La technologie hospitaliere

a domicile

Les appareils portatifs
d’oxygénothérapie pour le traitement

de la maladie pulmonaire obstructive
chronique (MPOC)

/ AGENCE D’EVALUATION DES TECHNOLOGIES
ET DES MODES D’INTERVENTION EN SANTE

ga
Qo

Québec



La technologie hospitaliere

a domicile

Les appareils portatifs
d’oxygénothérapie pour le traitement

de la maladie pulmonaire obstructive
chronique (MPOC)

Rapport préparé pour I'AETMIS

par Susan Law et Pascale Lehoux

Juin 2004

Agence d’évaluation
des technologies

et des modes
d’intervention en santé

s
Québec



Le contenu de cette publication a été rédigé et édité par 'Agence d'évaluation des technologies et des modes d'intervention
en santé¢ (AETMIS). Ce document, ainsi que la version originale anglaise, intitulée Hospital Technology at Home:
Portable Oxygen Therapy in COPD, sont également offerts en format PDF sur le site Web de 'Agence.

Révision scientifique
Alicia Framarin, m.d., M. Sc., conseillére scientifique

Révision linguistique
Véra Pollak
Suzie Toutant

Traduction
Annie Desbiens

Communications et diffusion
Richard Lavoie, M.A. (communication)

Coordination et montage
Jocelyne Guillot

Montage
Lise Lortie

Pour se renseigner sur cette publication ou toute autre activité de ' AETMIS, s'adresser a :

Agence d'évaluation des technologies et des modes d'intervention en santé
2021, avenue Union, bureau 1050
Montréal (Québec) H3A 259

Téléphone : (514) 873-2563
Télécopieur : (514) 873-1369
Courriel : actmis@actmis.gouv.qc.ca
www.aetmis.gouv.qc.ca

Comment citer ce document :

Agence d'évaluation des technologies et des modes d'intervention en santé (AETMIS). La technologie hospitaliére a
domicile : les appareils portatifs d’oxygénothérapie pour le traitement de la maladie pulmonaire obstructive chronique
(MPOC). Rapport préparé par Susan Law et Pascale Lehoux. (AETMIS 04-03). Montréal : AETMIS, 2004, xviii-92 p.

Dépot 1égal
Bibliothéque nationale du Québec, 2004

Bibliothéque nationale du Canada, 2004
ISBN 2-550-42737-8

© Gouvernement du Québec, 2004.

La reproduction totale ou partielle de ce document est autorisée, a condition que la source soit mentionnée.



. LA MISSION

L'Agence d'évaluation des technologies et des modes d'intervention en santé (AETMIS) a pour

mission de contribuer a améliorer le systéme de santé québécois et de participer a la mise en ceuvre
de la politique scientifique du gouvernement du Québec. Pour ce faire, 'Agence conseille et appuie
le ministre de la Santé et des Services sociaux ainsi que les décideurs du systéme de santé¢ en ma-
tiere d'évaluation des services et des technologies de la santé. L'Agence émet des avis basés sur des
rapports scientifiques évaluant l'introduction, la diffusion et 'utilisation des technologies de la san-

té, incluant les aides techniques pour personnes handicapées, ainsi que les modalités de prestation et

d'organisation des services. Les évaluations tiennent compte de multiples facteurs, dont I'efficacité,
la sécurité et I'efficience ainsi que les enjeux éthiques, sociaux, organisationnels et économiques.
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AVANT-PROPOS

LA TECHNOLOGIE HOSPITALIERE A DOMICILE : LES APPAREILS PORTATIFS D’OXYGENOTHERAPIE
POUR LE TRAITEMENT DE LA MALADIE PULMONAIRE OBSTRUCTIVE CHRONIQUE (MPOC)

Les personnes qui souffrent d’une maladie pulmonaire obstructive chronique (MPOC) associée a une
hypoxémie de modérée a grave ont besoin d’une oxygénothérapie de longue durée de 15 a 24 heures
par jour. L’efficacité de ce traitement est éprouvée, il présente un bon rapport cott-efficacité et contri-
bue a prolonger la vie des patients. Les appareils portatifs d’oxygénothérapie a domicile, apparus dans
les années 1980, ont été congus pour aider ces patients a mieux respecter la durée prescrite du traite-
ment et leur permettre d’avoir une meilleure qualité de vie. Leur usage s’est répandu partout dans le
monde avant méme que 1’on dispose de données scientifiques solides sur leurs bienfaits et les consé-
quences financiéres de leur utilisation.

Le ministére de la Santé et des Services sociaux du Québec a donc demandé a I’Agence d’évaluation
des technologies et des modes d’interventions en sant¢ (AETMIS) de réaliser une synthése des don-
nées scientifiques disponibles sur I’efficacité, la sécurité, le rapport cout-efficacité et I’utilisation des
appareils portatifs d’oxygénothérapie, et d’en évaluer les enjeux sociaux, légaux et éthiques.

Il existe peu de données scientifiques sur I’efficacité clinique de I’oxygénothérapie par appareil porta-
tif et sur son rapport cotit-efficacité. D’ailleurs, & ce jour, un seul essai contrdlé a été réalisé sur ce su-
jet (mené au Québec et achevé en 2003). Selon cette étude, les appareils portatifs n’offriraient aucun
avantage sur le plan de la qualité de vie, de I’observance du traitement et de la tolérance a I’effort. Il
faut cependant signaler que la taille de I’échantillon de cette étude était trop petite pour que 1’on puisse
généraliser ces résultats a tous les patients.

Contrairement a 1’oxygénothérapie de longue durée, dont les indications sont bien connues, il n’y a
pas d’indicateurs cliniques ou sociaux acceptés pour orienter la prescription des appareils portatifs.
Leur taux d’utilisation et les structures organisationnelles de la prestation des services varient considé-
rablement d’un pays a 1’autre, et méme d’une région a 1’autre, et on ne dispose pas de données fiables
sur le nombre de patients qui utilisent ces appareils ou qui pourraient en bénéficier. Il y a aussi de pro-
fondes divergences chez les professionnels de la santé et le public sur ce qui constituerait un acces ap-
proprié a I’oxygénothérapie par appareil portatif.

A la lumiére de ces constats, I’AETMIS recommande : de définir les indications de 1’oxygénothérapie
par appareil portatif; d’élaborer un outil standardisé¢ d’évaluation clinique ainsi que des processus
standardisés de prescription et de remboursement des appareils portatifs; de batir 1’infrastructure d’un
programme provincial uniforme d’oxygénothérapie a domicile dont ferait partie I’oxygénothérapie par
appareil portatif; et d’envisager la création d’un registre central des patients. Le ministére de la Santé
et des Services sociaux devrait travailler en partenariat avec des groupes de professionnels de la santé
et de chercheurs a la mise sur pied d’un programme de soins efficace, efficient et équitable pour tous
les patients qui ont besoin d’oxygénothérapie a domicile au Québec.

En remettant ce rapport, ’AETMIS souhaite apporter aux décideurs du Québec les éléments
d’information nécessaires pour orienter leurs politiques et leurs interventions en matiére d’oxygéno-
thérapie par appareil portatif.

Luc Deschénes
Président-directeur général
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RESUME

D’apres les résultats des essais cliniques effec-
tués durant les années 1980, on peut considérer
que l'oxygénothérapie de longue durée est un
traitement qui a fait ses preuves et qu’elle offre
un bon rapport cotit-efficacité pour le traitement
de la maladie pulmonaire obstructive chronique
(MPOC) s’accompagnant d’hypoxémie. Il est
maintenant établi que 1’oxygénothérapie peut
prolonger la survie en présence d’une hy-
poxémie de modérée a grave (saturation en
oxygene < 55 mmHg) si elle est administrée
pendant 15 a 24 heures par jour. Quant a I’effet
de I’oxygénothérapie de longue durée sur la
qualité de vie des patients, les résultats des es-
sais cliniques ne sont pas concluants, et
I’évolution de la maladie ainsi que les proble-
mes relatifs a 1’observance thérapeutique le
rendent difficile a évaluer. Les indications de
I’oxygénothérapie de longue durée reposent
sur les critéres suivis par les essais cliniques et
ont ét¢ adoptées presque a I'unanimité. Les
appareils portatifs d’oxygénothérapie a domi-
cile, apparus dans les années 1980, ont été
congus pour aider ces patients a mieux respec-
ter la durée prescrite du traitement et leur per-
mettre d’avoir une meilleure qualité de vie.
Leur usage s’est répandu partout dans le
monde avant méme que 1’on dispose de don-
nées scientifiques solides sur leurs bienfaits et
les conséquences financiéres de leur utilisa-
tion.

Le présent rapport vise les objectifs suivants :
1) résumer les données publiées sur 1’efficacité
clinique et la sécurité d’utilisation des appareils
portatifs d’oxygénothérapie dans le cadre de
I’oxygénothérapie de longue durée destinée a des
patients atteints d’'une MPOC accompagnée
d’une hypoxémie grave, sur 1’organisation des
services, sur leur rapport colt-efficacité et sur la
qualité des soins ainsi fournis, et donner une vue
d’ensemble des enjeux psychosociaux, 1égaux et
éthiques de la prestation de services d’oxygéno-
thérapie; 2) décrire dans ses grandes lignes la
prestation des services d’oxygénothérapie par
appareil portatif au Québec et les questions
qu’elle souléve; 3) présenter, a des fins compa-

ratives, les données recueillies sur deux pro-
grammes canadiens d’oxygénothérapie a domi-
cile qui ont adopté des modeles d’organisation
et de prestation de services dont on connait
I’efficacité et I’efficience (Ontario et Alberta);
et 4) tirer des conclusions et formuler des re-
commandations pouvant servir a I’élaboration
de politiques, a I’orientation de la pratique et a
la conduite de la recherche au Québec.

Les patients qui ont besoin d’oxygénothérapie
de longue durée ont généralement plus de
65 ans. Ce sont des personnes qui ont fumé du-
rant une bonne partie de leur existence, dont la
qualité de vie est réduite a cause des restric-
tions que leur impose une MPOC grave, et
dont I’espérance de vie est d’a peu pres cing
ans. Une minorité non négligeable de patients
sous oxygénothérapie de longue durée conti-
nuent de fumer. On ne connalt que trop
les problémes liés a 1’observance de I’oxy-
génothérapie de longue durée et au traitement
par des appareils portatifs. Personne n’ignore
par ailleurs que beaucoup de professionnels de
la santé ne suivent pas les lignes directrices
établies pour I’oxygénothérapie de longue durée.

L’utilisation des appareils portatifs dans le ca-
dre d’une oxygénothérapie de longue durée va-
rie considérablement d’une région a ’autre et
d’un pays a I’autre, fait qui découle probable-
ment de deux problémes. En premier lieu, les
professionnels de la santé ne disposent pas de
données probantes leur permettant de prendre
des décisions éclairées sur les critéres de sélec-
tion des candidats et sur les indications de ce
mode de traitement. En second lieu, les opi-
nions quant aux bienfaits possibles des appa-
reils portatifs d’oxygénothérapie au chapitre de
la survie et de la qualité de vie des patients va-
rient beaucoup. Les appareils portatifs ont été
congus dans le but de rendre les patients plus
mobiles et de leur permettre ainsi de s’engager
dans des activités hors du foyer, ce qui pourrait
accroitre I’observance du traitement et sa durée
quotidienne et, en fin de compte, prolonger la
survie et améliorer la qualité de vie.



Cependant, bien qu’il ait été clairement dé-
montré que I’oxygénothérapie de longue durée
prolonge la survie des personnes atteintes de
MPOC, peu de données concluantes ont été
publiées sur les cofts et les avantages des ap-
pareils portatifs. L’oxygénothérapie (avec la
pharmacothérapie) constitue I’'un des éléments
déterminants du colt du traitement de la
MPOC grave accompagnée d’hypoxémie. Les
appareils portatifs sont souvent considérés
comme une composante « couteuse» de
I’oxygénothérapie de longue durée, bien qu’on
ne connaisse pas son colt marginal réel. Alors
que les critéres de prescription de 1’oxy-
génothérapie de longue durée sont presque
unanimement acceptés, il n’en existe aucun en
ce qui concerne la prescription des appareils
portatifs, sauf aux Etats-Unis et au Royaume-
Uni, ou ’on dispose de quelques lignes direc-
trices. Le tout premier essai comparatif sur les
couts et les effets bénéfiques des appareils por-
tatifs, qui a ét¢ mené¢ a I’Hopital Laval de
Québec, a pris fin a I’automne 2003. Selon les
résultats préliminaires, les appareils portatifs
n’améliorent ni la qualité de vie des patients,
ni [’observance thérapeutique, ni la tolérance a
I’effort. Les chercheurs concluent en fait qu’il
ne faudrait pas les prescrire de fagon systéma-
tique a tous les patients atteints de MPOC qui
ont besoin d’une oxygénothérapie. Cependant,
on doute que ces conclusions puissent étre gé-
néralisées étant donné la petite taille de
I’échantillon (n =22) et les difficultés de re-
crutement qu’ont connues les chercheurs.

Au Québec, 1’organisation et la prestation des
services d’oxygénothérapie a domicile varient
considérablement d’une région a I’autre depuis
1998, année ou les services qu’offrait 1’Office
des personnes handicapées du Québec (OPHQ)
ont été décentralisés. Maintenant, les services
sont dispensés a plusieurs niveaux. En effet, ils
peuvent étre centralisés au niveau régional,
mais aussi relever des centres hospitaliers ou des
CLSC, quand ils ne sont pas sous-traités a divers
fournisseurs de matériel d’oxygénothérapie.
L'’utilisation de I’oxygénothérapie a domicile,
ses colts, ses répercussions sur la santé ou sur
la qualité¢ des soins n’ont jamais fait I’objet
d’une collecte systématique de données qui
pourrait permettre d’analyser la prestation des

services. D’aprés les données disponibles,
’utilisation qu’on fait des appareils portatifs
d’oxygénothérapie varie, elle aussi, considéra-
blement, bien qu’on ne dispose pas de chiffres
précis. Les modalités de remboursement des
frais entrainés par 1’'usage des appareils porta-
tifs sont complexes et trés différentes d’une
région a l’autre. La plupart des personnes
atteintes de MPOC qui sont candidates a une
oxygénothérapie de longue durée ne disposent
pas d’une assurance privée.

Les personnes interrogées dans le cadre de la
présente évaluation ont souvent indiqué que le
nombre d’utilisateurs d’appareils portatifs est
moins ¢élevé au Québec que dans les autres
provinces et les autres pays, alors que le far-
deau imposé par la MPOC est plus lourd au
Québec que dans le reste du Canada.

D’aprées les données fournies par nos informa-
teurs, le colit marginal annuel d’un appareil
portatif & gaz comprimé (livré au patient en
méme temps que I’appareil en poste fixe utilisé
a domicile) se situe entre 500 $ (pour un pa-
tient peu actif) et 2 000 $ (pour un patient trés
actif). Dans les régions de Montréal et de Laval,
on recense environ 450 utilisateurs d’appareils
portatifs. Un seul programme d’oxygénothérapie
a domicile comporte des critéres structurés
d’utilisation des appareils portatifs. Les opi-
nions quant a la définition exacte du candidat
idéal a une oxygénothérapie par appareil porta-
tif différent, elles aussi, beaucoup.

Au Québec, les appareils portatifs d’oxy-
génothérapie ne sont pas uniformément acces-
sibles, ce qui souléve la question de I’équité,
non seulement en ce qui concerne la répartition
actuelle des services, mais aussi quant aux
modifications a proposer pour faciliter la prise
de décisions fondées sur des données proban-
tes, lorsque de telles données seront disponibles.

Ce n’est probablement pas dans un proche
avenir que des données scientifiques probantes
sur I’efficacité et le rapport colt-efficacité des
appareils portatifs d’oxygénothérapie mene-
ront a la formulation des politiques du Québec
en cette matiére, mais on peut espérer que les
résultats de 1’essai clinique de 1’Hopital Laval



permettront de faire un pas de plus dans cette
direction. D’ici 1a, pour arriver a batir un sys-
teme fondé sur des critéres comme la transpa-
rence, I’efficience (dans le sens d’une utilisa-
tion rationnelle des ressources existantes) et
I’équité ainsi que sur des processus décision-
nels justes, les priorités proposées pour
I’¢laboration des politiques relatives a 1’usage
d’appareils portatifs d’oxygénothérapie au
Québec sont les suivantes :

1) Définir, par consensus clinique et avec la
collaboration des patients ou de leurs re-
présentants, les indications et les contre-
indications de 'usage des appareils porta-
tifs dans le cadre de 1’oxygénothérapie de
longue durée ainsi que les incertitudes cli-
niques que cet usage comporte;

2) Elaborer un outil standardisé sur lequel
puissent reposer 1’évaluation clinique et
la prescription des appareils portatifs
d’oxygénothérapie ainsi que la surveil-
lance des patients qui pourraient en bénéfi-
cier (cet outil pourrait faire partie d’un
instrument congu expressément pour
I’évaluation des services d’oxygénothérapie
a domicile);

3) Etablir des processus standardisés de pres-
cription et de remboursement de 1’oxygéno-
thérapie par appareil portatif. Deux options
s’appliquant expressément aux appareils
portatifs pourraient étre envisagées: a)
considérer que I’oxygénothérapie par appa-
reil portatif est un « traitement d’exception »
(pour suivre le principe qui gouverne la
prescription d’un médicament d’exception)
ou qu’elle est destinée a un « patient
d’exception », auquel cas les décisions
concernant I’accés seraient prises par la
RAMQ au cas par cas, conformément aux
indications et sur demande des médecins;
ET (OU) b)établir des méthodes systéma-
tiques d’audit et de contrdle des prescrip-
tions et de I'utilisation en fonction des in-

dications acceptées et des modalités de
prescription établies (cette option pourrait
se greffer a la structure administrative ac-
tuellement utilisée dans certaines régions
pour les services d’oxygénothérapie en gé-
néral);

4) Batir une structure claire et transparente de
prise en charge de 1’oxygénothérapie de
longue durée au Québec, qui serait dirigée
par un organisme central ou un forum res-
ponsable de 1’¢laboration d’un programme
uniforme d’oxygénothérapie a domicile.
Cette structure devrait reposer sur une po-
litique de couverture standard régissant
I’oxygénothérapie a domicile, y compris
les appareils portatifs, qui serait appliquée
dans toute la province mais pourrait
s’adapter aux particularités régionales et
aux besoins de la population locale. Les in-
formations sur les services offerts pour-
raient étre transmises aux patients par
I’entremise de leurs diverses associations;

5) Envisager la création d’un registre central
des utilisateurs de 1’oxygénothérapie qui
contiendrait des renseignements sur la
prescription et [’utilisation des appareils
portatifs et qui servirait a exercer un
contrdle suivi sur 1’accessibilité, la presta-
tion des soins et les résultats obtenus.

Les taches proposées ci-dessus pourraient étre
assumées par les groupes ou les réseaux char-
gés du traitement de la MPOC ou de la recher-
che menée sur cette maladie qui ceuvrent déja
dans le domaine (par exemple, 1’Association
des pneumologues de la province de Québec
[APPQ] ou le réseau de recherche en santé
respiratoire du Fonds de la recherche en santé
du Québec [FRSQY]), en partenariat avec le mi-
nistére de la Santé et des Services sociaux et
avec la collaboration de groupes de patients et
de professionnels concernés par ce probléme.
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DEFINITIONS

Appareils portatifs d’oxygénothérapie

Dans le présent rapport, on entend par appareils portatifs d’oxygénothérapie les petites bouteilles
d’oxygéne (comprimé ou liquide) que le patient peut porter sur lui ou transporter (dans un sac a
bandouli¢re ou un petit chariot) pendant qu’il fait de I’exercice ou qu’il accomplit ses activités quo-
tidiennes (a son domicile ou a I’extérieur). Ces appareils pésent habituellement moins de 4,5 kg.
Chaque petite bouteille contient suffisamment d’oxygeéne comprimé pour assurer une alimentation
de deux heures environ, a un débit de 2 L/minute.

Aux Etats-Unis, le terme « ambulatory » (ambulatoire) désigne habituellement les services et les
traitements extrahospitaliers. Dans le cas de 1’oxygénothérapie, on fait une distinction dans ce pays
entre I’appareil portatif (portable) que le patient peut transporter dans un chariot ou une voiturette, et
I’appareil ambulatoire (ambulatory), que le patient porte sur lui. Comme le terme ambulatoire peut
porter a confusion, il ne sera utilisé ici que dans certains cas ou il sera explicité. Dans le présent rap-
port, le terme « portatif » désignera tous les appareils d’oxygénothérapie mobiles.

Modes d’administration de I’oxygeéne

La plupart des patients sous oxygénothérapie de longue durée recoivent 1’oxygeéne par une canule
nasale a débit continu. Pourtant, ce mode d’administration est trés inefficace, puisque seule une frac-
tion de 17 % environ de I’oxygéne participe a I’échange gazeux réel; le reste s’évapore dans 1’air
ambiant [Tiep, 1990]. Cette inefficacité ne pose probléme que si le patient utilise des réservoirs
d’oxygéne liquide ou comprimé. Dans les années 1980, on a mis au point trois types de systémes
permettant d’économiser 1’oxygéne : les cathéters transtrachéaux, les canules-réservoirs et les dispo-
sitifs électroniques d’alimentation en oxygeéne. En réduisant les fuites d’oxygeéne dans 1’air ambiant,
ces systemes économiseurs diminuent les cofits du traitement et accroissent 1’autonomie de fonc-
tionnement de I’appareil, puisque la quantité d’oxygeéne contenue dans le réservoir dure plus long-
temps.

Oxygénothérapie de longue durée

On entend par oxygénothérapie de longue durée 1’administration continue (pendant au moins
15 heures sur 24) et prolongée (pendant plus de trois mois) d’oxygeéne a domicile visant a corriger
une hypoxémie chronique due a une maladie respiratoire chronique.

L’oxygénothérapie de longue durée peut étre administrée au moyen d’un appareil d’alimentation en
oxygene en poste fixe (concentrateur ou grands réservoirs d’oxygéne comprimé ou liquide) ou au
moyen d’une combinaison d’éléments fixes et portatifs. On trouvera ci-dessous une bréve descrip-
tion des différents systémes d’alimentation.

Dans la plupart des pays, 1’oxygénothérapie de longue durée est prescrite par des spécialistes des
maladies respiratoires'. Le nombre de prescripteurs dont la spécialité est autre (omnipraticiens, pé-
diatres, etc.) varie d’une région a I’autre et d’un pays a I’autre.

1. Dans ce rapport, le terme « spécialiste des maladies respiratoires » désigne tout médecin possédant une formation spécialisée en médecine
respiratoire.
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Systémes d’alimentation en oxygéne
Il existe trois types d’appareils en poste fixe pouvant étre utilisés a domicile : les concentrateurs
d’oxygéne, les réservoirs d’oxygene comprimé et les réservoirs d’oxygene liquide. Les appareils
portatifs contiennent de 1’oxygéne comprimé ou liquide. Voici une bréve description de ces trois ty-
pes d’appareils [Weg et Haas, 1998; Levasseur et al., 1998] :

Concentrateur d’oxygene

Les concentrateurs sont des tamis moléculaires électriques qui filtrent et concentrent les mo-
lécules d’oxygene de 1’air ambiant, pouvant fournir de I’oxygene a des concentrations se si-
tuant entre 90 et 98 %. Le débit maximal est de 3 & 5 L/minute. Parmi les appareils
d’oxygénothérapie de longue durée a domicile, le concentrateur d’oxygeéne est celui qu’on
devrait privilégier, car il assure une alimentation constante a un cott total inférieur a celui
des réservoirs d’oxygene. Il pese de 18 a 27 kg en moyenne et est a peu pres de la taille d’un
humidificateur domestique; on peut lui raccorder un tuyau de plusieurs métres, donnant ain-
si au patient une certaine mobilité, bien que la concentration et le débit diminuent si le tuyau
est trop long. Lorsqu’il fonctionne, le concentrateur €émet une certaine chaleur et un gron-
dement constant. En cas de panne de courant, le patient dispose d’une bouteille de réserve
de taille moyenne. L’utilisation d’un concentrateur augmente légérement la facture
d’électricité.

A T’heure actuelle, le concentrateur d’oxygene est le systéme d’alimentation en oxygéne le
plus souvent utilisé pour 1’oxygénothérapie de longue durée au Québec. Hydro-Québec tient
une liste des patients qui ont besoin d’une source constante d’électricité pour faire fonction-
ner le matériel médical dont ils dépendent; ce renseignement est fourni a Hydro-Québec au
choix des patients®.

Réservoir d’oxygéne comprimé

Ces bouteilles constituent un systéme d’alimentation particuliérement utile en 1’absence
d’une source de courant électrique fiable et pour les traitements de courte durée. Les gran-
des cuves (taille H) pesent approximativement 67,5 kg et peuvent fournir de 1’oxygéne pen-
dant 57 heures environ a un débit de 2 L/minute. On peut porter le débit jusqu’a
15 L/minute, selon les besoins du patient. Les bouteilles de taille moyenne, qui pésent entre
6 et 7,5 kg environ, peuvent fournir de 1’oxygéne pendant 5,5 heures approximativement a
un débit de 2 L/minute. Cependant, le patient doit transporter ces bouteilles dans un petit
chariot. Elles ne conviennent donc qu’aux personnes qui sortent rarement de chez eux. Il
existe aussi des petites bouteilles légeres, en aluminium, qu’on peut transporter dans un sac
a bandouli¢re. Cependant, elles n’alimentent le patient en oxygeéne que pendant une a trois
heures et demie, a un débit de 2 L/minute. Toutes les bouteilles d’oxygéne comprimé doi-
vent provenir de fournisseurs autoris€s; les patients ne peuvent pas remplir eux-mémes les
bouteilles portatives a cause des risques inhérents a la manutention de 1’oxygéne comprimé.

Appareil a oxygene liquide
1l s’agit d’une grande bouteille d’oxygene liquide (I’oxygeéne est maintenu a 1’état liquide a
une température trés basse) qui joue le réle d’un réservoir en poste fixe et est assorti de peti-
tes bouteilles portatives 1égéres. Le réservoir en poste fixe peut fournir de 1I’oxygéne pendant
cing a sept jours environ a un débit de 2 L/minute. Parfois, quand le débit est élevé
(8 L/min), les valves gelent. Par ailleurs, lorsque ’appareil n’est pas utilisé, I’oxygéne li-

2. L’Hoépital Maisonneuve-Rosemont a élaboré un formulaire standardisé sur lequel on peut inscrire les renseignements demandés par
Hydro-Québec.
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quide finit par s’évaporer. Habituellement, cet appareil colite de trois a quatre fois plus cher
que le concentrateur. Les bouteilles d’oxygéne portatives pésent de 2,5 a 4,5 kg (poids infé-
rieur a celles contenant de I’oxygéne comprimé) et ont une autonomie de fonctionnement
d’environ huit heures, a un débit de 2 L/minute (soit environ quatre fois plus que les bouteil-
les portatives d’oxygene comprimé). Les bouteilles d’oxygene liquide peuvent livrer des dé-
bits élevés pendant plus longtemps que les bouteilles d’oxygeéne comprimé. Apres une
séance d’enseignement en bonne et due forme, le patient ou le soignant peuvent remplir les
bouteilles portatives & méme le réservoir en poste fixe.

Etant donné leur cofit relativement élevé, les appareils & oxygéne liquide ne sont offerts dans
le cadre du régime d’assurance maladie qu’a quelques rares patients (par exemple a ceux qui
ont des activités professionnelles ou récréatives les obligeant a s’éloigner de leur domicile
pendant un laps de temps prolongé ou a ceux qui ont besoin de débits élevés). Cependant,
les patients qui désirent obtenir un tel appareil peuvent prendre des dispositions auprés d’un
fournisseur d’oxygene liquide.



ABREVIATIONS

AADL Alberta Aids to Daily Living

AETMIS Agence d’évaluation des technologies et des modes d’intervention en santé
ANTADIR Association nationale pour le traitement a domicile de I’insuffisance respiratoire
APPQ Association des pneumologues de la province de Québec
BTS British Thoracic Society

CLSC Centre local de services communautaires

CRM Conseil de recherches médicales

CSST Commission de la santé et de la sécurité du travail

ECR Etude contrdlée randomisée

ENSP Enquéte nationale sur la santé de la population

FRSQ Fonds de la recherche en santé du Québec

GOLD Global Initiative for Chronic Obstructive Lung Disease
HCFA Health Care Financing Administration

HMR Hoépital Maisonneuve-Rosemont

HOP Home Oxygen Program (Ontario)

INSPQ Institut national de santé publique du Québec

IRSC Instituts de recherche en santé du Canada

L/min Litres par minute

MCR Medical Research Council

MPOC Maladie pulmonaire obstructive chronique

MSSS Ministére de la Santé et des Services sociaux

NCCHTA National Co-ordinating Council for Health Technology Assessment (Royaume-Uni)
NHLBI National Heart, Lung and Blood Institute (Etats-Unis)
NHS National Health Service (Royaume-Uni)

NICE National Institute for Clinical Effectiveness

NOTT Nocturnal Oxygen Therapy Trial

OMS Organisation mondiale de la santé

OPHQ Office des personnes handicapées du Québec

PAAF Programme d’appareils et accessoires fonctionnels
PaCO, Pression artérielle en gaz carbonique

PaO, Pression artérielle en oxygene

RAMQ Régie de 1’assurance maladie du Québec

RCP Royal College of Physicians (Royaume-Uni)

SAAQ Société de I’assurance automobile du Québec

Sa0, Saturation en oxygene

SRSAD Service régional de soins a domicile
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1 INTRODUCTION ET OBJECTIFS

1.1 INTRODUCTION

Ce rapport a été préparé par I’ Agence d’évaluation
des technologies et des modes d’intervention en
santé¢ (AETMIS) a la demande du ministere de
la Santé et des Services sociaux (MSSS)’, qui
souhaitait connaitre le fondement scientifique
sur lequel reposent les politiques et les pratiques
actuelles d’utilisation des appareils portatifs
d’oxygénothérapie par les personnes atteintes
de maladie pulmonaire obstructive chronique
(MPOC).

Deux événements ont motivé la demande du
Ministére. Premiérement, au milieu des années
1990, le remboursement des instruments médi-
caux (y compris du matériel et des fournitures
d’oxygénothérapie a domicile), assumé aupa-
ravant par I’Office des personnes handicapées
du Québec (OPHQ), passait sous la responsa-
bilit¢ du MSSS. Dans le budget alloué aux ser-
vices d’oxygénothérapie a domicile étaient
inscrits autant les appareils standard que les
appareils portatifs. Les détails de ce transfert
de responsabilité sont fournis plus loin.

Deuxiémement, en septembre 1999, un groupe
de pneumologues écrivait a la sous-ministre®
pour lui demander de retarder de deux ans le
remboursement de 1’oxygénothérapie par appa-
reil portatif en vertu des nouvelles dispositions
prises par le MSSS. Le groupe de spécialistes
expliquait que, d’une part, les données dispo-
nibles ne justifiaient pas la prescription systé-
matique d’appareils portatifs a tous les patients
et que, d’autre part, il était souhaitable de me-
ner d’abord le tout premier essai clinique réali-
s¢é sur les appareils portatifs d’oxygénothérapie
a I’Hopital Laval (Sainte-Foy, Québec). Cet
essai clinique, décrit plus loin, allait étre finan-
cé¢ par le Conseil de recherches médicales
(CRM).

3. Direction générale des affaires médicales et universitaires,
MSSS — Luc Deschénes (lettre de demande archivée).

4. A cette époque, la sous-ministre était Monique Fillion; lettre
archivée.

Le présent rapport vise a résumer les meilleures
preuves qui existent actuellement sur le role de
I’oxygénothérapie dispensée par des appareils
portatifs pour le traitement de la MPOC et sur la
pratique actuelle au Québec en cette maticre, et
a contribuer a I’orientation des politiques, a
courte échéance, sachant néanmoins que les re-
commandations contenues dans ce rapport pour-
ront &tre modifiées en fonction des résultats de
’essai clinique lorsqu’ils seront publiés.

1.2 OBIJECTIFS
Le présent rapport a quatre objectifs :

1) Résumer les données publiées sur I’efficacité
clinique et la sécurité d’utilisation des appa-
reils portatifs d’oxygénothérapie dans le ca-
dre de I’oxygénothérapie de longue durée
destinée a des patients atteints d’une MPOC
accompagnée d’une hypoxémie grave, sur
I’organisation des services, sur leur rapport
cott-efficacité et sur la qualité des soins ainsi
fournis, et donner une vue d’ensemble des
enjeux psychosociaux, légaux et éthiques de
la prestation de services d’oxygénothérapie;

2) Décrire dans ses grandes lignes la prestation
des services d’oxygénothérapie par appareil
portatif au Québec et les questions qu’elle
souléve;

3) Présenter, a des fins comparatives, les don-
nées recueillies sur deux programmes cana-
diens d’oxygénothérapie a domicile qui ont
adopté des modéles d’organisation et de
prestation de services dont on connait
I’efficacité et I’efficience (Ontario et Alber-
ta); et

4) Tirer des conclusions et formuler des re-
commandations pouvant servir a 1’élaboration
de politiques, a I’orientation de la pratique
et a la conduite de la recherche au Québec.



Ce rapport analyse les observations scientifiques
publiées sur 'utilisation des appareils portatifs
d’oxygénothérapie par des personnes atteintes
d’une MPOC accompagnée d’une hypoxémie
grave a qui on a prescrit une oxygénothérapie
de longue durée. Cela signifie que les 15 a
20 % des patients qui ont besoin d’oxygéno-
thérapie mais ne sont pas atteints de MPOC sont
exclus. Par ailleurs, les questions concernant
’utilisation des appareils portatifs par les pa-
tients qui voyagent, 1’oxygénothérapie intermit-

tente et le role des programmes de rééducation
respiratoire (rééducation par 1’exercice) dans le
traitement de la MPOC ne seront pas abordées
dans ce rapport. Il va de soi que 1’élaboration
des politiques et des normes de pratique
concernant 1’oxygénothérapie a domicile au
Québec devra prendre en compte toutes les in-
dications de I’oxygénothérapie de longue durée;
un comité spécialisé devrait se pencher sur cette
question (voir plus loin les recommandations).



2 CONTEXTE QUEBECOIS

Les trois initiatives suivantes ont déterminé le
contexte dans lequel I’oxygénothérapie par ap-
pareil portatif est offerte au Québec :

a) La décentralisation de la responsabilité ad-
ministrative des services d’oxygénothérapie;

b) Le cadre de référence pour I’oxygénothérapie
au Québec publié en 2000; et

¢) L’essai clinique (commencé en 2000) sur
les appareils portatifs d’oxygénothérapie
mené a ’Hopital Laval, a Québec.

2.1 TRANSFERTDU
PROGRAMME D’OXYGENOTHERAPIE
A DOMICILE DE L'OPHQ AU MSSS

En 1998, la responsabilit¢ administrative des
services d’oxygénothérapie, qui incombait a
I’Office des personnes handicapées du Québec
(OPHQ), a été transférée aux 18 régies régio-
nales (devenues depuis les agences de déve-
loppement de réseaux locaux de services de
santé et de services sociaux) du Québec, sous
la direction du MSSS. Dans cette section, on
résume les raisons de ce transfert et la chrono-
logie des événements qui y sont associés’

L’OPHQ, un organisme gouvernemental indé-
pendant qui fonctionne sous 1’égide du Conseil
des ministres, a été créé le 28 juin 1978 en ver-
tu de la Loi assurant I’exercice des droits des
personnes handicapées [L.R.Q., c¢. E-20.1].
L’OPHQ avait pour mandat d’élaborer des
programmes qui amélioreraient le bien-étre et
I’intégration sociale des personnes handica-
pées, notamment en leur fournissant des servi-
ces, du matériel et (ou) un soutien financier.
Dés le début, il a été entendu que la responsa-
bilité de ces programmes, une fois créés et mis
en place, serait transférée aux institutions exis-
tantes, telles que celles chargées de la santé et
des services sociaux, de 1’éducation, de I’emploi
et du transport.

5. M. André Bovet, OPHQ — entretien téléphonique, 14 février 2002.

L’OPHQ a ¢laboré environ 13 programmes,
dont la plupart étaient des programmes de fi-
nancement complémentaires, c’est-a-dire des
programmes qui devaient combler les lacunes
des services existants plutdt que s’ajouter a des
programmes déja mis en place par la Société
de I’assurance automobile du Québec (SAAQ),
la Sécurité sociale ou la Commission de la san-
té et de la sécurité du travail (CSST).

Un des programmes de I’OPHQ était destiné
aux patients atteints de MPOC, considérés
comme des personnes handicapées. En vertu
de ce programme, ces patients recevaient a
domicile, quel que soit leur revenu, du matériel
et des services (dont 1’oxygénothérapie a do-
micile). Un médecin et un inhalothérapeute
devaient évaluer les besoins des patients et leur
prescrire le matériel qu’ils jugeaient néces-
saire, dont des bouteilles d’oxygéne portatives.

Apreés réception d’'une demande en bonne et
due forme des services d’oxygénothérapie a
domicile (accompagnée d’une ordonnance),
I’OPHQ émettait une autorisation d’achat
s’accompagnant habituellement d’un budget
annuel pour les fournitures et le matériel jeta-
ble (masques, filtres, tubes, etc.). Environ cing
fournisseurs reconnus approvisionnaient ces
patients en matériel et en fournitures. Les
fournisseurs facturaient ’OPHQ. Le nombre
de renouvellements de 1’ordonnance n’était ni
précisé, ni limité. Jusqu’en 1992, 70 % des
frais étaient payés par ’OPHQ a la réception
de la facture, tandis que le solde de 30 % était
payé plus tard, ce qui entrainait des retards
dans la prestation des services. Le Conseil du
trésor a demandé a ’OPHQ de modifier sa po-
litique pour s’assurer que les services étaient
fournis a temps.

En 1987, le Conseil du trésor a demandé a
I’OPHQ d’examiner de plus prés 1’efficience
d’un certain nombre de ses programmes de
santé sur le plan administratif et de les transfé-
rer au MSSS. Il a fallu 10 ans pour mener a
bien ce transfert (finalisé en 1998) et, pour les



raisons exposées ci-dessous, 1’oxygénothérapie
a été I’un des éléments qui a soulevé le plus de
controverses parmi toutes les personnes
concernées.

