HAS PARCOURS DE SOINS DES PATIENTS

T ,.M,\U.o,“:m,mu PRESENTANT UN TROUBLE NEUROCOGNITIF
' ASSOCIE A LA MALADIE D’ALZHEIMER

OU A UNE MALADIE APPARENTEE

19. Qualité de vie des personnes
malades

La qualité de vie liée a la santé (QVLS) mesure la perception qu’a une personne des effets de la
maladie, des soins et des aides sur sa vie (impact sur sa place dans I'existence, ses objectifs, ses
normes, ses attentes, ses inquiétudes selon des valeurs et des références culturelles qui lui sont
propres). L’évaluation de la qualité de vie chez une personne atteinte de troubles neurocognitifs
est non seulement possible, mais souhaitable. Cette information guide la stratégie médicale ou les
interventions médicosociales, au méme titre que l'objectivation et le suivi d’un déclin cognitif,
fonctionnel ou la présence de troubles psycho-comportementaux. Pour TOMS, c’est un marqueur
de la qualité de la prise en charge (indicateur de résultat)®.

Cette mesure est importante dans le soutien apporté a I'entourage qui sous-estime trés
fréquemment la qualité de vie de ses proches. Depuis quelques années, la mesure de QLVS est
un des critéeres de jugement exigés dans les essais thérapeutiques, au méme titre que I'état
cognitif, le statut fonctionnel et I'état psychocomportemental. L’analyse des facteurs ayant un
impact sur la qualité de vie chez ces patients met bien en évidence qu’une action isolée sur la
cognition ne saurait se traduire par une amélioration de leur qualité de vie.

Seule une approche globale, ciblant a la fois les troubles cognitifs, les troubles
psychocomportementaux, la perte d’autonomie ou encore I'état de l'aidant, modifierait de facon
significative les scores de qualité de vie. Des outils de mesure de QVLS spécifiques de la maladie
d’Alzheimer et maladies apparentées ont été traduits et validés en francais. Le choix dépend du
trouble neurocognitif, de la sévérité des troubles, du lieu de résidence.

Le recours aux échelles en pratique clinique permet de compléter I'observation, l'interrogatoire du
patient comme de I'entourage, et d’améliorer le suivi des patients. Le QoL-AD (Quality of Life-
Alzheimer Disease) propose une évaluation de la qualité de vie de la personne malade par elle-
méme et par son proche aidant®.

Des échanges réguliers avec la personne malade permettent aux médecins et soignants de
comprendre de quelle maniére la personne malade percoit sa qualité de vie (son bien-étre ou mal-
étre), ses préoccupations, les effets de la maladie sur sa vie quotidienne, relationnelle, dans son
cadre de vie. Ces échanges sont utiles pour revoir les priorités et les objectifs de la prise en
charge médicale, médico-sociale et sociale (fig.1).

Les professionnels de santé doivent porter une attention particuliére a I'évaluation de la qualité de
vie des malades et de I'entourage. La formation a l'utilisation des outils valides d’évaluation de la
qualité de vie reste insuffisante.
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Outils de qualité de vie spécifiques des démences, caractéristiques
psychomeétriques

Albert Rabins Logsdon Weiner Etterna
Aut
Hedt (1996) (1999) | (1999) (2000) (2006)
AAIQOL ADRQL Q-AD Qualid CBS DQoL Demgqol (P/A) Qolas Qualidem
Nombre d’items 21 47 13 11 19 29 +1 28/31 10 40
. . Patient . . . Patient
Soignant Soignant . . Patient + . Patient Patient, .
Type de passation Aidant Soignant . Patient . . (observatio
Proche Proche Aidant Aidant Soignant
Les deux n)
Léger Léger R Léger Léger Léger Léger Léger
Stade de démence L. Tous L, Sévere L L L L L
sévere modéré modéré modéré modéré modéré modéré
Population patient | | D/I | D/ 1 D/l D/l | |
Validation frangais oui oui Oui non non oui non non oui

| : Institution ; D : domicile
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PORTER UNE ATTENTION PARTICULIERE A L’AVIS DU PATIENT
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