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1 - De la survie a la qualité de vie dans la maladie chronique
Les sciences humaines apprennent a dépasser les apparences
spontanées suggérées par notre systeme nerveux central comme les

idées recues véhiculées par notre société

Les risques d'illusion sont fréquentes dans le domaine de la santé,

surtout si I'on s’intéresse a la qualité de vie d’un patient.

Sans raisonnement, on s’y fait tous prendre... Le plus souvent sans s’en

apercevoir




1 - Mortalit € en France: | 'exemple de la BPCO m

Cause initiale du déces (CIM-10)

Maladies de I'appareil circulatoire

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

Maladies de I'appareil circulatoire

Causes externes
Maladies de I'appareil respiratoire

[lates u systeme nerveux et organes desens |6 | 2631
elates endocrnemmes, uiomeles &t méaboraues |8 |

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

312 hommes BPCO (65,0 ans; VEMS = 44,5%/th) suivi en 7 ans
(Domingo-Salvany et al., 2002, AJRCCM)

L. 9 perdus de vue
197 en vie

106 déces

Poids de la mortalité par maladie en France (2005)

Aouaba et al. (2008, ADSP, Centre d'épidémiologie sur les causes médicales de déces, INSERM)

1 - Mortalit &€ en France: | 'exemple de la BPCO m une dur ée a une vie de qualit é

Inconnu
6 (5,7%)

Autres causes
12 (11,3%)
BPCO
38 (35,8%)

Autre cancer
13 (12,3%)

2 830 000 décés

CHRONIQ

un investissom.nl‘ s

1607 000 déces

803000 décis

preien 35 millions de personnes

10 (9,4%)
sont mortes de maladies chroniques en 2005

Cancer du poumon
9 (8,5%)

Maladie
cardiovasculaire
18 (17,0%)

Causes des 106 déces / 303 patients BPCO suivis en 7 ans (CIM-9) (OMS, 2006)

(Domingo-Salvany et al., 2002, AJRCCM)




1 - D’une dur ée & une vie de qualit é m 1 - D’une dur ée & une vie de qualit é
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1 - D’une dur ée & une vie de qualit é m 1 - D’une dur ée & une vie de qualit é m

Deux maniéres d'appréhender une maladie

[ [ Wekdeagie | Wasdechonaw |
Rolaiors | Uneaes | complows |

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

Hypothése maintien de la fécondité a 1,8 enfant / femme et prolongation baisse de la mortalité au méme rythme

] B




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

)+ patients non dépistés
/Affection de longue dur ée\ Plan Maladie Chronique (2007 -2011)

L\(HAS, 2006) » 20 millions de francais

Liberté = Egalité « Fraternité
REPUBLIQUE FRANGAISE

Ministére de la Santé
et des Solidarités

| Allocaitog gous |
. . Plan
Colcell @
(CRAM) o pour 'amélioration de la qualité de vie
des personnes atteintes de maladies chroniques

Invalidit é

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

\ Axe 1/ Mieux connaitre sa maladie pour mieux la gérer

1. Diffuser aupres des patients des cartes individuelles d’information et de conseils
2. Créer un portail Internet sur les maladies chroniques
3. Impliquer patients et associations dans |'élaboration des recommandations aux soignants Plan BPCO 2005-20
Programme d’actions
en faveur de la
broncho-pneumopathie chronique obstructive (BPCO)

‘ Axe 2/ Elargir la médecine de soins a la prévention

4. Intégrer & la formation médicale I'éducation thérapeutique du patient 2005 - 2010
5. Rémunérer I'activité d’éducation du patient a I'hépital et en ville

6. Mettre des outils d’éducation thérapeutique & disposition des médecins traitants
7

A ! . « Connaitre, prévenir et mieux prendre en charge la BPCO »
Reconnaitre de nouveaux acteurs de prévention

