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1 - De la survie a la qualité de vie dans la maladie chronique




1 - Mortalit é en France
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Cause initiale du déces (CIM-10)

Effectif

Tumeurs

155 407

Maladies de 'appareil circulatoire

149 839

Causes externes

37 805

Maladies de I'appareil respiratoire

35 056

Symptomes et états morbides mal définis

34 880

Maladies du systeme nerveux et organes des sens

26 371

Maladies de I'appareil digestif

23176

Maladies endocriniennes, nutritionnelles et metaboliques

19 283

Troubles mentaux et du comportement

OO | N[O | TWI|DN

17 059

Autres causes

=
o

10 357

Maladies infectieuses et parasitaires

=
=

9903

Maladies de I'appareil génito-urinaire

=
N

8 380

Poids de la mortalité par maladie en France (2005)

Aouaba et al. (2008, ADSP, Centre d’épidemiologie sur les causes medicales de déces, INSERM)




1 - Mortalit € et I’'exemple de la BPCO U1
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Cause initiale du déces (CIM-10) Effectif %

Tumeurs 1 155 407 PAS )
Maladies de I'appareil circulatoire 149 839 28,4

Causes externes 3 37 805 7,2

Maladies de I'appareil respiratoire 4 35 056 6,6

BPCO : 14 942 soit 30,7 (H) et 20,7 (F) pour 100.000 (FNORS, 1997)
- Sous-estimation

- Inclusion héterogene (hopital post-exacerbation ou domicile)

312 hommes BPCO (65,0 ans, 44,5%th) suivi en 7 ans

(Domingo-Salvany et al., 2002, AJRCCM)
| L. 9 perdus de vue

197 en vie

—— 106 déces




1 - Mortalit € et I’'exemple de la BPCO U1
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Inconnu
6 (5,7%)

Autres causes
12 (11,3%)

BPCO

/ 38 (35,8%)

Autre cancer
13 (12,3%)

Cancer du poumon
9 (8,5%)

\Autre cause
/ respiratoire
Maladie 10 (9,4%)

cardiovasculaire
18 (17,0%)

Cause du déeces 106 / 303 patients BPCO suivis en 7 ans (CIM-9)
(Domingo-Salvany et al., 2002, AJRCCM)




1 - D’une dur ée a une vie de qualit é
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1 - D’une dur ée a une vie de qualit é

chez
les hommes agés de 30 ans et plus, 1950-2002
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Effectifs en miliers

Pyramide des ages en 2000 et 2050 (INSEE, 2002)

Hypothese maintien de la fécondité a 1,8 enfant / femme et prolongation baisse de la mortalité au méme rythme
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Une médecine différente

Maladie aigué

Maladie chronigque

Contexte

« En urgence »

« Avie »

Signes

Evidents

Insidieux

Apparition

Brutale

Progressive

Modeéle

Réductionniste

Systéemique

Relations

Linéaires

Complexes

Evolution

Connue et guérissable (ou non)

Peu prévisible ou réversible

Professionnel

Sectorise et spécialisé

Collaboratif et en réseau

Travalil

Hierarchique

Transdisciplinaire

Observance

Passive

Active

Souffrance

Momentanée

Episodique

Attitude

Reconnaissant

« Consommateur »

Traitement

Prise en charge

Accompagnement




1 - D’une dur ée a une vie de qualit é

(ALD)
Affection de longue dur ee
(HAS, 2006)

Invalidit é
(CRAM) Mellzielig enlrarlic|tie

flor o 2gisi
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Plan Maladie Chronique (2007 -2011)

Ib!-rgf f = Fraternité
REPUBLIQUE FRAN(;AISE

Ministére de la Santé
et des Solidarités

Plan
pour I’amélioration de la qualité de vie
des personnes atteintes de maladies chroniques




1 - D’une dur ée a une vie de qualit é

Plan BPCO 2005-2010
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Programme d’actions
en faveur de la
broncho-pneumopathie chronique obstructive (BPCO)

2005 - 2010

« Connaitre, prévenir et mieux prendre en charge la BPCO »

