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En abordant la question de la prise en charge actuelle
des patients atteints de BPCO, nous souhaitons mettre
en exergue les meilleures pratiques permettant a
terme de réduire l'impact économique et promouvoir
lefficacité et la durabilite des systemes de sante. »

Breda Flood, présidente de I'EFA

Avant-propos par Breda Flood
présidente de 'EFA

En abordant la question de la
prise en charge actuelle des pa-
tients atteints de BPCO, nous
souhaitons mettre en exergue
les meilleures pratiques permet-
tant d terme de réduire lI'impact
économique et promouvoir I'ef-
ficacité et la durabilité des sys-
témes de santé.

En tant que présidente de I'EFA,

jai vu les efforts considérables

consentis par les patients, les

chercheurs et les professionnels
de la santé au cours des derniéres années, pour amé-
liorer la prise de conscience sur l'impact de la bron-
chopneumopathie chronique obstructive (BPCO).
En effet, une évolution positive a été enregistrée. La
sensibilisation aux méfaits de la BPCO na jamais été
aussi accrue aupres des décideurs et des médecins.
Cependant, il est surprenant de constater I'ignorance
qui prévaut encore au sein de la population généra-
le. Par la présente, I'EFA invite les parties prenantes
a tirer parti de cette dynamique afin de promouvoir
une meilleure prise de conscience des conséquences
inquiétantes de cette maladie sur la vie des patients et
la société en général.

Au cours des derniéres années, des progrés consi-
dérables ont été réalisés en ce qui concerne la BPCO.
La présente publication s'inscrit donc dans la méme
lancée pour continuer de mettre laccent sur certains
aspects nécessitant une amélioration significative.
Par exemple, il est généralement admis que la réadap-
tation est avantageuse pour tous les patients atteints
de la BPCO, car elle permet daméliorer la qualité de
vie et de réduire les risques daggravation de la mala-
die. Néanmoins, jai observé avec indignation que dans
certains pays européens ayant fait lobjet de Iétude, la
réadaptation est uniquement réservée aux patients
BPCO ayant un emploi ! Pour I'EFA, cela est inaccepta-
ble et nous pensons que la réadaptation demeure un
service qui doit étre offert a tous les patients atteints
de la BPCO, quimporte leur situation professionnelle.

Par ailleurs, les examens médicaux gratuitement of-
ferts une fois par an, comme dans certains pays euro-
péens, doivent étre uniformisés afin que tous les Eu-
ropéens puissent avoir acces a un meilleur diagnostic
précoce et au test de spirométrie. En ce qui concerne
tous les fumeurs et anciens fumeurs agés de plus de
35 ans, le test de spirométrie doit leur étre administré
par des médecins de premier recours lors des examens
médicaux annuels. Cela implique qu'il faudra que ces
derniers recoivent une formation appropriée leur per-
mettant d'interpréter les résultats des tests de spiro-
métrie sans difficulté.

A long terme, les patients et la société pourront réali-
ser des économies substantielles grace au diagnostic
précoce et on enregistrera beaucoup moins de départs
prématurés en retraite imputables a la BPCO. Dans un
article récemment publié, lauteur qui nest autre que
Miguel Roman Rodriguez, lancien président du Groupe
international des soins primaires en matiére respiratoi-
re (IPCRG), compare la qualité de vie des patients ayant
un emploi et celle des patients sans emploi. Selon 1étu-
de menée par ce dernier, les patients employés atteints
de BPCO étaient moins victimes dexacerbations et de
comorbidités, y compris lanxiété et la dépression [1].

Un autre aspect de la BPCO nécessitant une attention
particuliére consiste en la perception commune selon
laquelle ce serait une maladie que le patient a « con-
tracté volontairement », car cela est loin détre la réalité.
De fait, toute personne ayant vécu les 30-40 derniéres
années peut se souvenir du placement délibéré ou de
la promotion de produits tels que la cigarette sur les
écrans de télévision ou au cinéma, renforcant lidée
selon laquelle de pareils produits occupent une place
de choix dans les habitudes de consommation des so-
ciétés européennes. De nos jours encore, beaucoup de
sociétés productrices de tabac continuent de commer-
cialiser les produits a l'instar des cigarettes fines dites
« slim » pour renforcer le caractere « tendance et chic »
de ces articles et attirer les consommateurs les plus
jeunes.

Par conséquent, il serait injuste de rejeter tout le tort
sur les personnes atteintes de BPCO sous prétexte
quelles se seraient infligées ces souffrances lorsque
lon observe la batterie de moyens mis en ceuvre pour
promouvoir ces produits. Le tabac crée une accoutu-
mance. Nombre de personnes ignorent que certains
patients souffrant de BPCO lont contracté par taba-
gisme passif ou en raison de la mauvaise qualité de
lair en milieu professionnel. Ainsi, continuer de pen-
ser que lon y succombe volontairement freine len-
gagement des décideurs a lutter efficacement contre
cette maladie. Satisfaire les besoins des patients cons-
titue la mission principale des systémes nationaux de
santé. Par conséquent, les attentes des patients repo-
sent sur la disposition des décideurs a activer tous les
leviers pour renforcer la prise en charge de 1a BPCO.

Jespére que le présent livre de |'EFA ne permettra pas
seulement de placer la BPCO au premier rang des prio-
rités, mais aussi, de promouvoir la sensibilisation sur
cette maladie tant négligée en Europe et dont les appro-
ches présentent un caractere discriminatoire inaccep-
table. En abordant la question de la prise en charge des
patients atteints de BPCO, nous souhaitons mettre en
exergue les meilleures pratiques permettant de trouver
le moyen de réduire Iimpact économique et promou-
voir lefficacité et la durabilité des systémes de santé.




Le présent ouvrage ne doit pas uniquement etre
considére comme une initiative de plaidoyer en
faveur des patients, mais il doit plutot servir d’outil
de reférence aux professionnels de la santé en vue de
l'identification de solutions aux problemes suscités
par la BPCO pour jeter les bases d’'un changement
radical de mentalite et de l'état actuel des choses. »

Jorgen Vestbo, conseiller médical dans le cadre du Projet BPCO de I'EFA

Avant-propos par Jorgen Vestbo
conseiller médical dans le cadre du Projet BPCO
de I'EFA la EFA

=S C'est un réel plaisir pour moi de
P\ présenter la derniére publica-

‘_ﬁ,ﬁ" tion en date de I'EFA qui porte
£ sur la BPCO et dont Il'objectif
' est de contribuer a la formula-
tion des normes minimales en
matiére de prise en charge de
cette maladie sur le continent

européen.

La publication de cet ouvrage

arrive a point nommé et vient

compléter le « Livre blanc » ré-
cemment publié par I'ERS et particuliérement axé
sur la BPCO du point de vue du patient tout en s'ins-
pirant des études les plus récentes. En tant que pré-
sident du comité scientifique de I'Initiative mondiale
de lutte contre la bronchopneumopathie chronique
obstructive (GOLD), je peux légitimement affirmer
que ce livre présente effectivement des approches en
matiére de prise en charge de la BPCO axées sur les
patients et qu’il sera chaleureusement accueilli par les
professionnels de la santé dans toute I'Europe.

Je me réjouis également du fait que presque tous les
pays ayant fait lobjet de cette étude disposent soit de
leur propre stratégie en matiére de directives liées a
la BPCO au plan national, soit utilisent un document
portant sur le diagnostic, Iévaluation et la prise en
charge des patients atteints de BPCO [2]. Les initiatives
de sensibilisation a la BPCO se sont considérablement
accrues au courant des derniéres années et les profes-
sionnels de la santé, plus que par le passé, reconnaissent
lintérét den faire un secteur d'intervention prioritaire
pour venir en aide aux patients. Cependant, lexistence
des directives n'implique pas absolument quelles sont
respectées de maniére universelle.

Sil est vrai que le livre de I'EFA fait mention des avan-
cées remarquables enregistrées ces derniéres années, il
nen demeure pas moins quil met en exergue certains
domaines nécessitant une attention particuliére en vue
de lamélioration de la situation. Par exemple, une ac-
tion plus pointue doit étre menée en vue de laméliora-
tion du diagnostic et du recours au test de spirométrie,
sans lesquels les différents systemes de soins de santé
se verront alourdis par un poids économique croissant
en raison du vieillissement de la plupart des popula-
tions des pays européens. Cest avec stupéfaction que

lon observe le degré de variabilité et les disparités en
matiere de diagnostic et de gestion de la BPCO a tra-
vers 'Europe. Ces facteurs témoignent vraisemblable-
ment des insuffisances criardes concernant la prise en
charge des patients. Cela interpelle également sur la
nécessité daccentuer le diagnostic précoce.

En ma qualité de professionnel de la santé, mon voeu
le plus cher est doffrir aux patients les meilleurs soins
possibles en mappuyant sur la science, et cette ambi-
tion je la nourris tous les jours en assurant des services
toujours plus efficaces et pragmatiques. Lidentification
des forces et des faiblesses des systémes de santé eu-
ropéens constitue une démarche pertinente, car cette
approche utilisée dans le présent ouvrage donne une
indication sur la maniere daméliorer lacces a la pré-
vention et la prise en charge, ce qui a terme rend pos-
sible lautogestion de la BPCO par les patients. La mise
en place de normes minimales axées sur le patient, en
vue de la prise en charge de la BPCO en Europe, jette-
ra les bases de la concrétisation de cette initiative dont
lobjectif est darrimer les besoins des patients aux as-
pirations des professionnels de la santé. Cela va sans
dire, puisque lambition du professionnel de la santé est
inexorablement liée a la satisfaction des besoins précis
des patients. Par ailleurs, lorsqu'un patient na pas acces
aun service de réadaptation approprié, le risque de voir
son état de santé se dégrader est accru. La réadaptation
demeure la meilleure mesure préventive contre la ré-
surgence de lexacerbation.

Le présent ouvrage ne doit pas uniquement étre consi-
déré comme une initiative de plaidoyer en faveur des
patients, mais il doit plutét servir doutil de référence
aux professionnels de la santé en vue de lidentifica-
tion de solutions aux problémes suscités par la BPCO
pour jeter les bases d'un changement radical de men-
talité et de létat actuel des choses. Dans plusieurs
pays d’Europe, nous devons ceuvrer au resserrement
des liens entre les médecins généralistes, les pneumo-
logues et les centres d'urgence en vue de 'harmonisa-
tion du traitement des patients souffrant de BPCO. En
outre, nous devons respecter les directives nationales
et la stratégie de l'initiative GOLD axée surla BPCO. Je
tiens donc a saluer le travail abattu par 'EFA en vue de
la formulation des normes minimales pour la prise en
charge de la BPCO, qui permettra d'insuffler un nou-
vel élan a la réforme des différents systémes de santé.




La prise en charge des personnes atteintes de
BPCO et des autres maladies obstructives n'est pas
uniforme dans les pays europeens. »

Michael Wilken, président du Groupe de travail de I'EFA sur la BPCO

Avant-propos par Michael Wilken
président du Groupe de travail de I'EFA sur la BPCO

Je n‘aurais jamais imaginé que
nous arriverions aussi loin !

Depuis  plusieurs années,
des travaux publiés par des
experts dans le domaine
médical et les publications
des organismes de patients
ont abordé la question du
nombre croissant et alarmant
de personnes souffrant de la
BPCO et des autres maladies
respiratoires obstructives.
Ces différentes études mettent en lumiere les taux
croissants de prévalence et le colt de la prise en
charge ainsi que les conséquences désastreuses
sur le plan économique. Les efforts consentis pour
accroitre la sensibilisation a cette problématique
nont pas encore produit les effets escomptés. Si la
question est bien connue des experts médicaux et
des patients ou proches, il nen demeure pas moins
gu'une bonne partie du grand public nest pas au
courant de lampleur de la situation. Le chemin
risque détre long et des efforts continus doivent
étre déployés afin doptimiser loffre d'informations
et de connaissances pour ainsi promouvoir la prise
de conscience du grand public.

Par ailleurs, certains travaux récents ont montré
Iinégale répartition des soins aux patients
hospitalisés et externes souffrant de BPCO ou des
autres maladies obstructives en Europe. De plus, ces
soins ne sont pas administrés selon des exigences
précises. Nous devons donc reconnaitre quil existe
des insuffisances en matiere doffre et de qualité des
soins de santé. Ces préoccupations majeures ont
été a la base d'une interrogation formulée lors de
l'atelier du groupe de travail de 'EFA sur la BPCO:

Quelles normes minimales en matiére de prise en
charge doivent étre établies, en prenant en compte
les besoins du patient, pour que les soins médicaux
administrés soient appropriés ?

Nous étions conscients du fait que, du point de
vue du patient, il nexistait aucune statistique
fiable sur le nombre et la qualité des soins aux
patients atteints daffection pulmonaire. Certaines
personnes pensent peut-étre que cest une idée
saugrenue;pourtant,alautomne 2012, nous (en tant
que patients) avons décidé, de notre propre chef, de
recueillir des informations. Cette décision reposait

sur le postulat selon lequel, aucun objectif politique
nest atteint s'il nest accompagné de données et de
faits — peu importe l'utilité des résultats y compris
ceux qui ne relevent pas du domaine de la santé.

Notre questionnaire figure en annexe du présent
ouvrage a la page 57.

Permettez-moi a présent de mappesantir sur une
préoccupation singuliére dont limportance est
avérée,notamment lescomorbiditéset en particulier
une qui requiert une attention particuliere

les conséquences néfastes de la dépression et
lanxiété qui accompagnent la BPCO. Les données
recueillies jusqu’ici ne sont pas totalement exactes
et indiquent des disparités notoires d'un pays a
lautre. Et pourtant, la dépression frappe davantage
les patients atteints de BPCO que les personnes ne
souffrant pas de cette maladie. Dapres des études
récentes de grande envergure, il a été prouvé que
40% des personnes atteintes de la BPCO souffrent
également deladépression[3]. Leméme pourcentage
est également trouvé chez les personnes souffrant
danxiété et de trouble panique alors quil nexiste
aucune corrélation avec le stade de la maladie [4].

Les experts ont démontré que la dépression
et lanxiété ont une influence considérable sur
Iévolution de la maladie. Cependant, le niveau de
détection et de traitement demeure tres faible.
Du point de vue du patient, nous pouvons dire
gu'un traitement complet doit prendre en compte
les aspects psychologiques, notamment les
comorbidités psychiatriques.

Lorsque nous avons décidé dentreprendre ce projet
lors de la réunion susmentionnée qui sest tenue
a Bruxelles, je doutais de nos chances de réussite.
Ma joie est dautant plus grande que nous tenons
ce livre dans nos mains aujourd’hui. Je voudrais
adresser mes profonds remerciements a toutes les
personnes qui ont contribué a sa réalisation :

Antje-H. Fink Wagner, qui a assuré la coordination
du projet et a mis en ceuvre des méthodes
éprouvées et efficaces ; Scientific Communication
srl avec Daniela Finizio comme représentante
de lensemble de léquipe, qui a contribué a la
conception du questionnaire en mettant a profit sa
riche expérience, a organisé la collecte de données
en ligne, a assuré la communication des données et
établi tous les graphiques ; tous les représentants
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des 16 organisations membres de I'EFA ayant pris
part au projet, notamment Autriche, la Belgique,
la Bulgarie, la République tchéque, la Finlande, la
France, IAllemagne, I'Ttalie, la Pologne, le Portugal,
la Serbie, I'Espagne, la Suéde, la Suisse, les Pays-
bas et le Royaume-Uni, pour le travail de recherche
minutieux effectué dans leurs pays pendant
de longues semaines ; et David Brennan, qui a
rassemblé et mis ensemble toutes les données pour
produire ce chef-d'ceuvre.

Nous tenons a remercier chaleureusement le
conseiller médical du présent projet, Jgrgen
Vestbo qui a volontairement consacré de son
précieux temps et répondu a toutes nos questions
en faisant preuve de bienveillance et de bonne
volonté. Nous sommes trés reconnaissants au

Professeur Vestbo pour la patience dont il a fait
preuve. Je souhaite également adresser mes vifs
remerciements au Conseil dadministration de 'EFA,
tout particuliérement a notre présidente Breda
Flood, qui a marqué de son empreinte lensemble
du projet. Nous espérons — et je puis légitimement
mexprimer au nom de tous les membres du groupe
de travail sur la BPCO - que le présent livre servira
de guide de référence aux parties prenantes qui
exercent une certaine influence sur les réseaux de
soins aux patients atteints de BPCO en Europe, et
leur fournira les outils nécessaires a l'amélioration
de la prise en charge médicale et psychosociale des
patients.

- - i

LEurope fait actuellement face a une période
daustérité qui menace les investissements dans les
programmes sociaux et de soins de santé, a mesure
queles bailleurs deviennent de plus en plus hésitants.
Dans un tel contexte, nombre de pays européens
enregistrent des changements démographiques,
car les populations dgées approchent de la retraite
et feront face a un systéme de santé de plus en
plus colteux. Connue comme une maladie qui
touche principalement les personnes agées de 35
ans et plus, la bronchopneumopathie chronique
obstructive (BPCO) est une maladie chronique
qui constitue un probléme majeur de santé dans
les sociétés du monde. Toutefois, en Europe, elle
constitue une préoccupation non seulement en ce
qui concerne le vieillissement démographique, mais
aussi parce que la plupart des pays européens ont les
moyens de mettre en ceuvre des mesures destinées
a la réduction de la prévalence de cette maladie.
En cas daccroissement de la prévalence, limpact
économique de la BPCO pour les pays européens
sera considérable, car cette maladie deviendra la
troisieme cause de mortalité parmi les maladies
chroniques dans le monde [2].

La BPCO, tel que définie par linitiative GOLD est
« une maladie évitable et soignable » caractérisée
par la limitation progressive non complétement
réversible des débits respiratoires ou une réponse

LY

Y

inflammatoire anormale des poumons, suite a
lexposition a des particules ou a des gaz nocifs qui
peuvent provoquer une aggravation de la maladie
[2]. Lampleur de la maladie chez les patients affectés
varie en fonction de la fréquence des exacerbations
et des comorbidités qui peuvent les obliger a
se rendre durgence a l'hépital, voire entrainer
des déceés. LEFA met laccent sur le caractére «
évitable et soignable » de la BPCO pour inciter
a une meilleure prise de conscience de la nature
farouche de cette maladie chronique dont les effets
peuvent étre jugulés. La fumée du tabac demeure
le principal facteur de risque en Europe ; les autres
facteurs de risque découlent généralement de
lexposition aux polluants, aussi bien domestiques
guenvironnementaux. Dans 'Union européenne, on
estime que les maladies respiratoires comptent pour
par moins de 6% de lensemble des colits budgétaires
liés aux systémes de santé nationaux, la BPCO a elle
seule représentant plus de la moitié des cofits dans
chaque pays [2].

LEFA reconnait que la prise en charge et la
sensibilisation liées a la bronchopneumopathie
obstructive chronique (BPCO) ont évolué au profit
des patients ces quatre derniéeres années. Néanmoins,
le progrés réalisé nimplique pas que la prise en
charge est efficace dans toute I'Europe ou que la
situation de tous les patients atteints de BPCO sest
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“La BPCO est évitable

améliorée. Les résultats
et soignable”. détudes compilés par
Directives de les membres de I'EFA
l'initiative GOLD au titre de lexercice
2013 ont révélé que
plusieurs secteurs
nécessitent une attention importante. LEFA ceuvre
donc a la formulation des normes minimales pour
la prise en charge des patients atteints de BPCO en
Europe. La présente publication vise a promouvoir
létablissement des directives en matiere de normes
minimales axées sur le patient en vue de la prise en
charge des personnes atteintes de BPCO en Europe,
en mettant au premier plan les besoins réels de ces
derniéres.

Ce projet a initialement été concu par le groupe de
travail de I'EFA sur la BPCO, entité qui rassemble de
nombreuses associations européennes de patients
représentant les personnes atteintes de BPCO, qui a
établi une liste de préoccupations liées a la prise en
charge de maniére spécifique dans chaque pays. La
liste était assez globale et les besoins précis ont été
mis en évidence aux fins de comparaison, puisque le
projet découle des disparités observées en matiére
de prise en charge des patients sur le continent.
Ensuite, sur la base de ladite liste et des débats y
relatifs, 'EFA, dans le cadre du projet BPCO, a élaboré
un questionnaire exhaustif et unique permettant
dévaluer les besoins des patients, de confirmer la
situation qui prévaut dansnombre de pays européens
et d'intégrer les données épidémiologiques, afin de
justifier et de vérifier les tendances illustrées par les
réponses des associations de patients représentant
les personnes atteintes de BPCO.

Les domaines essentiels danalyse sur la base des
préoccupations identifiées par les membres du
Groupe de travail de I'EFA sur la BPCO concernent
quatre secteurs dintervention  prioritaires:
I) Prévention; II) Diagnostic; III) Gestion et
Traitement; et IV) Réadaptation. Premiérement,
la partie consacrée a la prévention identifie des
moyens permettant de maintenir les personnes en
bonne santé et dempécher quelles ne contractent
la BPCO (exemple: adoption de mesures rigoureuses
contre le tabac) et aide les personnes atteintes a
freiner lévolution de la maladie. Deuxiémement, le
diagnostic est basé sur la spirométrie, qui représente
le meilleur moyen de dépistage de la BPCO et
dévaluation pour assurer le diagnostic le plus

précoce. Dans cette partie, il est également relevé
I'importance de former les médecins généralistes a
ladministration des tests et a linterprétation des
résultats. Troisiémement, la section sur la gestion
et le traitement aborde la question du processus
de traitement des patients atteints de BPCO ainsi
que les difficultés rencontrées pour assurer le suivi,
les mesures datténuation des exacerbations et la
communication entre les médecins généralistes, les
spécialistes et les hépitaux. Enfin, la réadaptation
dans cette publication est prise sous le prisme de la
réadaptation pulmonaire qui requiert des exercices
physiques qui savérent extrémement efficaces et
qui doivent, par conséquent, étre proposés aux
patients en difficulté. Une partie supplémentaire
est consacrée a la prise en charge des patients ayant
une prédisposition génétique, un déficit en alpha-1
antitrypsine (AAT) en Europe, car 'EFA reconnait que
les patients atteints de BPCO présentent souvent un
déficit en alpha-1 et que les symptdmes de ce dernier
peuvent occasionner une BPCO (mais pas de maniére
exclusive).

Dans le méme ordre dénumération suivi
précédemment, chaque partie traitera des différents
aspects de la prise en charge des patients atteints de
BPCOdanslespaysquiont réponduau questionnaire,
en prenant en compte les besoins et mesures requis
en vue de lamélioration des systémes de santé a
léchelle du continent. Les meilleures pratiques
nécessitant une attention particuliere sont mises en
évidence dans la mesure du possible et requiérent
ladoption de mesures appropriées le cas échéant.
Sinspirant des plus récentes publications de la
communauté scientifique, notamment le Livre Blanc
de I'ERS et les directives de linitiative GOLD mises
a jour, 'EFA appuie les recommandations formulées
dans le présent ouvrage par des preuves. Plusieurs
avantages découlent de lapproche axée sur le client
préconisée dans cet ouvrage : l'identification rapide
de points communs entre les besoins des patients en
Europe, la mise en valeur des points forts de plusieurs
systéemes de santé qui peuvent étre reproduits
dans dautres contextes nationaux et la fourniture
d’indications précieuses aux professionnels de la
santé et aux décideurs sur la meilleure approche
pour renforcer lefficacité et réduire les colits générés
par les systémes de santé.