\ Axe 3/ Faciliter la vie quotidienne des malades

8. Développer un accompagnement personnalisé des malades

9. Permettre aux aidants de pratiquer certains gestes techniques indispensables a la vie
quotidienne des malades

10. Etendre aux malades chroniques les missions du correspondant handicap dans I'entreprise

11. Augmenter les possibilités de prise en charge a domicile et en appartement thérapeutique

12. Aider les parents handicapés ou atteints de maladies chroniques & s'occuper de leurs enfants

13. Faire accéder les personnes atteintes de maladies chroniques aux prestations liées aux
handicaps

Axe 4/ Mieux connaitre les besoins

14. Analyser et consolider les données épidémiologiques _ » e
15. Développer les connaissances sur les conséquences des maladies chroniques sur la qualité
de vie

Ministére de la Santé et des Solidarités




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

Plan BPCO 2005-2010

B Un programme articulé autour de 6 axes stratégiques:

Axe 1 : Développer les connaissances épidémiologiques sur la BPCO

Axe 2 : Soutenir la recherche sur la BPCO

Axe 3 : Prévenir la BPCO dans la population générale

Axe 4 : Renforcer |a formation et Iinformation des professionnels de santé sur la BPCO

Axe 5: Améliorer I'accés aux soins, le diagnostic précoce et la qualité de la prise en charge des
malades atteints de BPCO

Axe 6 : Développer l'information, I'accompagnement et le des malades et de leur entourage, en
lien avec les associations de patients

HE m

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

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

De la DRASS, URCAM et ARH a I'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
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2 - Prédicteurs physiologiques de survie dans la BPCO

0,653 VEMS(l) =  30% risque déces en 7 ans (toute cause ou resp.)
(Domingo-Salvany et al., 2002, AJRCCM, Espagne)

Variables (m=220) p Value
VEMS O/O/th female gender, No.t 306/30 208/12 0.001
_ yri 67 (50-81) 70 (54-50) = 0.001

(Casanova et al., 2008, Chest, USA ot smokers, % ot 1 097
Espagne) BMI, kg/m?§ 275 W5 0.001

FEV,. L§ 1.26 050 101 =038 < 0.001

FEV,. % predicted] 46 £ 17 36+ 14 <0001

FVC, %§ 819
Pao,, mm Hg§ 719 £ 105
), fall = 4%+ 131 (54) 0.001
fall to < 90% 90 (38) < 0.001
GMWD, m§ 420 = 100 3 + 11¢ < 0.001

019 =< 0.001

= 0,001

Sur 226 patients (VEMS / th < 50%) issus de I'étude BODE

Toute cause Respiratoire
1% du VEMS%/th RR=1.064 [1.034-1.095] RR=1.089 [1.052-1.127]




2 - Prédicteurs physiologiques de survie dans la BPCO m

Dyspnée de repos mesurée par échelle Fletcher sur 5 ans (n = 183)
(Nishimura et al., 2002, Chest, Japon)

Grade I (n=67)

p<0.001 o

= S

IS Stage | m=42)6 = 7
= Eoaw

g ® Stage 11 (n=59) £

£ 4

£ 15 & . Grade III (n=87)
@ e -

% Stage I11 (n=82) E‘ 21
Z 28 S

£ 2w

g £

£ E , Grade IV (n=26)
I :

E =

S o

Grade V (n=3)

40 40
Months of Follow-Up Months of Follow-Up

VEMS Dyspnée

50 60

Dyspnée de repos mesurée par échelle Fletcher (5 pts) > EVA-10 cm
(Esteban et al., 2008, JGIM, Espagne)

2 - Prédicteurs physiologiques de survie dans la BPCO
IMC < 20 kg/m-2
(Landbo et al., 1999, AJRCCM; Gunen et al., 2008, ERJ; Halpin et al., 2008, RM)

Masse maigre
(Schols et al., 2005, AJCN, Hollande)

Distance au TDM-6 suivi 4 ans
(Pinto-Plata et al., 2004, Chest, USA)

1 m (TDM-6) Toute cause Respiratoire
(Casanova et al., 2008, Chest) RR=1.007 [1.004-1.009] RR=1.008 [1.005-1.011]

Force maximale du quadriceps
(Swallow et al., 2007, Thorax, UK)

2 - Prédicteurs physiologiques de survie dans la BPCO m

IMC < 20 kg/m-2
(Landbo et al., 1999, AJRCCM; Gunen et al., 2008, ERJ; Halpin et al., 2008, RM)

Masse maigre
(Schols et al., 2005, AJCN, Hollande)

Distance au TDM-6 suivi 4 ans
(Pinto-Plata et al., 2004, Chest, USA)

Mortality %

.