En 1998, apres plusieurs années de discus-
sions, les membres d’un comité présidé par le
MSSS n’arrivaient toujours pas a s’entendre
sur les lignes directrices régissant 1’oxygéno-
thérapie au Québec. Un des différends portait
sur 1’évaluation de la pertinence de prescrire
des bouteilles d’oxygene portatives a tous les
patients. Certains prestataires de services clini-
ques estimaient en effet que les appareils por-
tatifs d’oxygénothérapie étaient un luxe (ils
n’étaient, a leur avis, nécessaires aux patients
que pour aller voir leur médecin) et qu’ils ne
constituaient pas une utilisation efficiente des
ressources. Les membres du comité n’arrivaient
pas non plus a se mettre d’accord sur le niveau
de centralisation nécessaire pour administrer le
nouveau programme apres le transfert. Enfin,
les membres ne s’entendaient pas sur les crite-
res qui devaient prévaloir pendant la « transi-
tion ». Par exemple, les priviléges acquis de-
vaient €tre maintenus pour les patients qui
participaient au programme de I’OPHQ avant
le transfert, ce qui créait des problémes
d’équité.

Néanmoins, dans le cadre du transfert des ser-
vices d’oxygénothérapie a domicile, le MSSS
a décidé d’inclure le remboursement de
I'utilisation des appareils portatifs d’oxygéno-
thérapie par le régime public d’assurance ma-
ladie. En 1998, compte tenu de la nouvelle al-
location des fonds de I’OPHQ, des budgets
pour I’oxygénothérapie ont été dressés pour
chacune des 18 régions. Par la suite, chaque
région a adopté les structures et les modalités
qu’elle estimait les mieux adaptées a la presta-
tion de services d’oxygénothérapie a domicile
a sa population.

Bien qu’il n’existe pas de systéme de collecte
de données qui permettrait de connaitre le
nombre réel ou potentiel de bénéficiaires des
services d’oxygénothérapie a domicile au
Québec, on sait que toutes les régions n’ont
pas bénéficié de la méme accessibilité aux ser-

vices d’oxygénothérapie et que ces services
n’ont pas été dispensés dans une égale mesure”.

2.2 CADRE PROPOSE POUR LES
SERVICES D'OXYGENOTHERAPIE
AU QUEBEC

Le Cadre de référence du MSSS [2000a] pro-
pose une structure d’organisation des services
d’oxygénothérapie au Québec. On considere
que ce document devrait servir de base a
I’élaboration des politiques en maticre
d’oxygénothérapie au Québec. Le Cadre défi-
nit les principes directeurs, les critéres
d’admission ainsi que les réles et les responsa-
bilités du MSSS et des régies régionales. Il
précise qu’on ne devrait recourir aux budgets
locaux qu’apres avoir exploré d’autres sources
de financement (assurance privée, SAAQ,
etc.), et qu'on devrait fournir le matériel le
moins coliteux.

Le Cadre de référence n’aborde pas la question
de I'utilisation des bouteilles d’oxygene porta-
tives. Il traite cependant des critéres cliniques
de I’oxygénothérapie a domicile, définis par un
comité spécialisé de I’Association des pneu-
mologues du Québec [Comité d’oxygéno-
thérapie a domicile, 2000]. En ce qui a trait a
la décentralisation, le Cadre ne précise pas le
role que devraient jouer les CLSC. Il indique
que les régies régionales devraient : €laborer,
mettre en place et exercer un contrdle suivi sur
les programmes d’oxygénothérapie; gérer le
matériel utilisé en commun (selon des critéres
d’attribution); et évaluer les programmes
d’oxygénothérapie. Le Cadre de référence pré-
cise aussi les colts des différents types de ma-
tériel, qui figurent a la section 6 du présent
rapport.

On ne peut pas déterminer actuellement dans
quelle mesure les programmes et les services
correspondent aux normes définies dans le Ca-
dre de référence. De plus, on ne sait pas trop
qui, au bout du compte, doit implanter les
structures et mesurer la qualité des soins.

6. M™ Laurence Rivet, MSSS — courriel, 9 octobre 2001.



2.3 ESSAI CLINIQUE MENE AU
QUEBEC SUR LES APPAREILS
PORTATIFS D’OXYGENOTHERAPIE

Avant I’essai clinique décrit ci-dessous, aucune
étude expérimentale n’avait évalué les bienfaits
(sur le plan de la qualité de vie et de I’observance)
et les colits de 1’oxygénothérapie par appareil
portatif a I’aide d’outils standardisés. Le tout
premier essai clinique de cette nature a débuté
en 2000 a I’Hopital Laval a Québec, sous la di-
rection du D'Yves Lacasse, pneumologue
(chercheur principal). Cet essai a été financé par
le Conseil de recherches médicales, aujourd’hui
appelé Instituts de recherche en santé du Cana-
da (IRSC). Intitulé Effects of portable oxygen
therapy on quality of life in patients with severe
COPD (effets de I’oxygénothérapie par appareil
portatif sur la qualité de vie des patients atteints
d’une MPOC grave), I’essai devait s’échelonner
sur trois ans. Son objectif était de comparer les
résultats de 1’oxygénothérapie a domicile ad-
ministrée au moyen d’un concentrateur a ceux
de l’oxygénothérapie a domicile administrée
au moyen d’un concentrateur et d’un appareil
portatif. Les objectifs et les méthodes de cet
essai clinique sont résumés ci-dessous. Les ré-
sultats préliminaires, présentés a la réunion
annuelle de 1’Association des pneumologues
de la province de Québec (APPQ) de 2003, fi-
gurent a la section 5.2.2.

Les hypothéses de départ de ’essai clinique
étaient formulées comme suit’ :

a) Chez les personnes atteintes de MPOC,
I’oxygénothérapie administrée au moyen
d’un appareil portatif améliore la qualité de
vie, 1’état fonctionnel et la tolérance a
I’effort plus que 1’oxygénothérapie admi-
nistrée au moyen d’un concentrateur en
poste fixe;

b) Les appareils portatifs d’oxygénothérapie
améliorent [’observance du traitement
lorsque les patients les utilisent en plus des
concentrateurs; et

7. Une copie du protocole est archivée (remise par le D' Yves
Lacasse).

c) Sur le plan de ’amélioration de la qualité
de vie, I’oxygénothérapie par appareil por-
tatif offre un rapport cott-efficacité tout
aussi bon que d’autres interventions qui vi-
sent le soulagement des symptomes.

L’essai clinique s’est déroulé a I’Hopital La-
val, a I’Hotel-Dieu de Lévis et a 1’Hopital
Fleurimont. L’Hd&pital Maisonneuve-Rosemont
a refusé de participer a 1I’étude par manque de
ressources. On a estimé que 54 patients suffi-
saient pour former I’échantillon suivi lors de
cet essai.

L’essai suivait un plan croisé : les participants
atteints d’'une MPOC grave devaient bénéficier
des trois traitements a 1’étude, chacun de ces
traitements devant durer trois mois. Les trai-
tements a 1’étude étaient les suivants : traite-
ment par concentrateur seulement; traitement
par concentrateur et bouteille d’oxygéne porta-
tive; et traitement par concentrateur et bou-
teille a air comprimé (ce troisiéme traitement
visait a vérifier les effets placebos d’un appa-
reil portatif sur la qualité de vie). Le critére
d’évaluation principal de I’étude était 1’effet
des traitements sur la qualité de vie, qu’on de-
vait évaluer a I’aide d’instruments de mesure
standardisés, et les critéres secondaires, 1’effet
de ces traitements sur 1’état fonctionnel, la to-
lérance a 1’effort, 1’observance thérapeutique
et le colt marginal des appareils portatifs
d’oxygénothérapie.

Le 3 juin 2003, la collecte de données était
terminée pour les 22 premiers patients inscrits
a D’essai; 1’équipe de recherche a présenté les
résultats préliminaires a la réunion annuelle de
I’APPQ [Lacasse et al., 2003] (voir la section
5.2.3). Le recrutement de patients admissibles
s’est révélé plus difficile que prévu®.

8. D" Yves Lacasse, courriel envoyé a Susan Law, 30 mai 2003.



3 METHODES

Voici les méthodes utilisées pour la présente ana-
lyse des appareils portatifs d’oxygénothérapie :

* Analyse de la documentation publiée;

» Analyse des données (au moyen de systémes
d’information établis) sur la prestation des
services offerts au Québec aux patients at-
teints de MPOC;

= Entrevues semi-structurées avec des profes-
sionnels et des gestionnaires des programmes
québécois d’oxygénothérapie a domicile;
collecte des documents justificatifs;

= Analyse des résultats d’une enquéte menée
aupres des CLSC du Québec au sujet de leur
participation aux services de soins a domicile;

= Entrevues avec des gestionnaires clés des
programmes d’oxygénothérapie a domicile
en vigueur dans d’autres provinces (Ontario
et Alberta); collecte des documents justificatifs.

De plus, les auteures du rapport ont suivi les pro-
gres de D’essai clinique multicentrique mené sur
les appareils portatifs d’oxygénothérapie a
I’Hopital Laval de Québec sous la direction du
D' Yves Lacasse.

3.1 RECENSION DE LA
LITTERATURE SCIENTIFIQUE

On a inclus dans la recension de la littérature
des titres indexés jusqu’en mai 2003. Les re-
cherches ont été effectuées dans les bases de
données suivantes :

» PubMed (National Library of Medicine; dont
MEDLINE et pre-MEDLINE) (1980-2003)

= Health STAR (1980-2003)
» BIOETHICSLINE (1992-2003)
= Current Contents (1999-2003)

= The Cochrane Library (2001, 2002 et 2003,
Issues 1 & 2)

* Bibliothéque du MSSS (1980-2003)
» Informatheque de I’AETMIS

Les mots clés recherchés ont été les suivants :
oxygen, home, domiciliary, portable, ambula-
tory, oxygen services, COPD, safety, organisa-
tion, economics, ethics OR ethical, law OR
legal. La recherche n’a porté que sur les do-
cuments publiés en anglais et en francais. Les
documents publiés dans d’autres langues et ac-
compagnés de résumés en anglais n’ont pas été
inclus a cause des difficultés d’évaluation de la
validité de la recherche ou d’interprétation des
résultats.

Pour la section consacrée a ’efficacité clinique,
la recherche s’est limitée aux essais cliniques
sur les appareils portatifs d’oxygénothérapie et
aux données tirées d’études de cohortes longi-
tudinales. Pour les sections portant sur le rapport
cott-efficacité, sur la sécurité de 1’utilisation, sur
I’organisation et sur les questions légales et
éthiques, on a inclus dans 1’analyse des études
menées selon d’autres plans, dont les suivantes :
¢tudes prospectives contrdlées, études rétros-
pectives, enquétes sur 1’utilisation des services,
études de cas, études descriptives, études com-
paratives, études de cotts, évaluations écono-
miques et articles de synthése.

Puisque I’essai clinique québécois a été mené
en raison de I’insuffisance de données scienti-
fiques issues d’études évaluant les cofts et les
bienfaits de 1’oxygénothérapie par appareil
portatif, on a établi dans le présent rapport des
critéres relativement ouverts pour inclure les
¢tudes présentant des données sur 1’efficacité
clinique et le rapport cotit-efficacité des appa-
reils portatifs d’oxygénothérapie :

» groupe a I’étude incluant des patients atteints
de MPOC présentant de I’hypoxémie;

= patients utilisant un appareil portatif (& oxy-
géne comprimé ou liquide) dans le cadre
d’une oxygénothérapie de longue durée a
domicile;

= ¢tudes de cohorte (rétrospective, prospective
ou transversale) et essais randomisés;

» qualit¢ de vie faisant partie des critéres
d’évaluation.



Deux chercheurs (SL et PL) ont analysé les ré-
sumés extraits par des recherches bibliogra-
phiques électroniques pour déterminer les étu-
des a inclure dans le présent rapport. Ensuite,
une base de données contenant les études sé-
lectionnées pour recension a été établie a
’AETMIS (par SL), au moyen de ProCite
Version 5.

Pour cette recension, environ 330 documents
d’intérét ont été recensés initialement. D’autres
documents ont été repérés manuellement dans les
listes bibliographiques de ces mémes documents
ainsi que dans celles d’autres documents; enfin,
les données de 139 de ces documents, qui figu-
rent par ailleurs dans la bibliographie du présent
rapport, ont été extraites. Douze études (résu-
mées a I’annexe C) renfermaient des données en
rapport avec ’efficacité clinique et 1’utilisation
des appareils portatifs d’oxygénothérapie; une
seule [Vergeret et al., 1989] comparait les ap-
pareils portatifs et fixes d’oxygénothérapie a
I’aide d’une répartition aléatoire des patients,
mais sans se servir d’outils d’évaluation stan-
dardisés.

3.2 DONNEES SUR LA MPOC AU
QUEBEC

Les données sur le taux d’hospitalisation des
patients atteints de MPOC au Québec et sur la
prévalence estimée de la MPOC proviennent
de rapports publiés par le MSSS.

3.3 ENTREVUES AVEC DES
PRESTATAIRES DE SERVICES CLES

Au Québec, nous avons effectué¢ 12 entrevues
(sept en personne et cinq interviews téléphoni-
ques) avec 22 participants (tableau 1), notam-
ment des professionnels et des gestionnaires de
services d’oxygénothérapie a domicile; les en-
trevues ont eu lieu a Montréal, a Sherbrooke et
a Sainte-Foy (Québec). Ces entrevues ont
permis d’obtenir la documentation écrite dis-
ponible sur les programmes et sur les services
offerts. Un seul des trois principaux fournis-
seurs de matériel et de fournitures d’oxygéno-
thérapie a rempli et retourné le formulaire sur
le role des fournisseurs et leur point de vue sur
les services d’oxygénothérapie a domicile’.

La grille utilisée pour orienter les entrevues
avec les prestataires de services cliniques est
présentée a I’annexe A. Les auteures ont adap-
té cette grille en vue des entrevues avec le per-
sonnel gouvernemental, les représentants de
I’association de patients et les fournisseurs
(annexe B). Les entrevues étaient confidentiel-
les; les participants avaient la garantie que
leurs commentaires ne leur seraient pas attri-
bués dans le rapport final.

Par la suite, les notes prises durant les entre-
vues ont €té transcrites et 1’analyse du contenu
a été conduite selon la méthode habituellement
utilisée pour les enquétes qualitatives [Patton,
2002; Berg, 2001] afin de déterminer les élé-
ments descriptifs et les perceptions a 1’égard
des questions étudiées.

9. Nous avons essayé a maintes reprises de communiquer (par
téléphone et par télécopieur) avec les deux autres fournisseurs
les plus importants du Québec, mais toutes nos tentatives ont
échoué.



TABLEAU 1

Principaux participants a I’enquéte (Québec)

POSTE/PROFESSION

NOMBRE

Pneumologues

Infirmiéres

Physiothérapeute chercheur

Inhalothérapeutes

Employés du MSSS/de la RAMQ

Représentants d’une association de patients ou de soignants

Fournisseur

— (N | W[ | — |0

Nombre total de participants

3.4 ENQUETE AUPRES DES CLSC
DU QUEBEC

Une enquéte financée par les Instituts de re-
cherche en santé du Canada (IRSC, n° MA-
15472) a été menée de 1999 a 2001 aupres des
CLSC du Québec. Elle visait a dégager les fac-
teurs organisationnels, techniques et humains
qui influent sur 1’utilisation des technologies
dans les soins a domicile par les CLSC du
Québec. Une enquéte par courrier-réponse a
été adressée a 140 CLSC. Le taux de réponse
au questionnaire a été de prés de 70 %, ce qui a
été considéré comme un taux satisfaisant,
compte tenu de la longueur du questionnaire

(plus de 30 questions fermées) et de la pression
sous laquelle les CLSC fonctionnaient au mo-
ment de I’enquéte (pour arriver a réorganiser et
a dispenser les services de soins a domicile).

3.5 LASITUATION AILLEURS

Les auteures ont interviewé (par téléphone) des
professionnels et des gestionnaires de pro-
grammes de 1’Ontario et de 1’Alberta. La mé-
thode employée pour la recension des docu-
ments justificatifs et pour 1’analyse a été la
méme que celle qui a été utilisée pour les en-
trevues effectuées au Québec.



4 MPOC : DONNEES DE BASE

4.1 EPIDEMIOLOGIE DE LA
MPOC : UN TOUR D’HORIZON

La maladie pulmonaire obstructive chronique
(MPOC) se caractérise par une baisse considé-
rable de la saturation du sang en oxygene (hy-
poxémie chronique) due a une obstruction
grave et irréversible des voies respiratoires
[William et Nicholl, 1985]. Les principaux
symptomes sont 1’essoufflement ou la dyspnée,
la toux et la production d’expectorations; la
MPOC se caractérise par des périodes
d’exacerbations aigués qui dictent souvent
I’hospitalisation et entrainent un déclin rapide de
la fonction pulmonaire [Donaldson et al.,
2002]. La MPOC englobe la bronchite chroni-
que et ’emphyseéme (Classification internationale
des maladies CIM9-MC : 490-492, 496);
I’asthme (CIM9-MC : 493) est généralement
exclu de ce groupe de maladies. La principale
cause de la MPOC est le tabagisme : il serait la
cause de 80 a 90 % des MPOC [U.S. Surgeon
General, 1984; cité dans Brownson et al.,
1998].

Pour le moment, la MPOC reste une maladie
incurable. Outre ’oxygénothérapie, que 1’on
prescrit aux patients atteints d’'une MPOC
grave associée a une hypoxémie, le traitement
comprend 1’utilisation de bronchodilatateurs et
d’antibiotiques ainsi que la rééducation respi-
ratoire (rééducation par 1’exercice). Les mesu-
res de prévention primaire et (ou) secondaire
sont le renoncement au tabac et la vaccination
contre la grippe [Lacasse et al., 1999; GOLD,
2001].

Etant donné la nature de la MPOC, la qualité
de vie des patients peut étre considérablement
réduite, puisque I’essoufflement restreint peu a
peu la capacité fonctionnelle. On constate par
exemple une diminution de la tolérance a
I’effort et de la capacité d’accomplir les acti-
vités quotidiennes. L’essoufflement mine
aussi le bien-étre (réduction des capacités
d’adaptation, altération des fonctions cogniti-

ves, anxiété et dépression marquées, pictre
qualité de vie dans I’ensemble) [NOTT Group,
1980; Grant et al., 1982; McSweeney et al.,
1982; Prigatano et al., 1984; Light et al., 1985;
Guyatt et al., 1987; Lahdensuo et al., 1989].
Ces issues sont semblables a celles d’autres
maladies chroniques, bien que chaque maladie
posséde ses propres caractéristiques [Stewart
etal., 1989].

La MPOC est la quatrieme cause de morbidité
et de mortalité dans le monde [OMS, 2000], ce
qui rejoint les données canadiennes [Lacasse et
al., 1999] et américaines [Dunne, 2000]. Tou-
tefois, les études ont clairement démontré que
la MPOC est sous-diagnostiquée par les méde-
cins et souvent ignorée par les patients. Selon
une étude américaine, de 14 a 46 % des cas réels
seulement sont diagnostiqués [Stang et al.,
2000]. Par ailleurs, de toutes les maladies
chroniques, la MPOC est probablement celle
pour laquelle on note le plus grand écart dans
la prévalence entre les groupes sociaux favori-
sés et défavorisés [Prescott et Vestbo, 1999].

Lacasse et ses collaborateurs [1999] ont analy-
sé¢ les tendances épidémiologiques de la
MPOC au Canada de 1980 a 1995, et ont cons-
taté ce qui suit :

= La MPOC est la quatriéme cause de mortali-
té (aprés la coronaropathie, le cancer du
poumon et 1’accident vasculaire cérébral) et
d’hospitalisation chez les hommes de plus de
65 ans; chez les femmes de plus de 65 ans, la
MPOC est la septiéme cause de mortalité et
la sixieme cause d’hospitalisation.

Le nombre total de décés dus a la MPOC a
augmenté¢ de 1980 a 1995 (pour passer de
4438 a 8 583) et a continué a s’élever dans
I’ensemble, mais le nombre de décés chez les
hommes s’est stabilisé; chez les femmes,
toutefois, la mortalité a augmenté de 241 %
(de 1980 a 1995).

Le nombre d’hospitalisations dues a la MPOC
s’est élevé (pour passer de 42 102 a 55 782);



la durée moyenne des hospitalisations a
légérement diminué entre 1980 et 1995, pour
passer de 9,6 a 8,3 jours.

= Le tabagisme est la principale cause de
MPOC et d’¢lévation du nombre de déces.

Les plus récentes estimations de la prévalence
de la MPOC au Canada proviennent de
I’Enquéte nationale sur la santé de la popula-
tion de 1998-1999 publiée dans Les maladies
respiratoires au Canada [Santé Canada, 2001].
Parmi les personnes qui ont répondu au son-
dage, 3,2 % des adultes de plus de 34 ans
(2,8 % des hommes et 3,6 % des femmes) ont
indiqué qu’un professionnel de la santé avait
posé un diagnostic de bronchite chronique ou
d’emphyséme. On estime qu’en 1998-1999,
500 000 Canadiens étaient atteints de MPOC.
La prévalence notée au Canada semble
concorder avec les estimations issues des étu-
des démographiques américaines (5 % de la
population [National Center for Health Statis-
tics, 1994]) et européennes (de 4 a 6 % de la
population [Gulsvik, 1999]).

Lacasse et ses collaborateurs [1999] ont conclu
que la MPOC allait continuer de représenter un
probléme de santé publique important au Ca-
nada au cours des prochaines décennies. Ils es-
perent que les organismes responsables du fi-
nancement et de la prestation des soins
trouveront des méthodes de prévention et de
traitement de la MPOC plus efficaces.

4.2 LA MPOC AU QUEBEC

On ne posséde pour I’heure aucune donnée
courante sur le nombre de personnes qui regoi-
vent une oxygénothérapie de longue durée au
Québec. Cependant, les données sur la préva-
lence de la MPOC au Québec et les taux
d’hospitalisations qu’elle entraine permettent
de se faire une idée du fardeau que cette mala-
die représente pour la province et des avanta-
ges éventuels de I’oxygénothérapie.
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On peut estimer la prévalence de la MPOC au
Québec en se fondant sur des enquétes sur la
santé de la population menées dans cette pro-
vince et au Canada (a des fins de comparai-
son). Selon I’Institut de la statistique du Qué-
bec [2000], la prévalence totale de la MPOC
au Québec aurait été¢ d’environ 2,5 % en 1998.
D’aprés les statistiques concernant 1’ensemble
de la population au Québec'’, on pourrait
conclure qu’en 1999 (la plus récente année
pour laquelle on posséde des statistiques dé-
mographiques; population totale : 7 349 103),
environ 183 728 personnes étaient atteintes de
MPOC.

La prévalence de la MPOC est probablement
plus élevée au Québec qu’ailleurs au Canada,
compte tenu du plus grand nombre de fumeurs
dans cette province et, par le fait méme, le taux
de mortalité due a la MPOC y est plus élevé
(voir ci-dessous).

4.2.2 Mortalité due a la MPOC

Les rapports publiés par le MSSS [2000b] et
I’Institut national de santé publique du Québec
[INSPQ, 2001] indiquent que les taux les plus
¢levés de mortalité liée aux maladies respira-
toires chroniques (dont I’emphyséme, la bron-
chite et 1’asthme) sont enregistrés au Québec.
De 1976 a 1997, le taux de mortalité due a la
MPOC a augmenté de 52 % chez les hommes
(de 42,0 a 63,8 pour 100 000) et de 150 %
chez les femmes (de 9,8 a 24,9 pour 100 000),
principalement a cause du tabagisme [MSSS,
2000b]. Le taux global de mortalité chez les
hommes est environ trois fois plus élevé que
chez les femmes, ce qui refléte le fait que les
hommes fument plus et pendant plus long-
temps que les femmes. Mais alors que les taux
de mortalité chez les hommes se sont stabilisés
au cours des 10 dernieres années, ils augmen-
tent encore chez les femmes. Les taux de mor-
talit¢ due a la MPOC pendant la période allant
de 1994 a 1998 ont été les suivants : 63,9 pour

10. Population selon le groupe d’age et le sexe, Québec. Disponi-
ble : http://www.stat.gouv.qc.ca, site consulté le 21 février 2003.



100 000 chez les hommes; 23,3 pour 100 000
chez les femmes; 37,5 pour 100 000 pour les
deux sexes [INSPQ, 2001]. Entre 1984 et
1998, la mortalité due a la MPOC s’est accrue
de 7 %.

En comparaison avec les autres pays industria-
lisés, c’est chez les hommes du Québec et des
Pays-Bas qu’on enregistre les taux les plus
¢levés de mortalité due a la MPOC [MSSS,
2000b]. Le risque de mourir d’une maladie
pulmonaire obstructive chronique était trois
fois plus élevé chez les femmes du Québec que
chez les Finlandaises, chez lesquelles on enre-
gistre le taux le plus bas.

Bien que le taux global de fumeurs diminue au
Québec depuis 1990 (il est passé de 39 % de la
population totale en 1990 a 27 % en 1999), il y
a eu, parallélement, une forte augmentation du
nombre de fumeurs chez les jeunes agés de 15
a 19 ans (taux estimé a 36 %), et le Québec se
situe au premier rang a cet égard [Santé Cana-
da, 2001].

TABLEAU 2

4.2.3 Hospitalisations dues a la MPOC

D’aprés les données fournies par 1’Info-Centre du
MSSS du Québec, le nombre d’hospitalisations
dues a la MPOC dans la province a augmenté
entre 1995-1996 et 2000-2001 (pour les admis-
sions uniques et répétées). Ces données rejoi-
gnent les tendances canadiennes et québécoises
dont il a été question plus haut. Il est difficile de
déterminer si la 1égére augmentation dans le
temps du nombre d’hospitalisations apres ad-
mission aux urgences est due a des facteurs
cliniques ou organisationnels (par exemple, les
politiques de raccourcissement du séjour a
I’hopital et le virage ambulatoire) qui auraient
des répercussions sur les soins aux patients at-
teints de MPOC. Le tableau 2 indique le nom-
bre annuel d’hospitalisations uniques et répé-
tées ainsi que le taux d’hospitalisations apres
admission aux urgences. La proportion des pé-
riodes d’hospitalisations correspondant a des
patients hospitalisés plus d’une fois dans
I’année semble demeurer relativement stable
au cours de cette période : elle représente envi-
ron 66 % de toutes les hospitalisations. Celles-
ci ont lieu, dans une grande majorité (de 86 a
92 %), aprés admission au service des urgences.

Hospitalisations dues a la MPOC au Québec (de 1995-1996 a 2000-2001)

NOMBRE D’HOSPITALISATIONS

Annee Hospitalisations Hospitalisations Hospitalisations Hospitalisations apreés
uniques répétées répétées/Total des admission aux

hospitalisations (%) urgences/Total des

hospitalisations (%)
1995-1996 5775 11110 65,8 86,2
1996-1997 5486 11 558 67,8 86,1
1997-1998 6 040 12 599 67,6 89,6
1998-1999 6592 13315 66,9 91,4
1999-2000 6156 12 130 66,3 91,4
2000-2001 6 703 12 049 64,3 92,1

Source : MSSS, Info-Centre, communication personnelle.
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Entre 1995 et 2001 au Québec, il y a eu 57 016
patients hospitalisés dont le principal diagnos-
tic était la MPOC (36 752 hospitalisés une fois
par année, 20 260 hospitalisés plus d’une fois
par année). La plupart des hospitalisations
dues a la MPOC étaient liées a une infection.

Selon les données publiées pour la période al-
lant de 1995-1996 a 2000-2001, la durée
moyenne de séjour des patients hospitalisés
une seule fois était de 12,8 jours, alors qu’elle
était de 29 jours pour les patients hospitalisés
plusieurs fois''. La durée de moyenne séjour
des patients hospitalisés plusieurs fois ne cesse
de se prolonger depuis 1995-1996, tandis que
la durée moyenne de séjour des patients hospi-
talisés une seule fois diminue. Le nombre de
jours associé aux hospitalisations répétées par
rapport au nombre total de jours est passé de
37,5 a 63,2 %. Cette augmentation est peut-
étre due au fait que les efforts déployés en vue
de raccourcir les séjours a I’hopital ont été ef-
ficaces dans le cas des patients les moins ma-
lades (hospitalisations uniques), alors que la
durée des séjours des patients plus malades
s’est accrue.

11. MSSS, Info-Centre, communication personnelle.
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4.2.4 Estimation du nombre de
patients atteints de MPOC qui recoivent
une oxygénothérapie de longue durée

Compte tenu des données ci-dessus, on pour-
rait s’attendre a ce que les patients atteints de
MPOC qui regoivent une oxygénothérapie de
longue durée soient plus nombreux au Québec
qu’ailleurs au Canada. Toutefois, on ne dis-
pose d’aucune donnée sur le nombre de pa-
tients atteints de MPOC (hospitalisés ou non) a
qui on a prescrit une oxygénothérapie de lon-
gue durée. Au Québec, il n’existe aucun sys-
téme de collecte systématique d’informations
qui permettrait de consigner ou de communi-
quer des données sur les cas nouveaux ou cou-
rants de patients sous oxygénothérapie de lon-
gue durée, comme les registres utilisés dans
certains pays (voir les sections 6 et 7). Il
n’existe aucune donnée non plus sur les pa-
tients qui utilisent des appareils portatifs
d’oxygénothérapie. Compte tenu du risque
d’erreur trop élevé que comporterait 1’estimation
de la proportion des patients qui sont hospitali-
sés a cause d'une MPOC qui se voient pres-
crire une oxygénothérapie de longue durée a
leur sortie de I’hopital ainsi que de la propor-
tion des patients a qui on prescrit un appareil
portatif d’oxygénothérapie, de telles estima-
tions n’ont pas leur place dans ce rapport. On
présente cependant a la section 6 quelques
données (incomplétes) pour le Québec; ces
données ont été transmises par les principaux
participants interviewés ou sont issues de
I’enquéte menée aupres des CLSC.



5 RESULTATS DE LA RECENSION DE LA LITTERATURE

SCIENTIFIQUE

5.1 INDICATIONS CLINIQUES

Compte tenu des résultats de deux essais ran-
domisés, le Medical Research Council Trial
[MRC Working Party, 1981], mené au
Royaume-Uni, et le Nocturnal Oxygen Thera-
py Trial [NOTT Group, 1980], mené aux
Etats-Unis, on peut maintenant considérer que
I’oxygénothérapie de longue durée est une in-
tervention standard et éprouvée, qui a sa place
dans un plan de traitement optimal des patients
atteints de MPOC s’accompagnant d’une hy-
poxémie grave. Dans ce rapport, ces deux es-
sais portent le nom d’«essai du MRC » et
d’« essai NOTT ». Ils ont démontré les bien-
faits sur la survie d’une administration conti-
nue a domicile d’oxygeéne a faible débit, et ont
permis de dégager un large consensus parmi
les professionnels de plusieurs pays au sujet
des indications appropriées et des lignes direc-
trices qui devraient régir la prescription de
I’oxygénothérapie de longue durée.

Dans leur évaluation critique, Lacasse et ses
collaborateurs [2001] ont recensé 15 directives
cliniques de traitement de la MPOC émises
dans différents pays. L’oxygénothérapie de
longue durée figure parmi les 26 composantes
du traitement clinique de la MPOC décrit par
les auteurs; 14 des 15 directives cliniques
comportent des recommandations sur I’oxygé-
nothérapie. Il n’est pas précisé si ces directives
cliniques portent également sur les appareils
portatifs.

5.1.1 Profil clinique des patients sous
oxygénothérapie de longue durée

On esquisse ici le profil clinique type des pa-
tients qui recoivent une oxygénothérapie de
longue durée a domicile (Tiep, 1990; Guyatt et
al., 2000; NOTT Group, 1980; Crockett et al.,
1996; Pépin et al., 1996].

En général, ces patients sont dgés de plus de
65 ans; la plupart sont des hommes qui ont

fumé une bonne partie de leur existence, qui
ont une pictre qualité de vie a cause des res-
trictions imposées par une MPOC grave de
stade avancé, et dont I’espérance de vie est d’a
peu prés cing ans. Une petite minorité est ca-
pable de continuer a travailler, mais, pour la
plupart, ces personnes sont confinées a la mai-
son a cause de la gravité de leur maladie et du
déconditionnement physique qu’elle entraine,
ou a cause de leur réticence a se servir d’une
bouteille d’oxygéne portative en public. Une
minorité non négligeable de patients sous oxy-
génothérapie de longue durée continuent de
fumer pendant leur traitement. Les patients
sous oxygénothérapie de longue durée peuvent
étre hospitalisés une ou plusieurs fois par an-
née en raison de 1’exacerbation des symptomes
de MPOC.

5.1.2 Indications de I’oxygénothérapie
de longue durée

Il existe un bon consensus clinique a I’échelle
mondiale sur les indications de 1’oxygénothérapie
de longue durée a domicile. Les lignes direc-
trices sont semblables partout dans le monde,
et leur élaboration s’est fondée sur les critéres
d’admission des essais du MRC et du NOTT
[voir, par exemple : American Thoracic Socie-
ty, 1995; Canadian Respiratory Review Panel,
1998; Royal College of Physicians, 1999;
Young et al., 1998; Guyatt et al., 2000]. Ré-
cemment, I’0OMS et le US National Heart,
Lung and Blood Institute ont publié des lignes
directrices sur I’oxygénothérapie réalisées par
un groupe d’experts sous 1’égide de la Global
Initiative for Chronic Obstructive Lung Disease
[GOLD, 2001]. La GOLD avait été¢ mise sur
pied a la suite de critiques lancées au milieu
des soins de santé et aux autorités gouverne-
mentales, qu’on accusait de « ne pas accorder
suffisamment d’attention» a la MPOC. Au
Royaume-Uni, le National Institute for Clinical
Effectiveness (NICE), en collaboration avec la
British Thoracic Society, est censé publier cette
année [2004] des lignes directrices au sujet de la
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MPOC [Price et Duerden, 2003]. Seulement
deux groupes (Etats-Unis et Royaume-Uni) ont
proposé des recommandations sur la prescrip-
tion des appareils portatifs dans le cadre de
leurs lignes directrices sur 1’oxygénothérapie de
longue durée (voir la section 5.1.3).

Les indications courantes de 1’oxygénothérapie
de longue durée sont les suivantes : patient at-
teint de MPOC dont I’état est cliniquement
stable; hypoxémie déterminée par une gazomé-
trie sanguine initiale; fonction pulmonaire ré-
duite. A ces indications s’ajoutent également
des critéres liés a ’hypoxémie a 1’effort et a
I’hypoxémie nocturne [Guyatt et al., 2000]. A
la suite de I’enquéte qu’ils ont menée sur la
pertinence de 1’utilisation de I’oxygénothérapie
a domicile en Ontario (voir la section 5.3.2 sur
I’observance thérapeutique), Guyatt et ses col-
laborateurs déplorent qu’un suivi rigoureux
des patients ne soit pas préconisé par les lignes
directrices ni exigé par de nombreuses autori-
tés sanitaires.

Au Québec, c¢’est un sous-groupe de I’ Association
des pneumologues de la province de Québec
qui a publié les recommandations sur 1’oxygé-
nothérapie a domicile ainsi que les indications
de I’oxygénothérapie de longue durée [Comité
d’oxygénothérapie a domicile, 2000] (tableau 3).
Elles rejoignent les recommandations et les in-
dications publiées ailleurs et sont semblables a
celles que propose le Canadian Respiratory
Review Panel [1998] (tableau 4).

L’objectif de 1’oxygénothérapie de longue du-
rée est d’accroitre la PaO, initiale pour la por-
ter a au moins 8,0 kPa (60 mmHg) au repos et
(ou) d’atteindre une SaO, d’au moins 90 %
afin d’assurer une alimentation adéquate en
oxygene des organes vitaux [GOLD, 2001].
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La durée quotidienne d’une oxygénothérapie
de longue durée d’efficacité maximale se situe
entre 15 et 24 heures par jour, selon les divers
spécialistes. D’aprés les directives canadien-
nes, « pour étre efficace, I’oxygénothérapie de
longue durée devrait étre administrée
24 heures par jour» [Canadian Respiratory
Review Panel, 1998]. Ces directives rejoignent
les directives américaines [American Thoracic
Society, 1995]. Dans les indications de
I’APPQ, on peut lire que « I’oxygéne doit étre
utilis¢ pendant une durée quotidienne mini-
male de 18 heures » [Comité
d’oxygénothérapie a domicile, 2000; p. 124].
Selon les lignes directrices émises au
Royaume-Uni, 1’oxygene devrait étre utilisé
« au moins 15 heures par jour, bien que la sur-
vie soit prolongée si le traitement dure plus de
20 heures par jour » [RCP, 1999; p. 11]. Par
ailleurs, d’aprés les lignes directrices
d’Australie et de Nouvelle-Zélande, 1’oxy-
génothérapie devrait se poursuivre pendant au
moins 15 heures par jour, mais on précise qu’il
a été constaté « qu’un traitement allant jusqu’a
19 heures par jour en accroit les effets bénéfi-
ques; on doit donc conseiller aux patients
d’utiliser I’oxygene aussi souvent que possible,
tant que les restrictions physiques imposées
par I’oxygénothérapie ne sont pas trop lour-
des » [Young et al., 1998]. Selon les lignes di-
rectrices émises par les auteurs de 1’initiative
GOLD [2001], I’oxygénothérapie de longue
durée devrait étre administrée pendant plus de
15 heures par jour.

Les différents points de vue sur la durée quoti-
dienne optimale de 1’oxygénothérapie de lon-
gue durée influent sur la facon de percevoir la
nécessité des appareils portatifs et leurs effets
bénéfiques chez les patients qui sont mobiles
et qui poursuivent des activités a I’extérieur de
leur domicile.



TABLEAU 3

Indications de I’oxygénothérapie a domicile au Québec

Indications reconnues et = « Les maladies pulmonaires obstructives chroniques (MPOC) en état stable, sous
acceptées traitement médical optimal, et qui présentent une hypoxémie significative et persistante :

une pression partielle de 1’oxygéne dans le sang artériel (PaO,) <55 mg ou une PaO, entre
55 et 60 mm Hg associée a une hypertension pulmonaire ou a un ceeur pulmonaire.