Le Livre de I'EFA sur les normes minimales en matiére
de prise en charge des patients atteints de BPCO
vient compléter le EFAs Book on COPD in Europe :
Sharing and Caring (Livre de I'EFA sur la BPCO en
Europe : partage et prise en charge) publié en 2009
Le « Livre de I'EFA sur la BPCO » était le premier du
genre a avoir porté sur une étude menée aupres
des associations de patients en vue de décrire la
situation de la prise en charge des patients atteints de
la BPCO en Europe. Le présent ouvrage, quant a lui,
repose sur une compilation de réponses issues d'un
questionnaire de suivi qui a été envoyé aux membres
de I'EFA et aux autres associations de patients du
continent européen au cours des mois de printemps
et dété de lannée 2013. LEFA exprime sa satisfaction
au regard du progres remarquable réalisé entre 2009
et 2013, rendu possible par les directives formulées
a lintention des pays ayant fait lobjet de Iétude.
De toute évidence, le renforcement des efforts de
sensibilisation a la BPCO a inéluctablement permis
daméliorer le diagnostic et laiguillage des patients
vers les spécialistes des maladies pulmonaires en vue
du traitement de la maladie. Les membres de I'EFA
intervenant au sein du Groupe de travail de I'EFA sur
la BPCO ont par ailleurs reconnu la nécessité dassurer
un suivi de la publication de 2009 a lautomne 2012,
lorsquils ont mirement réfléchi a létablissement
d'une liste contenant les aspects précis de la prise en
charge qui nécessitent une attention plus pointue.

En outre, les membres dudit Groupe ont évalué
ces aspects a laune de leurs contextes nationaux
respectifs et ont rapidement constaté des disparités
notoires entre les normes en matiére de prise en
charge. Par conséquent, ils ont convenu qu’il serait
légitime délaborer un questionnaire en sinspirant de
la liste des aspects susmentionnés, ce qui jetterait les
bases pour létablissement de normes minimales en
matiére de prise en charge de la BPCO en Europe. Des
directives nationales existent déja dans chaque pays
étudié. Elles reposent généralement sur les lignes
directrices énoncées par l'initiative GOLD. Cependant,
elles ne sont pas toujours respectées a la lettre.

Des programmes ou stratégies nationales axés
sur la BPCO sont déja mis en place dans plusieurs
pays. Toutefois, certains pays tels que [Autriche, la
Belgique, [Allemagne et la Pologne demeurent a la
traine et nont pas de programmes nationaux axés
sur la BPCO. De plus, sur la base des réponses de
létude, les administrations concernées nenvisagent
pas den mettre sur pied. Quant aux programmes ou
stratégies existants, la plupart sont financés par une
autorité publique tandis que dans dautres pays, un
regroupement dassociations de professionnels de
la santé, dassociations de patients et dindustries
assure le financement en collaboration avec les
gouvernements nationaux concernés. Dans le
sillage du processus de réflexion sur les maladies
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chroniques entamé par 1'Union européenne en 2010,
I'EFA ceuvre a la promotion d'une stratégie et d'un
programme de I'UE sur les maladies chroniques
visant a les intégrer dans les chapitres portant
sur les maladies particulieres telles que la BPCO,
et a mutualiser les meilleures pratiques liées aux
programmes nationaux dans toute I'Europe [27] [28].
LEFA nourrit le voeu dassister a la mise en ceuvre
de programmes ou stratégies nationaux axés sur la
BPCO a travers le continent, car cette approche sest
avérée tres fructueuse pour la réduction de lI'impact
de cette maladie dans la société.

A titre d'illustration, en Finlande entre 1998 et 2007,
un programme national axé sur la BPCO échelonné
sur dix ans a obtenu un grand succés en matiére
dengagement a la sensibilisation du grand public
et au traitement de la maladie. Le programme
était articulé autour de cing objectifs majeurs,
notamment la (1) réduction de la prévalence de la
BPCO, (2) l'amélioration du diagnostic de la BPCO
— en particulier par les médecins généralistes, (3)
la réduction du nombre de cas de BPCO du stade
modéré a sévere, (4) la réduction au minimum des
cas d'’hospitalisation liés a la BPCO et (5) la réduction
des colits du traitement [5]. Un effort considérable
a été déployé pour encourager la participation d'un
large éventail de parties prenantes y compris les
associationsde patientsetlespharmacies,envuedela
promotion des méthodes de prévention de lamaladie,
notamment les services de désaccoutumance au
tabac. LEFA souhaite contribuer a lamélioration
de la prévention et du traitement de la BPCO
dans toutes les sociétés européennes a l'image du
Programme BPCO mis en ceuvre en Finlande. Par
le biais de létude quelle a menée, 'EFA souhaite
accélérer l'amélioration de la situation en mettant en
évidence les problémes précis identifiés dans toute
I'Europe, inciter et interpeller les différents acteurs
a plus defforts pour améliorer la qualité de vie des
patients tout en réduisant au minimum les cofts.

La formulation de normes minimales en matiére de
prise en charge des patients atteints de BPCO offre
lopportunité aux Européens déviter de contracter la
BPCO grace a desinitiatives de prévention efficaces ou
davoir acces a un diagnostic précoce afin dassurer une
prise en charge appropriée pour freiner la progression
de la maladie. Si la logique est respectée, chaque pays
mettra en ceuvre un programme national inclusif
ou une stratégie qui drainera une gamme variée de
parties prenantes. LEFA a des raisons de penser que
les directives actuellement établies ne traduisent pas
forcément les réalités de chaque pays, étant donné que
les professionnels de santé respectent généralement
leurs propres recommandations. Cest pourquoi, cette
fédération européenne appelle a létablissement de
normes minimales axées sur le patient pour la prise
en charge des patients atteints de BPCO en Europe.

Les stratégies mises en place en Europe peuvent
permettre d’harmoniser les normes en matiére de
prise en charge de tous les patients européens atteints
de la BPCO. Létude menée par I'EFA révele la prise
de conscience des patients a légard des services
disponibles et lexpérience de ces derniers au regard de
leurs systémes respectifs, confirmant ainsi le respect
ou le non-respect généralisé des directives existantes.

Au regard des réponses issues du questionnaire,
I'EFA souhaite voir appliquer les normes minimales
suivantes pour la prise en charge des patients
atteints de BPCO en Europe:

1. Assurer le diagnostic précoce de la BPCO en
utilisant la spirométrie en soins primaires chez
les fumeurs et les anciens fumeurs agés de plus
de35ans;

La BPCO est généralement diagnostiquée trop tard
chezbeaucoup d'individus. Pour assurer la meilleure
qualité de vie aux patients, il importe de réaliser un
diagnostic précis et de les aider dans le cadre de la
prévention d'une aggravation de la maladie. Si le
patient fume toujours, il devrait étre encouragé a
adhérer a un programme de désaccoutumance au
tabac et devrait faire l'objet d'un suivi afin déviter
que la maladie natteigne un stade sévere. Si de telles
précautions sont prises a temps, le patient pourra
préserver sa qualité de vie et prendre en charge sa
maladie de maniéere autonome dans le futur.

LEFA invite les pays européens a harmoniser
l'utilisation du test de spirométrie chez les fumeurs
et les anciens fumeurs de plus de 35 ans, dafin
d'améliorer le diagnostic des patients atteints de
BPCO, enrayer la progression de la maladie a un
stade sévere et préserver la meilleure qualité de vie
possible au profit des patients.

2. Tous les médecins généralistes doivent
recevoir une formation appropriée sur
I'administration des tests de spirométrie et
l'interprétation des résultats afin d'assurer un
diagnostic précoce et précis;

Pourrenforcerlerecoursalaspirométriedansunelarge
mesure en Europe en vue de l'identification de patients
BPCO non diagnostiqués, le test doit étre vulgarisé au
niveau du premier rempart d’intervention sanitaire
de lessentiel de la population européenne : il sagit des
médecins généralistes. Ces professionnels doivent étre
suffisamment formés a l'utilisation de la spirométrie et
a linterprétation des résultats dont la précision vaut
tres cher aux patients. Labsence de formation pourrait
conduire a une mauvaise interprétation des résultats,
qui aurait pour corollaire la réalisation d'un diagnostic
erroné ou la confusion entre les maladies respiratoires.
Le test de spirométrie devrait étre un service
remboursable offert par les médecins généralistes
afin dencourager les individus a le faire. Les nouveaux

patients ayant fait lobjet d'un diagnostic positif a la
BPCO doivent étre orientés vers les spécialistes des
maladies pulmonaires apres le diagnostic.

LEFA invite les pays européens a encourager les
meédecins généralistes a administrer le test de
spirométrie a leurs patients arisque de BPCO, a mettre
en place une formation appropriée leur permettant
d'interpréter les résultants et a prévoir des mesures
compensatoires étant donné le temps supplémentaire
que ces derniers consacrent a Il'administration
des tests aux patients. Une telle mesure incitative
contribuera a I'établissement d'un systéme efficace de

diagnostic et de prévention de la BPCO.

3. Une meilleure coordination doit étre établie
entre les médecins de premier recours, les
spécialistes et les hopitaux afin daméliorer
I'efficacité du traitement et la qualité de vie des
patients;

Létude menée par I'EFA a mis en évidence un
manque criard de communication entre les
médecins généralistes, les spécialistes des maladies
pulmonaires et les services d'urgence dans les
hépitaux européens. Labsence de dialogue et
d'information entre ces professionnels rend la tache
compliquée pour les patients dont lobservance
thérapeutique est mise a mal. En effet, cela
compromet leurs chances de recevoir des soins
appropriés et de bénéficier dune réadaptation
pulmonaire le cas échéant. Il est crucial dassurer le
suivi des patients pour veiller a ce qu’ils respectent
les recommandations et recoivent laide appropriée
leur permettant de prendre en charge la maladie,
denrayer sa progression, déviter les exacerbations
inutiles et de réduire le nombre d’hospitalisations et
de consultations avec les cofits associés.

L'EFA appelle a un renforcement des initiatives de
collaboration entre les différents professionnels
de la santé qui jouent un réle dans la prise en
charge de la BPCO en Europe. Les pays européens
ont tout a gagner dans la mise en ceuvre d'une
pareille coopération, notamment I'amélioration de
la qualité de vie des patients, l'utilisation efficace
et efficiente du temps par les professionnels de la
santé ainsi qu'un renforcement de I'autonomie des
patients qui sont mieux informés sur I'autogestion
de la BPCO et auront, donc, moins recours aux
ressources offertes par les systéemes de santé.

4.Des services de désaccoutumance au tabac et
de réadaptation pulmonaire doivent étre offerts
a tous les patients atteints de la BPCO dans
le besoin, indépendamment de leur situation
professionnelle ;

Les entraves dordre juridique telles que lobligation
dexercer un emploi pour étre pris en charge
constituent un frein inutile a l'accés équitable aux

soins et aux services dans les pays européens. Par
ailleurs, les mesures restrictives limitant lacces
des fumeurs aux services de désaccoutumance
au tabac, notamment ceux qui sont atteints de
BPCO, nencouragent pas les individus a solliciter
et a recevoir le soutien dont ils ont besoin pour
saffranchir de leur dépendance et adopter un mode
de vie approprié. Restreindre laccés des patients
atteints de BPCO aux services de réadaptation
pulmonaire est inacceptable, car ces services
constituent le moyen le plus avantageux dassistance
aux patients en vue de lamélioration de leur qualité
de vie et la prévention dexacerbations futures.

L'EFA préne que tous les patients atteints de BPCO en
Europe aient accés aux services de désaccoutumance
au tabac et a la réadaptation pulmonaire afin de
promouvoir l'égalité des chances et d'accés aux
services de prise en charge de la BPCO. Ces services
occupent une place de choix dans I'amélioration de
la qualité de vie des patients atteints de BPCO et la
prévention de I'évolution de la maladie.

5.Créer davantage de centres de prise en charge
et de réadaptation des personnes souffrant
de la BPCO et veiller a I'établissement de plans
systématiques de prévention des exacerbations,
assurer un suivi permanent et une formation
intensive en prenant en compte les réalités
ponctuelles pour favoriser I'autogestion de la
maladie par les clients;

A ce jour, nombre de personnes atteintes de BPCO
en Europe nont pas acces aux centres médicaux
spécialisés dans la prise en charge et la réadaptation
liées a la BPCO. Cela est en partie imputable au fait
que la plupart de ces centres se trouvent en zone
urbaine ou a leur nombre limité quand bien méme
ils existent. La promotion de lacces des patients
atteints de BPCO a ces établissements pourrait
substantiellement stimuler la réduction des cofits,
puisqu’ils permettront daccroitre la sensibilisation
des patients aux stratégies dautogestion de la
maladie. Instruire les patients a lautogestion de
la maladie a travers la réadaptation pulmonaire
savére déterminant pour quils restent en activité
et conservent une meilleure qualité de vie. Les
professionnels de la santé doivent encourager les
patients atteints de BPCO a optimiser l'utilisation
de ces centres autant que possible, afin dassurer un
suivi permanent de leur état de santé.

L'EFA exhorte les pays européens a promouvoir
I'accés aux centres de prise en charge et de
réadaptation des personnes souffrant de BPCO afin
de les encourager a I'autogestion de leur maladie.
Les professionnels de la santé en profiteront
également car ils pourront assurer le suivi continu
et offrir de I'aide aux patients.
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6. Promouvoir une approche multidisciplinaire
aux fins de réadaptation des patients atteints
de BPCO afin d'encourager la participation de
tous les professionnels de la santé jouant un
réle majeur dans I'amélioration de leur qualité de
vie, a travers des évaluations des comorbidités
visant le traitement efficace desdits patients;

La réadaptation pulmonaire a elle seule ne peut pas
permettre daméliorer la qualité de vie des personnes
atteintes de BPCO. Lapparition des comorbidités
et les besoins singuliers des patients nécessitent
limplication dune équipe multidisciplinaire de
spécialistes et de professionnels de la santé. En effet,
pendant qu'un spécialiste des maladies pulmonaires
soccupe de certains aspects de la prise en charge de
la BPCO, laide d'un psychologue est cruciale dans la
mesure ou il permet aux patients de conserver leur
estime de soi et de ne pas sombrer dans la dépression.
Les physiothérapeutes, les infirmiers et les
nutritionnistes peuvent jouer un role déterminant
dans ladoption d'une approche personnalisée axée
sur la réadaptation des patients atteints de BPCO.

L'EFA encourage donc les pays européens a adopter
des approches multidisciplinaires en matiére de
réadaptation pulmonaire des patients atteints de
BPCO. Unetelle initiative permettrait de trouver des
solutions aux problémes communs de comorbidités,
notamment la dépression, et de favoriser I'adoption
d'approches personnalisées susceptibles de
contribuer a I'amélioration de la qualité de vie des
patients atteints de BPCO.

7.Laparticipation des patients atteints de BPCO
doit étre légalement incorporée dans toutes les
décisions ou processus gouvernementaux ayant
trait a la prise en charge desdits patients;

LUnion européenne met réguliérement laccent sur
la participation des patients aux processus de prise
de décision. Lexemple de IAgence européenne des
médicaments (EMA) en est uneillustration éloquente
avec un modeéle qui comprend (i) l'inclusion des
représentants de patients au sein des organismes de
prise de décision, (ii) un organe consacré a la collecte
descontributionsdes patientset desconsommateurs,
(iii) un cadre bien défini d'implication des patients
et (iv) un plan de formation et de renforcement des
capacités des représentants de patients [29] [30]
[31]. Dautres dispositions réglementaires, faisant
actuellement lobjet dun examen, telles que la
nouvelle réglementation relative aux essais cliniques
et aux équipements médicaux, sinscrivent dans la
méme dynamique et la participation des patients
au processus de prise de décisions impactant leur
santé est cruciale. Parallélement, les pouvoirs
publics nationaux doivent ceuvrer a l'implication
des représentants de patients atteints de BPCO
dans toutes les décisions, initiatives ou processus
qui ont un impact direct ou indirect sur leur santé.

En prenant légalement en compte les patients
dans létablissement des plans de prise en charge
de la BPCO, les patients ont une réelle opportunité
d'interpeller les différents acteurs sur la nécessité
détablir une prise en charge avantageuse et axée
sur le patient, de formuler des recommandations
et daider les autres parties prenantes a étre bien
informées des réalités qui peuvent leur échapper
mais qui sont bien connues des patients.

LEFA invite les pays européens d promouvoir
la participation des patients d toute initiative
publique qui pourrait affecter la prise en charge
de la BPCO afin de comprendre et de prendre en
compte tous les besoins des personnes atteintes de
BPCO. Les gouvernements doivent mettre I'accent
sur l'inclusion des représentants de patients en
emboitant le pas d I'UE pour veiller a l'implication
de toutes les parties prenantes et a I'adéquation des
futurs systémes de santé avec les recommandations
contenues dans le présent ouvrage.

8. La possibilité d'effectuer le test de dépistage
du déficit en alpha-1 antitrypsine (AAT) doit étre
offerte aux enfants et aux femmes enceintes a
risque. En outre, la thérapie d'augmentation doit
étre disponible dans tous les pays européens
avec une option de remboursement;

Le nombre de patients atteints de BPCO et les cofits
imposés aux systemes de santé européens peuvent
étre réduits grace a l'identification précoce de patients
déficitaires en AAT. En effet, ces sujets peuvent étre
sensibilisés aux moyens de prévention contre les
facteurs de risque, notamment la fumée de tabac qui
peut accélérer la dégradation de leur état de santé.
Les patients déficitaires en AAT qui présentent déja
des symptomes de BPCO doivent recevoir la thérapie
daugmentation qui doit leur étre remboursée, comme
cest le cas dans plusieurs pays européens. Lévolution
de la maladie peut étre jugulée de maniere anticipée si
les femmes enceintes effectuent un test de dépistage
du déficit en AAT lorsquelles y sont prédisposées
du fait dantécédents familiaux les exposant a des
facteurs de risque. A travers des analyses sanguines,
les enfants peuvent également passer le test au cours
de leur premiére année de vie.

Dans la méme lancée que son partenaire Alpha
Europe Federation, I'EFA ceuvre d la promotion de
la thérapie d'augmentation en tant que le meilleur
traitement actuellement disponible pour Ies
patients présentant un déficit en ATT en Europe
et invite tous les pays du continent a l'offrir d tous
les patients dans le besoin. Le test de dépistage
du déficit en AAT doit étre proposé aux femmes
enceintes dont les antécédents héréditaires les
prédisposent d la maladie, ainsi qu'aux enfants au
cours de leur premiére année de vie.

-
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S - .
economique croissant

Avant de s'intéresser aux mesures spécifiques requises
pour létablissement de normes minimales en matiére
de prise en charge de la BPCO en Europe, en vue d'une
réforme de la prévention, du diagnostic, de la gestion/
thérapie et de la réadaptation, il est légitime de porter
un regard sur la situation dans son ensemble. De
maniére plus concréte, pourquoi la BPCO doit étre
considérée comme un probleme majeur de santé
publique en Europe ? Siil est vrai que la BPCO affecte
principalement les fumeurs ou les anciens fumeurs,
du moins en Europe, quel intérét ont les non fumeurs
a aider les patients atteints de BPCO ?

Puisque les réponses a ces questions ne sont pas toutes
trouvées, il existe un facteur qui stimule la mobilisation
des efforts destinés a enrayer laugmentation de la
prévalence de cette maladie. Limpact économique
de la BPCO est en pleine croissance et vient alourdir
le climat économique marqué par la crise financiere
qui constitue déja une entrave au développement des
systemes de santé européens. La prévalence dela BPCO
est élevée chez les populations dgées, une tendance
démographique répandue qui illustre le vieillissement
delaplupart des populations européennes. Elle devient
a juste titre une préoccupation majeure, étant donné
le besoin crucial et sans cesse croissant de services
de diagnostic, gestion, thérapie et de réadaptation
appropriés.

Par conséquent, tandis que la prévention est un
facteur déterminant pour la réduction de limpact
économique futur de la BPCOQ, il est dautant plus
important de prendre conscience des colts directs
et indirects qui pésent sur les sociétés européennes
en raison de cette maladie. Les cofits directs sont
associés aux soins hospitaliers (y compris les séjours
en chambre de soins d'urgence et les consultations de
spécialistes), les consultations dans le cadre de soins
primaires et le traitement (médicaments y compris
loxygénothérapie). En revanche,
les colts indirects sappliquent

L'impact économique

a la baisse de la productivit¢ dela BPCO esten pleine

provoquée par les absences au
travail, la retraite anticipée et laide
des services de soins infirmiers. Outre les cofits directs
et indirects, on peut également relever des dépenses
supplémentaires générées par linvalidité et la perte
d'un grand nombre dannées dont la méthodologie de
calcul repose sur une valeur monétaire qui est basée
sur la notion dannées de vie corrigées du facteur
d'invalidité, communément appelée AVCL

Pouravoirunapercuglobal des cotits éventuels générés
par la BPCO, prenons comme point de référence le
taux de mortalité standardisé selon Iage moyen (pour
100 000 habitants) dans les pays étudiés. Il sétablit a
pres de 17,25 et est pratiquement semblable au taux
de 18 indiqué dans le Livre blanc de IERS ; le taux le

croissance.
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plus élevé est répertorié en Belgique et séléve a 27,17
tandis que le plus bas revient a la France, soit 6,92. Le
Ministere francais de la santé estime que 16000 déces
en moyenne par année sont imputables a la BPCO.
Dans la plupart des pays étudiés, la prévalence de la
BPCO est plus élevée chez les hommes que chez les
femmes [6]. Il ressort de [étude que 5 a 10% des adultes
agésdeplusde40ansont contractélaBPCO[6]Lestaux
de prévalence d'un pays a lautre vont de 4,4% a 14,2%
et on observe une tendance a la hausse a mesure que
lon est face a des personnes dgées. La plupart des pays
ayant fait lobjet de létude confirment que les patients
atteints de BPCO ont souscrit une assurance publique
ou un acces gratuit aux services de santé publics. Dans

ces pays, les services gratuitement offerts concernent
les consultations des spécialistes, loxygénothérapie,
les soins ambulatoires, les examens de santé annuels,
les soins hospitaliers et les services de réadaptation.
Toutefois, en Belgique comme dans nombre dautres
pays, les patients doivent payer des frais pour avoir
acceés aux soins de santé. En loccurrence, en Finlande
la consultation d'un spécialiste nest pas gratuite et les
frais d'honoraires sont remboursés a 65%.

Selon les statistiques les plus récentes publiées dans
le Livre Blanc de I'ERS (2013), les cofits directs et
indirects associés a la BPCO sélévent a 48,4 milliards
deuros. Le colit direct par patient atteint de BPCO se

Taux de mortalité annuel par BPCO
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situe entre 1200 €/an et 5000 €/an en fonction du pays
concerné et des modalités dacces aux soins de santé.
Lorsquon observe le nombre de patients atteints de
BPCO dans chaque pays, il va sans dire que lensemble
des colits associés a cette maladie est alarmant.
Malheureusement, I'EFA confirme quil nexiste pas
encore assez de données relatives au cofit en fonction
de la gravité de la maladie, méme s'il est vrai que les
exacerbations sont a lorigine des cofits directs les plus
élevés liés au traitement de la BPCO. Les principaux
colts induits par les exacerbations demeurent
les hospitalisations, le colit des médicaments,
représentant respectivement 58% et 32,2% du coft
total [7].

