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Avant-propos

BPCO en Belgique:
Les patients appellent a I'action

En tant qu'organisations de patients belges qui s'impliquent
pour les personnes atteintes de broncho-pneumopathie
chronique obstructive (BPCO), nous sommes fiers de
présenter ce rapport avec les résultats de 'enquéte menée
auprés des patients BPCO Belges. Cette vaste étude

offre une vision précieuse de la charge de I'affection et

de l'organisation des soins telle qu'elle est pergue par les
personnes atteintes de BPCO dans notre pays.

Environ 800 000 personnes en Belgique souffrent de
BPCO, la troisiéme cause de décés la plus importante
dans notre pays, aprés les maladies cardiovasculaires et le
cancer. Derriére ces chiffres, des personnes réelles sont
confrontées quotidiennement a des défis qui vont bien
au-dela des problémes respiratoires. Comme le montre
clairement les résultats de cette enquéte, mais aussi

les photos d'accompagnement des personnes belges
atteintes de BPCO, la BPCO influence tous les aspects de
la vie, du niveau d'énergie et d'indépendance aux relations
sociales et au bien-étre mental.

Nous constatons que plus de femmes que d’hommes ont
participé a cette enquéte. Autrefois, la BPCO était souvent
considérée comme une ‘affection des hommes’, mais
cela change rapidement. Nous-mémes avons remarqué
ces derniéres années que de plus en plus de femmes
rejoignent notre organisation de patients. Par ailleurs, un
rapport international de 2023 prévoit que la BPCO chez
les femmes augmentera de 471 % d'ici 2050, tandis que
chez les hommes, cette augmentation ne sera que de
9,4 %. Cela illustre 'impact croissant de la BPCO chez les
femmes a I'échelle mondiale.?

Nous sommes également insuffisamment conscients que la
BPCO n'est plus uniquement une affection des personnes
agées. Chez les plus jeunes, on observe une augmentation
préoccupante du nombre de diagnostics. Cela est
probablement lié a la popularité croissante du vapotage

et de l'utilisation des cigarettes électroniques. De plus, des
études démontrent que le vapotage plus que double le
risque de développer une BPCO, ce qui devrait alerter les
décideurs politiques quant a la charge de morbidité a venir
au sein des populations en age de travailler.34

Nos organisations, organisations BPCO asbl et COPD vzw,
ont participé activement a cet important rapport. De la
présentation du questionnaire a la diffusion de I'enquéte

a l'analyse des résultats : nous avons veillé a ce que la voix

des patients atteints de BPCO belges soit entendue. Les
résultats confirment également ce que nous observons
au quotidien dans notre pratique. La BPCO n'est pas
seulement une affection pulmonaire, mais une affection
complexe qui a tous les stades a un impact majeur sur la
qualité de vie.

84 % des répondants indiquent que la BPCO réduit leur
qualité de vie, méme dans ses formes |égéres. Nombre
d'entre eux ressentent la solitude, la fatigue et rencontrent
des difficultés dans les taches quotidiennes. Un autre
point notable dans les résultats est la prise en charge
fragmentée : 57 % des participants rapportent que

leurs prestataires de soins communiquent peu voire pas
du tout entre eux. Cette réalité souligne 'urgence de
mettre en place une approche plus intégrée et holistique
de la prise en charge de la BPCO en Belgique. Bien que
notre pays dispose d’'une expertise médicale reconnue,
la coordination entre les acteurs de soins reste un défi
majeur a surmonter.

En tant qu'organisations de patients, nous plaidons
pour un dépistage précoce de la BPCO, I'extension des
tests de spirométrie chez les médecins généralistes et
les pharmaciens, des systémes de soutien robustes, et
la reconnaissance de la BPCO comme une affection qui
comprend bien plus que les poumons.

Nous tenons a remercier sincérement les 2 337 patients
belges qui ont participé a cette enquéte et partagé leurs
expériences personnelles afin de contribuer a cette
importante base de connaissances. Nous espérons que
leur ouverture contribuera a une meilleure prise en charge
de tous les patients BPCO en Belgique.

Ce rapport est a la fois un reflet des défis actuels et un
appel a l'action. Nous invitons les professionnels de la
santé, les décideurs politiques et la société dans son
ensemble a collaborer avec nous pour construire un avenir
ol les personnes atteintes de BPCO re¢oivent des soins
coordonnés et centrés sur 'humain, tenant compte de
toutes les facettes de cette affection complexe.

Jean-Pierre Stas, président de BPCO asbl
Vic Nevelsteen, président de COPD vzw
Nouvembre 2025
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ENVIRON

300.000

PERSONNES EN BELGIQUE VIVENT

AVEC LA BPCO-

Ce que nous savons

deja sur la BPCO

On estime qu'environ 800 000 personnes en Belgique
sont atteintes de BPCO, une affection qui représente

la troisiéme cause de mortalité dans le pays.® De plus,
I'Organisation mondiale de la santé (OMS) prévoit une
augmentation mondiale de 23 % des cas de BPCO d'ici
2050 La prévalence de la BPCO en Belgique devrait ainsi
atteindre 13,7 % de la population adulte a cette date.’

La BPCO représente également un lourd fardeau
économique et social en Belgique. Le colt économique

a été estimé a environ 5,9 milliards d'euros en 2019, y
compris les colts directs tels que les hospitalisations, les
médicaments, les soins ambulatoires et les colts indirects
pour la société tels que la baisse de la productivité et
l'incapacité de travail.8®

La BPCO a en outre un impact majeur sur la vie des aidants
proches et des proches des patients, ce qui augmente
encore la charge sociale.®

Malgré les soins de santé universels et hautement
accessibles en Belgique et la bonne disponibilité des
traitements, il y a clairement des points sensibles et des
défis dans les soins de la BPCO. 31éme sur 34 pays étudiés,
la Belgique affiche des résultats trés faibles dans l'indice de
BPCO 2024* du Copenhagen Institute for Futures Studies.
Il existe de grandes lacunes en termes de voies d'orientation
dans les soins et de diagnostic précoce, notamment en
raison de I'utilisation limitée de la spirométrie dans les

soins de premiére ligne. En outre, il manque en Belgique

un cadre politique national pour la BPCO et une stratégie
coordonnée pour s'attaquer efficacement a cette affection,
malgré le fardeau relativement élevé de I'affection par
rapport a d'autres pays.®

* L'indice BPCO est un outil de données indépendant, développé
par le Copenhagen Institute for Futures Studies, et soutenu par
Sanofi, qui évalue les systémes de soins de santé nationaux sur leur
approche de la prévention et du traitement de la BPCO.