Les maladies pulmonaires restrictives, sous traitement médical optimal, et qui présentent une
hypoxémie significative et persistante.

Les enfants atteints de dysplasie broncho-pulmonaire et qui présentent une hypoxémie
persistante (PaO, < 60 mm Hg ou une saturation du sang artériel en oxygene (Sa0,) <92 %).

Indications en voie d’étre

« Les patients cancéreux en phase terminale, qui présentent une hypoxémie persistante et

acceptées significative (PaO, < 60 mm Hg ou Sa0, < 92 %), et dont la dyspnée ne peut étre

améliorée avec une médication et une analgésie de confort.

Les patients atteints de MPOC qui présentent une hypoxémie nocturne isolée, avec une SaO,
<90 % pendant plus de 30 % de la durée de sommeil, et chez qui un syndrome d’apnée de
sommeil a été éliminé par une étude polysomnographique.

Indications controversées | ® « L’hypoxémie isolée a I’effort chez le patient atteint d’une MPOC.

et non reconnues
actuellement

L’insuffisance cardiaque chronique.

= La présence d’un tabagisme actif chez un patient qui présente par ailleurs les critéres
d’oxygénothérapie a4 domicile. »

Source : Comité d’oxygénothérapie a domicile, 2000 (p. 117).

TABLEAU 4

Indications recommandées par le Canadian Respiratory Review Panel

QUAND FAUT-IL ENVISAGER UNE OXYGENOTHERAPIE DE LONGUE DUREE ?

PaO, Sa0, Commentaires
< 55 mmHg < 88% Si I’¢tat du patient est stable grace a la prise de médicaments a
doses optimales.
55459 mmHg 892490 % Si le patient présente des signes d’hypoxémie tissulaire, tels
qu’un cceur pulmonaire ou une érythrocytose, et s’il présente
une désaturation a I’effort ou méme pendant la marche.

Source : Canadian Respiratory Review Panel, 1998.

5.1.3 Indications des appareil portatifs
d’oxygénothérapie

Comparativement a ce que 1’on constate pour
I’oxygénothérapie de longue durée en général,
peu de données ont été publiées sur les critéres
qui sous-tendent la prescription et 1’utilisation
des appareils portatifs. On a pu repérer deux
organismes qui font mention d’appareils porta-

tifs dans leurs lignes directrices : 1’American
Thoracic Society [1995] des Etats-Unis et le
Royal College of Physicians [RCP, 1999] du
Royaume-Uni.

Le Royal College of Physicians a publi¢ une
analyse critique de I’oxygénothérapie a domicile
en Angleterre et au pays de Galles, analyse qui
propose les principes directeurs qui devraient
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régir la prescription et 1’évaluation des appa-
reils portatifs [RCP, 1999; résumé par Wedzicha,
1999]. Cette analyse a été réalisée a la de-
mande du ministére de la Santé du Royaume-
Uni.

Selon le RCP, les appareils portatifs d’oxygé-
nothérapie sont indiqués pour les patients mo-
biles et capables (ou obligés) de sortir régulie-
rement de chez eux, le type d’appareil a pres-
crire dépendant du degré de mobilit¢ du
patient. Dans le cas des patients qui ne souf-
frent pas d’hypoxémie chronique, il faut avoir
objectivé une désaturation a 1’effort et une
amélioration de la tolérance a [D’effort et
(ou) un soulagement de la dyspnée apres
I’administration d’oxygéne. En outre, ces pa-
tients doivent étre motivés a poursuivre 1’oxy-
génothérapie hors du domicile (la désaturation
a ’effort ne représentant pas, a elle seule, une
indication de I’oxygénothérapie de longue du-
rée). Les patients doivent arréter de fumer; si-
non, les effets bénéfiques du traitement sont
discutables et les risques, considérables.

On précise dans le rapport du RCP que
I’évaluation de la nécessité de recourir a un
appareil portatif et sa prescription doivent re-
lever d’un spécialiste travaillant en milieu hos-
pitalier. On recommande aussi que le matériel
portatif approprié soit fourni aux patients en
vertu du programme de médicaments du Na-
tional Health Service (NHS). Selon le rapport,
les patients trés mobiles qui poursuivent de
nombreuses activités hors du domicile devraient
recevoir des appareils portatifs d’oxygeéne li-
quide ou des bouteilles 1€géres munies d’un sys-
téme économiseur d’oxygéne, tandis que ceux
qui sortent peu souvent ne devraient recevoir
que des bouteilles portatives. Le RCP recom-
mande également d’évaluer 1’aspect financier
des appareils portatifs d’oxygénothérapie. Le
rapport propose d’apporter d’autres modifica-
tions importantes a 1’oxygénothérapie de lon-
gue durée : premiérement, que 1’oxygéne soit
prescrit par un spécialiste des maladies respira-
toires (plutdt que par un omnipraticien, comme
cela se fait souvent); deuxiémement, que I’on
assure un meilleur suivi des patients. Les
considérations financiéres ont été expressé-
ment exclues du cadre de référence.
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Pour faire suite au rapport du RCP, le minis-
tére de la Santé du Royaume-Uni a entrepris,
en 2000, I’analyse de 1’organisation et de la
prestation des services d’oxygénothérapie a
domicile en Angleterre et au pays de Galles.
On a envoyé un questionnaire (sur fichier) a
tous les prestataires de services privés et pu-
blics et a tous les fournisseurs de matériel et de
fournitures. La publication des résultats de ce
questionnaire était prévue pour la fin de
2003",

Les lignes directrices actuelles concernant le
diagnostic et le traitement de la MPOC, pu-
bliées par I’ American Thoracic Society [1995],
renferment le passage suivant :

Les soins standard du patient atteint de MPOC
doivent viser a le maintenir aussi actif et mobile
que possible. Il est donc recommandé de lui
fournir un appareil d’oxygénothérapie en poste
fixe ayant une composante portative, & moins
que le patient ne veuille pas ou ne puisse pas se
déplacer. Si le patient est immobile et ne sou-
haite pas se déplacer dans un rayon de plus de
15 a 20 métres, un concentrateur d’oxygeéne
muni d’un tuyau de 15 a 20 métres suffira
(p- S92).

Cette norme rejoint la déclaration suivante de
deux chercheurs américains [Tarpy et Celli,
1995] : « A moins d’étre immobiles ou confi-
nés au lit, les patients devraient disposer a la
fois d’un appareil en poste fixe et d’un appareil
portatif d’oxygénothérapie. »

Les lignes directrices de la GOLD sur I’oxygé-
nothérapie ne comportent pas de consignes de
prescription d’appareils portatifs d’oxygéno-
thérapie; elles mentionnent seulement qu’on
« devrait toujours préciser dans la prescription
la source de I’oxygeéne a administrer (compri-
mé ou liquide), la méthode d’administration, la
durée de I’utilisation et le débit au repos, a
I’effort et durant le sommeil » [GOLD, 2001;

p. 15].

12. Jenny Mudge, ministére de la Santé du Royaume-Uni, commu-
nication personnelle, 4 février 2002.



Donner et Braghiroli [1996] décrivent les pa-
tients qui seraient, a leur sens, les meilleurs
candidats pour un appareil d’oxygene liquide,
en précisant toutefois que les résultats des étu-
des controlées permettront de formuler des re-
commandations finales sur 1’utilisation des ap-
pareils portatifs : les patients munis d’un
cathéter transtrachéal, qui ne sont pas confinés
au lit (ces patients ont besoin d’un débit élevé
continu, et ce sont les appareils d’oxygene li-
quide qui assurent le plus efficacement un tel
débit); les patients qui participent a des pro-
grammes de rééducation par I’exercice; et les
patients qui travaillent ou passent une partie de
leur journée a I’extérieur de leur domicile.

5.2 EFFICACITE CLINIQUE

Les chercheurs du MRC et du NOTT ont éva-
lué les effets de 1’oxygénothérapie de longue
durée (administrée principalement au moyen
d’un appareil en poste fixe: concentrateur,
oxygene comprimé ou liquide) chez les pa-
tients présentant de ’hypoxémie. Les protoco-
les incluaient 1’accés a des appareils portatifs
d’oxygénothérapie, bien que les résultats ne
révelent pas 1’évaluation de 1’utilisation ou des
effets de ce mode d’oxygénothérapie. On ré-
sume a la section qui suit les données issues de
ces essais et d’autres études longitudinales qui
portent sur les effets bénéfiques de 1’oxygéno-
thérapie de longue durée sur la survie et sur la
qualité de vie des patients. Les données concer-
nant I’efficacité de I’oxygénothérapie de longue
durée chez les patients atteints de MPOC
s’appliquent aussi a 1’oxygénothérapie par ap-
pareil portatif, puisqu’elle est une composante,
et un complément, de 1’oxygénothérapie de
longue durée (sans pour autant se substituer a
elle); le but d’une oxygénothérapie par appa-
reil portatif est d’améliorer 1I’observance théra-
peutique et la qualité de vie, mais non pas la
survie en tant que telle. Les données scientifi-
ques publiées qui se rapportent aux appareils
portatifs d’oxygénothérapie sont présentées un
peu plus loin (section 5.2.2).

5.2.1 Role de I’oxygénothérapie de
longue durée dans le traitement de la
MPOC : survie et qualité de vie

5.2.1.1 [EFFETS BENEFIQUES SUR LA
SURVIE

Les essais du MRC et du groupe NOTT ont
révélé que les effets bénéfiques sur la survie
¢taient proportionnels a la durée quotidienne
du traitement. Dans 1’essai NOTT, le taux de
mortalité aprés deux ans a été presque deux
fois plus élevé au sein du groupe sous oxygé-
nothérapie nocturne (41 %; 41/102), qui rece-
vait de ’oxygéne en moyenne 12 heures par
jour, qu’au sein du groupe sous oxygénothéra-
pie continue (22 %; 23/101), qui recevait de
I’oxygéne en moyenne 17,7 heures par jour. Le
risque relatif de décés aprés deux ans chez les
patients sous oxygénothérapie nocturne s’élevait
a1,94 (IC: 1,17 a 3,24). Il ressort de 1’essai du
MRC que le taux de mortalité aprés cinq ans a
été considérablement plus élevé chez les sujets
du groupe témoin (66 %; 30/45), qui n’étaient
pas soumis a I’oxygénothérapie, que chez ceux
du groupe expérimental (45 %; 19/42), qui re-
cevaient de 1’oxygéne pendant au moins 15
heures par jour. L’age moyen des participants
aux deux essais était de 65 ans; les patients at-
teints d’une maladie importante autre que la
MPOC ont été exclus de I’étude. Les deux es-
sais ont montré qu’il était préférable
d’administrer de I’oxygéne que de ne pas en
administrer, et que 1’administration d’une plus
grande quantité d’oxygéne (en termes de du-
rée) entrainait plus d’effets bénéfiques sur la
survie. Les différentes interprétations de ces
résultats expliquent les différences qu’on note
au chapitre de la durée quotidienne optimale
de I’oxygénothérapie pronée par les diverses
lignes directrices (a savoir de 15 a 18 ou a
24 heures par jour). Compte tenu des résultats
de ces essais, on considére généralement que
I’oxygénothérapie de longue durée permet aux
patients atteints de MPOC de vivre cinq an-
nées de plus [Howard et de Haller, 1991].
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Une recension systématique des études contrd-
Iées randomisées sur 1’oxygénothérapie de
longue durée destinée aux patients atteints de
MPOC publiée dans la base de données Co-
chrane [Crockett et al., 2001a] a repéré trois
autres essais contrdlés randomisés [Fletcher et
al., 1992; Gorecka et al., 1997; Chaouat et al.,
1999]. Les essais de Fletcher et de Chaouat
portaient exclusivement sur 1’administration
nocturne d’oxygene; leurs résultats ne sont
donc pas utilisés dans la présente analyse. Les
auteurs de la recension systématique concluent
que I’oxygénothérapie de longue durée pro-
longe la survie de certains patients qui présen-
tent une hypoxémie grave mais peu de mala-
dies concomitantes et que 1’oxygénothérapie
de longue durée ne prolonge pas la survie des
patients présentant une hypoxémie modérée.

Les taux de survie aprés cing ans, révélés par
des études longitudinales menées auprés de pa-
tients atteints de MPOC qui regoivent une
oxygénothérapie de longue durée, sont trés va-
riés: 19 % [Crockett et al., 2001b], 45 %
[MRC Working Party, 1981], de 40 a 50 %
[Hjalmarsen et al., 1999] et 62 % [Cooper et
al., 1987]. L’étude de Cooper n’a porté que sur
les patients qui observaient bien leur traite-
ment. Les taux de survie obtenus dans d’autres
études de cohortes sont quelque peu inférieurs
a ceux qu’ont signalés les essais originaux du
MRC et du groupe NOTT.

Le temps médian de survie noté au sein d’une
cohorte d’Australie [Crockett et al., 1996 et
2001b] a été de 25 mois (21,9 mois chez les
hommes, et 29,0 mois chez les femmes).
D’apres les auteurs, il est normal d’avoir ob-
servé moins d’effets bénéfiques sur la survie
dans des conditions cliniques (plutot
qu’expérimentales), car les patients étaient
plus agés et présentaient plus de maladies
concomitantes que les sujets admis aux essais.
Cette étude australienne a révélé les taux de
survie suivants: 75 %, 51%, 19% et 1%
aprés 1, 2, 5 et 10 ans, respectivement. Ces ré-
sultats sont comparables a ceux des études
menées en Suéde [Strom et al., 1991 et 1993]
et en Belgique [Dubois et al., 1994].
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Pelletier-Fleury et ses collaborateurs [1996 et
1997] ont obtenu des taux de survie sembla-
bles apres cing ans chez des patients qui rece-
vaient une oxygénothérapie de longue durée
dans le cadre de programmes a but lucratif et
non lucratif en vigueur en France (28,2 %
apres cing ans pour les programmes a but non
lucratif; 24,74 % pour les programmes a but
lucratif).

Les facteurs de prédiction de la survie chez les
patients atteints de MPOC, selon 1’étude de
Strom et de ses collaborateurs [1991], sont les
suivants : age, sexe, usage du tabac, pression
partielle du gaz carbonique dans le sang arté-
riel (PaCO,) sous inhalation d’oxygeéne et cor-
ticothérapie par voie orale. Cette étude indique
une observance thérapeutique relativement
bonne (traitement > 15 heures par jour). Par
ailleurs, chez 4 % des patients seulement, la
poursuite de 1’oxygénothérapie de longue du-
rée aurait pu étre remise en question compte
tenu des critéres cliniques.

Une autre étude menée en Suéde a montré des
effets bénéfiques sur la survie lorsque 1’oxy-
génothérapie de longue durée était prescrite et
administrée par des pneumologues travaillant
dans des unités spécialisées plutdt que par des
internistes pratiquant dans des hopitaux géné-
raux [Hjalmarsen et al., 1999]. Cependant,
cette constatation n’a pas été signalée de ma-
ni¢re constante ni n’a été vérifiée par un essai
controlé.

Chez les femmes sous oxygénothérapie de
longue durée, les taux de survie semblent
considérablement plus élevés que chez les
hommes [MRC Working Party, 1981; Strom et
al., 1991 et 1993; Crockett et al., 2001b]. Les
raisons de ce phénomeéne ne sont pas claires;
I’observance du traitement par les patients de
sexe masculin pourrait y étre pour quelque
chose. La survie est également liée a I’4ge du
patient au début de I’oxygénothérapie de lon-
gue durée, qu’il vienne ou non de cesser de
fumer, et au nombre de maladies concomitan-
tes dont il souffre [Crockett et al., 2001b].



Une récente analyse d’études longitudinales in-
dique une prolongation graduelle de la survie
des patients atteints de MPOC depuis les années
1980, peut-étre grace aux nombreuses amélio-
rations apportées au traitement de cette mala-
die et a la modification de son évolution natu-
relle [Rennard et al., 2000].

5.2.1.2  EFFETS BENEFIQUES SUR LA
QUALITE DE VIE

L’évaluation des conséquences de 1’oxygéno-
thérapie de longue durée sur la qualité de vie a
donné des résultats variables jusqu’a présent,
car la relation entre I’hypoxémie, la gravité de
I’essoufflement, le degré d’invalidité et les
conséquences sur la qualité de vie semble fai-
ble [Stubbing et al., 2002]. Les méthodes de
mesure de ces conséquences ont varié, elles
aussi, tant pour ce qui est des outils
d’évaluation utilisés (spécifiques et non spéci-
fiques a la maladie) que des points de vue
adoptés a cet égard.

Les résultats des essais du MRC et du groupe
NOTT sur les conséquences de I’oxygéno-
thérapie sur la qualité de vie sont difficiles a
interpréter. Bien qu’ils n’aient pas utilisé
d’outils standardisés pour évaluer la qualité de
vie, les auteurs de I’essai MRC [MRC Wor-
king Party, 1981] signalent avoir constaté chez
un grand nombre de patients une amélioration
sur le plan des indicateurs du bien-étre, un gain
d’appétit et une plus grande vivacité d’esprit,
de méme qu’une plus grande mobilité sociale
et physique. Cependant, ces patients étaient re-
lativement mobiles au départ. Les chercheurs
de I’essai NOTT [NOTT Group, 1980] ont uti-
lisé trois outils standardisés mais non spécifi-
ques a la maladie pour mesurer la qualité de
vie. Au départ, ils avaient noté chez les parti-
cipants un faible degré d’auto-satisfaction, des
capacités physiques et une vie sociale déficien-
tes ainsi que des degrés élevés de dépression,
d’anxiété et d’agressivité. La plupart des indi-
cateurs se sont améliorés de fagon significative
aprés le début de 1I’oxygénothérapie de longue
durée dans les deux groupes de patients
confondus (oxygénothérapie nocturne et oxy-
génothérapie en continu), mais ces améliora-
tions ont été relativement faibles — de 1’ordre

de 10 %. Selon les auteurs, il est possible que
ces améliorations soient attribuables aux soins
médicaux et infirmiers plus intensifs que les
patients ont recus a titre de sujets d’étude.

Certaines études indiquent que I’oxygéno-
thérapie de longue durée améliore la qualité de
vie au fil du temps [Strom et al., 1990; Dil-
worth et al., 1990; Andersson et al., 2002];
d’autres résultats sont équivoques ou peu clairs
[Lahdensuo et al., 1989; Okubadejo et al.,
1996a]. Une étude connexe menée dans le ca-
dre de I’essai NOTT n’a permis de constater
aucune amélioration sur le plan de la qualité de
vie en six mois chez des patients atteints de
MPOC s’accompagnant d’hypoxémie qui
¢taient sous oxygénothérapie (notamment au
moyen d’appareils portatifs) comparativement
aux sujets du groupe témoin en bonne santé
appariés selon 1’dge [Heaton et al., 1983]. En-
fin, certaines études indiquent que 1’oxygéno-
thérapie de longue durée peut avoir des consé-
quences négatives sur la qualité de vie des pa-
tients a cause des restrictions qu’impose
I’appareil lui-méme [Strom et al., 1990] et (ou)
a cause des effets a long terme du traitement
[Crockett et al., 1996]. Crockett et ses collabo-
rateurs ont constaté que la facilité d’utilisation
des différents types d’appareils d’oxygéno-
thérapie a des conséquences différentes (posi-
tives et [ou] négatives) sur la qualité de vie des
patients traités.

Okubadejo et ses collaborateurs [1996b] ont
été les premiers a démontrer a 1’aide d’un outil
spécifique a la maladie que la gravité de la
MPOC (gravité de ’hypoxémie) et la qualité
de vie étaient corrélées. Toutefois, il semble-
rait que chez les patients atteints de MPOC qui
recoivent une oxygénothérapie de longue du-
rée, les indications cliniques (gravité de la ma-
ladie, PaO,, degré d’essoufflement, fonction
pulmonaire) sont moins liées a la qualité de vie
que d’autres facteurs, comme la tension et
I’anxiété signalées par le patient et 1’usage du
tabac [Prigatano et al., 1984], peut-étre le sexe
[Crockett et al., 1996] et la réaction indivi-
duelle du patient a ’incapacité graduelle de
mener a bien ses activités quotidiennes [Oku-
badejo et al., 1997].
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Les conséquences de I’oxygénothérapie de
longue durée sur la qualité de vie des patients
atteints de MPOC et d’hypoxémie ne sont pas
claires, probablement, entre autres, a cause du
fait que, chez les personnes atteintes d’une ma-
ladie chronique, il faut analyser la qualité¢ de
vie liée a 1’état de santé a la lumiere de la rela-
tion complexe et dynamique qui s’établit entre
les «forces du déclin» et les « forces de
I’amélioration » [Jenkins, 1992]. Dans le cas
de la MPOC, le déclin est attribuable a
I’évolution de la maladie, au vieillissement, au
caractere effractif du traitement et a ses effets a
long terme [Crockett et al., 1996]; I’amélioration,
quant a elle, pourrait découler des effets béné-
fiques de I’oxygénothérapie de longue durée
sur la survie ainsi que du maintien d’une cer-
taine autonomie comparativement au confine-
ment au lit, que ce soit a ’hopital ou a domicile.

5.2.2 Role de I’oxygénothérapie par
appareil portatif dans le traitement de la
MPOC

L’oxygénothérapie par appareil portatif vise a
augmenter la capacité fonctionnelle du patient
et la durée quotidienne du traitement [Vergeret
et al., 1986]. On prescrit un appareil portatif a
certains patients pour les raisons suivantes :
lien diment établi entre la durée quotidienne
du traitement et ses effets bénéfiques sur la
survie; liberté de mouvement entravée par les
appareils en poste fixe; et problémes d’observance
thérapeutique en dehors du contexte des essais
cliniques (voir la section 5.3 sur 1’observance
du traitement).

Pour le présent rapport, les auteures ont trouveé
12 études portant sur 1’efficacité clinique et les
colts des appareils portatifs dans le cadre de
I’oxygénothérapie de longue durée chez des
patients atteints de MPOC et d’hypoxémie
grave. Ces 12 études sont présentées dans cette
section et résumées a ’annexe C. Aucune
étude traitant des colits marginaux et (ou) du
rapport colt-efficacité des appareils portatifs
par rapport aux appareils en poste fixe n’a été
repérée. Les résultats préliminaires de 1’essai
mené au Québec sont présentés séparément,
apres la description des 12 études.
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Une seule des 12 études recensées porte sur
I’efficacité clinique des appareils portatifs
comparativement a celle des appareils en poste
fixe : il s’agit d’un essai contr6lé randomisé
mené en France [Vergeret et al., 1989]. Par ail-
leurs, sur les 12 études dont il est question plus
haut, deux ont comparé les appareils portatifs a
oxygene liquide aux appareils portatifs a oxy-
gene comprimé [Andersson et al., 1998; Lock
et al., 1992]. Vergeret et ses collaborateurs
[1989] ont aussi examiné dans leur essai les
avantages respectifs des appareils a oxygene
liquide et des appareils a oxygene comprimé.
Quatre études fournissent quelques données
sur I’utilisation des appareils portatifs [Guyatt
et al., 2000; Pépin et al., 1996; Strom et al.,
1990; Crockett et al., 1996]. Quatre autres étu-
des portent sur I’élaboration de directives de
prescription des appareils portatifs [Brambilla
et al., 1985; Guyatt et al., 2001; Lock et al.,
1991; et McKeon et al., 1988]. Une derniére
¢tude contient quelques données sur le cotut de
I’oxygénothérapie gérée par différentes struc-
tures administratives en France [Pelletier-
Fleury et al., 1997].

De toutes les études réalisées jusqu’a ce jour
sur les appareils portatifs, c’est celle de Verge-
ret et de ses collaborateurs [1989] qui a porté
sur le plus grand nombre de participants
(n=159). Au cours de cette étude, Vergeret et
ses collégues ont examiné les effets des appa-
reils portatifs (a oxygeéne comprimé ou liquide)
sur la durée du traitement et sur la poursuite
des activités quotidiennes. Ils n’ont décelé au-
cune différence clinique ou fonctionnelle sta-
tistiquement significative entre le groupe rece-
vant de 1’oxygeéne au moyen de concentrateurs
exclusivement et le groupe recevant de
I’oxygeéne au moyen d’appareils portatifs. La
durée totale moyenne de 1’oxygénothérapie a
été de trois heures de plus chez les sujets qui
employaient un appareil portatif, tant pour
ceux qui avaient de 1’oxygeéne comprimé que
pour ceux qui avaient de 1’oxygeéne liquide.
Parmi les sujets sous oxygénothérapie pendant
plus de 18 heures par jour, un plus grand nom-
bre de patients munis d’un appareil portatif ont
pu s’engager dans des activités hors du domi-
cile, qui exigeaient des déplacements a pied.
Toutefois, seulement 60 % des sujets munis



d’un appareil portatif I’ont utilisé a 1’extérieur
du domicile et pendant la marche. Les auteurs
de I’é¢tude recommandent de procéder a un
controle étroit de I’utilisation des appareils
portatifs au cours des trois premiers mois afin
de mieux cibler les patients qui I’utiliseront et
en tireront profit [Vergeret et al., 1989].

Vergeret et ses collaborateurs ont constaté une
amélioration de la qualité de vie chez les sujets
munis d’appareils portatifs (comparativement
aux sujets utilisant des concentrateurs seule-
ment). Leur conclusion se fonde sur le fait que
les patients du groupe sous oxygénothérapie
pendant plus de 18 heures par jour ont accom-
pli considérablement plus d’activités hors du
domicile exigeant des déplacements & pied;
dans cette étude, on n’a pas utilisé d’outils de
mesure standardisés.

Dans les deux essais qui ont comparé les appa-
reils portatifs a oxygene liquide aux appareils a
oxygéne comprimé, on a noté des effets béné-
fiques sur la qualité de vie chez les patients ac-
tifs qui utilisaient de 1’oxygéne liquide plutot
que de oxygeéne comprimé [Lock et al., 1992;
Andersson et al., 1998], mais le colit de ces
appareils était presque quatre fois supérieur.
Lock et ses collaborateurs [1992] ont observé
que les patients utilisaient plus longtemps les
appareils a oxygene liquide. Il est cependant
difficile de connaitre la durée d’utilisation dans
I’¢tude d’Andersson. Vergeret et ses collabora-
teurs [1989], quant a eux, n’ont constaté au-
cune différence au chapitre de la durée quoti-
dienne du traitement entre les appareils a
oxygene comprimé et les appareils a oxygene
liquide.

Il semble que les appareils portatifs soient uti-
lisés moins souvent que la fréquence prescrite
ou escomptée. Pépin et ses collaborateurs
[1996] révelent que seulement 48 % des pa-
tients utilisaient leur appareil portatif quatre
jours ou plus par semaine, et que seulement
4 % s’en servaient hors du domicile — presque
tous ces patients €étaient munis d’un appareil a
oxygene liquide. Vergeret et ses collégues
[1989] signalent que 40 % des patients
n’utilisaient pas leur appareil portatif a
I’extérieur de leur domicile.

Guyatt [2001], McKeon [1988], Lock [1991]
et leurs collaborateurs ont montré qu’il y a
avantage a soumettre les patients a une
épreuve d’effort standardisée pour évaluer
leurs besoins en matiére d’appareil portatif
d’oxygénothérapie. Ces études indiquent qu’on
ne peut pas prédire les effets bénéfiques des
appareils portatifs a partir de 1’exploration
fonctionnelle respiratoire au repos, de
I’analyse des gaz du sang artériel ou de la dé-
saturation en oxygene durant I’effort lorsque le
patient inhale 1’air ambiant; les appareils porta-
tifs ne devraient étre prescrits que sur les résul-
tats d’une épreuve d’effort. Brambilla et ses
collaborateurs [1985] ont montré que la désa-
turation a 1’effort est corrigée par I’utilisation
d’un appareil portatif d’oxygénothérapie (a un
débit de 3 L/min) et que le poids additionnel
de cet appareil ne représente pas un fardeau
métabolique important — c¢’est-a-dire que son
poids ne nuit pas aux effets bénéfiques de ce
mode d’oxygénothérapie. Ces chercheurs ont
tiré la conclusion suivante : en cas de désatura-
tion a ’effort, les appareils portatifs aident les
patients a accomplir leurs activités quotidien-
nes et contribuent, par le fait méme, a
I’amélioration de leur qualité de vie et de leur
condition physique.

Dans leur étude de patients inscrits dans le
Home Oxygen Program (HOP) de 1’Ontario,
Guyatt et ses collaborateurs [2000] ne préci-
sent pas quels ont été les appareils utilisés (ni
le type ni la combinaison d’appareils en poste
fixe et [ou] portatifs). Ils font cependant re-
marquer que, au sein de ce groupe de patients,
environ le tiers était en grande partie confiné a
domicile, un tiers était relativement mobile et
un autre tiers passait beaucoup de temps a
I’extérieur de la maison, ce qui laisse supposer
qu'une grande proportion de patients utili-
saient un appareil portatif. En tout, 40,5 % des
patients ne répondaient pas aux criteres établis
d’admissibilité a I’oxygénothérapie de longue
durée. Les auteurs ne font pas le lien entre les
niveaux de mobilité et I’admissibilité. IIs indi-
quent aussi que presque tous les patients qui ne
répondaient pas aux critéres établis pour rece-
voir une oxygénothérapie de longue durée ont
dit qu’elle leur avait apporté des bienfaits sub-
jectifs au moins modérés, ce qui pourrait
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corroborer la theése selon laquelle 1’oxygéno-
thérapie de longue durée aurait des effets placebo.

5.2.3 L’essai sur les appareils portatifs
d’oxygénothérapie mené au Québec

Le tout premier essai contr6lé randomisé ja-
mais réalis€ sur des appareils portatifs
d’oxygénothérapie s’est déroulé au Québec et
a pris fin a I"automne 2003 (voir la section
2.3). Les résultats préliminaires de cet essai,
obtenus chez 22 patients, ont été présentés a la
réunion annuelle de I’APPQ en novembre
2003 [Lacasse et al., 2003]. Les résultats finals
concernant les 24 sujets de I’étude seront pu-
bliés cette année (2004). L’age moyen des pa-
tients était de 68 ans; 50 % des sujets étaient
des hommes; six ont continué a fumer pendant
I’essai. L’équipe de recherche n’a constaté au-
cune amélioration de I’observance thérapeutique
avec les appareils portatifs d’oxygénothérapie, ni
aucun effet bénéfique sur la qualité de vie ou
la tolérance a 1’effort de ces patients au cours
des trois mois pendant lesquels chacun de ces
trois traitements a été évalué : concentrateur;
concentrateur plus oxygene; concentrateur plus
air. Les patients munis d’un appareil portatif
ne ’ont utilis¢é que 30 minutes par jour en
moyenne, sans qu’on note de différence entre
ceux qui inhalaient de 1’oxygéne et ceux qui
inhalaient 1’air ambiant. Les chercheurs
concluent qu’il n’y a pas de raison de prescrire
systématiquement des appareils portatifs a tous
les patients atteints de MPOC qui doivent re-
cevoir une oxygénothérapie. Cependant, il
n’est pas certain que ces données puissent étre
généralisées, étant donné la petite taille de
I’échantillon et les difficultés de recrutement
des patients (124 patients répondant aux crité-
res d’admission ont refusé de participer).
L’équipe de recherche doute qu’elle puisse
mener d’autres essais sur les appareils portatifs
d’oxygénothérapie.
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5.3 RESPECT DES
RECOMMANDATIONS POUR LA
PRATIQUE ET OBSERVANCE DU
TRAITEMENT

Le respect des recommandations pour la prati-
que (par le médecin) et I’observance du traite-
ment (par le patient) sont tres variables et, dans
I’ensemble, assez médiocres. Pépin et ses col-
laborateurs [1996] ont dégagé cinq facteurs qui
déterminent I’efficacité de 1’oxygénothérapie :
1) la prescription de 15 heures ou plus par jour;
2) I’enseignement du traitement au patient par
une infirmiére ou un physiothérapeute; 3) le re-
noncement au tabac; 4) [Iutilisation de
I’oxygene durant toutes les activités quotidien-
nes; et 5) I’absence d’effets secondaires asso-
ciés au traitement. Ils ont conclu que la possi-
bilit¢ d’accéder a un appareil portatif est un
facteur indépendant, qui rend I’oxygéno-
thérapie encore plus efficace, mais aussi que
I’oxygene liquide permet une meilleure utilisa-
tion du traitement. Ces chercheurs soulignent
¢galement qu’il est important de dispenser
I’enseignement nécessaire au patient et
d’effectuer le suivi technique et médical néces-
saire, puisqu’on sait que les patients utilisent le
traitement plus efficacement a la longue. Dans
leur analyse de 1’oxygénothérapie a domicile
réalisée en Ontario, Guyatt et ses collabora-
teurs [2000] insistent, eux aussi, sur
I’importance d’un contrble rigoureux, qui per-
met de s’assurer que 1’oxygénothérapie est
prescrite et utilisée a bon escient.

Le tableau 5 résume les études qui portent sur
le respect des recommandations pour la prati-
que et (ou) sur I’observance du traitement par
le patient.



TABLEAU 5

Etudes portant sur le respect des recommandations pour la pratique et sur I’observance de
I’oxygénothérapie de longue durée
ETUDE PARAMETRES OBSERVES NOMBRE TAUX
D’UTILISATEURS D’OBSERVANCE

Walshaw et al., 1988 Observance du traitement 67 55%
Royaume-Uni
Howard et al., 1992 Observance du traitement 531 50 %
Royaume-Uni
Pépin et al., 1996 Observance du traitement : 930 45 %
France + 15 heures/jour
Granados et al., 1997 Observance du traitement et respect 62 31%
Espagne des recommandations pour la

pratique
Shiner et al., 1997 Observance du traitement : 63 33%
Israél 12-24 heures/jour
Farrero et al., 1998 Utilisation appropriée 128 26 %
Espagne

Source : Adaptation de Dunne, 2000 (p. 223-8).

Le respect des recommandations pour la prati-
que relatives a I’oxygénothérapie de longue
durée de méme que 1’observance du traitement
par le patient sont des aspects importants a
considérer pour comprendre les conditions
dans lesquelles on peut maximiser 1’efficacité
clinique et le rapport cout-efficacité de 1’oxy-
génothérapie (y compris par appareil portatif,
le cas échéant), non seulement en ce qui
concerne les patients, mais aussi tout le sys-
téeme de soins. La documentation consultée
permet de conclure que le respect des recom-
mandations pour la pratique et I’observance du
traitement par les patients ne sont pas opti-
maux a plusieurs égards. Rennard et ses colla-
borateurs [2000, p. 1036] font 1’observation
suivante : « Trop de médecins et de patients
prennent a la Iégére le diagnostic et le traite-
ment de la MPOC, présumant qu’un traitement
relativement modéré suffira. Ce préjugé est
parfois compliqué par le fait que bon nombre
des patients atteints de MPOC souffrent d’une
maladie qu’ils se sont eux-mémes infligée. »

Les données sur le respect des recommanda-
tions pour la pratique et sur 1’observance de
I’oxygénothérapie de longue durée sont résu-
mées dans les sections suivantes. Il existe peu
de données a ce chapitre sur I’oxygénothérapie
par appareil portatif.

5.3.1 Respect des recommandations
pour la pratique

Les études menées dans différents pays mon-
trent que les patients a qui on prescrit une oxy-
génothérapie de longue durée ne sont pas tou-
jours choisis conformément aux lignes
directrices établies (on constate une sous-
prescription ou une surprescription).

Williams et Nicholl [1985] ont examiné la
prévalence de la MPOC et I’utilisation appro-
priée de I’oxygénothérapie de longue durée
conformément aux lignes directrices établies a
Sheffield, au Royaume-Uni. Ils ont constaté
que cette utilisation est bien inférieure a celle
qu’on aurait pu prévoir, ce qui les améne a
conclure que les omnipraticiens (qui sont les
principaux prescripteurs en Angleterre) sont
incapables de déterminer avec justesse si un
patient a réellement besoin d’une oxygénothé-
rapie de longue durée sans le soutien d’un en-
semble de mesures cliniques et des conseils
d’un spécialiste.

De méme, Walshaw et ses collaborateurs
[1988] ont constaté que les patients respec-
taient mieux le traitement lorsque 1’oxygéno-
thérapie leur était prescrite par un pneumologue
(13,5 heures par jour) ou un autre spécialiste
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(14,2 heures par jour) plutdt que par un omni-
praticien (10,6 heures par jour) méme si, dans
I’ensemble, la plupart des patients s’administraient
de I’oxygeéne durant moins d’heures que le
nombre d’heures recommandé dans les lignes di-
rectrices en vigueur au Royaume-Uni (15 heures
par jour).

Toutefois, dans une étude menée en Ecosse, ol
seuls les pneumologues prescrivent 1’oxygéno-
thérapie de longue durée, on constate que le
respect des recommandations pour la pratique
varie considérablement et n’est pas plus rigou-
reux qu’ailleurs [Morrison et al., 1995]. La du-
rée moyenne de 1’oxygénothérapiec a été de
15 heures par jour (44 % des patients la rece-
vaient pendant moins de 15 heures par jour);
de plus, seulement 14 % des patients répon-
daient aux critéres de prescription d’une oxy-
génothérapie de longue durée. Selon les au-
teurs, le principal probléme résidait dans le fait
que, dans la plupart des cas, on la prescrivait
lorsque 1’état du patient était instable sur le
plan clinique.

