DES NOUVELLES DE L'ICORA

Une étude financée par I'lCORA brille -

Premier prix pour la présentation des initiatives en
matiere de qualité des soins en rhumatologie

LED : une étude explicative séquentielle nationale a

méthodes mixtes

Par Zahi Touma, M.D., Ph. D., FACP, FACR; et Behdin Nowrouzi-Kia, OT Reg (Ont.), Ph. D.
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santé physique, mentale, finan-
ciere et sociale, ainsi que sur leur
bien-étre. La pratique collabora-
tive multidisciplinaire offre une
solution pratique qui permet la
prestation de soins complexes
qui peuvent également étre cen-
trés sur le patient. Les résultats fonctionnels déclarés par les
patients et les médecins mesurent divers domaines de 1'inca-
pacité de travail et des fonctions. Les patients atteints de lu-
pus érythémateux disséminé (LED) éprouvent des difficultés
physiques et mentales qui nuisent a leur capacité de travail-
ler. L'évolution imprévisible de la maladie avec ses phases de
rémission et de rechute entraine des changements dans les
niveaux d'incapacité de travail et de fonctionnement dans la
vie d'un patient, ce qui rend difficile la prestation de soins
centrés sur le patient. L'incapacité de travail et le fonctionne-
ment ont un point de départ compliqué qui comprend 1'étude
des problemes sous le contréle des patients et ceux liés a leur
environnement. Le lien entre le travail et le lupus est une pré-
occupation individuelle importante en raison de l'influence
considérable du travail sur différents aspects de la santé d'un
patient, notamment sa participation a des activités utiles.
Notre étude propose une nouvelle intervention fondée sur des
données probantes pour atténuer l'incapacité de travail.

Le financement de la SCR-ICORA nous a permis d'atteindre
les objectifs de I'étude. Plus précisément, dans cette étude natio-
nale canadienne, nous avons élaboré un profil fonctionnel qui
fournira une compréhension initiale de I'effet de la maladie sur
le quotidien d'un patient. L'une des principales préoccupations
de l'évaluation fonctionnelle est 1'évaluation de la capacité d'un
patient a s'engager dans le travail. Un profil fonctionnel est défini
comme l'ensemble des activités de la vie quotidienne et celles
lies au fonctionnement au travail (p. ex. les activités instrumen-
tales de la vie quotidienne, comme la gestion des finances et le
transport)’. Nous avons recueilli des données aupres de 404 par-
ticipants de sept centres au Canada, dont 1'4ge moyen était de
47,0 + 13,7 ans. En ce qui concerne le fonctionnement, les scores
totaux et les scores de sous-échelle étaient comparables a ceux
d'une population atteinte d'un cancer ou d'un trouble mental
courant. Deuxiéemement, I'étude a déterminé les facteurs associés
a l'incapacité de travail et a suscité des réflexions sur I'améliora-
tion des soins aux patients et de la participation au travail. Enfin,
pour explorer les expériences vécues (situations vécues et pers-
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pants ont connu une forme d’in-
capacité de travail au cours de leur
parcours professionnel liée aux
manifestations cliniques du LED,
notamment des hospitalisations,
des limitations physiques dans
les activités de la vie quotidienne,
de la fatigue et des symptomes neurocognitifs (p. ex. brouillard
cérébral). L'analyse thématique a révélé trois themes clés : a) I'in-
fluence de l'expérience de la maladie sur le travail, b) la stigma-
tisation de la divulgation de la maladie et ) la disponibilité des
ressources et des aménagements sur le lieu de travail®. Les partici-
pants ont souligné I'importance d'un emploi caractérisé par une
réduction des exigences physiques et mentales, une augmenta-
tion de I'autonomie personnelle et une plus grande souplesse sur
le lieu de travail comme mesures de prévention des incapacités
liées au travail.
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