RESUME DE L'ENQUETE

Ce rapport donne un aperqu des résultats d'une enquéte
internationale sur la vie avec la BPCO menée par Molecule
Consultancy a la demande de Sanofi entre février et avril
2025. Les hommes et les femmes atteints de BPCO ont
complété un questionnaire en ligne.

Les participants ont été recrutés par l'intermédiaire
d'organisations locales de patients en Belgique (BPCO asbl
et COPD vzw), aux Pays-Bas (Longfonds), au Danemark
(Lungeforeningen), en Norvége (LHL), James Lind Care au
Danemark et en Suéde, et Netdoktor en Suéde. En outre, le
recrutement a été soutenu par une campagne sur les pages
LinkedIn et Facebook de Sanofi dans les cinq pays.

Arriére-plan

18 876

personnes ont commencé
'enquéte, dont 2 771 en Belgique

2 337

personnes atteintes de BPCO
ont commencé l'enquéte en
Belgique, dont

1166

personnes ont entiérement
remplie 'enquéte en Belgique

Ce rapport se concentre sur les données de la Belgique,
placées dans le contexte et comparées aux études
nationales et internationales existantes. Les citations des
personnes atteintes de BPCO ont été fournies par les
associations de patients.

Des témoignages et des avis de spécialistes reconnus, dont
le Prof. Dr. Therese Lapperre et le Prof. Dr. Didier Cataldo, ont
été recueillis lors de discussions sur les résultats de I'étude.

Pour plus de détails sur I'enquéte et la méthodologie,
voir page 66.



Qui sont les
participants ?

O
60 % 40 % — 46 % \\% 54 %
de femmes d’hommes x_‘ ‘ <67 ans > 67 ans

42 % 53 %
ont recgu des corticostéroides ont une BPCO depuis
'année derniére en raison de plus de 6 ans
poussées

Trés sévére réduit Légerement réduit

Lam aj orité d es (ma fonction pulmonaire  (ma fonction pulmonaire
I’é po N d an tS a une estinférieure 829 %)  est de plus de 80 %)
fonction pulmonaire -
diminuée modérée
a sévere

Sévérement réduit 32 %

(ma fonction pulmonaire
se situe entre 30 et 49 %)

Modérément réduit
(ma fonction pulmonaire
se situe entre 50 et 79 %)



79 % des répondants

signalent des
comorbidités
telles que :

Maladies cardiovasculaires (21 %)

Tension artérielle élevée (32 %)

Cholestérol élevé (25 %)

Allergie (22 %)

Ostéoporose (15 %)

Répartition
régionale des
répondants

Deux tiers des répondants
proviennent de Flandre, le tiers

restant de Wallonie et de Bruxelles.

Arriére-plan

67 %

Dépression (15 %)
Anxiété (21 %)

Asthme (23 %)
Cancer pulmonaire (4 %)

Autres formes de cancer (4 %)

Arthrite (10 %)

Athérosclérose (1 %)

Diabéte (12 %)

|/4 %
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La BPCO a une
grande influence sur
la vie quotidienne

77 %
des répondants n'ont pas assez
d’énergie pour réaliser leurs réves

70 %
se sentent fatigués

58 %

craignent de ne plus
pouvoir respirer

46 %

se sentent

socialement isolés

57 %
se sentent limités dans
leur vie sexuelle

40 %
se sentent comme un
fardeau pour leur famille

36 %
ont été admis a I'hopital 'année
derniére en raison de la BPCO




Ve
Une fragmentation ~
des soins entraine o,
des soins insuffisants <

des répondants reconnaissent qu'il n'y a peu
ou pas de communication et de coordination
entre les prestataires de soins

o, Manquent des informations sur
37 les options de traitement

se sentent peu surs
de leur traitement

o, he savent pascomment réduire
55 le risque d'une poussée

ont le sentiment que leurs souhaits

et besoins en matiére de traitement
ne sont pas vraiment entendus

o, sSonttrés satisfaits de leur
1 8 parcours de traitement
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En comprenant mieux le fardeau de la BPCO, nous pouvons mieux résumer les
multiples défis que I'affection impose a la vie quotidienne des patients et ainsi élaborer
des stratégies de soins de santé plus efficaces. Dans cette premiére partie de I'enquéte,
nous étudions I'impact global de la BPCO sur la qualité de vie, les niveaux d'énergie, les
relations sociales, I'intimité et la sexualité. L'étude couvre tous les stades de I'affection,
de légére a trés grave, et comble ainsi un besoin de connaissance crucial, car les
données sur les personnes atteintes de BPCO légére sont souvent rares.

13



grave:

- - la qualite de
vie diminue
progressivement
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La BPCO nuit a la qualité de vie

La BPCO influence la qualitée de vie

Parmi les participants belges atteints de BPCO, 84 % déclarent que l'affection a un
impact négatif sur leur qualité de vie. Méme en cas de forme légére, deux personnes
sur trois en ressentent déja une détérioration. Chez les patients atteints de BPCO trés
sévére, ce chiffre atteint presque 'unanimité (99 %).

Bien que la BPCO ait indéniablement un impact majeur
sur la vie quotidienne, nous devons en tant que patients
déplacer notre attention de ce que nous auons perdu a
ce qui est encore possible.

