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Résumé

L'insuffisance cardiaque est une entité nosolo-
gique qui requiert, pour une prise en charge
efficace, la collaboration concertée de différents
«acteurs» du systeme de santé. Nous proposons
une prise en charge en réseau, englobant le mé-
decin traitant — qui joue le rdle de plaque tour-
nante -, les spécialistes, le personnel infirmier et
I'entourage du patient.

Patients are patients, not customers
Patients need care, not management [1]

Introduction

L'insuffisance cardiaque est un probleme crois-
sant en matiere de santé publique. Au cours des
dernieres années, on constate une augmentation
de la prévalence et de l'incidence de l'insuffi-
sance cardiaque [2]. Cette évolution s’explique
par les améliorations survenues dans le diagnos-
tic, ainsi que par la prolongation de l'espérance
de vie des patients cardio-vasculaires, grace aux
meilleures possibilités de traitement [3]. On
observe en outre un vieillissement progressif
de l'ensemble de la population [4]. A I'heure
actuelle, environ 15% de la population est dgée
de plus de 65 ans. Pour 1'horizon 2040, on s’at-
tend en Suisse a une structure démographique
comportant environ 25 % de personnes agées de
plus de 65 ans [4, 5]. Outre la charge financiere
qu’elle représente pour nos institutions sociales
(AVS, caisses de pension), cette évolution impo-
sera trés vraisemblablement aussi un nouveau
choix de priorités en politique de la santé.

A T'heure actuelle, les affections cardio-vas-
culaires demeurent la principale cause de déces
de la population suisse [6]. Des I’age de 65 ans,
I'insuffisance cardiaque est la cause la plus fré-
quente d’hospitalisation [7].

Actuellement, on estime a environ 150000 le
nombre de patients** qui souffrent d’insuffisance
cardiaque, et a 10000 le nombre de nouveaux cas
par année [8]. 80-90% de ces patients présentent
une insuffisance cardiaque légere a modérée. Ils
sont pour la plupart pris en charge par les méde-
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cins de famille, et non par des centres spécialisés.
C’est donc au médecin de premier recours qu'in-
combe l'autorité thérapeutique. 6-7% environ
des insuffisants cardiaques sont en classe fonc-
tionnelle NYHA IV. Ces patients sévérement
atteints présentent d'une part une détérioration
de leur qualité de vie, mais d’autre part ce sont
eux aussi qui engendrent la majeure partie des
cotts, en raison de leurs fréquentes hospitalisa-
tions. A l'avenir, on peut espérer détecter les
sujets ayant un profil de risque cardio-vasculaire
élevé avant méme de déceler une affection car-
diaque organique, symptomatique ou non (stade
A de la nouvelle classification de I’American
Heart Association [9]). Le «traitement» de per-
sonnes asymptomatiques, qui ne présentent
rien de plus qu'un profil a risque, devrait de pré-
férence consister en mesures thérapeutiques
non-médicamenteuses. Le traitement médica-
menteux n'est pas dénué de problémes, car il peut
tout d’abord entrainer des effets secondaires et
ensuite parce qu'il génere des frais considérables
(voir I'exemple des statines). Enfin, le «citoyen
suisse moyen» n’est aujourd’hui pas tres enclin a
surveiller sa tension artérielle, sa glycémie, ses
lipides et son poids ou a s’abstenir de tabac, en
premier lieu peut-étre parce que ses primes
d’assurance-maladie ne sont pas pondérées en
fonction des facteurs de risque évitables. A vrai
dire, en l'absence d'un contrdle adéquat, l'intro-
duction d'un tel systtme de primes pondérées
reste difficile a réaliser.

Le probleme croissant de l'insuffisance car-
diaque en termes de santé publique et la prise
en charge globale de chaque patient particulier
requierent non seulement la collaboration des
médecins traitants, des spécialistes et de 1'hopi-
tal, mais aussi celle des autres «prestataires de
soins», ainsi que du patient lui-méme et de son
entourage. Cela conduit logiquement a la mise
en place d’'un concept de prise en charge en ré-
seau. Dans cet article, nous aimerions présenter
les arguments en faveur d'un réseau et soumettre
a consultation un concept que nous espérons
attrayant.

