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Résumé

Introduction Linsuffisance respiratoire chronique (IRC) a un
impact sur la qualité de vie des patients du fait du handicap res-
piratoire.

Méthodes Le but de cette étude était d'étudier la vie quoti-
dienne et sociale des patients IRC, selon leurs caractéristiques
sociodémographiques et médicales. Un questionnaire a été
adressé a plus de 9000 patients pris en charge au sein du
réseau ANTADIR, avec un taux de retour supérieur a 60 %.

Résultats L'analyse des données confirmait I'dge avancé des
patients, les comorbidités associées, la prévalence de la BPCO
et I'augmentation de la population féminine. Le handicap respi-
ratoire induisait une perte d'autonomie, une diminution des rela-
tions sociales et de la mobilité de patients, avec des différences
notables en fonction de I'étiologie de I'IRC, de I'dge et du niveau
socioculturel. Une analyse typologique basée sur des données
comportementales permettait de classer ces patients en trois
groupes de patients présentant des profils contrasteés.

Conclusion Les résultats de cette étude doivent permettre une
meilleure prise en charge sociale des patients, au sein du
réseau ANTADIR.

Mots-clés : Insuffisance respiratoire chronique ® Soins
a domicile * Handicap ® Vie quotidienne ® Vie sociale ®
Qualité de vie.
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Social and housing conditions of patients
with chronic respiratory failure treated

in the ANTADIR Federation

B. Melloni, D. Veale, F. Binet, L. Mounier, A. Ludot,
J.M. Polu, A. Taytard

Summary

Introduction Chronic respiratory failure (CRF) has an impact on
quality of life because of respiratory handicap.

Methods The purpose of this study was to analyse the daily life
and social activities of patients with CRF. A questionnaire was
addressed to over 9000 patients being cared for in the ANTADIR
homecare network, with over a 60% response rate.

Results The data showed that patients were old, and frequently
had comorbidity. The predominant diagnosis was chronic
obstructive airways disease (COPD) and the number of women in
this population continues to increase. Respiratory handicap led
to a loss of autonomy, a reduction in social activity and mobility
of patients, but the impact differed markedly according to the
cause of the respiratory failure, as well as age and social class.
A typological study of behavioural characteristics revealed
three groups of patients with contrasting profiles.

Conclusion These results lead to recommendation for better
management of social aspects of patient care in the ANTADIR
network.

Key-words: Chronic respiratory insufficiency * Home
respiratory care ®* Handicap ® Socioeconomic status ¢
Quality of life.
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Introduction

Linsuffisance respiratoire chronique (IRC) grave
entraine une limitation des activités physiques, intellectuelles
et des relations sociales des patients. Les patients IRC sont le
plus souvent 4gés, avec des comorbidités qui aggravent leur
handicap [1]. Une corrélation est retrouvée entre le statut
socio-économique et la broncho-pneumopathie chronique
obstructive (BPCO), étiologie dominante de I'IRC. Les
publications ont confirmé une relation statistique entre le
volume expiratoire maximal en 1 seconde (VEMS) ou la
capacité vitale (CV) et des conditions socio-économiques
basses [2]. Dés 1988, TANTADIR (Association Nationale
pour les Traitements & Domicile, les Innovations et la
Recherche), association 4 but non lucratif, s'est intéressée aux
caractéristiques sociologiques des patients IRC [3, 4]. Il
paraissait opportun de mener une nouvelle enquéte aupres de
cette population, a 'aube du troisitme millénaire. Le but de
ce travail érait de mieux connaitre les conditions de vie des
patients IRC pour essayer d’améliorer leur prise en charge au
quotidien, au sein du réseau associatif. Cette enquéte a été
mise en place avant le développement de la réhabilitation a
domicile des patients IRC.

Méthodes

Depuis 1981, TANTADIR fédeére des associations régio-
nales prenant en charge le traitement & domicile des patients
IRC dépendants de 'oxygene et/ou bénéficiant d’une ventila-
tion assistée. Ces patients bénéficient de visites régulieres a
domicile par des auxiliaires de santé, d’'une prise en charge
technique, éducative et sociale dans la plupart des associations.
Sollicitées pour participer a cette étude, onze associations
régionales du réseau ont répondu favorablement : ce sont cel-
les d’Angers, Bordeaux, Dijon, Grenoble, Lille, Limoges,
Nantes, Paris, Rouen, Tours et de Toulouse.