Vic Nevelsteen, Président de COPD vzw

4%

trouvent que la
BPCO influence
négativement la
qualité de vie

65 % /8 % 94 % 99 %

Pourcentage de patients avec BPCO Légére Modérée Sévére Trés sévére

15
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. mais aussi I'équilibre énergétique et la qualité de vie



BPCO, une affection débilitante

La BPCO éepuise
I'energie des patients

Deux répondants sur trois se déclarent souvent fatigués et
faibles. Environ la moitié souffre de troubles du sommeil et
ressent frequemment le besoin de se reposer, que ce soit
allongé ou assis.

se sentent
fatigués

Nous savons que la fatigue est un probléeme important
en cas de BPCO modérée a sévére, mais il est moins
connu que cela se produit déja en cas de BPCO légére.

— Prof. Dr. Lapperre

BPCO - A LA RECHERCHE D'UN SECOND SOUFFLE
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Méme dans les cas de BPCO legére,
la fatigue est déja un probléme

Chez six répondants sur dix, la fatigue commence déja au stade léger et s'aggrave a
mesure que l'affection progresse. Cette réduction d'énergie précoce peut entrainer
une spirale négative : la fatigue réduit l'activité, ce qui peut affecter I'hnumeur et
provoquer un isolement social, de la solitude et méme la dépression.

Comment la BPCO influence-t-elle votre équilibre énergétique ?

Je dors mal

Pas du tout Un peu Assez Beaucoup

24 % 26 % 27 % 23 %

Je me sens fatigué

Pas du tout Un peu Assez Beaucoup

6 % 24 % 32 % 38 %

Je me sens affaibli(e)

Pas du tout Un peu Assez Beaucoup

8 % 24 % 36 % 32%

Je manque d’'énergie pour faire ce dont je réve

Pas du tout Un peu Assez Beaucoup

7 % 6% 32% 45 %

Environ 50 % des personnes atteintes de BPCO souffrent de fatigue séveére.
Chez les personnes sans BPCO, seulement 10 % éprouvent une fatigue séveére.
Etude néerlandaise réalisée par Goértz et al., 2018™
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BPCO, une affection débilitante

La fatigue que ces patients éprouvent déja aux
premiers stades de la BPCO contribue a une
escalade des symptémes, créant ainsi un cercle
vicieux qui finit par conduire a une mauvaise
qualité de vie.

— Prof. Dr. Cataldo
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70 %

se sentent
fatigués
32 % 66 %
Pourcentage de patients avec BPCO : Légére Modérée Séveére Trés sévére

68 %

se sentent
affaiblis

53 % 62 %

Pourcentage de patients avec BPCO : Légére Modérée

Sévére Trés séveéere

n'ont pas I'énergie
nécessaire pour
faire les choses
dont ils révent

Séveére Trés sévére

Pourcentage de patients avec BPCO : Légére Modérée



Viuvre avec la BPCO implique d'apprendre de nb e Ies'::.
d'accompilir les taches quotidiennes. Un R nes:tl;erapeut‘ o
ma montré des technlques pour réali '

maitre de sa vie : ne Ialssez has la BPC O determlnerr*

[

comment vous vivez votre u:é ‘3-

=
+

- “:‘
Rt -

Homme atteint de BPCO [ 2 A2

50 % d'entre eux dorment mal
50 % doivent se coucher ou se coucher pendant la journée pour se reposer
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La BPCO entraine une isolation sociale

La BPCO entraine un isolement social

La BPCO limite les possibilités d’étre active socialement. A mesure que l'affection
progresse et que les réserves d'énergie diminuent, le sentiment de solitude s'intensifie.
Il devient de plus en plus difficile de maintenir les loisirs et les activités de temps libre.

manquent d'énergie
et de force mentale
pour passer du
temps avec leurs
amis et leur famille

L'enquéte montre que la moitié des personnes atteintes de
BPCO ont du mal a maintenir leur vie sociale en raison d'un
manque d'énergie. Cela peut provoquer un cercle vicieux
d’isolement social. Cest pourquoi notre association de patients
organise des activités contre la solitude et encourage les
membres a prendre eux-mémes des initiatives.

Vic Nevelsteen, Président de COPD vzw

BPCO - ALA RECHERCHE D'UN SECOND SOUFFLE
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56 %

manquent d'énergie
et de résilience
mentale pour
passer du temps
avec leurs amis

et leur famille

43 % 51%

Pourcentage de patients avec BPCO: Légére Modérée Sévére Trés sévére

46 % = ___N

se sentent
isolés de leur
cercle social

33 % 40 %

Pourcentage de patients avec BPCO: Légére Modérée Sévére Trés sévére

63% sl

ont dumal a
pratiquer des
hobbies

Pourcentage de patients avec BPCO: Légére Modérée Sévére Trés sévére



La BPCO entraine une isolation sociale

Ce qui est particulierement frappant dans les
soins aux patients atteints de BPCQO,

c'est leur solitude et le fait qu'ils sollicitent
rarement le soutien de leur entourage

ou des professionnels de santé.

Prof. Dr. Cataldo

Dans la BPCO, un paradoxe se révéle : plus l'aide
nécessaire est importante, plus la personne a
tendance a se replier sur elle-méme et a s’isoler.

Ingeborg Farver-Vestergaard, psychologue de la santé

Jusqu’a 60 % des personnes atteintes de BPCO souffrent d’une isolation sociale.
Etude américaine par Suen AO et al., 2023™
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La détresse respiratoire transforme la
vie quotidienne en un défi




La BPCO fragilise 'autonomie au quotidien

L'autonomie disparait

Sept répondants sur dix ont des difficultés a accomplir des taches quotidiennes
telles que passer l'aspirateur, faire des courses et faire la vaisselle. Prés d'une
personne sur cing a besoin d'aide pour les soins personnels tels que s’habiller, prendre
une douche ou aller aux toilettes. Cela augmente a 43 % en cas de BPCO trés sévére.

trouvent
les taches
ménageres
difficiles

Le déclin physique et mental se produit
souvent de maniére uniforme et se
renforce chez les patients BPCO.