Quel que soit le prescripteur de 1’oxygéno-
thérapie de longue durée, il semble que la
prescription de cet acte thérapeutique et la sur-
veillance des patients atteints de MPOC
(conformément aux directives établies) laissent
beaucoup a désirer, et qu’il faudrait apporter
des améliorations considérables a cet égard si
I’on veut améliorer 1’observance du traitement
et en maximiser les effets bénéfiques. Morri-
son et ses collaborateurs [1995] ont également
remarqué que 1’oxygénothérapie de longue du-
rée ¢était prescrite tardivement dans I’évolution
de la maladie, ce qui explique probablement
I’age avancé de leurs patients (30 % avaient
plus de 70 ans) et le nombre de décés observé
dans le groupe étudié. Selon ces auteurs, on
pourrait améliorer considérablement cet état de
choses s’il était possible de choisir entre
d’autres types de traitement au Royaume-Uni —
méme plus coliteux —, comme celui par I’oxygene
liquide, qui est offert aux Etats-Unis et ailleurs
en Europe. En effet, les médecins prescriraient
I’oxygénothérapie probablement plus préco-
cement, et on obtiendrait une amélioration de
I’observance et du taux de survie.
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Bien que I’oxygénothérapie de longue durée
soit trés répandue et que les indications clini-
ques de ce traitement soient reconnues dans
leur ensemble, Guyatt et ses collaborateurs
[2000] ont constaté un manque de standardisa-
tion au chapitre de la prescription et de la sur-
veillance de 1’oxygénothérapie a domicile.
Dans leur évaluation de 237 patients qui rece-
vaient une oxygénothérapie de longue durée
dans le cadre du Home Oxygen Program
(HOP) en Ontario, ils ont observé que 40,5 %
des patients ne répondaient pas aux critéres du
programme. Selon ces auteurs, deux raisons
pourraient expliquer ce taux élevé : 1’état cli-
nique de ces patients s’est amélioré au cours
du traitement a un point tel qu’ils n’avaient
plus besoin d’oxygeéne; ou, en I’absence de
protocoles standardisés, on avait utilisé des
épreuves d’effort trop difficiles. La premiére
raison qu’ils avancent va dans le méme sens
que les résultats obtenus par une étude multi-
centrique dans laquelle 30 % des patients
n’avaient plus besoin d’oxygénothérapie apres
trois mois d’observation [Levi-Valensi et al.,
1986]. Aux Etats-Unis, Chaney et ses collabo-
rateurs [2002] ont constaté que moins de
90 jours apres le début d’une oxygénothérapie
de longue durée, 50 % des patients ne répon-
daient plus aux critéres que Medicare avait
établis pour ce traitement, et que 31,6 % de
tous les patients retenus pour 1’étude ne répon-
daient plus aux critéres lors de la réévaluation.
D’autres études de moindre envergure ont éga-
lement révélé¢ des taux de saturation élevés
chez des patients sous oxygénothérapie de lon-
gue durée [Pelletier-Fleury et al., 1996] et une
tendance a la surutilisation de [’oxygene
[McKeon et al., 1987].

En outre, Guyatt et ses collaborateurs [2000]
ont constaté que les débits d’oxygene prescrits
varient considérablement et qu’ils sont généra-
lement trop élevés. Les auteurs en concluent
que les modalités d’administration et de rem-
boursement actuels de I’oxygénothérapie a
domicile pourraient étre plus efficaces; ils es-
timent qu’une réduction budgétaire de 30 %
(réalisée en diminuant le nombre de prescrip-
tions inappropriées) représenterait une écono-
mie de 16,5 millions de dollars pour le systeme
de soins de 1’Ontario.



De telles études font ressortir la nécessité
d’informer les prescripteurs, d’établir des mo-
dalités de prescription et de remboursement
adéquates, et de mettre en place un systéme de
suivi des patients, ce qui diminuerait
I’utilisation inappropriée de I’oxygénothérapie.
Guyatt et ses collaborateurs [2000] ont remar-
qué que les critéeres d’un suivi rigoureux,
comme celui qu’ils avaient effectué durant leur
propre étude, ne sont pas couramment établis
par les programmes d’oxygénothérapie de par
le monde, et que le colit d’une visite de suivi
(qu’on estime & moins de 75 $ canadiens) est
une bagatelle comparativement aux sommes
importantes que le systéme de santé pourrait
économiser.

L’¢laboration de formules d’évaluation et de
prescription standardisées congues expressément
pour les appareils portatifs d’oxygénothérapie,
comme celle proposée au Royaume-Uni (an-
nexe D) et celle utilisée en Suisse (annexe E),
traduisent une volonté de responsabilisation
des différents intervenants par ’entremise de
mécanismes qui permettraient de produire des
données utiles pour I’audit et la recherche.

5.3.2 Observance du traitement

Les facteurs suivants jouent un réle important
dans 1’observance de 1’oxygénothérapie par ap-
pareil portatif : observance de I’oxygénothérapie
de longue durée dans son ensemble; utilisation
effective de 1’appareil portatif; usage du tabac;
facilité d’utilisation du matériel.

Des études longitudinales et transversales me-
nées dans différents pays ont permis de consta-
ter que I’observance de 1’oxygénothérapie de
longue durée en dehors du contexte d’un essai
clinique peut poser des problémes [voir, par
exemple : Vergeret et al., 1986; Okubadejo et
al., 1994; Baudouin et al., 1990; Pépin et al.,
1996; Ringbaek et al., 2001a]. La plupart des
études révelent que de 35 a 70 % des patients
utilisent I’oxygénothérapie pendant au moins
15 heures par jour. Au Danemark, ou
I’observance thérapeutique laisse le plus a
désirer [Ringbaek et al., 2001b], celle-ci était

particulierement médiocre lorsque le prescrip-
teur n’était pas pneumologue. C’est Strom et
ses collaborateurs [1991] qui signalent dans
leur étude la meilleure observance (70 % dans
une population suédoise), mais les auteurs ne
fournissent aucune explication. Dans les études
mentionnées ci-dessus, on souligne souvent
que I’observance est un paramétre difficile a
mesurer.

Plusieurs études ont révélé que les patients utili-
sent les appareils portatifs moins souvent que
prévu. Dans I’étude menée par Vergeret et ses
collaborateurs en France [1989], méme si la du-
rée quotidienne moyenne de 1’oxygénothérapie
se trouvait prolongée grace aux appareils por-
tatifs, 40 % des patients munis d’un appareil
portatif ne s’en servaient pas lors des activités
qu’ils pratiquaient a 1’extérieur du domicile.
De méme, Lock et ses collaborateurs [1991]
ont signalé que durant leur étude menée au
Royaume-Uni, 50 % des patients ont utilisé
leur appareil portatif plus de cinq fois par se-
maine, mais seulement un petit nombre (8 des
50 patients munis d’un appareil portatif) 1’ont
employé plus de cinq fois par semaine hors du
domicile. Dans cette étude, les patients qui
avaient été évalués en bonne et due forme em-
ployaient leur appareil portatif plus souvent
que ceux qui n’avaient pas été évalués. Lock et
ses collaborateurs recommandent donc que
I’on donne aux patients toutes les explications
nécessaires sur le but et la bonne utilisation du
matériel et que 1’on assure un suivi rigoureux.

Dans une étude plus récente réalisée en France,
seulement 48 % des patients a qui on avait
prescrit un appareil portatif I’ont utilisé, et seu-
lement 4 % (38 patients) s’en sont servi a
I’extérieur de leur domicile — 37 de ces pa-
tients disposaient d’un appareil a oxygene li-
quide [Pépin et al., 1996]. L’utilisation effi-
cace de I’oxygénothérapie de longue durée a
été trois fois moindre lorsque les patients ne
disposaient pas d’un appareil portatif. Les au-
teurs de cette étude recommandent une analyse
plus poussée des cotits et des effets bénéfiques
des différents modes d’administration de
I’oxygene.

25



C’est en Italie seulement que la plupart des pa-
tients qui suivent une oxygénothérapie de lon-
gue durée préférent I’oxygene liquide, et ’on a
constaté que son utilisation améliorait
I’observance du traitement [Donner et Braghi-
roli, 1996]. Une ¢étude pilote menée au
Royaume-Uni par Lock et ses collaborateurs
[1992] a montré, elle aussi, que les patients
étaient plus actifs et s’administraient plus
d’oxygéne lorsqu’ils utilisaient de I’oxygéne
liquide plutét que de I’oxygeéne comprimé. Les
patients ayant participé a ’étude menée en
1989 par Vergeret et ses collaborateurs ont
préféré 1’oxygene liquide pour des raisons pra-
tiques, notamment parce que les bouteilles
étaient légeres et faciles a remplir, mais cette
préférence n’entrainait pas de différence quant
a la durée quotidienne du traitement.

Les auteurs des essais du MRC et NOTT ont
constaté une bonne observance de 1’oxygéno-
thérapie, mais 1’équipe du MRC a indiqué que
I’usage du tabac était un probléme pour les pa-
tients : dans le groupe traité, la proportion de
fumeurs est passée de 52 a 44 % du début a la
fin de I’essai; dans le groupe témoin, elle est
passée de 33227 % .

Les problémes d’observance liés a 1’usage du
tabac sont diiment documentés. Le pourcen-
tage de patients qui continuent de fumer pen-
dant leur oxygénothérapie de longue durée se
situe entre 8 et 51 % selon les études qui abor-
dent cet aspect [Pépin et al., 1996; Restrick et
al., 1993; Dilworth et al., 1989; Cooper et al.,
1987; Morrison et al., 1995; Strom et al.,
1991; Prigatano et al., 1984; Walshaw et al.,
1988].

Les études ont révélé que le tabagisme nuit a
Pefficacité¢ clinique de 1’oxygénothérapie de
longue durée et aggrave 1I’hypoxémie [voir, par
exemple, Calverley et al., 1982; Wynder et
Hoffmann, 1994]. La poursuite de 1’usage du
tabac aprés le début de 1’oxygénothérapie de
longue durée souléve également la question de
la sécurité, en termes de risque d’incendie
(voir la section 5.4 sur les questions li¢es a la
sécurité), ainsi que certaines questions d’ordre
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éthique, en termes de politiques et de pratiques
pronant le retrait des services si le patient
continue de fumer (voir la section 8 sur les en-
jeux éthiques et 1égaux).

Les problemes liés a la facilité d’utilisation du
matériel médical semblent également entraver
I’observance, tant chez les patients utilisant un
appareil en poste fixe que chez ceux qui sont
munis d’un appareil portatif. Par exemple, la
forme des appareils portatifs posait un pro-
bléme pour certains patients suivis par Verge-
ret et ses collaborateurs [1986]; dans leur étude
menée en 1989, ces mémes auteurs ont égale-
ment constaté des problémes liés a la forme du
matériel, a son poids et a ’autonomie de fonc-
tionnement limitée des appareils a oxygene
comprimé. Les patients étudiés par Lock et ses
collaborateurs [1991] ont signalé que le rem-
plissage du réservoir de I’appareil portatif et la
durée limitée de I’alimentation en oxygene (78
minutes en moyenne) leur ont posé¢ des pro-
blémes. Strom et ses collaborateurs [1990] ont
¢galement cité le cas de patients qui avaient du
mal a manipuler les bouteilles d’oxygene.
Compte tenu des contraintes de mobilité, du
bruit de I’appareil et de I’irritation que les tubes
ou les canules provoquent dans les narines et les
oreilles, Restrick et ses collaborateurs [1993]
estiment que I’oxygénothérapie de longue du-
rée peut méme, dans certains cas, contribuer a
réduire la qualité¢ de vie du patient. Toutefois,
des patients actifs munis d’un appareil a oxy-
géne liquide ont indiqué une préférence pour
ce type d’alimentation en raison de sa facilité
d’utilisation et de sa plus grande autonomie de
fonctionnement [Lock et al., 1991; Andersson
etal., 1998].

5.4 SECURITE D’UTILISATION

On considére que le matériel d’oxygéno-
thérapie peut étre utilisé sans danger par les
patients si on leur enseigne correctement le
mode d’emploi, d’entreposage et d’entretien
[Chang et al., 2001]. Le principal risque est ce-
lui d’incendie dii a 1’'usage du tabac ou a la
proximité d’une flamme et a une mauvaise
manipulation des réservoirs, car 1’oxygeéne est
trés inflammable [Weg et Haas, 1998].



On présente dans cette section des données sur
le risque de brilures accidentelles, les compli-
cations de I’oxygénothérapie et les problémes
d’ordre technique.

5.4.1 Risque de bralures accidentelles

Un certain nombre d’études révélent des cas de
brilures lorsque le patient sous oxygénothéra-
pie a domicile continuait de fumer pendant
qu’il portait une canule nasale [West et Pri-
meau, 1983; Minerva, 1991; Petty, 1981; Coo-
per et al., 1987; Maxwell et al., 1993]. Dans
leur recherche sur les accidents associés a
I’oxygénothérapie a domicile au Royaume-
Uni, Maxwell et ses collaborateurs [1993]
n’ont décelé que sept études publiées (dont les
études précitées) faisant mention de brilures
accidentelles causées par 1’usage du tabac,
mais ce genre d’accident est probablement
sous-déclaré [Chang et al., 2001].

Chang et ses collaborateurs [2001] ont procédé
a une analyse rétrospective de dossiers
s’échelonnant sur une période de 12 ans dans
une seule unité de soins aux brlilés située aux
Etats-Unis. Ils ont répertori¢ 23 patients qui
avaient été traités pour des brilures associées a
I’oxygénothérapie a domicile. L’age moyen de
ces patients était de 70 ans; la plupart d’entre
eux étaient atteints de MPOC; 1’usage du tabac
durant ’oxygénothérapie était la cause des
brilures dans 70 % des cas; les briilures cou-
vraient en moyenne 4 % de la surface du corps.
Dans cette étude, on précise que le type
d’appareil utilisé n’avait aucune incidence sur
le risque de brilures, puisque 1’incendie sur-
vient au niveau de la canule nasale et non au
niveau du réservoir. Ces chercheurs pensent
que le nombre de blessures risque d’augmenter
en raison du nombre accru de patients traités a
domicile, et soulignent I’importance de
I’enseignement et d’un suivi étroit.

Bien que ces données ne s’appliquent pas expres-
sément aux appareils portatifs d’oxygénothérapie,
elles montrent qu’il est essentiel d’informer
adéquatement le patient sur les risques associés
a son traitement et de vérifier s’il continue de
fumer. Elles soulévent également la question
des bienfaits de I’oxygénothérapie de longue

durée par rapport aux risques auxquels elle ex-
pose les patients qui continuent de fumer. Il est
par ailleurs étonnant que les brllures de cette
nature ne soient pas plus fréquentes, compte
tenu du grand nombre de patients qui conti-
nuent de fumer pendant leur oxygénothérapie
(voir la section 5.2 sur ’efficacité clinique, ou
I’on fait référence a certaines études indiquant
que de 25 a 51 % des patients sous oxygéno-
thérapie de longue durée continuent de fumer).

Dans leur étude, Chang et ses collaborateurs
[2001] renvoient aux directives de I’American
Lung Association visant un usage sécuritaire
de I’oxygénothérapie a domicile : 1) il est in-
terdit de fumer dans la piéce ou I’on utilise de
I’oxygene; 2) la source d’oxygene doit demeu-
rer a au moins trois métres d’une flamme nue,
d’une cuisiniére a gaz, d’un poéle a bois ou
d’une veilleuse de bec de gaz; 3) la source
d’oxygéne doit rester a au moins trois meétres
d’un appareil électrique susceptible de pro-
duire des étincelles.

Le rapport du Royal College of Physicians du
Royaume-Uni [RCP, 1999, p.27] renferme
une liste de mesures que les patients et leurs
proches doivent respecter lors d’une oxygéno-
thérapie a domicile. En plus des questions
d’entretien technique, d’entreposage et de ma-
nipulation qui s’appliquent a tous les appareils
d’alimentation en oxygeéne (concentrateurs,
appareils a oxygene comprimé ou liquide), on
trouve des recommandations au sujet des bou-
teilles portatives, notamment :

= conserver les bouteilles d’oxygene loin des
sources de chaleur et des flammes;

= prévenir les fuites des réservoirs;

= enseigner au patient et a ses soignants le
remplissage correct des bouteilles, car bien
que l’utilisation de 1’oxygeéne liquide com-
porte moins de dangers que celle de
I’oxygéne comprimé du fait qu’il est conser-
vé a des pressions plus basses, il y a un ris-
que de brilure par le froid.

Etant donné que le point d’ébullition de
I’oxygene liquide est trés bas, on conseille aux
patients de porter des gants pour se protéger
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des briilures par le froid lorsqu’ils remplissent
les bouteilles portatives depuis le réservoir
[Levasseur et al., 1998].

5.4.2 Complications du traitement

Parmi les principales complications cliniques
de l’oxygénothérapie, notons la toxicit¢ de
I’oxygene, la rétention graduelle du gaz carbo-
nique et I’irritation de la région nasale, bien
que les cas signalés soient rares [American
Thoracic Society, 1995; Weg et Haas, 1998].
Dans 1’étude réalisée par Strom et ses collabo-
rateurs [1991], un petit nombre de patients ont
présenté une dermite allergique provoquée par
la résine époxyde contenue dans la canule na-
sale; ces problemes se sont atténués lorsqu’on
a remplacé ces canules par d’autres sans résine
époxyde. Selon Weg et Haas [1998], des me-
sures prises localement s’avérent parfois suffi-
santes pour atténuer le dessechement, I’irritation
ou les saignements parfois provoqués par la
canule nasale, mais ils précisent que
I’humidification systématique de la piéce n’est
pas nécessaire dans le cas d’une oxygénothé-
rapie a faible débit.

On n’a repéré aucune étude faisant mention de
complications cliniques propres aux appareils
portatifs d’oxygénothérapie.

5.4.3 Problémes d’ordre technique

Dans 1’étude suédoise [Strom et al., 1991], le
nombre de défaillances techniques du matériel
d’oxygénothérapie fait partic des éléments
d’information qui ont été consignés dans un
registre appelé Oxygen Register. En moyenne,
11,6 % des concentrateurs ont été en panne au
cours du suivi qui a duré six mois, comparati-
vement a 2,8 % des bouteilles d’oxygéne com-
primé utilisées durant la méme période. La pire
panne a été signalée dans le cas de six concen-
trateurs qui fournissaient seulement de 1’air
ambiant. Ces données confirment le fait que le
concentrateur est un appareil fiable, mais qu’il
a besoin d’un entretien régulier.

Aucune étude ne fait mention de la nature ou

de la fréquence des problémes techniques pro-
pres aux appareils portatifs.
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5.5 PROGRES TECHNIQUES

5.5.1 Modes d’administration de
I’oxygéne

Traditionnellement, pour 1’oxygénothérapie de
longue durée, 1’oxygéne est administré au
moyen d’une canule nasale. Ce mode
d’administration, simple et peu coliteux, convient
bien aux patients qui utilisent un concentra-
teur, mais est inefficace si le patient utilise des
bouteilles et d’autres appareils portatifs. Les
appareils mis derniérement sur le marché vi-
sent a réduire la quantité d’oxygene « gaspil-
1¢ ». En effet, quand on utilise un appareil a
débit continu, une certaine quantité d’oxygene
se perd a la fin des phases d’inspiration et
d’expiration. Les nouveaux appareils augmen-
tent la quantité d’oxygeéne pouvant étre inhalé
en début d’inspiration [Tiep et Lewis, 1987].
Trois nouveaux appareils permettent d’épargner
I’oxygeéne et d’en améliorer 1’administration :
les dispositifs de débit a la demande, les canu-
les-réservoirs et les cathéters transtrachéaux
[Weg et Hass, 1998].

Les études ont montré que les systémes écono-
miseurs d’oxygene permettent d’administrer
I’oxygene plus efficacement que les appareils
traditionnels sans causer de baisse de satura-
tion chez le patient, ce qui prolonge
I’autonomie de fonctionnement des bouteilles
d’oxygene portatives et, par conséquent, le
temps de traitement du patient qui les utilise
[Braun et al., 1992; Tiep et al., 1985; Tiep et
Lewis, 1987]. Les systémes économiseurs
d’oxygéne contribuent donc a réduire le cott
du traitement par un appareil portatif, car: 1)
ils diminuent la consommation totale
d’oxygene de 50 a 75 % , selon les estimations
[Weg et Hass, 1998]; 2) ils réduisent la fré-
quence du remplissage et de la livraison des
réservoirs et, par le fait méme, les cofits asso-
ciés; et 3) ils permettent d’envisager la possibi-
lit¢ d’utiliser I’oxygéne comprimé, moins coi-
teux que I’oxygéene liquide [Tiep et al., 1984].
Tiep et ses collaborateurs [1984] ont constaté
des taux de saturation considérablement plus
¢levés lorsque les patients utilisaient un sys-
téme économiseur (en raison de la plus grande



quantité d’oxygene disponible), mais les réac-
tions des patients a 1’égard du type de disposi-
tif variaient. Un modéle suspendu (plutot
qu’un réservoir nasal) était mieux recu par les
patients [Tiep et al., 1985].

La plupart des services de soins considerent
que le systéme économiseur d’oxygeéne est un
composant standard des appareils portatifs
d’oxygénothérapie offerts aux patients, mais
Iefficacité du dispositif durant ’effort varie
d’un type d’appareil portatif a I’autre [voir, par
exemple, Braun et al., 1992; Hagarty et al.,
1997]. 1l faudra probablement examiner de
plus prés la question pour évaluer ’efficacité
du débit a la demande ou de I’écoulement pul-
sé, car les premicres études indiquent que ces
appareils sont moins efficaces pour maintenir
une saturation adéquate en oxygene durant
I’effort [Senn et al., 1989; Petty et al., 1994].
Les cathéters transtrachéaux sont introduits di-
rectement dans la trachée cervicale et convien-
nent aux patients qui ont besoin d’oxygene
24 heures sur 24 et a ceux qui ont besoin de
débits élevés par canule nasale. Les cathéters
transtrachéaux sont toutefois plus colteux et
exposent le patient a un risque plus élevé
d’infection locale et d’obstruction trachéale par
les mucosités [Weg et Haas, 1998].

5.5.2 Unités de pressurisation —
bouteilles d’oxygene réutilisables

Cuvelier et ses collaborateurs [2002] ont ré-
cemment montré la valeur potentielle d’un
nouveau dispositif, le syst¢tme Homefill (O,-
HF), qui permet de remplir a domicile des ré-
servoirs d’oxygene portatifs a partir du
concentrateur. Dans leur petit essai controlé
randomisé (n = 10 patients), ils ont comparé
les performances de patients atteints de MPOC
lors d’épreuves de marche de six minutes. Ils
ont constaté que les patients réussissaient aussi
bien avec des bouteilles qu’ils avaient eux-
mémes remplies qu’avec des bouteilles porta-
tives ordinaires. Utilisé a la place des bouteil-
les portatives d’oxygeéne comprimé ou liquide,
cet appareil permet de réduire les colits de ce
type d’oxygénothérapie et de rendre le traite-
ment plus pratique pour le patient.

5.6 EVALUATION ECONOMIQUE

Notre recension de la littérature n’a repéré au-
cune évaluation du rapport colit-efficacité de
I’oxygénothérapie par appareil portatif compa-
rativement a celle administrée par des appa-
reils en poste fixe, ni de données sur le coit
marginal des appareils portatifs lorsqu’ils sont
ajoutés au traitement standard par des concen-
trateurs ou de grandes bouteilles d’oxygene li-
quide ou comprimé. On trouvera dans la section
qui suit les rares informations dont on dispose
sur les coflits associés a I’oxygénothérapie par
appareil portatif.

11 ressort plus clairement de la littérature por-
tant sur le théme plus général de la MPOC et
de I’oxygénothérapie de longue durée que cette
maladie représente un lourd fardeau économi-
que pour le systéme de soins, comme le mon-
trent plusieurs études effectuées sur le sujet
aux Etats-Unis, au Royaume-Uni, aux Pays-
Bas et en Suéde [Ruchlin et Dasbach, 2001;
Wilson et al., 2000; Sullivan et al., 2000;
Ward et al., 2000; Guest, 1999; Rutten-van
Molken et al., 1999; Jacobson et al., 2000].
Les principaux facteurs de cotits de la MPOC
sont les soins hospitaliers, les médicaments et
I’oxygénothérapie. Deux études ont révélé un
lien serré entre les cotits du traitement et la
gravité de la MPOC [Hilleman et al., 2000;
Pannier, 1986].

Ward et ses collaborateurs [2000] ont dégagé
10 éléments constitutifs des soins qu’exige la
MPOC et ont constaté que 1’oxygénothérapie
de longue durée représentait environ le tiers
des cofits directs totaux liés a cette maladie aux
Etats-Unis (2,3 milliards de dollars américains
sur 6,6 milliards, en dollars de 1995). Les
couts de I’oxygénothérapie de longue durée
découlaient principalement des cofts fixes du
matériel d’oxygénothérapie et de la quantité
d’oxygene utilisée. Selon cette étude, le mon-
tant remboursé par Medicare s’élevait en 1994
a 309 $ par mois pour un appareil fixe et a 49 $
par mois pour un appareil portatif, sans qu’il
soit cependant précisé ce que ces montants
comprenaient.
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Dans leur analyse économique, Pelletier-
Fleury et ses collaborateurs [1996 et 1997] ont
présenté quelques données détaillées sur les
appareils  portatifs d’oxygénothérapie en
France. Les données cliniques et administratives
sur les deux types de services ont été transmises
par la Caisse nationale d’assurance maladie des
professions indépendantes (CANAM). Dans
I’étude de 1997, Pelletier-Fleury et ses colla-
borateurs ont constaté que les cofits associés a
I’oxygénothérapie représentaient la plus grande
partie des cofits des soins a domicile, et qu’ils
étaient inférieurs dans le cas des services dis-
pensés par l’organisme a but non lucratif
(72,1 % pour ces services, comparativement a
81,6 % pour I’organisme a but lucratif). Le quart
des patients ne répondaient pas aux critéres clini-
ques établis pour I’oxygénothérapie. Un petit
nombre de patients des deux groupes dispo-
saient d’un appareil portatif (sans que la diffé-
rence entre les deux groupes soit significative),
mais ’oxygeéne liquide était trés peu utilisé.
Comme [l’indiquait la section 5.2 sur
I’efficacité clinique, les taux de survie dans les
deux groupes étaient similaires.

Pour les patients qui recevaient les services de
I’organisme a but non lucratif, le cofit total de
I’oxygénothérapie & domicile (incluant les mé-
dicaments, les consultations médicales, la phy-
siothérapie, 1’oxygénothérapie proprement dite,
mais excluant les frais d’hospitalisation)
s’¢levait a 4 506 $ par patient par année (indi-
qué en dollars américains de 1995; 1§ US =
5,5 FF), comparativement a 5399 $ pour les
services de I’organisme a but lucratif [Pelletier-
Fleury et al., 1996]. Le coiit de 1’oxygénothé-
rapie proprement dite représentait 75 % de ce
montant. 11 variait selon le mode d’administration
de I’oxygene et selon I’'usage que le patient fai-
sait de son appareil portatif. Les cotts plus bas
des services d’oxygénothérapie dispensés par
I’organisme a but non lucratif pouvaient
s’expliquer par [’utilisation prédominante de
concentrateurs (90 % des patients; dans le cas
de ’organisme a but lucratif, environ la moitié¢
des patients utilisaient un concentrateur et
I’autre moitié des bouteilles) et par les tarifs
moins élevés pergus pour les appareils porta-
tifs; tous les autres coftits étaient égaux. Les au-
teurs ont conclu que le colt du systeme
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d’administration de I’oxygeéne représentant une
part importante du coit total de 1’oxygéno-
thérapie de longue durge, il faudrait porter une
attention particuliére aux incitatifs ou aux mo-
tivations qui déterminent le choix du systéme
d’administration et au respect des critéres na-
tionaux établis pour I’oxygénothérapie.

En France, le montant accordé pour les servi-
ces d’oxygénothérapie fournis par les orga-
nismes a but non lucratif est établi par la Sécu-
rit¢ sociale; les prix varient en fonction du
territoire et du mode d’administration de
I’oxygéne [Pelletier-Fleury et al., 1996 et
1997]. Les tarifs en vigueur en 1994 pour les
organismes a but non lucratif en France étaient
les suivants (avec ou sans appareil portatif) :
7,71 $ US par jour pour les concentrateurs,
14,93 $ US par jour pour I’oxygeéne comprimé,
et 18,67 $ US par jour pour I’oxygéne liquide.
Pour les organismes a but lucratif, les prix
hebdomadaires sont fixés en vertu de la régle-
mentation nationale, en fonction du volume
d’oxygéne administré (supérieur ou inférieur a
5 L/min) et selon qu’un appareil portatif est ou
non fourni au patient. Les organismes a but lu-
cratif avaient deux tarifs fixes pour 1’oxygéno-
thérapie de longue durée prescrite a moins de
5 L/min (quel que soit le type d’appareil utili-
s¢) : 10,89 $ US par jour sans appareil portatif,
et 19,41 $ US par jour avec appareil portatif.

Pour leur étude colt-utilité menée en Suéde,
Andersson et ses collaborateurs [1998] ont ré-
parti au hasard des patients relativement mo-
biles (ceux qui pouvaient s’engager dans des
activités a D’extérieur de leur domicile toutes
les semaines et qui étaient capables d’utiliser
un appareil portatif d’oxygénothérapie) dans
deux groupes : un groupe qui utilisait un appa-
reil portatif a oxygene liquide (doté de bou-
teilles portatives) et un groupe qui se servait
d’un concentrateur en poste fixe et de bouteil-
les portatives d’oxygéne comprimé. A 1’aide
d’outils standardisés mais non spécifiques a la
maladie servant a 1’évaluation de la qualité de
vie (le Sickness Impact Profile et I’EuroQol),
les auteurs ont montré que les patients utilisant
I’oxygéne liquide avaient une qualité de vie
supérieure, mais que les coflts directs de
I’appareil & oxygeéne liquide étaient presque



quatre fois plus élevés que ceux des concen-
trateurs (le cott total moyen de I’oxygénothé-
rapie pour une période de six mois s’¢levait a
4950 $ US pour I’appareil a oxygeéne liquide,
comparativement a 1 310 $ US pour le concen-
trateur; dollars de 1996). L’¢étude ne mesurait
pas d’autres parametres cliniques que la qualité
de vie; elle ne fournissait pas non plus de don-
nées sur les taux d’utilisation au sein des deux
groupes. Les auteurs de cette étude admettent
qu’un meilleur acceés a 1’oxygene liquide aug-
menterait les colts de I’oxygénothérapie; toute-
fois, ajoutent-ils, comme 1’utilisation d’oxygene
liquide entraine une amélioration de la qualité
de vie du patient, un meilleur accés favoriserait
la réalisation des objectifs du secteur des soins
de santé, « que ce soit justifiable ou non étant
une question de politiques » (p. 1287).

Pour résumer, il existe peu d’analyses économi-
ques sur les appareils portatifs d’oxygénothé-
rapie, mais les données disponibles indiquent
qu’on doit tenir compte de facteurs organisa-
tionnels importants pour déterminer les cofts
additionnels de I’oxygénothérapie par appareil
portatif, notamment les structures administra-
tives (programme a but lucratif ou non lucratif)
et le choix du type d’appareil portatif (a oxy-
geéne liquide ou comprimé), avec les consé-
quences qui s’ensuivent sur la qualité de vie
des patients atteints de MPOC qui sont actifs et
capables de quitter leur domicile.

5.7 ENJEUX ORGANISATIONNELS

11 existe trés peu d’études publiées sur les aspects
organisationnels particuliers de 1’oxygénothérapie
par appareil portatif. Cependant, on peut sup-
poser que certains aspects suivent la tendance
observée pour I’oxygénothérapie de longue du-
rée en général.

5.7.1 Acces et utilisation

La prestation et 1’utilisation des services
d’oxygénothérapie de longue durée varient
considérablement d’un pays a 1’autre et d’une
région a ’autre d’un méme pays [voir, par
exemple : Williams, 1981; Williams et al.,
1983; Garattini et al., 2001], et n’ont pas
grand-chose a voir avec les tendances qui se
profilent au chapitre des taux de morbidité ou
de mortalité associés aux maladies respiratoi-
res. Il en est ainsi bien qu’il existe un consen-
sus presque mondial sur les critéres de pres-
cription de I’oxygénothérapie de longue durée.
On peut donc supposer que ’accessibilité aux
appareils portatifs et leur utilisation varient
également beaucoup. Bien que les taux réels
d’utilisation n’aient pas été publiés, il est facile
de faire ce genre de déduction a partir de la
description générale des services qu’on trouve
dans les études dont il est question a la section
5.2 concernant I’efficacité clinique. Il est pro-
bable que ces différences d’accessibilité et
d’utilisation dépendent davantage des croyan-
ces que les professionnels de la santé et les pa-
tients entretiennent a 1’égard de la valeur de
I’oxygénothérapie et des pratiques qui en dé-
coulent que des variations dans 1’évolution de
la maladie et les besoins des patients.

5.7.2 Mode d’administration de
I’oxygene

Le mode d’administration de I’oxygene dans le
cadre de I’oxygénothérapie de longue durée
varie beaucoup d’un pays a 1’autre. En Europe,
les appareils les plus utilisés sont le concen-
trateur d’oxygeéne (notamment en France, en
Belgique, en Suede, en Angleterre, en Suisse et
en Pologne) et la bouteille d’oxygeéne com-
primé (notamment au Danemark, en Espagne
et aux Pays-Bas). En Italie, 80 % des patients
emploient de 1’oxygéne liquide [Fauroux et al.,
1994]. Fauroux et ses collaborateurs indiquent
que I’oxygene liquide est réservé en Belgique
et en Suede aux patients actifs (p. 1722).
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Aux Etats-Unis et dans certains pays d’Europe,
les patients peuvent se procurer facilement des
appareils portatifs a oxygene liquide s’il a été
déterminé que ce type d’appareil est indispen-
sable a leurs déplacements [Conference Re-
port, 1988]. Au Royaume-Uni, ’oxygene li-
quide et la plupart des accessoires des appa-
reils portatifs ne sont pas fournis par le
National Health Service, mais les unités spé-
cialisées des hopitaux ou les patients eux-
mémes peuvent en acheter [Wedzicha, 1999].

Il semble que les appareils portatifs sont plus
utilisés dans les pays ou 1’oxygene liquide est
plus accessible. Vergeret et ses collaborateurs
[1989] ont constaté que 1’accessibilité et
I’utilisation des systémes portatifs en Europe
varient beaucoup.

5.7.3 Mécanismes de financement

Dans la plupart des pays, la prestation de ser-
vices d’oxygénothérapie & domicile est assurée
en vertu de programmes d’assurance publique
[voir, par exemple : Garattini et al., 2001; Fau-
roux et al., 1994; Dunne, 2000], mais aussi par
des fournisseurs privés. Il ressort de I’étude de
Fauroux et de ses collaborateurs [1994] qu’en
Europe, le matériel d’oxygénothérapie est
fourni par des entreprises commerciales, des
hopitaux, des services sanitaires publics et pri-
vés et des organismes nationaux, sous diverses
formes et par diverses modalités de jumelage.
L’entretien du matériel et 1’aide technique sont
habituellement fournis par des entreprises
commerciales.

Au Royaume-Uni, la fourniture de concentra-
teurs d’oxygene est directement financée par
les autorités sanitaires régionales [Heaney et
al., 1999]. L’installation et I’entretien sont as-
surés en vertu d’un contrat avec le fournisseur.
Les patients peuvent demander le rembourse-
ment des colts de fonctionnement de leur
concentrateur (notamment les frais d’électricité
additionnels). Les bouteilles d’oxygene de ré-
serve sont fournies en vertu du contrat de ser-
vice. Si le médecin prescrit des bouteilles au
patient, la livraison et I’entretien incombent a
sa pharmacie habituelle.
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Aux FEtats-Unis, la Health Care Financing
Administration (HCFA) finance a hauteur de
80 % les paiements de Medicare et de Medi-
caid aux fournisseurs de services d’oxygéno-
thérapie; les directives de prescription de
I’oxygénothérapie que cet organisme a établies
dérivent des critéres de I’essai NOTT [Ward et
al., 2000]. Apres I’adoption de la loi sur
1’équilibre budgétaire aux Etats-Unis en 1997,
le financement des soins de santé a domicile a
considérablement diminué [Hafkenschiel, 1997].
On a notamment réduit les taux de rembour-
sement de 1’oxygénothérapie de 25 % en 1998,
puis de 5 % de plus en 1999, sans autre révi-
sion des taux jusqu’en 2002,

5.7.4 Suivi et surveillance

D’apreés les publications portant sur I’oxygéno-
thérapie de longue durée, il est évident que
I’on pourrait faire des économies substantielles
en améliorant le suivi et la surveillance des pa-
tients atteints de MPOC sous oxygénothérapie
a domicile [voir, par exemple : Guyatt et al.,
2000; McKeon et al., 1987; Ringbaek et al.,
2001b]. Des études portant sur les services
d’oxygénothérapie en Europe [Fauroux et al.,
1994; Garattini et al., 2001] indiquent que la
surveillance des patients a domicile est habi-
tuellement assurée par un personnel médical et
(ou) infirmier, mais les auteurs de ces études
font remarquer que la qualité de cette surveil-
lance est trés inégale. A partir des renseigne-
ments contenus dans un registre danois (Da-
nish Oxygen Register), Ringbaek et ses colla-
borateurs [2001b] ont constaté que les facteurs
déterminants d’un suivi « suffisant » des pa-
tients sous oxygénothérapie de longue durée
¢taient les suivants : sexe féminin, prescription
récente, prescription faite par un pneumologue,
prescription de 15 heures ou plus d’oxygéno-
thérapie par jour. Dans les études qui renfer-
maient des données sur les appareils portatifs
[Lock et al., 1991; Pépin et al., 1996], on pro-
pose aussi que le suivi comporte une vé-
rification réguliére de 1’observance du traite-
ment par le patient et de 1’utilisation qu’il fait
de son appareil portatif.



5.7.5 Registres d’oxygénothérapie

Quatre pays d’Europe tiennent des registres des
patients qui regoivent une oxygénothérapie a
domicile [Fauroux et al., 1994] : la Suisse (de-
puis 1990, sous 1’égide de 1’ Association pour la
tuberculose et les maladies respiratoires); la
France (depuis 1981, sous I’égide de 1’ Association
nationale pour le traitement a domicile de
I’insuffisance respiratoire — ANTADIR); Ia
Suéde (le registre d’oxygénothérapie est tenu
depuis 1987 par la Société suédoise des mala-
dies thoraciques [Strom et Boe, 1988]); et la Po-
logne (depuis 1986, année qui marque les dé-
buts de I’oxygénothérapie de longue durée dans
ce pays). Des registres d’oxygénothérapie de
longue durée ont été récemment ouverts en Nor-
vege et au Danemark; de plus, la Norvege tient
un registre pour le traitement par 1’oxygéne
liquide.