E,

Liberté » Bgalité » Fraternité
REPUBLIQUE FRANCAISE

Ministére de la Santé et des Solidarités




1 - D’une dur ée a une vie de qualit é

De la DRASS, URCAM et ARH a 'Agence Régionale de Santé

2006-2008

Le plan régional de santé publique
est le cadre de référence
de la politique de santé publique en région

edoc

gu
Roussillon

Juillet 2006

Lan
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1 - De la survie a la qualité de vie dans la maladie chronique
2 - Limites des variables biologiques




2 - Origines du concept de qualit € devieli ée ala santé U1
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Corrélation entre le score Total du SGRQ et le VEMS (post-Br.-Dilat.)
(Burge et al., 2000, BMJ, UK)
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r=.14 a .41 (Jones et al., 2001, Thorax)

50% de la variance non expliguée par des variables physiologiques
(Jones et al., 1994, MADC)
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1 - De la survie a la qualité de vie dans la maladie chronique
2 - Limites des variables biologiques
3 - Modeles de la qualité de vie liee a la sante




3 - Qualit é de vie en population g énérale U1
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« Bien vielllir »




3 - Qualit € de vie en population g énérale

n =26 755 (27 pays)



3 - D'une dur ée a une vie de qualit &
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3 - L'impact psychologique d

Sclérose latérale amyotrophique
Douleur chronique rebelle
BPCO oxygéno-dépendante

Lombalgie chronique

Handicap physique

BPCO non oxygéno-dépendante
Polyarthrite rhumatoide

Insuffisance rénale terminale dialysée
Hypothyroidie

Maladie de Crohn

Angine de poitrine

Infarctus du myocarde

Dorsalgie
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3 - Définir la qualit € de vie

oroduit d'une interaction entre Un sujet 20 son envirorinerment

Line perceptiorn 2 Ur ternps t

de les cormnporterments notarnment de santé
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3 - Publications




3 - Qualit & de vie li ée a la sant € (Health Related Quality of Life)

Interprétation, adaptation et réponse comportementale

D

experience de la maladie
connaissances sur la rnalacdie cnironigue et de ses trajternents

irmportarnce accordée aux symptbrmes et
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4 - Evaluation
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n cuestlonnalre valice et

QUESTIONNAIRE Date :
Nom : . - Prénom : Age

CONSIGNES

Dans ce questionnaire, vous trouverez 25 phrasdsegpriment des sentiments, des opinions ou
des réactions. Lisez attentivement chacune de beasps. Pour chaque phrase, encerclez une réponse
entre cela me ressemble Pas du tout (1), Trés @guln peu (3), Assez (4), Beaucoup (5), Tout &(B)i

Efforcez-vous de répondre a toutes les phras€achez qu'aucune réponse n'est juste, elle doit
étre avant tout personnelle.

Cela me ressemble...
Pas és Un  Assez Beaucoup Toutd
du  peu peu fait

1. J'ai une bonne opinion de moi-méme ---- “1- 20 -3 deen Been -6
2. Globalement, je suis satisfait de mes capacit§sigfues -- -1-  -2-  =:3-- —-4e oo o e
3. Je ne peux pas courir longtemps sans m'arréter—. - 20 -3 e
4. Je trouve la plupart des sports faciles - -1- 20 -3 L.
5. Je n'aime pas beaucoup mon apparence physique— -1-  -2- --3- ---4--- -5 -6
6. Je pense étre plus fort que la moyenne - -1- -2- -3 ---4--- --Beeen

7. Ily a des tas de choses en moi que j'aimeraingéa------- -1-  -2-  --3-- ---4--- --obooe

8. Je suis content de ce que je suis et de ce gpeug faire - e
9. Je serais bon dans une épreuve d'endurance --- -1- -2- -3 4= -E -6
10. Je trouve que je suis bon dans tous les spoFts--- R R e o
11. J'ai un corps agréable a regarder -- — 1- 2o -3 -6
12. Je serais bon dans une épreuve de force —— -1- -2 --3-- A
13. Je regrette souvent ce que j'ai fait -----— “1- 20 B b Bee o6
14. Je suis confiant vis-a-vis de ma valeur phyeigq---------- - R
15. Je pense pouvoir courir longtemps sans étigufat-- -1- 220 -3 4= 5- --6--
16. Je me débrouille bien dans tous les sports---: [ PR TR YO S
17. Personne ne me trouve beau -- B I e --6--