Ingeborg Farver-Vestergaard, psychologue de la santé

BPCO - ALA RECHERCHE D'UN SECOND SOUFFLE
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La BPCO est toujours présente

66 % des répondants ont des difficultés a respirer et 84 % présentent un
essoufflement facile.

Pour une personne atteinte de BPCO, enfiler une
chemise le matin peut sembler aussi éprouvant
qu’un marathon. La difficulté quotidienne liée a ce
type de gestes est souvent sous-estimée.

Homme atteint de BPCO

ont des
difficultés a
respirer



71 %

trouvent difficile
d'effectuer des
taches ménageéres

(par exemple, passer
l'aspirateur, se laver, jardiner)

Pourcentage de patients avec BPCO: Légére Modérée Sévére Trés sévére

sont facilement
essoufflés

Pourcentage de patients avec BPCO: Légére Modérée Sévére Trés sévére

rencontrent
des difficultés
a respirer

Pourcentage de patients avec BPCO: Légére Modérée Sévére Trés sévére






La BPCO empéche la proximite et le contact intime

La BPCO complique la vie intime

La BPCO touche tous les aspects de la vie, y compris les plus personnelles. Prés
de la moitié des personnes concernées manquent de contact physique et de
proximité, et tendent a éviter l'intimité.

eévitent
I'intimité

Ces résultats confirment ce que nous voyons au quotidien

dans le cadre des soins de la BPCO : les problemes sexuels et

le mécontentement sont trés répandus, mais ils sont rarement
discutés. En tant qu'organisation de patients, nous avons
généralement évité les probléemes d’intimité en tant que sujet,
mais ces résultats nous encouragent a les aborder. Il y a toujours
un certain tabou pour discuter efficacement de ce sujet.

Vic Nevelsteen, Président de COPD vzw
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Pas du tout

29 %

Pas du tout

32%

Pas du tout

27 %

32

La BPCO limite la vie sexuelle

57 % se sentent limités dans leur vie sexuelle. Surtout chez les
présentent des limitations. Chez les femmes, 53 % présentent

La BPCO affecte-t-elle votre proximitée
personnes et votre vie intime ?

Il me manque le contact physique et la proximit

Un peu

26 %

J'évite l'intimiteé

Un peu

20 %

Je me sens limité dans ma vie sexuelle

hommes, dont 63 %
également cette limitation.

avec d’autres

e

Assez Beaucoup

23 % 21%

Assez Beaucoup

22 % 27 %

Un peu Assez

16 % 20 %

Les chiffres ne totalisent pas 100 en raison de l'arrondissement.

57 %
se sentent limités
dans leur vie sexuelle

63 % des hommes
et 53 % des femmes

Beaucoup

37 %

44 %
des personnes
présentent des difficultés
dans le contact physique
et la proximité



La BPCO empéche la proximite et le contact intime

Les professionnels de santé doivent
probablement étre mieux informés sur le bien-
étre mental et sexuel des patients atteints de
BPCO. Aborder de ces sujets constituerait une
étape importante vers une meilleure acceptation.

Prof. Dr. Cataldo

évitent l'intimité

44 % 53 % YA

Pourcentage de patients avec BPCO: Légére Modérée Sévére Trés sévére
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La BPCO affecte également le bien-étre mental

Vivre avec la peur constante
de l'essoufflement

Plus de la moitié des participants vivent avec une peur constante de ne pas
pouvoir respirer. Lhumeur se détériore a mesure que la respiration devient plus
difficile. Méme en cas de BPCO légére, 40 % indiquent une influence négative
sur I'état d'esprit, qui passe a 68 % en cas de BPCO trés sévére.

craignent
de ne plus
pouvoir
respirer

Grdce a l'invisibilité de la BPCQ, les gens qui mentourent
oublient parfois que jai l'af fection. Je ne vois pas cela comme
une maladie, mais comme une affection qui influence ma vie.
Pourtant, je dois régulierement attirer I'attention de mes amis

et de ma famille sur mes nouvelles limites.

Jean-Pierre Stas, président de BPCO asbl
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La BPCO a un impact psychologique important

Environ une personne sur trois se sent seule et déprimée, et nous le constatons principalement chez les femmes.
Deux personnes sur trois se sentent tristes de voir ce qu'elles ne peuvent plus faire. 69 % sont également
préoccupés par l'avenir et 36 % manquent d'opportunités pour exprimer leurs pensées et sentiments difficiles.

Comment la BPCO affecte-t-elle votre vie quotidienne ?

J'ai peur de ne plus pouvoir respirer

Pas du tout Un peu Assez Beaucoup

13 %

29 % 30 % 27 %

Je sens que I'affection influence négativement mon état d’esprit

Pas du tout Un peu Assez Beaucoup

17 %

31% 32 % 20 %

Je me sens triste pour les choses que je ne peux plus faire

Pas du tout Un peu Assez Beaucoup

10 %

23 % 28 % 39 %

Je me sens déprimé(e)

Pas du tout Un peu Assez Beaucoup

30 % 32 % 22 % 16 %

Je me sens isolé(e)

Pas du tout Un peu Assez Beaucoup

35 %

27 % 19 % 18 %

Je manque quelqu’un pour discuter de pensées ou de sentiments difficiles

Pas du tout Un peu Assez Beaucoup

39 %

36

25 % 18 % 19 %

Les chiffres ne totalisent pas 100 en raison de I'arrondissement.



