, au moins on comprend mieux. »

Pour d’autres encore, ce sera I’association d’une explication orale avec un support adapté.
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(le chirurgien a montré une maquette de la valve) « Qui j’ai trés bien aimé

[’explication, j’ai accepté facilement parce que du fait que j’ai vu et que j’ai tres confiance en

lui. »
«Je me disais a la limite ce serait bien qu’on me fasse un croquis du coeur, en me
montrant ce qui est altéré, voila je sais pas mais ¢a cogite dans ma téte. Voila éventuellement

un schéma du coeur avec ce qui est atteint, ou est le... alors je sais ou il est le stent, il est a

gauche, enfin si j’ai bien compris. »

DISCUSSION

Notre travail a cherché a déterminer les besoins éducatifs des patients porteurs de valves
cardiaques mécaniques ou biologiques et de stents coronaires. Cette question est
particulierement prégnante au vu du contexte épidémiologique actuel des maladies cardio-
vasculaires mais aussi vis-a-vis du large recours aux DMI dans ces pathologies.

Il s’agit, a notre connaissance, du premier travail frangais s’intéressant spécifiquement a la

fagon dont les patients s’approprient leur DMI en cardiologie.

Limites et biais

Méme si les profils recherchés étaient variés, le recrutement des participants s’est effectué en
collaboration avec les médecins et 1’interne en pharmacie du service, créant un biais de
participation qui a pu engendrer un biais de désirabilité sociale. De plus, 1’é¢tude est
monocentrique, et les réponses sont donc liées a un parcours précis, celui du CHUGA. Enfin,
I’analyse thématique par triangulation n’a été réalisée que pour les cinq premiers entretiens
(sur 24), ce qui pourrait paraitre trop limité. Cependant le volume important de verbatim

traités sur cette premiére phase a permis de construire une grille reproductible.
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Le ceeur, ’organe vital a « réparer »

En premier lieu, I’analyse de nos données est imprégnée d’une dimension symbolique forte
liée au cceur. Dans I’inconscient collectif, il n’est pas un organe comme les autres, et
représente 1’organe vital par excellence (63). Le chirurgien et le cardiologue interventionnel
sont alors vus comme ceux qui « réparent » 1’organe vital défaillant. Leur geste technique est
projeté dans le domaine du sacré (64).

Nous retrouvons bien cette vision dans nos résultats : les patients accordent au corps médical
une confiance absolue, qui peut les amener & banaliser la procédure subie et a considérer

ensuite le corps comme « restauré ».

Identifier chez le patient sa prétitude face a la chirurgie

On remarque bien qu’une situation d’apparition aigué est associée a une brutalité et & un choc
émotionnel. Le patient ne semble pas en capacité de recevoir et d’assimiler beaucoup
d’informations, contrairement a un acte programmé. Dans cette seconde situation, il peut
avoir le temps de se préparer cognitivement et psychologiquement face a 1’opération qu’il va
subir et d’étre, de ce fait, plus réceptif aux informations regues. Il convient donc de décrypter,

face a ce dernier, son degré de préparation a la transition que va induire la chirurgie.

Identifier les patients « bloqués » dans le mirage du curatif

Pourtant, la suite de la PEC s’inscrit dans une chronicité : il sera demandé au patient de
s’engager au long cours dans une prise médicamenteuse et la gestion des facteurs de risque
associes. Une ambivalence peut alors s’installer chez le patient, entre une vision curative de
I’opération avec I’implantation du DMI (la fin de ses « problémes ») et 1’amorce d’un suivi
qui s’inscrit dans la chronicité (le démarrage de « nouvelles contraintes »). Nous pouvons

assimiler cela a une mise en concurrence d’un modele « réparateur » par 1’acte chirurgical,
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pour lequel le patient est «simple client », vis-a-vis d’un modéle « mainteneur » par la
prévention secondaire, pour lequel il est 1’acteur principal.

Nos résultats mettent bien en évidence I’hétérogénéité des patients sur le plan psycho-
comportemental. Face a I’engagement sollicité par la chronicité de la pathologie, certains
restent dans un état de passivité alors que d’autres prennent conscience de 1’importance de

leur implication dans leur PEC.