Fauroux et ses collaborateurs [1994] font re-
marquer qu’il leur a été plus difficile de se pro-
curer des données sur 1’oxygénothérapie de lon-
gue durée pratiquée aux Pays-Bas et au
Royaume-Uni; certaines données leur ont été
fournies par des fournisseurs privés. Ils préci-
sent qu’ils ont pu recueillir les données les plus
pertinentes par les sociétés nationales de thora-
cologie, dont I’approche pourrait servir de mo-
déle aux « pays moins bien organisés, tels le
Royaume-Uni et les Pays-Bas » (p. 1726). Fau-
roux et ses collaborateurs ont constaté que les
collectes de données a I’échelle nationale sont
plus compliquées dans les pays ou la prestation
des soins de santé est organisée par territoires
ou par régions, comme c’est le cas au Dane-
mark, en Italie, en Allemagne et en Irlande.

Dans les pays ou I’on consigne systématique-
ment des données sur les patients sous oxygé-
nothérapie de longue durée (dans des registres
nationaux ou régionaux, par exemple), on peut
analyser la survie de ces patients [voir, par
exemple : Strom et al., 1991 et 1993; Chailleux
et al.,, 1996; Healy et al., 1993; Keller et al.,
1985; Granados et al., 1992]. En France,
I’ANTADIR dirige les services de soins respi-
ratoires destinés a 32 régions, ou habitent 70 %
de tous les patients recevant des soins res-
piratoires a domicile. On estime que le registre

suédois renferme des données sur 90 % de tous
les patients du pays qui recoivent des soins res-
piratoires a domicile.

L’organisation de 1’oxygénothérapie de longue
durée en France offre un modéle intéressant.
Dans ce pays, 1’oxygénothérapie de longue du-
rée a domicile est financée par la Sécurité so-
ciale, mais la prestation des services incombe a
des établissements privés a but lucratif ou a but
non lucratif. Pour la majorité des patients at-
teints de MPOC soignés a domicile, les services
de soins sont fournis par I’ Association nationale
pour le traitement & domicile de I’insuffisance
respiratoire (ANTADIR), un organisme a but
non lucratif. En 1994, ’ANTADIR dispensait
des services de soins respiratoires a environ
17 000 patients atteints de MPOC en France
[Pelletier-Fleury et al., 1997]. L’ANTADIR a la
responsabilité de tout le suivi technique et mé-
dical des patients sous oxygénothérapie de lon-
gue durée, tout comme de I’achat du matériel
d’oxygénothérapie pour tous les organismes a
but non lucratif, et tient un registre de tous les
patients sous oxygénothérapie de longue durée.
Parallélement, les organismes a but lucratif dis-
pensent des soins a environ 7 000 patients at-
teints de MPOC. Les centres régionaux consi-
gnent des données démographiques détaillées
sur les patients ainsi que des renseignements
médicaux dont la collecte est centralisée. Les
médecins orientent les patients vers 1'un ou
’autre secteur, selon les possibilités d’acces lo-
cal et selon leurs préférences en maticre de
Soins.

5.8 RESUME : DONNEES SUR
L'EFFICACITE CLINIQUE ET LE
RAPPORT COUT-EFFICACITE

Les études ont montré ’efficacité clinique de
I’oxygénothérapie de longue durée chez les pa-
tients atteints d’'une MPOC s’accompagnant
d’hypoxémie grave, notamment ses effets béné-
fiques sur la survie. Cependant, les observations
scientifiques ne permettent pas encore d’en faire
autant pour 1’oxygénothérapie par appareil por-
tatif chez certains patients. Il faudrait mener
d’autres études pour examiner de plus pres les
colits et les effets bénéfiques de ce type
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d’oxygénothérapie, comme 1’étude menée a tématique, qui permettraient de s’assurer que les

I’Hopital Laval de Québec. Puisque tous les patients retirent les effets escomptés de leur trai-
problémes liés a 1’observance sont loin d’étre tement et qu’ils utilisent le matériel de maniére
résolus, une formation plus rigoureuse des pa- optimale. Le suivi devrait inclure I’évaluation
tients et des prescripteurs s’impose, tout comme des facteurs associés a la facilité d’utilisation
la création de mécanismes de suivi clinique sys- des appareils.
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LES SERVICES D’OXYGENOTHERAPIE A DOMICILE

AU QUEBEC

On présente ici les résultats des entrevues
semi-structurées menées au Québec avec des
prestataires clés de services d’oxygénothérapie
et le résumé des résultats d’une enquéte menée
aupres des CLSC au sujet des services
d’oxygénothérapie a domicile.

6.1 RESUME DES ENTREVUES
AVEC LES PRESTATAIRES DE
SERVICES CLES

Les renseignements et les données recueillis au
cours des entrevues avec des prestataires de
services nous ont permis de brosser le tableau
des modalités d’organisation et de financement
des services d’oxygénothérapie par appareil
portatif au Québec et de connaitre les cofits de
I’oxygénothérapie. Les principales questions
soulevées lors de ces entrevues sont résumées
ci-dessous.

6.1.1 L’organisation de
I’oxygénothérapie a domicile

Il existe des différences notables dans
I’organisation et le financement des services
d’oxygénothérapie a domicile entre diverses
régions du Québec, mais aussi au sein d’une
méme région. En prévision du transfert des
programmes de 1’Office des personnes handi-
capées du Québec (OPHQ), le MSSS a de-
mandé que chaque régie régionale détermine
elle-méme la meilleure fagon d’administrer les
programmes de I’OPHQ. Par conséquent, cha-
que région a adopté son propre modele de ges-
tion des services d’oxygénothérapie. Environ
la moiti¢ des régions ont adopté un modele
centralisé de services, administrés par leurs ré-
gies, comme a Montréal (Service régional de
soins a domicile de 1I’Hopital Maisonneuve-
Rosemont) et a Québec (Service régional de
soins respiratoires spécialisés a domicile de
I’Hopital Laval). Dans d’autres régions, la res-
ponsabilité (dont celle du matériel et du budget

du personnel) a été attribuée aux hdpitaux lo-
caux ou aux CLSC. Comme tous les CLSC
n’ont pas d’inhalothérapeutes pouvant se char-
ger des évaluations des patients et des visites a
domicile, certains s’entendent avec d’autres
qui fournissent en leur nom des services
d’oxygénothérapie, comme c¢’est le cas dans la
région de Sherbrooke. Certaines régions don-
nent tous les services d’oxygénothérapie en
sous-traitance au secteur privé — mod¢le consi-
déré par quelques-unes des personnes interro-
gées comme relativement plus cotiteux que le
mode¢le adopté par les services publics.

De nombreux informateurs ont signalé que la
répartition régionale des ressources, des budgets
et de ’expertise en matiére d’oxygénothérapie a
domicile est inégale, ce qui entraine des injus-
tices sur le plan de I’acces aux services et les
rendent inefficaces. De plus, il est trés difficile
de recueillir et de regrouper les données sur les
services offerts dans toute la province. Cet état
de fait a été attribué aux difficultés occasion-
nées par le transfert des programmes de
I’OPHQ au MSSS et aux décisions prises ulté-
rieurement dans chaque région au sujet de la
gestion des services d’oxygénothérapie a do-
micile. Dans certaines régions du Québec, il y a
des listes d’attente pour des appareils
d’oxygénothérapie portatifs. Plusieurs prestatai-
res de services ont indiqué que la pénurie géné-
ralisée d’inhalothérapeutes et d’infirmicres
contribue également aux problémes qui tou-
chent la prestation des services d’oxygénothé-
rapie au Québec.

Le tableau 6 résume les données recueillies sur
les trois grands programmes d’oxygénothérapie
a domicile du Québec : les deux programmes
centralisés de soins & domicile en vigueur a
Montréal et a Québec, et le programme
d’oxygénothérapie a domicile dirigé par le
CLSC de Sherbrooke. Dans le cadre de chacun
de ces programmes, le personnel (qui com-
prend habituellement des pneumologues, des

35



infirmiéres, des inhalothérapeutes et des phy-
siothérapeutes) évalue les patients pour déter-
miner s’ils ont besoin d’oxygénothérapie a
domicile, s’occupe de la livraison du matériel,
effectue les vérifications et I’entretien régu-
liers, et assure les visites a domicile. Dans le ca-
dre des programmes centralisés, les négociations
avec les fournisseurs ainsi que le traitement des
demandes de services d’oxygénothérapie relé-
vent du personnel de la régie.

La philosophie qui sous-tend les soins aux pa-
tients n’est pas la méme d’un prestataire de
services d’oxygénothérapie & 1’autre. Certains
prestataires de services cliniques sont davan-
tage centrés sur leur role de spécialistes, tandis
que d’autres ont une approche plus holistique.
On sait que la prestation de soins a domicile
engendre des tensions a cet égard parmi les
soignants et les organisations responsables de
la prestation de soins a domicile, surtout lors-
que le travail est effectué¢ a 1’extérieur des ré-
seaux traditionnels de premicre et de deuxiéme
ligne [Hollander et al., 2000].

6.1.2 Prescription et protection
financiere

L’organisation des services d’oxygénothérapie
a domicile au Québec repose sur un protocole
relativement standard. Presque toutes les or-
donnances d’oxygénothérapie a domicile sont
rédigées par des internistes ou des pneumolo-
gues hospitaliers lorsque le patient atteint de
MPOC quitte ’hopital. L’ordonnance précise
habituellement les modalités du traitement
(appareil fixe ou portatif) selon les besoins du
patient, bien que tous les centres hospitaliers
ne soumettent pas le patient a une épreuve de
marche pour déterminer sa désaturation en
oxygene et sa réaction a 1’oxygénothérapie.
Tous les prestataires de soins se fondent sur les
lignes directrices publié¢es au Québec [Comité
d’oxygénothérapie a domicile, 2000] pour
orienter ou non un patient vers des services
d’oxygénothérapie de longue durée. Plus ré-
cemment, des médecins spécialisés dans
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d’autres domaines que les maladies respiratoires
ont commencé a prescrire 1’oxygénothérapie a
domicile. Au Québec, des omnipraticiens pres-
crivent aussi 1’oxygénothérapie a domicile,
mais on ne connait pas I’étendue et la nature
de leur participation, qui varie probablement
d’une région a 1’autre de la province.

L’ordonnance du médecin est habituellement
envoyée par télécopieur de 1’hopital au presta-
taire local de soins a domicile (service de soins
a domicile, hopital ou CLSC), ou I’on évalue
les options qui s’offrent au patient pour finan-
cer le matériel et les services. En régle géné-
rale, les décisions relatives au paiement de
I’oxygénothérapie & domicile sont prises dans
les 24 heures afin d’assurer la livraison du ma-
tériel au domicile du patient et de permettre sa
sortic de [I’hopital. Dans le formulaire
d’autorisation de services d’oxygénothérapie a
domicile utilisé par le service régional de soins
a domicile de I’Hopital Maisonneuve-Rose-
mont, on trouve la liste des critéres
d’admissibilité a 1’oxygénothérapie par appa-
reil portatif: capacité physique du patient de
sortir de son domicile, désir d’utiliser
I’« oxygénothérapie de déambulation », activi-
tés professionnelles, participation a des sorties
familiales et sociales. En vertu de ce pro-
gramme, on a aussi élaboré¢ un formulaire pour
I’oxygénothérapie par appareil portatif dans
lequel sont précisés les critéres d’utilisation sur
les plans financiers, cliniques et sociaux (an-
nexe F).

Pour chaque demande de services d’oxygéno-
thérapie, on vérifie d’abord si le patient béné-
ficie d’une assurance privée ou publique (autre
que le régime d’assurance maladie) qui pour-
rait payer le matériel et les services nécessai-
res. Au Québec, les régimes d’assurance pu-
blique autres que 1’assurance maladie sont
ceux de la Société de 1’assurance automobile
du Québec (SAAQ), de la Sécurité sociale
(ministere de I’Emploi et de la Solidarité) et de
la Commission de la santé et de la sécurité du
travail (CSST). 1l existe également des régimes



TABLEAU 6

Caractéristiques des trois programmes d’oxygénothérapie a domicile du Québec (2001-2002) : vue d’ensemble

Service régional de
soins & domicile

d’oxygénothérapie de
Montréal

Allocation budgétaire

(1999-2000); 50 % étaient
de nouveaux participants au

LIEU PROGRAMME PATIENTS OXYGENOTHERAPIE A DOMICILE

Hopital = Programme régional = 1 818 patients atteints de = Matériel initialement fourni pendant une
Maisonneuve- = Traitement de toutes les MPOC ont été pris en période d’essai de 3 mois; poursuite du
Rosemont (HMR), demandes charge en vertu du traitement basée sur les résultats de
Montréal programme de ’HMR I’évaluation par rapport aux critéres établis

Environ 450 patients utilisaient un appareil
portatif a Montréal en 2000-2001; 2 ou 3

domicile rattachés au
CLSC; couvre 4 secteurs
de CLSC (Sherbrooke et
trois autres CLSC sous
contrat); (copie du contrat
archivée a I’AETMIS)

servis par 4 CLSC

(92 servis par le CLSC de
Sherbrooke); le nombre
total de patients sous
oxygénothérapie a domicile
en Estrie est de 300

SRSAD itiale d’envi programme régional atients utilisaient de I’oxygéne liquide; il
( ) initiale d’environ &’ oxygénothérapie p, s o st it tyg lq P
700 000 $ . n’y a plus de liste d’attente pour le matérie
= Transfert probable de la ® 58 % avaient plus de 65 ans | w Enyiron le tiers des patients sous
gestion du programme de | " L’incidence accrue de la oxygénothérapie de longue durée utilisaient
la régie 4 "PHMR dans un MPOC et I’augmentation en 2001 un appareil portatif (245 sur 729)
ou deux ans du nombre de patients = Matériel distribué en 1990-2000* :
admissibles au programme 156 concentrateurs; 81 appareils portatifs;
SRSAD constituent une 173 régulateurs; 5 bouteilles portatives
préoccupation (augmenta-
tion estimée a 30 % par
année)
Hopital Laval, = Programme régional = 1300 patients inscrits au = Environ 100 appareils portatifs en stock
Québec (Québec et Est) p rogram;r(l)e(;mgool(;zoo.z); = Liste d’attente pour les appareils portatifs
. . tient o .
Budget du programme : environ 7 70 (h D e % |« Seulement 1 ou 2 appareils 4 oxygéne
1,2 million de dollars, oous oxygepot srapie de liquide utilisés en tout
comprenant des services de | longue durée . .
. o o/ Az = Environ 200 000 $ par patient au total
soins respiratoires et de = 73 % agés de plus de 65 ans ; ; MRS o
ventilation assistée pour I’oxygénothérapie a domicile
(montant maximal non officiel)
= Demandes de soutien ou de counselling
acheminées au CLSC
CLSC de = Services = Environ 150 patients sous = Stock de matériel séparé pour chacun des
Sherbrooke d’oxygénothérapie a oxygénothérapie a domicile 7 CLSC de I’Estrie

Le CLSC de Sherbrooke dispose de

115 concentrateurs; aucun appareil portatif;
tous les patients doivent payer eux-mémes
(de leur poche ou par le biais de leurs
assurances) les appareils portatifs (environ
30 $/mois pour la location d’un réservoir;
15 § par remplissage)

Tous les patients auxquels on a prescrit de
I’oxygene 24 h par jour (environ

50 patients sous oxygénothérapie de longue
durée) disposent d’un appareil portatif
d’appoint (conformément aux critéres du
CLSC)

L’inhalothérapeute se fonde sur des critéres
empiriques pour recommander un appareil
portatif aux patients auxquels on a prescrit
de I’oxygene pendant 18 a 24 heures par
jour; environ 50 a 75 patients de ce groupe
utilisent un appareil portatif

Les patients paient environ 30 § par mois
pour louer un appareil portatif chez un
fournisseur

*Source : Régie régionale de la santé et des services sociaux de Montréal-centre et al., 2000.
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d’assurance fédéraux destinés aux populations
autochtones, aux Forces armées canadiennes et
aux anciens combattants. La couverture offerte
est différente d’un régime public et privé a
I’autre, de méme que les modalités de rem-
boursement et d’organisation, ce qui ajoute a la
complexité de la tache pour le personnel qui
doit prendre des dispositions a cet égard. Par
exemple, selon le nouveau programme d’aide
sociale, le matériel d’oxygénothérapie a domi-
cile doit étre loué chez un fournisseur, modali-
té qui, de 1’avis de certaines personnes, semble
avoir un rapport cotit-efficacité moindre que la
prise en charge du patient par un programme
régional ou local. Les régimes d’assurance ma-
ladie privés, tels que ceux proposés par un em-
ployeur dans le cadre des avantages sociaux de
I’entreprise, prévoient souvent I’accés aux ap-
pareils portatifs (en complément aux appareils
en poste fixe). Les prestataires de soins esti-
ment que les régimes d’assurance privés sont
plus souples et qu’ils garantissent un meilleur
accés a des appareils portatifs.

Lorsque le traitement n’est pas couvert par une
assurance publique ou privée (ce qui est le cas
la plupart du temps), on recherche des fonds et
du matériel ailleurs (selon les budgets décen-
tralisés de I’OPHQ) dans le réseau de services
d’oxygénothérapie a domicile (hopitaux, CLSC
ou services de soins a domicile). Si on ne peut
trouver du matériel grace a ces ressources, on
peut demander au patient de payer de sa poche
les services et le matériel d’oxygénothérapie
dont il a besoin, bien que, selon les personnes
interrogées, il s’agisse de circonstances excep-
tionnelles. Les dispositions prises a 1’égard de
la protection financiére et a ’accés aux appa-
reils portatifs semblent varier considérable-
ment (voir le tableau 6).

Les services d’oxygénothérapie de la région de
Sherbrooke offrent un bon exemple du proces-
sus décisionnel que le personnel doit suivre
pour déterminer les dispositions financiéres a
prendre pour chaque demande de services
d’oxygénothérapie a domicile (annexe G). On
estime que ce processus décisionnel prend en
moyenne 1,5 heure (par patient); c’est le temps
que le personnel doit prendre pour communi-
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quer avec les fournisseurs, 1’hopital, le person-
nel chargé des soins a domicile, le patient et sa
famille.

A Montréal, si un patient quitte la clinique
MPOC de I’Institut thoracique muni d’une or-
donnance d’oxygénothérapie a domicile et
qu’il a une assurance privée, on lui remet une
liste de fournisseurs et il prend lui-méme des
dispositions pour obtenir le matériel et les ser-
vices dont il a besoin. Tous les autres patients
sont orientés vers le Service des soins a domicile
de I’Hopital Maisonneuve-Rosemont, qui admi-
nistre le budget des services d’oxygénothérapie a
domicile conformément aux modalités établies
par I’OPHQ. A un certain moment, 3 Montréal,
la liste d’attente pour des appareils en poste
fixe et portatifs a été trés longue.

Au moment du transfert du programme de
I’OPHQ a la Régie régionale de Montréal-
centre, le budget alloué¢ a 1’oxygénothérapie
était de 79 000 $ — montant qui ne reflétait pas
adéquatement les colts réels ni les besoins des
patients de cette région'’. Le budget actuel
s’éléve a 700 000 $ environ, les listes d’attente
ont ét¢ éliminées et le colt du matériel a
considérablement diminué grace a des ententes
conclues avec les fournisseurs. La difficulté
d’établir le budget approprié pour ce service a
¢été I'une des principales raisons pour lesquel-
les il a été décidé de maintenir dans la région
de Montréal-centre un systéme de gestion cen-
tralisé de ce programme. On prévoit cependant
en transférer la gestion a 1’Hopital Maisonneuve-
Rosemont.

6.1.3 Acces et offre de service

Au Québec, I’oxygénothérapie a domicile est
surtout dispensée au moyen de concentrateurs.
Les données sur la prescription ou 1’utilisation
des appareils portatifs ne sont pas recueillies
systématiquement; les quelques données qui
sont présentées ici sont ponctuelles. Les pa-
tients et les professionnels de la santé jugent
qu’au Québec, 1’acces aux appareils portatifs

13. Paul Trahan, communication personnelle, 11 juillet 2001.



est trés variable, mais relativement restreint
comparativement aux autres provinces et pays.
Dans certaines régions, on ne dispose d’aucun
appareil portatif. A Sherbrooke, il semble que
jusqu’a 75 % des patients sous oxygénothéra-
pie de longue durée disposent d’un appareil
portatif, mais la majorité d’entre eux le paient
de leur poche ou ont une assurance privée. Les
données fournies par 1’Hopital Maisonneuve-
Rosemont indiquent que le tiers environ de sa
clientéle sous oxygénothérapie dispose d’un
appareil portatif.

Dans la province, les décisions relatives a
I’utilisation d’appareils portatifs d’oxygéno-
thérapie sont prises par différents intervenants
de chaque secteur, dont des médecins, des in-
halothérapeutes, des infirmiéres, les patients
eux-mémes et, dans certains cas, en collabora-
tion avec des fournisseurs. Les prestataires de
soins semblent avoir élaboré leurs propres
normes locales en ce qui concerne les indica-
tions et la livraison des appareils portatifs. Le
stock d’appareils portatifs semble varier consi-
dérablement d’une région a I’autre.

Le point de vue des professionnels et des pa-
tients a 1’égard des critéres de prescription et
d’utilisation des appareils d’oxygénothérapie
portatifs varie aussi considérablement. De
I’avis de certains, tous les patients a qui I’on
prescrit I’oxygénothérapie a domicile devraient
disposer d’un appareil portatif, tandis que
d’autres estiment que [’accés actuel (qui est
réduit) est a peu prés suffisant compte tenu de
la gravité de la maladie, de I’age et du mode de
vie des patients atteints de MPOC candidats a
une oxygénothérapie de longue durée. Puis-
qu’on ne dispose pas de données courantes, on
ne connait pas le nombre exact de patients mu-
nis d’un appareil portatif. Dans les cas ou les
services sont payés par le patient ou par son
assurance privée, il est difficile d’exercer un
controle sur I'utilisation et la qualité des servi-
ces. L’emploi d’oxygéne liquide au Québec est
trés peu fréquent. Chaque patient peut louer un
appareil a oxygéne liquide chez un fournisseur
(on ne peut pas en acheter) et, bien qu’on ne
dispose pas de chiffres précis a cet égard, on
estime que ce genre de location est extréme-
ment rare. Les patients atteints de MPOC qui

sont trés actifs et (ou) qui ont besoin de débits
¢levés peuvent se procurer de 1’oxygene li-
quide chez les fournisseurs de matériel
d’oxygénothérapie a domicile.

La majorité¢ des personnes interrogées ont af-
firmé qu’il serait préférable que les CLSC et
les hopitaux centralisent 1’entreposage et
I’entretien du matériel d’oxygénothérapie (fixe
et portatif), car les ententes actuelles leur sem-
blaient trés inefficaces et lourdes a gérer.
Lorsque les services d’oxygénothérapie a do-
micile de la région de I’Estrie ont été décen-
tralisés en vue d’en remettre la gestion a cha-
que CLSC, on a également distribué les stocks
de matériel a sept établissements distincts (un
par CLSC). Cette décentralisation a rendu la
prestation des services d’oxygénothérapie en
Estrie extrémement compliquée, notamment en
ce qui concerne la réservation et la livraison du
matériel, la planification des sorties de
I’hopital et la transmission de 1’information en-
tre les soignants, les fournisseurs et les pa-
tients. Dans le cas du CLSC de Sherbrooke,
dont la gestion des services est centralisée, le
personnel affecté aux services d’oxygénothérapie
a domicile travaille sous contrat avec ce CLSC
et trois autres, mais le matériel est entreposé et
entretenu dans des CLSC distincts. Si un des
CLSC manque de matériel, ’appareil d’oxygé-
nothérapie doit étre payé par le patient ou
par son assureur privé, car les CLSC ne
s’échangent ni ne se prétent du matériel.

Au Québec, trois grands fournisseurs livrent du
matériel d’oxygénothérapie : Médigas, VitalAir
et Oxygene 2000. Les relations entre les pres-
tataires de soins et les fournisseurs semblent
positives.

6.1.4 Suivi

Les normes relatives au suivi clinique et tech-
nique des patients sous oxygénothérapie a do-
micile varient d’une région a I’autre. Dans la
région montréalaise, le matériel est fourni par
I’Hoépital Maisonneuve-Rosemont (HMR) pour
une période d’essai de trois mois, ce qui per-
met au personnel de vérifier si le patient
s’adapte a son traitement et s’il le respecte.
Aprés cette période de trois mois, 1’oxygéno-
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thérapie de longue durée ne pourra étre pour-
suivie que si les résultats de cette évaluation
répondent aux critéres établis pour la région.
Cette facon de procéder est conforme au proto-
cole suivi dans la région de Québec. Selon les
lignes directrices établies par ’THMR, I’oxygé-
nothérapie est refusée aux patients qui conti-
nuent de fumer, bien que 1’Association des
pneumologues de la province de Québec re-
connaisse qu’a certaines occasions, on accepte
que des patients qui fument poursuivent 1’oxy-
génothérapie. Selon le conseiller juridique du
programme régional, on ne peut pas refuser
I’oxygénothérapie a un fumeur a moins qu’il y
ait un risque important d’incendie associé¢ au
tabagisme'”.

Dans plusieurs endroits, les services de rem-
plissage et de livraison des réservoirs d’oxygene
font partie du programme offert ou payé par
’assureur. A un endroit, les patients doivent
eux-mémes apporter leurs réservoirs au four-
nisseur pour les faire remplir ou remplacer,
car, prétend-on, si le patient se porte assez bien
pour pouvoir se déplacer, il devrait assumer la
responsabilité (et le cotlit) de cette composante
de son traitement. Dans les endroits ou le pa-
tient loue lui-méme son appareil chez un four-
nisseur, seulement deux visites a domicile par
année sont prévues dans le contrat de service;
le patient doit payer en plus les visites supplé-
mentaires ou les demandes de vérification du
matériel. Certaines personnes pensent que,
dans ces conditions, les patients hésitent a de-
mander toutes les visites a domicile dont ils
ont besoin.

6.1.5 [Initiatives régionales et locales

Au Québec, la prestation de soins de qualité
aux patients atteints de MPOC est assurée par
I’entremise de divers réseaux, notamment des
organismes de professionnels ou des groupes
multidisciplinaires, des groupes de recherche
et des initiatives locales ou régionales. En voi-
ci quelques exemples :

14. Commentaires du D" Richard Gauthier, 3 octobre 2003, lors
de la révision externe.
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» Un certain nombre d’associations profes-
sionnelles offrent une formation continue,
notamment 1’Association des pneumolo-
gues de la province de Québec.

L’Association pulmonaire du Québec a pu-
blié une description détaillée des services dis-
pensés dans la province aux personnes attein-
tes d’une maladie respiratoire [Lanthier et
Lanctot, 1998]. Elle a également publi¢ des
lignes directrices pour la mise sur pied de
groupes de soutien et une série de sept livrets
d’information destinés aux patients atteints de
MPOC, intitulés Mieux Vivre avec une
MPOC. Un de ces livrets porte sur
I’oxygénothérapie de longue durée a domicile
[Levasseur et al., 1998] et contient quelques
renseignements sur les appareils portatifs. On
peut y lire : « Vous pouvez acheter ou louer
des cylindres d’oxygene auprés de la compa-
gnie ou de I’agence fournissant 1’oxygene »
(p. 15). Le seul renseignement qu’on trouve au
sujet du remboursement de I’oxygénothérapie
a domicile ou des dispositions d’ordre organi-
sationnel est le suivant : « Le colt de I’oxygé-
nothérapie différe d’une province a 1’autre.
La compagnie ou 1’agence vous fournissant
I’oxygene ou la personne-ressource de votre
centre de santé sont les mieux placées pour
vous donner des renseignements sur le cofit de
I’oxygene » (p. 11). Ce livret contient aussi
des informations importantes sur la sécurité.

» A deux des endroits visités, il existe un
groupe de soutien aux patients atteints de
MPOC. Un de ces groupes de soutien (a
I’Institut thoracique de Montréal) se réunit
deux fois par année; il offre des renseigne-
ments et du soutien aux patients. Par ailleurs,
a Laval, toutes les demandes de soutien ou
de consultation sont acheminées au CLSC.

= Dans certaines régions, on a essayé d’établir
des dossiers informatisés standardisés des
patients atteints de MPOC. En 2001, le
D' Raymond Bégin de I’Université de Sher-
brooke a été mis en nomination pour services
rendus a la communauté par la Chest Foun-
dation pour un fichier médical des patients
atteints de MPOC de la région de I’Estrie
qu’il a bati sur le Web.

= On a aussi mis sur pied des programmes lo-
caux et régionaux visant a aider les patients



atteints de MPOC qui sont soignés a domicile,
comme le programme de promotion des auto-
soins en vigueur 2 Montréal [Bourbeau, 2000]
et celui de Sherbrooke, qui propose des proto-
coles de soins conjoints (en milieu hospitalier
et extrahospitalier) en cas de complications et
d’exacerbations de la MPOC.

» Le Réseau québécois de I’asthme et de la
MPOC (RQAM), nouvellement créé, fonc-
tionne griace aux subventions accordées par
I’industrie pharmaceutique. L’objectif du Ré-
seau est « I’amélioration de la qualité de vie
des personnes atteintes de maladies respiratoi-
res et de leurs proches» par le biais de
I’enseignement, de la diffusion des connais-
sances, de groupes de soutien et de la recher-
che sur les aspects cliniques et organisationnels
des soins.

= Au sein du Réseau en santé respiratoire du
Fonds de la recherche en santé du Québec
(FRSQ), un groupe de 18 chercheurs dirigés
par le D" Jean Bourbeau méne des recherches
sur la MPOC a I’Institut thoracique de Mon-
tréal.

* En 1996, un hopital de jour spécialisé dans
les soins respiratoires a ouvert ses portes a
I’Institut thoracique de Montréal; grace a lui,
on a pu raccourcir les séjours a 1’hdpital et
diminuer le nombre de visites a I’urgence des
patients atteints d’asthme, de MPOC et
d’autres maladies respiratoires [Schwartzman
etal., 2001].

6.1.6 Problémes techniques et
guestions de sécurité

Lors des entretiens qualitatifs que nous avons
eus avec des personnes-ressources clés au
Québec, celles-ci ont affirmé qu’aucun déces
ni accident lié a [I’utilisation d’un appareil
d’oxygénothérapie n’a été signalé au Québec
au cours des cing derniéres années.

L’Hopital Maisonneuve-Rosemont a connu un
certain nombre de problémes techniques mi-
neurs avec des concentrateurs et des systémes
économiseurs d’oxygene, mais les pannes ont
été réparées en vertu de I’entente conclue avec
le fournisseur.

6.1.7 Estimation des codts de
I’oxygénothérapie par appareil
portatif en vigueur au Québec

Il nous a été tres difficile d’obtenir des don-
nées fiables sur les colts et les prix des servi-
ces d’oxygénothérapie. Nous avons utilisé les
sources d’information du MSSS, de méme que
les coflits approximatifs de divers programmes.
Nous indiquons au tableau 7 le colit des diffé-
rents accessoires du matériel d’oxygéno-
thérapie. Les coflits totaux moyens sont présen-
tés au tableau 8.

TABLEAU 7

Codt du matériel d’oxygénothérapie a domicile (MSSS)

TYPE DE MATERIEL coUT ($)* DUREE

Concentrateurs d’oxygeéne 1600 a 1800/unité 7 ans

Fournitures (sondes nasales, filtres, etc.) 75 a 115/année -

Appareils d’oxygene portatifs (munis d’un systéme 1000 & 1500/unité 5415 ans (5 ans pour le

économiseur) 10 a 20/remplissage systéme économiseur)
Fournitures pour appareils portatifs 60/année -
Régulateurs 110-125/unité 15 ans

Source : MSSS. Cadre de référence pour les clientéles nécessitant de 1’oxygénothérapie a domicile, mai 2000.
*Prix estimés pour 2000.
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A partir des données du tableau 7 et a 1’aide de
valeurs minimales et maximales, le tableau 8
présente une estimation du colit d’un appareil
portatif & oxygéne comprimé, par patient, pour

TABLEAU 8

la premiére année, si le patient achéte son ma-
tériel (au lieu de le louer) ainsi que du cott an-
nuel équivalent.

Estimation du co(t de I’oxygénothérapie par appareil portatif au Québec (en $ de 2000)

COMPOSANTE coUT MINIMUM/ | COUT MAXIMUM/ coUT MOYEN/ COUT ANNUEL
PATIENT PATIENT PATIENT EQUIVALENT

Appareil portatif muni d’un

systéme économiseur 1 000,00 1 500,00 1 250,00 298,72%*

(oxygeéne comprimé)

Régulateur 110,00 125,00 117,50 27,14%

Coit total du matériel fixe 1 110,00 1 625,00 1 367,50 315,86

Remplissage 120,007 1 440,00 780,00 780,00

Fournitures 60,00 60,00 60,00 60,00

Coit total 1 290,00 3 125,00 2 207,50 1115,86

*Colt moyen actualisé a 5 % et en fonction d’une durée de vie de cinq ans du matériel fixe; facteur d’actualisation = 4,3295 [adapté de :

Drummond et al., 1997, tableau 2, page 94]
F1 remplissage par mois x 10 §

16 remplissages par mois x 20 $ (utilisation de 1’appareil portatif pendant 1 heure par jour a 2 L/min = 1,5 remplissage par 7 jours =

6 remplissages par mois)

Au Québec, le colit moyen par patient, pour un
appareil portatif, pour la premiére année est de
2 207,50 8. Le cout annuel équivalent est de
1 155,86 $. Le cott du concentrateur d’oxygeéne
n’est pas inclus dans ces calculs. Ce montant
correspond aux estimations du coit actuel de
I’appareil portatif le plus utilisé dans la région
de Montréal (un appareil a dose pulsée de Mé-
digas), calculé par le personnel de la régie de
cette région, soit de 500 $ (pour un patient agé
et inactif) a 2 500 $ (pour un patient jeune et
actif) par année, pour le matériel et les fourni-
tures d’un appareil portatif & oxygéne compri-
mé (prix de 2000"%). Ce montant ne comprend
pas les cofts de I’évaluation du patient a domi-
cile effectuée par 1’inhalothérapeute, ni les vi-
sites de suivi d’une infirmiere.

15. Paul Trahan, communication personnelle, 30 mai 2003.
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6.1.8 Résumé des principaux enjeux de
I’oxygénothérapie par appareil portatif

Voici les principaux enjeux signalés lors des
entrevues menées par les auteures du présent
rapport :

* On a besoin d’indications standardisées pour
déterminer a qui prescrire un appareil portatif.

» En [’absence de preuves scientifiques
convaincantes, il n’existe toujours pas de cri-
téres communs de prescription d’un appareil
portatif; les décisions concernant 1’admissibilité
des patients et la répartition du matériel sont
laissées a 1’appréciation des prestataires lo-
caux (gestionnaires des programmes régio-
naux ou professionnels de la santé) et des
payeurs (patients eux-mémes et [ou] compa-
gnies d’assurance).



» La décentralisation des services d’oxygéno-
thérapie a domicile offerts dans le cadre de
différents programmes dans la province a en-
trainé des variations considérables dans la
pratique et dans les normes de soins.

» La prestation des services continue de man-
quer d’efficience; une meilleure gestion des
ressources existantes pourrait corriger la si-
tuation.

» [ n’y a pas suffisamment d’informations
(cliniques ou administratives) sur les services
offerts, sur la qualité des soins et sur les ré-
sultats obtenus avec tous les types d’oxygé-
nothérapie qui pourraient aider a 1’évaluation
ou a la comparaison des cofits et des avanta-
ges de la structure actuelle.

* Le contrdle et la surveillance des services
d’oxygénothérapie régionaux sont insuffi-
sants et inégaux.

6.2 E/NQUETE AUPRES DES CLSC
DU QUEBEC

Un sondage mené aupres des CLSC du Québec
par une des auteures (PL), aidée d’une équipe
de chercheurs de 1’Université de Montréal, a
permis d’obtenir des données supplémentaires
sur I’organisation et la prestation des services
d’oxygénothérapie a domicile. Cette enquéte
avait pour but d’examiner la participation des
CLSC a la prestation des services de soins a
domicile. Nous présentons ici uniquement les
résultats qui concernent les services d’oxygé-
nothérapie a domicile. Pour une description
plus détaillée de I’enquéte, des analyses effec-
tuées et des résultats obtenus, voir les rapports
de Lehoux et ses collégues [2001a et 2001b].

6.2.1 Utilisation et tendances percues

L’enquéte avait pour but de mesurer la portée
de la participation des CLSC aux soins spécia-
lisés a domicile. Quatre-vingt-dix-sept CLSC
(sur les 140 qui existaient au Québec au mo-
ment de 1’enquéte) ont répondu au question-
naire qui leur a été envoy¢, mais pas nécessai-
rement a toutes les questions, d’ou les écarts
qu'on note dans les données indiquées ci-
dessous.

La grande majorité des CLSC ont dit participer
aux services d’oxygénothérapie, lesquels oc-
cupaient le deuxiéme rang, apres 1’antibiothérapie,
dans les services de soins a domicile offerts.
Dans 83,5 % des cas (81/97), le CLSC fournis-
sait un concentrateur d’oxygene en poste fixe
au patient, et dans 72,9 % des cas (70/96), une
bouteille portative. Pour 1’année financicre
1998-1999, 17 CLSC ont déclaré avoir fourni
des services ambulatoires d’oxygénothérapie
(c’est-a-dire par I’intermédiaire de cliniques),
en moyenne, a 64 patients par CLSC (entre 1
et 180); 58 CLSC ont dispensé des services a
domicile, en moyenne, a 53 patients (entre 1 et
275).