30 % des personnes atteintes de BPCO sont confrontées a une dépression

Examen systématique danois par Bock K et al., 2017

En plus des lemes pulmonaires, de nomQ '
patients BPCO ont d'autres affections et pe
des problemes psychiques tels que l'anxiét
pas de se focaliser uniquement sur les pou
médicaments : une approche holistique g

Anders Lokke, professeur et pneumologue

38 % se sentent seules (44 % de femmes, 30.%jfd’hommes)
38 % se sentent déprimés (41 % de femmes, 33 % d’hommes) T
67 % se sentent tristes de faire les choses qu'ils ne peuvent plus faire
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Impact sur la confiance en soi

Les patients ressentent une stigmatisation a la fois interne et externe. La stigmatisation
interne se manifeste par une baisse de la confiance en soi et des sentiments de culpabilité
liés a I'affection, rapportés par 55 % des patients. La stigmatisation externe découle du
jugement pergu des autres et s'intensifie 8 mesure que l'affection devient plus visible.

sentent que
I'affection nuit
a leur confiance
en soi

Nous prenons de plus en plus conscience que la honte
napporte rien dans la gestion de la BPCO. Pourtant,
cette idée n'est pas encore partagée par tous.

Vic Nevelsteen, Président de COPD vzw

BPCO - ALA RECHERCHE D'UN SECOND SOUFFLE
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sentent que
I'affection affecte
négativement leur
confiance en soi

36 % 42 %

Pourcentage de patients avec BPCO: Légére Modérée Sévére Trés sévere

se sentent comme
un fardeau pour

leur famille
20 % RYARY/S

Pourcentage de patients avec BPCO: Légére Modérée Sévére Trés sévére

33 %

ont le sentiment
que d'autres les

jugent en raison
de leur affection

24 % 28 %

Pourcentage de patients avec BPCO: Légére Modérée Sévére Trés sévére



Les médecins deuvraient demander :

« Qu'avez-vous fait dans votre vie ? » au lieu de
« Avez-vous fumeé ? », car la BPCO ne touche
pas seulement les fumeurs. Par exemple, les
boulangers ou les personnes exposées d
I'amiante peuvent également étre affectés.

Jean-Pierre Stas, Président de BPCO asbl

Les patients qui ont un sentiment de culpabilité ou
de honte quant a leur comportement tabagique
ne demandent pas toujours de l'aide et reportent
souvent leur rendez-vous chez le médecin, malgré
les symptémes, ce qui compromet le suivi de leur
parcours de traitement.

Prof. Dr. Lapperre

La honte associée a la BPCO résulte principalement de sentiments de culpabilité, de la
crainte d’'étre un poids pour les autres, ainsi que de la peur d'étre per¢u comme malade.

Etude de qualité américaine réalisée par Berger, Kapella & Larson, 2011
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La fragmentation des soins est largement reconnue comme une cause majeure de

la qualité insuffisante des soins en Belgique. L'Indice BPCO confirme que le pays
obtient de moins bons résultats en matiére d'accés a la spirométrie, de parcours de
soins et de remboursement des soins a domicile. La Belgian Lung Foundation plaide
pour une politique BPCO plus ambitieuse, mais la transition vers des soins intégrés
reste lente. Comme le montre le chapitre suivant, les patients subissent directement
les conséquences de cette fragmentation, soulignant I'urgence d'une approche plus
structurée et coordonnée de la prise en charge de la BPCO en Belgique.






Défis des soins de la BPCO en Belgique

Un sentiment d’incertitude
dans un systéme de soins
complexe et fragmenteée

56 % des répondants ont le sentiment que leurs prestataires de soins
communiquent et se coordonnent peu entre eux concernant leur
traitement de la BPCO. De plus, la moitié se sent en insécurité dans leur
parcours de soins et estime que leurs souhaits et besoins liés au traitement
ne sont pas entendus. Seulement 18 % des répondants belges sont trés
satisfaits de leur parcours thérapeutique.

La Belgique est mal classée

Ces résultats placent la Belgique en queue de peloton par rapport aux
autres pays étudiés, avec seulement 18 % des répondants belges se
déclarant trés satisfaits de leur parcours de soins.

La Belgique na pas de stratégie globale pour les
soins aux patients atteints de BPCO, ce qui peut
contribuer a leur frustration concernant le manque
de communication avec les prestataires de soins.

Prof. Dr. Cataldo

45
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peu ou pas de
communication et

de coordination entre
les professionnels

de la santé




Défis des soins de la BPCO en Belgique

La communication entre prestataires de soins reste fragmentée, ce
qui entrave l'ef ficacité des soins intégrés. En outre, notre systéme de
soins intégré est actuellement incomplet. Les flux de communication

via des plateformes telles que CoZo ne fonctionnent pas comme
préuvu ; les rapports de certains prestataires de soins ne sont pas
disponibles pour tout le monde. Cela complique la poursuite de la

coordination et de la continuité des soins.

Prof. Dr. Lapperre
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Les professionnels de la santé jouent bien sur un role
crucial, mais les patients doivent égalément devenir
plus assertifs et prendre dauantdge en charge leur
sante. Nous deurons revoir notre attitude passive
envers lautogestion si nous voulons améliorer les
résultats des soins pour la BPCO. '

Vic Nevelsteen, Président de COPD vzw




Défis des soins de la BPCO en Belgique

Sentiment que les
souhaits et les besoins
sont entendus

63 %
53 %

69 %

66 %

50 % Sinous comparons notre systéme a celui
dautres pays, nous constatons que la Belgique
obtient souvent de moins bons résultats. Selon

moi, 'une des raisons possibles est un manque
d'éducation des patients. D'autres pays
disposent d’'infirmiers spécialisés en BPCO
pour cela, ce que nous n‘avons pas.

Prof. Dr. Lapperre

Avez-vous I'impression que vos soignants discutent et

coordonnent entre eux le traitement de votre BPCO ?

Pas du tout Un peu Assez Beaucoup

25 % 31% 29 % 15 %
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Hospitalisations :
méme en cas de BPCO legére

Le nombre d’hospitalisations augmente considérablement & mesure que la BPCO
progresse, nécessitant des soins intensifs aux personnes atteintes de BPCO trés
grave. Il est remarquable qu'un répondant sur cing souffrant de BPCO légére ait
été hospitalisé I'année derniére en raison de la BPCO.