<100 101-200  201-300  301-400  >400
6MWD m

2 - Limites des variables biologiques

Corrélation entre le score Total du SGRQ et le VEMS (post-Br.-Dilat.)
(Burge et al., 2000, BMJ, UK)

Mauvaise

r=.23***
n =144 BPCO

Score Total

40
20

Excellente 0
10 20 30 40 50

VEMS (%/th.)

r=.14 a .41 (Jones et al., 2001, Thorax)

50% de la variance non expliquée par des variables physiologiques
(Jones et al., 1994, MADC)




3 - Qualit é de vie en population g énérale m

Une aspiration Iégitime a la qualité de vie

1 - De la survie a la qualité de vie dans la maladie chronique
2 - Limites des variables biologiques
3 - Modéle théorique de la qualité de vie liée a la santé

Ministare 62 la Sants et des Sokdantés Ministére o a Jeunesse,

Ministéra Géligu & la Séourké Sociale, des Sporks et da la Vie assodiaive

‘s Personnes Soses, aw: Personnza

handicapées et & la Famile )

CESTTENTANT
00, MAI

LA JeUEsse
DANSVOTRE AssieT

RAJEDNIR SON NTINITE
CESTTENDANCE!

PLAN NATIONAL

“BIEN VIEILLIR” "On pardonne moins @ une femme
2007 - 2009 qu’dyn homme de vteillir !" i

3 - Qualit é de vie en population g énérale m 3 - D’une dur ée a une vie de qualit é

25 countries pooled  17-26 (16-92-17-59)

Austria 1453 (13-97-15:09) - :
HA : Belgium 18:42(17-90-18-95) | -
Qua“te de vie en Europe en 2006 Espérance de V|e sans Denmark 2364 (2312-2416) : -
Rapport « Réalité sociale européenne » (Eurobarométre, 2007) L. Frend Be (2 - '
deflclence Tance 1801 (17-61-18-40) @
Germany 1366 (13.20-13.03) - :
Q29 How satisfied would you say you are with your life these days? Rating Gresce 1678/1935-2022) [
1 (low) to 10 (high) Homme de 50 ans en 2005 (France) [l 1891(1B44-1537) Lo
ttaly 2063 (20:40-20-87) : -
Luxembourg 17-99 (17-32-18:66) e
= Espérance de vie +29,6 Metherlands 2021(1963-2078) : -
Portugal 14-90 (14-40-15-40) -
|
o] A Spain 1566 (15:06-16.27) -
- Sans limitation physique = +18,0 |- 2023 (1952-2091) .
UK 1974 (19-33-2015) : -
(Jagger et al. 2008 Lancet) 15 countries pooled 1778 (17-36-18-20) E
n =26 755 (27 pays) v ! Gprus 1592 (15:31-16:53) - :
Tevel oF salisfociion Graear) Czech Republic 1477 (14:23-1530) - |
Estonia 905 (8-58-952) - !
Hungary 1078 (10-40-11-16) - :
Latvia 1102 (1051-1154) - |
Luthuania 1149 (11-06-11.92) - !
Malta 2168 (2117-22.18) : -
Poland 1648 (16.24-1672) -,
() Slovakia 12-28 (11-85-12.71) - !
'Y Slovenia 15:34 (1475-15.93) .- :
i I 10 countries pooled  14-51(14-01-15-00) E 3 1

r T T T 1
EUROBAROMETER 3 10 15 20 B3

Expected years after 50years of age witho ut activity limitation




3 - Dissonance d 'avis sur la qualit é de vie 3 - L’'impact psychologique d ’une maladie m