Adapter les informations apportées au patient

Un constat majeur associé a 1’analyse de nos résultats est celui d’une information recue en
quantité trop importante et pas toujours délivrée au bon moment. De fait, I’abord des patients
en termes d’accompagnement éducatif nécessite 1’exploration individuée de leurs
représentations, afin d’identifier leurs propres ressources, et mettre en ceuvre la stratégie le
plus adaptée pour accompagner cette transition du curatif au préventif. Notre proposition
s’inscrit dans ce nceud spécifique de 1’accompagnement progressif de nos patients grace au
respect de la temporalité de la prise en charge. Ainsi, face a ces constats et analyses, nous
suggérons un processus d’accompagnement échelonné en 5 étapes (Figure 14). Son descriptif

est détaillé en annexe (Annexe 3).
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e ENTREVUE INDIVIDUELLE : en amont de la chirurgie si programmée ou apreés la pose du DM si pose en urgence )
¢ Mise en confiance du patient
* Diffusion "passive" d'informations + Présentation du déroulé de la PEC
J
)
e CONSULTATION INDIVIDUELLE : a I'arrivée en réadaptation cardiaque
¢ Alliance thérapeutique
 Bilan éducatif partagé : évaluer l'intégration de la maladie, vécu de I'épisode, locus de contréle B

o ATELIER COLLECTIF : en début d'hospitalisation
* Transmission d'informations sécuritaires incontournables : lien DMI-Médicament +++
o Adaptation de I'offre selon profil psy-comportemental, habiletés cognitives + diversité des supports

o SYNTHESE INDIVIDUELLE : en fin d'hospitalisation
 Bilan : vérification et validation des acquis avec ré-ajustement si besoin
J
~\
e SYNTHESE AUX ACTEURS DE SANTE DE VILLE : en aval
* Transmission des éléments d'évolution de chaque patient
J

Figure 14. Etapes du processus d’accompagnement élaboré

Le programme se base sur différentes approches réparties tout au long du parcours du patient
de la phase aigué jusqu’a sa sortie du service. Il suit une démarche éducative « classique » en
intégrant, en plus, pour chaque patient : le vécu du passage ambivalent de 1’intervention
curative & /’apres de la chronicité, caractere propre au DMI ; I’appréhension du locus de
contrdle, paramétre déterminant de son implication dans sa PEC et la proposition de divers
outils ou supports a présenter selon les besoins.

Ce programme ¢€laboré a pour but d’accompagner le patient de maniére structurée et
homogéne afin de s’adapter a ses besoins et aux éventuelles évolutions de son comportement.
Ainsi, I’équipe de soin doit se placer dans une posture collaborative.

Afin de garantir une pérennité de ce modele et d’en dégager les éventuelles difficultés ou

problématiques, une étude de faisabilité devra étre réalisée par la suite.
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CONCLUSION

THESE SOUTENUE PAR : Carolina KONIECZNY

TITRE : BESOINS EDUCATIFS ET DISPOSITIF MEDICAL IMPLANTABLE :
COMMENT REPONDRE AUX ATTENTES DES PATIENTS PORTEURS DE

STENTS CORONAIRES ET VALVES CARDIAQUES ?

CONCLUSION :

En raison de leur forte prévalence, les maladies cardiovasculaires représentent un enjeu
majeur de santé publique. Dans les coronaropathies et valvulopathies, les patients bénéficient
de I’'implantation d*un dispositif médical nécessitant une gestion au long cours des médicaments
et des facteurs de risques associés. Peu de travaux concernent [linformation et
I’accompagnement éducatif autour du dispositif médical, pourtant primordial dans la prise en
charge du patient chronique. Afin de développer une ingénierie de formation adaptée, il est
nécessaire au préalable d’appréhender les attentes et besoins des personnes cibles.

Ainsi, Pobjectif de ce travail est de décrire les besoins éducatifs des patients porteurs de
stents coronaires et de valves cardiaques prothétiques mécaniques et biologiques.