Les consultations médicales sont-elles gratuites pour les patients

atteints de BPCO ?

Lestimation des cofits indirects par patient associés
a la BPCO reste difficile ; toutefois, selon une récente
étude qui englobe des données américaines et
européennes, « la BPCO génere des colits indirects
considérables qui se traduisent par une baisse et une
perte de la productivité en raison des départs anticipés
en retraite observés au sein de la population active »
[8]. A titre dlillustration, une étude a été menée aux
Pays-Bas par I'Institut national de la santé publique et
de lenvironnement. Le coit moyen lié a un congé de
maladie associé a la BPCO était de 1900 € par employé
tandis que le colit annuel moyen induit par une perte
de productivité découlant dune retraite anticipée
sélevait a 1200 €. Le congé de maladie et l'invalidité

m Oui Suéde

= Non Chaqug platielnt paie
des frais élevés comme

toute personne non
atteinte de BPCO

Belgique

Les patients pren-
nent en charge 10%
des frais

Portugal

Certains patients atteints
de BPCO paient 5 euros
pour une consultation
médicale

;2

Y
Rk

Finlande
co(it:13,80€

République tchéque
Frais réglementaires: 1,30 €
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étaient plus fréquents chez les employés agés atteints
de BPCO et chez les patients agés de plus de 55 ans,
les cotlits associés a la perte de productivité étaient
supérieurs a ceux liés aux soins de santé, en dautres
termes, des colits indirects plus élevés que les colits
directs[9].

En outre, une préoccupation supplémentaire est
suscitée par les patients atteints de BPCO qui ne sont
pas diagnostiqués comme tels. On estime a 21-25%
le pourcentage de personnes qui ont fait lobjet d'un
diagnostic positif a la BPCO lors du test de dépistage
et qui avaient déja passé ce test auparavant [6]. Cela
implique des « colits non répertoriés » qui pésent sur
les citoyens, car le fait qu'un nombre considérable de
personnes soient non diagnostiquées pourrait fausser
les données relatives aux cofits indirects pris en charge
par le contribuable. En outre, la perte significative de
productivité enregistrée par les employeurs constitue
'un des plus grands défis posés par la BPCO en Europe.
Selon des études, les prévisions en termes dannées de
vie corrigées du facteur invalidité (AVCI) résultant
de la BPCO sont alarmantes. La valeur monétaire
de lensemble des pertes liées aux AVCI se chiffre a
environ 93 milliards deuros en Europe [6].

Besoins et actions requises

Les maladies cardiovasculaires constituent la
comorbidité la plus fréquente associée a la BPCO
étant donné quenviron 30% des personnes atteintes
de BPCO souffrent dinsuffisance cardiaque [10]. Par
ailleurs, I'hypertension et lostéoporose représentent
également les comorbidités les plus communes
qui cristallisent de plus en plus lattention [11].
Les comorbidités constituent des défis majeurs
pour les personnes atteintes de BPCO en raison
du vieillissement démographique qui prévaut en
Europe, car les personnes agées sont plus exposées
aux maladies chroniques et autres complications. Des
études ont été menées sur les comorbidités, cependant,
il existe trés peu de données sur ces troubles a léchelle
nationale. Bien que lon puisse regretter la rareté des
données sur les comorbidités, IEFA est davis que la
relation entre la BPCO et les autres maladies doit
étre prise au sérieux. Laccent doit étre mis sur cette
problématique et les professionnels de la santé doivent
comprendre que les patients atteints de comorbidités
ne seront pas correctement traités si chaque maladie
est traitée de maniere singuliére.

Des évaluations systématiques des comorbidités et des patients atteints de BPCO
doivent étre intégrées dans les directives et programmes nationaux

Des normes minimales pour la prise en charge de la BPCO sont nécessaires si l'on
veut réaliser des économies substantielles dans le futur tout en maintenant un
niveau satisfaisant de prise en charge des patients

Les troubles psychologiques qui se développent chez
les patients atteints de BPCO peuvent étre considérés
comme les comorbidités majeures, car l'anxiété et la
dépression sont associés a un pronostic défavorable
[12]. Comme souligné a juste titre par le président
du Groupe de travail de 'EFA sur la BPCO, Michael
Wilken, psychologue de profession, « la fragilité
mentale des patients atteints de BPCO constitue un
défi majeur, car cela peut leur empécher davoir acces
a un traitement et une réadaptation appropriés.
Labsence de soutien moral adéquat apporté par les
pairs, la famille et les professionnels de la santé dans
le but daméliorer lautogestion de la maladie, peut
se traduire par une augmentation des cofits directs,
étant donné que ces patients sont susceptibles de
voir leur état de santé se dégrader sans pouvoir
espérer une réelle amélioration de leur situation ».

LEFA pense que ce passage en revue des différents
colits imputés aux systémes de santé européens et
aux patients atteints de BPCO constitue un point
de départ essentiel pour lexamen des aspects précis
de la prise en charge et des services liés a la BPCO.
Cela permet de nous situer dans la problématique de
la nécessité, du point de vue social, du changement.
Lestimation des colits a permis de baliser les
axes de recherches et de mettre en évidence les
domaines pratiques susceptibles damélioration.
LEFA recommande vivement quune évaluation
systématique des comorbidités soit intégrée dans les
directives et programmes nationaux afin doptimiser
lefficacité du traitement des patients atteints de
BPCO.

Bien que plusieurs des pays étudiés ont relevé que la

crise économique na pas eu une incidence sur la prise
en charge de la BPCO, certains comme le Portugal
ont fait savoir que laugmentation des impéts, du
colit des soins de santé et du transport y compris
une pénurie de médicaments constituent autant de

les autres pays européens, Iétablissement de normes
minimales en matiere de prise en charge savere utile
pour réaliser des économies a long terme et assurer
une offre continue de services de soins appropriés
aux patients.

facteurs qui ont eu un sérieux impact sur la qualité
de vie des personnes atteintes de BPCO. Dans le but
dempécher une propagation de cette tendance dans

Effets de la crise économique sur la prise
en charge de la BPCO.

Question : Etes-vous d'accord avec l'assertion suivante ? « La crise
économique na pas eu de répercussions sur la prise en charge de la BPCO »

= D'accord
Neutre

m Pas d'accord Finlande

La crise économique et le
vieillissement de la popu-
lation ont eu des répercus-
sions sur l'aiguillage des
patients des spécialistes
aux médecins généralistes

’

Allemagne

En Allemagne, jusqu’a ce
jour, la crise économique na
pas entrainé de restrictions
dans la prise en charge

Serbie

Le remboursement des
médicaments de la BPCO a
été revu ala baisse

Italie

Dans certaines régions,
I'accés aux services de
santé est devenu plus dif-
ficile en raison des coupes
budgétaies

Portugal

Augmentation des impots
et des colts liés aux soins
hospitaliers et ambulatoires
;augmentation du colt

du transport ; pénurie de
médicaments
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Sans aucun doute, I'un des domaines d’intervention
prioritaire pour lamélioration de la prise en charge
des patients atteints de BPCO demeure la prévention,
qui peut étre percue sous deux angles. Tout dabord,
la prévention primaire est déterminante pour la
réduction du nombre de personnes diagnostiquées
de la BPCO dans le futur, car elle se rapporte a toutes
les activités et initiatives visant a assurer la bonne
santé des communautés. Par ailleurs, la prévention
sapplique aux moyens mis en branle pour que les
personnes antérieurement diagnostiquées de cette
maladie restent « stables », notamment a travers la
limitation de la progression de la maladie qui permet
de réduire les cofits directs et indirects imputés
aux systémes de santé. Ces deux approches mises
ensemble permettront de réduire la prévalence de
la BPCO sur le continent européen et de générer des
retombées positives pour les gouvernements. De plus,
les ressources disponibles seront revues a la hausse et
les professionnels de la santé consacreront moins de

temps a la prise en charge

Les associations de
patients ceuvrent
énergiquement a

l'accroissement de la
sensibilisation et de
I'éducation des patients
atteints de BPCO.

des patients qui utiliseront
également moins les salles
durgence  généralement
trés coliteuses.

Comme point de départ,
un progrés remarquable
a été réalisé en matiere de

prévention générale dans nombre de pays a travers les
mesures prises pour décourager la consommation des
produitsdutabac. Enappliquantlinterdiction de fumer
dansleslieux publics, les restaurants et autres endroits,
les gouvernements européens ont relativement
contribué a lamélioration de la situation. Cela permet
également de réduire lincidence du tabagisme passif
également appelé fumée secondaire. Les institutions
européennes de Bruxelles ont récemment fait un pas
de géant en encourageant cette tendance par le biais
du vote par le Parlement européen, de la proposition
de la Commission européenne portant sur la Directive
sur les produits du tabac, a Strasbourg en octobre
2013. Au rang des dispositions principales de ce texte
qui ont été approuvées figurent : (1) les mises en garde
sanitaires recouvrant 65% de la surface des paquets de
produits du tabac, notamment au dessus, a lavant et
a larriére des cartons ; (2) une liste dadditifs autorisés
et linterdiction du menthol d'ici les 10 prochaines
années; (3) linterdiction des paquets contenant moins
de 20 cigarettes slim ; et (4) les mises en garde illustrées
sont désormais obligatoires [13].

LEFA a également été a lavant-garde de l'instauration
des paquets neutres pour les produits du tabac ou la
marque apparaitrait simplement comme un texte.
Cette mesure est envisageable et reste a lentiere
discrétion des Etats membres LIrlande a déja adopté
le paquet neutre et attend simplement que les autres

4

Etats de I'UE lui emboitent le pas. Néanmoins, ces
résultats ne comblent pas entiérement les attentes
de I'EFA, puisque les cigarettes dites slim nont pas été
définitivement interdites et les cigarettes électroniques
ne seront pas réglementées comme des médicaments,
a moins que leurs producteurs ne les présentent
comme des produits ayant des propriétés curatives
ou préventives. Comme ses partenaires, 'EFA aurait
souhaité que les paquets de produits du tabac soient
recouverts a 75% par des mises en garde sanitaires.
Néanmoins, les demandes formulées par lindustrie
du tabac nont pas eu de suite a plusieurs égards et il
demeure la possibilité de voir le Conseil de I'UE, dont
lapprobation est également requise, adopter certaines
mesures telles que la réglementation des cigarettes
électroniques en tant que médicaments.

Etant donné que le tabac demeure 'une des principales
causes de la BPCO chez les patients en Europe, il est
plus que jamais essentiel doptimiser l'utilisation des
services de désaccoutumance au tabac et dadopter
des mesures rationnelles pour dissuader les jeunes de
fumer. Ces mesures viseront la réduction du nombre
de fumeurs actuels et futurs. Bien que lenquéte
menée par IEFA révele que plusieurs pays européens
ont mis en place des services de désaccoutumance
au tabac, cette tendance ne sapplique pas a tous les
pays comme cest le cas de la Pologne. En effet, un
large éventail de professionnels de santé offraient des
services de désaccoutumance au tabac uniquement
au Portugal, aux Pays-Bas et en Suisse. Il sagissait
généralement de médecins généralistes, d'infirmiéres
ou de psychologues. Les médecins ne doivent pas étre
les seuls a prodiguer des conseils a leurs patients en
matiére dabandon du tabac, les autres professionnels
de la santé peuvent également le faire avec succes.

En outre, desindicateurs de qualité doivent &tre congus
pour les services de désaccoutumance ; cela implique
que des données rationnelles doivent pouvoir appuyer
le fait que ces services soient réellement en mesure dai-
der les personnes qui veulent abandonner ou saffran-
chir de leur dépendance. Comme indicateurs de qualité
éventuels, on pourrait avoir le remboursement effectif
des traitements, notamment les médicaments et lac-
cés gratuit aux services de désaccoutumance au tabac.
Toutefois, la disponibilité de ces services ne signifie pas
que les fumeurs y aient libre acces. Par exemple, en
Autriche, il existe une ligne dassistance téléphonique
tres facile dacces. Cependant, il est tres difficile de
trouver un médecin généraliste qui offre des services
de désaccoutumance au tabac. Par ailleurs, selon une
enquéte menée par un membre de I'EFA en 2010 sur
les cliniques suédoises de désaccoutumance au tabac, il
ressort que seulement 43% des cliniques offraient des
services de désaccoutumance administrés par des pro-
fessionnels de la santé qualifiés. Dans ces pays, comme
Cest le cas en Italie, au Royaume-uni et en Finlande, ces
services sont généralement concentrés dans les zones

urbaines principales. Ce
qui concourt a une répar-
tition inégale des services
et limite laccés dune

« Le Systeme national

de santé nassure par le
financement des services de
désaccoutumance au tabac »

bonne frange de la popu- Pologne

lation.

Ilest surprenant de voir le nombre de pays qui noffrent
pas gratuitement des services de désaccoutumance au
tabac. En Belgique, France, Allemagne, aux Pays-bas,
en Pologne, Espagne, Suéde et Suisse, les services de
désaccoutumance au tabac sont pris en charge par le
patient, partiellement remboursés ou gratuitement
offerts aux populations a haut risque (telles que les
femmes enceintes ou les personnes atteintes de BPCO)
et dans des établissements particuliers. Par exemple,
en France, les services de désaccoutumance au tabac
sont uniquement offerts sans frais dans les hépitaux
et en Allemagne, loffre varie entre les différentes
assurances-santé. Des disparités ont été observées
par IEFA en ce qui concerne le remboursement de la
thérapie de désaccoutumance au tabac. Les pays ou la
thérapie de désaccoutumance au tabacest entiérement
subventionnée par le gouvernement national sont
ITtalie, les Pays-Bas, la Suéde et le Royaume-Uni.
En Belgique et en France, elle est partiellement
remboursée par lassurance-santé, certaines fois selon
des frais fixés. Dans les autres pays ayant fait lobjet de
létude, les patients prennent en charge la thérapie.

Bien que la désaccoutumance au tabac demeure cru-
ciale pour la prévention, des efforts paralleles doivent
étre déployés dans les domaines de Iéducation et de la
sensibilisation thérapeutique pour que les personnes
atteintes de BPCO soient mieux informées et outillées
pour éviter la dégradation de leur état de santé. Il est tres
réconfortant de faire savoir que tous les pays ayant ré-
pondu au questionnaire de I'EFA ont confirmé que des
initiatives sont menées en vue de lamélioration de lédu-
cation des patients; cependant, il existe de grandes diffé-
rences en matiere dorigine des informations recues par
les patients. De fait, au Royaume-Uni et aux Pays-bas,
les organismes nationaux et locaux de patients, les sys-
témes nationaux de santé et les associations de méde-
cins, assurent la fourniture d'informations aux patients
atteints de BPCO. Dans les autres pays, les informations
émanent de divers horizons. Certains membres de 'EFA
organisent des séances dinformations et préparent des
documents eux-mémes.
Il sagit notamment de la
Bulgarie et de Iltalie. A

Dans plusieurs
pays, les services de

leur propre initiative, des
spécialistes et médecins
offrent également des in-
formations quils mettent
a la disposition des pa-
tients, quelles soient pré-
parées par des organisa-
tions de patients ou non.

désaccoutumance au
tabac sont uniquement
partiellement remboursés
ou gratuitement offerts
aux populations a risque
(notamment les femmes
enceintes ou les patients
souffrant de BPCO).
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Il n y a quen Serbie que les organisations nationales et
locales de patients semblent ne pas accorder de l'impor-
tance a la sensibilisation des patients atteints de BPCO
aux questions de santé.

Il existe une batterie de moyens destinés a
laccroissement de la sensibilisation, et partant,
de lautonomisation des patients atteints de
BPCO. Tous les membres de I'EFA représentant
les patients atteints de BPCO offrent au moins un
site internet ou des brochures. Cest un point de
départ dans le processus d'information du patient.
Fait intéressant, en Autriche, il existe méme une
formation axée sur la BPCO qui est organisée par
lassociation nationale des patients. Il sagit de 4
séances distinctes de formation de 105 minutes

chacune, prévues une fois an. Une manifestation
est organisée au Vienna Town Hall (Hé6tel de Ville
de Vienne) dans le cadre du ‘Day of the Lung
littéralement « Journée du Poumon », destiné a
promouvoir le diagnostic précoce de la BPCO. En
Finlande, le groupe des patients atteints de BPCO
organise la réadaptation comme un service du
systéme national de santé. Par ailleurs, la plupart
des pays affirment que des programmes de sport/
exercices physiques sont organisés au profit des
personnes souffrant de BPCO. Malheureusement,
dans certains pays tels que la République tchéque,
I'Ttalie, la Pologne, la Serbie et I'Espagne, de telles
activités ne sont pas pratiquées. Toutefois, nombre
de prestataires de services allant des associations
de patients aux hopitaux, ceuvrent a la promotion

Les services de désaccoutumance au tabac sont-ils
disponibles ? Qui offre ces services ?

= Oui Suéde

Les psychologues
= Non Les infirmiéres
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Les infirmiéres Autriche

Les médecins
Les psychologues

Serbie
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Les infirmiéres

i Bulgarie

. Les médecins
Italie

Les médecins
Les psychologues

des activités telles que la marche nordique pour
garder les personnes souffrant de BPCO actives.

Le réle des groupes dentraide liés a la BPCO est
crucial dans la majorité des pays étudiés par I'EFA.
Ces groupes sont généralement organisés sous
la houlette dassociations nationales ou locales et
d’hépitaux. Néanmoins, les groupes dentraide sont
parfois mal utilisés, comme cest le cas en Italie, ou
un nombre réduit de patients profitent réellement
de ces cadres lorsqu’ils sont disponibles. Une aide
sociale ou spéciale est également offerte a domicile
aux personnes souffrant de BPCO dans tous les
pays étudiés, excepté la Serbie. Les conditions
d'admissibilité a l'aide a domicile varient d'un pays a
lautre. Au Portugal,le service est offert gratuitement
en fonction du statut socioéconomique du patient
concerné. Quant a la Belgique, les patients déposent
une demande pour avoir acces aux services a
domicile. En Finlande, ces services sont offerts
moyennant 30 € par séance. Lavantage de laide
sociale ou spéciale a domicile est quen permettant
aux patients atteints de BPCO a un stade sévére
de rester chez-eux le plus longtemps possible, leur
qualité de vie connait une nette amélioration et les

Besoins et actions requises

colits générés par les hospitalisations et les soins
sont réduits.

La plupart des associations de patients, locales ou
nationales, sont impliquées dans lautonomisation
et éducation thérapeutique des patients atteints
de BPCO. Seulement, le degré dimplication dans
la prise de décision concernant les besoins des
patients varie de maniére significative. En Autriche
et en Allemagne, la participation des patients nest
pas satisfaisante dans le processus de prise de
décisions relatif a la gestion de leur maladie, dans
les initiatives du gouvernement en ce qui concerne
les soins de santé, dans lautorité nationale en
charge des médicaments ou dans la préparation des
directives nationales. En réalité, les seuls pays ou
les patients semblent étre impliqués dans tous les
secteurs de la prise en charge sont la Finlande et la
France, tandis que dans les autres pays la prise en
compte des patients se limite simplement a certains
secteurs. De plus, ce n'est quen Finlande et en Suisse
que des mesures efficaces ont été adoptées pour
aider les personnes souffrant de la BPCO a vivre
chez elles le plus longtemps possible et a rester
actives.

Les pays européens doivent faire progresser le débat sur l'interdiction de l'usage
des produits du tabac dans les lieux publics et de service. LUE quant a elle, doit
renforcer les mesures restrictives a I'égard des produits du tabac

Par ailleurs, la disponibilité et le remboursement des services de désaccoutumance
au tabac, dans l'idéal avec une approche multidisciplinaire, doivent étre normalisés

dans tous les pays d’Europe

La participation des patients doit étre légalement prise en compte dans toutes les
initiatives publiques qui concernent la prise en charge de la BPCO

LEFA considere que lamélioration de la prévention,
tant au plan général que particulier, constitue la
premiére étape en vue de lallégement de I'impact de
la BPCO en Europe. De maniére générale, il ressort
de lI'étude que les perspectives du développement de
la prévention dela BPCO danslensemble de 'Europe
sont encourageantes. Cependant, puisque I'usage du
tabac reste permis dans les espaces clos, ajouté a l'in-
certitude qui plane autour du degré de renforcement
de la Directive sur les produits du tabac par I'UE, da-
vantage de mesures doivent étre prises en termes
de prévention. LEFA espére que les pays européens

qui doivent encore prendre des mesures en termes
de prévention générale pour réduire lexposition
du public au tabagisme passif sinspireront, dans
les meilleurs délais, des bonnes pratiques mises en
place dans nombre dautres pays. Laide de la Direc-
tive sur les produits de tabac ne peut étre négligée
avec les exigences susmentionnées en matiére déti-
quetage et linterdiction des arémes caractérisants
comme le menthol.

Nombre de pays ont réussi a mettre en ceuvre des
mesures et services destinés a réduire le risque
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d'aggravation de l'état de santé des personnes at-
teintes de BPCO. LEFA encourage vivement les
pays qui sont encore a la traine a normaliser les
meilleures pratiques : (1) le remboursement des
services de désaccoutumance au tabac comme pra-
tique commune a l'intention de tous les fumeurs
d'Europe ; (2) la prise en compte du point de vue
des organisations de patients doit étre légalement
intégrée dans toutes les décisions ou processus
qui ont un impact direct ou indirect sur la prise en
charge des patients atteints de BPCO.

De plus, les différences observées en matiére dac-
cés aux services de désaccoutumance au tabac et
la question du remboursement de ces services de-
meurent un défi, 'EFA en prend toute la mesure.
La désaccoutumance au tabac demeure le moyen
le plus avantageux et le plus simple de prévention
et de traitement des patients atteints de BPCO qui
fument encore. Tous les programmes de désaccou-
tumance au tabac doivent inclure des conseillers
et non un seul médecin. Des indicateurs de qualité
doivent également étre établis pour évaluer la per-
tinence des programmes de désaccoutumance au
tabac. Lorsque les services de désaccoutumance ne
sont pas gratuits, les concernés doivent remettre
en cause ce manquement avec engagement. Ces
services sont sans doute les plus efficaces en mat-
iére de prévention et de réduction des cotts futurs
générés par la prise en charge de la BPCO. Lorsque

les services de désaccoutumance ne sont pas offerts
a tous les fumeurs, les administrations nationales
sont responsables de cette répartition inégale des
chances entre les personnes qui aimeraient saf-
franchir de leur dépendance au tabac. En effet, cer-
tains patients pourraient éprouver des difficultés a
supporter les cofits requis ou manquer de force pour
rechercher et avoir acces au soutien disponible. De
plus, il est injustifié de déclarer que les programmes
de désaccoutumance sont efficaces pour certains
patients souffrant de BPCO et pas pour dautres, car
aucune donnée n’illustre une pareille assertion.