Des avisekperts L’avis de la personn Scléose arale amyotmptie

Douleur chronique rebelle

BPCO oxygéno-dépendante Regard des autres 7

Lombalgie chronique Douleur
Dorsalgie

Handicap physique . Inactivité
BPCO non oxygéno-dépendante
Polyarthrite rhumatoide
Insuffisance rénale terminale dialysée
Hypothyroidie
Maladie de Crohn
Angine de poitrine
Infarctus du myocarde

Colite ulcérée

Population générale

(Addington-Hall et Kalra, 2001, BMJ) , i .
Etat de Santé (Sickness Impact Profile) (Bergner etal., 1976, MC)

3 - Définir la qualit é de vie m Qualit é de vie li ée a la sant é (Health Related Quality of Life)

., Spirituel

Etat de Qualité
santé de vie

lice a la

santé Professionnel

Autres
domaines

Physiologie Economique

La qualit € de vie
produit d’une interaction entre un environnement et un sujet (Curtis et al., 1997, AJRCCM)
une perception a un temps t Agrégat de représentations relatant de I'état de santé, de I'état

physiologique, du bien-étre et de la satisfaction de vie (vackeigan et

guide les comportements notamment de santé
Pathak, 1992)




Plan m 4 - Evaluation m

1 - De la survie a la qualité de vie dans la maladie chronique Un questionnaire validé et adapté au contexte d’évaluation
2 - Limites des variables biologiques

3 - Modéle théorique de la qualité de vie liée a la santé

4 - Principes d’évaluation de la qualité de vie liée a la santé

Ou un entretien standardisé

4 - Evaluation 4 - Evaluation

Fonction discriminative Fonction évaluative

== Groupe A
Groupe B

Niveau de qualité de vie
Niveau de qualité de vie

Groupe A Groupe B




4 - Evaluation m 4 - Evaluation m

Fonction prédictive Fonction explicative

Homme (72 ans) BPCO (72 ans)
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Instabilité  vulnérabilité (Ninot et al., 2007)

5 - Questionnaire g énériques m

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

2 - Limites des variables biologiques Nottingham Health Profile (NHP) (Hunt et al., 1980, JECH)
3 — Modeéle théorique de la qualité de vie liée a la santé (6 dimensions, 38 items, réponse binaire)

4 - Principes d’évaluation - mobilité physique

5 - Questionnaires génériques et spécifiques L Aoz
- sommeil

- énergie

- isolement social

- réactions émotionnelles

11



5 - Questionnaire g énériques m 5 - Questionnaire g énériques m

Mobilité physique Frangais Anglais
Je suis totalement incapable de marcher 19,28 21,30
Pour marcher je suis limité a I'intérieur (de mon dom icile, du batiment, ...) 13,82 11,54 Francais Anglais
Jiai besoin d'aide pour marcher a I'extérieur (une ¢ anne, quelgu'un pour me soutenir, ... ) 13,78 12, 69 Energie
Jai des difficultés a m'habiller ou me déshabiller 12,02 12,61 Je me sens tout le temps fatigué 38,98 39,20
Jai des difficultés a rester longtemps debout 11,46 11,20 Tout me demande un effort 34,48 36,80
J'ai du mal a monter ou descendre les escaliers ou | es marches 11,44 Je me fatigue vite 26,54 24,00
Jai des difficultés pour me pencher en avant (lace  r des chaussures, ramasser un objet, ... ) 09,69
Jai du mal a tendre le bras (pour attraper les obje s, ...) 08,51 100,00 100,00
Isolement social
100,00 ! Jai limpression d'étre une charge pour les autres 24,59 22,53
Douleur Je me sens seul 20,43 22,01
Jai des douleurs en permanence 18,14 . Jai limpression de n'avoir personne de proche aqu  iparler 20,03 20,13
Jiai des douleurs insupportables 17,66 , Jai des difficultés a entrer en contact avec les au  tres 18,59 19,36
Jiai des douleurs la nuit 12,73 ) Jai des difficultés a m'entendre avec les autres 16, 36 15,97
Je souffre quand je marche 11,40
Jiai des douleurs en montant ou descendant les esca  liers ou les marches 10,44 100,00 100,00
Jai des douleurs quand je suis debout 10,36 Réactions émotionnelles
Jai des douleurs quand je change de position 09,69 i Je trouve que la vie ne vaut pas la peine d'étre vé  cue 15,47 16,21
Je souffre quand je suis assis 09,58 Je me rends compte que plus rien ne me fait plaisir 13,24 09,31
J'ai du mal a faire face aux événements 12,42 13,99
100,00 ! Je suis de plus en plus découragé 12,13 10,47
Sommeil Je me réveille déprimé le matin 10,83 12,01
Je prends des médicaments pour dormir 26,33 8 J'ai des soucis qui m'empéchent de dormir 10,55 13,95
Je reste éveillé une grande partie de la vie 22,86 Je trouve que les journées sont interminables 08,91 0 708
Je dors mal la nuit 20,36 3 Je me sens nerveux, tendu 08,87
Je mets beaucoup de temps & m'endormir 16,50 3 Je me mets facilement en colére ces temps-ci 07,58
Je me réveille tres tot le matin et jai du malame  rendormir 13,95 100,00
100,00 100,00

