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Différentes conceptions 
des soins palliatifs

ERS 2016



Kayser JB et al., ERS Monograph 2016;73:1-20
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Des besoins importants…
Mais non satisfaits

ERS 2016



PNP interstitielles

Kreuter M et al., Lancet Respir Med 2017;5:968-980

Seuls 13,7% des patients avec une FPI avaient accès à une orientation en soins palliatifs

Lindell KO et al., Chest 2015;143:423-429



BPCO

94% des patients BPCO souffrent de 
dyspnée dans leur dernière année de vie

Bausewein C et al., J Palliat Care 2010;9:1109-1118

Impact lié à la dyspnée et besoins en prise 
en charge palliative identique aux patients 
avec un cancer bronchique
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Des difficultés



Morel V., Rev Mal Respir 2017;34:492-498



Sullivan DR et al., Am J Respir Crit Care Med 2022;206:e44-e69

Iyer AS et al., Chest 2022;161:1250-1262
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Et des solutions…



Sullivan DR et al., Am J Respir Crit Care Med 2022;206:e44-e69

Iyer AS et al., Chest 2022;161:1250-1262



Fonction respiratoire Symptômes Besoins en soins Exacerbations Thérapeutiques avancées Aidants

CVF ou 
VEMS

<30%

CVF ou 
VEMS

<50%

mMRC
2 à 3

Cachexie 
ou perte 

de poids 
extrême

Test de 
marche

<400 m

Hospitalisations 
multiples

Admission 
en USC

OLD

Transplantation 
envisagée

Deuil pathologique
besoin de répit

Besoin de 
soutien

mMRC 4

Modèle des leviers

Soins palliatifs secondaires

Soins palliatifs primaires
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Sullivan DR et al., Am J Respir Crit Care Med 2022;206:e44-e69

Iyer AS et al., Chest 2022;161:1250-1262



Iyer AS et al., Chest 2022;161:1250-1262



Iyer AS et al., Chest 2022;161:1250-1262
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Tous concernés



Sullivan DR et al., Am J Respir Crit Care Med 2022;206:e44-e69
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Quels moyens 
techniques?



• Ventilateur à main: essai monocentrique randomisé  en ouvert chez 40 patients: amélioration du temps de récupération de la 
dyspnée induite par l’exercice à 28 jours: -33,5 secondes en moyenne soit -20%

• Morphine à faibles doses

• Benzodiazépines

• Oxygénothérapie à haut débit (?), VNI

• Directives anticipées

• Réhabilitation respiratoire

Swan F et al.; J Pain Symptom Manage 2019;57:1051-1061

Yamaguchi Y et al., Int J Env Res Public Health 2022

15 essais contrôlés randomisés, 4 essais non randomisés, 2 études 
observationnelles, 5 études rétrospectives: morphine à la 
posologie de 10 mg par jour généralement efficace chez les 
patients avec mMRC supérieure à 2

Ekström MP et al., BMJ 2014

Suivi longitudinal de patients BPCO sous OLD en Suède: BZD 
associées à un surcroit de mortalité

Bajwah S et al., Eur Respir J 2018;

Suivi longitudinal de patients avec PID fibrosante sous OLD en 
Suède: BZD à faibles doses non associées à une augmentation de 
mortalité



• 1975 : “living will”

• En France : Loi Leonetti 2005 et Loi Claeys-Leonetti 2016
• Personne de confiance

• Pour spécifier “à l’avance” ses volontés en termes de soins en cas de pathologie 
sévère empêchant de s’exprimer

• Toute personne majeure

• Formulaire spécifique et/ou papier libre

• Plan de traitement avancé

Directives anticipées : généralités
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Rose EK et al., Chest 2022;161:676-683

• Avantages des directives anticipées :
• Amélioration de la relation médecin-patient
• Réduction des hospitalisations et interventions non souhaitées
• Réduction du fardeau pour la famille
• Évite les discussions survenant trop tardivement

• Freins aux directives anticipées dans la BPCO :
• Trajectoire non prévisible
• Pronostic difficile à préciser
• Patients ne souhaitant pas aborder le sujet
• Praticiens réticents à aborder le sujet



Janssen DJA et al., Clin Chest Med 2014;35:411-421

• 25 à 42% des patients intégrant un programme de réhabilitation ont rédigé leurs directives anticipées

• 61% des patients savaient que la ventilation mécanique ou l’intubation pouvaient être envisagées dans le cadre de leur pathologie

• 20% des patients avaient discuté de directives anticipées avec leur pneumologue et 15% de réanimation

• Grande majorité des patients trouvaient la discussion de directives anticipées avec leur médecin envisageable et souhaitaient en
savoir plus sur les directives anticipées, la réanimation et l’intubation