Le tableau 9 indique le nombre de CLSC qui
ont dit avoir participé a la prestation de servi-
ces d’oxygénothérapie a domicile, et le pour-
centage correspond a celui des CLSC qui ont
répondu au questionnaire. Le nombre total de
CLSC de chaque région est indiqué pour la pé-
riode de 1999 a 2000. Dans I’ensemble, la plu-
part des CLSC de presque toutes les régions
participaient a la prestation des services d’oxy-
génothérapie a domicile. Comme il fallait s’y
attendre, la plus faible participation des CLSC
est observée dans les régions ou il existe des
programmes spécialisés d’oxygénothérapie a
domicile (Montréal et Québec) ainsi que dans
la région éloignée d’ Abitibi-Témiscamingue.
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TABLEAU 9

Nombre de CLSC offrant des services d’oxygénothérapie a domicile (par région)

NOMBRE DE CLSC AYANT NOMBRE DE CLSC QUI
REGION REPONDU AU SONDAGE/ FOURNISSENT DES SERVICES
NOMBRE TOTAL DE CLSC D’'OXYGENOTHERAPIE PARMI
LES REPONDANTS (%)

01 | Bas—Saint-Laurent 6/8 6 (100)
02 | Saguenay—Lac-Saint-Jean 6/6 6 (100)
03 | Québec 5/8 2 (40)
04 | Mauricie, Centre-du-Québec 6/10 6 (100)
05 | Estrie 5/7 5(100)
06 | Montréal-centre 22/28 14 (64)
07 | Outaouais 5/8 4 (80)
08 | Abitibi-Témiscamingue 3/6 1(33,3)
09 | Cote-Nord 3/6 3(100)
11 | Gaspésie—iles-de-la-Madeleine 5/6 5(100)
12 | Chaudicre-Appalaches 8/11 8 (100)
13 | Laval 2/4 2 (100)
14 | Lanaudiére 4/6 4 (100)
15 | Laurentides 5/7 5(100)
16 | Montérégie 12/19 12 (100)

Total 97/140 83 (86)

Le tableau 10 indique le nombre de patients
sous oxygénothérapie a domicile, par région, a
qui les CLSC interrogés dispensaient des soins
a domicile. Ce tableau fait ressortir des varia-
tions importantes entre les CLSC et entre les
régions, ce qui traduit une décentralisation
inégale des services d’oxygénothérapie dans la
province. Le faible nombre de patients des
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régions 03 et 06 s’explique par le rdle impor-
tant que jouent les principaux programmes de
soins a domicile pour les patients atteints de
MPOC qui habitent Montréal et Québec. Les
données des autres régions illustrent la partici-
pation active des CLSC a la prestation de ser-
vices d’oxygénothérapie aux patients atteints
de MPOC.




TABLEAU 10

Nombre de patients recevant des services d’oxygénothérapie, par CLSC, par région
REGION
(nombre de CLSC ayant fourni des PATIENTS/CLSC
données*)
01 | Bas—Saint-Laurent (3) 3 50 35
02 | Saguenay—Lac-Saint-Jean (3) | 13 60 75
03 | Québec (-) -
04 | Mauricie, Centre-du-Québec | 20 50 12 80
“4)
05 | Estrie (5) 50 28 25 150 | 80
06 | Montréal-centre (5) 12 20 8 5 10
07 | Outaouais (4) 250 | 20 80 20
08 | Abitibi-Témiscamingue (-) -
09 | Cote-Nord (2) 8 1
11 | Gaspésie—iles-de-la- 26 15 25 50 18
Madeleine (5)
12 | Chaudiére-Appalaches (7) 200 | 56 1 25 50 100 | 17
13 | Laval (1) 20
14 | Lanaudicre (2) 40 35
15 | Laurentides (5) 175 52 35 30 22
16 | Montérégie (12) 60 60 70 30 50 | 161 5 34 70 45 43 | 275

*Plusieurs CLSC n’ont pas fourni de chiffres.

La majorité des CLSC qui ont répondu au son-
dage ont indiqué que le nombre de patients
sous oxygénothérapie a domicile servis par
leur CLSC avait augmenté entre 1996 et
I’année de 1’enquéte; selon les autres, ce nom-
bre était demeur¢ stable durant cette période.

Jusqu’a 58 % des CLSC qui fournissent des
services d’oxygénothérapie se sont engagés
dans cette pratique avant 1990, 24 % entre
1990 et 1995, et 18 % entre 1996 et 2000. 11
semble que la majorité des CLSC offraient
déja des services d’oxygénothérapie avant le
transfert des programmes de I’OPHQ.

Le tableau 11 indique les modalités d’acces au
matériel d’oxygénothérapie. Etonnamment,
jusqu’a 44 % des participants au sondage ont
indiqué ne « jamais » emprunter le matériel
d’un hopital, alors que c’est la modalité re-
commandée par plusieurs régies régionales
(dont celle de Montréal). Presque la moiti¢ des
CLSC (41 %) ont indiqué acheter « trés sou-
vent ou extrémement souvent » des concentra-
teurs destinés a 1’oxygénothérapie a domicile.
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TABLEAU 11

Modalités d’accés au matériel d’oxygénothérapie
NOMBRE | ¢\ ohF o TRES SOUVENT OU
DE CLSC PASS JAMAIS | PARFOIS | SOUVENT | EXTREMEMENT SOUVENTT
Participants N (%) N (%) N (%) N (%) N (%0)
Location d’un hépital 66 24 (36) 37 (56) 2(3) 2(3) 1(2)
Emprunt d’un hopital 71 22 (31) 31 (44) 4 (6) 34 11 (15)
Emprunt d’un autre CLSC 68 14 (21) 32 (47) 2 (18) 2(3) 8(12)
Achat chez un fabricant
ou un fournisseur 71 12 (17) 8 (11) 14 (20) 8 (11) 29 (41)
Location chez un fabricant
e 68 12 (18) 1522) | 2131 8(12) 12 (18)

* N’est pas per¢gu comme une option possible.
T Les réponses « tres souvent » et « extrémement souvent » sont regroupées.

L’enquéte a révélé qu’au Québec, les frais
d’utilisation des appareils d’oxygénothérapie a
domicile variaient considérablement (frais de
remplissage des bouteilles d’oxygene et de li-
vraison du matériel). Quatorze pour cent des
CLSC ont indiqué que les patients devaient
acheter le matériel, 49 % que les patients de-
vaient en payer la location, 18 % qu’ils de-
vaient en payer la livraison, 63 % qu’ils de-
vaient payer le remplissage des bouteilles,
34 % qu’ils devaient assumer d’autres dépen-
ses. Le personnel des CLSC a également indi-
qué qu’aprés avoir fait une demande de servi-
ces d’oxygénothérapie, certains patients ont di
attendre jusqu’a 60 jours avant que le matériel
leur soit livré a domicile, I’attente moyenne
ayant été de 4,23 jours (écart type : 11,39).

Quatre-vingt-un pour cent des CLSC se ser-
vent d’un seul protocole d’oxygénothérapie a
domicile, 5 % des CLSC utilisent deux proto-
coles, et 3 %, trois protocoles différents. Jus-
qu’a 39 % des CLSC ont précisé que les proto-
coles avaient été élaborés en collaboration
avec un hopital, 26 % par un hopital seule-
ment, et 20 % par le CLSC lui-méme.
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6.2.2 Facteurs organisationnels,
humains et techniques

L’enquéte a permis d’examiner un certain
nombre de facteurs qui peuvent aider a com-
prendre les raisons pour lesquelles les CLSC
offrent ou n’offrent pas des soins spécialisés a
domicile. Dans la section qui suit, nous expli-
quons comment les CLSC percoivent les effets
des facteurs organisationnels, humains et tech-
niques sur ’utilisation de 1’oxygénothérapie a
domicile (incluant I’utilisation de bouteilles
portatives par certains patients).

6.2.2.1 FACTEURS ORGANISATIONNELS
Pour 25 % ou plus des CLSC ayant répondu au
sondage, les principaux obstacles a la presta-
tion de services d’oxygénothérapie étaient les
suivants : proximité des centres spécialisés
(25 %), complexité des interventions (26 %),
nombre de patients orientés vers les services
d’oxygénothérapie (29 %) et ressources finan-
ciéres (32 %). Toujours selon les participants,
les facteurs qui facilitent le plus la participa-
tion des CLSC a I’oxygénothérapie sont les
suivants : accés au matériel (42 %), expertise
accrue des CLSC dans ce domaine (40 %), at-
titude du personnel du CLSC (40 %), priorités
du CLSC (32 % ) et attitude du personnel hos-
pitalier (32 %).



6.2.2.2 FACTEURS HUMAINS

Les CLSC ayant participé a I’enquéte ont indi-
qué que certaines caractéristiques de 1’oxygé-
nothérapie rendaient difficile 1’utilisation du
matériel. Jusqu’a 35 % se sont dits « en désac-
cord » ou «entierement ou assez en désac-
cord » avec 1’énoncé selon lequel I’oxygéno-
thérapie permet de « reprendre facilement une
vie normale », et 48 % avec 1’énoncé selon
lequel 1’oxygénothérapie « entralne peu
d’anxiété ». Environ la moitié d’entre eux ont
indiqué qu’il était nécessaire de compter sur
I’aide d’un soignant. Il est peut-étre étonnant
de constater que 50 % des participants esti-
maient que la technologie s’intégrait facile-
ment dans le milieu de vie malgré la surface
occupée par le concentrateur, le bruit et la cha-
leur qu’il produit ainsi que le long tuyau qui
traine sur les planchers.

De plus, la majorité des participants au son-
dage voyaient peu d’obstacles a la bonne utili-
sation de 1’oxygénothérapie par les patients.
Un certain nombre d’entre eux ont indiqué que
les facteurs suivants ne représentaient « ja-
mais » un obstacle a une utilisation appro-
priée : manque de ressources financieres
(24 %), peu de surveillance exercée par les
professionnels (21 %) et complexité du traite-
ment (19 %). Quatre-vingt-dix pour cent des
participants étaient « d’accord » et « enticre-
ment d’accord » avec 1’idée que la technologie
est «simple a utiliser», et 88 % étaient
«d’accord » ou « entierement d’accord » avec
I’idée qu’elle « favorise 1’autonomie ». Par ail-
leurs, un petit nombre des participants ont in-
diqué que les facteurs suivants entravaient
’utilisation « trés souvent » et « extrémement
souvent » : contraintes de la vie quotidienne
(11 %), manque de soutien de la part d’un soi-
gnant (10 %) et manque de ressources finan-
cieéres (10 %).

Le fait que les réponses aient été si opposées
les unes aux autres concorde avec l’inégalité
de la prestation et du financement des services
d’oxygénothérapie d’une région a l’autre du
Québec.

6.2.2.3  FACTEURS TECHNIQUES

Il existe un certain nombre de facteurs ou de
particularités techniques que les CLSC consi-
dérent comme des obstacles a 1’utilisation de
I’oxygénothérapie. Les plus fréquemment
mentionnés dans le sondage sont les suivants :
poids du matériel (17 % ont répondu « trés
souvent » ou « extrémement souvent »), net-
toyage du matériel (8 %), acces aux fournitures
(7 %) et difficulté d’intégration dans le milieu
de vie (7 %). Un certain nombre de facteurs
représentent « parfois » un probléme pour un
pourcentage important de répondants: com-
plexité technique (55 %), multiples taches a ef-
fectuer (69 %), design (60 %) et accés aux
fournitures (55 %).

En ce qui concerne les sources d’information
utilisées par les patients et les soignants, un
pourcentage considérable de participants
croyaient que les sources suivantes sont utili-
sées «trés souvent» et « extrémement sou-
vent » : formation dispensée au patient par le
CLSC (58 %), formation dispensée au soignant
par le CLSC (47 %), documentation écrite
fournie par le CLSC (40 %) et soutien télépho-
nique 24 heures par jour, 7 jours par semaine,
d’Info-santé (26 %). Etonnamment, un pour-
centage plus faible de participants pensaient
que les patients (30 %) et les soignants (21 %)
avaient recours a la formation dispensée par
I’hopital « trés souvent » et « extrémement
souvent ». Ce point de vue rejoint celui selon
lequel les CLSC et les hopitaux n’entretiennent
pas de rapports étroits dans la prestation des
soins spécialisés a domicile.

Pour résumer, I’enquéte montre que 83,5 %
des CLSC fournissent des services d’oxygéno-
thérapie, bien que le nombre de patients des-
servis soit trés variable (entre 1 et 275), tant au
sein d’une méme région que d’une région a
I’autre. Jusqu’a 58 % des CLSC offraient des
services d’oxygénothérapie avant 1990. La
majorité des CLSC acheétent les concentrateurs
et les appareils portatifs. Jusqu’a 14 % des
CLSC indiquent que les patients doivent acheter
leur matériel. Le manque de ressources finan-
ciéres ainsi que le faible nombre de demandes
de services provenant des hopitaux semblent
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constituer le principal facteur organisationnel
faisant obstacle a I’adoption de 1’oxygéno-
thérapie par les CLSC. Les participants au
sondage estimaient que 1’oxygénothérapie ne
facilite pas la reprise d’une vie normale pour le
patient et qu’elle éléve considérablement son
anxiété. Parmi les facteurs techniques, le poids
du matériel et I’acceés aux fournitures posaient
probléme. Dans 1’ensemble, il ressort des ré-
sultats de I’enquéte que les CLSC participent
dans une large mesure a la prestation des ser-
vices d’oxygénothérapie, mais qu’ils n’ont pas
tout le soutien nécessaire pour fournir des ser-
vices standardisés partout dans la province.

6.3 RESUME : )
L'OXYGENOTHERAPIE A DOMICILE
AU QUEBEC

Depuis le transfert du programme d’oxygéno-
thérapie de I’Office des personnes handicapées
du Québec (OPHQ) au MSSS et en raison des
décisions que les différentes régions ont prises
au sujet de la décentralisation, 1’organisation
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des services d’oxygénothérapie a domicile au
Québec suit des modéles extrémement divers.
Des services régionaux existent a Montréal, a
Québec et, dans une moindre mesure, dans la
région de Sherbrooke. Il y a relativement peu
de fournisseurs d’appareils d’oxygénothérapie
a domicile au Québec.

Bien qu’on ne sache pas grand-chose sur la
prestation et 1’utilisation réelles des appareils
portatifs, les CLSC qui ont répondu au son-
dage estiment que 1’accés aux appareils porta-
tifs au Québec est trés variable et relativement
restreint dans I’ensemble comparativement a
d’autres provinces. Il n’existe pas de lignes di-
rectrices ou d’indications communes qui régis-
sent la prescription d’appareils portatifs. Les
perceptions au sujet de 1’admissibilité et des
effets bénéfiques possibles des appareils porta-
tifs varient considérablement parmi les presta-
taires de soins cliniques. Le degré de soutien et
la quantit¢ d’informations transmises au pa-
tient semblent également varier d’une région a
’autre.



7 LES SERVICES D’OXYGENOTHERAPIE A DOMICILE
EN ONTARIO ET EN ALBERTA

Afin d’étre en mesure de faire des comparai-
sons, nous nous sommes documentées sur les
programmes d’oxygénothérapie a domicile de
I’Ontario et de I’Alberta, deux programmes
dont D’efficacité de ’organisation est réputée.
Pour recueillir des données sur le programme
de I’Ontario, nous avons visité les bureaux du
programme HOP (Home Oxygen Program) de
I’Ontario et un hopital de Toronto, ou nous
nous sommes entretenues avec un pneumolo-
gue, une agente de programme et une inhalo-
thérapeute. Nous avons également discuté au
téléphone avec le représentant d’un organisme
bénévole. Pour recueillir des données sur le
programme de 1’Alberta, nous nous sommes
entretenues par téléphone avec le personnel
responsable des services d’oxygénothérapie a
domicile dispensés dans le cadre du pro-
gramme AADL (Alberta Aids to Daily Living)
du ministére de la Santé de cette province.
Nous nous sommes également procuré de la
documentation écrite sur les deux programmes
provinciaux.

7.1 LE PROGRAMME
D’OXYGENOTHERAPIE A DOMICILE
DE L'ONTARIO

En Ontario, I’organisation des services d’oxy-
génothérapie a domicile est centralisée en ver-
tu du programme d’oxygénothérapie a domi-
cile (HOP), une composante du Programme
des appareils et accessoires fonctionnels
(PAAF), géré par le Service de soutien opéra-
tionnel du ministére de la Santé et des Soins de
longue durée. Le programme HOP prévoit une
aide financiére pour le matériel de base (réser-
voir d’oxygene et fournitures) afin de promou-
voir le maintien a domicile et 1’autonomie des
résidants ontariens atteints de maladie chroni-
que ou d’invalidité prolongée qui ont besoin
d’oxygénothérapie [Ontario Ministry of Health
and Long-Term Care, 1996]. En 1994,
I’administration du programme d’oxygéno-
thérapie a domicile a été transférée du Pro-

gramme de médicaments de 1’Ontario
au PAAF pour tenter d’en réduire les coits de
plus en plus élevés — surtout a cause de la
quantité d’oxygene liquide utilisée. Les colts
du programme d’oxygénothérapie a domicile
sont passés de 18 millions de dollars (cana-
diens) en 1985 a 55 millions de dollars en
1995 [Guyatt et al., 2000].

Dans 'un des documents destinés aux méde-
cins ¢élaborés dans le cadre du programme
d’oxygénothérapie a domicile, on peut lire :

Si votre patient continue d’avoir besoin
d’oxygénothérapie a domicile, veuillez vous
assurer que D’appareil utilis¢é est celui qui
convient le mieux a ses besoins. Presque la
moitié des usagers ontariens utilisent le sys-
téme le plus cher: celui a oxygene liquide.
Dans les autres provinces et dans les hopitaux
ontariens qui dispensent des services d’oxygé-
nothérapie a domicile, seulement 10 a 20 %
des patients utilisent 1’oxygene liquide (trad.)'’.

En Ontario, les critéres d’admissibilité ressem-
blent a ceux établis au Québec et ailleurs.
L’ordonnance pour I’oxygénothérapie est rédi-
gée par un spécialiste ou un omnipraticien. Le
médecin doit remplir la section réservée aux
renseignements médicaux de la formule de
demande (annexe H). Le médecin doit notam-
ment inscrire les résultats de la gazométrie ar-
térielle initiale et indiquer le degré de capacité
de déambulation du patient : « Ce patient a-t-il
besoin d’oxygeéne a I’extérieur de son domicile
pendant plus de trois heures par jour, au moins
trois fois par semaine ? Si oui, précisez... ».
Le patient doit ensuite s’adresser a un fournis-
seur autorisé, qui inscrira sur la formule de
demande 1’appareil d’oxygénothérapie que le
patient s’est procuré, puis le patient soumet la
formule de demande dGment remplie aux

16. Ministry of Health and Long-Term Care. Assistive Devices
Facts: Home Oxygen Program—Information for Physicians.
Disponible :  http://www.gov.on.ca./health/english/pub/adp/
oxyphys.html; site consulté le 11 décembre 2001.
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gestionnaires du programme HOP, qui doivent
I’approuver. Il existe actuellement plus de
120 fournisseurs autorisés de matériel et de
services d’oxygénothérapie en Ontario. Le
type d’appareil que le patient utilisera peut étre
indiqué par le médecin ou le fournisseur, mais
c’est habituellement le fournisseur qui s’en
charge'’.

Les médecins qui prescrivent 1’oxygéno-
thérapie de longue durée a leurs patients doi-
vent fournir la preuve que ces derniers répon-
dent a certains critéres cliniques. Les patients
qui ne répondent pas a ces critéres peuvent
s’adresser a un consultant du Programme au-
pres du ministére de la Santé de I’Ontario, qui
peut autoriser 1’oxygénothérapie « pour des
raisons humanitaires »; il s’agit d’un critére
établi a la demande des médecins de faire une
exception a la régle dans certains cas. Un
consultant du programme HOP examine ces
demandes et décide si on doit ou non les ac-
cepter.

En vertu de ce programme, on rembourse
100 % des cotts de 1’oxygénothérapie de lon-
gue durée aux patients qui sont prestataires de
I’aide sociale, qui regoivent des soins a domi-
cile, qui ont plus de 65 ans ou qui sont héber-
gés dans un établissement de soins de longue
durée, et 75 % des cofits dans tous les autres
cas. Les patients paient leur part (25 %) direc-
tement au fournisseur, et le fournisseur facture
au HOP le reste du montant. Il n’est pas prévu
dans le cadre de ce programme de rembourser
les patients qui regoivent des prestations équi-
valentes de la Commission de la sécurité pro-
fessionnelle et de 1’assurance contre les acci-
dents du travail, du Programme ontarien de
soutien aux personnes handicapées ou du mi-
nistére des Anciens Combattants. Le colt des
fournitures jetables est remboursé en vertu du
programme HOP. Le patient peut demander a
son assureur privé de rembourser sa quote-
part.

17. C. Galea, programme HOP, communication personnelle,
30 avril 2002.
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En 1997, le rapport d’un vérificateur provin-
cial critiquait le Programme d’oxygénothérapie
a domicile pour le prix payé pour les services
d’oxygénothérapie en Ontario (le rapport indi-
quait que les fournisseurs réalisaient des pro-
fits plus élevés que prévu). Par conséquent, de
nouveaux prix ont été négociés avec les four-
nisseurs a partir de 1999, et le nouveau contrat
a été signé en 2001. Des prix fixes sont en vi-
gueur chez tous les fournisseurs de I’Ontario :
404 $ par mois par patient dans le nord de
I’Ontario; 383 $ par mois par patient dans le
sud de I’Ontario (tarif pour 2001-2002 : 429 §
dans le nord et 404 $ dans le sud). Le prix fixe
comprend tout le matériel et toutes les fourni-
tures dont le patient a besoin (sauf, par exem-
ple, les bouteilles portatives et autres fournitu-
res additionnelles utilisées en voyage ou
pendant les vacances, que le patient doit payer
de sa poche). Le choix du type de systéme
(concentrateur et [ou] appareil portatif;, oxy-
geéne comprimé ou liquide) est recommandé
selon I’évaluation du fournisseur, aprés consul-
tation du patient et de son médecin. Le rapport
du vérificateur indique que la plupart des pa-
tients recoivent un appareil portatif en plus
d’un appareil en poste fixe; les patients trés ac-
tifs regoivent un appareil a oxygeéne liquide.
Pour justifier 1’établissement de ces prix fixes,
on a avancé qu’il fallait trouver des moyens
pour inciter le fournisseur a assumer la respon-
sabilité¢ de I’efficience de ce traitement afin de
réduire |’utilisation inappropriée ou inutile des
appareils portatifs. Nous n’avons pas de don-
nées sur 1’utilisation réelle des appareils porta-
tifs en Ontario, car aucune information a cet
¢gard n’est recueillie systématiquement.

En réaction a un rapport publié en 1999 sur le
financement de 1’oxygénothérapie a domicile
[OTS/ORCS Task Force, 1999], on a ajouté en
2001 les deux critéres suivants aux criteres
d’admissibilité au programme d’oxygénothérapie :
une premiere gazométrie artérielle, effectuée
avant de commencer 1’oxygénothérapie de
longue durée, et une oxymétrie, effectuée trois
mois et quinze mois aprés le début de
I’oxygénothérapie de longue durée. Ces exi-
gences visent a réduire le nombre de patients



qui n’ont plus besoin d’oxygénothérapie de
longue durée aprés quelque temps'®. La pour-
suite de I’oxygénothérapie dépend des taux de
saturation en oxygene, bien que ni 1’évaluation
du patient ni le taux de saturation de référence ne
soient standardisés. Les fournisseurs s’entendent
avec les professionnels de la santé autorisés pour
mesurer la saturation en oxygeéne selon les be-
soins de 1’évaluation et du suivi. On estime
que cette fagon de procéder n’est pas optimale
en raison du risque de conflit d’intérét auquel
s’expose le professionnel de la santé.

Selon les personnes-ressources interrogées en
Ontario, il reste un défi important a relever en
ce qui concerne le programme d’oxygéno-
thérapie a domicile : déterminer quelles sont
les autorités responsables du contrdle de la
qualité des services offerts dans le cadre du
programme et quel est leur niveau de respon-
sabilité. Dans le cadre du programme HOP, on
mene couramment des recherches sur divers
aspects des processus et des résultats des ser-
vices d’oxygénothérapie a domicile en colla-
boration avec les prestataires de soins cliniques
et les chercheurs dans ce domaine.

L’étude que Guyatt et ses collaborateurs
[2000] ont publiée sur les patients inscrits au
programme d’oxygénothérapie a domicile a
montré que malgré 1’organisation minutieuse
des soins et les réglements administratifs qui
déterminent [’acceés a 1’oxygénothérapie de
longue durée en Ontario, 40,5 % des patients
ne répondent pas aux critéres établis pour ce
traitement. Les auteurs ont avancé quelques
raisons pour expliquer cette situation, dont les
suivantes : 1’état de ces patients n’était pas cli-
niquement stable lorsqu’on les a évalués; la
maladie sous-jacente de ces patients s’est amé-
liorée avec le temps; des erreurs se sont glis-
sées dans 1’évaluation de I’admissibilité de ces
patients, erreurs attribuables a 1’évaluateur et
(ou) au matériel utilisé. Les auteurs insistent
sur le fait qu’il est important d’évaluer objecti-
vement 1’état du patient quelques mois apres le
début de I’oxygénothérapie de longue durée.

18. C. Galea, programme HOP, communication personnelle,
4 mars 2002.

7.2 LE PROGRAMME AADL
(ALBERTA AIDS TO DAILY LIVING)

Comme en Ontario, la prestation des services
d’oxygénothérapie de 1’ Alberta est assurée par
une agence gouvernementale centrale, appelée
Alberta Aids to Daily Living Program (AADL),
sous la direction du ministere de la Santé de la
province. Le programme AADL, mis sur pied
en 1980, prévoit le remboursement du matériel
médical de base et des fournitures nécessaires
a la promotion de I’autonomie a domicile ou
des soins a domicile aux personnes atteintes de
maladie chronique ou d’invalidité prolongée.
Le programme repose sur trois principes : éga-
lité d’acces, responsabilisation de la famille et
de la collectivité et gestion efficace des res-
sources [Alberta Health & Wellness, 1999].

Le programme AADL est I'un des deux der-
niers qui restent sous 1’égide du ministere de la
Santé de la province; tous les autres services
ont été décentralisés et délégués aux 17 régies
régionales de 1’Alberta dans le cadre du pro-
gramme de régionalisation mis en branle dans
les années 1990. En fait, en 1995, on avait
commencé a planifier la régionalisation du
programme AADL, mais en 1997, les direc-
teurs des régies régionales de I’ Alberta ont fait
part de certaines préoccupations, a savoir :
« ... compte tenu de la complexité de la situa-
tion, notamment de 1’absence d’un systéme
d’information cohérent accessible a toutes les
régions, les directeurs des régies régionales de
la santé s’interrogent sur leur capacité de ré-
gionaliser le programme AADL » (trad.) [Al-
berta Health & Wellness, 1999].

A cause de ces préoccupations, le gouverne-
ment a décidé de conserver 1’administration
centrale du programme AADL.

Les critéres d’admissibilité aux prestations de
I’AADL sont examinés par un comité, le Res-
piratory Medical Advisory Committee. En ver-
tu du programme AADL, on rembourse le cott
de I’oxygénothérapie a domicile aux patients
atteints d’hypoxémie objectivée. Les critéres
d’admissibilit¢ sont semblables a ceux de
I’Ontario et d’ailleurs, sauf qu’on exige les
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résultats de la gazométrie artérielle avant de
commencer 1’oxygénothérapie, trois mois
aprés le début du traitement et, une fois de
plus, de 9 a 12 mois apres le début du traite-
ment. Cette mesure sert a confirmer a plusieurs
reprises 1’hypoxémie au repos en air ambiant.
Par ailleurs, dans le cas des patients dont le
taux de saturation baisse uniquement a 1’effort,
on a ¢établi des criteres de désaturation a
Peffort, évaluée par une épreuve d’effort a
I’insu avec oxygene et en air ambiant. Cette
épreuve a lieu dans un centre autorisé de
I’AADL.

En Alberta, ’ordonnance d’oxygénothérapie a
domicile doit étre rédigée par un médecin (om-
nipraticien ou spécialiste). Le choix du type
d’appareil qui répond le mieux aux besoins du
patient incombe au fournisseur, en concertation
avec le patient, lors de 1’évaluation. L’évaluation,
qui permet d’établir I’admissibilité du patient et
d’autoriser les services d’oxygénothérapie a
domicile, doit étre effectuée par un agent ré-
gional autorisé. Cet agent est un professionnel
de la santé (par exemple, une infirmiére ou un
inhalothérapeute) employé par une régie ré-
gionale de la santé (et non par le fournisseur),
qui travaille en milieu hospitalier ou commu-
nautaire et qui a recu une formation spéciale
(évaluation cardiorespiratoire, auscultation,
modalités d’administration de 1’oxygéno-
thérapie, interprétation des résultats de la ga-
zométrie artérielle et de 1’oxymétrie pulsée).
Les régies régionales organisent des ateliers de
formation dans la région. L’agent autorisé re-
met ensuite au patient une liste de fournisseurs
qui dispensent des services d’oxygénothérapie.
Le fournisseur choisi soumet toutes les réclama-
tions (basées sur les prix établis) ainsi que les
justificatifs nécessaires (ordonnance, preuve
d’admissibilité et autorisation) a I’AADL, qui
doit les approuver.

En 1999, on a mis sur pied un systéme de rem-
boursement a payeur unique et a tarif fixe des
services d’oxygénothérapie a domicile offerts
par ’AADL. Avant 1999, ces services étaient
dispensés par un réseau mixte de fournisseurs
(appelés « respiratory vendors » en Alberta),
de payeurs et de prestataires de services de
santé. En 2001 et 2002, le budget total de
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I’AADL s’¢élevait a environ 55 millions de dol-
lars par année, pour environ 69 999 Albertains
par année". Le montant total alloué¢ aux servi-
ces de soins respiratoires dans ce budget repré-
sentait environ 21 millions de dollars par an-
née, dont environ 20 millions de dollars pour
1’oxygénothérapie a domicile®.

Aprés de longues discussions et négociations,
le gouvernement a signé un contrat unique de
trois ans avec le groupe de 11 fournisseurs de
I’ Alberta, qui stipule un baréme de prix (mon-
tants facturables maximaux)>'. En 2002-2003,
le taux fixe de facturation était de 294 $ par
mois par patient en milieu urbain, et de 321 $
par mois par patient en milieu rural’>. Environ
80 % des patients sous oxygénothérapie a do-
micile habitent en milieu urbain (la plupart a
Edmonton et a Calgary); 20 % habitent en mi-
lieu rural.

Les prix indiqués ci-dessus incluent 1’évaluation,
le matériel nécessaire pour un seul appareil par
patient (a oxygeéne liquide ou comprimé, ou
concentrateur), les accessoires de base (dont
un appareil portatif, s’il y a lieu), ’entretien et
le suivi par le fournisseur. Les patients paient
25 % du colt, jusqu’a un maximum de 500 $
par famille par année, (ce qui représente envi-
ron 75§ par mois pour la plupart des pa-
tients™). Les patients qui bénéficient déja
d’aide sociale, ceux a faible revenu et ceux de
plus de 65 ans dont le revenu les situe sous le
seuil de la pauvreté n’ont pas de quote-part a
payer. Le fournisseur a le droit de facturer le
patient pour augmenter la capacité du matériel,
pour des accessoires en double et pour des
fournitures de plastique. Les fournitures de
plastique coltent aux patients de 10 a 20 § par

19. Site Web de I’AADL : http://health.gov.aab.ca/services/
seraadl.htm, consulté le 30 janvier 2002.

20. Entretien téléphonique avec M™ C. Brooks, consultante en
soins respiratoires, AADL, 13 mars 2002.

21. Contrat type de ’AADL (daté de juillet 1999) archivé a
I’AETMIS.

22. Une copie de I’entente de service de 1999-2000 entre le mi-
nistére de la Santé et les fournisseurs est archivée a ’AETMIS;
les prix en vigueur ont ét¢ communiqués par M™ C. Brooks le
14 octobre 2003.

23. D’aprés les chiffres communiqués par M™ C. Brooks,
consultante au programme AADL.



mois environ’*; certains fournisseurs les of-
frent gratuitement. C’est aux fournisseurs
qu’incombe la responsabilit¢ de facturer
I’AADL pour les services dispensés aux pa-
tients, d’expliquer aux patients les modalités
de remboursement et de percevoir leur quote-
part. Bientdt, la présentation des dossiers et
leur approbation pourront se faire par voie
¢électronique. En regle générale, les patients ne
sont pas admissibles aux prestations de
I’AADL s’ils regoivent des prestations compa-
rables en vertu de la loi sur les accidents du
travail, du ministére des Anciens Combattants,
de la loi sur l’indemnisation des victimes
d’accidents de véhicules automobiles ou d’une
assurance privée, ou encore, s’ils sont des In-
diens soumis a un traité et agés de moins de
65 ans (couverts par la Direction générale de la
santé des Premiéres nations et des Inuits de
Santé¢ Canada).

A T’heure actuelle, la fourniture d’appareils
portatifs n’est soumise a aucune restriction; les
fournisseurs livrent le volume d’oxygéne de-
mandé. Au ministére, on estime que la majori-
té des patients n’abusent pas du systéme, en ce
sens qu’ils ne font pas de consommation indue.
Des fournisseurs ont fait remarquer que
I’utilisation d’oxygéne avait beaucoup aug-
menté depuis la mise sur pied du programme a
tarif fixe. En réaction a cette augmentation, le
ministére a entrepris en 2002 une vérification
de l'utilisation”. L’étude, intitulée Oxygen
Utilization Study, s’est terminée en mars 2002.
L’utilisation moyenne pour la période étudiée
a été de 3,2 bouteilles par patient par mois.
L’étude a révélé que I'utilisation était considé-
rablement moins élevée que ne le croyaient les
fournisseurs™. L’association que les fournis-
seurs ont créée en bonne et due forme n’est pas
considérée par le gouvernement comme un
groupe pouvant mener des négociations offi-
ciellement a cause de problemes liés a sa re-
présentativité.

24. Selon M™ C. Brooks.

25. On a choisi en 2002 un échantillon aléatoire, formé de 10 %
de tous les patients de chaque fournisseur, qu’on a soumis a une
analyse prospective de |’utilisation pendant un an.

26. C. Brooks, communication personnelle, 14 octobre 2003.

Puisque le gouvernement albertain a entrepris
en 2002 I’examen de tous les programmes de
santé provinciaux qui ne sont pas assurés en
vertu de la Loi canadienne sur la santé (dont les
programmes de soins a domicile), les personnes-
ressources interrogées ont indiqué que 1’évolution
future des programmes de ’AADL était quel-
que peu incertaine.

7.3 ELEMENTS CLES POUR LE
QUEBEC

Nous résumons ici les éléments clés des expé-

riences de 1’Ontario et de I’Alberta qui pour-

raient s’avérer intéressants pour les services

d’oxygénothérapie a domicile du Québec :

= Etablissement de principes communément ac-
ceptés pour administrer les services d’oxy-
génothérapie a domicile;

= Critéres structurés de suivi et de surveillance;

= Efficience du mécanisme de facturation a tarif
fixe; il incombe aux fournisseurs d’assurer un
service efficient;

» Nécessité de gérer correctement les rapports
avec les fournisseurs d’appareils d’oxygéno-
thérapie a domicile;

= Nécessité de recueillir systématiquement des
données sur I’utilisation, le colt et la qualité
des soins pour faciliter la vérification,
I’analyse et la recherche;

= Nécessité de préciser sur I’ordonnance pour-
quoi le patient a besoin d’un appareil portatif;

» Administration centralisée des services d’oxy-
génothérapie & domicile (le ministére de la
Santé du Québec devrait vérifier si le nouveau
systéme serait plus efficace ou moins efficace
que I’ancien systéme de I’OPHQ).
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ENJEUX LEGAUX ET ETHIQUES

Dans la littérature scientifique recensée, nous
n’avons pu repérer aucune €tude portant sur les
enjeux légaux et éthiques de la prestation de
services d’oxygénothérapie par appareil porta-
tif aux personnes atteintes de MPOC. Les
questions d’ordre éthique qui concernent le
traitement de la MPOC, en général, sont abor-
dées dans les lignes directrices de 1’ American
Thoracic Society [1995] et se limitent princi-
palement a 1’utilisation de la ventilation artifi-
cielle.

Malgré cela, plusieurs enjeux légaux ou éthi-
ques ont fait surface au cours de notre analyse
des questions liées a la prestation de services
d’oxygénothérapie & domicile aux personnes
atteintes de MPOC. Nous présentons ces en-
jeux dans cette section, non pas dans le but de
les résoudre, mais en guise de contribution aux
discussions sur 1’élaboration des politiques,
’orientation de la pratique et la conduite de la
recherche sur I’oxygénothérapie de longue durée.

Deux questions découlent des incertitudes ju-
ridiques particuliéres qui entourent la presta-
tion de services d’oxygénothérapie a domicile.
La premicére est celle de la responsabilité 1égale
des fournisseurs et des fabricants de matériel
de la province, qui dispensent leurs services en
vertu de toutes sortes d’ententes (contrats
d’achat ou de location avec les régies, avec des
services de soins a domicile, avec des CLSC
ou, dans certains cas, directement avec les pa-
tients). Quelle est leur responsabilité 1égale a
I’égard de I’entretien, du suivi, de la surveil-
lance et de la sécurité ? On est en droit de se
demander si les différentes interrelations et les
différentes ententes ne risquent pas d’engendrer
des problémes légaux. Lorsque ces ententes
sont signées individuellement, les responsabili-
tés sont peut-étre clairement définies, mais se-
rait-il possible d’établir une entente unique qui
soit optimale et efficace dans toutes les régions
de la province ?

La deuxiéme question légale concerne la ma-
niére apparemment singuliére d’assurer les
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services et le matériel d’oxygénothérapie, qui
consiste a n’accepter la protection du régime
d’assurance maladie qu’en dernier recours,
lorsque toutes les autres possibilités ont été
explorées (assurance publique ou privée et,
bien que rarement, paiement directement effec-
tué par le patient). En vertu de la Loi cana-
dienne sur la santé, il n’est normalement pas
possible de se prévaloir d’une assurance privée
pour des services qui sont couverts par le ré-
gime provincial d’assurance maladie [Roma-
now, 2002]. Le cas des services d’oxygéno-
thérapie a domicile est peut-étre particulier a
cause de I’historique de la prestation des servi-
ces par I’OPHQ, mais il différe des autres ser-
vices de soins parce qu’il est assuré a la fois
en vertu du régime d’assurance maladie et
d’autres programmes d’assurance. Bien qu’il
s’agisse probablement d’une situation com-
plexe qui caractérise actuellement plusieurs au-
tres services de soins a domicile, il faudrait
trouver des modalités d’assurance optimales et
efficientes pour ce type particulier de services,
car la plupart des patients n’ont pas d’assurance
privée. Cependant, en 1’état actuel des choses,
il faudra procéder a une évaluation cas par cas
de ces patients pour trouver une source
d’assurance parmi les nombreuses options pos-
sibles.

