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" 1 " | | SOCIETE
Soins palliatifs 7 LA

: D'ACCOMPAGNEMENT

| ET DE SOINS
' PALLIATIFS

Soins actifs et continus pratiqués par une équipe interdisciplinaire, en institution ou
a domicile

Objectifs :
* Apaiser la souffrance physique (douleur, dyspnée, nausées...) et psychologique
e Sauvegarder la dignité de la personne malade
* Soutenir son entourage

Le patient avant la maladie



Soins palliatifs

Bénéficiaires :
* Patient atteint d’'une maladie grave, chronique, « évolutive ou terminale mettant en jeu le
pronostic vital » (quel que soit son age)

* La famille et les proches (soutien, aides sociales, congé de solidarité...)

Les soins palliatifs ne remplacent pas les soins curatifs : ils viennent les compléter,
puis s’y substituer lors de la fin de vie

Il existe un bénéfice a débuter précocement I'accompagnement et les soins
palliatifs lorsqu’un diagnostic de maladie grave est porté

Non spécifique d’une pathologie
Loi 99-477 sur le droit a I'accés aux soins palliatifs et a
I'accompagnement



Prise en charge interdisciplinaire : Ex FPI

Les besoins variés du patient avec IRC (et de ses proches) nécessitent la
prise en charge par une équipe interdisciplinaire

(D

Adequate
Information

Multidisciplinary/interdisciplinary IPF team

Pulmonary
rehabilitation

g’" ﬁj

ILD specialists

Respiratory disease specialist

Other specialists [thoracic radiologist, pathologist, rheumatologist, physiologist,
immunologist, thoracic surgeon, pharmacologist)

Specialist nurse in the IPF clinic

Physiotherapist

Dietician

Occupational medicine therapist

Psychologist

Research nurse/secretary

Supplemental oxygen

Symptom rellef

ﬂmely and
confident
dlagnosis

Médecin traltant
IDE a domicile Eque
de réhabilitation v
Equipe de gériatrie

I

Services sociaux

Treatment

Equipe de soins palliatifs

Involvement and
support of friends
and family

Associations de patients
Castriotta et al., Chest 2010

Kreuter et al., Lancet Respir Med 2017

Ferrara et al., Eur Respir Rev 2018

Psychological and
spiritual support

End-of-life care
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Données géenerales

L] L]
* Meta-analysis des essais
e e Figure 2. Random-Effects Meta-analysis of Randomized Clinical Trials on the Association Between Palliative Care and Patient Quality of Life
interventionnels de SP avec
L]
(n=1273 1) patlents et (n=2479) No.ofPatients Standardized Mean Favors | Favors
- Source Intervention  Control Setting Instrument  Disease Difference (95% Cl) Control | Intervention Weight, %
SO'gnants High risk of bias
* Bakitas et al,20 2015 72 83 Home FACIT-Pal  Cancer? 0.19(-0.13 t0 0.50) : 6.81
. . Clark et al,35 2013 54 63 Ambulatory FACT-G Cancerb 0.42 (0.06 to 0.79) - 6.70
Given et al,>4 2002 53 59 Home SF-36 Cancer* 0.21(-0.16t0 0.58) 6.69
d AS S O C I a t I O n d e S S P aVe C U n e McCorkle et al,>1 2015 36 56 Ambulatory FACT-G Cancerd -0.20 (-0.62 t0 0.22) 6.57
7 1° M Northouse et al,32 2005 69 65 Ambulatory SF-36 Cancer® 0.09 (-0.25t0 0.43) 6.77
a m e I I O rat I O n Sidebottom et al,? 2015 79 88 Hospital MLHFQ Heart failure 5.39 (4.74 to 6.05) —— 5.87
Wong et al, 1% 2016 43 41 Home MQOL-HK  Heart failure 0.58 (0.15t0 1.02) - 6.53
1 1 Subtotal (12=97.4%, P=.000 0.93 (-0.00 to 1.85 45.94
* Symptomatologie (standardised St (1 ) co00to1£5)
1 — (y C I Bakitas et al,>’ 2009 108 97 Home FACIT-Pal  Cancerf 0.12 (-0.16 t0 0.39) 6.90
m e a n d I ffe re n Ce O ’ 6 6) 9 5 o Higginson et al,12 2014 42 40 Ambulatory EQ5D Mixed9 0.05 (-0.38 t0 0.49) 6.54
— 1 . 2 5 to _O . 07 ) Rummans et al,59 2006 47 49 Ambulatory Spitzer Cancerd 016 (-0.24 0 0.56) 6.62
Temel et al,60 2010 60 47 Ambulatory FACT-LTOI Cancerh 0.52 (0.13 t0 0.90) - 6.65
N\ . Zimmermann et al,® 2014 140 141 Ambulatory FACIT-Sp Cancer! 0.21 (-0.03 t0 0.44) 6.96
¢ QdV d 1_3 MOIS (0'46, 0'08_0'83), Subtotal (12=0.0%, P=.500) 0.20 (0.06 to 0.34) 33.67
. ) one . Unclear risk of bias
° R d t d | t | t d Belelman etal, 132015 172 180 Home Kcca Heart failure 0.01 (-0.20 0 0.22) 7.00
e u C I O n e, u I I Za I O n u Grudzen et al,11 2016 39 30 Hospital FACT-G Cancer! -0.01 (-0.48 t0 0.47) 6.42
Syste m d e SO | n S Northouse 2.retal,H 2013 198 104 Ambulatory FACT-G Cancer®  -0.26 (-0.50 to -0.02) 6.96
Subtotal (1=33.3%, P=.223) -0.10 (-0.30 to 0.09) 20.39
) M Overall (I2=94.8%, P <.001) 0.46 (0.08t00.83) < 100.00
* Tendance a la survie non —_
p e rs I Sta nte Standardized Mean Difference (95% CI)