LCANTADIR a également mis en place, des 1985, un
Observatoire des patients, collectant ainsi des données démo-
graphiques, étiologiques, fonctionnelles et thérapeutiques [5].
Cet observatoire est établi 4 partir de données anonymes four-
nies par chaque association régionale. UObservatoire actualisé
chaque année, a permis de valider de nombreux travaux scien-
tifiques [6-8], et, dans le cadre de cette étude, permet de vali-
der la représentativité de la population interrogée. La
méthode d’enquéte retenue est un questionnaire auto admi-
nistré, adressé par voie postale au domicile des patients.

Elaboration du questionnaire

Une étude pilote, basée sur des entretiens semi-directifs, a
été réalisée aupres d’un échantillon de patients adultes IRC et
de soignants prenant en charge ces patients : médecins spécia-
listes, médecins généralistes, infirmicres libérales, kinésithéra-
peutes, techniciens du service d’assistance respiratoire du réseau
ANTADIR. Cette étude pilote a permis de construire un ques-
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tionnaire d’enquéte comprenant 59 items (annexe I, en ligne
sur le site internet http://www.splf.org/rmr/depotElectronique/
questionnaireANTADIRmelloni.pdf). Les thémes étudiés sont
centrés sur les activités de la vie quotidienne et les loisirs, com-
plétés par des données sociodémographiques, et les modalités de
la prise en charge médicale : type de traitement, ancienneté de la
prise en charge respiratoire, acces aux soins en urgence, nombres
d’exacerbations, suivi médical et paramédical. Le lieu d’habita-
tion principale a été classé en citadine, banlieue urbaine, rurale
(village de moins de 2 000 habitants), semi-rurale (village de
moins de 10 000 habitants). Les comorbidités ou autres mala-
dies invalidantes ont été recherchées par le questionnaire.

Criteres d’inclusion

Sont inclus dans cette étude les patients IRC pris en
charge par 'une des onze associations régionales mentionnées
ci-dessus, agés de plus de 15 ans, traités et appareillés depuis
au moins un an. Le seul critere de non-inclusion était la pré-
sence d’'un syndrome d’apnée du sommeil isolé ou associé a
une autre étiologie.

Analyse typologique

Une typologie est une démarche scientifique, consistant a
définir un certain nombre de types afin de faciliter 'analyse, la
classification et I'étude de réalités complexes [9]. La typologie
peut concerner des domaines aussi variés que la psychologie, la
linguistique, la littérature et les aspects sociaux. Notre analyse
portait sur des données sociales et d’acces aux soins, en étudiant
des variables comportementales. Celles-ci concernaient pour les
patients les activités de la vie quotidienne, les loisirs, les dépla-
cements et lacces aux soins courants et 4 'urgence. Cela nous a
permis de différencier trois groupes de patients différents. Les
trois types obtenus ont été ensuite comparés aux variables
explicatives fournies par le questionnaire: 4ge, étiologie de
I'IRC, schéma thérapeutique, niveau d’études et mobilité.

Analyses statistiques

Le logiciel d’analyse de données utilisé est Eole3 Plus
(Quad Eole3 software, Issy les Moulineaux, France). Les résul-
tats sont exprimés en pourcentages pour les variables qualitati-
ves et en moyennes pour les variables quantitatives. Les
données du questionnaire ont été exprimées en pourcentage
de la population. Les résultats de 'enquéte ont été comparés a
ceux de I'Observatoire des patients pour I'année 2000, soit
12 319 patients présentant les mémes caractéristiques d’age et
de traitement que celles de la population étudiée. Les variables
quantitatives ont été comparées 4 'aide du test t de Student
avec une significativité retenue pour un p < 0,05. Pour les
variables qualitatives de l'analyse typologique, les résultats
sont exprimés en pourcentages calculés sur I'effectif total, cor-
rection faite pour les questions & réponses multiples. Sur la
base des variables comportementales, une analyse multivariée
a permis de synthétiser les informations recueillies et de répar-
tir les patients en 3 groupes homogenes mais aussi différents

que possible les uns des autres [9]. Une comparaison a été faite
entre les variables qualitatives et les variables explicatives pour
les trois groupes de analyse typologique, par test du Chi?
avec un seuil de significativité pour un p < 0,05.