Les questions d’ordre éthique soulevées dans
la présente analyse découlent, quant a elles,
des critéres d’acceés et de prestation des servi-
ces d’oxygénothérapie par appareil portatif et
des attitudes a 1’égard des soins dispensés aux
personnes atteintes de MPOC. L’inégalité¢ de
I’accés aux appareils d’oxygénothérapie porta-
tifs d’une région a I’autre est probablement at-
tribuable a la conjonction de deux facteurs :
I’application de critéres de prescription diffé-
rents (explicites ou implicites) et I’inégalité
des ressources permettant de répondre aux be-
soins des patients considérés comme admissi-
bles a 1’oxygénothérapie par appareil portatif.
Ces ressources varient a un point tel que les
appareils portatifs sont accessibles a la plupart
des patients dans certaines régions alors qu’ils



ne le sont pas du tout dans d’autres. A certains
endroits, il y a des listes d’attente. On pourrait
se demander s’il est important de fournir équi-
tablement des services dont 1’efficacité n’est
pas réellement prouvée. Cependant, les preu-
ves et les précédents montrant que 1’oxygéno-
thérapie par appareil portatif a des effets béné-
fiques chez certains groupes de patients sem-
blent assez solides pour qu’on puisse avancer
qu'on devrait a tout le moins parvenir a un
consensus clinique qui permettrait d’offrir des
services adéquats a ces patients en attendant
que d’autres données concluantes soient publiées.

Enfin, comme ’ont déja fait remarquer Yo-
hannes et Hardy [2003], la MPOC est généra-
lement percue comme une maladie auto-
infligée qui touche les segments de popula-
tion les plus défavorisés sur le plan socio-
économique. Yohannes et Hardy mentionnent
aussi que la MPOC est la maladie chronique a

laquelle on consacre le moins de recherche et
que le peu de recherche que 1’on y consacre ne
cible pas les patients 4gés qui en sont atteints,
alors qu’ils ont besoin d’une évaluation et d’un
traitement adaptés a leurs besoins particuliers.
Habituellement, on ne peut pas décider explici-
tement de rationner les services de santé¢ a
cause de 1’age, de comportements nuisibles
pour la santé ou de la nature auto-infligée de la
maladie [voir, par exemple, Edwards et al.,
2003], mais, dans des circonstances particuli¢-
res, le clinicien peut en tenir compte [voir, par
exemple, le cas du tabagisme et de 1’acceés au
pontage coronarien dans: Langham et al.,
1997; Underwood et Bailey, 1993]. 1l pourrait
donc s’avérer utile de voir dans quelle mesure
ces attitudes et ces pratiques peuvent contribuer
aux décisions cliniques et aux politiques qui en-
cadrent le traitement de la MPOC et I’acces aux
appareils portatifs d’oxygénothérapie au Québec.
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CONCLUSIONS ET CONSEQUENCES POUR
L’ELABORATION DES POLITIQUES, L’ORIENTATION
DE LA PRATIQUE ET LA CONDUITE DE LA

RECHERCHE

9.1 CONCLUSIONS

Les patients sous oxygénothérapie de longue
durée ont généralement plus de 65 ans. Ce sont
des personnes qui ont fumé pendant une bonne
partie de leur vie, dont la qualité de vie est ré-
duite a cause des restrictions imposées par une
MPOC grave et a qui il reste a peu prés cinq
ans a vivre. Une minorité non négligeable de
patients sous oxygénothérapie de longue durée
continuent de fumer. Les problémes d’observance
de I’oxygénothérapie de longue durée et de
I’oxygénothérapie par appareil portatif sont at-
testés par de nombreuses sources, tout comme
les différences qui existent entre les médecins
au chapitre du respect des directives de pres-
cription de I’oxygénothérapie de longue durée.

Il a été prouvé que 1’oxygénothérapie de lon-
gue durée est un mode de traitement efficace
des patients atteints de MPOC s’accompagnant
d’une hypoxémie de légére a modérée. Les
données actuelles ne permettent pas de re-
commander systématiquement un appareil por-
tatif a tous les patients sous oxygénothérapie
de longue durée. Cependant, d’apres les preu-
ves existantes, certains patients atteints d’une
hypoxémie grave pouvant étre soulagée par de
I’oxygéne d’appoint pendant 1’effort, qui
s’engagent dans des activités a 1’extérieur de
leur domicile, qui sont préts a utiliser un appa-
reil portatif et qui apprennent a le faire ont une
meilleure qualité de vie. Il faut toutefois préci-
ser que cette affirmation s’appuie uniquement
sur des données peu probantes quant au lien
qui existe entre 1’usage d’un appareil portatif
et la qualité de vie. Les résultats préliminaires
de la toute premiére étude contr6lée randomisée
sur les appareils portatifs d’oxygénothérapie ont
révélé qu’ils n’amélioraient pas la qualité de
vie et n’avaient aucun effet bénéfique sur
I’observance thérapeutique ou la tolérance a
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I’effort du petit nombre de sujets qui y ont par-
ticipé.

Malgré ces données équivoques  sur
I’efficacité, la population et ’industrie exerce-
ront probablement de plus en plus de pressions
pour que I’acces aux appareils portatifs soit fa-
cilité, d’autant plus que les progrés technolo-
giques sont susceptibles de réduire les cofits de
ces appareils — particulierement lors d’une
oxygénothérapie de courte durée (qui ne fait
pas I’objet de ce rapport). Par conséquent, on
devrait probablement mettre sur pied des mé-
canismes systématiques qui permettraient
d’établir des normes d’utilisation des appareils
portatifs au Québec dans le cadre plus large de
I’oxygénothérapie de longue durée.

Sur le plan socioclinique et organisationnel, les
difficultés semblent découler des critéres de
sélection et de suivi. Il serait peut-étre souhai-
table de classer les patients en trois catégories :
1) les patients les plus susceptibles de profiter
du traitement (par exemple, ceux qui travail-
lent ou qui ont régulierement des activités a
I’extérieur de leur domicile); 2) les patients
pour qui les effets bénéfiques sont incertains;
et 3) les patients a qui les appareils portatifs
d’oxygénothérapie n’apportent aucun effet bé-
néfique (par exemple, les patients confinés a
domicile a cause de leur maladie et [ou] par
simple préférence). Evidemment, un patient
peut changer de catégorie avec le temps, selon
I’évolution de son état. L’enseignement aux
patients et aux professionnels de la santé ainsi
qu’un contréle suivi de I'utilisation devraient
faire partie intégrante de tout programme
d’oxygénothérapie de longue durée.

Au Québec, on peut actuellement offrir des
appareils portatifs dans chaque région grace
aux ressources des programmes publics, mais
sans les avantages d’une structure générale qui



encadrerait la prestation des services et de cri-
téres communs qui régiraient la prescription
d’un appareil portatif. Dans 1’ensemble de la
province, I’accés aux appareils portatifs sem-
ble relativement restreint, si on le compare a
celui des autres provinces, bien qu’il varie
beaucoup d’une région a I’autre. Compte tenu
de la pratique actuelle — notamment en ce qui
concerne le matériel disponible, les ressources
humaines et les mécanismes de financement —,
I’accés est peu équitable et la gestion ineffi-
ciente. L’état actuel des choses est d’autant
moins souhaitable que le Québec compte plus
de personnes atteintes de MPOC que les autres
provinces.

Fait notable, malgré des indications communes
au Québec et en Ontario, le profil des patients
qui regoivent des services d’oxygénothérapie a
domicile au Québec semble différent de celui
des patients ontariens. Les patients sous oxy-
génothérapie de longue durée au Québec se-
raient moins mobiles que ceux qu’a décrits
I’étude effectuée par Guyatt et ses collabora-
teurs [2000] en Ontario, ou le tiers du groupe
de patients était considéré comme trés actif. Il
est important de noter que 40,5 % des patients
ayant participé a 1’étude ontarienne ne répon-
daient pas aux critéres du programme HOP
pour I’oxygénothérapie de longue durée.

A la lumiére de ces données, on doit se rappe-
ler que la restriction de 1’acces a cette méthode
thérapeutique a des répercussions directes sur
la mobilité des patients : les patients dépourvus
d’un appareil portatif doivent demeurer jus-
qu’a 18 heures par jour a la maison — confor-
mément aux recommandations de leur méde-
cin. Sur le plan des politiques, malgré des
données peu concluantes sur [’efficacité, il
semble injustifié d’adopter une position qui re-
fuse tout acces a une technologie peu colteuse
et relativement stire, compte tenu du fait qu'un
certain nombre de patients pourraient devenir
plus mobiles en utilisant un appareil portatif
[Johri et Lehoux, 2003].

On trouvera a la section suivante des recom-
mandations pour 1’élaboration des politiques,
’orientation de la pratique et la conduite de la
recherche au Québec.

9.2 RECOMMANDATIONS
CONCERNANT L’ELABORATION
DES POLITIQUES

Les recommandations concernant 1’élaboration
des politiques devraient s’appuyer, quel que
soit le domaine, sur des critéres fondés sur les
données scientifiques les plus solides, la trans-
parence, I’efficience (dans le sens d’une utili-
sation rationnelle des ressources existantes),
I’égalité d’acces et I’impartialité des processus
décisionnels. Malgré le peu de données scienti-
fiques qui existent sur ’utilisation appropriée
des appareils portatifs, il est clair qu’il reste
beaucoup a faire pour améliorer I’efficience
des services d’oxygénothérapie de longue du-
rée et I’égalité d’acces a ce mode de traitement
partout au Québec. Les recommandations sui-
vantes sont basées sur des données qui mon-
trent que 1’amélioration de la structure organi-
sationnelle et de la prestation des soins contribue
a la qualité générale de la prise en charge des pa-
tients, particuliérement dans le cas de ceux qui
souffrent d’une maladie chronique [Berwick,
2002]. Ces recommandations tiennent compte
d’abord et avant tout de la nécessité d’élaborer
une politique claire et cohérente sur I’usage
des appareils portatifs, bien que la plupart
d’entre elles aient également des conséquences
sur la politique relative a tous les services
d’oxygénothérapie a domicile.

Les résultats de 1’essai clinique mené a
I’Hopital Laval (lorsqu’ils seront publiés), de
méme que le présent rapport, vont peut-étre
contribuer a 1’élaboration d’un consensus cli-
nique sur les indications des appareils porta-
tifs qui permettra de déterminer clairement les
personnes qui pourraient bénéficier de ce type
de matériel. On pourrait, par exemple, former
un groupe de travail multidisciplinaire a partir
de ceux qui existent déja (composé de repré-
sentants d’associations de patients, du milieu
clinique, du MSSS et du réseau de recherche
sur la MPOC), lui fournir 1’aide nécessaire et
lui donner le mandat de dégager les critéres
consensuels de prescription des appareils por-
tatifs : les cas ou ils sont indiscutablement in-
diqués, ceux ou ils sont contre-indiqués et ceux
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ou leurs effets bénéfiques possibles sont incer-
tains.

Pour aider ce groupe multidisciplinaire, il fau-
drait élaborer un outil commun d’évaluation
et de prescription, a I’instar des formules uti-
lisées au Royaume-Uni (British Thoracic So-
ciety), en Suisse, en Alberta et en Ontario. Cet
outil permettrait de standardiser les modalités
de prescription et de surveillance de 1’oxygé-
nothérapie de longue durée au Québec et de
réévaluer 1’utilisation des appareils portatifs et
les besoins du patient trois mois apres le début
du traitement.

L’approche adoptée aux Etats-Unis et propo-
sée au Royaume-Uni a 1’égard de 1’oxygéno-
thérapie a domicile s’appuie sur la prémisse
suivante : ’accés a cette technologie contribue
a prolonger la survie et a améliorer la qualité
de vie des personnes atteintes d’une MPOC
grave en favorisant leur autonomie. Selon les
lignes directrices établies dans ces deux pays,
les appareils portatifs d’oxygénothérapie, lors-
qu’ils sont indiqués, sont une composante ad-
mise de I’oxygénothérapie de longue durée,
sauf si le patient est confiné chez lui. Le for-
mulaire de soins a domicile utilisé au
Royaume-Uni pour I’évaluation et la prescrip-
tion de 1’oxygénothérapie par appareil portatif
contient une section ou 1’on doit préciser les
indications et le type d’appareil prescrit. Ce
formulaire, toutefois, doit encore étre adopte,
et on ne sait pas trop comment il sera utilisé (il
reste, par exemple, a définir les procédés de
collecte et d’analyse des formulaires permet-
tant la vérification des prescriptions).

Au Québec, on pourrait envisager des regles
standardisées de prescription et d’autorisation
des appareils portatifs, en gardant a I’esprit les
deux options suivantes :

a) considérer que 1’oxygénothérapie par appa-
reil portatif est un « traitement d’exception »
(pour suivre le principe qui gouverne la
prescription d’un médicament d’exception)
ou qu’elle est destinée a un « patient
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d’exception »*/, auquel cas les décisions
concernant l’accés seraient prises par la
RAMQ au cas par cas, conformément aux
indications et sur demande des médecins;
ET (OU)

b) établir des méthodes systématiques d’audit
et de controle des prescriptions et de
I’utilisation en fonction des indications ac-
ceptées et des modalités de prescription
établies (cette option pourrait se greffer a
la structure administrative actuellement
utilisée dans certaines régions pour les ser-
vices d’oxygénothérapie en général).

Les mérites de chaque option devraient étre
débattus par le MSSS en concertation avec des
pneumologues et des associations de patients,
notamment en ce qui concerne les cofits pré-
vus, les effets bénéfiques et les répercussions
sur les pratiques administratives et profession-
nelles.

Malgré ses limites, la recherche menée sur les
appareils portatifs d’oxygénothérapie au Qué-
bec a mis en lumiére la nécessité de batir un
cadre commun pour les services d’oxygeno-
thérapie a domicile qui engloberait 1’usage
des appareils portatifs afin qu’on puisse formu-
ler des politiques cohérentes et standardisées
relativement a 1’accés aux services, a leur pres-
tation et a leur remboursement dans toute la
province. Le MSSS et (ou) les agences de dé-
veloppement de réseaux locaux de services de
santé et services sociaux pourraient renforcer
leur réle de direction ou de soutien en créant
un organe central ou un forum qui encadrerait
1’¢laboration des normes ainsi que la coordina-
tion et la qualité des soins, dans le cadre plus
large des services d’oxygénothérapie de lon-
gue durée dispensés a 1’échelle provinciale.
Les services locaux ou régionaux existants
pourraient étre développés a I’intérieur de ce
cadre commun. Le systéme idéal pourrait
comprendre a la fois des centres régionaux

27. 11 s’agit d’un programme relativement nouveau, mis en ceu-
vre par le MSSS, pour couvrir les cofits des médicaments et ap-
pareils qui ne figurent pas dans le formulaire, mais sont disponi-
bles au Canada et pourraient profiter aux patients dont le cas est
jugé « exceptionnel ».



I’évaluation et d’approvisionnement et un or-
gane de coordination central ayant accés aux
données provinciales.

Au Québec, les prises de décisions a 1’échelle
des différentes régions, qui pour la plupart
mandquent de ressources, contribuent, en 1’absence
de normes sur 1’oxygénothérapie par appareil
portatif, & ce qu’on pourrait appeler un « mi-
crorationnement » et a I’application inégale de
critéres. Les ressources existantes, lorsqu’il y
en a, sont réparties de différentes fagons dans
différentes régions de la province, d’ou les
inégalités actuellement observées sur le plan
de la prestation des services. Le probléme ne
réside cependant pas dans le nombre ou la di-
versité des structures existantes. Il découle plu-
tot de la nécessité d’établir des paramétres
communs pour adapter ces structures a la pres-
tation des services d’oxygénothérapie.

Une fois de plus, un forum multidisciplinaire
pourrait diriger la conception d’une structure
d’ensemble pour I’oxygénothérapie a domicile.
Par la suite, ce forum pourrait examiner les as-
pects organisationnels et financiers de la pres-
tation des services d’oxygénothérapie de lon-
gue durée. A cet égard, les deux questions
qu’on devrait considérer sont les suivantes : 1)
les avantages d’un tarif fixe unique pour tout le
Québec et la faisabilité d’une telle initiative
(tarif différent selon que la région est rurale ou
urbaine, comme en Ontario et en Alberta; prix
mensuel tout compris pour 1’oxygénothérapie a
domicile); 2) les roles respectifs que devraient
assumer les services de santé et les fournis-
seurs dans la gestion du matériel; I’une des ta-
ches serait la conduite d’une étude de minimi-
sation des colts pour faire ressortir les économies
que les diverses options permettraient de réali-
ser. La création d’un mécanisme pouvant sim-
plifier le remboursement de 1’oxygénothérapie
de longue durée par le régime d’assurance ma-
ladie contribuerait a améliorer 1’équité au cha-
pitre des remboursements par les divers régi-
mes publics et a augmenter 1’efficacité des
prises de décision. Ce forum, en collaboration
avec des représentants des patients, pourrait
aussi assumer la responsabilité¢ de rédiger les
informations concernant les services offerts,
informations qui pourraient étre diffusées par

I’intermédiaire des associations de patients et
des fournisseurs.

Un tel forum pourrait également se pencher
sur les principes qui régissent 1’acceés aux ap-
pareils portatifs, sur les mécanismes permet-
tant d’¢élaborer des lignes directrices locales et
régionales a cet égard et sur la distribution ef-
ficiente des ressources existantes, comme la
création d’une réserve centrale de matériel
d’oxygénothérapie. Price et Duerden [2003]
déplorent le fait qu’au Royaume-Uni, il
n’existe pas de structure nationale pour les
services aux patients atteints de cet important
probléme de santé publique qu’est la MPOC,
alors qu’on dispose d’une telle structure pour
la coronaropathie. Grace a elle, on a pu amé-
liorer considérablement la diffusion des infor-
mations, la coordination des services et les res-
sources disponibles. Ce méme raisonnement
semble pouvoir s’appliquer au Québec, ou 1’on
pourrait prendre en considération la priorité
relative de la MPOC, c’est-a-dire revoir
I’infrastructure dans le but d’améliorer les
normes et ’uniformité des soins aux patients
dans toutes les régions de la province.

Enfin, compte tenu de 1’expérience de certains
pays comme la France, ou I’on a créé des re-
gistres de patients sous oxygénothérapie a do-
micile, il serait utile d’examiner les coiits et les
avantages d’un registre central pour 1’oxygé-
nothérapie a domicile au Québec. Les registres
de patients, de méme que les autres systémes
servant a recueillir les données cliniques et
administratives, jouent un réle important dans
les efforts déployés pour améliorer la qualité
des soins, surtout en ce qui concerne la
conduite du traitement des maladies chroni-
ques [Casalino et al., 2003; Griffin et Kin-
month, 2000]. Comme il a été prouvé dans le
cas de I’oxygénothérapie a domicile en géné-
ral, les registres de patients peuvent contenir
les données nécessaires aux prises de décisions
concernant les soins offerts et leurs résultats, et
soutenir les activités de vérification et de re-
cherche. La collecte systématique de données
sur I’oxygénothérapie a domicile pourrait aider
au suivi des patients qui ont besoin d’appareils
portatifs et de ceux qui n’en ont pas besoin.
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Les recommandations énoncées ci-dessus
s’ajouteraient aux nombreuses initiatives ré-
gionales et locales qui ont permis la création
de services d’oxygénothérapie a domicile au
Québec et qui sont mentionnées dans le présent
rapport (section 6.1, Résumé des entrevues).

Pour résumer, voici les priorités recomman-
dées au chapitre de I’élaboration des politiques
sur les appareils portatifs d’oxygénothérapie
au Québec :

1) Définir, par consensus clinique et avec la
collaboration des patients ou de leurs repré-
sentants, les indications et les contre-
indications de 1’usage des appareils portatifs
dans le cadre de I’oxygénothérapie de lon-
gue durée ainsi que les incertitudes clini-
ques que cet usage comporte;

2) Elaborer un outil standardisé sur lequel
puissent reposer 1’évaluation clinique et la
prescription des appareils portatifs d’oxygé-
nothérapie ainsi que la surveillance des pa-
tients qui pourraient en bénéficier (cet outil
pourrait faire partie d’un instrument congu
expressément pour 1’évaluation des services
d’oxygénothérapie a domicile);

3) FEtablir des processus standardisés de pres-
cription et de remboursement de 1’oxygéno-
thérapie par appareil portatif. Deux options
s’appliquant expressément aux appareils
portatifs pourraient étre envisagées: a)
considérer que I’oxygénothérapie par appa-
reil portatif est un « traitement d’exception »
(pour suivre le principe qui gouverne la
prescription d’un médicament d’exception)
ou qu’elle est destinée & un « patient
d’exception », auquel cas les décisions
concernant 1’acce€s seraient prises par la
RAMQ au cas par cas, conformément aux
indications et sur demande des médecins;
ET (OU) b) établir des méthodes systéma-
tiques d’audit et de controle des prescrip-
tions et de I’utilisation en fonction des in-
dications acceptées et des modalités de
prescription établies (cette option pourrait
se greffer a la structure administrative ac-
tuellement utilisée dans certaines régions
pour les services d’oxygénothérapie en gé-
néral).
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4) Batir une structure claire et transparente de
prise en charge de 1’oxygénothérapie de
longue durée au Québec, qui serait dirigée
par un organe central ou un forum respon-
sable de I’¢laboration d’un programme uni-
forme d’oxygénothérapie a domicile. Cette
structure devrait reposer sur une politique
de couverture standard régissant 1’oxygéno-
thérapie a domicile, y compris les appareils
portatifs, suivie dans toute la province, mais
qui pourrait s’adapter aux particularités ré-
gionales et aux besoins de la population lo-
cale. Les informations sur les services of-
ferts pourraient étre transmises aux patients
par ’entremise de leurs diverses associa-
tions;

5) Envisager la création d’un registre central
des wusagers de [I’oxygénothérapie qui
contiendrait des renseignements sur la pres-
cription et 1’utilisation des appareils porta-
tifs et qui servirait a exercer un contrdle
suivi sur ’accessibilité, la prestation des
soins et les résultats obtenus.

9.3 REPERCUSSIONS DES
RECOMMANDATIONS SUR LA
PRATIQUE

Ce rapport a fait ressortir certains aspects de
la prestation des services d’oxygénothérapie a
domicile qui devraient étre améliorés :
I’enseignement et le soutien aux patients;
I’enseignement aux professionnels des normes
de prescription et de suivi du traitement; la
standardisation de la pratique par la collecte et
la diffusion d’informations sur la pratique ac-
tuelle a I’échelle locale, régionale et provin-
ciale; la création d’une structure appropriée
pour le suivi et la surveillance des patients sous
oxygénothérapie de longue durée; ’adoption de
stratégies efficaces pour réduire le nombre de
fumeurs, particuliérement parmi les jeunes
femmes. La section 6.1.1 présente un certain
nombre de mesures visant & améliorer la prati-
que clinique dans le domaine de la MPOC. Les
auteures du présent rapport recommandent
d’apporter les améliorations proposées, en se
fondant sur les forces déja en place et sur les
réseaux professionnels existants.



9.4 RECOMMANDATIONS POUR
LA CONDUITE DE LA RECHERCHE
AU QUEBEC

Nous présentons ci-dessous les principaux
¢éléments de ce rapport qui devraient faire
I’objet d’investigations scientifiques supplé-
mentaires (activités de recherche et de vérifica-
tion) pour aider a la prise de décisions a tous
les niveaux du systéme de soins du Québec (au
niveau de I’individu, de I’organisation et des
politiques) a propos de I’utilisation efficace
des appareils portatifs.

Efficacité pratique des programmes de pré-
vention et de renonciation au tabac

Il faudra innover sur le plan des idées et de la
recherche pour résoudre plus adéquatement le
probléme du tabagisme et du rdle qu’il joue
dans la MPOC et, en fin de compte, celui du
besoin d’oxygénothérapie de longue durée,
compte tenu de I’envergure du probléme et des
difficultés que rencontre toute initiative cher-
chant a réduire le nombre croissant de fumeurs
au sein de certains groupes.

Efficacité et rapport coQt-efficacité des appa-
reils portatifs

Malgré la rigueur et la crédibilité scientifique
de I’essai mené au Québec sur les appareils
portatifs, on peut se demander s’il est possible
d’en généraliser les résultats a cause de la pe-
tite taille de 1’échantillon et des difficultés de
recrutement. En outre, il est généralement ad-
mis qu’on n’apporte habituellement pas de
changements substantiels dans une pratique ou
dans des politiques sur la base d’une seule
étude [O’Connell et al., 2001]. Cependant, en
raison des difficultés rencontrées durant I’essai
mené a Québec, il est peu probable que ’on
entreprenne d’autres essais sur I’efficacité cli-
nique et le rapport cotit-efficacité dans un pro-
che avenir®®, d’ou le besoin d’instituer un mé-
canisme plus consensuel pour I’élaboration de
normes de soins et de pratique en maticre
d’oxygénothérapie par appareil portatif.

28. D' Yves Lacasse, communication personnelle, 14 octobre
2003.

Rapport colt-efficacité et facilité d’utilisation
des divers modes d’administration de
I’oxygene

Il faudrait, au moyen d’études prospectives
contrdlées, examiner de plus prés les colts et
les effets bénéfiques des différents modes
d’administration d’oxygeéne par des appareils
portatifs, en particulier I’administration d’oxygene
liquide et comprimé, ainsi que les cas ou
I’oxygéne comprimé pourrait étre considéré
comme approprié.

Programme de rééducation respiratoire pour
les personnes atteintes de MPOC

La question du rapport cout-efficacité des ap-
pareils portatifs est liée a des questions de re-
cherche de premiére importance sur les traite-
ments complémentaires ou de rechange de la
MPOC. 1l existe peu de données scientifiques
sur le rapport cott-efficacité des programmes
de rééducation respiratoire (exercice, éducation
et counselling) destinés aux personnes atteintes
de MPOC. Au Royaume-Uni, le National
Coordinating Council for Health Technology
Assessment (NCCHTA) a demandé récem-
ment que des recherches soient menées aupres
des personnes atteintes de MPOC; on a invité
des patients atteints de MPOC a participer a
des essais contrdlés visant a évaluer les effets a
long terme (au moins 18 mois) de différents
types de programmes de rééducation dans dif-
férents contextes™. Les résultats des projets
terminés devaient &étre publiés au cours de
I’année 2004.

Audit de I’oxygénothérapie (par des appareils
en poste fixe et portatifs) au Québec

Il serait recommandable d’entreprendre une
¢valuation région par région de la pratique ac-
tuelle en matiére d’oxygénothérapie de longue
durée au Québec pour mieux comprendre cer-
tains détails, par exemple: les habitudes
d’utilisation (les personnes auxquelles on pres-
crit I’oxygénothérapie de longue durée et le
nombre de patients qui utilisent un appareil
portatif); le type de matériel fourni et les crite-
res (explicites et implicites) de sélection des

29. Voir la liste des priorités de recherche du NCCHTA, projet
01/15, a I’adresse suivante : http://www.ncchta.org.
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patients et du matériel; I’ampleur respective de
la prestation publique et privée de services; les
modalités du suivi clinique, notamment le role
des fournisseurs, des CLSC et des hopitaux.

Sensibilisation et soutien des patients

Comme c’est le cas pour d’autres services spé-
cialisés, il semble que I’évolution de 1’état des
patients atteints d’une malade chronique dont
le traitement repose sur 1’utilisation d’une cer-
taine technologie est meilleure si ces patients
suivent leur traitement dans le cadre d’un pro-
gramme de sensibilisation et de soutien [voir,
par exemple, le cas du diabéte, Campbell et al.,
1990]. Une étude cas-témoins menée aupres de
patients qui recevaient une alimentation pa-
rentérale de longue durée a domicile a montré
que ceux qui étaient affiliés a un programme
national de soutien et de sensibilisation ont eu
des résultats significativement meilleurs au
chapitre de la qualité de vie, moins de dépres-
sions et moins d’infections provoquées par la
sonde [Smith et al., 2002]. 11 faudrait effectuer
d’autres études sur le réle des mécanismes de
soutien et de sensibilisation des patients at-
teints de MPOC sur le plan de 1’amélioration
de I’observance de 1I’oxygénothérapie de lon-
gue durée et de la renonciation au tabac, deux
facteurs qui peuvent contribuer a la prolonga-
tion de la survie au sein de ce groupe de pa-
tients.

En second lieu, compte tenu des données qui
montrent que les patients sont relativement
mauvais juges pour reconnaitre les symptomes
de la MPOC et le besoin de consulter, il fau-
drait mieux les sensibiliser a ce probléme de
santé de facon a les inciter a consulter plus tot.
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Formation des medecins

Il faudrait trouver des moyens efficaces de
sensibilisation et d’information des médecins
concernés par le diagnostic de la MPOC et le
traitement des patients soignés a domicile,
puisque les études montrent que les médecins
ont tendance & sous-diagnostiquer la MPOC et
que cette maladie pose un probléme de santé
publique de plus en plus préoccupant.

Qualité de vie

Bien qu’il existe une multitude d’instruments
standardisés qui mesurent la qualité de vie des
patients atteints de MPOC [voir, par exemple,
Lacasse et al., 1997], il serait utile d’investir
davantage dans la recherche de méthodes cli-
niques de mesure et de suivi systématiques de
la qualité de vie des patients atteints de MPOC
sous oxygénothérapie de longue durée. Il fau-
drait également élaborer des méthodes fiables
et simples qui aideraient a la collecte systéma-
tique de données sur le processus et les résul-
tats de la prestation de services d’oxygénothé-
rapie de longue durée.

Outils d’évaluation standardisés

Selon les études de Lock [1991] et Guyatt
[2001], il faudrait aussi essayer de concevoir
un outil standardisé d’évaluation clinique et
des processus standardisés de prescription de
I’oxygénothérapie de longue durée (par ap-
pareils en poste fixe et portatifs), ce qui per-
mettrait de mieux surveiller et réévaluer
I’observance thérapeutique et la nécessité de
poursuivre le traitement.



ANNEXE A

OXYGENOTHERAPIE A DOMICILE - GRILLE DES ENTREVUES DESTINEE
AUX EQUIPES CLINIQUES

Organisation des services

Quels sont les services offerts ? Comment sont-ils organisés ?
Equipe soignante (composition, nombre)

Processus de prescription

Matériel (acces)

Formation du personnel soignant

Liens avec les services communautaires et les CLSC

Roles des associations professionnelles

Budget

Rapport annuel ?

Y a-t-il des projets de recherche autour du programme ?

Patients

Critéres de sélection des patients (structurés)

Nombre de patients

Utilisation des services (nombre de patients/mois ou année)

Caractéristiques cliniques des patients (age, sexe, maladies concomitantes, etc.)
Liste d’attente

Groupes de soutien ou d’aide pour les patients/aidants ?

Role des patients et des aidants dans le traitement (enseignement)

Résultats

Bénéfices pour les patients : comment sont-ils évalués ?
Préférences et satisfaction des patients (évaluation ?)

Qualité de vie des patients (amélioration, évaluation)
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Quialité des soins

Quelles lignes directrices et protocoles de soins sont utilisés ?
Y a-t-il un audit de la qualité (mécanisme, fréquence, portée) ?

Quels types d’informations sont consignées systématiquement ? A qui servent ces informations ?

Innocuité et risques

Quels sont les risques ? Comment sont-ils gérés ?

Responsabilité : Qui est responsable (soins aux patients, accidents, bris de matériel, etc.) ?

Colts

Prix du matériel (concentrateur, bouteilles, remplissage)

Politiques de remboursement (établissement, patient, assurance, etc.)

Technologie

Quel matériel est fourni ?
Qui posséde le matériel ?
Qui est responsable de I’entretien et de la résolution des problémes techniques ?

Quelles sont les tendances (nouveaux dispositifs ou procédés) ?

Enjeux principaux

Quels sont les principaux enjeux cliniques et organisationnels (barricres, défis, aspects éthiques,
motivations) ?

Quels aspects de ces services pourraient étre améliorés ?
Quels sont les principaux enjeux en ce qui concerne les patients ?
La demande pour ces services va-t-elle s’accroitre ou diminuer ?

Quelles sont les solutions de rechange pour les patients qui ne sont pas admissibles ?
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ANNEXE B

ENQUETE ADRESSEE PAR LA POSTE AUX FOURNISSEURS DU QUEBEC

Agence d’évaluation des technologies et des modes d’intervention en santé (AETMIS)

Rapport sur I’oxygénothérapie a domicile
June 2001

QUESTIONS FOR SUPPLIERS OF PORTABLE OXYGEN EQUIPMENT

Thank you very much in advance for taking the time to respond to these questions.

Please be assured that we intend to aggregate the responses in the final report so that individual
responses will be confidential. If we feel that specific data or direct quotes might be helpful, we will
obtain your permission to include any such material (with appropriate references/credits to the source)
in the report.

For convenience—if any of the items below are detailed in other documents, such as a prospectus, an-
nual report, or brochure, please feel free to choose to send these (instead of completing the sections
below) and we will be happy to extract the relevant information).

It is intended that you will be able to complete the following in 20-30 minutes. Please indicate the
name and phone number of the person we should contact if it is necessary to clarify or follow-up any
of the responses:

Contact name/phone number:
Company:

Please send responses (on this form or on separate sheets of paper) by July 31 to:

Susan Law, Consultant Researcher
AETMIS

2021, avenue Union, bureau 1040
Montréal, Québec H3A 2S9

phone: (514) 873-4097

fax: (514) 873-1369

e-mail: susan.law@mrst.gouv.qc.ca
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QUESTIONS FOR SUPPLIERS OF HOME OXYGEN EQUIPMENT & SUPPLIES

ORGANIZATION

How do you describe your organization—e.g distributor/vendor, manufacturer?

Is home oxygen equipment your primary product?

Where is the Head Office?

Scope of company (provincial, national, international)?

Size of company (e.g. total number of employees)?

Organization in Québec (e.g. number of regions/territories/offices)?

Where is the equipment manufactured?

Who owns the equipment?
Do patients, hospitals, CLSCs purchase or lease portable oxygen therapy equipment and supplies?

SERVICES

What services do you provide for patients?
e.g. provision of equipment, supplies, training, maintenance, refills, home visits,
what arrangements are there for emergency back-up (e.g. in a power failure)?

How are the arrangements different for public versus privately insured patients?
e.g. contracts with patients or CLSCs; number of visits
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What type of equipment for home oxygen therapy is used?
names, models of portable oxygen equipment; gas or liquid

What services do you provide for professionals (hospital or community)?
e.g. training, supply of equipment, maintenance, repair
what maintenance agreements for equipment are in place (with whom)?

What area does your company serve for home oxygen therapy?
e.g. the province of Québec; Montreal and Québec only; etc.

On what basis do you compete with other suppliers of home oxygen equipment?
e.g. quality of service, price, particular technology, etc.

How are services delivered?
who orders oxygen equipment and decides about changes and need for refills, etc.?
routine number of deliveries per client per week or month

What prices do you charge for your services and who pays?
what proportion of contracts with CLSCs, hospitals and/or patients?
who decides if there are any patient charges?
do prices differ amongst types of clients? (privately insured or not?)
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PATIENTS

How many patients on home oxygen therapy does your company currently serve in Québec?

What proportion of these patients are on portable oxygen therapy?

What underlying conditions do most patients have on oxygen therapy?
are there patients with other illnesses besides COPD receiving portable oxygen?

How well do you feel that patients cope with the technology of home oxygen therapy?
is it relatively easy for them to adapt? home modifications; psychological support needed?
safety concerns?

Are you aware of any waiting lists (at hospitals, CLSCs or within the company) for portable oxygen therapy? If
yes, what are the factors limiting access?

BENEFITS OF PORTABLE OXYGEN THERAPY

From your perspective, what are the benefits to patients of portable oxygen therapy?

Do you feel that the current referral criteria for portable oxygen therapy are appropriate?
yes/no and why

CURRENT ISSUES

From your perspective, what are the key issues and/or problems with the delivery of portable home oxygen
therapy services in Québec at the moment?
e.g. access (rural/urban; private insurance/Medicare), trends in utilization, etc.
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Do you have suggestions for improvements or change in the system?

What new innovations or trends are emerging for portable oxygen therapy?

OTHER COMMENTS

Please feel free to add any additional comments that you feel would be helpful to our study on portable oxygen
therapy.

Please feel free to send any documents/material (e.g. annual reports, newsletters, teaching material,
specifications, research) to support your responses to the above.

June 28, 2001

Susan Law, MHSc
Consultant Researcher, AETMIS
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Résumé des études sur I’efficacité clinique et le rapport colt-efficacité des appareils portatifs d’oxygénothérapie utilisés par les patients atteints

de MPOC

ETUDE

OBJECTIFS

METHODES

RESULTATS ET COMMENTAIRES

Efficacité clinique des appareils portatifs d’oxygénothérapie comparativement a celle des appareils en poste fixe

Vergeret et al.,
1989
France

Evaluer les effets des appareils
portatifs d’oxygénothérapie sur la
durée quotidienne du traitement et sur
les activités quotidiennes; étudier les
avantages respectifs de 1’oxygéne
comprimé et liquide.

Etude contrdlée randomisée.

Echantillon : n = 159 (dont 139 hommes); patients atteints
de MPOC grave sous oxygénothérapie de longue durée
administrée au moyen d’un appareil en poste fixe; patients
capables de parcourir 200 m en 12 min a I’aide d’un
appareil portatif.

Exclus : patients munis d’un appareil portatif; ayant des
maladies concomitantes graves.

Répartition aléatoire : concentrateur d’oxygene (n = 75);
concentrateur d’oxygene et bouteilles d’oxygene
portatives (n = 51); bouteilles d’oxygene liquide (n = 33).