Il n’est pas rare que les réseaux suscitent chez
le médecin traitant la crainte que soit remise en
question la prise en charge du patient comme
personne globale.
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«Managed Care» et «network»
a l'américaine

«Managed Care» et «<network» résonnent comme
des slogans. Ils font partie de la cosmologie mo-
derne de notre vie imprégnée de «dot.com» et de
«SMS», tout comme «new private or public ma-
nagement», «controlling» ou «certification ISO».
Evitons la question de savoir si cette évolution,
généralement en provenance du monde anglo-
saxon, est bonne. Toujours est-il que de nom-
breuses valeurs encore importantes il y a 20 ans
pour les Suisses ont ainsi sombré dans 1’oubli.

Le «Managed Care», en particulier sous la
forme de HMOs (Health Maintenance Organiza-
tions), trouve son origine dans des modeles qui
ont été introduits en Californie en 1930 en
réponse a la forte dépression économique de
I’époque [10]. Mais ce n’est que dans les années
80 et 90 que le «managed care» a connu son
véritable boom. Il était censé représenter le prin-
cipal instrument destiné a lutter contre I'aug-
mentation frénétique des cofts de la santé aux
Etats-Unis [11]. En Suisse, des programmes de
soins coordonnés existent notamment pour les
affections respiratoires (BPCO [12], asthme),
pour le diabéte, ainsi qu’en oncologie et en rhu-
matologie.

Depuis quelques années, les voix se multi-
plient aux Etats-Unis pour prophétiser la fin du
«managed care» [13, 14]. Récemment, Paul Ell-
wood, un médecin du Wyoming, constatait que
«la politique américaine de la santé n’est pas faite
de grandes réformes, mais d'une expérimenta-
tion sociale perpétuelle, pour ainsi dire un pro-
cédé d’apprentissage par l'erreur». Les HMOs,
ancrées dans la législation a 1'époque de Nixon,
étaient une pure mesure de compression des
cotts, sans égard a la qualité médicale [10]. Mais
aujourd’hui l'effet modérateur des colts s’est
envolé, la moindre raison n’étant pas que des
décisions de refus de certaines prestations médi-
cales ont été attaquées en justice avec succes
par des patients. Cette tendance s’est encore
renforcée avec 'énoncé des «droits du patient»
(«patient’s bill of rights»).

Une étude en provenance de Harvard a mon-
tré que la fonction de «gardien du temple» des
HMO:s et des processus de Managed-Care du Plan
Sanitaire de la Communauté de Harvard, et cela
apres 25 ans de fonctionnement, n'avait conduit
a aucun changement substantiel dans la propor-
tion des recours a son généraliste, respective-
ment a un spécialiste [15, 16]. Pour cette raison,
on cherche actuellement aux Etats-Unis de nou-
velles voies, a savoir:

- participation du patient aux frais;
— réduction des frais administratifs;
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- amélioration de la prise en charge du patient.
On estime que prés de la moitié des presta-
tions représentent du «travail a double»,
donc du «surplace», comme par exemple la
répétition des démarches diagnostiques.

Pourquoi mettre sur pied un Réseau
Suisse de I'Insuffisance Cardiaque?

Heureusement, I'organisation sanitaire suisse ne
souffre pas de certains défauts flagrants, qualita-
tifs et organisationnels, du systeme de santé
américain. Pourtant, nous courons le risque
d’'imiter les erreurs du systéme américain ou
britannique.

Pour ce qui est de l'insuffisance cardiaque,
cependant, il existe encore, comme aussi dans
d’autres pays, par exemple les Pays-Bas [17], des
points faibles évidents, qui doivent étre amélio-
rés [8, 18]. Tant le diagnostic que la thérapie
s’écartent encore dans une proportion impor-
tante des directives basées sur les preuves et sont
susceptibles d’amélioration. De plus, la place
occupée par l'insuffisance cardiaque est sous-
estimée — bien que comparable avec les tumeurs
malignes en termes de morbidité et de mortalité
[19, 20] -, en arguant qu’«il ne s’agit «que> d'une
affection cardio-vasculaire et qu’elle survient
fréquemment a un age avancé¢, lorsqu’on se de-
mande de toute facon jusqu’ou aller avec les me-
sures diagnostiques et thérapeutiques. Naguere
on traitait l'insuffisance cardiaque avec des
médicaments bon marché, tels que digoxine,
diurétiques et morphine, et cela marchait tout
aussi bien». Voila une opinion que l'auteur du
présent article a souvent entendue.