18. Face a des situations demandant de la forcayiele

premier & proposer mes services --- e
19. J'ai souvent honte de moi ---- -2-
20. En général, je suis fier de mes possibilitépgiues 2= —-3--
21. Je pourrais courir 5 km sans m'arréter --—-—- R

R
A 2e B b
TR M S -

22. Je réussis bien en sport -----
23. Je voudrais rester comme je suis --

24. Je suis bien avec mon corps ---:

25. Je ne suis pas trés bon dans les activitésidtance telles
que le vélo ou la course ---

Merci d'avoir répondu & ce questionna
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4 - Evaluation

Fonction discrirninative

Niveau de qualité de vie

p<.05

Groupe A

Groupe B




4 - Evaluation

Fonction évaluaive

gy Groupe A
G B
i L roupe

Niveau de qualité de vie

Début Fin



Fornction prédictive
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4 - Evaluation
Foncilon explicative

Flormrme (72 ans)

jours

Instepilite  vulnéraollité (uinot et al., 2007)

jours
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1 - De la survie a la qualité de vie dans la maladie chronique
2 - Limites des variables biologiques

3 - Modeles de la qualité de vie liée a la santé

4 - Evaluation

- Questionnzaires genearigues et spacifig



- Questionnaire g énériques
Les questionnaires genericues
Notiingnarn rlealin Profile (NFIP) (Huni et al., 1980, JECH)
(6 dirmensions, 38 itermns, réporise oinaire)

- ropilitg onysique
- clouleur
- sormrnell



5 - Questionnaire g énériques

Mobilité physique Francais Anglais
Je suis totalement incapable de marcher 19,28 21,30
Pour marcher je suis limité a l'intérieur (de mon dom icile, du batiment, ...) 13,82 11,54

J'ai besoin d'aide pour marcher a I'extérieur (une ¢ anne, quelqu'un pour me soutenir, ... ) 13,78 12, 69
J'ai des difficultés a m'habiller ou me déshabiller 12,02 12,61
J'ai des difficultés a rester longtemps debout 11,46 11,20
J'ai du mal a monter ou descendre les escaliersou |  es marches 11,44 10,79

J'ai des difficultés pour me pencher en avant (lace  r des chaussures, ramasser un objet, ... ) 09,69 105 7
J'ai du mal a tendre le bras (pour attraper les obje s, ...) 08,51 09,30

100,00 100,00

Douleur
J'ai des douleurs en permanence 18,14 20,86
J'ai des douleurs insupportables 17,66 19,74
J'ai des douleurs la nuit 12,73 12,91
Je souffre quand je marche 11,40 11,22
J'ai des douleurs en montant ou descendant les esca  liers ou les marches 10,44 05,83
J'ai des douleurs quand je suis debout 10,36 08,96
J'ai des douleurs quand je change de position 09,69 09,99
Je souffre quand je suis assis 09,58 10,49
100,00 100,00
Sommeill
Je prends des médicaments pour dormir 26,33 22,37
Je reste éveillé une grande partie de la vie 22,86 27,26
Je dors mal la nuit 20,36 21,70
Je mets beaucoup de temps a m'endormir 16,50 16,10
Je me réveille trés tot le matin et j'ai du mala me  rendormir 13,95 12,57

100,00 100,00



5 - Questionnaire g énériques

Energie

Je me sens tout le temps fatigué
Tout me demande un effort

Je me fatigue vite

Isolement social
J'ai I'impression d'étre une charge pour les autres
Je me sens seul

J'ai I'impression de n'avoir personne de proche a qu i parler
J'ai des difficultés a entrer en contact avec lesau  tres

J'ai des difficultés & m'entendre avec les autres

Réactions émotionnelles

Je trouve que la vie ne vaut pas la peine d'étre vé  cue

Je me rends compte que plus rien ne me fait plaisir
J'ai du mal a faire face aux événements

