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Illusion de Fraser Illusion de Fraser

PrPrééambuleambule

Les sciences humaines apprennent Les sciences humaines apprennent àà ddéépasser les apparences passer les apparences 

spontanspontanéées sugges suggéérréées par notre systes par notre systèème nerveux central comme les me nerveux central comme les 

ididéées rees reççues vues vééhiculhiculéées par notre socies par notre sociééttéé

Les risques dLes risques d’’illusion sont frillusion sont frééquentes dans le domaine de la santquentes dans le domaine de la santéé, , 

surtout si lsurtout si l’’on son s’’intintééresse resse àà la qualitla qualitéé de vie dde vie d’’un patient. un patient. 

Sans raisonnement, on sSans raisonnement, on s’’y fait tous prendrey fait tous prendre…… Le plus souvent sans sLe plus souvent sans s’’en en 

apercevoirapercevoir
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1 1 -- De la survie De la survie àà la qualitla qualitéé de vie dans la maladie chroniquede vie dans la maladie chronique
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1 1 -- MortalitMortalit éé en Franceen France

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

1,68 38012Maladies de l'appareil génito-urinaire 

1,99 90311Maladies infectieuses et parasitaires 

210 35710Autres causes 

3,217 0599Troubles mentaux et du comportement 

3,719 2838Maladies endocriniennes, nutritionnelles et métaboliques

4,423 1767Maladies de l’appareil digestif 

526 3716Maladies du système nerveux et organes des sens

6,634 8805Symptômes et états morbides mal définis 

6,635 0564Maladies de l’appareil respiratoire 

7,237 8053Causes externes 

28,4149 8392Maladies de l’appareil circulatoire 

29,5155 4071Tumeurs 

%EffectifRangCause initiale du décès (CIM-10)

Poids de la mortalité par maladie en France (2005)

1 1 -- MortalitMortalit éé en France: len France: l ’’exemple de la BPCOexemple de la BPCO

1,68 38012Maladies de l'appareil génito-urinaire 

1,99 90311Maladies infectieuses et parasitaires 

210 35710Autres causes 

3,217 0599Troubles mentaux et du comportement 

3,719 2838Maladies endocriniennes, nutritionnelles et métaboliques

4,423 1767Maladies de l’appareil digestif 

526 3716Maladies du système nerveux et organes des sens

6,634 8805Symptômes et états morbides mal définis 

6,635 0564Maladies de l’appareil respiratoire 

7,237 8053Causes externes 

28,4149 8392Maladies de l’appareil circulatoire 

29,5155 4071Tumeurs 

%EffectifRangCause initiale du décès (CIM-10)

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

- Sous-estimation
- Inclusion hétérogène

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

106 décès

197 en vie

9 perdus de vue

1 1 -- MortalitMortalit éé en France: len France: l ’’exemple de la BPCOexemple de la BPCO

Causes des 106 décès / 303 patients BPCO suivis en 7 ans (CIM-9)
(Domingo-Salvany et al., 2002, AJRCCM)

BPCO
 38 (35,8%)

Autre cause 
respiratoire
10 (9,4%)Maladie 

cardiovasculaire
18 (17,0%)

Cancer du poumon
9 (8,5%)

Autre cancer
13 (12,3%)

Autres causes
12 (11,3%)

Inconnu
6 (5,7%)

1 1 -- DD’’une durune dur éée e àà une vie de qualitune vie de qualit éé

(OMS, 2006)
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1 1 -- DD’’une durune dur éée e àà une vie de qualitune vie de qualit éé

(OMS, 2006)(OMS, 2006)

1 1 -- DD’’une durune dur éée e àà une vie de qualitune vie de qualit éé

(OMS, 2005)(OMS, 2005)

«« Le dLe dééfi des maladies chroniquesfi des maladies chroniques »»

1 1 -- DD’’une durune dur éée e àà une vie de qualitune vie de qualit éé

Pyramide des âges en 2000 et 2050 (INSEE, 2002)Pyramide des âges en 2000 et 2050 (INSEE, 2002)
HypothHypothèèse maintien de la fse maintien de la fééconditconditéé àà 1,8 enfant / femme et prolongation baisse de la mortalit1,8 enfant / femme et prolongation baisse de la mortalitéé au même rythmeau même rythme

1 1 -- DD’’une durune dur éée e àà une vie de qualitune vie de qualit éé

Deux maniDeux manièères dres d’’apprapprééhender une maladiehender une maladie

AccompagnementPrise en chargeTraitement

« Consommateur »« Reconnaissant »Attitude 

ÉpisodiqueMomentanéeSouffrance

ActivePassiveObservance

Collaboratif et en réseauHiérarchique et spécialiséTravail

Peu prévisible et irréversibleConnue et guérissable (ou non)Évolution

ComplexesLinéairesRelations

SystémiqueRéductionnisteModèle

ProgressiveBrutaleApparition

InsidieuxÉvidentsSignes

« A vie »« En urgence »Contexte

Maladie chroniqueMaladie aigue 
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1 1 -- DD’’une durune dur éée e àà une vie de qualitune vie de qualit éé

Affection de longue durAffection de longue dur ééee

(HAS, 2006)(HAS, 2006)

InvaliditInvalidit éé

(CRAM)(CRAM)

Allocation pour lAllocation pour l ’’autonomie autonomie 

(Conseil G(Conseil G éénnééral)ral)

»» 20 millions de fran20 millions de franççaisais

+ patients non d+ patients non déépistpistééss

1 1 -- DD’’une durune dur éée e àà une vie de qualitune vie de qualit éé

Plan Maladie Chronique (2007Plan Maladie Chronique (2007 --2011)2011)

1 1 -- DD’’une durune dur éée e àà une vie de qualitune vie de qualit éé 1 1 -- DD’’une durune dur éée e àà une vie de qualitune vie de qualit éé

Plan BPCO 2005Plan BPCO 2005 --20102010
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1 1 -- DD’’une durune dur éée e àà une vie de qualitune vie de qualit éé