Si I'on admet que notre devoir de médecins
consiste toujours a soulager et si possible a pré-
venir la souffrance et que la politique suisse juge
que la qualité de vie des insuffisants cardiaques
mérite aussi d’étre favorisée, alors il est logique
de mettre en place un «réseau vertical et hori-
zontal», ou les partenaires de santé publique et
le patient (y compris son entourage) travaillent
ensemble et améliorent ainsi la qualité du traite-
ment de l'insuffisance cardiaque.

Il est frappant de constater que des mesures
diagnostiques et thérapeutiques efficaces et faci-
lement accessibles sont appliquées de facon
insuffisante. Comme exemples de mesures diag-
nostiques, mentionnons:

- recueillir une anamnese ciblée des symp-
tomes d’insuffisance cardiaque;
- réaliser une échocardiographie (Fr. 350.— a

400.-);

- déterminer le BNP ou le NT-pro-BNP (Fr. 60.—
a70.-).
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Quant a la thérapeutique, on attache souvent
trop peu d'importance aux mesures adjuvantes,
comme p.ex. a l'information du patient, a des
instructions sur la discipline thérapeutique, au
maintien de I’euvolémie sous la propre respon-
sabilité du patient (controle de poids, utilisation
de diurétiques a la demande). L'indication
péremptoire d'un traitement médicamenteux
au long cours en présence d'une insuffisance
cardiaque, conduit indubitablement a des frais
considérables. T. Szucs a rédigé a ce sujet un ar-
ticle de revue trés complet (cf. aussi la littérature
déja publiée [20, 21]).

Qu’en est-il a I'étranger?

Allemagne

La mise en réseau de l'information: c’est la la
tache principale des réseaux de compétence
récemment créés pour les affections cardio-vas-
culaires. Les réseaux de compétence ont été créés
pour la prise en charge de patients souffrant d’in-
suffisance cardiaque, de fibrillation auriculaire et
de malformations cardiaques congénitales [22].
Comme exemple digne d’intérét, citons une
discipline non cardio-vasculaire qui utilise un
réseau de compétence en Allemagne: la psychia-
trie. Le «pacte de Nuremberg» contre la dépres-
sion a, par une «mise en réseau», contribué a une
ameélioration du diagnostic et du traitement de
la dépression. Peu de temps aprés on constatait
dans la région de Nuremberg un taux inférieur
de suicides par rapport aux années précédant la
«mise en réseau».

Le réseau de compétence allemand «Insuffi-
sance cardiaque» s’est fixé les objectifs suivants:
— identifier les lacunes dans le diagnostic et la

thérapeutique;

— encourager l'application des directives dans
la pratique;
- surmonter les résistances psychologiques.

Un exemple simple de résistance psychologique
est le refus du béta-bloquant en début de traite-
ment en raison de son association occasionnelle
avec une diminution transitoire de la qualité de
vie. Un exemple inverse est I'utilisation de subs-
tances inotropes positives, en raison d'une amé-
lioration de I'état du patient a court terme, sans
que le pronostic a long terme en soit amélioré
[23]. On peut trouver plus de détails sur le réseau
de compétence allemand pour l'insuffisance
cardiaque sur le site www.kompetenznetz-herz-
insuffizienz.de/start.
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Italie

L'Ttalie s’est également mise en réseau pour amé-
liorer la prise en charge de l'insuffisance car-
diaque [24]. Par exemple, 'étude TEMISTOCLE
(hearT failure EpideMlological STudy fadOi
anmCo in itaLian pEople, FADOI = Federazione
delle Associazione di Dirigenti Opsedalieri
Internisti, ANMCO = Associazione Nazionale
Medici Cardiologi Ospedalieri) a pour objectif
d’évaluer la prise en charge actuelle de l'insuffi-
sance cardiaque par les médecins et d’en élimi-
ner les manquements par rapport aux directives.
Il ne s’agit 1a aucunement de dénoncer des col-
legues, mais bien d’améliorer la qualité de la prise
en charge. Divers projets (comprenant aussi les
soins infirmiers lors d’insuffisance cardiaque)
ont été élaborés [25-32]. Le site web www.
heartfailure.it sera prochainement a méme de
fournir des rapports plus précis a ce sujet.