Résultats

Au total, sur 9 281 questionnaires adressés par voie pos-
tale au domicile des patients, 5 620 ont été retournés, soit un
taux de participation de 61 %. Parmi les répondants,
477 patients présentant un syndrome d’apnée du sommeil
n'ont pas été retenus, les résultats portent sur 5 143 patients.

Caractéristiques des patients

La population est composée de 35 % de femmes et
65 % d’hommes, avec un ige moyen de 68,5 ans (tableau I).
Plus de la moitié de la population globale présentait un 4ge
compris entre 55 et 75ans, 35 % dtant igés de 75 ans
(8 % = 85 ans). Seuls 4 % des patients déclaraient exercer une
activité professionnelle et 15 % étre en invalidité. Si I'on
sintéresse au dernier emploi exercé, les catégories profession-
nelles les plus représentées éraient les ouvriers, les employés et
les exploitants agricoles (tableau II). On notait peu de cadres
supérieurs et une proportion importante de femmes sans pro-
fession. Le niveau d’études était fonction de I'dge de la popu-
lation (tableau II). Pres de 60 % des patients n’avaient pas
poursuivi leurs études au-deld du primaire et seulement 7 %
de la population globale avait fait des études supérieures.
Selon I'dge, 27 % des patients de moins de 55 ans avaient
abandonné leur scolarit¢ au-dela du primaire, versus 70 %
parmi les plus de 75 ans. Le lieu de vie était un parameétre
important pour les personnes ayant un handicap respiratoire.
Environ un tiers des patients (32 %) vivait en milieu rural et
14 % en milieu semi-rural. A T'opposé, 36 % des patients
habitaient en ville et 18 % en banlieue urbaine.

Tableau I.
Age et sexe des patients.

Tranches Hommes Femmes Population
d'age
15-24 1% 2% 1%
25-34 2% 3% 2%
35-44 2% 3% 2%
45-54 7 % 8 % 7%
55-64 16 % 13 % 15 %
65-74 39 % 32% 37 %
75-84 28 % 30 % 28 %
85 et plus 5% 9% 8%
Effectif (n) 3343 1800 5 143
hommes femmes sujets
Age moyen 68,2 ans 68,9 ans 68,5 ans
Pourcentage 65 % 35 % 100 %
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Tableau Il.
Derniere profession exercée et niveau d’études.

Tableau lIl.
Etiologies des insuffisants respiratoires.

Derniére Hommes Femmes Population
profession exercée
Exploitant agricole 10 % 8 % 10 %
Salarié agricole 3% 2% 2%
Artisan, commergant, 9% 5% 8 %
chef d’entreprise
Profession libérale, 5% 3% 5%
cadre supérieur
Cadre moyen 12 % 4% 9%
Employé 19 % 35 % 24 %
Quvrier 36 % 1% 26 %
Autres 2% 4% 3%
Sans profession 4% 28 % 13 %
Niveau d’études/ <55 55-64 65-74 > 75 Population
age : tranche d’age
Ecole primaire 27% 49% 65% 70% 59 %
College, CAP, BEP MN% 34% 21% 15% 24 %
Lycée 122% 7% 7% 6 % 8%
Etudes supérieures 17% 8% 5% 7% 7%
Autres 3% 2% 2% 2% 2%