Concernant la méthodologie, nous avons choisi une approche exploratoire basée sur la
réalisation d’une série d’entretiens semi-structurés. Nous avons rencontré 22 patients en service
de réadaptation cardiaque au Centre Hospitalier Universitaire de Grenoble sur la période de mai
4 aolit 2020. Une analyse thématique inductive manuelle a été réalisée.

Les résultats mettent d’abord en évidence plusieurs aspects autour de la représentation
de ’intervention subie : une disparité entre ’acte programmé permettant une préparation et
Purgence vécue comme brutale, une perception rassurée de la procédure technique sacralisée
ou bien minimisée, une ambivalence émergente entre le geste « réparateur » et la nécessaire
entrée dans la chronicité et une attitude hétérogene des patients, passive ou au contraire

combative. En outre, nous constatons que 1'information regue est ressentie par les patients



comme trop importante ¢t pas donnée au bon moment. Enfin, les informations attendues
lémoignent de besoins axés sur un respect de la temporalité de I"accés a Pinformation, une
adaptation au profil individuel de chague patient et unc disponibilité de divers supports.

Par ces conslats, nous pouvons identifier chez les patients interrogés qu’une vision du
« ceeur téparé » enire en conflit cognitif avec la nécessaire entrée dans la chronicité qu’impose
le suivi préventif secondaire, particularité propre au dispositif médical implantable, Afin de
répondre aux besoins individuels évoqués, nous proposons un modéle d’accompagnement
progressif échelonné en plusieurs étapes, se basant sur la gradation dans le temps et le
fonctionnement psycho-comportemental de chaque patient. Différents outils pourront étre mis
A disposition et seront & ajuster selon chaque bilan éducatif, afin de permettre une intégration
optimale des ressources mises a disposition. Les acteurs de santé exergant en ville seront
sollicités afin d’assurer un suivi en aval.

Afin de s’adapter au patient, ’équipc de soin doit se placer dans une posture
collaborative, et accompagner, de maniére structurée et homogéne, les évolutions de
comportement de ce dernier. C’est tout I'enjeu du chemin que I'éducation thérapeutique

propose et dans lequel le domaine des dispositifs médicaux doit trouver sa place.
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Annexes

Annexe 1. Guide d’entretien

THEMES

IDEES

Expériences

o Vécu de I’événement
o Impact émotionnel (faible versus
traumatisant)

Connaissances / Informations sur le
Dispositif Médical Implantable (DMI)

(0]

Types et sources d’informations
recherchés

Processus de recueil

Support souhaité

Quantité d’information

Besoin d’information du
partenaire/personne accompagnante

O O O O

Traitement médicamenteux actuel

o Lien médicament — DMI
o Compréhension de I’intérét du
traitement

Perception actuelle

Craintes — Peurs en lien ou non avec le DMI

Synthése

Reformulation des idées clefs

54



Annexe 2. Caractéristiques des participants de I’étude

Participant | Genre | Age DMI Evénement Lieu Durée
1 F 57 ans | Valve mécanique | programme | CHUGA | 38 min
2 F 87 ans TAVI Programmé | CHUGA | 26 min
3 F 83 ans | Valve biologique Urgence CH 41 min
4 M 50ans | Stent coronaire Urgence CH 19 min
5 M | 65ans | Valve biologique | programme | CHUGA | 21 min
6 M | 63ans | Stentcoronaire | Urgencepuis | Clinique _