Je suis de plus en plus découragé

Je me réveille déprimé le matin

J'ai des soucis qui m'empéchent de dormir

Je trouve que les journées sont interminables

Je me sens nerveux, tendu

Je me mets facilement en colére ces temps-cCi

Francais

38,98
34,48
26,54

100,00

24,59
20,43
20,03
18,59
16, 36

100,00

15,47
13,24
12,42
12,13
10,83
10,55
08,91
08,87
07,58
100,00

Anglais

39,20
36,80
24,00

100,00

22,53
22,01
20,13

19,36
15,97

100,00

16,21
09,31
13,99
10,47
12,01
13,95
0O 7,08
07,22
09 76
100,00



5 - Questionnaire g énériques

v

es cuestionnaires geneariques
NHP
Meclicall Ouicorne Stucly - Snort
(Ware & Snergol
(8 dirmensions, Likert 5)
- perception de 'atat géné
- mooilité pnysigue
- Impact de I'atat physi
- Impact de I'état psycnolo

- clouleur
- santé mentale
- vitaljté

Forrm (SF-3

Irne, 1992: fr:
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Sickness Impact Profile (SIP)

(Bergnier et al,, 1996, MC)

=chelle de Qualitég de vie de 'OMS

I

(WHOQOL Group, 2000)
Profil de Qualité de Vie Subjeci

(fr:Daizord et al., 1995)
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uestionnaires generiques
Lestionnaires specifiques a une malacie

a

Severe Resoiratory Insufficiency (SR])

(Windiscn et al., 2000)

Meziugerl Foundation Respiratory Failure Questionnaire (MR-

3

U
®
Q)

(fr: Jaun ; ., 2004

sefl

)

Cnronic Respiratory Disease Quesilonnaire (CRO)
(Guyatt, 2002)
Questionnalre court de 3\/LS Spéc]ﬂque ala BPCO (VO-11)
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La qualité de vie liée a la santé

Intéréts de sa mesure en rehabilitation



6 - QVLS : marqueur d 'un ph énormene syst émique du a la chronicit &

5PCO




6 - Raison 1: La dyspn ée
15%

85% 51% 49%

« ma respiration exige un effort »

« je me sens essoufflé »



6 - QVLS : marqueur d 'un ph énom ene syst émique du a la chronicit &

5PCO

Cornorpidités




6 - Raison 2 : Les comorbidit és

[] Sans comorbidité (n=52)
[ Avec (n=269)



6 - Raison 2 : Les comorbidit és




6 - QVLS : marqueur d 'un ph énormene syst émique du a la chronicit &

5PCO

Cornorpidités
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0 - Ralsons 3 :




6 - QVLS : marqueur d 'un ph énormene syst émique du a la chronicit &

Cornorpidités




6 - Raisons 4 : Le vieillissement
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6 - QVLS : marqueur d 'un ph énom ene syst émique du

Trouples
Cornorpidités

psychosociallx

w




6 - Raisons 6 : Troubles psychosociaux

-

Solgneants signes cliniques et symptornes

/

Procnes cornporiernents et atiliudes de la personne
J_)




6 - Marqueurs int égrés d'une maladie syst émique

5PCO

Trouples
Cormoroicités
psychosociallx

Mécornnaissances

Sécdentarité
sur la BPCO et |la santé



- Marqueurs int egrés d'une maladie syst émique
5PC0

Trouples
Cornorpidités
psychosociallx

Mécornnaissances

3

SPCO et la sar
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- Marqueurs int egrés d'une maladie syst émique
5PC0

Trouples
Cornorpidités

psychosociallx

w

Mécornnaissances

sur la BRPCO et la santé



6 - Solutions th érapeutiques et éducatives

Traitements d’'urgence et du

guotidien

Trouples
Cornoroicli
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P=) Soins adaptés

Soutien psychosocial

et 06

Méconnaissances
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sur la BRGCReDsanté

: ; : Activité physique
Education thérapeutique

Vielllissernent

Projets de vie




6 - Solutions th érapeutiques et éducatives




Conclusion

Evaluations cornplarmentaires
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onflance zula parole donnége d'un relacde qui se connalt

Supjectivité répond aussi a des regles scientifiques

W

QOVLS: indice Intégré utlle (cornparaisorn, gvaluation, alerie)

Conséquences systérmicques d'une maladie crironicue
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