Plan BPCO 2005Plan BPCO 2005 --20102010

1 1 -- DD’’une durune dur éée e àà une vie de qualitune vie de qualit éé

De la DRASS, URCAM et ARH à l’Agence Régionale de Santé

PlanPlan

1 1 -- De la survie De la survie àà la qualitla qualitéé de vie dans la maladie chroniquede vie dans la maladie chronique

2 2 -- Limites des variables biologiquesLimites des variables biologiques

2 2 -- PrPréédicteursdicteurs physiologiques de survie dans la BPCOphysiologiques de survie dans la BPCO

VEMS %/th
(Casanova et al., 2008, Chest, USA-

Espagne)

Sur 226 patients (VEMS / th < 50%) issus de l’étude BODE

Toute cause Respiratoire

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

� 0,653 VEMS(l) = � 30% risque décès en 7 ans (toute cause ou resp.)
(Domingo-Salvany et al., 2002, AJRCCM, Espagne)
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2 2 -- PrPréédicteursdicteurs physiologiques de survie dans la BPCOphysiologiques de survie dans la BPCO

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

66

1515

2828

VEMS

77

2121

1717

33

Dyspnée

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

2 2 -- PrPréédicteursdicteurs physiologiques de survie dans la BPCOphysiologiques 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)

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

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

2 2 -- PrPréédicteursdicteurs physiologiques de survie dans la BPCOphysiologiques de survie dans la BPCO

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

IMC < 20 kg/m-2

(Landbo et al., 1999, AJRCCM; Gunen et al., 2008, ERJ; Halpin et al., 2008, RM)

� 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]

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

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

2 2 -- Limites des variables biologiquesLimites des variables biologiques

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

90

100

0

VEMS (%/th.)

3010 50 60 70 80
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80

4020

Normale

Mauvaise

Excellente

r = .23*** 

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

n = 144 BPCO

S
co

re
 T

ot
al

50% de la variance non expliquée par des variables physiologiques 
(Jones et al., 1994, MADC)
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1 1 -- De la survie De la survie àà la qualitla qualitéé de vie dans la maladie chroniquede vie dans la maladie chronique

2 2 -- Limites des variables biologiquesLimites des variables biologiques

3 3 -- ModModèèle thle thééorique de la qualitorique de la qualitéé de vie lide vie liéée e àà la santla santéé

3 3 -- QualitQualit éé de vie en population gde vie en population g éénnééralerale

Une aspiration lUne aspiration léégitime gitime àà la qualitla qualitéé de viede vie

3 3 -- QualitQualit éé de vie en population gde vie en population g éénnééralerale

(Jagger et al., 2008, Lancet)

n = 26 755 (27 pays)

Qualité de vie en Europe en 2006
Rapport « Réalité sociale européenne » (Eurobaromètre, 2007)

3 3 -- DD’’une durune dur éée e àà une vie de qualitune vie de qualit éé

(Jagger et al., 2008, Lancet)

Espérance de vie sans 
déficience

Homme de 50 ans en 2005 (France)

- Espérance de vie            = +29,6

- Sans limitation physique = +18,0
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3 3 -- Dissonance dDissonance d ’’avis sur la qualitavis sur la qualit éé de viede vie

Des avis dDes avis d’’expertsexperts LL’’avis de la personneavis de la personne

(Addington-Hall et Kalra, 2001, BMJ)

3 3 -- LL’’ impact psychologique dimpact psychologique d ’’une maladieune maladie

0 5 10 15 20 25 30 35

Population générale

Colite ulcérée

Infarctus du myocarde

Angine de poitrine

Maladie de Crohn

Hypothyroïdie

Insuffisance rénale terminale dialysée

Polyarthrite rhumatoide

BPCO non oxygéno-dépendante

Handicap physique

Dorsalgie

Lombalgie chronique

BPCO oxygéno-dépendante

Douleur chronique rebelle

Sclérose latérale amyotrophique

Etat de Santé (Sickness Impact Profile) (Bergner et al., 1976, MC)

Douleur

Inactivité

Regard des autres

3 3 -- DDééfinir la qualitfinir la qualit éé de viede vie

La qualitLa qualit éé de viede vie

�� produit dproduit d’’une interaction entre un environnement une interaction entre un environnement 

�� une une perceptionperception àà un temps un temps tt

�� guide les comportements notamment de santguide les comportements notamment de santéé

et un sujet et un sujet 

3 3 -- QualitQualit éé de vie lide vie li éée e àà la santla sant éé ((HealthHealth RelatedRelated QualityQuality ofof LifeLife ))

(Curtis et al.,1997, AJRCCM)

État de 
santé

Physiologie

Spirituel

Autres 
domaines

Professionnel

Économique

Qualité
de vie 

liée à la 
santé

Agrégat de représentations relatant de l’état de santé, de l’état 
physiologique, du bien-être et de la satisfaction de vie (MacKeigan et 

Pathak, 1992)
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1 1 -- De la survie De la survie àà la qualitla qualitéé de vie dans la maladie chroniquede vie dans la maladie chronique

2 2 -- Limites des variables biologiquesLimites des variables biologiques

3 3 -- ModModèèle thle thééorique de la qualitorique de la qualitéé de vie lide vie liéée e àà la santla santéé

4 4 -- Principes dPrincipes d’é’évaluation de la qualitvaluation de la qualitéé de vie lide vie liéée e àà la santla santéé

4 4 -- EvaluationEvaluation

Un questionnaire validUn questionnaire validéé et adaptet adaptéé au contexte dau contexte d’é’évaluationvaluation

QUESTIONNAIRE   Date :  … ………............ 
Nom :  .......................  Prénom :  ....................... Age :  .............  Sexe :  ............. 
 