Les taux élevés d’hospitalisation, méme en cas de BPCO
legére ad modérée, sont préoccupants. lls soulignent la
charge considérable que la BPCO représente méme a un
stade précoce pour les individus et la société. Ces chiffres
mettent en évidence le besoin urgent d’'une détection
plus précoce, d'un meilleur traitement et de parcours de
soins plus intégrés afin de réduire les hospitalisations et
améliorer les résultats pour les patients.

Prof. Dr. Lapperre

36 %

des répondants ont
été hospitalisés au
moins 1fois au cours
de 'année écoulée
en raison de la BPCO

19 % 31 % 43 % 61 %

Pourcentage des répondants avec BPCO Légére Modérée Sévére Trés sévére
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Les professionnels de santé doivent se rendre
compte que les patients atteints de BPCO séuvere
ne sont pas les seuls a risque d’hospitalisation. Nous
deuvons intensifier nos efforts pour prévenir les
hospitalisations a différents stades de la maladie.

Environ 30 % des patients BPCO sont réhospitalisés pour crise dans les 6 mois suivant
I'hospitalisation. En Belgique, les chiffres des hospitalisations et des décés sont supérieurs
a la moyenne européenne pour la BPCO.

Etude belge de Vauterin et al. 2025%
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Nombre de pouss

Hospitalisations

Le temps entre les exacerbations sévéres successives de BPCO, nécessitant
une hospitalisation, devient de plus en plus court a chaque nouvelle poussée
grave. Cela signifie qu'a mesure que l'affection progresse, les personnes
atteintes de BPCO courent un risque accru d’avoir des exacerbations sévéres
plus fréquentes et plus rapides, entrainant des hospitalisations.”®

Le risque de réhospitalisations successives aprés une premiére hospitalisation due a une exacerbation

100

80 |
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0] 2 4 6 8 10 12

Temps écoulé apreés la premiére crise sévére (années)
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Manque de collaboration

Approche fragmentéee malgre
des besoins complexes

Les personnes atteintes de BPCO en Belgique souffrent d'un manque
d'approche coordonnée de la santé respiratoire. Une grande majorité des
patients ne consultent que le spécialiste, et dans une moindre mesure le
médecin généraliste. Seulement 3 % ont un contact avec un psychologue,
2 % avec un diététicien et 9 % avec des thérapeutes (par exemple, des
kinésithérapeutes dans le cadre d'un entrainement BPCO). Une approche
multidisciplinaire, adaptée aux patients atteints de BPCO, dans leur
environnement domestique, offre des avantages clairs, mais ce n'est
malheureusement pas encore une pratique courante en Belgique.

Les patients demandent plus de

connaissances et de suivi

Plus d'un tiers des répondants se sentent insuffisamment informés sur

les options de traitement. 29 % manquent d'aide pour garder l'affection
sous contrdle et 30 % ont besoin d’'un soutien spécifique a la BPCO. Cela
montre que les personnes atteintes de BPCO sont prétes a jouer un role
actif dans leur parcours de traitement. Avec les bonnes informations et le
bon suivi, plus de patients peuvent entamer une conversation approfondie
avec leur médecin et établir un plan de traitement sur mesure.

Mon expérience était exemplaire. Jai recu des soins
intensifs, y compris un soutien psychologique, de la
Rinésithérapie et un soutien des seruvices sociaux.
Pourtant, je suis souvent choqué d'apprendre que
dautres patients n'ont pas pu bénéficier de soins
intégreés similaires. Beaucoup n'ont pas accés aux
soins psychologiques ou physiothérapeutiques, ce
qui entraine des différences inacceptables dans les
normes de soins.

Jean-Pierre Stas, Président de BPCO asbl

BPCO - A LA RECHERCHE D'UN SECOND SOUFFLE
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Il est particulierement préoccupant de
constater que de nombreux patients ne savent
pas comment réagir en cas de poussée.

En tant que personne qui connait bien cette
affection, je peux témoigner a quel point il est
angoissant de vivre un épisode d'essoufflement
sévere. L'idée que tant de patients ne savent
pas gérer de maniére adéquate une telle
situation d'angoisse est vraiment inquiétante.

Vic Nevelsteen, Président de COPD vzw

manqguent

d’'informations
sur les options
de traitement



Manque de collaboration

Avec qui étiez-vous en contact dans le cadre
de votre traitement pour la BPCO ?

o, I <’
oenirore | 60 %
o | 25
Pharmacien - 12 O/o

Thérapeute

(p. ex. en ce qui
concerne la 9 O/O

formation BPCO)
Infirmier/ére
spécialisé(e) - 6 %
en pneumologie
Infirmier a
domicile . 5 O/O
Ambulancier . 4 0/0
Soins a 4 0 /
domicile 0
Autres . 4 0/0
Psychologue/ 0
psychothérapeute l 3 /0

Diététicien I 2 %

0% 25% 50 % 75 % 100 %

En Belgique, il y a un besoin d’'une meilleure organisation des
soins pour la BPCO, y compris le renforcement de la collaboration
entre les médecins généralistes et les pneumologues.

Prof. Dr. Didier Cataldo

BPCO - A LA RECHERCHE D'UN SECOND SOUFFLE
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Renforcement de I'association des patients

Des contributions précieuses
malgré des moyens limités

Pour de nombreuses personnes atteintes de BPCO, les associations de
patients constituent une source précieuse de contacts entre pairs, essentiels
pour réduire le sentiment d'isolement et offrir des opportunités de trouver
ensemble des solutions.

Les associations de patients comme pilier essentiel
Les deux principales associations de patients en Belgique, BPCO asbl et COPD
vzw, jouent un role crucial dans le soutien des personnes atteintes de BPCO. Ces
associations offrent des services essentiels et créent des liens précieux entre
patients, malgré leur dépendance quasi exclusive a 'engagement bénévole et
des moyens structurels trés limités. Contrairement a des pays comme les Pays-
Bas ou le Royaume-Uni, les autorités belges ne prévoient a ce jour aucun soutien
officiel pour ces organisations de patients.”