5 - Questionnaire g énériques m 5 - Questionnaire g énériques m

Les questionnaires génériques Les questionnaires génériques
NHP NHP
Medical Outcome Study - Short Form (SF-36) SF-36
(Ware & Sherbourne, 1992; fr: Boueri et al., 2001) Sickness Impact Profile (SIP)
(8 dimensions, Likert 5) (Bergner et al., 1996, MC)

- perception de I'état général de santé Echelle de Qualité de vie de 'OMS (WHO-QOL brief version
mobilité physique (WHOQOL Group, 2000)
impact de I'état physique sur les activités Profil de Qualité de Vie Subjective (PQVS)
impact de I'état psychologique sur les activités (fr:Dazord et al., 1995)
relations sociales
douleur
santé mentale
vitalité




5 - Questionnaire sp écifiques m

Les questionnaires génériques
Les questionnaires spécifiques a une maladie
St George's Respiratory Questionnaire (SGRQ)
(Jones et al., 1991; fr: Bouchet et al., 1996, RMR)
4 dimensions pour malades respiratoires chroniques
- impacts
- symptdmes
- activités
- total

B

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

2 - Limites des variables biologiques

3 - Modéle théorique de la qualité de vie liée a la santé

4 - Principes d’évaluation

5 - Questionnaires génériques et spécifiques

6 - Intéréts scientifiques Evidence Based Medicine et cliniques

5 - Questionnaire sp écifiques m

Les questionnaires génériques
Les questionnaires spécifiques a une maladie
SGRQ
Severe Respiratory Insufficiency (SRI)
(Windisch et al., 2000)
Maugeri Foundation Respiratory Failure Questionnaire (MRF-28)
(fr: Janssens et al., 2004)
Chronic Respiratory Disease Questionnaire (CRQ)
(Guyatt, 2002)
Questionnaire court de QVLS spécifique a la BPCO (VQ-11)

(Ninot et al., sous presse, RMR)

6 — Fonction évaluative m

« BPCO et qualité de vie » (publications dans Pubmed, janvier 2009)

13



6 - Fonction évaluative : effet d 'une th érapeutique m

Effet d'un programme de réhabilitation respiratoire

Results at 1 year of outpatient multidisciplinary pulmonary
rehabilitation: a randomised controlled trial

THE LANCET » Vol 355 » January 20, 2000

T L Griffiths, M L Burr, | A Campbell, V Lewis-Jenkins, J Mullins, K Shiels, P J Tumer-Lawlor, N Payne, R G Newcombe,
A A Lonescu, J Thomas, J Tunbridge

—e— Groupe controle
—=— Groupe RR

score au SGRQ Total

Inclusion

6 - Fonction évaluative : effet d 'une th érapeutique m

La réhabilitation respiratoire modifie
I'expérience de la maladie chronique
les connaissances sur la maladie et ses traitements

'importance accordée aux symptémes et a la maladie chronique
les stratégies de gestion du stress

indirectement, le soutien social

Ainsi la qualité de vie liée a la santé reflete

une interprétation et un mode d'adaptation a la maladie chronique
des réponses comportementales

6 - Fonction évaluative : effet d 'une th érapeutique m

Effet d'un programme de réhabilitation respiratoire

tolérance a I'effort et qualité de vie liée a la santé
codts de santé

= Grade 1A Evidence Based Medicine

(Ries et al., 2007, Chest; Lacasse et al., 2008, Cochrane)

Pulmonary rehabilitation for chronic obstructive pulmonary|
disease (Review)

!