Programme 11 min
7 M 69 ans | Stent coronaire Urgence CH 21 min
. Programmeé
8 M 55 ans | Valve mécanique (semi- CHUGA | 15 min
urgence)
: ; Programme
g M | 72ans | Valve biologique (semi- CHUGA | 14 min
urgence)
10 M 50ans | Stent coronaire Urgence Clinique | 49 min
11 F 67 ans | Stent coronaire Programmé | CHUGA | 48 min
. Programmeé
12 M 57 ans | Valve mécanique (semi- CHUGA | 22 min
urgence)
13 M 75ans | Stent coronaire Urgence Clinique | 13 min
14 M | 76ans | Stentcoronaire | Urgencepuis | Clinique _
Programmeé 22 min
15 F 55ans | Stent coronaire Urgence CHUGA | 37 min
16 M 73ans | Valve biologique | programmeé | CHUGA | 9 min
17 F 7lans | Stentcoronaire | Programmé | cCiinjque
puis Urgence 1h30
18 F 52ans | Valve mécanique | programme | CHUGA | 19 min
- Programmé
19 F 60 ans | Valve biologique (semi- CHUGA | 40 min
urgence)
20 F 8lans | Stent coronaire Programmé | CHUGA | 26 min
21 M | 48ans | Valve mécanique | programme | CHUGA | 12 min
22 F 52 ans | Valve mécanique Urgence CHUGA | 13 min
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Annexe 3. Mode opératoire du processus d’accompagnement pédagogique

La premiére étape consiste en une entrevue individuelle en amont de la chirurgie pour créer

un premier contact avec le patient et le mettre en confiance. Le but est de lui présenter le
déroulement de la PEC a venir et de le rassurer quant a la possibilité d’intégration
d’informations diverses au fur et a mesure du temps. Si I’événement survient dans I’urgence,
cela peut s’effectuer quelques jours aprés la pose du DMI, en secteur aigu. A ce stade, il
convient de diffuser les informations minimales requises de maniére « passive », adapté a

I’état psychique du patient.

La seconde étape repose sur le développement d’une consultation individuelle a ’arrivée dans

le service de réadaptation cardiaque pour réaliser un bilan éducatif partagé (BEP) afin de créer
une alliance pédagogique. Il s’agit tout d’abord d’appréhender comment le patient a intégré la
maladie a travers le caractére « réparateur » de I’intervention, parameétre spécifique au champ
du DMI qui amenerait peut-étre les patients a présenter moins d’attentes éducatives
concernant le DM par rapport aux médicaments. Malgré tout, il apparait primordial que les
patients comprennent ce qu’il leur est arrivé en amont pour qu’ils puissent ensuite intégrer les
informations recues et faire le lien entre chaque élément. Aussi, il faut évaluer le vécu de
I’épisode selon son caractere aigu ou programmeé afin de comprendre dans quelle phase de
maturation psychologique se trouve le patient. Enfin, il faut déterminer son locus de contréle
dont on peut supposer qu’il sera le reflet des besoins. Ce parameétre sera donc a identifier afin
de pouvoir guider le patient dans son programme personnalisé. Si le patient se présente plutdt
comme passif (locus externe) il serait judicieux de trouver des moyens d’intérét a lui
communiquer pour qu’il puisse devenir participatif (locus interne) et donc qu’il cherche a
approfondir par lui-méme. Si besoin, un psychologue clinicien peut intervenir afin d’aider le
patient a avancer dans son processus d’acceptation. Des fiches individuelles seront réalisées

afin de résumer les parametres de profil de chaque patient et leurs attentes pour pouvoir s’y
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référer par la suite afin d’évaluer 1’évolution dans leur parcours. Il s’agit d’une amorce de

réflexion a 1’adaptation de I’offre pédagogique proposée au patient.

La troisieme étape permet de déployer un atelier collectif en début d’hospitalisation, afin de

transmettre une base d’informations sécuritaires incontournables pour favoriser 1’adhésion
médicamenteuse (lien étroit entre médicaments anticoagulants ou antiagrégants plaquettaires
et DMI) et assurer la gestion de la prise de risque de /’apres (risque de resténose sur d’autres
arteres, détection des symptomes évocateurs, etc...). Nous proposons de constituer des
groupes seulement en fonction du type de DMI afin de favoriser I’interactivité entre les
patients. Le profil psycho-social de chaque patient ainsi que les habiletés cognitives seront
prises en compte en amont lors du BEP afin de les adapter au groupe. Par exemple 1’age
avancé peut favoriser 1’oubli ou encore la profession peut influencer la soif de connaissance.
Certaines questions posées individuellement ou lors des entretiens individuels peuvent étre
réutilisées dans le groupe pour favoriser sa synergie et en faire émerger d’autres durant la
séance. Concernant [’outillage des séances, nous imaginons une mallette pédagogique
regroupant divers outils a proposer en fonction des attentes des patients et adaptés a leur
niveau de littératie. Par exemple, seraient a disposition des exemplaires de stents et de valves
prothétiques pour les patients qui souhaitent voir et toucher les dispositifs. Des tableaux de
classement des traitements, des vidéos témoignages ou descriptives de chaque opération

pourraient aussi étre proposes.