Association Between Palliative Care and Patient and Caregiver Outcomes:
A Systematic Review and Meta-analysis Dio Kavalieratos, JAMA 16



Analogie avec le cancer bronchique

* Dans le cancer pulmonaire, I'intervention systématigue et précoce d’une équipe de soins
palliatifs (ESP) apporte aux patients un bénéfice physique, psychique, social, mesuré en
termes de QdV.

e Une étude publiée en 2010 dans le NEJM (1) a comparé 'ajout d’'une prise en charge
précoce par une ESP dédiée, par rapport aux soins standards seuls.

* Cet essai randomisé incluant 150 patients, a montré une amélioration significative

de la prise en charge de
des scores de de la compréhension du la fin de vie avec deux
de la QdV (objectif dépression, de la survie diagnostic et des fois moins

principal), globale (11.6 mois vs. 8.9 objectifs thérapeutiques d’hospitalisations non
mois, p = 0.02), (2), adaptées, en urgence ou
non.

1) Temel JS, N. Engl. J. Med. 2010; 2) Temel JS, J. Clin. Oncol. Off. J. Am. Soc. Clin. Oncol. 2011;



Analogie avec le cancer bronchique

* Des résultats comparables ont été retrouvés par d’autres équipes (3).

* La prise en charge palliative précoce des cancers pulmonaires et
cancers solides avancés, est maintenant recommandée par la World
Health Organization et 'American Society of Clinical Oncology (4).

Zimmermann C, The Lancet 2014
Smith TJ, JCO 2012
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BPCO : Le constat

* Difficulté : évolution difficilement prévisible avec
des exacerbations fréequente parfois grave et
globalement une difficulté a prévoir la survie des
patients (1)

=>» patients moins adressés en SP que d’autres pathologies
chroniques (2)

=» seulement 2—-20% des patients avec une BPCO avancée (ie
oxygéno-dépendante ou avec une hospitalisation pour
exacerbation aigue) (3,4)

=>» en Angleterre: Décés 67% a I’hopital (>cancer bronchique),

20% a la maison, 1% en USP (5)

Elové

Bas

Elevé

Bas

Courte période de déclin évident

Principalement des cas de cancer \

\

Décés

Début de cancer incurable Souvent quelques années,
mais déclin habituellement
étalé sur quelques mols

Temps —e

Limitations a long terme ponctuées
d‘épisodes intermittents séveres

Principalement des cas
/\\ ,dK cardio-pulm

Y m

\ / \ 39 cés

Parfois admissions d'urgence a I'h8pital 2-5 ans, mais la mort
semble habltuellement « soudaine »