THE COCHRANE
COLLABORATION®

6 - Fonction pr édictive : prédicteur de mortalit é

« BPCO, qualité de vie et mortalité » (publications dans Pubmed, janvier 2009)

14



6 - Fonction pr édictive : prédicteur de mortalit é

Qualité de vie spécifique a la BPCO
SGRQ suivi en 7 ans (moyenne = 4,8 ans)

@ Sunivants (1=197)
mDéces (n=106)

Score SGRQ
IS
8

Alive Dead

(n=197) (n=106) p Value
Age, yr 62.5 (9.1) 69.8 (8.8) < 0.001
5 . BMI, kg/m? 27.1 (49) 25.4(4.2) 0.003
Symptomes Activites Impacts Yoars of education 5.0[6.0]* 601[7.0] 0.682)
Social dlass 0.774]

il 39 (19.8%)* 20 (19.29%)

IVa 123 (62.4%) 62 (59.69%)

IVb-v 35(17.8%) 22(21.2%)
Nurmber of chronic conditions 2(2.0] 2[2.0) 0.656|
Current-smoker 75 (43.19%) 23 (25.3%) 0.017]
Dyspnea (VAS) 3124 3.8(2.7) 0.033
FEV,, % over predicted 51.0 [30.5] 340 [22.0] <0.001
i FEV,, L 1.5[1.0 1.0[0.7] 0.07
(Domingo-Salvany et al., 2002, AJRCCM) o5l osrh <o
FEV, postbronchodilator, L 1.6[1.0] 10[0.7] <0.001
Pag,, mm Hg 71.7(11.3) 66.2(13.8) 0.002f
Pac,, mm Hg 41.0[5.5] 428[9.9] 0.025}

6 - Fonction pr édictive : prédicteur de mortalit é

SGRQ (Conte et al., 2008, BMCPM, ltalie)
144 déces / 449 BPCO (77,3% H, 73,2 ans)

Tertile |  Tertile I Tertile 11l
<2 <34 334

n=149 n=147 n=153

0,1(0,4) 18,3(9,4) 54,4 (14,0

Si SGRQ Total 3 34 alors
HR = 2.90 (1.92 - 4.40) (/ age et sexe)
31,3% risque de déces pour une raison respiratoire sur 55 mois

6 - Fonction pr édictive : prédicteur de mortalit é

Qualité de vie spécifique a la BPCO
SGRQ suivi en 5 ans

@ Sunivants (n=445)
B Décés (n=166)

Score SGRQ
IS
5

Total survivors  Non-
sample (n=445)  survivors
(n=611) (n=166)

Symptomes Activités Impacts

Mean ag (SD), yr 67.2184) 655186) 70.1(7.0) <0001
Mean pack/ years 417 4.9 55.6 <0001
smoked [SD) (28.7) (27.9) (28.4)

Mean BMI (SD) 278 279(43) 27.5(43) 028
(4.3)

Mean FEV) (SD), L 157 1.45 113 <0.001
(0.48) (0.46) (0.38)

Mean pervent 487 52 (14] 436(14) <0001

predicted FEV, (14.6)

(Esteban et al., 2008, JGIM, Espagne) S0, %
Mean FEV, /VC 50 51.1 473 <0.001
(SDJ. % (10.3) (10.2) (10.1]

6 - Fonction pr édictive : prédicteur de mortalit é

4 points SGRQ Total = 12,9% risque de déceés a 3 ans (95% Cl: 4.5-22%)
(Domingo-Salvany et al., 2002, AJRCCM)

tertle SGRQ
2nd tertle SGRQ
ardtanile SGAQ

4

Time in years Time in yoars

Stades de gravité SGRQ-Total
de la BPCO
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SGRAQ score