Plus de moyens : plus d'impact

Grace a plus de financement et de moyens, ces associations pourraient

élargir leur champ d'application et leurs services, mieux répondre aux besoins
des patients, réduire la pression sur le systéme de santé et contribuer plus
efficacement a l'intégration des soins. Reconnaitre et renforcer leur réle est une
étape importante dans I'amélioration globale de la prise en charge et du systéme
de soins dédié aux personnes atteintes de BPCO en Belgique.

demandent un
soutien accru
de la part de
I'association de
patients
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Etes-vous généralement
satisfait(e) du soutien

que vous recevez des
professionnels de la santé ?
(généralement/beaucoup)

58 %

52 %

Renforcement de I'association des patients

57 %
54 %

60 %

Une information adéquate sur I'affection et les possibilités de traitement est I'un
S des facteurs qui pourrait améliorer la vie avec la BPCO.

\ Etude européenne par Scichilone et al., 2023
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UNE CHARGE D'AFFECTION
POLYVALENTE

L'une des conclusions les plus frappantes de cette enquéte
est I'impact profond et polyvalent de la BPCO sur les patients,
surtout visible dans leur manque persistant d'énergie. Il est
également remarquable que la prise en charge de la BPCO
est souvent fragmentée entre plusieurs prestataires de soins,
ce qui rend la coordination difficile. Cela crée un véritable
cercle vicieux : 'énergie que les patients doivent mobiliser
pour accéder a des soins complets épuise encore davantage
leurs ressources déja limitées.

La solution réside tant dans des changements systémiques
que dans le soutien individuel : alors que l'organisation des
soins de la BPCO doit évoluer vers des modéles plus intégrés,
des améliorations peuvent étre obtenues directement grace a
I'intervention de kinésithérapeutes et d'autres professionnels
de la santé. lIs offrent un accompagnement et un soutien
personnalisés dans plusieurs domaines, notamment la gestion
des symptomes, des adaptations dans la vie quotidienne, un
soutien psychologique et une orientation au sein du systéme
de soins.

LE MODELE DE SOINS BELGE
PEUT ETRE AMELIORE

La comparaison des résultats entre la Belgique et les
pays scandinaves révéle un constat frappant : la Belgique
adopte une approche de soins centrée sur les spécialistes,
contrairement aux pays scandinaves privilégient des
systémes axés sur les soins de premiére ligne. Bien que

le modéle belge de soins spécialisés assure une prise en
charge experte, il peut contribuer involontairement a

une fragmentation des soins. L'enquéte montre qu'il n'y

a pas assez de lignes de communication claires entre

les spécialistes, médecins généralistes et autres acteurs
du réseau de la prise en charge du patient. Les patients
ressentent donc souvent un sentiment de solitude et
d'inquiétude entre leurs consultations.

Cela souligne l'urgence d'une meilleure intégration des
parcours de soins en Belgique, comme 'ont démontré les
réussites observées aux Pays-Bas et dans d'autres pays.

Dans ce contexte, la contribution des infirmiers spécialisés en
BPCO, tels quaux Pays-Bas et au Danemark, apparait comme
un élément clé de l'efficacité du systéme de prise en charge.

Discussion

TRAITER L'ISOLATION SOCIALE
PAR L'INTERMEDIAIRE DES
ORGANISATIONS DE PATIENTS

De nombreux répondants rapportent des sentiments
d'isolement social. Cela souligne un besoin clair de combler
le fossé entre les soins médicaux et le soutien social. Les
associations de patients sont des partenaires essentiels
dans ce défi. Grace au soutien entre pairs, au partage des
connaissances et a la défense des intéréts des patients,
elles aident a briser I'isolement et renforcent la position
des patients tout au long de leur parcours de soins. Leur
role va au-dela du simple soutien social, faisant d'elles des
partenaires indispensables dans un traitement intégré et
global de la BPCO.

Les résultats de I'enquéte
confirment mon sentiment que

la prise en charge de la BPCO

en Belgique reste fragmentée et
insuffisamment efficace. Nous
avons l'impression que notre
diagnostic soit excellent, mais
souvent un diagnostic est posé
trop tard ou sans spirométrie. Cela
souligne le besoin urgent de revoir
et de réeformer le systéeme de soins
de la BPCO.

Prof. Dr. Lapperre
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Il est temps de mettre fin au trauvail en silos et de

changer fondamentalement la maniére dont la

BPCO est prise en charge en Belgique. Les actions de

prévention, relevant des entités fédeérées, doivent étre

urgemment mieux intégrées aux soins de premiére

ligne et spécialisés, qui relévent du niveau fédéral.

Prof. Dr. Cataldo

Notre enquéte montre que les patients atteints de BPCO
en Belgique souhaitent de recevoir des informations

plus complétes sur leur affection. Leur qualité de vie
peut étre considérablement améliorée par une meilleure
communication et une information thérapeutique

ciblée, combinées au transformation nécessaire dans
l'organisation des soins mentionné précédemment.

Cela s'inscrit dans l'appel récent de la Belgian Lung
Foundation pour des programmes éducatifs spécifiques
destinés aux patients atteints de BPCO, une révision

du role des prestataires de soins, I'importance de
'observance thérapeutique et l'utilité de la participation
active des patients dans leur propre prise en charge. Le
stigmate entourant la BPCO joue un réle important ; il
peut fortement compromettre la volonté des patients
de rechercher et de traiter I'information. C'est pourquoi
une approche coordonnée de I'€ducation des patients est
nécessaire dans laquelle les professionnels de la santé, les
associations de patients et le gouvernement collaborent
pour fournir des informations cohérente, non jugeantes
ainsi qu'un soutien adapteé.