TOMPS ——

Détérioration sur une longue période

Principalement des personnes agée:
ot fragiles ou dos porsonnos nvoc démonooa-

f

Décés
¥

Le début peut étre un déficit Assez variable — jusqu'a 6-8 ans
dela capa cité fonctionnelle

de la parole et des capad!é s intellectuelles Tomps —

1) Lunney JR JAMA 2003 2) Beernaert K Respir Med 2013 3) Rush B, Chest 2017. 4) Singer AE Ann Intern Med 2015 5) Kasper JD J Palliat Med 2015




BPCO : Les données sur |'efficacité

Essai Randomisé: service de support a la dyspnée. Planning experimental:
_ f o : ‘valué 3 : Sem 1 : visite avec med réferent + USP
N= 83 of 105 (78%) patients évalué a 6 semaines (1) Sem 2/3 : visite 3 domicile par un kiné /

optimisation des aides avec un ergo-
. ) S thérapeuthe / assistante sociale
=>» Améliore la QdV sur la dyspnée (objectif principal) Sem 4/5 médecin de SP

 Stress des patients et de leurs proches

* Amélioration de la survie a 6 mois (p=0,048).
Significatif pour les patients avec COPD et les PID mais

non pour les cancers

=]
o

Patient survival (%)

e
7

e
o
1

e Ces résultats ont été retrouvés dans d’autres études L S e A e el
sauf I'impact sur la survie inconstante (2, 3) T L
* Sans augmentation des couts

1) Higginson |J Lancet Respir Med 2014 2) Gysels M, Eur Respir J 2015; 3) Buckingham S NPJ Prim Care Respir Med 2015



BPCO : Les données sur la faisabilité

* Recouvrement entre les différentes prise en charge

* Ex : la réhabilitation and SP (gestion centrée sur les symptomes, éducation,
prise en comptes de |'aspect psychologique...)

* Le suivi de soins palliatifs peut étre facilement intégré au suivi post
hospitalier (1)

* Sur N= 105 patients débutant une réhabilitation 90% voulait plus
d’information sur les directives anticipés, 70% sur les soins intensifs (2).

=>» Soutien I'intégration plus large des SP aux différents moment de la prise
en charge

1) Heffner JE, Am J Respir Crit Care Med 1996 2) Ospina MB, Thorax 2017



FPI : le constat

Etude rétrospective américaine (n = 404) Etude rétrospective américaine (n = 106)

. .. . sur les patients FPI hospitalisés en réanimation
13,7 % des patients adressés a une équipe de SP P P

dont 71 % moins d’un mois avant leur déces

90
Déces a I'hopital : 57 % des patients (33 % en réanimation) 80
g 70
90 1 ®
80 :.: "
4 ® o
o 707 8 40
2w 60 - )
&5 50 e o &
5= e 22
oF 1 .~ 10 4
2 q@ 30 1 '.‘ 0
03] —_
5% 20 - o* Before ICU admission  During ICU admissin No referral
‘o $ o
@ 10 A o
E
E e . | . |
o r 20 40 60 80 100 Délai médian premiere visite - hospitalisation en réanimation
Time from 1st Center Visit to Death, Months =9 5 mois [0_83]
14

Lindell et al., Chest 2015 Liang et al., J Palliat Med 2017



FPI : les données

Faible niveau de preuve : peu de données issues d’essais
thérapeutiques randomisés speéecifiques

Palliative care for patients with advanced fibrotic

25 1

lung disease: a randomised controlled phase Il and —
feasibility trial of a community case conference = ® -Waiing
- - 20 1

Intervention

Sabrina Bajwah,"? Joy R Ross,'® Athol U Wells,** Kabir Mohammed,® S IO T IR A

Christina Oyebode,' Surinder S Birring,® Amit S Patel,® Jonathan Koffman,” @ » S

Irene J Higginson,? Julia Riley'-? F -

Amélioration significative du Palliative Care Outcome Scale (POS)
a 4 semaines dans le groupe intervention rapide (n=26) par
rapport au groupe contrble (n=27) + autres scores de QdV 2

54

Baseline Waeek 4 Weekd
Asse ssment times

Amélioration de scores QdV et psycho-sociaux pour les aidants

Bajwah et al., Thorax 2015
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Recommandations : soins palliatifs précoces

FP] BPCO

Intervention précoce préconisée par plusieurs
référentiels (Angleterre, France...) et par les équipes