CONSIGNES 
 

Dans ce questionnaire, vous trouverez 25 phrases qui expriment des sentiments, des opinions ou 
des réactions. Lisez attentivement chacune de ces phrases. Pour chaque phrase, encerclez une réponse 
entre cela me ressemble Pas du tout (1), Très peu (2), Un peu (3), Assez (4), Beaucoup (5), Tout à fait (6) 

Efforcez-vous de répondre à toutes les phrases. Sachez qu'aucune réponse n'est juste, elle doit 
être avant tout personnelle. 
 

 Cela me ressemble...  
 Pas 

du 
tout  

très 
peu 

Un 
peu 

Assez  Beaucoup Tout à 
fait 

1.  J'ai une bonne opinion de moi-même -------------------------- -1- -2- --3-- ---4--- ----5---- --6-- 

2.  Globalement, je suis satisfait de mes capacités physiques -- -1- -2- --3-- ---4--- ----5---- --6-- 

3.  Je ne peux pas courir longtemps sans m'arrêter --------------- -1- -2- --3-- ---4--- ----5---- --6-- 

4.  Je trouve la plupart des sports faciles -------------------------- -1- -2- --3-- ---4--- ----5---- --6-- 

5.  Je n'aime pas beaucoup mon apparence physique ------------ -1- -2- --3-- ---4--- ----5---- --6-- 

6.  Je pense être plus fort que la moyenne ------------------------- -1- -2- --3-- ---4--- ----5---- --6-- 

7.  Il y a des tas de choses en moi que j'aimerais changer ------- -1- -2- --3-- ---4--- ----5---- --6-- 

8.  Je suis content de ce que je suis et de ce que je peux faire 
physiquement ------------------------------------------------------- 

 

-1- 
 

-2- 
 

--3-- 
 

---4--- 
 

----5---- 
 

--6-- 

9.  Je serais bon dans une épreuve d'endurance ------------------- -1- -2- --3-- ---4--- ----5---- --6-- 

10. Je trouve que je suis bon dans tous les sports ----------------- -1- -2- --3-- ---4--- ----5---- --6-- 

11. J'ai un corps agréable à regarder -------------------------------- -1- -2- --3-- ---4--- ----5---- --6-- 

12. Je serais bon dans une épreuve de force ----------------------- -1- -2- --3-- ---4--- ----5---- --6-- 

13. Je regrette souvent ce que j'ai fait ------------------------------ -1- -2- --3-- ---4--- ----5---- --6-- 

14. Je suis confiant vis-à-vis de ma valeur physique ------------- -1- -2- --3-- ---4--- ----5---- --6-- 

15. Je pense pouvoir courir longtemps sans être fatigué --------- -1- -2- --3-- ---4--- ----5---- --6-- 

16. Je me débrouille bien dans tous les sports --------------------- -1- -2- --3-- ---4--- ----5---- --6-- 

17. Personne ne me trouve beau ------------------------------------- -1- -2- --3-- ---4--- ----5---- --6-- 

18. Face à des situations demandant de la force, je suis le 
premier à proposer mes services --------------------------------- 

 

-1- 
 

-2- 
 

--3-- 
 

---4--- 
 

----5---- 
 

--6-- 

19. J'ai souvent honte de moi ---------------------------------------- -1- -2- --3-- ---4--- ----5---- --6-- 

20. En général, je suis fier de mes possibilités physiques ------- -1- -2- --3-- ---4--- ----5---- --6-- 

21. Je pourrais courir 5 km sans m'arrêter ------------------------- -1- -2- --3-- ---4--- ----5---- --6-- 

22. Je réussis bien en sport ------------------------------------------- -1- -2- --3-- ---4--- ----5---- --6-- 

23. Je voudrais rester comme je suis -------------------------------- -1- -2- --3-- ---4--- ----5---- --6-- 

24. Je suis bien avec mon corps ------------------------------------- -1- -2- --3-- ---4--- ----5---- --6-- 

25. Je ne suis pas très bon dans les activités d'endurance telles 
que le vélo ou la course ------------------------------------------- 

 

-1- 
 

-2- 
 

--3-- 
 

---4--- 
 

----5---- 
 

--6-- 

 

         Merci d'avoir répondu à ce questionnaire 

2020

4040

6060

8080

100100

00

��� ���� �

Ou un entretien standardisOu un entretien standardiséé

4 4 -- EvaluationEvaluation
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4 4 -- EvaluationEvaluation

Fonction Fonction éévaluativevaluative
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4 4 -- EvaluationEvaluation

Fonction prFonction préédictivedictive

0

1

2

3

4

5

6

7

8

9

10

1 2 3 4 5 6

pp

p p 

Fonction explicativeFonction explicative

4 4 -- EvaluationEvaluation

0

1

2

3

4
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10

1 15 29 43 57 71 85 99 113 127 141 155

Homme (72 ans)Homme (72 ans)

joursjours

0

1

2

3

4

5

6

7

8

9

10

1 15 29 43 57 71 85 99 113 127 141 155

BPCO (72 ans)BPCO (72 ans)

joursjours

InstabilitInstabilitéé �� vulnvulnéérabilitrabilitéé (Ninot et (Ninot et alal., 2007)., 2007)

PlanPlan

1 1 -- De la survie De la survie àà la qualitla qualitéé de vie dans la maladie chroniquede vie dans la maladie chronique

2 2 -- Limites des variables biologiquesLimites des variables biologiques

3 3 –– ModModèèle thle thééorique de la qualitorique de la qualitéé de vie lide vie liéée e àà la santla santéé

4 4 -- Principes dPrincipes d’é’évaluationvaluation

5 5 -- Questionnaires gQuestionnaires géénnéériques et spriques et spéécifiquescifiques

5 5 -- Questionnaire gQuestionnaire g éénnéériquesriques

Les questionnaires gLes questionnaires géénnéériquesriques

Nottingham Health Profile (NHP) Nottingham Health Profile (NHP) (Hunt et al., 1980, JECH)(Hunt et al., 1980, JECH)

(6 dimensions, 38 items, r(6 dimensions, 38 items, rééponse binaire)ponse binaire)