Heffner JE et al., Am J Respir Crit Care Med 1996;154:1735-40

• Questionnaire envoyé à 346 programmes de réhabilitation cardiaque ou respiratoire:

• 218 réponses

• 82% abordaient le pronostic et l’histoire naturelle des pathologies respiratoires

• 33% demandaient aux patients s’ils avaient rédigé des directives anticipées et désigné une personne de confiance

• 17% gardaient une copie des directives anticipées des patients

• 42% distribuaient une documentation écrite sur le sujet

• 8% proposaient un « atelier » dédié au sujet à tous les participants

Heffner JE et al., Chest 1996;109:373-379



Création d’un atelier sur les directives anticipées :

“DiABPCO”

• Patients atteints de BPCO

• Plusieurs formules nécessaires avant celle définitive

• Début : juin 2019

• Atelier d’éducation thérapeutique

• Un médecin et une psychologue

• Contact téléphonique après l’atelier pour recueil :
• rédaction, ou non, des DA

• questionnaire de satisfaction



Questionnaire de satisfaction

● Note de 0 à 5 :
○ L’atelier est-il anxiogène ?

○ L’atelier est-il intéressant ?

● Réponse oui ou non :
○ Méthode de présentation satisfaisante ?

○ Présence d’un médecin et d’une psychologue adéquate ?

○ Proposition au bon moment dans la prise en charge ?



Création d’un atelier 

portant sur les DA

Recueil de juin 2019 à 

octobre 2020

53 participants

12 patients perdus de 
vue

31 patients n’ayant 
pas rédigé leurs DA

6 patients ayant 

rédigé leurs DA

4 patients décédés 
avant d’avoir été 

contactés



Patients (n = 53)Caractéristiques

65,3Âge

33 (61%)
21 (39%)

Sexe % :
- masculin
- féminin

20 (37%)
47

Tabagisme† :
- actif %
- nombre de PA

26 (49%)
8 (15%)

comorbidités % :
- cardiovasculaires
- diabète

1,19 L soit 45,58%

19 (37%)
34 (63%)
23 (43%)

12 (22,2%)

Stade BPCO :
- VEMS moyen (L, %)*
- GOLD :
o Stades 1 et 2
o Stades 3 et 4
- OLD n, %
- VNI n, %

16 (30%)‡
5 (31%)

21 (40%)

Hospitalisations :
- en réanimation

- IOT
- en SSR

1§Contact EMSP %

17 (32,1%)isolement social %

Création d’un atelier 

portant sur les DA

Caractéristiques des patients 
ayant participé à l’atelier



Comparaison des patients ayant
rédigé leurs DA à ceux ne les
ayant pas rédigé

Création d’un atelier 

portant sur les DA

pGroupe (DA-) (n=47)Groupe (DA+) (n=6)Caractéristiques

0,0664,4 ans74,8 ansÂge

0,8161,7 %66,7 %Sexe masculin

0,824749Tabagisme cumulé (PA)

0,27
47 %
17 %

67 %
0

comorbidités % :
- cardiovasculaires
- diabète

0,3631,150Isolement social %

0,0644,483,3Exacerbateurs fréquents (%)

0,4841,137,7VEMS (% de la théorique)

0,4433,316,7Antécédent de séjour en réa %

0,5137,850Antécédent de séjour en SSR %



● Questionnaire de satisfaction :
○ Intéressant : 4,5/5

○ Anxiété : 0/5 (DA +) ; 1/5 (DA -)

Création d’un atelier 

portant sur les DA

DA -DA +

87,5%100%Bonne méthode

87,5%100%Bonnes personnes 

87,5%100%Bon moment



Suivi à long terme

● A propos des 6 patients ayant rédigé leurs directives anticipées :
○ pas de mention des directives anticipées dans les dossiers des patients

○ 3 patients ayant été hospitalisés en pneumologie pour exacerbation de BPCO

○ 1 patient hospitalisé avec passage en USC



Discussion

● Création d’un atelier sur les DA :
○ Faisable et bénéfique

○ Augmentation de la rédaction des DA

○ Atelier intéressant, non anxiogène, format apprécié

○ 1e étude comparant les caractéristiques des patients DA+ et DA- : plus âgés, plus exacerbateurs

fréquents

● A envisager dans d’autres SSR ? pour d’autres pathologies ?

● Pas d’utilisation lors d’une nouvelle hospitalisation :
○ Mieux informer sur la disponibilité des DA ?



Conclusion

● Nécessité de remédier au manque de 
soins palliatifs
○ atelier sur les directives anticipées
○ affiche publicitaire

● Poursuite de l’atelier au SSR d’Aincourt
○ Accessible aussi pour les patients en 

ambulatoire
○ Nouvel atelier pour les aidants

sfap.org



Merci de votre attention