Profil médical des patients

Le tableau II] rapporte les étiologies de I'insuffisance res-
piratoire de la population étudiée. La distribution des étiolo-
gies, classées en maladies obstructives, restrictives et mixtes, a
été comparée a celle de 'Observatoire, pour 'année 2000 [5].
Les étiologies « diverses » regroupaient des maladies rares ou
orphelines. Les schémas thérapeutiques de cette enquéte
étaient comparables aux données de I'observatoire. Loxygéno-
thérapie seule de longue durée était le schéma le plus fréquent
(65 % wversus 66 % pour I'observatoire). Lanalyse de la durée
quotidienne de l'oxygénothérapie montrait que pour la majo-
rité des patients celle-ci était supérieure & 12 heures. Loxygé-
nothérapie liquide avec portable de déambulation a été
prescrite 2 21 % des patients. Parmi les patients disposant
d’un concentrateur fixe, seuls 12 % avaient une source d’oxy-
gene pour la déambulation. La ventilation incluant la ventila-
tion non invasive et sur trachéotomie, représentait 15 % des
patients (14,8 % pour 'observatoire). Les comorbidités décla-
rées étaient nombreuses et diverses, avec une prépondérance
des atteintes de I'appareil locomoteur (33 %), des maladies
cardiovasculaires (28 %), des atteintes neurologiques (16 %)
et des problemes de nutrition (11 %).

Accés aux soins

En moyenne, les patients consultaient leur médecin trai-
tant une fois par mois, le spécialiste quatre fois par an. Une

Rev Mal Respir 2007 ; 24 : 609-16

Etiologies Enquéte Observatoire
Obstructifs
BPCO 48,9 % 43,9 %
Asthme 8,3 % 5,9 %
Dilatation des bronches 49 % 4,2 %
Emphyséme primitif 1,4 % 1,6 %
Sous-total 63,5 % 55,6 %
Restrictifs
Neuro-musculaires 6,0 % 8,2 %
Cypho-scolioses 76 % 6,4 %
Séquelles 74 % 6,5 %
Pneumoconioses 1.1 % 3%
Fibroses pulmonaires 31% 3.1%
Autres 0,4 % 0,6 %
Sous-total 25,6 % 278 %
Mixte
BPCO/étiologie restrictive 78 % 9,0 %
Diagnostics divers 3,1% 7,6 %
Nombre total 5143 12 319

infirmiere libérale intervenait régulierement chez les patients
4gés de plus de 75 ans. La kinésithérapie ne concernait que
18 % des patients. Dacces aux services d’une assistante sociale
restait exceptionnel. En cas d’urgence, les patients contac-
taient d’abord leur médecin traitant, puis leur spécialiste, puis
le SAMU, voire les pompiers ou les urgences. Le recours au
médecin traitant éeait plus fréquent en milieu rural quen
milieu urbain ol le SAMU était directement contacté. Le
délai de prise en charge était rapide, et évalué a environ
30 minutes entre I'appel et la prise en charge effective par les
patients. Les patients étaient le plus souvent dirigés vers les
urgences hospitaliéres.

Vie quotidienne et vie sociale

Le tablean IV indique les points marquants de la vie
sociale des patients. La majorité des patients vivait en couple, le
conjoint ou la conjointe assumant le handicap de l'autre, mais
23 % des patients vivaient seuls avec une différence notable
selon le sexe : 17 % des hommes versus 35 % des femmes. Les
patients les plus jeunes demeuraient chez leurs parents. Le loge-
ment est le plus souvent une maison particuli¢re avec une diffé-
rence considérable entre ruraux et citadins (92 % wvs 39 %).
Seulement 5 % de la population résidait en maison de retraite
ou en institution. Parmi les patients résidant en appartement,
80 % vivaient en étage et la moitié d’entre eux ne disposait pas
d’un ascenseur. Moins des deux tiers des patients (62 %) dispo-
saient d’'un véhicule, parmi lesquels 40 % étaient autonomes



La vie quotidienne et sociale des patients IRC séveres pris en charge dans le réseau ANTADIR

Tableau IV.
Mode de vie de la population I'IRC.