-- mobilitmobilitéé physiquephysique

-- douleurdouleur

-- sommeilsommeil

-- éénergienergie

-- isolement socialisolement social

-- rrééactions actions éémotionnellesmotionnelles
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5 5 -- Questionnaire gQuestionnaire g éénnéériquesriques

Mobilité physique Français Anglais
Je suis totalement incapable de marcher 19,28 21,30
Pour marcher je suis limité à l'intérieur (de mon dom icile, du bâtiment, …) 13,82 11,54
J'ai besoin d'aide pour marcher à l'extérieur (une c anne, quelqu'un pour me soutenir, … )       13,78 12, 69
J'ai des difficultés à m'habiller ou me déshabiller 12,02 12,61
J'ai des difficultés à rester longtemps debout 11,46 11,20
J'ai du mal à monter ou descendre les escaliers ou l es marches 11,44 10,79
J'ai des difficultés pour me pencher en avant (lace r des chaussures, ramasser un objet, … )   09,69 10,5 7
J'ai du mal à tendre le bras (pour attraper les obje ts, … ) 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
Sommeil
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 à m'endormir 16,50 16,10
Je me réveille très tôt le matin et j'ai du mal à me  rendormir 13,95 12,57

100,00 100,00

5 5 -- Questionnaire gQuestionnaire g éénnéériquesriques

Français Anglais
Energie
Je me sens tout le temps fatigué 38,98 39,20
Tout me demande un effort 34,48 36,80
Je me fatigue vite 26,54 24,00

100,00 100,00
Isolement social
J'ai l'impression d'être une charge pour les autres 24,59 22,53
Je me sens seul 20,43 22,01
J'ai l'impression de n'avoir personne de proche à qu i parler 20,03 20,13
J'ai des difficultés à entrer en contact avec les au tres 18,59 19,36
J'ai des difficultés à m'entendre avec les autres 16, 36 15,97

100,00 100,00
Réactions émotionnelles
Je trouve que la vie ne vaut pas la peine d'être vé cue 15,47 16,21
Je me rends compte que plus rien ne me fait plaisir 13,24 09,31
J'ai du mal à faire face aux événements 12,42 13,99
Je suis de plus en plus découragé 12,13 10,47
Je me réveille déprimé le matin 10,83 12,01
J'ai des soucis qui m'empêchent de dormir 10,55 13,95
Je trouve que les journées sont interminables 08,91 0 7,08
Je me sens nerveux, tendu 08,87 07,22
Je me mets facilement en colère ces temps-ci 07,58 09 ,76

100,00 100,00

5 5 -- Questionnaire gQuestionnaire g éénnéériquesriques

Les questionnaires gLes questionnaires géénnéériquesriques

NHPNHP

MedicalMedical OutcomeOutcome StudyStudy -- Short Short FormForm (SF(SF--36)36)

((WareWare & & SherbourneSherbourne, 1992; , 1992; frfr: : BoueriBoueri et et alal., 2001)., 2001)

(8 dimensions, (8 dimensions, LikertLikert 5)5)

-- perception de lperception de l’é’état gtat géénnééral de santral de santéé

-- mobilitmobilitéé physiquephysique

-- impact de limpact de l’é’état physique sur les activittat physique sur les activitééss

-- impact de limpact de l’é’état psychologique sur les activittat psychologique sur les activitééss

-- relations socialesrelations sociales

-- douleurdouleur

-- santsantéé mentalementale

-- vitalitvitalitéé

5 5 -- Questionnaire gQuestionnaire g éénnéériquesriques

Les questionnaires gLes questionnaires géénnéériquesriques

NHPNHP

SFSF--3636

SicknessSickness Impact Profile (SIP) Impact Profile (SIP) 

((BergnerBergner et et alal., 1996, MC)., 1996, MC)

Echelle de QualitEchelle de Qualitéé de vie de lde vie de l’’OMS (WHOOMS (WHO--QOL brief version) QOL brief version) 

(WHOQOL Group, 2000)(WHOQOL Group, 2000)

Profil de QualitProfil de Qualitéé de Vie Subjective (PQVS) de Vie Subjective (PQVS) 

((frfr::DazordDazord et et alal., 1995)., 1995)



13

5 5 -- Questionnaire spQuestionnaire sp éécifiquescifiques

Les questionnaires gLes questionnaires géénnéériquesriques

Les questionnaires spLes questionnaires spéécifiques cifiques àà une maladieune maladie

St George's St George's RespiratoryRespiratory QuestionnaireQuestionnaire (SGRQ)                                                     (SGRQ)                                                     

(Jones et (Jones et alal., 1991; ., 1991; frfr: Bouchet et : Bouchet et alal., 1996, RMR)., 1996, RMR)

4 dimensions pour malades respiratoires chroniques4 dimensions pour malades respiratoires chroniques

-- impactsimpacts

-- symptômessymptômes

-- activitactivitééss

-- total total 

5 5 -- Questionnaire spQuestionnaire sp éécifiquescifiques

Les questionnaires gLes questionnaires géénnéériquesriques

Les questionnaires spLes questionnaires spéécifiques cifiques àà une maladieune maladie

SGRQSGRQ

SevereSevere RespiratoryRespiratory InsufficiencyInsufficiency (SRI)(SRI)

((WindischWindisch et et alal., 2000)., 2000)

MaugeriMaugeri FoundationFoundation RespiratoryRespiratory FailureFailure QuestionnaireQuestionnaire (MRF(MRF--28)28)

((frfr: : JanssensJanssens et et alal., 2004)., 2004)

ChronicChronic RespiratoryRespiratory DiseaseDisease QuestionnaireQuestionnaire (CRQ)(CRQ)

((GuyattGuyatt, 2002), 2002)

Questionnaire court de QVLS spQuestionnaire court de QVLS spéécifique cifique àà la BPCO (VQla BPCO (VQ--11) 11) 