Suéde

La Suéde a accompli un travail exemplaire en
faveur de I'insuffisance cardiaque. C'est ainsi que
des les années 70, elle a proposé I'emploi de béta-
bloquants, et ce malgré la résistance du reste du
monde [33]. Mais c’est surtout dans le domaine
de 'amélioration de I'observance thérapeutique
par l'utilisation de personnel soignant spécialisé
en insuffisance cardiaque que la Suede a repris
aujourd’hui un réle d’avant-garde [34, 35]. Ce
sont des infirmiers qui, dans un travail de
pionner, ont mis sur pied le «Swedish Heart
Failure Network» (www.v-i-c.nu/work_groups/
hjartsv.htm). A vrai dire il y a aussi des voix
critiques, qui se plaignent d'un emploi abusif du
réseau a des fins de politique professionnelle,
un danger qui guette toute forme d’interaction
interdisciplinaire [36]. Pourtant personne ne
pourra formuler d’objection a I'amélioration de
la formation et des compétences du personnel
soignant. La question décisive, en Suéde comme
d’ailleurs chez nous en Suisse, est de savoir si on
est préparé a une collaboration empreinte de
respect mutuel.

USA

La Heart Failure Society of America (www.
hfsa.org) a introduit des «National Heart Failure
Awareness Weeks» dans le sens de campagnes de
sensibilisation. Malheureusement les program-
mes sur I'insuffisance cardiaque aux Etats-Unis
sont souvent des structures a but lucratif et qui
dépendent de I'industrie (p. ex. www.HeartFailure-
ReportCard.org). D’autres bonnes idées améri-
caines quant a leur contenu peuvent étre refor-
mulées en fonction des intéréts de la Suisse.
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Figure 1

Que fait la Suisse?

En Suisse, il existe des programmes pour l'insuffi-
sance cardiaque depuis les années 80. Avec !'in-
troduction de la transplantation cardiaque, on a
institué des «consultations ambulatoires d'insuf-
fisance cardiaque et de transplantation». A cette
époque déja, les patients étaient pris en charge
selon les criteres les plus modernes d’alors (y
compris enseignement de I'observance thérapeu-
tique et réhabilitation). Toutefois, la constitution
d'un cercle d’experts qui traitent des aspects
complexes de tous les patients insuffisants car-
diaques n’a été vraiment réalisée qu’avec la fon-
dation du groupe de travail «Insuffisance car-
diaque» de la Société suisse de cardiologie en 1988.

En ce qui concerne la prise en charge médi-
cale, il y a lieu d’intensifier la collaboration entre
médecins de premier recours et spécialistes
(cardiologues) d'une part, et d’autre part entre meé-
decins praticiens et hospitaliers. Cela n’a certes
pas été facilité par I'«émancipation» de la cardio-
logie, qui est devenue une spécialité a part entiere.
Les intéréts des patients doivent pourtant passer
avant les considérations de politique profes-
sionnelle. Il en va de méme, comme déja men-
tionné, pour l'intégration du personnel soignant.

La mise en fonction de «systémes d’auto-
gestion de sa maladie» («Disease Management
Programs» (a l'intérieur d’institutions de type

Partenaires du réseau suisse de I'insuffisance cardiaque. Le réseau comprend un «micro»-réseau,
défini en premier lieu par les relations directes du patient. Le «macro»-réseau devrait se déployer
a un niveau «stratégique» et étre considéré comme une structure de prestations de service.