La charge économique de la BPCO ne se limite pas aux
patients gravement malades. Les personnes atteintes
de BPCO légére sont également confrontées a des
hospitalisations fréquentes et coiteuses. Ceci souligne
I'importance d'une intervention précoce et coordonnée.
Le systéme fragmenté actuel offre généralement un
soutien étendu uniquement aux patients aux stades les
plus avanceés, ce qui constitue une occasion manquée
d'intervenir précocement et de limiter la progression du
fardeau de l'affection.



PASSAGE DE LA
RECONNAISSANCE A L'ACTION

Les défis rapportés par les patients dans cette enquéte

ne sont pas nouveaux. Le White Paper sur la BPCO de la
Belgian Lung Foundation arrive a des conclusions similaires.®
Il est grand temps de passer de la reconnaissance a l'action.
Linterconnexion entre les expériences des patients et les
problémes systémiques exige une approche coordonnée qui
répond a la fois aux besoins individuels et structurels. Cela
comprend, entre autres :

—  Amélioration du diagnostic précoce grace a un
déploiement plus large et un meilleur accés a la
spirométrie

— Développement de parcours de soins intégrées pour
réduire la fragmentation

— Augmentation de la prise de conscience du fardeau de
la BPCO comme affection chronique

— Renforcement des mesures de prévention de la BPCO

— Le soutien aux organisations de patients comme lien
essentiel entre 'accompagnement psychosocial et les
soins médicaux

Discussion

Le moment est venu d’agir. Les solutions existent déja :
dans des modeéles de soins réussis provenant d'autres pays,
dans I'engagement et le dévouement des prestataires

de soins et dans la force des communautés de patients.
L'ambition actuelle est de mettre en ceuvre ces solutions
d’'une maniére coordonnée et centrée sur le patient.

Jean-Pierre Stas, Président de BPCO asbl

Vic Nevelsteen, Président de COPD vzw

Prof. Dr. Lapperre, cheffe du service des maladies
respiratoires a 'UZA et professeure a I'Université dAnvers
Prof. Dr. Didier Cataldo, pneumologue et professeur,
Université de Liége
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A propos de I'enquéte

L'enquéte a été réalisée par le bureau Molecule
Consultancy au nom de Sanofi.

Elle a eu lieu entre le 20 février 2025 et le 7 avril 2025 au
Danemark, en Norvége, en Suéde, en Belgique et aux Pays-
Bas. Lenquéte a été réalisée par le biais d'un questionnaire en
ligne et s'est concentrée sur les personnes atteintes de BPCO
diagnostiquée a différents stades, de |égére a trés sévére.

Les participants ont été recrutés par 'intermédiaire
d’associations locales de patients au Danemark, en
Norvége, en Belgique et aux Pays-Bas, par Netdoktor
en Suéde et par James Lind Institute au Danemark et en
Suéde. Le recrutement a également été soutenu par une
campagne sur les pages LinkedIn et Facebook de Sanofi
dans les cing pays.

Participation

Dans les cinq pays, 21064 personnes ont participé au
questionnaire, dont 18 876 avaient un diagnostic de BPCO
et ont donc poursuivi lenquéte. 12 2001 ont rempli le
questionnaire complet. En Belgique, 2 771 personnes ont
participé a I'enquéte, 2 337 ont continué et 1176 ont terminé.

Ce rapport présente les données de la Belgique, avec des
comparaisons avec d'autres pays ou des écarts significatifs
ont été constatés. Les pourcentages indiqués ne doivent
pas toujours étre exacts a 100 % en raison de I'arrondi.

Elaboration du questionnaire

Le questionnaire a été développé en collaboration avec
le professeur Anders Lakke et le psychologue de la santé
Ingeborg Farver-Vestergaard, avec des contributions
précieuses des associations locales de patients. Les
questions ont été inspirées par des questionnaires
validés tels que PROMIS (Patient-Reported Outcomes
Measurement Information System), EORTC QLQ-C15-PAL
(European Organization for Research and Treatment of
Cancer Quality of Life Questionnaire Core 15 Palliative
Care), et le test CAT (COPD Assessment Test).

Traitement et analyse des données
Une grande partie du questionnaire a regu une réponse
aux échelles « pas du tout », « un peu », « a peu prés », «

beaucoup » ou « pas du tout », « peu, » « a peu prés, » « a
peu prés ».

( Pas du tout ) + C Un peu )
C Beaucoup >
CEn moindre mesure )
C En grande partie )

+

A peu prés

Plutét

+

N N %
+

C Pas du tout
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Une action est nécessaire
maintenant

2 337 belges atteints de BPCO ont participé a cette enquéte, nous fournissant des informations
précieuses sur I'impact de I'affection sur leur quotidien et sur la maniére dont ils vivent leur prise

en charge. Leurs réponses envoient un signal clair : dés les stades |égers de la BPCO, les personnes
ressentent fatigue, isolement et une faible qualité de vie, et le fardeau augmente considérablement a
mesure que l'affection progresse. Les retours soulignent également des opportunités d'amélioration
dans la structure et le systéme de soins pour mieux soutenir les patients a l'avenir.

La charge de I'affection augmente considérablement a mesure que I'affection progresse

100% Pense que la BPCO a un impact
négatif sur leur qualité de vie
920% A des difficultés avec les taches

ménageéres (ex. passer I'aspirateur,
faire la vaisselle, jardiner)

80%

/ / Se sent fatigué
% / /

*'5' ./ Se sent isolé de son cercle social
’é o /.. Evite intimité
X — A été hospitalisé une ou plusieurs ——————————
(] fois au cours de 'année passée
Y 50% a cause de la BPCO
9
1 o«
]
£ 40%
o
g
3
g 30%

20%

10%

0%

BPCO Légére BPCO Modéréee BPCO Séveére BPCO Trés sévére

Il faut intervenir tant qu'il y a encore quelque chose a sauver

Anders Lokke, professeur et médecin pneumologue

sanofi