Patients suivis pendant un an.

Utilisation d’instruments non validés.

Aucune différence clinique ou fonctionnelle significative entre
les groupes, ni au début de 1’étude, ni pendant toute sa durée.

Chez les patients utilisant un appareil portatif (oxygéne
comprimé ou liquide), la durée quotidienne du traitement a été
plus longue (17 h vs 14); aucune différence entre I’oxygene
comprimé et I’oxygene liquide.

Seulement 60 % des patients munis d’un appareil portatif I’ont
utilisé durant des activités hors du foyer; 25 % ne 1’ont pas
utilisé du tout (ce groupe disposait d’appareils d’oxygeéne
comprimé).

Les auteurs recommandent une surveillance étroite au cours des
trois premiers mois qui suivent la prescription d’un appareil
portatif afin d’en évaluer ’utilisation et I’ utilité.

Comparaison entre les app

areils d’oxygene liquide et d’oxygéne comprimé

Andersson et al.,
1998
Suede

Comparer les effets sur la qualité de
vie de I’oxygénothérapie administrée
au moyen d’un appareil d’oxygéne
liquide et de I’oxygénothérapie
administrée au moyen d’un appareil
d’oxygeéne comprimé (concentrateur
en plus de bouteilles d’oxygene
comprimé).

Etude prospective, multicentrique, randomisée.
Analyse colt-utilité.

Echantillon : n = 51 patients soignés 4 domicile, atteints
d’hypoxémie chronique (47 souffrant de MPOC) et
participant réguliérement a des activités hors du foyer.

Exclus : patients incapables de quitter leur domicile ou
d’utiliser un appareil portatif.

Répartition aléatoire : oxygene liquide (n = 29); traitement
standard (n = 22).

Patients suivis durant six mois.
Instruments HR-QOL : SIP, EuroQol.

L’¢évaluation par I’instrument SIP a indiqué une amélioration de
la qualité de vie aprés six mois chez les patients du groupe
utilisant I’oxygéne liquide; toujours selon 1’évaluation par
I’instrument SIP, il n’y a eu aucune amélioration chez les
patients du groupe utilisant le concentrateur. Les effets sur la
qualité de vie étaient moins évidents dans I’évaluation par
I’instrument EuroQol.

Le coit total moyen (incluant les services de santé, le matériel
d’oxygénothérapie et I’oxygene) par patient, pour six mois de
traitement, a été de 1 310 § US pour les patients utilisant un
concentrateur et des bouteilles portatives, et de 4 950 $ US pour
les patients utilisant I’oxygéne liquide.

O AXANNY
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Résumé des études sur I’efficacité clinique et le rapport codt-efficacité des appareils portatifs d’oxygénothérapie utilisés par les patients atteints

de MPOC (suite)

ETUDE

OBJECTIFS

METHODES

RESULTATS ET COMMENTAIRES

Lock etal.,
1992
Royaume-Uni

Comparer les bouteilles portatives
d’oxygéene liquide a celles d’oxygene
comprimé.

Etude contrdlée randomisée.

Echantillon : 15 patients atteints de MPOC et
d’hypoxémie. Des bouteilles d’oxygene liquide et
d’oxygéne comprimé fournies dans un ordre aléatoire pour
usage pendant deux périodes de huit semaines;

évaluations : épreuve de marche de 6 minutes, exploration
fonctionnelle respiratoire, questionnaires sur la maladie
respiratoire chronique et journal que le patient devait tenir
a domicile.

Le poids n’a pas influé sur la distance de marche (pour aucun
des deux appareils).

Les patients ont utilisé¢ I’oxygeéne liquide plus souvent (moyenne
hebdomadaire de 23,5 heures) que 1’oxygene comprimé
(moyenne hebdomadaire de 10 heures).

Lorsqu’ils utilisaient I’oxygéne liquide, les patients ont passé
19,5 heures par semaine hors du domicile, comparativement a
15,5 heures pour les patients utilisant 1’oxygéne comprimé.
Les patients ont dit préférer les bouteilles d’oxygene liquide

parce que 1’oxygéne durait plus longtemps, le remplissage était
plus facile et la bouteille, plus facile a transporter.

Utilisation des appareils portatifs

Crockett et al.,
1996
Australie

Etudier la qualité de vie et la survie
apres prescription d’une
oxygénothérapie a domicile.

(Résultats des six premiers mois de
I’étude longitudinale.)

Etude prospective.

Echantillon : n = 57 patients (29 hommes; 28 femmes)
< 80 ans, a qui ’on avait prescrit une oxygénothérapie a
domicile en raison d’une difficulté respiratoire chronique
grave.

Exclus : 18 patients incapables de mener 1’évaluation a
bien, ayant refusé de participer ou ne comprenant pas
suffisamment bien 1’anglais; aucune exclusion en raison
d’une maladie concomitante.

Oxygénothérapie soit par concentrateur et bouteille
portative, soit par bouteille d’oxygene liquide.

Suivi effectué trois mois et six mois apres le début de
I’oxygénothérapie.

Instruments HR-QOL : NHP, CRDQ, QOLTH, LSI

51 patients utilisaient un concentrateur; 6 utilisaient de
I’oxygene liquide; tous utilisaient un appareil portatif.

Aucune corrélation initiale entre les facteurs physiologiques et
la qualité de vie.

Légere amélioration de la qualité de vie chez les femmes;
résultats peu évidents chez les hommes.

Huit patients (14 %) ont continué a fumer.

Temps moyen de survie : 21,9 mois chez les hommes;

29,0 mois chez les femmes; bonne observance du traitement

>19 heures/jour (en moyenne), pour 20,9 heures/jour prescrites
(en moyenne).

Aucune analyse n’a été effectuée par type d’appareil.
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Résumé des études sur I’efficacité clinique et le rapport codt-efficacité des appareils portatifs d’oxygénothérapie utilisés par les patients atteints

de MPOC (suite)

ETUDE

OBJECTIFS

METHODES

RESULTATS ET COMMENTAIRES

Guyatt et al.,
2000
Ontario, Canada

Déterminer si les bénéficiaires du
programme d’oxygénothérapie a
domicile (HOP) de I’Ontario
répondent aux critéres d’admissibilité.

Enquéte transversale.

Echantillon : n = 237 patients sous oxygénothérapie a
domicile dans le cadre du programme HOP; la majorité
des patients étaient atteints de MPOC.

Parameétres évalués : spirométrie, utilisation de I’oxygene
et degré d’activité, symptomes de dyspnée.

40,5 % des patients ne répondaient pas aux critéres
d’admissibilité a I’oxygénothérapie; les débits prescrits étaient
plus élevés que prévu; 10,3 % des sujets ont continué a fumer.
Les spécialistes et les médecins de premiére ligne avaient
prescrit adéquatement le traitement a un nombre comparable de
patients.

De I’avis d’une forte proportion de patients répondant ou non
aux critéres, I’oxygénothérapie avait « des effets bénéfiques trés
importants sur la santé », ce qui permet de penser qu’il existe un
effet placebo important quant aux effets bénéfiques de
I’oxygénothérapie de longue durée.

Les auteurs affirment que le HOP pourrait réduire son budget de
30 % (16,5 millions de dollars) si on refusait I’oxygénothérapie
a ceux qui ne répondent pas aux critéres d’admissibilité établis,
et recommandent des modalités de suivi plus rigoureuses.

Selon les auteurs, « environ un tiers des patients était confiné a
domicile la plupart du temps, un tiers était relativement mobile,
et un tiers passait beaucoup de temps hors du foyer ».

Pépin et al.,
1996
France

Evaluer I’utilisation quotidienne
d’oxygéne dans le cadre d’une
oxygénothérapie de longue durée et
dégager les facteurs associés a une
utilisation efficace.

Etude prospective.

Echantillon : n = 930 patients atteints de MPOC et
d’hypoxémie; cet échantillon représente 10 % des patients
sous oxygénothérapie, choisis au hasard, dans chacun des
14 registres régionaux.

Utilisation quotidienne d’oxygéne mesurée durant 3 mois.

Questionnaire de 1’enquéte rempli par un chercheur
indépendant; médecins prescripteurs interrogés sur la
durée du traitement et le type d’oxygene prescrit.

L’oxygénothérapie de longue durée a été prescrite pendant
16 heures par jour en moyenne, + 3 heures.

45 % des patients arrivaient a poursuivre I’oxygénothérapie
pendant 15 heures/jour ou plus.

271/893 (30 %) des patients utilisant un concentrateur avaient
regu une ordonnance pour un appareil portatif.

En réalité, les appareils portatifs ont été utilisés par moins de
patients que le nombre signalé.

4 % (38 patients) utilisaient leur appareil portatif a I’extérieur de
leur domicile; 37 de ces patients disposaient d’un appareil
d’oxygéene liquide.

Facteurs associés a une utilisation plus efficace de
I’oxygénothérapie de longue durée : prescription initiale de plus
de 15 heures/jour; davantage de formation et de démonstrations;
arrét de 1’'usage du tabac; utilisation d’oxygene durant toutes les
activités domestiques; absence d’effets secondaires.
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Résumé des études sur I’efficacité clinique et le rapport codt-efficacité des appareils portatifs d’oxygénothérapie utilisés par les patients atteints

de MPOC (suite)

ETUDE OBJECTIFS METHODES RESULTATS ET COMMENTAIRES
Strom et al., Evaluer la qualité de vie et la FEtude transversale. = Pictre qualité de vie dans les deux groupes; aucune
1990 capacité de prendre en charge le | Bchantillon : n = 41 patients sous oxygénothérapie a différence significative entre les groupes;
Suéde traitement chez des patients sous I’oxygénothérapie a amélioré le sentiment de bien-Etre

oxygénothérapie de longue durée
administrée au moyen de
concentrateurs ou de bouteilles
d’oxygene.

domicile (31 atteints de MPOC) et vivant dans deux
pays; mode d’administration de I’oxygene

différent dans chacun de ces pays; n = 23 patients
utilisant un concentrateur; n = 18 patients utilisant
des bouteilles d’oxygene.

Age moyen : 69 ans (de 49 a 85 ans).
Instruments HR-QOL : SIP

Les détails concernant 1’oxygénothérapie ont été
tirés du registre de patients Swedish Oxygen
Register.

de tous les patients, sauf un.

Les patients ont trouvé que les concentrateurs étaient plus
faciles et moins dangereux a manipuler que les
bouteilles; le cott d’utilisation des bouteilles a été
presque deux fois plus élevé que celui des concentrateurs.

Les appareils portatifs ont été davantage utilisés par les
patients du groupe se servant de concentrateurs (21/23)
que par ceux du groupe se servant de bouteilles
d’oxygéne comprimé (13/18).

La plupart des patients utilisant un concentrateur avaient
besoin de se faire aider pour manipuler les appareils
portatifs.

Les auteurs font remarquer que les problémes de
manipulation des bouteilles portatives « empéchent un
grand nombre de patients d’avoir des activités hors du
domicile ».

Elaboration de directives de prescription

Brambilla et al.,
1985
Italie

Déterminer si les avantages des
appareils portatifs
d’oxygénothérapie I’emportent
sur le poids du matériel portatif
nécessaire a ce traitement.

Etude de cohorte.

Echantillon : n = 12 patients atteints d’hypoxémie et
de MPOC.

Analyse effectuée sur 8 patients présentant une
désaturation importante (supérieure a 25 unités en
5 minutes) lors d’une épreuve d’effort standard.

Les patients ont été soumis a une épreuve d’effort
standard sans inhalation d’oxygéne; a I’aide d’un
systéme a oxygene liquide en poste fixe; a I’aide
d’un appareil d’oxygene liquide porté en
bandouliere (poids de I’appareil = 4,2 kg); débit de
3 L/min.

Mesures : dépense énergétique liée au poids de
I’appareil portatif.

Les effets bénéfiques 1I’emportent sur le poids
additionnel de I’appareil portatif.

L’oxygene d’appoint a corrigé la désaturation.

D’aprés les auteurs, ’effort avec oxygene d’appoint
devrait favoriser les activités quotidiennes et la condition
physique des patients présentant de 1’hypoxémie.
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Résumé des études sur I’efficacité clinique et le rapport codt-efficacité des appareils portatifs d’oxygénothérapie utilisés par les patients atteints

de MPOC (suite)

ETUDE

OBJECTIFS

METHODES

RESULTATS ET COMMENTAIRES

Guyatt et al.,
2001
Ontario, Canada

Analyser des protocoles visant a
réduire I’hypoxémie lors des activités
quotidiennes et a I’effort.

Etude transversale.

Echantillon : n = 74 patients atteints de MPOC auxquels
on a prescrit de I’oxygene au repos et a I’effort; recrutés
parmi les bénéficiaires de programmes de rééducation
respiratoire et du programme HOP; les patients avaient
présenté de I’hypoxémie 4 au moins une occasion.

Les auteurs proposent des protocoles simples et standardisés
pour évaluer, a domicile ou en milieu hospitalier, les patients
susceptibles d’avoir besoin d’une oxygénothérapie de longue
durée.

Lock et al.,
1991
Royaume-Uni

Evaluer I’utilisation des appareils
portatifs d’oxygénothérapie afin
d’élaborer des directives de
prescription pour cette forme de
traitement.

Etude rétrospective.

Echantillon : 50 patients a qui on avait prescrit de
I’oxygénothérapie par appareil portatif au London Chest
Hospital.

Effet placebo observé lors de ’utilisation d’une bouteille a air.

14/50 patients ont utilisé I’appareil portatif souvent; seulement 8
I’ont utilisé hors du foyer plus de 5 fois par semaine.

Les auteurs recommandent des évaluations standardisées de
I’oxygénothérapie par appareil portatif fondées sur des épreuves
de marche de 6 minutes; une amélioration de 10 % de la
distance parcourue ou du score de dyspnée indiquerait qu’on
devrait proposer au patient un appareil portatif.

Si on avait utilisé les critéres énoncés ci-dessus pour les
50 patients de 1’étude, seulement 29 d’entre eux auraient pu
recevoir un appareil portatif.

McKeon et al.,
1988
Australie

Déterminer les prédicteurs de la
performance des patients atteints de
MPOC qui ont besoin de suppléments
d’oxygene a I’effort et ceux des effets
bénéfiques de ce type
d’oxygénothérapie d’appoint.

Etude contrdlée randomisée a double insu.

Echantillon : 21 patients atteints de MPOC; 6 sous
oxygénothérapie; certains patients présentaient de
I’hypoxémie; tous présentaient une dyspnée d’effort.

Les patients ont été soumis a trois épreuves d’effort (dans
un ordre aléatoire) : sans oxygene; avec une bouteille
portative d’oxygene; avec une bouteille portative d’air
comprimé.

Grace a un appareil portatif, les patients ont pu parcourir une
distance plus grande, ont été moins essoufflés et avaient une
fréquence cardiaque moins élevée que ceux qui n’ont pas utilisé
d’oxygene ou ceux qui ont utilisé de 1’air comprimé.

Les effets bénéfiques de I’apport d’oxygéne ne peuvent pas étre
prédits a partir de I’exploration fonctionnelle respiratoire ou de
la gazométrie au repos, ni a partir du niveau de désaturation a
’effort.

Aucun effet placebo observé.

Les auteurs concluent que la prescription d’une
oxygénothérapie par appareil portatif devrait étre précédée
d’une épreuve d’effort en bonne et due forme.
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Résumé des études sur I’efficacité clinique et le rapport codt-efficacité des appareils portatifs d’oxygénothérapie utilisés par les patients atteints

de MPOC (suite)

ETUDE ‘ OBJECTIFS

METHODES

RESULTATS ET COMMENTAIRES

Analyse économique

Pelletier-Fleury et al.,
1997
France

Comparer le rapport cott-
efficacité des services
d’oxygénothérapie a domicile
offerts par un organisme a but
lucratif a ceux offerts par un
organisme a but non lucratif.

Analyse économique rétrospective.

Données cliniques et administratives obtenues
aupres de la CANAM (Caisse nationale d’assurance
maladie des professions indépendantes).

La survie a été identique dans les deux groupes.

Les cofts de I’oxygénothérapie a domicile ont été
inférieurs quand le fournisseur était un organisme a but
non lucratif en raison de I’utilisation accrue de
concentrateurs (par rapport aux bouteilles d’oxygéne
comprimé); les colits variaient selon 1’utilisation de
I’appareil portatif.

Dans le secteur a but non lucratif, on pratique des taux
fixes par type de systéme (concentrateur : 7,71 $ US par
jour; oxygene comprimé : 14,93 $ US par jour; oxygene
liquide : 18,67 $ US par jour), avec ou sans appareil
portatif; dans le secteur a but lucratif, les prix sont établis
sans égard au systéme utilisé, sans appareil portatif
(10,89 $ US par jour) ou avec appareil portatif (19,41 §
US par jour); prix en vigueur en 1994.

Dans chaque groupe, une petite proportion disposait d’un
appareil portatif : 8/30 dans le secteur a but non lucratif;
3/31 dans le secteur a but lucratif.

HR-QOL : Health-Related Quality of Life; NHP : Nottingham Health Profile; CRDQ : Chronic Respiratory Disease Questionnaire; QOLTH : Quality of Life Thermometer; LSI : Life Satisfaction

Index; SIP : Sickness Impact Profile.




ANNEXE D

REGISTRE D’OXYGENOTHERAPIE A DOMICILE DU ROYAUME-UNI
FORMULE D’EVALUATION DES APPAREILS PORTATIFS D'OXYGENOTHERAPIE

DOMICILIARY OXYGEN RECORD FORM: Ambulatory oxygen therapy assessment

Patient name TR OSSOSOV RV S PROSTOPP BRSO Date of birth L .
Address
Post code
GP
Address
..................................................................... Post code
Telephone RO SRSP P RIO SO RO Fax
Consultant JE TSP U U U U TSR U U UUP PO Hospital
Address
Post code
Telephone Fax
Respiratory nurse/
contact S Designation
Telephone. Fax
Diagnosis Daily estimated use (hours)
Chronic obstructive pulmonary disease m] Cystic fibrosis Q
Interstitial lung disease ] Pulmonary hypertension Qa
Neuromuscular/chest wall disease u] Palliative/disabling dyspnoea Q
Heart failure Q Other (specify)
Date Sa0,; at rest Type of exercise $a0, during exercise  Recovery time
Assessment on air
Assessment on
oxygen ( .. l/min)
Date Sa0, at rest Type of exercise PaO, PaCO,
Blood gas )
Air
Prescription for ambulatory oxygen therapy
Oxygen delivery system Litres/min Hours/day Device Other additional devices (specify)
mask Q
cannulae Q
Prescriber’s NAmMe ..o Date TP
Signature e —— Designation
Appendix: Domiciliary oxygen record forms
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ANNEXE E

FORMULE DE PRESCRIPTION DE LA SOCIETE SUISSE
DE PNEUMOLOGIE (SSP)

concentrateur d’oxygéne [J ou oxygéne liquide [J

Selon les lignes directrices de la Société suisse de pneumologie (SSP)
et les limitations Lima (Liste des moyens et appareils)

Les indications en italique sont obligatoires en cas de prescription d'oxygéne liquide.

Prescription pour oxygénothérapie au long cours avec r.

A) INFORMATIONS GENERALES (s.v.p. remplir complétement)

[ Fol W e L7 s T P TSRS 8 BRESINONC 010 S A L Sexe: M I8

BOEIEBRE v siossii s o i 35 TN S S S E Date de nai e (AL P A0 (B
MPALLIBH ccmmsmsmmmssrsmmsesmsammaneaes | GANTOREHE. 4 & N° ID: 0 SO O
Téléphone: ...... Assurance invalidité: oui non
Profession: .. CM-N° membre:

Caisse-maladie: ..... Secton: i

B) DIAGNOSTIC PRINCIPAL Code: ! ! ! (s.v.p.reporter le code selon la liste ci-dessous)

0 Maladies pulmonaires obstructives 40 Maladies vasculaires (hypertension pulmonaire)
01  bronchite chronique, emphyséme 50 Maladies cardiagues
02 asthme {cceur pulmonaire, malformation card., insuffisance card.)
10 Maladies pulmonaires restrictives 60 Autres maladies
(fibrose, pneumoconiose, silicose, post Tbe, séquelle opératoire, etc.) ({eancer, mucoviscidose, hypoventilation alv., dysplasie bronch.)
20 Troubles respiratoires du sommeil 80  Autres:

30 Maladies neuro-musculaires

C) SELON PRESCRIPTIONS SSP + LIMA, RESULTATS D'EXAMENS OBLIGATOIRES

Fonctions pulmonaires: Date: ... CV: iivveise % valeur théoriqgue  FEV1: ................ % valeur théorique
Labo: Hémoglobine: i §% Hématocrite: ........... %
Gaz sanguins: en: mmHg kPa Date Pa02z PaCOz Sa02%

{sous conditions ¢liniques stables)
au repos / sans 02
aprés = 30 min. O2
test d'effort standardisé:  sans Qz:
avec Oz:

Symptéme de ceeur pulmonaire chronique: ) oul ' nen

D) PRESCRIPTION POUR CONCENTRATEUR D’OXYGENE [J ou OXYGENE LIQUIDE [

Durée: weeaseennes UGS/ jOUT Débit O2:  au repos: ............ I/min test d'effort: ............ Ifmin
Mobile: petite bonbonne Oz avec systéme épargnant Mobilité hors du domicile: ............ heures/jour

Mode d'application

Lunettas Oz autres ...
Cathéter transtrachéal N° scoop: ....

Début du traitement: ......ocoiivvcninienne

E) MEDECINS

1 Médecin prescripteur: ..............
Date de la scrtie d'hopital:
Date de la prescription:

2 EHECITIEIANE o v iaitamsisia i sl dsms i s el sheincsae vt

Signature

+ Timbre
incl. N® du concordat:

3 Le pneumologue responsable: ...t

F) DECISION DE L’ASSUREUR-MALADIE: accordé refusé (motivation jointe)
LIGUETEENEE attsatiionttit s st i v tod e TIDre:] SIONAIMIES ..o it i timimarsis bnia Sord SETA N b B AP VAR D R NY
Premiére prescription Renouveilement de prescription

VEUILLEZ RENVOYER LA PRESCRIPTION
DUMENT REMPLIE A:
(Timbre de la Ligue pulmonaire) — Limitations Lima voir au verso
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Limitations pour I'oxygénothérapie au long cours avec concentrateur (selon Lima) :

Manque persistant d'oxygéne en cas de maladie chronique des poumons et des voies respiratoires dii-
ment diagnostiquée. La prescription se fonde sur les lignes directrices de la Société suisse de pneu-
mologie (état au 20.09.1996). Le remboursement nécessite une garantie de paiement préalable établie
par l'assureur. Il est 1i¢ aux conditions suivantes :

» Fixation de l'indication et ordonnance par un pneumologue FMH.

= Réalisation d'analyses répétées des gaz sanguins au cours du dernier trimestre qui préceéde le dépot
de la demande, exécutées au repos dans des conditions cliniquement stables, avec une pression par-
tielle constante pO, inférieure a 55 mmHg ou située entre 55 et 60 mmHg en cas de signes objectifs
d'un cceur pulmonaire et/ou de polyglobulie sévere.

* On dispose des résultats d'un examen fonctionnel approfondi effectué¢ durant le mois qui précede la
demande.

= ['autorisation de remboursement est valable 12 mois au maximum.

» En cas de demande de renouvellement de la garantie de remboursement, I'indication et les conditions
de traitement seront examinées comme s'il s'agissait d'une premiére demande.

» Le manque de collaboration du patient constitue aussi un motif de refus d'octroi de l'autorisation. Si
une nouvelle demande de garantie de remboursement est présentée apres un tel refus, un avis positif
du médecin qui pose l'indication sera remis a l'assureur en ce qui concerne la collaboration du pa-
tient.

Les conditions suivantes s'ajoutent pour I'oxygénothérapie avec oxygéene liquide :

= Mobilité avec sortie quotidienne de plusieurs heures a I'extérieur du domicile de I'assuré. - Examen
clinique; des mesures de I'oxygéne (analyses des gaz sanguins) datant du mois préceédant la de-
mande et effectuées sous test d'effort standardisé avec et sans apport d'oxygene ainsi qu'une évalua-
tion de la compliance thérapeutique sont disponibles et prouvent que I'apport en oxygéne supplé-
mentaire est bénéfique pour obtenir la mobilité nécessaire.

= Durée maximale d'autorisation : 6 mois.

= Si, en raison de changements de situation, les conditions de mobilité mentionnées ne sont plus
réunies, la prise en charge des co(ts n'est plus garantie méme si l'autorisation de six mois n'est pas
arrivée a échéance.

= Un médecin-conseil de I'assureur doit avoir autorisé la thérapie.
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ANNEXE F

FORMULE DE L’'HOPITAL MAISONNEUVE-ROSEMONT

« VERIFICATION DE L’ADMISSIBILITE POUR L’'OXYGENOTHERAPIE

DE DEAMBULATION »

_M Hopital Maisonneuve-Rosemont
Centre affili€ 2 'Université de Montréal

Service régional de soins a
domicile (mpc)

VERIFICATION DE L’ADMISSIBILITE POUR
L’OXYGENOTHERAPIE DE DEAMBULATION

[0 1** demande [ 2*™ demande [ 3*™ demande

1. CRITERES D’ADMISSIBILITE

OUl | NON
L'USAGER EST ADMISSIBLE AU PROGRAMME D'OXYGENOTHERAPIE POUR HANDICAPEES O ]
OuUl | NON
L'USAGER N'A PAS D'AUTRE AGENT PAYEUR POUR L'OXYGENE DE DEAMBULATION O ]
oul | NON
L'USAGER EST EN ATTENTE DE GREFFE PULMONAIRE HE =
Oul | NON
L'USAGER PARTICIPE A UN PROGRAMME RECONNU DE READAPTATION PULMONAIRE AVEC | [] U]
UNE HYPOXEMIE A LEFFORT SEULEMENT(PO2>60 mmHg
] : OUl | NON
L'USAGER A UNE HYPOXEMIE RELATIVE QUI RISQUE DE SAGGRAVER A L'EFFORT (VOIR e
TEST DE SATURATION A UEFFORT)
oul | NON
L'USAGER A DES SORTIES FAMILIALES, SOCIALES OU PROFESSIONNELLES ] O
OuUl | NON
L'USAGER A LA CAPACITE PHYSIQUE DE SORTIR ] 4l
OUl | NON
L'USAGER DESIRE ET ACCEPTE D'UTILISER TEL QUE PRESCRIT L'OXYGENE DE | ]
DEAMBULATION
SIGNATUKRE DE L'INTERVENANT :
DATE :
RESULTAT DE TEST DE SATURATION A L’EFFORT
ADMINISTRATION SEULEMENT
Demande oxygénothérapie : [l faite le ] autorisée le ] refusée le

de déambulation

| Non demandé Date :

I

Pour vous,. pour Ia vie
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ANNEXE G

-

ALGORITHME POUR LA PRISE DE DECISIONS CONCERNANT

-

-

LE REMBOURSEMENT DE L’'OXYGENOTHERAPIE DE LONGUE DUREE

-

~

A DOMICILE (REGION DE SHERBROOKE)
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¢ 9Aud ua saded B Wi np ajoeden INB]BHUBOUOD NP UCHER|EISUI 1) Sinadelayioeyy) Hvd
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\ / S2UNIH
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Jnafed

& iNBAR%RI D510 ne ajquodsip inajenuasuon Sl3i} ne uopesuoine epuewag

NON NIJAOWN
= / \ i Sdw3L
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X
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! as|oqo0lqIaYS-u0lBay B ap Dg10 np senadesgyiojeyur sap adinba,p
494 &) & (s2103e1ds01 9XBULE 12 SUNUNUOD 3P 81|0)) SEIIAIES OP BPUBLIBD B] AUIUAYYDE % “aafojesids el aXaUUR [ 13 FUNUAUOS 9P SYOK B] BUIWIAYIR %
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ANNEXE H

FORMULE DE DEMANDE
PROGRAMME D’OXYGENOTHERAPIE A DOMICILE DE L’ONTARIO

Ontario Ministére de la Santé Formule de demande - Programme

gggm:e d'oxygénothéraple d’oxygénothérapie a domicile
NO de rét. 1194981

Partie 1~ Rensel s p Is (A remplir par 'autour(e) de la demande) s

Mom de famille Prénom

y I o el e [ 1] Mol ] e g (B o g ) B e | | Y R ] [ ] i | o] ey e i |

Adresse

- [ [ IS R Pl i e g e [ S ey Wy Ty ey () g Y S ) M g ey o [ B i

Ville ou village

I R S ] [ [ ! PN S | | S i o e | | | I, Iy () [y e | 1 B B s ] |

N® de téléphone N° de carte Santé Code de version | Date de naissance (jimm/aaaa)

IIIIIIlJiII!III

Veuillez cocher les énoncés qui vous concernant.
Je regois des prestations d'aide sociale :

D Ontario au travail

D Programme ontarien de soutien aux personnes handicapées

O Aide aux enfants gravement handicapés

Je regois des services de professionnels de la santé par l'entremise d'un centre d'accés aux soins communautaires.

[ Je suis pensionnaire d'un éstablissement de soins de longue durée.

Partie 2 - Renseignements mddelux M- _Mw

Est-calap fols que vous une aide ﬂnandérs aux fins d'oxygénathérapie?

1. Diag et résultats justi Ia bascin cochez toum:zs cases perfinentes Dwi I:I nos
Troubles respiratoires obstructifs Troubl ictif Autre
[[] bronchite chronique [[] maladie purrmna.ire interstitielle [ (précisez)

[] emphyséme [] cyphoscoliose
D fibrose kystique D maladie neuro-musculaire
[] bronchiectasie (précisez)
[] dysplasie hmncho-puimonaire
bronchog r hronig iva (BPCO)

Complications
[ coeur puimonaire
|:| hypertension artérielle pulmonaire

D & secondaire
indiquez le taux d'hématocrite k-

2. Date du demier examen (ne doit pas remontar & plus de six mois)
Mon dermier examen de cette parsonne pour cette affection remonte
au

3. Analyse(s) d'oxymétrie
Avez-vous effectué l'analyse d'oxymétrie vous-méma?

(mm/aa)
4, Lssanalysesdesg&zsangums arigl oude!a it D ol D mﬂswhpmﬁmﬂfh}dahmﬁmm
dolvent étre effectuées & l'air ambi o j Jun &tre ;
accompagnée d'une copie des résul I e dait i parfe 4 s )
signés et datés. (voir la rubrique 3 des mnsafgvmm:sa i‘l'mermon du
medecin)
_____yses des ulna 0 5. Ord d'oxygd
| I PaO; (mm Ho) [ PaCO (mm Sa
1 | e ey B { R | =] L1
il
_Wéh::fzm} Pandant laxsrcics Pendant la sammail Repos Exarcice Sommeil
| | | | | | Posologie : débit - Limin Pl L e
¥ Dl i
DatejFmmiasan) DatejHmmiaana) ba fims aa) Nofhire total dheures
I I Ly e i bt 1 ] Ll e o o e A T 1= §==1 1
Pour les auteurs de les des ci-d nt

#tre effectués moins d'un mois aprés la signature de la formnle par la médecin.
Testé(e) & l'air amblant? [Joul [Jnon

Nota : Certaines demandes ne peuvent &tra appmuvéns qua si elles sont
accompagnées de certaines preuves médicales inérulxhlas. Si le niveau de
Pa0; dé| dPa asse 55 mm Hg cu sile SaD% %, il faudra cbtenir une
aulonsanon &l du
médeacin,

raisonnables et

La patient/a patiente a déja es&ayé d'autres traitements sans succés. L

pour cette |
mol. Les rensaignements récidanls sont, & ma connaissance, exacts et
Signature du médecin qui a fait cette (les sigr

estampillées  Date (jjmm/aaaa)

sont
Cette partie de lnfarrnulaaétémmpileparmo( mamewparunmembm de monpersonnm et a été revue

els.

N° de facturation de Fassurance-santé

ne sont pas accepléas)
] e (R P R i B i
Nom du médecin qui a fait cette recommandation | Adresse N? de téléphone
(an lettras mouldes)
{1 | I = | | 15! Bl
Nom du médecin traitant, si diflérent de celul Adresse I
m:»ml'néJ ci-dessus (en letires mouldes) | N° de téléphone |
e | I | JUES Sy
7530-5377

245157 (9804
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Description du systdme d'oxygénothérapie Ne de catalogue du POD Q"‘_:gl‘gé/ Codt total
[N N R U N N | | N |
SN OO Y N N A N | |
IS U (N S N SR BN | L1 1
N N Y SN O O | I 1 |
Nota: Le vendeur/la vendeuse doit indiquer le montant total qu'il en codte a Codt I total
l'auteur(e) de la demande et, le cas échéant, le montant payé par I'auteur(e) cOUuEE TR
de la demande. Moins le montant mensue! payé par
Date de l'installation (j/mm/aaaa) l'auteur(e) de la demande
I | i | ! | | Montant facturé au POD
(Le vendeur/la vendeuse doit remplir la partie ci-dessous, sans quol la demande de réglement ne sera pas approuvée.)
Nom du vendeur/ds la vendeuse Ne d’inscription du vendeur/de | J'atteste par la présents que ces renseignements sont, & ma connaissance,
lavendeuse exacts et complets et que I'équipement d’oxygénothérapie décrit a été fourni
S R R O S R L1 L1 1 | | arauteur(e)de la demande par
Adresse du vendeur/de la vendeuse
I A R T | Signature du vendeur/de la vendeuse Date (j/mm/aa)
No de téléphone

Nom de famille Prénom Profession
I N N S (N TN (Y (U SO N O o IS N Y Y oy R R I U Y Y T I | L1 1 1 1 ¢t | |
Je confirme avolr effectus, en toute compétence possible, une analyse N° de téléphone au travail
d'oxymétrie pour I T MY O N Y
p | | No d'inscription & I'ordre professionnel/de certificat
e | L1 1
(nom de T'auteur(s) de la demande) #r

Signature Date (j/mm/aaaa)
et que les résultats fournis sont indiqués & la partie 2. T

Le ministére de la Santé se réserve le droit de confirmer que le professionnel/la professionnelle de la santé nommé(e) ci-dessus est membre en régle de I'ordre
professionnel approprié.

Le médecin de I'auteur(e) de la demande a-t-il 6té informé? L'auteur(e) de la demande a-t-il/elle accepté de participer & un programme d’abandon de
[ non 3 oui tabagisme? [ non O oui

Si l'auteur(e) de la demande fume ou s'll y a d'autres ft au icile de cette p I' () de la demands ou son repré t/sa rep te doit signer
la déclaration suivante :

Je soussigné(e), au nom de mes héritiers et ayants droit, dégage Sa Majesté du chef de I'Ontario, telle que représentée par le/la ministre de la Santé, ainsi que ses
employés et représentants, de toute responsabilité & I'égard des dommages ou pertes que peut entrainer le fait de fumer et d'utiliser en méme temps 'de 'oxygéne.

Rappelez-vous. Fumer est dengereux pour la @aﬁé&i, |
| 1 |

Signature de 'auteur(e) de la di Date (j/mm/aaaa)
(le représentant/la rsprésamnme dcm fndlquor son lien de parenté)

présante, sider en Ontario et avoir besoin de 'oxygane et de I'équipement prescrits sur cette formule. dans un hopital de
solns actifs ni dans un hdpital de soins aux malades chroniques. Je ne suis admissible & aucune aide fir pour de I'oxygéne versée aux dients de la Commission de
la sécurité professlonne[le et de I'assurance contre les accidents du travail ou & ceux du ministére des Anciens oombaltants classés «grou . J'atteste que les
renselgnemams contenus dans cene formule sont, & ma connaissance, véridiques, exacts et complets. Je connais les critdres d’admissibi hé au POD et je suis admigsible
& une aide fi J' la divulgati des renseignements ci-dessus au ministdre de la anté, au conseiller/a la conseilidre médical(e) du POD, ainsi qu'a ma
compagnie d'assurance.

Je suis libre de m'adresser & n'importe quels vendeurs d’oxygéne de ma communauté inscrits au POD et dont je peux obtenir 'adresse en communiquant directement avec
le personnel du Programme d'oxygénothérapie & domicile.

‘Je consens & la collecte, par les vendeurs d'o x¥géne du POD au nom du ministére de la Santé, des re lidentité, ¥ le numéro de carte
Santé et le numéro de demande d'oxygéne de l'auteur(e) de la demande, si le ministére de la Santé a besoln de css renseignements pour traiter la présente demande de
réglement et les factures qui s'y rapportent.

Je consens & ce que la Direction des appareils et accessoires fonctionnels recueille des renselgnements médk:aux ou autres etles oomrnunlque ala Commlsslon de lgl

ne suis pas |

sécurité professionnelle et de 'assurance contre les accidents du travail (commlssmnf etacequela de tels i s et le:
Direction des appareils et accessoires fonctionnels, afin de déterminer mon admissibilité & une alde financidre de la Direction des apparells et accessolres fonct[onnels
J'autorise également le ministére de la Santé & obtenir du ministére de la Consommation et du C (MCC) des obtenus par MCC en vertu de la Lo/

sur les statistiques de I'état civil dans le but de confirmer la fin de mon admissibilité aux prestatlons du Programme d" oxvuénothéraple & domicile et de divulguer ce genre
de renseignements aux vendeurs d'oxygéne inscrits au POD pour qu'ils puissent soumettre une demands &t les factures connexes.

Signature de I'auteur(e) de la demande, de son pére/sa méare, ou de son représentant/sa représentante Date (jj/mm/aaaa)

TS T B
La collecte des renseignements demandés dans cette formule, ainsi que des renseignements sur fidentité, 'adresse, le numéro de carte Santé et le numéro de demande d’oxygéne de
par vendause au nom du ministare de la Santé la p demande de rdgl est en vertu des
Earagrawphes B(1)et6 (2) de la Loi surle mlnlsrem da la Sants, L.R.O. 1990, chap. M.28, afin de déterminer ladmissibilité d’'une personne & une aIde financiére dans le cad
d'app fonctionnels, 5700, rue Yonge. North York Onbaﬂo) M2M 4KS5, tél. : (416) 327-8804; sans frais : 1 800 268-6021; télécopleur : (41 6) 327-81 92,
25167 (98/04) 75308377
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