Items Pourcentages

Environnement familial Seul(e) 23 %
Couple 70 %

Autres 7%

Logement Maison particuliere 64 %
Appartement 31 %

Autres 5%

Véhicule Pas de véhicule 38 %
Véhicule 62 %

Conduit 40 %

Ne conduit pas 22 %

Aide a domicile Auxiliaire de vie 6 %
Aide ménagere 30 %

Sorties courte durée Pas de sortie 64 %
(2a3 jours) Au moins une sortie/an 36 %
Séjours vacances de plus Pas de séjour 81,5 %
d’une semaine Séjour 18,5 %

pour la conduite. Seulement 40 % des patients disaient ne plus
participer aux tiches quotidiennes. Une aide ménagere interve-
nait chez 54 % des patients vivant seuls et chez 22 % des
patients vivant en couple. Les activités de loisirs étaient fonc-
tion du niveau socioculturel et surtout du schéma thérapeuti-
que, les patients ventilés sans oxygénothérapie étant nettement
plus actifs que les autres. La mobilité des patients dépendait de
plusieurs parametres dont principalement la lourdeur du han-
dicap, la possibilité de disposer d’'un moyen de locomotion et
d’étre accompagné : 42 % des patients déclaraient sortir le plus
souvent & pied mais plus de la moitié se déplacent principale-
ment en voiture. Les déplacements de courte durée (deux a
trois jours) au cours de I'année éraient peu fréquents et se fai-
saient le plus souvent accompagnés (86 %). Les patients les
plus jeunes et de méme ceux ventilés sans oxygénothérapie
associée étaient plus enclins que les autres 2 effectuer ce type de
déplacements. Les séjours de plus d’'une semaine étaient rares,
en général une fois par an et pour une durée moyenne de
25 jours. Les citadins et les banlieusards étaient proportionnel-
lement les plus nombreux & partir en vacances. La majorité des
patients savait que leur association d’assistance respiratoire peut
les aider & poursuivre leur traitement sur leur lieu de vacances.
En revanche, seule la moitié des patients connaissait les pro-
grammes de séjours de vacances organisés pour eux par la Fédé-
ration Nationale des Associations et Amicales d’Insuffisants
Respiratoires (FFAAIR). Les principaux obstacles mentionnés
par les patients pour partir en vacances étaient, dans 'ordre
décroissant, les difficultés liées 4 la marche, la crainte de proble-
mes techniques avec leur matériel d’assistance respiratoire ou
de problémes médicaux, le prix des séjours, puis 'angoisse de
quitter leur domicile.

Analyse Typologique

Trois types de patients se dégagent en fonction de leur
autonomie, de leurs activités de la vie quotidienne ou des loisirs.

Le type 1

Il regroupe des patients participant aux actes de la vie
quotidienne, faisant des sorties et des promenades, mais peu
intéressés par les autres loisirs. Majoritairement, ces patients
sortent tous les jours et sans étre accompagnés. Ils partent
rarement en vacances et ont peu d’activités de loisirs favori-
sant les liens sociaux. Ces patients ont donc les moyens d’une
relative autonomie. Ce groupe est le plus nombreux dans la
population étudiée : 2 054 patients soit 40 %.

Le type 2

Il se caractérise par des patients ayant une bonne parti-
cipation aux actes de la vie quotidienne, sortant le plus de
fagon autonome et avide de contact avec autrui. Ils effectuent
des sé¢jours de vacances de courte durée ou supérieurs & une
semaine. Ils se sentent tres bien entourés et informés des con-
traintes de leur maladie, et sont les plus nombreux a faire
partie d’'une amicale de patients. Ce groupe représente
1 392 patients soit 27 % de la population étudiée.

Le type 3

Il est constitué de patients ne participant quasiment pas
aux actes de la vie quotidienne, avec une mobilité réduite, et
effectuant peu de sorties et de déplacements. Langoisse, la
fatigue et la difficulté & marcher sont souvent mises en exer-
gue par ces patients. Ils consultent leur médecin plus souvent
que les patients des deux types précédents. Les patients du
type 3 paraissent particulierement dépendants et représentent
un tiers de la population étudiée, soit 1 697 patients.

Les caractéristiques des trois types obtenus ont été ensuite
comparées aux variables explicatives fournies par le question-
naire portant sur les caractéristiques sociodémographiques et
médicales (tablean V). Le type 1 est constitué d’une majorité
d’hommes, le plus souvent obstructifs et n’ayant pas poursuivi
d’études supérieures. Le type 2 est constitué de patients plus
jeunes, vivant en milieu urbain et plus autonomes. Le type
3 comprend une proportion notable de femmes, vivant princi-
palement en zone urbaine, et sans mobilité.