La quatrieme étape porte sur une synthése individuelle en fin d’hospitalisation pour faire le

point avec le patient sur ses acquis, valider sa compréhension dans une écoute réflective et les
réajuster si besoin. Les divers outils peuvent a nouveau étre proposés si le patient n’en avait
pas manifesté I'utilit¢ auparavant. Les fiches €élaborées lors de la synthése individuelle seront

complétées.
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La derniére étape consiste a diffuser une synthése aux acteurs de santé de ville en aval
(médecins généralistes, pharmaciens d’officines etc...) afin de transmettre les éléments

d’évolution de chaque patient et d’assurer un suivi dans la chronicité, aprés accord préalable

du patient.
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Faculte de Pharmacie,
Université Grenoble Alpes

Serment
de
Galien

OO0

« En présence des Maitres de la Faculté, des Conseillers de
I'Ordre des Pharmaciens et de mes condisciples, je jure :

D'honorer ceux qui m'ont instruit(e) dans les préceptes de mon
art et de leur témoigner ma reconnaissance en restant fidéle a leur
enseignement.

D'exercer, dans I'intérét de la santé publique, ma profession avec
conscience et de respecter non seulement la législation en vigueur,
mais aussi les régles de I'honneur, de la probité et du
désintéressement.

De ne jamais oublier ma responsabilité et mes devoirs envers le
malade et sa dignité humaine.

Que les hommes m'accordent leur estime si je suis fidéle 2 mes
promesses.

Que je sois couvert(e) d'opprobre et méprisé(e) de mes confréres
si j'y manque ».



Carolina KONIECZNY
BESOINS EDUCATIFS ET DISPOSITIF MEDICAL IMPLANTABLE :
COMMENT REPONDRE AUX ATTENTES DES PATIENTS PORTEURS DE
STENTS CORONAIRES ET DE VALVES CARDIAQUES ?
RESUME : En France, les maladies cardiovasculaires sont un enjeu majeur de santé publique.
Au Centre Hospitalier Universitaire Grenoble Alpes, les patients atteints de ces pathologies
ont la possibilit¢ d’intégrer un programme d’éducation thérapeutique en service de
réadaptation cardiaque. L’objectif de cette étude est de réaliser une analyse des besoins
éducatifs des patients porteurs de stents coronaires et de prothese valvulaire cardiaque. Selon
une méthode exploratoire qualitative, des entretiens de recherche semi-directifs ont été
conduits aupres de 22 patients et une analyse thématique inductive a été réalisée. Nous
constatons qu’une intervention chirurgicale réalisée dans 1’urgence ne facilite pas
I’assimilation des informations en comparaison a un acte programmé. Une ambivalence
émerge entre le geste technique « réparateur » et la nécessaire entrée dans la chronicite.
Certains patients réagissent de manicre passive alors que d’autres deviennent tres tot acteurs.
Les informations recues sont parfois trop importantes et pas données au bon moment. Celles
attendues varient selon la temporalité, les besoins individuels et les supports utilisés. Nous
pensons que 1’image du « coeur réparé » crée un conflit cognitif avec la chronicité qu’impose
le suivi préventif secondaire, particularité propre au dispositif médical implantable. Un
modele d’accompagnement progressif des patients basé sur le respect de la temporalité et sur
leur fonctionnement psycho-comportemental est imaginé. Différents outils pourront étre mis a
disposition et ajustés au profil de chacun. L’équipe de soin doit se placer dans une posture

collaborative pour s’adapter au patient et ainsi favoriser son adhésion a sa prise en charge.

MOTS CLES : Besoins éducatifs, Dispositif Médical Implantable, Cardiologie

FILIERE : Pharmacie hospitaliére — Pratique et Recherche