Les disparités significatives rencontrées d'un pays
d'Europe a lautre en matiere de prise en compte
des patients doivent étre réduites au minimum. La
participation des patients aux processus de prise de
décisions les concernant doit étre normalisée dans
tous les pays d’Europe. LEFA invite les pays a con-
tinuer de promouvoir les initiatives visant a main-
tenir les personnes atteintes de BPCO actives et a
renforcer leur autonomie. LEFA milite pour que le
point de vue des patients soit pris en compte dans
les décisions qui touchent a leur santé, qui sont rel-
atives a la gestion de la maladie, qui sont prises par
le gouvernement en matiéere de soins de santé, qui
sont prises par lautorité nationale en charge du con-
trole des médicaments ou dans la préparation des
directives nationales. Elle exhorte toutes les parties
prenantes a en faire une priorité.
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Le diagnostic de la BPCO constitue un sujet majeur
de réflexion car cette maladie est généralement
diagnostiquée trop tard et, par conséquent, les
véritables cofits qui en résultent sont mal connus.
Les symptdmes typiques de la BPCO, notamment
chezlesadultesde plusde 35 ans,sont:(1)ladyspnée
— sensation persistante dessoufflement, (2) une
toux chronique et/ou une expectoration abondante
et (3) des antécédents dexposition a des facteurs
de risques (exemple : fumeur ou ancien fumeur,
lenvironnement de travail avec une exposition
aux polluants, etc.) [2]. Selon les recommandations
de linitiative GOLD, tout adulte dgé de plus de 40
ans qui présente I'un des symptémes sus-cités doit
passer un test de spirométrie pour faire lobjet d'un
diagnostic approprié afin que l'on puisse évaluer
les risques éventuels [2]. Selon le Conseil national
de la santé du Danemark, une détection précoce
de la BPCO est primordiale et il recommande aux «
individus victimes d'exposition a la fumée de tabac/
aux polluants en milieu professionnel et présentant
au moins un symptéme respiratoire » deffectuer un
test de spirométrie [14].

Etant donné que la BPCO est une maladie évolutive,
les études ont prouvé que le test de spirométrie est
le meilleur moyen de suivi de la maladie car des
baisses annuelles sont régulierement enregistrées
lorsque les résultats des textes sont comparés

sur une période donnée [6]. Le questionnaire de
I'EFA confirme cette tendance dans tous les pays
européens; toutefois, on observe des variations d'un
pays a lautre en matiére daccés a la spirométrie
et aux professionnels de santé particuliers qui
effectuent ou analysent le test pour les patients a
risque. Les médecins généralistes jouent sans aucun
doute un réle majeur dans le diagnostic de la BPCO
dans les pays examinés et doivent méme voir ce
réle renforcé en ce qui a trait au diagnostic précoce.
Un médecin généraliste peut avoir des raisons de
croire qu'un patient a contracté la BPCO sur la base
des symptémes percus. Cependant, le spécialiste
détermine généralement le diagnostic final et la
thérapie a suivre aprés que le patient a été aiguillé
vers lui. Bien que I'EFA prend toute la mesure du
role des spécialistes des maladies pulmonaires, elle
demande que, et cela dans loptique de favoriser
le diagnostic précoce, les médecins de premier
recours dans chaque pays d'Europe intégrent le test
de spirométrie dans tous les examens médicaux
de routine effectués par des fumeurs, des anciens
fumeurs et tous les adultes dgés de plus de 35 ans.

En Républiques Tcheéque, Italie, Pologne et Portugal,
les médecins généralistes nadministrent pas le
test de spirométrie, celui-ci est uniquement réalisé
par des spécialistes des maladies pulmonaires ou
des médecins des établissements hospitaliers. En
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« Le diagnostic intervient
généralement tardive-

« Le test de spirométrie
n'est pas intégré dans BPCO
le bilan de santé qui est
payé une fois par an. »

revanche, aux Pays-Bas
et au Royaume-Uni, tous
les médecins généralistes
sont capables de réaliser
le test de spirométrie. Dans le reste des pays,
seuls quelques généralistes peuvent leffectuer. Il
ressort d'une étude fiable menée au Danemark que
« la détection précoce de la BPCO est possible par
ladministration du test de spirométrie aux adultes
exposés a la fumée de tabac/aux polluants en
milieu professionnel et qui présentent au moins un
symptome respiratoire ». Cette conclusion a été faite
sur la base d'une enquéte menée aupres de 3095
sujets dont le tiers souffrait dobstruction des voies
respiratoires [14].

ment. » Autriche

Les professionnels de la santé qui administrent
le test de spirométrie sont généralement les mé-
decins généralistes, les spécialistes des maladies
pulmonaires voire des professionnels spécialisés
a l'échelle nationale, tels que les ‘longifunctie ana-
listen’ ou « analystes en problémes pulmonaires »
aux Pays-Bas. Dans certains pays comme I'Espagne
et la Suéde, les infir-
mieres spécialisées en
administrent
le test de spirométrie.
Dans dautres pays, no-
Autriche tamment en Pologne et
Portugal, il n'est pas clai-
rement établi que cette tache incombe aux généra-
listes. Certes, il est admirable de relever que le test
de spirométrie est offert par des généralistes dans
plusieurs pays européens. Cependant, il est légitime
de se poser la question de savoir s'ils ont recu la for-
mation requise pour interpréter les résultats des
tests.

Dans cing pays unigquement, la Belgique, la
République tchéque, la Pologne, I'Espagne et
les Pays-Bas, le test de spirométrie fait partie
intégrante des examens médicaux de routine
exclusivement effectués par les patients souffrant
dasthme, de bronchite chronique ou des maladies

pulmonaires rares. De facon surprenante, ce nest
qguen Espagne que les fumeurs recoivent le test de
spirométrie lors des examens médicaux de routine.
En outre, dans nombre de pays tels que IAutriche,
les médecins généralistes noffrent pas le test de
spirométrie aux patients qui viennent effectuer un
bilan de santé parce quils ne sont pas payés pour
le faire. Par contre, en Finlande et dans dautres
pays, les médecins généralistes prennent de plus
linitiative de réaliser le diagnostic en utilisant le
test de spirométrie a lissue duquel les patients
sont orientés vers un spécialiste des maladies
pulmonaires.

Les membres de 'EFA admettent que le nombre
centres de BPCO est infime, et que le suivi de routine
nest pas offert aux patients. Cela est en parti di au
fait que la collaboration entre les généralistes et les
centres de BPCO n'est pas satisfaisante. De plus, les
patients manifestent un manque de volonté ou sont
incapables de voyager sur de longues distances pour
effectuer un suivi de routine. Quand bien méme ces
centres existent, ils sont concentrés dans les régions
urbaines, ce qui traduit une répartition inégale des
centres a Iéchelle nationale ainsi qu'un acces limité
pour les patients souffrant de BPCO qui vivent dans
les zones rurales ou dans les banlieues éloignées des
métropoles. Le nombre de centres de BPCO devra
augmenter pour pouvoir réduire la prévalence
de la maladie et garantir un accés équitable. Les
disparités significatives observées dun pays a
lautre reflétent le niveau de prise en charge dans
les contextes ou le suivi nest pas assuré. Fort de
ce constat, 'EFA formule le postulat selon lequel,
dans les pays ou le suivi nest pas assuré, le niveau
de prise en charge des patients souffrant de BPCO
est déplorable. Ladaptation de chaque systéme au
contexte national qui prévaut étant indispensable,
il importe de mettre en évidence le réle crucial des
médecins généralistes dans le diagnostic de la BPCO
et la nécessité de coordination efficace des entre
eux et les spécialistes des maladies pulmonaires
ainsi que les centres de BPCO le cas échéant.

Besoins et actions requises

Des consultations annuelles et des examens médicaux de routine gratuits doivent
étre administrés par des médecins généralistes aux adultes dgés de plus de 35 ans.
Par ailleurs, ces adultes fumeurs, anciens fumeurs ou présentant des symptémes de
maladie respiratoire doivent passer un test de spirométrie

En outre, les médecins généralistes doivent recevoir une formation appropriée a
I'administration et l'interprétation des résultats des tests de spirométrie

De plus, ils doivent recevoir une compensation pour le temps consacré a

I'administration de tests de spirométrie

Les patients souffrant de BPCO doivent toujours se rendre chez les spécialistes
apres la confirmation du diagnostic

LEFA sindigne des disparités observées dans le
processus de diagnostic d'un pays a lautre en Eu-
rope et indique plusieurs secteurs clés susceptibles
damélioration dans tous les pays d'Europe sur la
base des résultats de [étude menée. Tout dabord, les
adultes agés de plus de 35 ans qui sont fumeurs ou
qui présentent des symptomes respiratoires particuli-
ers doivent effectuer le test de spirométrie, administré
par un généraliste, lors des consultations annuelles et
des examens médicaux de routine. Lorsque les résul-
tats indiquent des symptomes associés a une maladie
respiratoire, le médecin généraliste doit programmer
un rendez-vous avec un spécialiste qui établira un di-
agnostic détaillé et un plan de traitement.

Ensuite, dans loptique de la normalisation du test de
spirométrie dans les soins primaires, les médecins gé-
néralistes européens doivent pouvoir étre en mesure
dadministrer et dinterpréter les résultats des tests.
Cela implique qu'ils doivent étre payés ou remboursés
pour le test de spirométrie, ce qui nest pas encore le
cas dans tous les pays. Le diagnostic doit étre adapté a
chaque contexte. Cependant, si le médecin généraliste
nest pas a méme de réaliser le test de spirométrie, on
enregistrera toujours un diagnostic tardif. La plupart
des généralistes savent administrer le test de spiro-
métrie, mais bon nombre dentre eux nen maitrisent
pas linterprétation des résultats. De plus, plusieurs
nadministrent pas suffisamment le test du fait quils
ne sont pas payés pour le faire.

Par conséquent, la formation et le paiement des mé-
decins généralistes dans le cadre de ladministration
du test de spirométrie doivent absolument devenir
des priorités silon veut vulgariser cette pratique dans
tous les pays européens. Il nest plus a démontrer que
la spirométrie constitue la meilleure méthode de

diagnostic de la BPCO, elle doit donc étre popularisée
pour améliorer le dépistage de cette maladie. Dans le
méme ordre d'idée, 'EFA a la ferme conviction que la
formation des généralistes a l'interprétation des tests
de spirométrie est primordiale dans loptique du ren-
forcement du diagnostic de la BPCO dans tous les
pays européens. LEFA pense quil est important de
décrier labsence du suivi systématique de routine
dans les centres de BPCO, sur la base des données
recueillies aupres des pays. En outre, la coordination
entre les généralistes, les spécialistes et les centres de
BPCO constitue un autre secteur d'intervention prior-
itaire dans le cadre du maintien des patients en santé
et de la conservation de la BPCO a un stade « stable »
le pluslongtemps possible. Il faudrait ajouter a cela un
suivi permanent et systématique dans les centres de
BPCO, qui doivent davantage étre répartis de maniere
équitable dans les pays, pour limiter les exacerbations
et les hospitalisations inutiles, qui occasionnent des
frais importants a la charge du patient.

Enfin, puisque des directives nationales ont été mises
en place dans plusieurs pays, constituant des points
de reperes en matiere de prise en charge de la BPCO,
et compte tenu des recommandations formulées pour
leur mise en ceuvre, il faudrait donc que les profession-
nels de la santé les respectent et réalisent davantage le
test de spirométrie. La pertinence de l'utilisation de la
spirométrie en tant quoutil de prévention de la BPCO
nest pas encore appréciée a sa juste valeur dans les
pays européens étudiés par 'EFA. Lutilité des direc-
tives relatives a la BPCO est percue lorsque celles-ci
sont mises en ceuvre : par conséquent, les médecins
doivent étre encouragés a sapproprier les directives
nationales ayant trait a la BPCO pour garantir leur
adéquation avec l'usage qu’il en est fait.
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Le diagnostic initial d'un patient atteint de BPCO
conduit aux interrogations relatives a la gestion
et au traitement adéquat. Toutefois, les réponses a
ces questions reposent généralement sur lampleur
de lévolution de la maladie, sagit-il d'un cas stable
ou instable ? Selon linitiative GOLD, la gestion des
patients atteints de BPCO a un stade « stable » doit
viseraladiminution et le soulagement des symptémes,
lamélioration de la capacité a faire des exercices
physiques et de létat de santé, la prévention des
risques éventuels - y compris Iévolution de la maladie
- et la réduction de la mortalité. La poursuite de ces
objectifs doit saccompagner d'une limitation des effets
secondaires du traitement [2]. Malheureusement, cet
aspect est trés complexe puisque nombre de personnes
atteintes de BPCO souffrent de comorbidités, ce qui
fragilise lefficacité du traitement, car les patients ont
besoin d'un suivi accru.

Le niveau dattention accordé a un patient dépend de
lampleur de la maladie, cest une pratique courante.
Dans la plupart des cas, les patients dont létat est
jugé « stable » sont suivis par un généraliste, tandis
que ceux dont létat est « instable » sont suivis par des
spécialistes ; toutefois, dans tous les pays ayant fait
lobjet de létude, il nexiste pratiquement pas de plan de
suivi systématique, et nombre de patients se rendent
chez leur médecin uniquement en cas de nécessité,
généralement lors de la survenue d'une exacerbation.

Au regard de cette situation, il est important de mettre
en place une approche plus systématique. De plus,
il nexiste pas un grand nombre de centres de BPCO,
et lorsquil en existe, notamment en Autriche et au
Royaume-Uni, les patients recoivent rarement un suivi
au sein de ces structures.

Selon les données recueillies, les médecins généralistes
assurent le processus de gestion des patients dont
létat est stable. Les patients consultent un médecin
généraliste au moins une fois par an en fonction de
la stabilité de leur état. Comme relevé par le membre
suisse de I'EFA, les médecins généralistes soccupent
davantage des patients atteints de BPCO, parce quils
doivent réguliérement assurer la cogestion de cette
dernieére avec plusieurs autres comorbidités. Sur la
base des réponses obtenues a partir du questionnaire
de I'EFA, le systeme de soins le plus équilibré en
matiére de gestion de la BPCO semble étre celui
des Pays-Bas, notamment parce que ses directives
sont rigoureusement respectées et un patient a
la possibilité de consulter un professionnel de la
santé tous les deux mois en fonction de son état. En
Serbie, les personnes souffrant de BPCO consultent
généralement les pneumologues une ou deux fois par
an, mais ils doivent voir un médecin tous les mois pour
obtenir des ordonnances leur permettant davoir acces
aux médicaments pour leur traitement a la pharmacie.

Centres spécialisés dans les maladies respiratoires

m Uniqguement dans les grandes

métropoles

Principalement en zone urbaine

En milieu rural et dans les
petites collectivités

Nombre de spécialistes des maladies respiratoires

Pologne

>20

Suéde
>20

Suisse
entre 5-10

Italie
>20

Finlande
>20

Autriche

<5

République tchéque
>20

Serbie

entre 5-10

6.89

Cantidad (cada 100 000 habitantes)

Bulgarie

*médecins et chirurgiens
Source : ERS White Book 2013

6.61

Italie

6.35%

Pologne

543

République tcheque

4.93

Autriche

449

Belgique
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378

Suisse

3.30

Suéde

3.09 2096

Pays-Bas

Allemagne

2.61

Finlande

1.86

Royaume-Uni
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« Les cas graves sont Dans plusieurs pays

pris en charge dans examinés par IEFA, les

les centres de BPCO, professionnels de la santé
mais ils se trouvent neffectuent pas une
principalement dans les formation  particuliére
grandes métropoles. » pourprendreenchargeles

République tcheque patients atteints de BPCO
; ce nest quen Allemagne,
en Espagne et aux Pays-Bas, quils participent a un
programme continu déducation thérapeutique (CME)
obligatoire qui couvre tous les aspects médicaux. Aux
Pays-Bas, selon le Groupe consultatif de praticiens
pour le traitement de la BPCO et lasthme (CAHAG),
la formation spécialisée favorise une prise en charge
de qualité. Elle est souvent requise par les organismes
dassurance-santé.

Par ailleurs, pour assurer une bonne gestion de la
maladie, il est nécessaire dinformer les patients
atteints de BPCO sur la prévention des exacerbations,
car lorsque ces derniéres surviennent avec sévérité,
elles accélerent la progression de la maladie de maniere
irréversible. Lorsque les patients connaissent un
épisode dexacerbation, ils sont généralement traités
par des spécialistes en maladies pulmonaires dans
pratiquement tous les pays. Les médecins généralistes
assurent également les soins dansla plupart descas. En
Allemagne,on estime que 50% des patients se prennent
en charge eux-mémes lorsquils ont une exacerbation
modérée. Les médecins généralistes, les spécialistes
ou le personnel hospitalier prennent le relais en
cas dexacerbation sévére [15]. En régle générale, le
traitement des exacerbations dépend de la sévérité
de Iépisode. Les généralistes offrent généralement les
premiers soins et passent la main aux spécialistes ou
au personnel hospitalier lorsquaucune amélioration
nest constatée. En effet, ce nest quen Suede que
les exacerbations sont traitées exclusivement par
des spécialistes. Néanmoins, lapproche adoptée en
matiére de prise en charge des exacerbations dépend
de la situation géographique du patient par rapport
aux services de prise en charge et du respect ou non
des directives nationales, fondement de la prestation
de soins.

Les patients vivant avec la BPCO sont trés vulnérables
aux infections et nécessitent den étre informés par les
professionnels de la santé assurant la prise en charge
de leur maladie. IIs doivent connaitre les facteurs de
risque d'infection qui sont généralement a la base de
la survenue des exacerbations. Il sagit notamment du
port de vétements inappropriés lorsque le climat est
froidouhumide,etlaparticipation adesmanifestations

ou se réunissent un grand

« Tous les patients nombre de personnes,
peuvent se rendre dans particuliérement pendant
un hépital respectable en la saison de la grippe. Une
en 20 minutes. » stratégie de prévention

Belgique efficace  consiste en

ladministration (ou la prescription si nécessaire) du
vaccin contre la grippe et les pneumocoques par des
médecins généralistes et des professionnels dela santé.

En effet, il est essentiel pour les patients de consulter
leur généraliste des lapparition du premier
symptéme dune exacerbation, ce qui permettra de
leur administrer un traitement précoce. Nombre
de patients essaient dauto-gérer les épisodes
dexacerbation, parfois a tort puisquelles deviennent
aigués par la suite. Dés lors, il est crucial d'informer
les patients sur la nécessité de solliciter une assistance
médicale en cas dapparition des premiers signes d'une
exacerbation dansle cadre d'un plan dautogestion dela
maladie. Les répercussions des exacerbations ne sont
plus a démontrer, car elles conduisent généralement
a des hospitalisations dans des salles d'urgence, ce
qui justifie le colit élevé de la prise en charge de la
BPCO en Europe. La création et lamélioration de
lacces aux centres de BPCO sur le continent européen
constituent une mesure supplémentaire permettant
aux patients de se rendre a lendroit approprié tout en
réduisant les hospitalisations.

Par ailleurs, loxygénothérapie constitue également
une stratégie de prise en charge de la maladie qui
permet aux patients de conserver une qualité de
vie acceptable. Selon létude menée par I'EFA, les
ordonnances pour oxygénothérapie sont délivrées par
des spécialistes des maladies pulmonaires dans tous
les pays, par des médecins généralistes uniquement
dans trois pays (Belgique, Italie et Portugal), et par
des médecins hospitaliers dans cinq pays (Autriche,
Belgique, France, Allemagne et Portugal). En outre,
il existe des politiques différentes en matiere de
remboursement de loxygénothérapie. Tandis quen
Bulgarie et en Pologne uniquement il nest pas prévu de
remboursement au titre de loxygénothérapie, dans les
autres pays il est courant de rembourser partiellement
ce service en fonction de la gravité de la maladie. Cela
permet de sassurer que les personnes qui en ont le
plus besoin y ont accés (exemple : Finlande, Portugal
et Suede).

11 est possible de faciliter I'acces et le remboursement
des prestations doxygénothérapie aux patients
souffrant de BPCO lorsquils voyagent. Cela leur
permet de mener une vie normale. Lamélioration
de laccés des patients a loxygénothérapie lorsquils
voyagent peut également favoriser la promotion
de leur bien-étre. En effet, lincapacité de voyager
avec loxygéne ou le colit onéreux de ce service peut
provoquer la dépression chez les patients, notamment
si cela leur empéche de rendre visite a des proches ou
si cela est préjudiciable a leur emploi. Plusieurs pays
semblent soutenir le remboursement des services
doxygénothérapie lorsque les patients sont en
déplacement. Toutefois, il existe encore des spécificités
majeures d'un pays a lautre. En Serbie par exemple,

loffre de loxygene liquide se limite a une fois lan et
en Italie, les budgets des administrations locales font
lobjet de restrictions. Cela illustre clairement les
différences qui existent en matiere de remboursement
des prestations doxygénothérapie par les systemes de
santé européens.

Les réponses figurant dans le questionnaire indiquent
unsentiment mitigé en matiere de satisfaction suscitée
par les prestations doxygénothérapie. Les meilleurs
éléves sont IAutriche, la France, la Suisse et le Portugal,
tandis que les réponses les moins satisfaisantes
proviennent de Pologne, Serbie et des Pays-Bas. Dans

lensemble, loffre des services doxygénothérapie est
satisfaisante. Toutefois, lorganisation de ces services
présente des insuffisances lorsque les patients
voyagent sur de longues distances, soit a l'intérieur du
méme pays, soit a létranger. Dapres les commentaires
recueillis aupres des organisations, les différents
systémes de santé présentent de profondes lacunes en
ce qui concerne la compatibilité des dispositifs mobiles
de stockage doxygéne et les difficultés observées dans
loffre de loxygénothérapie lors des voyages. Aussi
consternant que cela puisse paraitre, en Pologne, le
colt des concentrateurs doxygene portables (COP)
équivaut a dix fois le revenu national minimal mensuel

Services des soins respiratoires dans les hdpitaux
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et les concentrateurs immobiles moins cofiteux sont
uniquement disponibles dans des centres précis de
BPCO. La directive transfrontaliére relative aux soins
établie par I'UE qui est entrée en vigueur en octobre
2013 prévoit des dispositions concernant laide aux
patients nécessitant de loxygene lorsqu'ils se rendent
dansle paysd'un autre membre de 'UE. Elle stipule que
les gouvernements doivent sassurer que les étrangers
ont droit aux mémes soins que les patients du pays
hote. S'ils ont droit aux mémes soins a domicile, le pays
dorigine peut rembourser les frais pourvu que les
patients en aient avisé leurs autorités en charge de la
santé [26].

Par ailleurs, il existe trés peu dinformations sur les
centres desevrage en Europe. Cest dans cescentres que
les patients sont soumis au sevrage de la ventilation
artificielle qui « consiste en un processus de privation
progressive et controlée de la ventilation mécanique

afin de permettre au patient (homme ou femme) de
respirer sans avoir recours a une aide artificielle » [16].
Les centres de sevrage sont essentiellement destinés a
la prise en charge de patients ayant des exacerbations
aigués qui nécessitent une ventilation fréquente pour
améliorer leur état de santé. Le « sevrage » intervient
par la suite afin de leur permettre de se séparer
des respirateurs artificiels. Les résultats obtenus a
lissue de létude de I'EFA indiquent quil existe tres
peu de centres de sevrage en Europe ; toutefois, les
centres existants se trouvent généralement dans les
grandes métropoles et dans les services de médecine
pulmonaire ou de réanimation des hopitaux publics ou
universitaires. LEFA justifie le manque d'informations
sur les centres de sevrage, par le fait que la plupart des
patients qui sy rendent ne souffrent pas de BPCO.