6 - Fonction pr édictive : prédicteur de mortalit é

Dimensions du SGRQ

Relations linéaires des scores avec la mortalité

(Halpin et al., 2008, RM, UK)

6 - Fonction pr édictive : prédicteur d’exacerbation

SGRQ Total : prédicteur des exacerbations

(Seemungal et al., 1998, AJRCCM, UK, 1 an) (Spencer, 2004, ERJ, UK, 3 ans)
O£2/1an H>2/1lan
#
00 —_— N
Lo o 501 T
80 § T
7 2 4
60 k]
50 £ 304
40- %
30 2 2
S o
) Total Symptoms Activities Impacts 0 ;
None Infrequent Frequent
n=91 n=279 n =230
Oen3ans <1,65/an 3 1,65/an

6 - Fonction pr édictive : prédicteur de mortalit é

Qualité de vie générique SF-36

(Domingo-Salvany et al., 2002, AJRCCM, Espagne)

21,36 et 10,06 composante physique SF-36 =  30% risque de déces
(respectivement pour toute cause et raison respiratoire)

Composante physique uniqguement du SF-36 prédictive
(Halpin et al., 2008, RM)

Plan m

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

2 - Limites des variables biologiques

3 - Modéle théorique de la qualité de vie liée a la santé

4 - Principes d’évaluation

5 - Questionnaires génériques et spécifiques

6 - Intéréts scientifiques Evidence Based Medicine et cliniques

7 - Déterminants de la qualité de vie liée a la santé et maladie chronique
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7-0QVLS:m

arqueur d 'un ph énom &ne syst émigue

Maladie chronique

@

7 - QVLS : marqueur d 'un ph énom &ne syst émique

49%

85%
« ma respiration exige un effort »

« je me sens essoufflé »

7-0QVLS:m

arqueur d 'un ph énom &ne syst émigue

Maladie chronique

Cornorbidités

7 - QVLS : marqueur d 'un ph énom &ne syst émique

[ Sans comorbidité (n=52)
@ Avec (n=269)
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7 - QVLS : marqueur d 'un ph énoméene

1die chronique

Ve

Cornorbidités

Sédentaritd

7 - QVLS : marqueur d 'un ph énoméne

7 - QVLS : marqueur d 'un ph énom &ne syst émique

57 % endurance 33 % force
e ., 2004, Thoray

, 2003, ERJ

003, AJRCCM

2002, AJRCCM

1., 1998, AJRCCM

l., 2004, Thorzu
ERJ, 2004
2004, ERJ
003, AJRCCM
., 2003, ER
tal, 1998, Ch
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oechlin
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7 - QVLS : marqueur d 'un ph énom &ne syst émique
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7 - QVLS : marqueur d 'un ph énoméene

1die chronique

Cornorbidités

entaritd

7 - QVLS : marqueur d 'un ph énoméne

7 - QVLS : marqueur d 'un ph énom &ne syst émique

e chronique

Cornorbidlit:

Méconnz

sur la mala

chronigue et




7 - QVLS : marqueur d 'un ph énoméene

7 - QVLS : marqueur d 'un ph énomen

Maladie chronique

Troubles
Cornorbici
psychosocia

Méconnai

sur la maladie Sédentaritd

[

chronigue et la sant

7 - QVLS : marqueur d 'un ph énoméne

Soignants signes cliniques et symptbmes
r e . A A B B DA, . Troubles
Proches cormnporiernents et atiitudes de la personne Comorbidi

psychosocia

Personre ce

Méconnz
Sédentaritd




o lele]
BRPCO

Troubles

Cornort

psychosociaux

irqueur d "un ph énom éne syst émigue

BODE (celli 2t al., 2004, NEJM)