Discussion

Les principales études épidémiologiques concernent les
maladies respiratoires chroniques obstructives, la BPCO étant
laffection la plus fréquente [1, 2, 10, 11]. Les prévisions de
'OMS font que la BPCO sera la cinqui¢me cause de maladie
et la troisitme cause de déces en 2020, dans le monde [12].
On estime également que la mortalité chez la femme par
BPCO rejoindra le taux de mortalité observé chez 'homme
actuellement. De plus, I'allongement de la durée de vie dans
les pays occidentaux influe sur la prévalence des maladies res-
piratoires et donc sur I'insuffisance respiratoire chronique.

© 2007 SPLF. Edité par Elsevier Masson SAS. Tous droits réservés
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Tableau V.

Comparaison entre I'analyse typologique et les données sociodémographiques et médicales de la population.

Type 1 Type 2 Type 3 Total
n =2 054 n=1392 n=1697 n=5143
40 % 27 % 33 % 100 %

Sexe %

Femmes 29 %* 34 % 43 %* 35 %

Hommes 71 %* 66 % 57 %* 65 %
Age moyen 70 ans 62 ans* 72 ans 68,5 ans
Etiologies

Obstructifs 61 %* 51 %* 54 % 56 %

Restrictifs 17 %* 30 %* 24 % 23 %

Divers 22 % 19 % 22 % 21 %
Schéma

Oxygénothérapie 59 %* 41 % 63 %* 55 %

Ventilation 12 %* 20 %* 7 %* 13 %

Divers 29 % 39 % 30 % 32%
Niveau d’études

Niveau primaire 61 %* 37 % 60 %* 54 %

Niveaux supérieurs 39 % 63 %* 40 % 46 %
Lieu de résidence

Milieu rural 36 %* 26 %* 28 % 31%

Milieu semi-rural 13% 16 % 13 % 14 %

Banlieue 16 % 19 % 18 % 17 %

Ville 31 %* 37 % 38 % 35 %

Sans précision 4% 2% 3% 3%
Mobilité

Oui 48 %* 56 %* M %* 38 %

Non 50 %* 43 %* 87 %* 60 %

Sans réponse 2% 1% 2% 2%
Peut sortir seul(e)

Oui 82 %* 80 %* 10 %* 58 %

Non 12 %* 18 %* 86 %* 38 %

Sans réponse 6 % 2% 4% 4%

* p < 0,05 par comparaison 2 la population totale.

Le but de ce travail était d’analyser les facteurs sociodé-
mographiques d’une population de patients IRC au sein d’un
réseau de soins a 'aide d’'un questionnaire. Notre population
comporte 35 % de femmes, ce qui reflete la tendance actuelle
de la prévalence de la BPCO et correspond aux données de
Iobservatoire de TANTADIR [5]. L'ige moyen de notre
population correspond aux tranches d’4ge présentant une
insuffisance respiratoire chronique. Par rapport aux données
de P'INSEE 1999, la population d'IRC comprend davantage
d’exploitants agricoles et moins de cadres moyens, de profes-
sions libérales ou de cadres supérieurs [13]. Notre population
globale n’a pas poursuivi significativement d’études au-dela
du primaire. En revanche, pour la tranche d’ige des 50 a
64 ans, le pourcentage de patients ayant un niveau d’études
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primaires est identique a celui indiqué dans 'enquéte INSEE
en 2000 [13]. Dans les BPCO, il est démontré qu'un niveau
éducatif plus bas est corrélé avec un déclin plus important de
la fonction respiratoire, indépendamment du facteur tabac
[2, 11]. Le taux d’admission & 'ho6pital pour exacerbation est
plus important dans le groupe des patients défavorisés sur le
plan socio-économique, ainsi que la mortalité [2].