Commentaires relatifs au degré de satisfaction suscité par les

prestations d'oxygénothérapie

Autriche : voyage a I'étranger : dépend du fournisseur et
varie d'une région a l'autre. Il est souvent difficile de trou-
ver de l'oxygéne, et quand c'est le cas il colte cher. Les
voyages a l'étranger font l'objet d'une programmation
précise et préalable.

Allemagne : 1) I'approvisionnement en oxygene liquide
est satisfaisant, concentrateur 70% ; 2) Lapprovisionne-
ment en oxygeéne est assuré dans tous le pays, méme s'il
existe des différences au plan régional; 3) La plupart des
patients n'obtiennent pas des cuves pour le transport
d'oxygene en véhicule ; 4) Les voyages a |'étranger sont
difficiles et complexes.

Italie : 'approvisionnement dépend du fournisseur. Les
lenteurs administratives constituent un obstacle. En
Italie, le Service de santé régional sélectionne un fournis-
seur tous les 4 ans par voie d'appel d'offres. Les patients
doivent participer au processus de prise de décisions
pour proposer des orientations susceptibles d'améliorer
les prestations. Par exemple, les dispositifs mobiles de
stockage d'oxygene occupent une place importante. Le

renforcement de la fourniture d'informations relatives
aux centres dapprovisionnement contribuera égale-
ment a 'amélioration des conditions de vie des patients.
Les dispositifs mobiles de stockage d'oxygéne doivent
étre universels ou compatibles afin de favoriser une re-
charge facile par les clients. Lors des déplacements, il
n'est pas facile d'avoir accés aux informations.

Pologne : nous avons des centres d'offre d'oxygénothéra-
pie a domicile dans tout le pays, mais le délai d'attente
est généralement d'un mois ; dans notre service, nous
offrons uniquement des concentrateurs d'oxygéne im-
mobiles ; le colt des dispositifs mobiles revient a 10 fois
le revenu minimal mensuel.

Pays-Bas : la question de l'oxygénothérapie est prise en
charge par un groupe de travail de la Lung Alliance Neth-
erlands en vue de I'amélioration de la qualité des servic-
es, de I'information et du remboursement.

Reembolso del oxigeno liquido y de los concentradores

Pays-Bas

Varie selon la personne et en

fonction de la compagnie das-

surance, mais l'oxygéne doit étre
= Oui e’nti.érelment remb_ou.rsé lorsqu'il

sagit d'une prescription
Partiellement i

= Non .

Portugal

Le remboursement s'éleve a 80% lorsqu'il sagit de
systemes de santé autres que le Systéme national des
soins de santé

Finlande
Gratuitement offert aux patients
lorsque les frais excedent 670 €/an

Politiques en matiére de remboursement des frais d'oxygénothérapie (y compris le
co(t d'électricité alimentant les concentrateurs d'oxygene, 'approvisionnement en
oxygene lors des voyages dans le cadre des vacances, etc.)

Autriche : les prestations d'oxygénothérapie sont rem-
boursées. Pour obtenir de l'oxygéne liquide, le patient doit
payer 5,30 € pour recharger sa bouteille. L'électricité con-
sommée par les concentrateurs n'est pas remboursée.
Loxygéne est également remboursé pour les déplace-
ments dans le cadre de vacances a l'intérieur du pays.

Belgique : les frais d'électricité sont remboursés ; l'ox-
ygene utilisé pendant les vacances est remboursé mais
fait l'objet de restrictions.

République tchéque : les frais d'électricité sont rem-
boursés sur demande spéciale uniquement.

France : les frais d'oxygénothérapie sont remboursés
aux malades et le sont également lorsqu'ils voyagent ou
vont en congés.

Allemagne:les employés bénéficient des deux mesures
lorsqu'ils en prouvent la nécessité. Les frais d'électric-
ité générés par l'utilisation des concentrateurs ne sont
pas entierement remboursés. Pour les vacances, le
remboursement est offert une fois I'an.

Italie : il peut arriver, en fonction des budgets des ad-
ministrations locales, que les concentrateurs ne soient
pas offerts gratuitement.

Portugal : remboursement prévu par le Systéme nation-
al de santé.

Serbie: uniquement les frais induits par les concentrateurs
doxygene sont remboursés. Les patients paient l'oxygéne
liquide qui est disponible en Serbie depuis moins d’'un an.

Suéde: Les frais d'électricité ne sont pas remboursés.

Suisse : I'oxygene utilisé pendant les voyages est rem-
boursé. Les frais d'électricité ne sont pas remboursés.

Pays-Bas : l'oxygénothérapie est remboursée, mais il ex-
iste des spécificités d'une compagnie d'assurance-santé
a l'autre, en fonction du nombre de prestations par an,
des frais d'électricité, des voyages pour les vacances et
des dispositifs mobiles.
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Degré de satisfaction relatif a loffre de [oxygénothérapie

Le service d'approvisionnement en
oxygene est compétent

sont totalement d'accord
(A, FIN, P, CH)

sont d'accord (B, CZ, F, I, D, S, UK)

sont neutres (RS, PL)

2

- n'est pas d'accord (NL)

Le service d'approvisionnement en oxy-
gene est disponible dans tout le pays

sont totalement d'accord
(A, CZ F, FIN, CH)

sont d'accord
(B, 1, D, NL, P, UK)

sont neutres
3 (S, RS, PL)

Les patients ont facilement accés a l'oxy-
geéne lorsqu’ils se déplacent a l'intérieur de
leur pays

sont totalement d'accord

(F, CH, P)
2 sont d'accord
(A, UK)
sont neutres
3 (B,CZ 1)

3 ne sont pas d'accord
(D, FIN, NL)

sont totalement en désaccord
(RS, PL)

Les patients ont facilement accés
a l'oxygene lorsqu'ils se rendent a
I'étranger

f est totalement d'accord (F)
est d'accord (P)

1

sont neutres
(A, B, PL, CH)

ne sont pas d'accord
(Cz,D, NL)

sont totalement
en désaccord (I, RS, UK)

Abréviations : A, Autriche ; B, Belgique ; CZ, République tcheque ; FIN, Finlande ; F, France; |, Italie ; D, Allemagne ;
PL, Pologne; P, Portugal ; RS, Serbie ; S, Suéde ; CH, Suisse ; NL, Pays-Bas ; UK, Royaume-Uni

Besoins et actions requises

Une collaboration étroite doit étre établie entre tous les professionnels de la santé
impliqués dans la prise en charge des patients atteints de BPCO, afin qu'ils aient un
suivi permanent et que le plan de gestion de leur maladie soit efficace et adapté a la

gravité de leur état

Le remboursement et I'accés aux prestations d’'oxygénothérapie doit étre harmonisé
dans le cadre des voyages sur de longues distances en Europe

Il importe également de renforcer la collaboration entre les services de soins
pulmonaires et de réanimation des hépitaux pour veiller a ce que les patients
nécessitant des soins d'urgence soient examinés par des spécialistes

Létude menée par IEFA révele quil nexiste pas de suivi
de routine dans les centres/cliniques de BPCO dans
plusieurs pays d’Europe. Cela pose un réel probléme.
Les patients doivent parfaitement connaitre leur état
de santé, et cela nest possible que sils recoivent un
suivi assuré par les professionnels de la santé. Ils doi-
vent prendre conscience de la nécessité déviter les
facteurs de risque et toutes les situations susceptibles
dentrainer un épisode sévére dexacerbation, notam-
ment lexposition a la fumée de cigarette. Tous les
fumeurs atteints de BPCO doivent étre orientés versles
programmes de désaccoutumance au tabac pour rece-
voir un suivi et doivent étre vaccinés (contre la grippe
et les pneumocoques) le plus tot possible, afin déviter
de contracter une infection pendant les saisons froides.

LEFA insiste également sur la nécessité pour les pro-
fessionnels de la santé de renforcer leur collaboration
et daméliorer leur systéme de communication, notam-
ment entre les généralistes et les spécialistes, étant
donné que la prise en charge de la maladie dépend
généralement de sa gravité. D'une part, les profession-
nels doivent utiliser un langage compréhensible par
tous les patients pour pouvoir les informer, les édu-
quer sur la maladie et veiller a ce qu'ils comprennent
bien les conseils qui leur sont prodigués, compte tenu
du caractére essentiel des plans dautogestion écrits.
Dautre part, chaque patient doit recevoir les soins ap-
propriés de maniere a ce que les professionnels de la
santé soient dans lobligation de les orienter et de con-
firmer la prise en charge adéquate. Labsence de plans
de suivi précis et de communication entre les différ-
entes parties concernées pourrait se traduire par une
prise en charge inappropriée des patients atteints de
BPCO. Ce qui expose davantage ces derniers a des ex-
acerbations et a une évolution de la maladie qui peut
atteindre des stades plus séveres.

11 est encourageant de voir des médecins généralistes

prescrire loxygénothérapie dans quelques pays, cela
semble témoigner du respect des directives antéri-
eurement établies en matiére de prise en charge de
la BPCO. Cependant, le remboursement des presta-
tions doxygénothérapie lorsque les patients sont en
déplacement demeure un sérieux défi. Par exemple,
certains patients ont deux adresses, I'une pour leur
résidence permanente et lautre pour leur résidence
secondaire. Cela peut poser un véritable casse-téte
en matiére dacces a loxygénothérapie. Le voyage
par voie aérienne constitue également un défi ma-
jeur, étant donné quil nexiste pas une réglementa-
tion normalisée en matiere d'utilisation de loxygene
applicable aux compagnies aériennes européennes.
Une brochure récemment publiée par I'EFA intitulée
Enabling Air Travel with Oxygen in Europe (Promou-
voir l'utilisation de loxygeéne lors du voyage par voie
aérienne en Europe), illustre clairement les discrimi-
nations a légard des patients nécessitant une oxygé-
nothérapie pendant le voyage, car leur tarif est de loin
supérieur au prix normal du billet davion [17]. Cette
pratique courante au détriment des patients atteints
de maladies respiratoires chroniques est déplorable,
puisque ces personnes doivent généralement se ren-
dre dans des régions plus chaudes pendant l'hiver, ce
qui est un moyen de prévention des exacerbations.

En outre, lorsque les centres de sevrage se trouvent
dans les services de réanimation des hépitaux, il est
nécessaire de renforcer la collaboration avec les ser-
vices de soins pulmonaires, car ils sont généralement
éloignés les uns des autre. Compte tenu du vieillisse-
ment généralisé de la population en Europe, il est pri-
mordial de consolider le lien entre les soins actifs et les
soins chroniques. En effet, les patients atteints de BPCO
qui sont soumis a un traitement d'urgence doivent tou-
jours étre évalués par un spécialiste des maladies pul-
monaires comme cest le cas des victimes dattaque qui
sont prises en charge par des cardiologues.
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Dans la présente publication, la réadaptation pul-
monaire désigne une « intervention fondée sur
lexpérience clinique, multidisciplinaire et globale
sadressant a des patients souffrant de maladies res-
piratoires chroniques symptomatiques et d'une res-

la progression de la maladie et vise lallegement
des symptémes. Par dessus-tout, l'objectif primai-
re reste lamélioration fonctionnelle du patient, qui
« constitue le facteur le plus déterminant de mor-
talité toutes causes confondues chez les patients

& o
.K, orationde :

de réadaptation au profit des patients vivant avec la
BPCO doit entrer en ligne de compte. En effet, dans
certains pays, il nexiste aucun programme régulier
et les patients recoivent des prestations de réadap-
tation « occasionnellement », notamment en Autri-
che, Finlande, France, Allemagne, Pologne, Serbie
et au Royaume-Uni. En Autriche par exemple, les
frais de prestation de réadaptation sont rembour-
sés et ce service est uniquement accessible a la po-
pulation active, avec quelques exceptions qui sont
propres aux compagnies dassurance. LEFA consi-
dére lexemple de IAutriche comme une pratique
désespérément négative, car la réadaptation permet

daméliorer la qualité de vie de tous les patients, in-
dépendamment de leur statut professionnel. Au Ro-
yaume-Uni, la réadaptation est uniquement offerte
aux patients recevant un traitement ambulatoire,
tandis quaux Pays-Bas, la réadaptation pulmonaire
est uniquement administrée sur la base d'un aiguil-
lage sur recommandation d'un pneumologue.

Par ailleurs, on peut déplorer le fait que la réadap-
tation pulmonaire ne soit pas offerte aux patients
externes dans nombre de pays. En ce qui concerne
IAutriche, les patients doivent se rendre a des cen-
tres de conditionnement physique pour bénéficier

Centres de réadaptation respiratoire

m Uniquement dans les grandes métropoles
u Principalement en zone urbaine
En milieu rural et dans les petites collectivités
Egalement présents dans les régions moins
peuplées

Pologne
entre 5-10

Finlande
entre 5-10

République tchéque

triction dans les activités de la vie quotidienne »[18].  atteints de BPCO, et lintensification de lactivité entre 5-10 Autriche
Elle constitue la pierre angulaire de la prise en char- physique est un gage d'un meilleur pronostic, état Allemagne : entre 5-10
ge des patients atteints de BPCO car elle est adaptée cognitif et d'une meilleure condition physique » [6],

aux besoins singuliers de ces derniers et parvient a
améliorer la qualité de vie a plusieurs égards. A la
suite d'une exacerbation sévere, Iétat des patients
est stabilisé grace a la réadaptation pulmonaire. Les
patients avec une BPCO ont besoin de ce traitement
lorsqu’ils narrivent plus a réaliser les activités et les
mouvements ordinaires avec aisance, ce qui indique
généralement la propension a une mobilité réduite
et la dégradation de la qualité de vie.

Les patients peuvent avoir acces a ce service dans
une structure non hos-
pitaliere ou a domicile,
méme s'il est vrai que ces
services sont rarement
offerts ailleurs que dans

« Tous les patients
nont pas acceés a
la réadaptation en

en bref, le catalyseur d'une vie meilleure qualité de
vie et d'une vie plus longue. Les études confirment
leffet bénéfique de la réadaptation pour les pa-
tients, notamment l'amélioration de la dyspnée, de
la tolérance a leffort et de la qualité de vie ; parmi
les autres avantages on peut citer la réduction de la
consommation des prestations médicales, l'amélio-
ration du fonctionnement des muscles respiratoires
et de la capacité de survie. Toutefois, les deux der-
niers avantages éventuels nécessitent davantage de
preuves scientifiques [6] [19]. Le prolongement et
la répétition des exercices de réadaptation accroit
I'impact positif de cette pratique car « leffet bénéfi-
que de la réadaptation pulmonaire est relativement
prolongé sur toute une année [et] la répétition de la
réadaptation pulmonaire aprés un an comporte des

> 20

France

Serbie
<5

raison de probléemes de
mobilité. Par ailleurs,
les listes d'attente sont
tres longues ». Italie

tres spécialisés. La réa- leffort et de la qualité de vie » [20].

daptation est bénéfique _

pour le patient car elle Danslensemble des pays ayant fait lobjet de létude Portugal
combat simultanément del'EFA, la création de plus de centres/programmes entre 5-10

des hopitaux ou des cen- avantages en termes damélioration de la capacité a !

Suisse
entre 5-10
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« Les patients doivent

rechercher I'accés aux

soins de réadaptation

eux-mémes. Il n'existe pas
d'approche systématique prestations de réadapta-

en la matiere ». tion dans un service de Les résultats de létude de I'EFA donnent une vue

France consultations externes. densemble sur lorganisation de l'acces a la réadap-

desservices deréadapta- lautonomie des patients et de favoriser leur bien-é-
tion. De plus, ni le systé- tre. De plus, les patients dont l'accés aux services de
me national de santé ni réadaptation était limité dans le passé ont réussi a
lassurance ne paient les améliorer leur capacité a la respiration [19].

Besoins et actions requises

La réadaptation pulmonaire doit étre offerte a tous les patients BPCO qui en ont besoin

Plus de centres de réadaptation pulmonaire pour patients atteints de BPCO
doivent étre créés car c'est un moyen tres avantageux de prévention de la survenue

42

Quant a la Bulgarie, il
existe des structures hospitaliéres distinctes réser-
vées aux patients atteints de maladies respiratoires.
Ce nest quen Belgique que les services de réadapta-
tion pulmonaire sont exclusivement offerts dans un
hopital et il importe de relever que seulement qua-
tre hopitaux offre des services remboursables aux
patients. Daprés les recherches effectuées, la plu-
part des centres de réadaptation existant en Europe
ont une politique de remboursement tres restrictive
alégard des patients atteints de BPCO.

Et pourtant, la réadaptation permet aux personnes
de mieux gérer leur état quelque soit la gravité de
la maladie. La réadaptation des patients est parti-
culiérement bénéfique, car elle permet daméliorer
la qualité de vie des patients et contribue au ren-
forcement de leur autonomie. A titre d'illustration,
une étude menée aupres de patients BPCO en Inde
a montré que douze semaines de séances de Yoga
ont occasionné des améliorations sensibles en ma-
tiere de qualité de vie des patients et de réduction
de la sévérité des symptomes de la dyspnée [19]. Le
succes du recours au Yoga en tant que méthode de
réadaptation a reposé sur la capacité des patients a
apprendre les exercices et a continuer de les exécu-
ter dans leurs domiciles. Pendant les quatre premie-
res semaines de létude, les patients recevaient les
séances de réhabilitation par le yoga dans des hopi-
taux deux fois par semaine. En revanche, pendant
les huit derniéres semaines, ils étaient encouragés a
reproduire les exercices a domicile et se rendaient
aux séances une fois par semaine. De toute évidence,
la clé du succés de ce modele était lencouragement
des patients a exécuter le yoga comme méthode de
réadaptation a domicile. Cela a permis de renforcer

tation pulmonaire dans chaque pays, notamment
des indications quant a loffre des services de réa-
daptation a tous les patients qui remplissent les
critéres applicables ou l'acces a ces services aux pa-
tients dont le stade de la maladie est sévére. En ou-
tre, étant donné que la réadaptation consiste en une
intervention multidisciplinaire, il a été demandé aux
membres quels professionnels de la santé assurent
la prestation de ce service. Dapres lenquéte de 'ERS
sur la BPCO, seulement 30% des patients admissi-
bles recoivent des services de réadaptation pulmo-
naire, tandis que le méme pourcentage d’hépitaux
offrent ces services aussi bien en milieu hospitalier
que familial [6]. Fort de ce constat, les informations
recueillies par I'EFA peuvent étre focalisées sur les
détails inhérents au contexte particulier permettant
de justifier pourquoi un nombre considérable de
personnes souffrant de BPCO ne recoivent pas des
soins de réadaptation pulmonaire.

Au regard des résultats, les médecins généralistes
sont rarement impliqués dans les programmes de
réadaptation, mais dans certains cas ils prennent
part aux programmes organisés dans des centres
spécialisés (notamment en Allemagne, Suéde et
aux Pays-Bas). En Suéde et au Royaume-Uni, les
généralistes offrent également des soins ambula-
toires, mais cela ne reléve que d'une exception par-
mi les pays étudiés. Les infirmiéres réalisent aussi
la réadaptation dans quelques pays. De plus, les
spécialistes en physiothérapie respiratoire offrent
généralement des soins de réadaptation en milieu
hospitalier. On peut également retrouver des pres-
tataires de soins tels que les spécialises en médecine
interne, les psychologues et les ergothérapeutes.

d’épisodes d'exacerbations et d’hospitalisations éventuelles

Les patients souffrant de BPCO qui sortent d'une hospitalisation doivent faire I'objet

d’'une réadaptation pulmonaire le plus t6t possible pour regagner une vie normale

Les approches multidisciplinaires appliquées a la réadaptation pulmonaire doivent
étre vulgarisées dans l'optique de I'atténuation de I'impact des comorbidités et de la

personnalisation des soins aux patients

Les patients atteints de BPCO doivent étre encouragés a participer activement aux
programmes de réadaptation, afin d'éviter les rechutes et la progression de la maladie

Laréadaptation pulmonaire doit étre offerte a toutes
les personnes atteintes de BPCO admissibles et aptes
a bénéficier de ce service. Les effets bénéfiques de la
réadaptation ont été mis en évidence cette année par
GOLD, la British Thoracic Society et 'ERS. Toutes ces
institutions saccordent sur le fait que cette interven-
tion peut positivement impacter les vies des patients
atteints de BPCO. En outre, l'insistance sur la néces-
sité de renforcer lacces des patients aux services de
réadaptation pulmonaire peut générer des avantag-
es sur le long terme a la société en général, puisquelle
est essentiellement axée sur des exercices physiques
faisant l'objet d'une orientation et d'une supervision.
En aucun cas, ces services ne doivent se limiter qua
une couche sociale (patients exercant un emploi),
mais ils doivent étre le plus accessibles possible.

Par le biais de lorganisation et de la création de plus de
centres et programmes de réadaptation, les patients
atteints de BPCO auront davantage lopportunité
davoir acces a des services de réadaptation en milieu
hospitalier ou non hospitalier. A cet égard, la réadap-
tation contribuera a la diminution des cofits futurs
engendrés par des hospitalisations et consultations
d'urgence ainsi que lorientation des ressources vers
dautres secteurs d'intervention prioritaire. Compte
tenu de la nécessité prouvée de lexercice physique,
les ministéres nationaux de la santé et de Iéducation
doivent travailler en étroite collaboration, en vue de
la mise en place de programmes plus intensifs pour
permettre aux patients déviter la survenue dépisodes
débilitants dexacerbations et de prévenir laggrava-
tion de leur invalidité. Par ailleurs, la réadaptation ne
requiert pas une pharmacodépendance accrue, mais
fait appel a lengagement permanent des patient a
améliorer leur état par eux-mémes et par le biais de
prestataires qui leur apportent une orientation et

supervisent les activités, en vue de loptimisation des
avantages glanés a l'issue de chaque séance.

Quant aux patients qui sortent juste d'une hospi-
talisation, il est primordial quils commencent une
thérapie de réadaptation le plus tot possible, afin de
regagner une qualité de vie acceptable et de continu-
er amener les activités de la vie quotidienne, tant sur
le plan physique que psychologique. LEFA confirme
que les patients souffrant de BPCO sont générale-
ment vulnérables aux comorbidités psychologiques
qui surviennent a la suite d'une exacerbation. Dés
lors, si les soins offerts ne sont pas appropriés, cela
donne libre cours a l'apparition de l'angoisse dorig-
ine sociale et la dépression. Grace a une approche
personnalisée, la réponse aux besoins des patients
peut étre plus efficace étant donné que l'offre de con-
seils adaptés a leur situation peut permettre daxer le
traitement sur les aspects de leur santé qui nécessi-
tent une certaine attention pendant la réadaptation.