En outre, le macroréseau devrait contribuer de fagon constructive a améliorer la qualité de la prise
en charge de I'insuffisance cardiaque en Suisse.
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HMO) est contestée [37]. Le site médical MediX
(www.medix.ch) a mis sur pied un programme
de gestion de l'insuffisance cardiaque en asso-
ciation avec l'assurance Helsana [38]. Un autre
exemple est celui de Medvantis (www.medi-24.
ch). Le concept Medix, comme celui de Med-
vantis doivent étre salués comme projets-pilotes.
Mais ils ne correspondent qu’en partie aux sou-
haits du groupe de travail «Insuffisance cardia-
que». Dans ce contexte, on oublie souvent qu'il
existe déja depuis plusieurs années des concepts
thérapeutiques analogues dans les cliniques uni-
versitaires [39], sans grande publicité. Comme
mentionné au début, I’effet d’un tel «Disease Ma-
nagement Program» sur la compression des cofits
n’a pas encore pu étre documenté, mais le temps
d’observation est encore relativement limité.
D’autre part, nos structures existantes — avec le
médecin traitant comme plaque tournante,
méme en-dehors d'une HMO - conviennent
parfaitement a la mise sur pied d'un réseau
sur une base multidisciplinaire. C’est pourquoi
nous allons présenter brievement ci-dessous
les composantes verticale et horizontale d'un
réseau.

Réseau vertical: collaboration entre
hopitaux et médecins établis

Un réseau vertical - cela signifie favoriser le flux
d’information entre hopitaux et médecins trai-
tants, étant admis que le médecin traitant est la
plaque tournante [40] (fig. 1). Le systéme du mé-
decin de famille est profondément implanté en
Suisse, ot il a atteint un haut niveau de qualité.
Un des roles du médecin de famille, encouragé
par les caisses maladies, est celui de «gardien du
temple», ce qui est censé réduire les cotits a un
niveau raisonnable. Pour chaque région, il existe
un nombre suffisant de cardiologues (en pra-
tique privée ou en hopital), pour encadrer le
médecin traitant. Il en résulte un petit réseau de
compétences régional («micro»-réseau). Grace
aux contacts personnels entre partenaires, les
cotits administratifs de cette composante verti-
cale peuvent étre réduits au strict minimum.

L’équilibre subtil entre la médecine de pre-
mier recours et les hopitaux régionaux et canto-
naux, respectivement les hopitaux universitaires
a l'arriere-plan (fig. 2) ne doit pas étre compro-
mis par une défense excessive de intéréts propres
des parties concernées (patients, caisses-mala-
dies, personnel soignant, corps médical, admi-
nistration, politiciens). L'idée de constituer un
réseau ne doit pas «dévaloriser» les structures
existantes, mais établir une base solide par com-
plémentarité.
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Figure 2

Réseau horizontal: multidisciplinarité,
compétences des différentes catégories
professionnelles et Assurance de Qualité
des prestations

Devraient étre soumis a une mise en réseau
horizontale les diverses cliniques universitaires,
hépitaux cantonaux et régionaux, centres de
réhabilitation en clinique et ambulatoires, les
médecins de famille et les spécialistes (cardio-
logues). 11 est logique d’intégrer aussi les soins
infirmiers dans le réseau horizontal (fig. 1). Le
profil de compétence décrit dans la figure 1 n’est
pas exhaustif. En fonction de la formation et des
centres d’intérét, certaines mesures diagnos-
tiques et thérapeutiques peuvent étre décalées
verticalement.

La prise en charge interdisciplinaire de pa-
tients insuffisants cardiaques en intégrant le per-
sonnel infirmier est une idée qui a été initiale-
ment proposée par des cardiologues. En Suisse,
elle s’est concrétisée lorsque nous avons été en
contact avec le modele suédois. Le modele sué-
dois a de nombreux avantages, mais il n'est pas
incontesté, comme déja mentionné [36]. En
outre, la validité d'une prise en charge basée sur
le téléphone doit étre soigneusement vérifiée. Il
n’est pas totalement justifiable, a nos yeux, de ré-
duire le contact personnel avec le patient a des
outils électroniques (portable avec des fonctions