BODE
Méconnaissances
sur la BPCO et la santé
Vi sernent
7 - QVLS : marqueur d 'un ph énom &ne syst émique
BPCO
Troubles
Cornorbidités
psychosociaux
BODE

irqueur d "un ph énom éne syst émigue

Traitements d'urgence et du
BPCO quotidien
Troubles

Cornorbidités

Soins adaptes

psychosociau

Soutien psychosocial
et 1CC

l2 8

Ll

(4]

rlz B
Educatio )
Vie

Projets de vie
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7 - QVLS : marqueur d 'un ph énomén

Plan

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

2 - Limites des variables biologiques

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

4 - Principes d'évaluation

5 - Questionnaires génériques et spécifiques

6 - Intéréts scientifiques Evidence Based Medicine et cliniques

7 - Déterminants de la qualité de vie liée a la santé et maladie chronique

8 - Perspectives cliniques

8 - Mesure de la QVLS : perspectives cliniques

Appropriation d'une rmaladie chronicue (Jinot et Roche, 2009

8 - Mesure de la QVLS : perspectives cliniques

1:Déni

Y
=
o
o
@

La personne

masque les premiers signes (« elle fait cornme si »)

- se consacre a ses activités et/ou au autres (« s'oublie »)

Son eniourage

22
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8 - Mesure de la QVLS : perspectives cliniques

% !

- éprouve urie [2gere ar
- percoit une perta insi
- se culpabilise de la sit
- calrmne son stress

Son entourage :

cliniques

Q

face a d'inexplicables symptbrmes

Appropriation d'une maladie chronicue (Minot et Roche, 2009)
8 - Mesure de la QVLS : perspectives cliniques
#
s
% !
" &'
Appropriation d'une maladie chronicue (Minot et Roche, 2009)

- percoit l2 stress et suggere une consultation médicale
8 - Mesure de la QVLS : perspectives cliniques
Phase 3: Choc
Le patient diagnostiqué ralacde chronique par l2 rmédecin

- état de choc du a lirréversipilitéd du

alité

| diagnostic objectif

I'einnonce

()
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#
B Le patient malacle chronique
% !
- évite de penser a l'irréversibilité de la situation et aux
. & nécessalires changernents de mocde de vie

- minirnise les conséquences de la rmaladie

autres agenis responsadles de sa maladie

1
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Appropriation d'une maladie chronicue (Minot et Roche, 2009)

8 - Mesure de la QVLS : perspectives cliniques 8

Phase 5: Anxi éié lide 2 la maladie

# : P
s Le patient malaclie chronique
% !
- prend conscience de la situation par la répétition des syrmptbrmes
" &' - g'intéresse auy conséguences a long terme de la rmalacdie etz

=
it
b
Q
5
S

conditions d'ajusternent le biern-&tre

Appropriation d'une maladie chronicue (Minot et Roche, 2009)




- Mesure de la QVLS : perspectives cliniques

Appropriation d'une maladie chronicue (Jinot et Roche, 2009

vit une période passagere

- se dernande 2 quoi servent

rmaladie qui gagne cu

=

Sor &

terrain

- Mesure de la

QO
=
n
o
7]
8
%]
hel
)
a
3
U)
s
5
@
(%]

Appropriation d'une rmaladie chronicue (Jinot et Roche, 2009

- Mesure de la QVLS : perspectives cliniqu

Appropriation

- processus psychologicue

conduiszant 2 réorganiser sz vi

\‘_‘

[

en tenant comnpte de sz

maladie chironicue

- transforme la maniere

Résignation

- processus

psychologigue

conduisant 2 renoncer a vivre

en supissant la malaclie

chronigue

- rnultiplication des

risque de santé

conduites a
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la QVLS : perspectives clinigu

- Mes |
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la QVLS : perspectives cliniques

(HAS, 2007)

- Mesure de la QVLS : perspectives cliniques

E\/emole résezll AlR-+R

Languedoc- FoussJHom

Est une mesure globale complémentaire des valel

L&gitirne la parole d'un malade chronigque qui s
Répond a des méthodologies scientifigues

Perrmet de discriminer, d'évaluer, de prévoir et

)

Tracduit

e

%G

s retentissernents systériques d'une r

surs physiologigues

de prévenir

nalacie cn

ronicjue
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