(Ninot et (Ninot et alal., sous presse, RMR)., sous presse, RMR)

PlanPlan

1 1 -- De la survie De la survie àà la qualitla qualitéé de vie dans la maladie chroniquede vie dans la maladie chronique

2 2 -- Limites des variables biologiques Limites des variables biologiques 

3 3 -- ModModèèle thle thééorique de la qualitorique de la qualitéé de vie lide vie liéée e àà la santla santéé

4 4 -- Principes dPrincipes d’é’évaluationvaluation

5 5 -- Questionnaires gQuestionnaires géénnéériques et spriques et spéécifiquescifiques

6 6 -- IntIntéérêts scientifiques rêts scientifiques Evidence Based MedicineEvidence Based Medicine et cliniqueset cliniques

6 6 –– Fonction Fonction éévaluativevaluative

« BPCO et qualité de vie » (publications dans Pubmed, janvier 2009)
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6 6 -- Fonction Fonction éévaluative : effet dvaluative : effet d ’’une thune th éérapeutiquerapeutique

Effet dEffet d’’un programme de run programme de rééhabilitation respiratoirehabilitation respiratoire

56

58

60

62

64

66

68

70

Inclusion   + 1 an

Groupe contrôle

Groupe RR

�� score au SGRQ Totalscore au SGRQ Total

6 6 -- Fonction Fonction éévaluative : effet dvaluative : effet d ’’une thune th éérapeutiquerapeutique

Effet dEffet d’’un programme de run programme de rééhabilitation respiratoirehabilitation respiratoire

�� toltoléérance rance àà ll’’effort et qualiteffort et qualitéé de vie lide vie liéée e àà la santla santéé

�� cocoûûts de santts de santéé

= Grade 1A = Grade 1A Evidence Based MedicineEvidence Based Medicine

(Ries (Ries et et alal.., 2007, , 2007, ChestChest; ; LacasseLacasse et et alal.., 2008, , 2008, CochraneCochrane))

6 6 -- Fonction Fonction éévaluative : effet dvaluative : effet d ’’une thune th éérapeutiquerapeutique

�� ll’’expexpéérience de la maladie chroniquerience de la maladie chronique

Ainsi la qualitAinsi la qualitéé de vie lide vie liéée e àà la santla santéé reflreflèète te 

�� une interprune interpréétation et un mode dtation et un mode d’’adaptation adaptation àà la maladie chroniquela maladie chronique

�� des rdes rééponses comportementalesponses comportementales

�� les connaissances sur la maladie et ses traitementsles connaissances sur la maladie et ses traitements

�� ll’’importance accordimportance accordéée aux symptômes et e aux symptômes et àà la maladie chroniquela maladie chronique

�� les stratles stratéégies de gestion du stressgies de gestion du stress

�� indirectement, le soutien socialindirectement, le soutien social

La rLa rééhabilitation respiratoire modifiehabilitation respiratoire modifie

6 6 -- Fonction prFonction pr éédictive : dictive : prpr éédicteurdicteur de mortalitde mortalit éé
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« BPCO, qualité de vie et mortalité » (publications dans Pubmed, janvier 2009)
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6 6 -- Fonction prFonction pr éédictive : dictive : prpr éédicteurdicteur de mortalitde mortalit éé

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

6 6 -- Fonction prFonction pr éédictive : dictive : prpr éédicteurdicteur de mortalitde mortalit éé

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

(Esteban et al., 2008, JGIM, Espagne)
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6 6 -- Fonction prFonction pr éédictive : dictive : prpr éédicteurdicteur de mortalitde mortalit éé

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

Après 18 mois, relation évidente

Tertile I Tertile II     Tertile III

<2 <34              ³ 34

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) (/ âge et sexe)
31,3% risque de décès pour une raison respiratoire sur 55 mois

6 6 -- Fonction prFonction pr éédictive : dictive : prpr éédicteurdicteur de mortalitde mortalit éé

� 4 points SGRQ Total = � 12,9% risque de décès à 3 ans (95% CI: 4.5-22%)

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

Stades de gravité
de la BPCO

SGRQ-Total
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6 6 -- Fonction prFonction pr éédictive : dictive : prpr éédicteurdicteur de mortalitde mortalit éé

Relations linéaires des scores avec la mortalité

Dimensions du SGRQ

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

6 6 -- Fonction prFonction pr éédictive : dictive : prpr éédicteurdicteur de mortalitde mortalit éé

Qualité de vie générique SF-36
(Domingo-Salvany et al., 2002, AJRCCM, Espagne)

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

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

SGRQ Total : prédicteur des exacerbations

(Seemungal et al., 1998, AJRCCM, UK, 1 an)

£ 2 / 1 an > 2 / 1 an

(Spencer, 2004, ERJ, UK, 3 ans)

n = 91
0 en 3 ans

n = 230

³ 1,65/an
n = 279

< 1,65/an

6 6 -- Fonction prFonction pr éédictive : dictive : prpr éédicteurdicteur dd’’exacerbationexacerbation PlanPlan

1 1 -- De la survie De la survie àà la qualitla qualitéé de vie dans la maladie chroniquede vie dans la maladie chronique

2 2 -- Limites des variables biologiques Limites des variables biologiques 

3 3 -- ModModèèle thle thééorique de la qualitorique de la qualitéé de vie lide vie liéée e àà la santla santéé

4 4 -- Principes dPrincipes d’é’évaluationvaluation

5 5 -- Questionnaires gQuestionnaires géénnéériques et spriques et spéécifiquescifiques

6 6 -- IntIntéérêts scientifiques Evidence Based Medicine et cliniquesrêts scientifiques Evidence Based Medicine et cliniques

7 7 -- DDééterminants de la qualitterminants de la qualitéé de vie lide vie liéée e àà la santla santéé et maladie chroniqueet maladie chronique
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7 7 -- QVLS : marqueur dQVLS : marqueur d ’’un phun ph éénomnom èène systne syst éémiquemique