Revue des Maladies Respiratoires (2017) 34, 492498

piratoires
SpéCiaIiSées Disponible en ligne sur Elsevier Masson France =
ScienceDirect EM|consulte :
www.sciencedirect.com www.em-consulte,com (7
Due to the unpredictable progression of symptomatic
disease, best supportive care measures should be RECOMMANDATIONS
considered as early on in the care pathway as possible and Recommandations sur la mise en ceuvre de @Cmmm
on a case by case basis. la démarche palliative chez les patients qui
présentent une exacerbation aigué de
BPCO™

Guidelines to integrate palliative management in patients with acute COPD
exacerbation

“Diagnosis and Management of suspected IPF” - National Clinical Guideline
Center 2013
Cottin et al., Rev Mal Resp 2013 ; Kreuter et al., Lancet Respir Med 2017 Morel V. RMR 2017

V. Morel
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Evaluation des symptomes

Symptomes et QdV parfois mal évalués (surtout si difficultés thérapeutiques)

Principaux scores de symptomes et QdV

Dyspnee * SGRQ (Saint Georges Respiratory Questionnary)

Toux * SF-36 (Medical Outcome Survey Short Form 36-items)

Fatigue
5 * WHOQOL-100 (WHO quality of life 100 items instrument

Perte de poids

Anxiété e

, . Scores spécifiques
Dépression
Impact sur la vie relationnelle * SGRQ- IPF

} plus difficiles a utiliser

* ATAQ-IPF

Kreuter et al., Lancet Respir Med 2017
Ferrara et al., Eur Respir Rev 2018



1) Sharp Cochrane database syst rev 2016
2) Bajwah S. ERJ oct 2018
3) Uronis H Cochrane database syst review 2011

/
D y S p n e e 4) Simon ST cohcrane database syst rev 2010

EVA (auto-évaluation uni-dimensionelle)
Traitement des comorbidités (insuffisance cardiaque...) Traitement spécifique(BPCO, anti-fibrosants...)

Réhabilitation respiratoire +++




Oxygénothérapie

1) Sharp Cochrane database syst rev 2016
2) Bajwah S. ERJ oct 2018
3) Uronis H Cochrane database syst review 2011

/
D yS p n e e 4) Simon ST cohcrane database syst rev 2010

EVA (auto-évaluation uni-dimensionelle)

Traitement des comorbidités (insuffisance cardiaque...) Traitement spécifique(BPCO, anti-fibrosants...)

Réhabilitation respiratoire +++

IPF BPCO

Résultats tres discordant de 'oxygénothérapie pour les
patient non hypox émique. Recommandation au cas par
cas (3)

Peu de données pour O, de déambulation, probable
amélioration des capacités d’exercice + QdV, impact sur la
survie inconnu

Recommandée si désaturation < 88 % SpO, a la marche (1)



Oxygénothérapie

Morphiniques &

benzodiazépines

Dyspnée

1) Sharp Cochrane database syst rev 2016

2) Bajwah S. ERJ oct 2018

3) Uronis H Cochrane database syst review 2011
4) Simon ST cohcrane database syst rev 2010

EVA (auto-évaluation uni-dimensionelle)

Traitement des comorbidités (insuffisance cardiaque...)

Traitement spécifique(BPCO, anti-fibrosants...)

Réhabilitation respiratoire +++

IPF

Peu de données pour O, de déambulation, probable
amélioration des capacités d’exercice + QdV, impact sur la
survie inconnu

Recommandée si désaturation < 88 % SpO, a la marche (1)

BPCO

Résultats tres discordant de 'oxygénothérapie pour les
patient non hypox émique. Recommandation au cas par
cas (3)

Etude prospective suédoise (n = 1603) chez PID fibrosantes
sous O,, pas de surrisque d’hospitalisation ni de mortalité
accrue

Traitements recus par < 15 % des patients

Recommandation morphiniques — faible dose 0,5 mg/kg (2)

10 a 30 mg /j augmentation progressive parfois 25%
plutot que 50%

BZD tendance non significative a I'amélioration dans le
cancer et la BPCO(4)



Oxygénothérapie

Morphiniques &

benzodiazépines

1) Sharp Cochrane database syst rev 2016
2) Bajwah S. ERJ oct 2018

4 3) Uronis H Cochrane database syst review 2011
yS p n e e 4) Simon ST cohcrane database syst rev 2010
EVA (auto-évaluation uni-dimensionelle)

Traitement des comorbidités (insuffisance cardiaque...) Traitement spécifique(BPCO, anti-fibrosants...)