Mise en réseau (microréseau). Le patient se meut dans la partie verticale du réseau. Le médecin
traitant lui sert de plaque tournante. En fonction de son état, le patient est pris en charge par

des spécialistes, respectivement par des établissements hospitaliers. Le patient n’est pas trés
concerné par la partie horizontale du réseau. Le réseau horizontal permet un franc échange d’opi-
nions (discussion de cas [y c. avec participation des spécialistes de la partie verticale], échange
d’opinions concernant la qualité de la prise en charge des patients, remplacements, formation
continue et avancée). Le réseau vertical ne correspond pas a une structure hiérarchique. Il couvre
plut6t des domaines de compétence différents (cf. fig. 1, profil de compétence).
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cardiaques, controle pondéral via PC et télé-
phone, respectivement «télénursing» [41]). Etant
donné que le modele suédois différe du systeme
suisse par sa structure, il ne peut pas étre trans-
posé sans subir des adaptations considérables. 11
en va de méme pour les Etats-Unis, qui s’offrent,
et de loin, le systéme national de santé le plus
onéreux, sans etre a la pointe en ce qui concerne
les soins de base.

Par interdisciplinarité¢, nous entendons le
diagnostic, I'information initiale du patient et
I'instauration du traitement par le médecin de
facon correcte, des compléments d’information
et la prise en charge par le personnel infirmier
(observance thérapeutique) [42], le conseil diété-
tique (apports en sel), la réhabilitation ambula-
toire ou en clinique et, au besoin, le soutien psy-
chologique. Beaucoup d’insuffisants cardiaques
souffrent de dépression.

Le groupe de travail «Insuffisance cardiaque»
et la Fondation Suisse de Cardiologie se sont fixé
pour objectif de mettre sur pied des structures
pour le perfectionnement et la formation conti-
nue du personnel spécialisé, ainsi que de la po-
pulation et des patients (tab. 1).

C’est grace a cette répartition des taches et
des compétences qu’on pourra former des struc-
tures bien définies, dans le sens d’un réseau. Une
structure nouvelle, d’'une grande importance a
notre avis, est la possibilité d’avoir recours a un
personnel infirmier ayant des connaissances spé-
cialisées en insuffisance cardiaque [43-47]. Par
analogie aux infirmieres spécialisées en diabete
ou en stomies, il est logique de dispenser a un
personnel soignant motivé une formation spéci-
fique dans la prise en charge de patients insuffi-
sants cardiaques.

Tableau 1

Prestations de service du groupe de travail «Insuffisance
cardiaque» de la Société Suisse de Cardiologie.

— site web www.heartfailure.ch (y compris les mani-
festations de formation continue);

— recommandations pour le diagnostic et le traitement
de l'insuffisance cardiaque chronique [49];

— cours de formation «Insuffisance cardiaque» pour
personnel soignant. Adresse de contact: Centre
de Formation Hopital de I'lle (AZI), Mme E. Vogt,
Bereich Weiterbildungen, Murtenstrasse 10, 3010
Berne, tél. 031 632 43 27;

- distribution de matériel d‘information pour patients:
— kit pour patient de la Fondation de cardiologie
(dés 2004),
- CD-ROM;

- registre de l'insuffisance cardiaque;

— programme d’information sur I'insuffisance car-
diaque aupres de la Fondation Suisse de Cardiologie
(www.swissheart.ch).
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Les premiers infirmiers spécialisés en insuffi-
sance cardiaque de Suisse ont été formés l'an
dernier dans un centre de formation en soins
infirmiers et ont été reconnus par un certificat
délivré par ce centre, en collaboration avec le
groupe de travail «Insuffisance cardiaque» de la
Société Suisse de Cardiologie. Il ne s’agit pas la
de mettre sur pied de nouvelles structures indé-
pendantes (avec le risque de «perdre» le patient),
mais bien de favoriser les composantes complé-
mentaires de la prise en charge, qui complé-
teront la prise en charge centrale par le médecin
de famille. Il doit paraitre prochainement un
synopsis sur cette possibilité de formation com-
plémentaire pour le personnel soignant, intitulé
«module insuffisance cardiaque», qui présentera
le contenu de I'enseignement et les compétences
professionnelles supplémentaires qui en résul-
teront [48]. En outre, le groupe de travail «Insuf-
fisance cardiaque» édite des recommandations
pour I'établissement de réseaux, textes qui doi-
vent contribuer a établir des normes d’assurance
de qualité [49]. Il y a donc lieu de mettre aussi
sur pied les éléments locaux du réseau, spécifi-
ques aux circonstances et regles du jeu locales.
C’est a cela que nous aimerions vous encourager.
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