Maladie chroniqueMaladie chronique

QVLS : marqueur du symptôme majeur de la BPCO, la dyspnée 
(Malher et al., 1996, AJRCCM; Malher, 2006, PATS)

49%51%

«« je me sens essoufflje me sens essouffléé »»

85%

15%

«« ma respiration exige un effortma respiration exige un effort »»

7 7 -- QVLS : marqueur dQVLS : marqueur d ’’un phun ph éénomnom èène systne syst éémiquemique

Maladie chroniqueMaladie chronique

ComorbiditComorbiditééss

7 7 -- QVLS : marqueur dQVLS : marqueur d ’’un phun ph éénomnom èène systne syst éémiquemique

QVLS : marqueur de comorbidités (Sin et al., 2006, ERJ)

Par exemple : inflammation (CRP élevé) � score Symptômes +++
(Broekhuizen et al., 2006, Chest) 

Sans comorbidité (n=52)
Avec (n=269)

(Ferrer et al., 1997, AIM)

7 7 -- QVLS : marqueur dQVLS : marqueur d ’’un phun ph éénomnom èène systne syst éémiquemique
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Fabbri et al. (2008, ERJ)

« Comorbidités chroniques complexes de la BPCO »
Inflammations, hypoxie et carence nutritionnelle

7 7 -- QVLS : marqueur dQVLS : marqueur d ’’un phun ph éénomnom èène systne syst éémiquemique

Maladie chroniqueMaladie chronique

ComorbiditComorbiditééss

SSéédentaritdentaritéé

7 7 -- QVLS : marqueur dQVLS : marqueur d ’’un phun ph éénomnom èène systne syst éémiquemique

Coupe quadriceps

QVLS : marqueur de sédentarité

7 7 -- QVLS : marqueur dQVLS : marqueur d ’’un phun ph éénomnom èène systne syst éémiquemique

Sain BPCO

QVLS : marqueur de sédentarité

7 7 -- QVLS : marqueur dQVLS : marqueur d ’’un phun ph éénomnom èène systne syst éémiquemique

��� ���� � 3333 %% forceforce
AllaireAllaire et al.et al., 2004, , 2004, ThoraxThorax
DebigareDebigare et al.et al., 2003, , 2003, ERJERJ
CouillardCouillard et al.et al., 2003, A, 2003, AJRCCMJRCCM
Marquis Marquis et al.et al., 2002, , 2002, AJRCCMAJRCCM
Bernard Bernard et al.et al., 1998, , 1998, AJRCCMAJRCCM

��� ���� � 5757 %% enduranceendurance
AllaireAllaire et al.et al., 2004, , 2004, ThoraxThorax
CoronellCoronell et al.et al., , ERJERJ, 2004, 2004
KoechlinKoechlin et al.et al., 2004, , 2004, ERJERJ
CouillardCouillard et al.et al., 2003, A, 2003, AJRCCMJRCCM
DebigareDebigare et al., 2003, et al., 2003, ERJERJ
SerresSerres et al.et al., 1998, , 1998, ChestChest

(O’Donnell et al., 2001, AJRCCM)

��� � de la demande ventilatoire 
aggravation de la dyspnée

��� � tolérance à l’effort

Quadriceps
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Chronicité favorise le déconditionnement physique et psychosocial 

QVLS : marqueur de sédentarité
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Préfaut et Ninot (2009)

7 7 -- QVLS : marqueur dQVLS : marqueur d ’’un phun ph éénomnom èène systne syst éémiquemique

Maladie chroniqueMaladie chronique

ComorbiditComorbiditééss

SSéédentaritdentaritéé

VieillissementVieillissement

7 7 -- QVLS : marqueur dQVLS : marqueur d ’’un phun ph éénomnom èène systne syst éémiquemique

Chronicité accélère des processus du vieillissement

QVLS : marqueur du vieillissement

� âge population BPCO

7 7 -- QVLS : marqueur dQVLS : marqueur d ’’un phun ph éénomnom èène systne syst éémiquemique

Maladie chroniqueMaladie chronique

ComorbiditComorbiditééss

SSéédentaritdentaritéé

VieillissementVieillissement

MMééconnaissancesconnaissances

sur la maladie sur la maladie 

chronique et la santchronique et la santéé

7 7 -- QVLS : marqueur dQVLS : marqueur d ’’un phun ph éénomnom èène systne syst éémiquemique
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Dégradée chez les BPCO moyennement sévères et sévères
(Oga et al., 2007, RM)

QVLS dégradée avec une latence

Méconnaissances des retentissements de la BPCO

50% des patients MRC ne sont pas observants (OMS, 2006)

7 7 -- QVLS : marqueur dQVLS : marqueur d ’’un phun ph éénomnom èène systne syst éémiquemique

Maladie chroniqueMaladie chronique

ComorbiditComorbiditééss

SSéédentaritdentaritéé

VieillissementVieillissement

MMééconnaissancesconnaissances

sur la maladiesur la maladie

chronique et la santchronique et la santéé

Troubles Troubles 

psychosociauxpsychosociaux

7 7 -- QVLS : marqueur dQVLS : marqueur d ’’un phun ph éénomnom èène systne syst éémiquemique

Attention diffAttention difféérenterente

Soignants  Soignants  �� signes cliniques et symptômessignes cliniques et symptômes

PersonnePersonne �� ce quce qu’’elle ressent et sa capacitelle ressent et sa capacitéé àà satisfaire ses satisfaire ses 

besoins et dbesoins et déésirssirs

ProchesProches �� comportements et attitudes de la personnecomportements et attitudes de la personne

Pour toute dPour toute déécision de santcision de santéé

il est nil est néécessaire de prendre en compte certaines des cessaire de prendre en compte certaines des 

expexpéériences, perceptions et prriences, perceptions et prééfféérences des patients, rences des patients, 

futures utilisateurs des services de santfutures utilisateurs des services de santéé