Réhabilitation respiratoire +++

IPF BPCO

Résultats tres discordant de 'oxygénothérapie pour les
patient non hypox émique. Recommandation au cas par
cas (3)

Peu de données pour O, de déambulation, probable
amélioration des capacités d’exercice + QdV, impact sur la
survie inconnu

Recommandée si désaturation < 88 % SpO, a la marche (1)

10 a 30 mg /j augmentation progressive parfois 25%
plutot que 50%

BZD tendance non significative a I'amélioration dans le
cancer et la BPCO(4)

Etude prospective suédoise (n = 1603) chez PID fibrosantes
sous O,, pas de surrisque d’hospitalisation ni de mortalité
accrue

Traitements recus par < 15 % des patients

Recommandation morphiniques — faible dose 0,5 mg/kg (2)

Expliquer craintes, expliquer les traitements, courant d’air frais, kine respiration calme des soignants



Patients et morphinique

* N=175, patient avec et sans indication a des morphinique,
* Avant decompensation cardiaque ou respiratory,

monocentrique )
- @ EUROPEAN RESPIRATORY ]ournal

FLAGSHIP SCIENTIFIC JOURNAL OF ERS

* 64 patients (37%) demandeur de morphinique
* 44 patients (25%) refractaire
* 67 patients (38%) indécis

Raison principal pour étre demandeur : Principal raisons de refus
recommendation des médecins (89/131; 68%) effets secondaires (49/111; 44%)

Faire le plus possible pour se sentir mieux (79/131; 60%). peur de la dépendance (47/111; 42%).

* Pas de difference de repartition en function sur la gravité de I'état
respiratoire



Prise en charge de la toux

Traitements des comorbidités : FPI++
* RGO
* SAOS
* BPCO/emphyséme
» Autres (cancer bronchique, infection/sinusite, IEC...)

Pour la FPI : Traitement anti-fibrosant : pirfenidone

Traitements symptomatiques
* Morphiniques (faible dose)
» Corticoides (dose d’attaque puis diminution rapide)
* Thalidomide (El fréquents, traitement souvent stoppé)

Traitements non médicamenteux
e Kinésithérapie
* Orthophonie

van Manen et al., Eur Resp Rev 2016



Réhabilitation respiratoire : IPF

Effet a court terme sur
les scores de dyspnée

Effet a court terme sur
les scores de QdV

Pulmonary rehabilitation Control Std. Mean Difference Std. Mean Difference
Study or Subgroup Mean SD Total Mean SD Total Weight IV, Fixed, 95% CI IV, Fixed, 95% CI
1.10.1 All participants
Holland 2008 -0.57 1.36 30 011 09 27 52.4% -0.57 [11.10,-0.04] ——
Mishiyama 2008 0 1.3 13 04 1.5 19 265% -0.28[1.02, 0.47] —
Yainshelboim 2013 -0.8 04 15 03 06 13 211% -1.38-2.21,-0.54] —_—
Subtotal (95% CI) 58 55 100.0% -0.66 [-1.05, -0.28] B
Heterogeneity Chi*= 3.92, df= 2 (P= 0.14); F= 49%
Testfor overall effect: £= 3.38 (P = 0.0007)
1.10.2 ldiopathic pulmonary fibrosis only
Holland 2008 -0.585 1.47 20 023 117 14 39.0% -0.86[-1.26,0.14) —
Mishiyama 2008 0 1.3 13 04 15 15 34.0% -0.28[-1.02,0.47] =
Yainshelboim 2013 -0.8 049 15 03 08 13 27.0% -1.38[-2.21,-0.54] —_—
Subtotal (95% CI) 48 42 100.0% -0.68 [-1.12, -0.25] -.-
Heterogeneity, Chi*=3.89, dfi=2 (F=014), F= 49%
Testfor overall effect £= 3.08 (P = 0.002)