Notre population est caractérisée par une prépondérance
de patients obstructifs avec BPCO (50 %) avec une répartition
des étiologies : obstructives, restrictives ou mixtes comparable &
celle des données de I'observatoire 2000 de TANTADIR [5].
Loxygénothérapie de longue durée est le schéma thérapeutique
le plus prescrit, loin devant la ventilation seule ou associée a
loxygénothérapie. Parmi les comorbidités associées, on note
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une prépondérance d’affections de I'appareil locomoteur et car-
diovasculaire contribuant & une aggravation du handicap. Pour
les BPCO, il a été démontré une prévalence plus importante
des coronaropathies, des cardiopathies gauches et des cancers,
comparativement & une population contréle [14], ainsi que des
pathologies de 'appareil locomoteur liées & I'ostéoporose [15].
Les problemes de nutrition sont bien connus chez les IRC, en
particulier I'importance de la dénutrition pour une partie
d’entre eux [7, 8]. Nous ne disposions dans cette enquéte de
données sur I'indice de masse corporelle des patients.

Les causes de déces des patients atteints d’insuffisance res-
piratoire chronique sont mal connues. La mortalité par BPCO
est souvent minimisée dans les registres nationaux des causes
de déces [10]. Les défaillances respiratoires, cardiaques droites
et gauches, l'infection respiratoire et 'embolie pulmonaire sont
les causes les plus fréquentes, ainsi que la perte de poids [16].
Une étude récente a montré qu'un taux d’hématocrite bas chez
des patients BPCO séveéres, oxygéno-dépendants, était associé
A une morbidité et une mortalité haute [17].

Les patients insuffisants respiratoires sont sous une
dépendance technique pour l'oxygénothérapie et/ou la venti-
lation. Les études scientifiques portent essentiellement sur
Pamélioration de la gazométrie artérielle, des paramétres venti-
latoires, de la survie et de la qualité de vie [18]. Peu d’études a
ce jour sintéressent & I'impact du handicap respiratoire sur la
vie sociale des patients. Pour notre population, une majorité de
patients vit en couple, en maison particuliere, sans aide a
domicile et quitte rarement leur domicile. Lanalyse typologi-
que permet de détecter trois types de patients. Le type 1 est
composé principalement d’hommes, plus souvent obstructifs,
au niveau d’études bas et dont la moitié seulement est auto-
nome. Le type 2 est composé également d’hommes, plus ins-
truits, traités par oxygénothérapie et autonomes. Le type 3
contient un pourcentage notable de femmes, de patients
dépendants de loxygene et surtout sans mobilité. Notre
enquéte a été effectuée 2 un moment ou la réhabilitation en
institution et & domicile n’était pas encore développée. Depuis,
les études ont montré que 'intérét majeur de la réhabilitation
respiratoire en France [19-21]. Il serait pertinent de voir si les
trois types de patients décrits par I'analyse typologique parti-
cipe de la méme maniere & des programmes de réhabilitation.
Le type 3 parait le plus dépendant et probablement le groupe 2
aider tout particulitrement. La réhabilitation doit également
permettre au patient un contact avec d’autres patients et une
meilleure socialisation [22]. La mise sous assistance respiratoire
est une étape majeure dans la vie des patients et de leur entou-
rage. Linstallation & domicile de I'appareillage semble leur con-
férer un statut d’invalidité, les empéchant de poursuivre ou de
pratiquer les activités de loisirs habituelles [23]. Cette situation
entraine les patients dans un cercle vicieux de déconditionne-
ment, avec pour corollaire une perte d’autonomie et un renfor-
cement de leur isolement social. Les aspects éducatifs sont
également importants pour assurer une observance au traite-
ment [24]. Il est donc nécessaire que les professionnels de santé
et les services de soins & domicile mettent en place un systeme

de coordination des acteurs de santé pour mieux aider ces
patients 2 vivre avec leur handicap, améliorer leurs conditions
de maintien 4 domicile et leur proposer une réhabilitation.
Cette prise en charge sociale et humaine va de pair avec la prise
en charge thérapeutique habituelle, incluant la réhabilitation
respiratoire. Laide A apporter doit concerner le patient lui-
méme mais aussi sa famille, véritable acteur de santé [23, 24].

Cette étude a permis au réscau ANTADIR, en partena-
riat avec les représentants des associations de patients, de com-
prendre les problemes sociaux et de la vie quotidienne des
patients IRC, pris en charge & domicile. Le réseau poursuit des
efforts pour développer au sein de chaque association régionale
une prise en charge sociale, éducative et pour favoriser lacces a
la réhabilitation respiratoire.
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