7 7 -- QVLS : marqueur dQVLS : marqueur d ’’un phun ph éénomnom èène systne syst éémiquemique

BPCOBPCO

ComorbiditComorbiditééss

SSéédentaritdentaritéé

VieillissementVieillissement

MMééconnaissancesconnaissances

sur la BPCO et la santsur la BPCO et la santéé

Troubles Troubles 

psychosociauxpsychosociaux
VEMSVEMS

7 7 -- QVLS : marqueur dQVLS : marqueur d ’’un phun ph éénomnom èène systne syst éémiquemique
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BPCOBPCO

ComorbiditComorbiditééss

SSéédentaritdentaritéé

VieillissementVieillissement

MMééconnaissancesconnaissances

sur la BPCO et la santsur la BPCO et la santéé

Troubles Troubles 

psychosociauxpsychosociaux

BODEBODE

VEMSVEMS

7 7 -- QVLS : marqueur dQVLS : marqueur d ’’un phun ph éénomnom èène systne syst éémiquemique 7 7 -- QVLS : marqueur dQVLS : marqueur d ’’un phun ph éénomnom èène systne syst éémiquemique

BODEBODE ((CelliCelli et et alal.., 2004, NEJM), 2004, NEJM)

BODEBODE

VEMSVEMS

BPCOBPCO

ComorbiditComorbiditééss

SSéédentaritdentaritéé

VieillissementVieillissement

MMééconnaissancesconnaissances

sur la BPCO et la santsur la BPCO et la santéé

Troubles Troubles 

psychosociauxpsychosociaux

QVLSQVLS

7 7 -- QVLS : marqueur dQVLS : marqueur d ’’un phun ph éénomnom èène systne syst éémiquemique

BPCOBPCO

ComorbiditésComorbidités

SédentaritéSédentarité

VieillissementVieillissement

MéconnaissancesMéconnaissances

de la BPCOde la BPCO

Troubles Troubles 

psychosociauxpsychosociaux

BPCOBPCO

ComorbiditésComorbidités

SédentaritéSédentarité

VieillissementVieillissement

MéconnaissancesMéconnaissances

de la BPCOde la BPCO

Troubles Troubles 

psychosociauxpsychosociaux

Soutien psychosocialSoutien psychosocial
et TCCet TCC

Soins adaptSoins adaptééss

Projets de vieProjets de vie

Traitements dTraitements d’’urgence et du urgence et du 
quotidienquotidien

ActivitActivitéés physiquess physiques
Education thEducation théérapeutiquerapeutique

sur la BPCO et la santsur la BPCO et la santéé

7 7 -- QVLS : marqueur dQVLS : marqueur d ’’un phun ph éénomnom èène systne syst éémiquemique
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De la maladie au Malade…

7 7 -- QVLS : marqueur dQVLS : marqueur d ’’un phun ph éénomnom èène systne syst éémiquemique PlanPlan

1 1 -- De la survie De la survie àà la qualitla qualitéé de vie dans la maladie chroniquede vie dans la maladie chronique

2 2 -- Limites des variables biologiquesLimites des variables biologiques

3 3 -- ModModèèles de la qualitles de la qualitéé de vie lide vie liéée e àà la santla santéé

4 4 -- Principes dPrincipes d’é’évaluationvaluation

5 5 -- Questionnaires gQuestionnaires géénnéériques et spriques et spéécifiquescifiques

6 6 -- IntIntéérêts scientifiques Evidence Based Medicine et cliniquesrêts scientifiques Evidence Based Medicine et cliniques

7 7 -- DDééterminants de la qualitterminants de la qualitéé de vie lide vie liéée e àà la santla santéé et maladie chroniqueet maladie chronique

8 8 -- Perspectives cliniquesPerspectives cliniques

8 8 -- Mesure de la QVLS : perspectives cliniquesMesure de la QVLS : perspectives cliniques

#

����
!���	$���� 

Appropriation dAppropriation d’’une maladie chronique une maladie chronique (Ninot et Roche, 2009)(Ninot et Roche, 2009)

8 8 -- Mesure de la QVLS : perspectives cliniquesMesure de la QVLS : perspectives cliniques

Phase 1 : DPhase 1 : D éénini

La personneLa personne

-- masque les premiers signes (masque les premiers signes («« elle fait comme sielle fait comme si »»))

-- se consacre se consacre àà ses activitses activitéés et/ou aux autres (s et/ou aux autres («« ss’’oublieoublie »»))

Son entourage Son entourage 

-- banalise les premiers signesbanalise les premiers signes

-- relativise les consrelativise les consééquences potentiellesquences potentielles
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8 8 -- Mesure de la QVLS : perspectives cliniquesMesure de la QVLS : perspectives cliniques

#

����

%
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!���	$���� 

Appropriation dAppropriation d’’une maladie chronique une maladie chronique (Ninot et Roche, 2009)(Ninot et Roche, 2009)

Phase 2 : StressPhase 2 : Stress

La personneLa personne

-- ressent les premiers symptômes gênant sa vie quotidienneressent les premiers symptômes gênant sa vie quotidienne

-- ééprouve une lprouve une lééggèère anxire anxiééttéé face face àà dd’’inexplicables symptômesinexplicables symptômes

-- perperççoit une perte insidieuse de contrôle de soioit une perte insidieuse de contrôle de soi

-- se culpabilise de la situation se culpabilise de la situation 

-- calme son stress par des conduites calme son stress par des conduites àà risquerisque

Son entourage :Son entourage :

-- perperççoit le stress et suggoit le stress et suggèère une consultation mre une consultation méédicaledicale

8 8 -- Mesure de la QVLS : perspectives cliniquesMesure de la QVLS : perspectives cliniques

8 8 -- Mesure de la QVLS : perspectives cliniquesMesure de la QVLS : perspectives cliniques
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Appropriation dAppropriation d’’une maladie chronique une maladie chronique (Ninot et Roche, 2009)(Ninot et Roche, 2009)