La réadaptation pulmonaire doit étre percue comme
une discipline multidisciplinaire qui mobilise plusieurs
professionnels de la santé, dont les psychologues et les
physiothérapeutes, qui par leur effort conjugué, per-
mettent denrayer la prolifération de troubles diverses
éventuels. Le processus de réadaptation, lorsque les
patients en font un bon usage, doit étre une source de
motivation et de soutien au profit des patients leur per-
mettant de croire a la possibilité de regagner une vie
normale et de juguler lévolution de la maladie. Auvu de
ce qui précede, il est essentiel de renforcer laccés des pa-
tients BPCO aux services de réadaptation pulmonaire,
afin de leur permettre dassurer une meilleure autoges-
tion de la maladie et de les encourager a ne pas adopter
une attitude défaitiste vis-a-vis de leur santé.
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a 10-20% du niveau normal chez une personne, elle
est considérée comme déficitaire en AAT [20]. I est
possible que les symptomes apparaissent de maniere
précoce, ce qui permet aux déficitaires en AAT non
fumeurs de mener une vie normale. Toutefois, il existe
des exceptions et certains patients peuvent constater
une dégradation de létat de leurs poumons, peau ou
foie. Lorsqu'un sujet déficitaire est fumeur, son état

un diagnostic précoce afin de minimiser les cofits liés
ala prise en charge et améliorer leur qualité de vie dés
les premiers stades de développement de la maladie, il
en va de méme pour les personnes souffrant de déficit
en AAT, car nombres dentre elles ne font pas lobjet
d'un diagnostic approprié.

LEFA recommande le

Le grand public n'est pas
suffisamment sensibilisé
aux questions relatives
au déficit en AAT et aux
besoins des patients.

est susceptible de se dégrader plus rapidement et la dépistage du déficit
probabilité quil développe une BPCO augmente. Bien en AAT chez tous les
que le nombre de patients déficitaires en AAT est enfants par le biais
pratiqguement insignifiant en Europe, |'EFA pense quil dexamens sanguins dés
est nécessaire détablir des normes en matiére de prise  leur premiére année
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cas particulier des
tients déficitaires en
ha-1antitrypsine

Lobjectif dAlpha Europe Federation est de mettre
sur pied un réseau européen dinformations et de
ressources a la disposition des groupes de soutien
aux patients et des associations associées, des
professionnels de la santé et de lindustrie, qui
souhaiteraient accroitre leurs connaissances en ce
qui a trait a la déficience en alpha-1 antitrypsine.
Nous souhaitons utiliser et créer des services et
outils permettant de disséminer ces connaissances
et ce savoir-faire, afin dapprofondir la prise de
conscience de létat, des soins de santé, du soutien
social et psychologique dont ont besoin les patients
et familles affectés. Satisfaite de leur travail parallele
antérieur sur cette question, LEFA est enthousiaste
a lidée de concrétiser sa collaboration avec Alpha
Europe parl'introduction d'informations pertinentes
dans le Livre de I'EFA sur les normes minimales en
matiere de prise en charge des patients atteints de
BPCO, envue delétablissement de normes de qualité
en termes de prise en charge des patients souffrant
d'un déficit en alpha-1 antitrypsine (AAT) en Europe.

Le questionnaire rempli par les membres de I'EFA
comportait également une section consacrée aux
patients déficitaires en alpha-1 antitrypsine (AAT),
figurant a lannexe I. Toutefois, il est regrettable que
le manque de données épidémiologiques récentes
vérifiables dans plusieurs pays ne nous ait pas permis
dévaluer les taux de prévalence. Par conséquent, 'EFA

sest tournée vers sa partenaire européenne soccupant
des questions relatives aux patients atteints de déficit
en AAT, Alpha Europe Federation, pour obtenir
une aide supplémentaire et des informations plus
précises et completes en la matiére. Néanmoins, les
informations fournies dans le présent document ne
sont pas exhaustives. En dépit de ces vides factuels
relatifs, IEFA a fait preuve de détermination pour
inclure dans le présent livre les informations quelle
a pu recueillir concernant les patients déficitaires
en AAT, car ces personnes ont tout a gagner dans
létablissement de normes minimales en matiere de
prise en charge au méme titre que les patients atteints
de BPCO en Europe commedemandé par'EFA. Deplus,
le fait que le grand public ne soit pas suffisamment
sensibilisé ala question du déficit en AAT, comme cest
également le cas au sein des associations de patients
atteints de BPCO, constitue une raison interpellant
I'EFA a sappesantir sur cette question.

Normes minimales en matiére de prise en charge
des patients déficitaires en AAT en Europe

Le déficit en AAT est une maladie génétique
caractérisée par la diminution du taux sérique d’
« alpha-1 antitrypsine ». Cette protéine est capable de
bloquer laction dautres enzymes responsables de la
destruction progressive de la structure des poumons.
Lorsque la concentration de cette protéine se situe

encharge, étant donné que leurs besoins sapparentent
sensiblement a ceux des patients atteints de BPCO.

Lestimation de la prévalence de cette maladie est
fonction de la définition des personnes ayant un
déficit en AAT. Pour les besoins du présent livre, ils
seront définis comme portant les génotypes PiSS,
PiSZ et PiZZ. Les données disponibles les plus fiables
recueillies par I'EFA datent de 2007, et indiquaient
une prévalence accrue de ces génotypes au sein des
populations européennes par rapport au reste du
monde. Les pays enregistrant les taux les plus élevés
de prévalence étaient 'Espagne, le Portugal et la
Lettonie, car il était courant d'y rencontrer au moins
un génotype de plus que dans les autres nations[21].
En Autriche, le génotype PiZZ a uniquement été
répertorié chez 171 patients, tandis que la présence
du génotype PiSZ a été confirmée chez 5 patients.
Lincidence internationale sétablit a 1 cas pour 3000
habitants, ce qui implique que plus de 2500 personnes
déficitaires en AAT vivent en Autriche [22]. Il nexiste
pratiquement pas de données relatives au sexe des
patients ayant un déficit en AAT en Europe, exception
faite de JAutriche ou le membre de I'EFA a confirmé la
répartition suivante : selon une étude menée aupres
de 139 personnes déficitaires en AAT, 61,9% étaient de
sexe masculin et 38,1% de sexe féminin [22].

Bien que le déficit en AAT soit une maladie génétique,
ce qui nimplique aucune variation en fonction de
lage, les maladies connexes ont tendance a varier
selon 14ge, ainsi, le déficit en AAT peut intervenir a
un age plus jeune et entrainer une BPCO plus tard
avec le concours dautres facteurs. Le nombre total
de personnes atteintes de BPCO chez qui le déficit en
AAT a été diagnostiqué nest pas connu, mais selon
les études les plus récentes, la prévalence du déficit
en AAT est supérieure aux estimations antérieures
et cette maladie est généralement détectée lorsque
les dégats sont déja considérables [23]. Puisque les
déficitaires en AAT sont davantage exposés a une
maladie respiratoire chronique que les autres patients,
il est primordial détablir un plan de diagnostic
permettant de détecter cette maladie le plus tot
possible, car elle est généralement contractée des la
naissance. Si les patients atteints de BPCO nécessitent

de vie. Les antécédents

médicaux des femmes

enceintes devraient également étre analysés en
vue de lidentification de facteurs de risques qui
prédisposeraient leurs enfants a souffrir d'un déficit
en AAT. L' EFA est consciente que la normalisation
du dépistage peut poser un défi en raison du cofit
du diagnostic associé a lincidence de la maladie.
Cependant, elle met laccent sur le fait qu'un
diagnostic précoce du déficit en AAT permet de
prévenir une dégradation de la qualité de vie des
déficitaires, particuliérement ceux chez qui la BPCO
a été diagnostiquée avant 45 ans. Fort heureusement,
le test de diagnostic du déficit en AAT est offert
dans tous les pays d'’Europe, ce qui contribue a la
promotion de son utilisation comme recommandé.

Des directives précises ont été établies en matiére de
prise en charge des patients ayant un déficit en AAT,
par IAmerican Thoracic Society (ATS), European
Respiratory Society (ERS) et 'Organisation mondiale
de la Santé (OMS). En outre, un groupe de travail
parrainé par le Parlement européen a rassemblé
des experts en alpha-1, en vue de la formulation de
recommandations constituant un point de référence
respectable dans le cadre des directives en matiére
de prise en charge des déficitaires en AAT. Ces
experts ont recommandé un diagnostic génétique
et le dépistage précoce, en vue de l'identification des
patients nécessitant une thérapie daugmentation
administrée dans les meilleurs délais pour favoriser
la réduction des coflits et optimiser les effets
bénéfiques sur la santé.! Les adultes présentant
les symptémes d'une emphyséme, d'une BPCO ou
de l'asthme sont considérés comme les principaux
groupes ciblés pour le diagnostic. Les pays ou il est
enregistré une forte prévalence du déficit en AAT
au sein des populations doivent étre encouragés
a recourir a un test de diagnostic génétique,
notamment les personnes atteintes d'une maladie
du foie inexpliquée, les patients souffrant de
troubles pulmonaires chroniques et exposés a des
facteurs de risque (exposition a la fumée de cigarette
ou aux polluants en milieu professionnel) et les
parents de personnes chez qui le déficit en AAT a été
diagnostiqué.?

1, Alpha-1 dans European Union Expert Recommendations, Recommandations du groupe dexperts sur la déficience en AAT,

Parlement européen. Consulté le 22 octobre 2013. http://www.alphafederation.org/expertrecommendations.htmEuropeo. Acceso

el 22 de octubre de 2013. http://www.alphafederation.org/expertrecommendations.htm

2 Ibid.




Il est primordial
d’effectuer le diagnostic
du déficit en AAT le plus

tot possible pour prévenir
toute dégradation de la

Nombre de pays exa- Ce fut une réelle surprise pour 'EFA de constater
minés par I'EFA ont que la thérapie daugmentation était quasi
déja mis sur pied des indisponible dans plus de la moitié des pays
directives nationales ; membres ayant fait lobjet de l'étude. Lacces a la
par exemple, en Alle- thérapie daugmentation occupe une place cruciale,
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qualité de vie. magne, tous les patients
souffrant de BPCO et
leurs parents recoivent des analyses sanguines et
dautres dispositions sont prises pour une prise en
charge éventuelle. Par ailleurs, les registres natio-
naux liés a cette maladie existent également dans
plusieurs pays, ce qui permet de confirmer et d'assu-
rer le suivi des patients ayant un déficit en AAT. Ce
dispositif constitue une base fiable aux fins dévalua-
tion de la prévalence de la maladie. Le Registre inter-
national des personnes souffrant d'un déficit en Al-
pha-1 antitrypsine (www.aatregistry.org) constitue
une plateforme de collecte de données aupres des
pays européens. Il est légitime despérer qu’il contri-
buera un jour a la mesure de la prévalence du déficit
en AAT aléchelle continentale et/ou régionale.

Si lon sen tient aux résultats collectés grace au
questionnaire de T'EFA, les personnes ressources
primaires soccupant des déficitaires en AAT sont
presquexclusivement les spécialistes des maladies
pulmonaires. Le systeme de prise en charge médicale
des déficitaires en AAT varie d'un Etat membre a
lautre. LAllemagne est le seul pays ou les généralistes
et lesspécialistes demeurent les principales personnes
ressources. De plus, dans chaque land en Allemagne,
il existe des centres pour adultes atteints d'un déficit
en AAT. Dans la plupart des lander, il existe également
des centres pour enfants. Dans la majorité des pays
européens, les patients consultent un spécialiste du
déficit en AAT une ou deux fois par an, mais les soins
ultérieurs sont administrés par un médecin de premier
recours, un spécialiste en réadaptation pulmonaire,
des infirmieres spécialisées en soins respiratoires,
etc. Comme tous les patients atteints de BPCO, IEFA
pense quil est nécessaire détablir des plans de prise
en charge personnalisés et complets au profit des
patients déficitaires en AAT, visant a promouvoir la
fourniture d'informations de qualité supérieure et de
documents informatifs renseignant les patients sur
les différents stades et la gravité de la maladie. Dans
la méme lancée, les patients ayant un déficit en AAT
et qui sont des fumeurs doivent étre encouragés a
intégrer les programmes de désaccoutumance au
tabac. Les patients soumis a une oxygénothérapie de
longue durée doivent faire lobjet d'un contréle annuel
visant a confirmer ou non la nécessité du traitement
sur la base de [évolution des symptomes de la maladie.

3 Ibid.

car les recherches indiquent quelle permet de
réduire de 33% le taux de mortalité et favorise la
prévention de la destruction du tissu pulmonaire
de l'ordre de 33-50%.3 D'apres les données recueillies
aupres dAlpha Europe et des membres de I'EFA, la
thérapie daugmentation est uniquement disponible
en Autriche, Belgique, France, Allemagne, Italie,
Espagne, Suisse et au Portugal, toujours est-il qu'il
existe des restrictions en la matiére dans ces pays.
Les pays qui ne pratiquent pas cette thérapie sont
le Danemark, I'Irlande, les Pays-Bas, la Norvege, la
Pologne, la Serbie et la Suéde, ot ce traitement nest
pas autorisé ni remboursé alors qu'il est possible de
recevoir un agrément. En effet, laccroissement de
l'acces au ce traitement contribuerait a 'amélioration
de la qualité de vie et a la promotion de Iéquité a
I'égard des patients ayant un déficit en AAT. De fait,
les restrictions observées quant au remboursement
de cette prestation sont préjudiciables aux
populations les plus a risque. LEFA recommande
donc vivement que la thérapie daugmentation soit
offerte aux patients dans tous les pays d’Europe et
que les administrations réfléchissent davantage sur
les politiques de remboursement.

Lexistence dAlpha Europe Federation est un
facteur despoir pour la mobilisation des patients
atteints d'un déficit en AAT sur le continent
européen. La collaboration transfrontaliere peut
stimuler et favoriser I'harmonisation des initiatives
coordonnées, en vue de la promotion de la
sensibilisation aux questions liées au déficit en AAT
en Europe, ainsi que la mutualisation des meilleures
pratiques, afin que les patients puissent avoir une
qualité de vie acceptable. Certes, des associations
nationales de personnes ayant un déficit en AAT
existent dans plusieurs pays européens, néanmoins,
cette pratique doit également sétendre a tous les
pays. Actuellement, douze pays membres de 'EFA
ont des associations de patients et ont également un
statut de membre aupres dAlpha Europe Federation.
LEFA invite les autres patients a se mobiliser dans
les pays ou il nexiste pas encore dassociations et
encourage les associations en place a continuer de
promouvoir le diagnostic du déficit en AAT et la
gratuité de l'acces a la thérapie daugmentation dans
tous les pays européens.

LEFA recommande létablissement de normes
minimales en matiére de prise en charge des
patients atteints de BPCO en Europe dans loptique
de la promotion de solutions rentables et de la
sensibilisation a un des problemes majeurs de
santé publique dont I'Europe na pas pris toute
la mesure. Si des mesures précises ne sont pas
adoptées pour remédier aux nombreuses difficultés
dordre sanitaire, il est peu probable que les choses
aillent en saméliorant pour les générations futures.
Par conséquent, les normes minimales de prise en
charge des patients atteints de BPCO entrent en
jeu aux fins détablissement dobjectifs en termes
de meilleures pratiques permettant aux différents
systemes de santé nationaux dintégrer des
approches visant latténuation de l'impact négatif
de cette maladie sur les populations. S’il est vrai
que I'Union européenne joue un role prépondérant
dans le cadre de la promotion de ces pratiques, il
nen demeure pas moins que les Etats membres
doivent mettre en place un cadre de mise en ceuvre
des normes les plus avant-gardistes en matiere de
prise en charge des personnes souffrant de BPCO
dans leurs pays.

Dans un premier temps, les systémes de santé
nationaux doivent ceuvrer a létablissement des
mesures les plus efficaces en vue de la prévention
de la BPCO. Le renforcement de l'interdiction de

fumer dans les lieux publics et les restrictions
liées a la vente des produits du tabac ainsi que les
campagnes de prévention contre le tabac en milieu
scolaire (ciblant les enfants de 7-10) représentent
un préalable important. Toutefois, la promotion
des programmes de désaccoutumance au tabac
doit constituer une priorité, étant donné quils
pourraient favoriser la réalisation déconomies
substantielles en ce qui concerne les soins. Tous
les fumeurs doivent étre encouragés a saffranchir
de leur dépendance au tabac et doivent avoir acces
a toute la gamme de services de désaccoutumance
lorsquils le souhaitent. De plus, ces services
peuvent contribuer a la limitation de la progression
de la BPCO. La création de brochures contenant
des informations compléetes sur la prévention
des facteurs de risque peut également favoriser
I'amélioration de la qualité de vie des patients.

La deuxieme étape devrait consister en laméliora-
tion du diagnostic par le biais de la promotion de
l'utilisation du test de spirométrie par les médecins
généralistes, lors des examens annuels effectués par
des patients agés de plus de 35 ans, fumeurs et an-
ciens fumeurs, qui présenteraient éventuellement
les symptémes de la maladie. En identifiant un grand
nombre de patients atteints de BPCO de maniére
précoce, cela leur permettra daffiner leur mode de
vie et dapprendre a se prendre en charge eux-mémes
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« Les décideurs Les médecins généra- Lamesure finale concerne loffre de la réadaptation

doivent encourager la listes doivent également pulmonaire a tous les patients atteints de
participation des patients recevoir une formation BPCO dans le besoin, indépendamment de leur
au processus de prise axée sur ladministra- statut professionnel. Les études ont largement

de décision, afin qu'ils tion et linterprétation prouvé lefficacité de la réadaptation en matiére

puissent comprendre des résultats des tests de  damélioration de la qualité de vie des patients et

Vos partenaires les patients:
Meilleures pratiques des

guels sont nos réels spirométrie. Ils doivent

besoins » Italie également recevoir une

compensation pour le

temps consacré a ladministration des tests aux pa-
tients.

La troisiéeme mesure a trait a la prise en charge
et au traitement des patients atteints de la BPCO.
Le succés de ces mesures est tributaire de la
collaboration entre les généralistes, les spécialistes
et les hopitaux ou les autres centres médicaux. Cette
collaboration est primordiale pour assurer des soins
de qualité et un suivi permanent des patients. Par
ailleurs, lorsqu'un patient atteint de BPCO connait
un épisode dexacerbations et est admis au service
de réanimation, il doit étre évalué par un spécialiste
des maladie pulmonaires afin de déterminer la
meilleure approche a adopter pour réduire au
minimum le risque de survenue dexacerbations
dans le futur. Dans le meilleur des cas, il doit faire
l'objet d'un suivi pendant les premieres semaines
suivant lexacerbation. En outre, loxygénothérapie
doit étre offerte aux patients dans le besoin. Les
restrictions concernant le remboursement et le
voyage sur le continent européen doivent étre
réduites le plus possible.

de la réduction de I'évolution de la maladie. Si plus
de centres spécialisés en BPCO et en réadaptation
pulmonaire sont créés, les patients auront acces
aux meilleurs professionnels de la santé et aux
structures précises daide a la réadaptation. De
toute évidence, la réadaptation ambulatoire reste
avantageuse.

Ces quatre mesures sont primordiales en vue de la
mise en ceuvre des normes minimales de I'EFA en
matiére de prise en charge des patients atteints de
BPCO en Europe. Si les pays européens intégrent
les présentes recommandations dans les stratégies
ou programmes nationaux de prévention et de
prise en charge de la BPCO, nous parviendrons a
atténuer I'impact significatif de cette maladie sur les
populations et les systéme de santé. En sappuyant
sur le postulat selon lequel les mesures a court
terme produisent des effets bénéfiques sur le long
terme, il est légitime de croire a lamélioration
accrue de la prise en charge des patients atteints de
BPCO sur le continent.

associations de patients et
description des membres
de 'EFA ayant participé a
I'étude



AUTRICHE : - Osterreichische Lungenunion (Austrian Lung Union) REPUBLIQUE TCHEQUE - Czech Civil Association Against COPD

www.lungenunion.at WWW.CoOpn.cz
GIQ = Priorités de lorganisme:
L'Union de pneumologie autrichienne est une association de patients regrou- C D P N
pant les personnes atteintes d'une allergie, dasthme, de BPCO, de cancer du 1) Education des pneumologues, internistes, praticiens et autres prestataires de
poumon et deczéma atopique. Elle se compose de 5000 membres environ. soins médicaux dans le cadre de l'initiative GOLD.
2) Sensibilisation des autorités du secteur de la santé et du grand public a I'im-
« Nous sommes ici pour vous écouter — Nous sommes ici pour parler avec vous pact de la BPCO.
— Nous pouvons vous apporter de laide sous cette forme » 3) Organisation, promotion et soutien aux projets relatifs a la BPCO.
3 4) Publication de documents portant sur la BPCO a l'intention des profession-
OSTERREICHISCHE  Description et informations liées a votre maladie nels de la santé et du grand public.

LUNGENUNION . Séances d'information et déducation, débats portant sur des sujets pertinents
avec des experts sur le terrain
» Formation a la respiration fonctionnelle et a I'émission vocale

« Consultations offertes aux parents denfants souffrant de maladies respiratoires FINLANDE - The Organisation for Respiratory Health in Finland
« Brochures contenant un large éventail de sujets d'intérét commun aux patients (Organisation pour la santé respiratoire en Finlande)
» Conseils et réponses gratuits www.hengitysliitto.fi
» Centre déducation des personnes souffrant de maladies respiratoires et pul-
monaires ."" HE"git)"SliittD L'« Organisation pour la santé respiratoire en Finlande » a pour mission de pro-

mouvoir la santé respiratoire et la qualité de vie des personnes souffrant de mal-
adies respiratoires. La bonne qualité de lair ambiant favorise une bonne santé

BELGIQUE - Astma- en Allergiekoepelvzw (association de locuteurs néerlandophones) respiratoire et tout étre humain doit avoir accés a un air propre et dépourvu de
www.astma-en-allergiekoepel.be fumeée a l'intérieur des locaux. Toutes les personnes atteintes d'une maladie res-
piratoire méritent de bénéficier d'une prise en charge de qualité et doivent jouir
Nous nous efforcons d'informer les patients et les travailleurs de la santé sur la d'un acces équitable aux services de santé de haute qualité afin de leur assurer
,‘)\ I\LLEREI; BPCO, lasthme et les allergies. Nous ceuvrons a la sensibilisation de la société une qualité de vie acceptable. La réadaptation fait partie intégrante du systeme
@ et du gouvernement aux problémes rencontrés par nos patients. Cette sensibi- de santé. Au cours des sept derniéres décennies I'« Association pulmonaire » sest
5‘ G ™ lisation est effectuée a travers des dépliants d'information, des interventions érigée en une puissante et prestigieuse partie prenante dans le secteur de la santé
: en faveur des patients aupres de plateformes d'informations et la participation et des affaires sociales, ceuvrant a la défense des intéréts des personnes souffrant
aux activités de diverses organisations. Nous avons un site internet et une ligne de maladies respiratoires et a la promotion du bien-étre et de la santé pour tous.
i téléphonique gratuite. Nous installons des stands d'informations dans les espac- Cette association offre également une gamme variée de services de réadaptation,
es grouillants de monde tels que les foires pour enfants ou personnes dgées, etc. doffres de formation et demploi.