Pulmonary rehabilitation Control Std. Mean Difference Std. Mean Difference
Study or Subgroup Mean SD Total Mean SD Total Weight IV, Fixed, 95% CI IV, Fixed, 95% CI
1.8.1 All participants
Holland 2008 822 17.18 30 -3.29 1508 27 5831% 0.70[0.16,1.24] ——
Jackson 2014 4 14 11 -46 12 1m 197% 0.63 [-0.25,1.51] T
Nishiyama 2008 29 1413 13 -31 18.25 19 27.2% 0.35[-0.40,1.10] 1T
Subtotal (95% CI) 54 52 100.0% 0.59 [0.20, 0.98] ’
Heterogeneity: Chi*=0.55, df= 2 {P = 0.76), F=0%
Test for overall effect 2= 2.7 (P =0.003)
1.8.2 Idiopathic pulmonary fibrosis only
Holland 2008 5.53 18.51 20 -B53 16.82 14 393% 0.77[0.08,1.48] —
Jackson 2014 4 14 11 -4 12 1M 255% 0.63[-0.25,1.51] N
Mishiyama 2008 29 1413 13 -31 1825 15 353% 0.35[-0.40,1.10] T
Subtotal (95% CI) 44 39 100.0% 0.59[0.14, 1.03] <>
Heterogeneity: Chi*=064 df=2{F=0.73);F=0%
Testfor averall effect £= 258 (P =0.010)

Dowman et al., Cochrane database syst rev 2014



Réehabilitation respiratoire : BPCO

Rehabilitation versus usual care for chronic obstructive pulmonary disease

Patient or population: patients with chronic obstructive pulmonary disease
Settings: hospital and community
Intervention: rehabilitation versus usual care

Analysis 1.4 Comparison | Rehabilitation versus usual care, Outcome 4 Qol - Change in CRQ (Dyspnoea).

Review: Pulmonary rehabilitation for dhronic obstructive pulmenary disease

Comparisone | Rehabilitation wersus usual care

Cutcome 4 Qol - Thange in TR (Dyspnoez)

Quicomes lllustrative comparative effects* (95%Cl) Number of participants Quality of the evidence
(studies) (GRADE)
Response on control Treatment effect
Usual care Rehabilitation versus usual
care
QoL - Change in CRQ (dys- Median change = 0 units Mean QoL - change in CRQ 1283 faxtacTe )

pnoea)

CRQ Questionnaire. Scale
from 1to 7

(Higheris betterand 0.5 unit
is an important difference)
Follow-up:  median 12
weeks

(Dyspnoea) in the interven-
tion groups was

0.79 units higher

(0.56 to 1.03 higher)

(19 studies)

Moderate! 2.3

QoL - Change in SGRQ (to-
tal)

Scale from 0 to 100

(Lower is better and 4 units
is an important difference)
Follow-up: median 12
weeks

Median change = 0.42 units

Mean QOL - change in SGRQ
(total) in the intervention
groups was

6.89 units lower

(9.26 to 4.52 lower)

1146
(19 studies)

BEEO
Moderate?3.4

Change in maximal exer-
cise (Incremental Shuttle
walk test (ISWT))
Distance metres
Follow-up:  median 12

Median change = 1 metre

Mean maximal exercise (in-
cremental shuttle walk test)
in the intervention groups
was

39.77 metres higher

694
(8 studies)

251221 )]
Moderate?3.5

Mean Mean
Study or subgroup Fulmonary rehab Usual care Difference Waight Difference
M Mean(50) M Mean(50) 'VRandom,35% C I¥Random35% Cl
Behnke 20002 15 142 (124) 5  QI&(133) - 9% 236 134.318]
Cambach 1997 14 12(13) 8 0 (08) - 431% 20[036204]
Casey 2013 78 058 (1.38) 170 04 (1.45) ™ Bl% 0.28[ 002 058]
Cebollero 2012 28 0.% (0.8358) L} 0.l (08) — 56% QEOTOUT, 143]
Faulkner 2010 & 0B 8 04 (07 . 8% Q20[-1.14,074]
Goldstein |994 40 058 (L4 3 002 (13) - 81% Qea[ 02, 120]
Gomez 2006 36 00222 (08347) 4 05 (06%) ™ 89 % Q52 [ 007,057 ]
Gosselink 2000 34 0B (1.28) 18 002(133) —=— 54% QBZ 017, 147]
Griffiths 2000 %3 (1.28) 9 QB (I - 19 % JAB[085 151]
Giell 1995 9 12(14) 7 0 — 54% 30[ 064, 196]
Giell 1998 18 08(13) 7 02013 - 45% 00[020, 180]
Hemandez 2000 0 08 (LI 7 03012 _'_ 47 % Q7B 002, 154]
Lindsay 2005 1 A8(134) 0 d2{1En -1 45% 006 [ 074,084
MeMamarz 2013 (1) 30 215 (378) 5 [REgR: 1] — 7% 215[052,378]
CrShea 2007 7 0s5(15) 7 afl) i 51% 0.e0[ 008, 128]
Simpson 1992 12 2114 0 0(0a4) I 43% 20[037,203]
Singh 2003 20 096 (0.88) 20 008 (Q284) = £31% QBB [ 035, 141]
Sridhar 2008 47 DFzan 40 0B4(1.23) -+ 85 % QI2[4039,083]
Wikstra 1994 28 086 (1.02) 5 004(133) — 47% QRO[013, 167]
Total (95% CI) 694 589 hd 100.0 % 0.79 [ 0.56, 1.03 |
Heterogeneity: Tau? = Q15; Chi2 = 4885, &f = 18 (F = 00001 I} B =63%
Test for overall effect Z = 662 (P < 0.00001)
Test for subgroup differences Mot applicable