Phase 3 : ChocPhase 3 : Choc

Le patient diagnostiquLe patient diagnostiquéé malade chronique par le mmalade chronique par le méédecindecin

-- éétat de choc du tat de choc du àà ll’’irrirrééversibilitversibilitéé du diagnostic objectifdu diagnostic objectif

-- ddéépend de la qualitpend de la qualitéé de lde l’’annonceannonce

LL’’entourageentourage

-- nn’’envisage que partiellement les consenvisage que partiellement les consééquencesquences

8 8 -- Mesure de la QVLS : perspectives cliniquesMesure de la QVLS : perspectives cliniques
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8 8 -- Mesure de la QVLS : perspectives cliniquesMesure de la QVLS : perspectives cliniques
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Appropriation dAppropriation d’’une maladie chronique une maladie chronique (Ninot et Roche, 2009)(Ninot et Roche, 2009)

Phase 4 : DPhase 4 : D éénnéégationgation

Le patient malade chroniqueLe patient malade chronique

-- éévite de penser vite de penser àà ll’’irrirrééversibilitversibilitéé de la situation et aux de la situation et aux 

nnéécessaires changements de mode de viecessaires changements de mode de vie

-- minimise les consminimise les consééquences de la maladiequences de la maladie

-- se raccroche se raccroche àà ll’’ididéée de d’’une possible guune possible guéérisonrison

-- accuse daccuse d’’autres agents responsables de sa maladieautres agents responsables de sa maladie

LL’’entourageentourage

-- subit un certain nombre dsubit un certain nombre d’’agressions verbales ou physiquesagressions verbales ou physiques

8 8 -- Mesure de la QVLS : perspectives cliniquesMesure de la QVLS : perspectives cliniques

8 8 -- Mesure de la QVLS : perspectives cliniquesMesure de la QVLS : perspectives cliniques

(

����"�	���
�������

)

�����	�

&

'������"���	��

#

����

%

!	����
!���	$���� 

Appropriation dAppropriation d’’une maladie chronique une maladie chronique (Ninot et Roche, 2009)(Ninot et Roche, 2009)

Phase 5 : AnxiPhase 5 : Anxi ééttéé lili éée e àà la maladiela maladie

Le patient maladie chroniqueLe patient maladie chronique

-- prend conscience de la situation par la rprend conscience de la situation par la rééppéétition des symptômestition des symptômes

-- ss’’intintééresse aux consresse aux consééquences quences àà long terme de la maladie et aux long terme de la maladie et aux 

conditions dconditions d’’ajustement facilitant le bienajustement facilitant le bien--êtreêtre

-- se rend compte des retentissements systse rend compte des retentissements systéémiques de la maladie miques de la maladie 

et de ses responsabilitet de ses responsabilitéés passs passéées es 

LL’’entourageentourage

-- contribue au changement de conduite de santcontribue au changement de conduite de santéé

8 8 -- Mesure de la QVLS : perspectives cliniquesMesure de la QVLS : perspectives cliniques
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Appropriation dAppropriation d’’une maladie chronique une maladie chronique (Ninot et Roche, 2009)(Ninot et Roche, 2009)

Phase 6 : DPhase 6 : D éépression mineurepression mineure

Le patient malade chroniqueLe patient malade chronique

-- vit une pvit une péériode passagriode passagèère dre d’’abandonabandon

-- se demande se demande àà quoi servent tous les efforts consentis face une quoi servent tous les efforts consentis face une 

maladie qui gagne du terrainmaladie qui gagne du terrain

Son entourageSon entourage

-- le regard du patient comme le regard du patient comme «« malademalade »» et non plus et non plus «« personnepersonne »»

aggrave cette phaseaggrave cette phase
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Appropriation dAppropriation d’’une maladie chronique une maladie chronique (Ninot et Roche, 2009)(Ninot et Roche, 2009)

AppropriationAppropriation

-- processus psychologique processus psychologique 

conduisant conduisant àà rrééorganiser sa vie organiser sa vie 

en tenant compte de sa en tenant compte de sa 

maladie chroniquemaladie chronique

-- transforme la manitransforme la manièère re 

dd’’apprapprééhender lhender l’’existenceexistence

8 8 -- Mesure de la QVLS : perspectives cliniquesMesure de la QVLS : perspectives cliniques

RRéésignationsignation

-- processus psychologique processus psychologique 

conduisant conduisant àà renoncer renoncer àà vivre vivre 

en subissant la maladie en subissant la maladie 

chroniquechronique

-- multiplication des conduites multiplication des conduites àà

risque de santrisque de santéé
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Actions thActions théérapeutiques coordonnrapeutiques coordonnéées vers les vers l’’appropriationappropriation

8 8 -- Mesure de la QVLS : perspectives cliniquesMesure de la QVLS : perspectives cliniques

Education thérapeutique

(HAS, 2007)(HAS, 2007)

8 8 -- Mesure de la QVLS : perspectives cliniquesMesure de la QVLS : perspectives cliniques

Réseaux de santé

Exemple: rExemple: rééseau AIR+R seau AIR+R 
LanguedocLanguedoc--Roussillon Roussillon 

www.airplusr.fr

ConclusionConclusion

La qualitLa qualit éé de vie lide vie li éée e àà la santla sant éé

Est une mesure globale complEst une mesure globale compléémentaire des valeurs physiologiquesmentaire des valeurs physiologiques

RRéépond pond àà des mdes mééthodologies scientifiquesthodologies scientifiques

Permet de discriminer, dPermet de discriminer, d’é’évaluer, de prvaluer, de préévoir et de prvoir et de préévenirvenir

LLéégitime la parole dgitime la parole d’’un malade chronique qui se connaun malade chronique qui se connaîîtt

Traduit les retentissements systTraduit les retentissements systéémiques dmiques d’’une maladie chroniqueune maladie chronique

Télécharger le cours www.performance-sante.fr/productions/cours-97.html