Nous avons un magazine trimestriel destiné aux membres, que nous envoyons
également aux médecins.
FRANCE - Fédération Francaise des Associations et Amicales de Malades, Insuff-
isants ou Handicapés Respiratoires (FFAAIR)
BULGARIE - Association bulgare des asthmatiques, Allergie et BPCO (ABBA) www.ffaair.org

www.asthma-bg.com

P FFAAIR ceuvre a:
LABBA a été créée en 2002, suite a laggravation de la crise dans le secteur de — ;:fr'- *} .. I'amélioration de la qualité de vie future des patients atteints d'insuffisance res-
la santé, aux discriminations a I'égard des patients asthmatiques par rapport ? == 7 piratoire et des déficiences connexes en prenant en considération les aspects
aux autres patients, a un manque criard de sensibilisation du grand public au F FAAIR médicaux et sociaux.
probléme de I'asthme et a I'impact inquiétant de cette maladie chronique qui est « la promotion d'une véritable politique sociale prenant en compte lensemble
la plus répandue chez les enfants. ABBA ceuvre pour la précision du diagnostic, des problémes psycho-sociaux et le soutien aux initiatives favorisant les loisirs,
) de la prévention et du traitement des patients. Elle a pour vocation dencourager les sorties, les déplacements et les vacances.
4 la formation et la qualification des médecins afin daméliorer la prise en charge et « lorganisation des séjours de vacances destinés aux malades respiratoires et
3 powoM oBobogro le traitement des maladies respiratoires, notamment l'asthme, la bronchopneu- leurs familles, en partenariat avec ANTADIR (un service médico-technique).
mopathie chronique obstructive (BPCO), etc « loffre d'une bonne éducation aux patients afin de faciliter leur « intégration » dans

la vie quotidienne : patients partenaires et formateurs de nouveaux malades.

« lidentification de conditions favorisant une meilleure prise de conscience au
milieu des personnes concernées en mettant le patient au centre du systeme
de soins, de la recherche et la pratique médicale aux soins a domicile, en impli-
quant les fabricants et les fournisseurs de matériels, déquipements et de mé-
dicaments.
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ALLEMAGNE - Patientenliga Atemwegserkrankungen e.V

www.patientenliga-atemwegserkrankungen.de

Lassociation de patients « Patientenliga Atemwegserkrankungen eV.» a été
créée en 1986. Actuellement, elle sarticule autour de 30 chapitres axés sur
des exposés offerts par des spécialistes et des initiatives de soutien social et
affectif au profit des membres. Les informations au sujet de l'asthme, la BPCO
et l'emphyseme sont offertes sur le site internet de l'association. Un magazine
appelé « Luftpost » parait deux fois par an et contient les informations les
plus récentes. Une autre organisation partenaire est la « COPD-Deutschland
eV. » (www.copd-deutschland.de). 58 groupes dentraide se rassemblent une
fois par mois et les patients recoivent des informations et du soutien affectif.
Un grand portail dinformation est mis a la disposition des patients (www.lun-
genemphysem-copd.de) et comprend une liste dadresses de plus de 2700 par-
ticipants. Il a été mis sur pied par Jens Lingemann, un promoteur qui organise
également un congres a l'intention des malades chaque année. Les séances
d'éducation thérapeutique sont publiées sur un DVD. Il existe une association
spéciale de patients sous oxygénothérapie : « Deutsche Sauerstoffliga LOT
eV (www.sauerstoffliga.de) qui rassemble 62 groupes dentraide et offre des
informations concernant l'oxygénothérapie. Il existe également une associa-
tion de patients atteints de « déficit en alpha-1 antitrypsine » et de « fibrose ».

Atamwegserkrankungeon .y

ITALIE - Associazione Italiena Pazienti BPCO

www.pazientibpco.it

‘:" Créée le 24 juin 2001, I'« Association italienne de patients atteints de BPCO »
S’ Associazione a pour vocation daméliorer état de santé et la qualité de vie des personnes
L Italiana Pazient souffrant de BPCO. Elle est membre de I'EFA et de I'ICC-International COPD
nrn'cn:-'u,".onaetlig-?n 3 DSITUIRIvE Coalition.

Ses principaux objectifs sont :

« fournir aux patients atteints de BPCO, a leurs familles et soignants des informations
et des services éducatifs et culturels visant a améliorer leur état de santé;

« accroitre les initiatives de sensibilisation a I'impact social des maladies respira-
toires;

» promouvoir les campagnes de prévention et d'informations, a l'intention du
grand public, sur la nécessité de réduire l'incidence des facteurs de risque ex-
posant a une BPCO (fumée de tabac, pollution de l'air, mode de vie, etc.) ;

» promouvoir les initiatives visant a améliorer la qualité de vie des patients at-
teints de BPCO;

» encourager et apporter du soutien a la recherche scientifique.

POLOGNE - Fédération polonaise des associations de patients asthmatiques, allergiques
et souffrant de BPCO

www.astma-alergia-pochp.pl

Polska Federacja La Fédération polonaise des associations de patients asthmatiques, al-

3?,‘&2%5%2%?;%80? lergiques et souffrant de BPCO est un réseau dassociations nationales de
patients atteints d'asthme, d'allergies et/ou de BPCO. La « Société des amis
des patients asthmatiques » et 10 autres associations sont membres de cette
fédération qui en compte environ 1000 au total.

Quelques activités de cette fédération :

« la participation aux activités de la Journée mondiale de la spirométrie (2012) et
de la Journée nationale de la spirométrie (2011 et 2013);

« lorganisation de la Semaine de l'asthme en avril 2013 a travers des activités
menées en utilisant des moyens de grande communication (radio, télévision,

journaux, etc.) ;

« lorganisation de la Journée mondiale contre la BPCO a travers la supervision
des tests de la fonction pulmonaire, des conférences de presse et des campagnes
de lutte contre le tabagisme;

« létablissement d'une coopération permanente avec la « Société polonaise dal-
lergologie » et la « Société polonaise de pneumologie » ;

« la participation active (en tant que fédération) a des conférences organisées par
la Société polonaise dallergologie (4 interventions) et la Société polonaise de
pneumologie (2 interventions) ;

« la supervision et la coordination de I'éducation thérapeutique des patients at-
teints dasthme et de BPCO;

« la participation aux consultations publiques portant sur laccés au traitement
chez les patients atteints de maladies pulmonaires obstructives;

« la coopération avec le Fonds national pour la Santé dans le cadre du projet :
« Each breath counts » (chaque inspiration est importante) et le ministere de
la Santé dans le cadre de l'initiative ministérielle intitulée « The Dialogue on
Health » (Dialogue sur la santé).

PORTUGAL : RESPIRA

www.respira.pt

,'.,Q res p | ra RESPIRA est une association nationale portugaise regroupant des patients at-
(‘2) O — teints de BPCO et de maladies respiratoires. Elle a été enregistrée comme organ-
4T vl i b isation sans but lucratif en 2007 et compte environ 400 membres. Le Conseil
dadministration est le principal organe directeur et nos revenus proviennent
des frais d'adhésion (5%) et des parrainages par le secteur privé (95%). Notre
mission est détablir des plans de sensibilisation, prévention, soins a I'intention

des personnes souffrant de BPCO et des maladies respiratoires.

Nos principaux objectifs sont :

e ceuvrer ala promotion de la santé respiratoire et de la lutte contre le tabagisme;

« promouvoir la prise de conscience sur la BPCO et les maladies respiratoires;

« travailler en collaboration avec les professionnels de la santé, les autorités
publiques, les écoles, le grand public, afin de mutualiser les meilleures pratiques
en matiere de prestation de soins de santé et de recherche dans le domaine des
maladies respiratoires;

« aider et contribuer a la défense des droits et des devoirs ainsi que des privileges
de nos membres;

e ceuvrer pour faire prendre conscience de l'impact de la maladie et favoriser
l'accés aux médicaments appropriés et a loxygénothérapie ;

« partager les informations, les rapports et les données recueillis et renforcer la
participation et les partenariats.

Nos activités incluent la collaboration avec les autorités de la santé, les députés
et les partenaires privés dans le cadre de groupes de travail, de réunions pub-
liques, de la promotion du test de spirométrie, de la célébration des journées
mondiales (lutte contre le tabac, spirométrie, BPCO, etc.). Nous publions égale-
ment un bulletin trimestriel et des brochures au sujet de la BPCO. Par ailleurs,
nous avons fait traduire et distribuer gratuitement le Livre de I'EFA sur la
BPCO en Europe. Nous occupons réguliérement l'espace médiatique a travers
les entrevues et les articles de journaux.
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SERBIE - Association serbe des patients asthmatiques et souffrant de BPCO

www.udah.org.rs

L'« Association serbe des patients asthmatiques et souffrant de la BPCO » a été
créée en 2000. Elle est constituée de médecins, d'infirmiers, de patients et leurs
familles. Cette association sest fixée comme objectifs et mission déduquer les
travailleurs de la santé et les patients sur les moyens damélioration du traite-
ment delasthme et dela BPCO. Ainsi, par le biais de leur activité professionnelle,
les professionnels de la santé ont lopportunité de contribuer au développe-
ment du traitement et a l'amélioration de la qualité de vie des patients. Lasso-
ciation organise individuellement ou en partenariat avec dautres organismes,
des réunions, conférences, séminaires professionnels et autres formes déduca-
tion thérapeutique aux fins de prévention de la maladie respiratoire chronique
et du traitement des patients souffrant dasthme et de bronchopneumopathie
chronique obstructive. Lassociation traduit également les directives interna-
tionales sur lasthme et la BPCO, publie les livres et autres publications liées a la
prévention des maladies respiratoires chroniques, au traitement de l'asthme et
de la BPCO. En outre, lassociation organise des programmes continus déduca-
tion thérapeutique, les activités de la Journée de la BPCO, la Journée mondiale
de l'asthme et a coordonné les activités de la Journée de la spirométrie 2012.

ESPAGNE - Fédération nationale des associations de malades respiratoires

www.fenaer.es

FEENEAY

de Enfermedodes Rupiratarian

La Fédération nationale des associations de malades respiratoires (FENAER) est
une association sans but lucratif dont la mission principale est de promouvoir
toutes les initiatives et les activités médicales ou scientifiques visant a l'amélio-
ration de la qualité de vie des personnes souffrant de maladies respiratoires.
De telles actions et initiatives sont coordonnées par les membres de ladite
fédération et menées sous la supervision du secrétariat et dans le cadre de pro-
grammes ayant fait l'objet d'un consensus. FENAER est issue des différentes as-
sociations espagnoles luttant contre les allergies, l'asthme, la BPCO, le déficit en
alpha-1, l'apnée du sommeil et la fibrose pulmonaire, qui sont basées a Malaga,
Grenade, Jaén, Madrid, Salamanque, Galicie et Barcelone. Depuis sa création a
la fin de I'année 2007, de quatre associations basées a Grenade, Jaén, Barcelone
et Madrid, elle est passée a 11 membres aprés que de nombreuses associations
ont exprimé le souhait de rejoindre la fédération.

SUEDE - Association suédoise de malades cardiaques et pulmonaires

www.hjart-lung.se

Riksforbundet

HjartLung

L'« Association suédoise de malades cardiaques et pulmonaires » est une or-
ganisation de patients qui offre du soutien a ses membres afin de contribuer
a lamélioration de leur qualité de vie par le biais d'initiatives, tel que son
programme dactivités axées sur les modes de vie, des exercices physiques
adaptés aux patients atteints de problemes cardiaques ou pulmonaires, la dé-
saccoutumance au tabac, des séances déducation thérapeutique, des cours de
préparation culinaire, etc. Les associations locales sont des points de rencon-
tre favorisant l'interaction sociale et le partage des expériences. Nous essay-
ons également de sensibiliser les décideurs dans le secteur de la santé et du
bien-étre et travaillons en collaboration avec des partenaires. Nous encoura-
geons et soutenons la recherche clinique.

SUISSE - Ligue pulmonaire suisse
www.lungenliga.ch/de - www.pneumo.ch

£,

SWISS LUNG ASSOCIATION

La Ligue pulmonaire suisse concentre son action sur le conseil et la prise en
charge des patients souffrant de maladies pulmonaires et d'insuffisance res-
piratoire. Elle aide également ces personnes a vivre de maniere autonome le
pluslongtemps possible et favorise l'amélioration de leur qualité de vie. La Ligue
pulmonaire suisse est membre d'un puissant réseau dexperts qui apportent de
laide aux patients. Lassociation est également engagée dans les initiatives de
prévention contre le tabac et de lutte contre la pollution pour réduire au mini-
mum le nombre de malades pulmonaires et respiratoires. Les 300 membres de
la Société suisse de pneumologie (SGP/SSP) sont des spécialistes des maladies
pulmonaires qui exercent en tant que scientifiques, cliniciens dans le secteur
privé ou dans les hopitaux ou dans dautres domaines académiques connexes.
Le comité de pilotage est constitué de 18 membres représentant les différents
cantons. La SGP/SSP encadre 19 comités et groupes de travail (exemple: réad-
aptation pulmonaire, apnée du sommeil, ventilation pulmonaire mécanique).

PAYS-BAS - Longfonds

www.longfonds.nl

LONG
FONDS

Voorheen
Astma Fonds

Nos poumons sont indispensables. La Lung Foundation Netherlands (Fondation
néerlandaise de pneumologie) est impliquée dans la promotion des poumons
en santé pour tous et la lutte contre les maladies pulmonaires incurables. Nous
sommes préoccupés par l'état de vos poumons, qu'ils soient malades ou sains. Les
Pays-Bas comptent plus d'un million de personnes souffrant de maladies pulmo-
naires chroniques tels que l'asthme, la BPCO et les maladies pulmonaires rares.
La Fondation néerlandaise de pneumologie fait du lobbying en faveur de toutes
ces personnes, car la santé des poumons est une question de vie ou de mort. Nous
militons pour la santé des poumons et sommes engagés dans la lutte contre les
maladies pulmonaires chroniques. La Fondation soutient la recherche scienti-
fique en vue de la prévention de l'asthme chez les enfants et de l'amélioration
du traitement des graves crises dasthme. Nous aimerions trouver un traitement
aux maladies pulmonaires dites incurables et nous espérons pouvoir rétablir des
poumons endommagés un jour. La Fondation néerlandaise de pneumologie a
pour vocation dameéliorer la prise en charge médicale des personnes souffrant
de maladie pulmonaire incurable et leur qualité de vie. Elle méene ses activités en
collaboration avec les médecins, les compagnies dassurance et les patients. Elle
ceuvre également a la promotion d'un air propre aussi bien dans les logements
qualextérieur. Nous aimerions atteindre ces objectifs en partenariat avec les spé-
cialistes et les patients. Nous menons également des activités de lobbying poli-
tique. En tant quassociation de patients, la Fondation néerlandaise de pneumolo-
gie ceuvre a la défense des droits des personnes atteintes de maladie pulmonaire
chronique dans l'ensemble du pays. Nous offrons des informations, des conseils
et partageons les expériences.

ROYAUME-UNI - The British Lung Foundation

www.blf.org.uk

British
ung

Foundation

Nous apportons du soutien aux personnes souffrant de maladie pulmonaire,
afin quelles puissent étre accompagnées dans ce combat. Nous ceuvrons pour
une meilleure prise de conscience sur I'impact des maladies pulmonaires et me-
nons des initiatives visant a réduire leur incidence dansla société. Nous interve-
nons aupres de personnes effrayées et fragilisées par une maladie pulmonaire,
un asthme léger ou un cancer du poumon. Nous avons plus de 230 groupes
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de soutien « Breathe Easy » a travers le Royaume-Uni. Il sagit de groupes lo-
caux de rencontre entre personnes souffrant d'une maladie respiratoire dans le
but de s'informer et dobtenir des conseils au sujet de la maladie. Nos groupes
sont également impliqués dans les initiatives visant le changement. Nous
avons par ailleurs mis sur pied un réseau de correspondance permettant aux
patients déchanger et de garder le contact. Les infirmiéres de la BLF offrent
des soins spécialisés a domicile et dans les cliniques communautaires. Cela
donne la possibilité aux personnes de se soigner a domicile et de sortir plus t6t
d'une hospitalisation, ainsi que de réduire les visites a I'hopital. Grace a notre
ligne d'assistance téléphonique, une équipe spécialisée d'infirmiéres et de con-
seillers répondent a toutes les questions des patients. Nombre de personnes
appellent pour avoir des informations au sujet de plus de 40 maladies pulmo-
naires, de leurs droits ou pour recevoir un soutien affectif. Nous contribuons
financierement a la recherche de nouveaux traitements afin de sauver le plus
de vie possible. Lexcellence en matiéere de recherche est primordiale pour trou-
ver de nouveaux traitements des maladies pulmonaires - afin de sauver et de
prolonger l'espérance de vie de plusieurs. Nous investissons plus dun million
de livres sterling par an dans les projets de recherche aux fins de lutte contre
les maladies pulmonaires.
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Annexe | : Questionnaire

Ci-dessous figure le questionnaire utilisé pour la collecte de données auprés
des Associations nationales

Alpha-1 in the European Union Expert Recommendations, Recommendations of the Alpha-1 Expert
Group, Parlement européen. 4 octobre 2011. Disponible a l'adresse : http://www.alphafederation.org/
expertrecommendations.htm

Commission européenne. Directive 2011/24/UE du Parlement européen et du Conseil du
9 mars 2011 relative aux droits des patients en matiére de soins de santé transfrontaliers.
Journal officiel de 1'Union européenne. France, Strasbourg ; 4 avril 2011. Disponible a ladresse :

. . . Les objectifs du présent questionnaire se résument comme 6. (Répondez a cette question si vous avez indiqué « Oui »
http://eur-lex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?uri=0J:L:2011:088:0045:0065:EN:PDF jectifs du p a (Rep d N

suit : donner un apercu d'ensemble de la situation en Europe a la question 5) Sile test de spirométrie fait partie des
a travers la documentation et favoriser la prise en compte
des besoins des patients en vue de l'établissement de normes
minimales pour la prise en charge de personnes atteintes de
BPCO en Europe.

The European Federation of Allergy and Airways Diseases Patients Associations. EFA Response to the
European Commission Public Consultation on the European Union (EU) Reflection Process on Chronic
Diseases. Octobre 2012. Disponible pour téléchargement sur le site www.efanet.org

examens médicaux de routine, veuillez préciser quel
groupe en bénéficie :

Tous les adultes (> 20 ans)

Tous les personnes de plus de 40 ans

58

28.

20.

30.

3L

European Commission Major and chronic diseases: The reflection process on chronic diseases. Novembre
2013. Disponible a ladresse : http://ec.europa.eu/health/major_chronic_diseases/reflection_process/
index_en.htm

European Medicines Agency. Framework on the interaction between the EMEA and Patients and
Consumers’ Organisations. Doc. Ref. EMEA/354515/2005-Final. 14 février 2006. Disponible pour
téléchargement a ladresse : http://www.ema.europa.eu/

Commissioneuropéenne.Réglement (CE)No726/2006du ParlementeuropéenetduConseildu3imars2004

Premiére partie : a propos de votre association

Votre association
Nom de l'association
Site internet de l'association

Les fumeurs

Les personnes souffrant dasthme et de bronchite chro-
nique

Les personnes souffrant de comorbidités (exemples : les
maladies cardiovasculaires)

Autres (veuillez préciser)

établissant les procédures communautaires relatives a l'autorisation et la supervision des médicaments Pays 7. Bien V°“l°h: d‘:acr_ire la p_ro‘:édufe de diagnostic de
a usage humain et vétérinaire et portant création d'une Agence européenne des médicaments. . . . la BP(?O (flul re?hse le ‘_hagnos_tlc ? Quelle.mesure
Journal officiel de 'Union européenne. France, Strasbourg ; 30 avril 2004. Disponible a l'adresse : 2. Quelques mf?rmatlons au sujet de vous estprisea lf‘ Smte.du dlagnos,tlf: ?_Les patients .
http://eur-lex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?uri=0J:1.:2004:136:0001:0033:en:PDF Nom et prénom consultent-ils toujours un spécialiste pour besoin de
Courriel diagnostic ?)
Commission européenne. Directive 2004/27/CE du Parlement européen et du Conseil du 31 mars 2004 Tél
portant modification de la directive 2001/83/CE relative au code communautaire sappliquant aux Ro6le au sein de I'association 8. Bien vouloir décrire la prise en charge d’'une BPCO stable
médicaments a usage humain. Journal officiel de I'Union européenne. France, Strasbourg ; 30 avril 2004. Votre profession (A quelle fréquence les patients consultent-ils un méde-
Disponible a I'adresse : http://eur-lex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?uri=0J:L:2004:136:0034:0057: cin ? La BPCO est-elle prise en charge par un spécialiste
EN:PDF Présentez-nous votre association ! Vos initiatives, ? Par un médecin généraliste ? Les patients souffrant
vos membres, vos activités (en 300 mots au plus). Ces d'une BPCO stable font-ils I'objet d'un suivi de routine
informations seront intégrées dans le livre sur la base dans les centres de prise en charge de la BPCO ?)
du questionnaire. Vous pouvez présenter votre asso-
ciation dans votre langue si vous le souhaitez, EFA se 9. Bien vouloir indiquer le nombre de spécialistes des
chargera de la traduction. maladies respiratoires ; si possible, pour 100 000 habi-
tants.
Deuxiéme partie : diagnostic et prise en charge dans votre 10. Bien vouloir préciser le nombre et la répartition géo-

pays

Dans vote pays, qui réalise les tests de spirométrie aux
fins de diagnostic ?

Tous les médecins généralistes

Quelques médecins généralistes

Les spécialistes des maladies pulmonaires

Les spécialistes en médecine interne

Les autres spécialistes (notamment les cardiologues,
oto-rhino-laryngologistes, gériatres)

Les médecins hospitaliers

Autres (veuillez préciser)

Le test de spirométrie est-il intégré dans les examens
médicaux de routine (par exemple le bilan de santé
annuel) ?

Oui

Non (veuillez directement passer a la question 7)
Aucun bilan de santé de routine nest effectué (veuillez
directement passer a la question 7)

11.

graphique des établissements cités ci-dessus (indiquer
le nombre et la répartition)

Centres spécialisés dans les maladies respiratoires
Services des soins respiratoires dans les hépitaux
Services de soins respiratoires intensifs

Centres de réadaptation respiratoire

Centres de sevrage de la ventilation artificielle*

Quelles sont les forces et les faiblesses ?

#La ventilation artificielle consiste en un processus de
privation progressive et contrélée de la ventilation mé-
canique afin de permettre au patient (homme ou femme)
de respirer sans avoir recours da une aide artificielle. Réfé-
rence : http://www.reshealth.org/pdfs/HF318%20FAQ.pdf

Dans quel service hospitalier les centres de sevrage de la
ventilation artificielle se retrouvent-ils généralement ?
Le service de réanimation

Le service de soins pulmonaires/respiratoires

Autres (veuillez préciser)
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12. Qui est autorisé a prescrire une oxygénothérapie dans
votre pays ?
Les médecins généralistes
Les spécialistes
Les médecins hospitaliers
Tous les médecins

13. Loxygeéne liquide et les concentrateurs sont-ils rem-
boursés dans votre pays ?
Oui
Partiellement (passez directement a la question 15)
Non (passez directement a la question 16)

14. (Uniquement si vous avez répondu par laffirmative d la
question 13) Loxygénothérapie est-elle entiérement rem-
boursée (par exemple, le coiit de I'électricité alimentant les
concentrateurs d hydrogéne est-il également remboursé,
l'approvisionnement en oxygeéne est-il remboursé dans le
cadre d'un déplacement pour les vacances, etc.) ?