1 4

Favours Puimorary reteh

4 2

Favours usual care

McCarthy B Cochrane database 2015



Prise en charge de I'anxiétée et de la dépression

Dyspnée
Handicap fonctionnel

w ( Anxiété Anxieté = 30 % des patients | sous-évaluées
J L Dépression Dépression =50 % et sous-traitées

* Réhabilitation respiratoire

* Traitements psychotropes : ne doivent pas étre retardés méme s’il existe
une intrication avec les symptdmes respiratoires

Ferrara et al., Eur Respir Rev 2018



Anxiéte chez les patients FPI et 'entourage

Subjects %

60+

50

40+

30+

20+

10+

[ Patients NL (n=114])
[ Patients GE (n=27)
O Partners NL [n=105)
@ Partners GE (n=19)

Never

Some days

More than Almost
half of the every
days day

van Manen et al., ERJ Open Res 2017



Plan

e Définition

* Intéréts des soins palliatif précoce
* Données dans les IRC

* Recommandations

* En pratique



PALliative care in Idiopathic pulmonary Fibrosis
(PALIF)

Impact sur la qualité de vie d’une prise en charge palliative systématique dans
la fibrose pulmonaire idiopathique ; un essai thérapeutique multicentrique

Démontrer le bénéfice sur la QdV évalué a 24 semaines
par le score SF-36 de I'intervention systématique d’une
équipe de soins palliatifs versus une prise en charge
classique pour les patients présentant une FPl avancée

Financé par un PHRC - IR 2015



Essai thérapeutique randomisé de phase Il a 2 bras, avec une randomisation équilibré 1:1
Evaluation du critere de jugement principal fait a la semaine 24 (soit a 6 mois)

* Bras « standard »

* suivi pneumologique de type soins courant et
laissé a I'appréciation du médecin référent

n=120
patients prévus
* Bras « expérimental » TEEE
* Intervention palliative mensuelle, débutant a MO VioM2 M3 oMa Ms s
et se poursuivant jusqu’a M6. | priseen chargepalliative

Evaluation M6

Multicentrique : 14 centres en France, 75/120 patients inclus




Conclusions



ABCDE of interstitial lung disease care

Assess Backing Comfort-care, comorbidities
Patients’ needs and values Education Comfort-care
» Dyspnoea
Patients as partner in care Self management : Em_:gh
- Dietary support Sl _
Include caregivers + Depression and anxiety
Support gro
PRERITEER Other palliative options
Patient advocacy grou
IO Comorbidities
Pulmonary rehabilitation - Cardiovascular
» Obstructive sleep apnoea
Prevention » Lung cancer
» Stop smoking » Emphysema
«\accination » Gastro-oesophageal
reflux disease

Discuss and trial options

Disease-modifying treatment

End-of-life care

| SEE S SR SE——

Antifibrotic drugs*
« Pirfenidone
« Nintedanib

Immunomodulatory
therapiest

Lung transplantation
(if patient is eligible)

van Manen et al., Ther Adv Respir Dis 2017



Conclusions

* Soins palliatifs sont liés a la personne et a l'incurabilité et non a la
pathologie

* Précocité, non opposition au soins spécifiques
* Pluridisciplinarité, intervention non médicamenteuse

 Patients et familles de plus en plus informées et demandeurs
d’information

* Changement de mentalité des soignants

* Recherche clinique



Merci de votre attention