15. (Uniquement si vous avez indiqué par la négative a la
question 13) Quel pourcentage est remboursé ?

16. Etes-vous d'accord ou en désaccord avec les affirma-
tions suivantes concernant les services d'approvision-
nement en oxygeéne ?

Options de réponse : Totalement d'accord, D'accord, Neutre,
Pas d'accord, Totalement en désaccord ou Sans objet

Le service dapprovisionnement en oxygene est compé-
tent

Le service dapprovisionnement en oxygene est dispo-
nible dans tout le pays

Les patients ont facilement acces a l'oxygene lorsqu'ils se
déplacent a l'intérieur de notre pays

Les patients ont facilement acces a l'oxygene lorsqu'ils se
rendent a l'étranger

Commentaire :

Troisiéme partie : laréadaptation pulmonaire dans votre pays
Définition : la réadaptation pulmonaire désigne une intervention
fondée sur I'expérience clinique, multidisciplinaire et globale
sadressant a des patients souffrant de maladies respiratoires
chroniques symptomatiques et d'une restriction dans les activi-
tés de la vie quotidienne. (American Thoracic Society/European
Respiratory Society statement on pulmonary rehabilitation. Am J
Respir Crit Care Med. 15 juin 2006 ; 173(12) : 1390413.)

17. Ou est-ce que les patients peuvent recevoir des ser-
vices de réadaptation pulmonaire, et quels profes-
sionnels dispensent ces soins ? Bien vouloir choisir la
réponse appropriée.

Options de réponse : Médecins généralistes, spécialistes
des maladies pulmonaires, spécialistes en médecine in-
terne, physiothérapeutes ou infirmiéres

AThopital (réadaptation intensive)

Dans les centres spécialisés

Dans les cliniques externes

Autres (bien vouloir préciser)

18. Quels patients atteints de BPCO répondant aux critéres
ci-dessus indiqués sont admissibles a une réadaptation
pulmonaire ?

Tous les patients

Les patients recevant un traitement ambulatoire
Les personnes confinées a domicile

Uniquement les travailleurs

Autres (veuillez préciser)

19. Les patients ont accés aux soins de réadaptation pulmo-
naire (veuillez choisir I'une des options suivantes) :
Une seule fois
De maniére occasionnelle
Des programmes réguliers de réadaptation existent
Il n'existe pas de programmes de réadaptation

20. Bien vouloir présenter les forces et les faiblesses du
mécanisme d'accés a la réadaptation pulmonaire a
I'intention des patients BPCO.

Quatriéme partie : 'accés aux soins, dans votre pays, en cas
de survenue d’'une exacerbation

Selon la définition de l'initiative GOLD : I'exacerbation est un
épisode chronique caractérisé par une péjoration des symp-
témes respiratoires, qui dépasse les fluctuations journalieres
des signes et symptémes de fond de la maladie et quiimpose un
changement de traitement. GOLD. Mise d jour en 2013 ; Chapitre
5, p 40. http://www.goldcopd.org/uploads/users/files/GOLD_Re-
port_2013_Feb20.pdf

21. Les critéres de description d'une exacerbation de la
BPCO dans votre pays sont-ils conformes a la définition
de GOLD (voir ci-dessus) ?

Oui

Non

Aucune étude nest disponible en la matiére
Commentaire :

22. Qui assure généralement le traitement des exacerba-
tions ?
Les médecins généralistes
Les spécialistes des maladies pulmonaires
Autres (veuillez préciser)

23. Quelle proportion de patients recoivent les soins d'un
spécialiste a la suite d'une exacerbation ?
Moins de 10%
Entre 10 et 30%
Environ 50%
Entre 60 et 80%
Presque tous les patients
Aucune étude nest disponible en la matiére
Commentaire:

24. Bien vouloir présenter la procédure de prise en charge
des exacerbations de la BPCO (sont-elles prises en charge
par un spécialiste ? Par un médecin généraliste/médecin
de premier recours ? Par les centres de BPCO ?)

25. Combien d'opérations de transplantation pulmonaire
sont réalisées chaque année ?
Nombre de transplantations pulmonaires
Si possible, donnez des chiffres distincts relatifs aux
patients atteints de déficit en alpha-1 antitrypsine
Référence (si possible) :

Cinquiéme partie : normes minimales de prise en charge
prévues par l'autorité de la santé a I'intention des patients
atteints de BPCO

26. Les patients BPCO ont-ils un accés gratuit aux méde-
cins suivants ?
Options de réponse : Oui, Non, Dans une certaine mesure
Les médecins généralistes
Les spécialistes des maladies pulmonaires
Les autres spécialistes

27. Les consultations médicales sont-elles gratuites pour
les patients atteints de BPCO ?
Oui
Non
Si ce nlest pas le cas, quel pourcentage des frais
prennent-ils en charge ?

28. Les médicaments sont-ils totalement remboursés aux
patients atteints de BPCO ?
Oui
Non
Sinon, quel pourcentage leur est remboursé ?

Programmes, directives et mesures adoptées en termes de
qualité dans votre pays

29. Desdirectives sont-elles établies en ce qui concerne le dia-
gnostic et le traitement des patients atteints de BPCO ?
Oui, nous avons des directives nationales
Non, nous appliquons les directives de GOLD (aucune
traduction nest disponible)
Non, nous appliquons les directives de GOLD (traduites
en notre langue)
Nous ne respectons pas de directives particuliéres
Bien vouloir indiquer vos sources :

30. Avez-vous un programme/stratégie nationale axé(e)
sur la BPCO (ou une initiative du genre) ?
Oui
Non
S'il n'existe aucun programme, passez directement a la
question 34.

31. S'il existe un programme national axé sur la BPCO,
veuillez le préciser :
Nom du programme/de la stratégie (ou une initiative du
méme genre) :
Autorité en charge (gouvernement, communauté scien-
tifique, etc) :
Site internet/Contact :

32. Quien assurele financement ?
Une autorité publique
Un organisme du secteur privé
Plusieurs structures (bien vouloir préciser lesquelles) :

33. Quelles sont les parties impliquées ?
Le ministére de la Santé
Lassociation des spécialistes des maladies pulmonaires
Les associations de médecins généralistes/ médecins de
premier recours
Les associations d'infirmiéres
Les associations de patients
Autres (veuillez préciser) :

34. Existe t-ilun plan de gestion de la BPCO dans votre pays ?
Oui
Non
Référence/site internet :

35. Votre systéme national de soins a t-il prévu des indi-
cateurs de qualité aux fins de diagnostic et de prise en
charge de la BPCO ?

Oui
Non
Référence/site internet :

36. Les médecins généralistes/médecins de premier re-
cours doivent-ils suivre un programme d'éducation
particulier ou une formation spécifique pour prendre
en charge leurs patients atteints de BPCO ?
Certification délivrée par une autorité nationale
Certification délivrée par la communauté scientifique
Programme déducation thérapeutique continu et obli-
gatoire
Aucun programme déducation ou de formation nest
requis
Autres (veuillez préciser) :

Collaboration entre les professionnels de la santé dans le
cadre de la prise en charge des patients atteints de BPCO
dans votre pays

37. Existe t-il des associations médicales/regroupements
scientifiques au sein desquels les médecins généra-
listes/médecins de premier recours et les spécialistes
des maladies pulmonaires collaborent concernant :
La BPCO
Tous les troubles respiratoires
Les troubles respiratoires autres que la BPCO
Aucune association nexiste dans mon pays
Autres (veuillez préciser) :

38. Existet-il des conseils nationaux/gouvernementaux au sein
desquels les médecins généralistes et les spécialistes tra-
vaillent en collaboration en vue de létablissement de direc-
tives liées au diagnostic et ala prise en charge de la BPCO ?
Oui
Non
Pas d'information a ce sujet
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Commentaire :

39. Existe t-il une association de médecins généralistes/
médecins de premier recours spécialisés en maladies
respiratoires ?

Oui
Non
Bien vouloir indiquer le nom de l'association :

40. Les médecins généralistes/médecins de premier re-
cours organisent-ils des réunions /initiatives publiques
conjointes (Journée mondiale des maladies respira-
toires) ?

Oui
Non
Si cest le cas, bien vouloir en faire une breve description :

41. Les patients prennent-ils activement part a ces mani-
festations ?
Oui, en tant que membres de méme statut au sein du
comité du programme
Oui, a lensemble du programme
Ouj, lors de séances dédiées aux patients
Oui en tant quorateurs invités/présidents
Oui, grace a un stand préparé en conséquence
Non

42. Lesmeilleures pratiques en termes de collaboration
entre les médecins généralistes/les médecins de pre-
mier recours et les spécialistes sont-elles appliquées ?
Oui
Non
Si cest le cas, bien vouloir en faire une bréve présenta-
tion ou indiquer la source/le site internet :

Sixiéme partie : prévention de la BPCO et services de soutien
aux patients dans votre pays

Services de désaccoutumance au tabac dans votre pays

43. Les services de désaccoutumance au tabac sont-ils
disponibles ? Si c'est le cas, qui offre ces services:
Les médecins
Les psychologues
Les infirmieres
Autres (veuillez préciser) :

44. Laccés aux services de désaccoutumance au tabac est-il
facile ?
Oui
Non
Sinon, veuillez décrire les difficultés rencontrées en
matiére d'acces a ces services :

45. Les services de désaccoutumance au tabac sont-ils répar-
tis de maniére équitable dans I'ensemble du pays ?
Oui
Non

Commentaire :

46. Les services de désaccoutumance au tabac sont-ils
gratuits ?
Oui, pour tout le monde
Oui, pour la population a risque
Oui, pour les personnes atteintes de BPCO
IIs ne sont pas gratuits (veuillez préciser le colit moyen)

47. Les médicaments favorisant la désaccoutumance au
tabac sont payés par :
Le gouvernement
Lassurance/les caisses-maladies
Ils ne sont pas gratuits
Autres (veuillez préciser) :

Services de soutien aux patients atteints de BPCO et
renforcement de I'autonomie des patients dans votre pays

48. Existe t-il des groupes d'entraide entre les patients ?
Oui
Non

49. Sioui, quien assure la gestion ?
Les associations nationales de patients
Les associations locales de patients
Les hopitaux
Autres (veuillez préciser) :

50. Existe t-il des groupes de soutien aux patients atteints
de déficit en alpha-1 antitrypsine ?
Oui
Non
Si oui, veuillez en faire une breve présentation (veuillez
insérer les coordonnées) :

51. Existe t-il des groupes de soutien aux patients atteints
de fibrose pulmonaire ?
Oui
Non
Si oui, veuillez en faire une breve présentation (veuillez
insérer les coordonnées) :

52. Existe t-il des groupes de soutien aux patients nécessi-
tant une oxygénothérapie de longue durée ?
Oui
Non
Si oui, veuillez en faire une breve présentation (veuillez
insérer les coordonnées) :

53. Qui offre des programmes d'éducation thérapeutique
aux patients ?
Les associations nationales de patients
Les associations locales de patients
Le systeme national de santé
Les associations de médecins
Autres (veuillez préciser) :

54. Bien vouloir présenter briévement les principaux ou-

tils utilisés dans le cadre de I'éducation (exemple, plan le diagnostic et I'acces au traitement approprié.
d'action distribué aux patients BPCO, sites internet,
brochures, réunions, etc.) : Epidémiologie

55. Existe t-il des groupes de sport destinés aux patients ? 60. Bien vouloir indiquer les taux de prévalence les plus
Oui récents en matiére d'épidémiologie du déficit en alpha-1
Non antitrypsine.
Si cest le cas, bien vouloir les présenter ou communiquer Prévalence:

leurs coordonnées ou leur site internet :

56. Etes-vous d'accord avec les assertions suivantes ?

Options de réponse : Totalement d'accord, D'accord, 61.

Neutre, Pas d'accord, Totalement en désaccord

Le point de vue des patients est toujours pris en compte
dans les prises de décisions relatives a la prise en charge
de leur maladie

Les associations de patients prennent activement part

au processus de prise de décision dans le secteur de la 62.

santé

Les associations de patients sont impliquées dans les ac-
tivités de l'agence/l'autorité nationale des médicaments
Les associations de patients prennent activement par a
lélaboration des directives nationales

Des mesures efficaces sont prises pour permettre aux

patients de vivre chez eux de maniere autonome le plus 63.

longtemps possible (exemple, logement au niveau du
rez-de-chaussée)

Des mesures sont prises pour encourager les patients
atteints de BPCO a rester actifs

57. Existe t-il une approche systématique visant a per-

mettre aux patients souffrant de BPCO de conserver 64.

leur emploi et d'en trouver ?

Oui

Non

Si cest le cas, bien vouloir en donner une bréve description :

58. Les patients atteints de BPCO recoivent-ils une assis-
tance sociale a domicile ?

Oui 65.

Non

Si cest le cas, bien vouloir briévement décrire cette as-
sistance et préciser si les patients doivent payer pour y
avoir acces :

59. Lespatients atteints de BPCO recoivent-ils un soutien
psychiatrique et psychologique (en cas de dépression et

d'angoisse) ? 66.

Oui

Non

Si cest le cas, bien vouloir brievement décrire ce soutien et
préciser si les patients doivent payer pour y avoir acces :

Septiéme partie: le déficit en alpha-1antitrypsine dans votre pays

Dans la présente section, nous vous invitons a fournir certaines  617.

informations relatives aux patients souffrant de déficit en al-
pha-1 antitrypsine, en ce qui concerne notamment le dépistage,

Source (s'il nexiste aucune étude en la matiére, veuillez
indiquer « aucune étude »):

Bien vouloir indiquer les taux de prévalence les plus
récents en matiére d'épidémiologie du déficit en alpha-1
antitrypsine selon le sexe.

Prévalence:

Source (s'il nexiste aucune étude en la matiére, veuillez
indiquer « aucune étude »):

Bien vouloir indiquer les taux de prévalence les plus
récents en matiére d'épidémiologie du déficit en alpha-1
antitrypsine selon I'age.

Prévalence:

Source (s'il nexiste aucune étude en la matiére, veuillez
indiquer « aucune étude »):

Quelle proportion de patients atteints de BPCO est
soumise a un test de dépistage du déficit en alpha-1
antitrypsine ?

Proportion:

Source (s'il nexiste aucune étude en la matiére, veuillez
indiquer « aucune étude »):

Quelles sont les principales personnes responsables de
la prise en charge des patients déficitaires en alpha-1
antitrypsine ?

Les médecins généralistes/ médecins de premier re-
cours

Les spécialistes

Autres (veuillez préciser) :

Existe t-il des directives indiquant les personnes qui
doivent faire I'objet d'un dépistage du déficit en alpha-1
?

Oui

Non

Si ceest le cas, bien vouloir en faire une bréve présenta-
tion ou indiquer votre source :

Existe t-il un registre dédié aux patients atteints du
déficit en alpha-1 antitrypsine ?

Oui

Non

Si ceest le cas, bien vouloir en faire une bréve présenta-
tion ou indiquer la source/le site internet :

Le test de diagnostic du déficit en alpha-1 est-il offert
dans votre pays ?
Oui
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Non *Les cofits directs s‘appliquent d la prise en charge médi-
Commentaire : cale de la maladie, notamment les frais d’hospitalisation,

400,000 votes
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de thérapies, de visites médicales, etc.

68. Lathérapie d'augmentation est-il disponible ?
Oui 75. Quel est le *coiit indirect annuel engendré par la BPCO
Non das votre pays ?
Commentaire : (Veuillez indiquer le colit de chaque stade)
Pour le patient
69. Lacces a ce traitement est-il gratuit ? Pour la société
Oui
Non ** Les colits indirects se rapportent a l'impact de la mala-
Commentaire : die sur la société en général, ne découlant pas nécessaire-
ment de la prise en charge médicale. Il s‘agit notamment
70. Existe-t-il une association de patients atteints du défi- des coiits induits par 'absentéisme au travail aussi bien En récapitulatif, trois domaines prioritaires et quatorze mesures d adopter en vue de 'amélio-
cit en alpha-1? pour les patients que pour leurs soignants. ration de la santé et de la qualité de vie des personnes atteintes d'asthme, d'allergies et de
Oui bronchopneumopathie chronique obstructive en Europe.
Non 76. Lacrise économique n'a pas eu de répercussions sur la
Bien vouloir indiquer vos sources : prise en charge de la BPCO Nous vous invitons a ceuvrer a la prise en compte des mesures prioritaires suivantes dans le
Options de réponse : Totalement d’accord, D'accord, Neu- domaine de la santé:
tre, Pas d'accord ou Totalement en désaccord
Huitiéme partie : impact économique et épidémiologie de la Commentaire : 1. Mettre en place une stratégie européenne axée sur les maladies chroniques avec des
BPCO dans votre pays chapitres précis traitant de chaque maladie
Dans cette partie, nous aimerions obtenir des données rela- 77. Bien vouloir fournir les données épidémiologiques les
tives & I'impact économique et social de la BPCO dans votre plus récentes sur la prévalence de la BPCO chez I'en- Dans le sillage du processus de réflexion sur les maladies chroniques entrepris par 'UE depu-
pays. Ces informations ne sont pas nécessairement acces- semble de la population de votre pays. is 2010, une stratégie européenne accompagnée de chapitres consacrés aux maladies spéci-
sibles, bien vouloir nous donner celles dont vous disposer. Prévalence : fiques doit étre élaborée. Cette stratégie nous permettra de remédier de maniere efficace a
Source: l'incidence et aux facteurs de risque, ainsi que dalléger I'impact néfaste de la maladie sur la
71. Les patients doivent-ils payer pour avoir accés au sys- santé des patients, de leurs familles et des économies de I'UE et de ses Etats membres.
téme de santé public ? 78. Bien vouloir fournir les données épidémiologiques les
Laccés aux soins de santé publics est-il gratuit pour tout plus récentes sur la prévalence de la BPCO chez I'en- 2. Investir dans les initiatives de prévention — mettre I'accent sur les facteurs influant sur
le monde semble de la population de votre pays selon le sexe. la santé
Lacces aux soins de santé publics est-il gratuit pour des Prévalence:
patients particuliers Source: 2.1. Renforcer les restrictions les produits du tabac pour en réduire I'usage au minimum
Les patients doivent-ils payer un certain montant
Les patients bénéficient-ils d'un régime dassurance 79. Bien vouloir fournir les données épidémiologiques les 2.2. Mettre en ceuvre les recommandations visant a la réalisation de lobjectif
public (ou du méme genre) plus récentes sur la prévalence de la BPCO chez l'en- «une Europe sans tabac »
Les patients souscrivent-ils une assurance privée semble de la population de votre pays selon I'age.
Autres (veuillez préciser) : Prévalence : 2.3. Mettre sur pied une stratégie plus efficace sur la pollution de lair ambiant avec des
Source: valeurs limites conformes aux recommandations de 'OMS
72. Bien vouloir indiquer quels services sont gratuits pour
les patients atteint de BPCO 80. Existe t-il des des données récentes relatives aux hospi- 2.4. Adopter une stratégie axée sur la qualité de lair intérieur sappliquant aux domiciles
La consultation d'un spécialiste talisations causées par la BPCO ? et aux lieux de service
Loxygénothérapie Oui
Les autres médicaments Non 2.5. Prendre en compte la surveillance de la densité pollinique dans le cadre du pro-
Les soins ambulatoires/bilan de santé annuel Source: gramme Air pur pour I'Europe (CAPE)
Les soins hospitaliers
Les services de réadaptation 81. Bien vouloir fournir les données relatives au taux de 2.6. Réduire l'exposition aux produits chimiques au quotidien
mortalité imputable a la BPCO
Données : 2.7. Renforcer Iétiquetage des ingrédients des produits alimentaires et dans une perspec-
73. Quel est le *coiit direct annuel engendré par la BPCO Source: tive a long terme, interdire les étiquettes avec la mention « peut contenir » sur les
das votre pays ? produits allergenes
82. Existe t-il des données relatives aux comorbidités
74. Quels sont les *coiits directs annuels selon les classifica- (maladie du cceur, diabéte sucré, hypertension, ostéo- En faisant systématiquement du principe de la promotion de la santé dans toutes les poli-

tions GOLD relatives aux stades de gravité de la maladie ?
(Veuillez indiquer le co(it de chaque stade)

porose et troubles psychologiques) chez les patients
atteints de BPCO ?

tiques une priorité, toutes les activités de I'UE doivent prendre la santé publique en ligne de
compte. Lobjectif damélioration de la santé de tous les citoyens européens doit étre prior-

Léger/modéré Oui itaire dans toutes les décisions de I'UE.
Sévere Non
Trés sévére Source: 3. Veiller a ce que chaque patient jouisse d'un accés équitable aux soins

65



3.1.

3.2

3.3.

3.4.

3.5.

3.6.

3.7.

Abolir la discrimination des patients sur la base de leur maladie ou statut

Réduire les disparités dans le domaine de la santé, notamment en matiére daccés aux
soins et de la qualité du traitement a l'intérieur et entre les Etats membres

Encourager ou renforcer la participation des patients au processus de prise de déci-
sions relatives a tous les domaines de leur santé et bien-étre, notamment la mise en
vente des médicaments et des dispositifs médicaux sur le marché, ainsi que les poli-
tiques de remboursement, létablissement des priorités dans le cadre des études, des
essais et de la recherche, a travers la promotion, les mesures incitatives et le soutien
aux programmes menés dans les Etats membres, tout en assurant le financement des
associations de patients

Renforcer la sécurité des patients

Améliorer la précision et la qualité des informations fournies aux patients en vue de la
promotion de Iéducation thérapeutique

Consolider la précision et la précocité du diagnostic des allergies et des maladies res-
piratoires chroniques telles que l'asthme, la BPCO, par le biais d'une formation accrue
des professionnels de la santé, de élaboration de programmes nationaux, de Iétab-
lissement de registres et de la promotion du test de spirométrie

Accroitre lallocation de ressources liées a la politique de santé de IUE et des pro-
grammes et investir davantage dans la recherche axée sur les allergies et les maladies
respiratoires

La quéte d'un meilleur traitement et l'amélioration des soins sinscrivent dans lobjectif a long
terme de 'UE, qui consiste a assurer le vieillissement en bonne santé de tous les citoyens et
accroitre la durabilité des systemes de soins de santé.

En prélude aux élections européennes de 2014, les patients atteints d'allergies, d'asthme et
de BPCO en Europe vous demandent de prendre en compte ces différents défis et de faire
dela mise en ceuvre des actions proposées une des priorités de vos programmes politiques.
Aidez-nous a faire de 'Europe un continent ou les patients ont accés aux meilleurs soins
possibles et a un environnement siir, vivent de maniére épanouie et prennent activement
part a tous les processus de décisions ayant un impact sur leur santé.




L'EFA exprime sa reconnaissance a ses partenaires professionnels, pour le soutien qu'ils ont
apporté au projet sous la forme de l'octroi d'une subvention a caractére éducatif sans restrictions.
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