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° Liens d’intérét :
Astra Zeneca, Boehringer Ingelheim, Chiesi, CSL Behring, GSK

° Liens d’intérét en relation avec la présentation :

Déclaration des liens d’intéréts

J'ai actuellement, ou j’ai eu au cours
des trois dernieres années, une
affiliation ou des intéréts financiers ou
intéréts de tout ordre avec les sociétés
commerciales suivantes en lien avec la
santé.

Adair, Aeris Santé, Bastide, Elivie, France Oxygene, Homeperf, LVL, Médopale,

NorOx, Santélys, Santéo, SOS Oxygene, Sysmed, VentilHome, VitalAire
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La perception




La perception

De notre vision de la PERSONNE
dépend un accompagnement adapté




Mr R.... Jean Pierre
68 ans

163cm 83 kg IMC 31.3
Ex fumeur (24 PA)

Courrier médical
» HTA
= Fipbrillation atriale
» Cardiopathie hypertrophigue
RGO
» Anévrysme aorte ascendante

= Fibrose pulmonaire idiopathique (FPI)

= Simvastatine, Cokenzen, Pradaxa, Flecaine, Imovane, Parapsylium,
Forlax, Dafalgan, Ogast

» Refus du ttt antifibrotique

» OLD : 4l/min effort




CPT: 70%

CVL: 85%
VEMS: 102%
VEMS/CVF : 90
DLCO: 27%
PaO2 68 PaCO2 38 pH 7.43

TM6

En AA

Distance : 360 meétres

Sa02 en base 90%

nadir Sa02: 68%

-

FC moy 4-5-6 min : 110/min -

Mr R.... Jean Pierre

P(A—a)02=57.5
VD/VT = 0.42

FCC (SV) = 116/min



Verbatim )
Mr R.... Jean Pierre

o o NO-
« Je tousse beaucoup... ce qui diminue mes activités (cmemaagnp?ert...) «
« j’'ai moins envie d’aller chez des amis...ou de les recevoi ge) (\
« je n’ai plus envie d’aller nulle part... » Q@Q
« il faut étre pris pour apprendre.. » N\o

« je me sens diminué », « avant j'étais tres actif... » , ;(\o“'
« mon effort c’est de monter les escaliers... » "6\
« le plus difficile c’est le matin, avant ma toilette... » «\e“

« les efforts sont trop intenses pour moi... » '(\e

« leplus difficile c’est la difficulté de respirer et d’é é\eedfh‘ge de diminuer ses activités»
«Je bloque ma respiration quand je lace mes chausstires

« j’ai du mal a marcher.... a aller faire les courses en ville.... » \aé\e
« je ne vais plus faire de vélo avec ma femme... » \,‘)('(\3

« c’est une maladie qui ne guérit pas... j'espere que cela ne Vg@@?aller trop vite »
« c’est injuste... » « mon souffle a diminué » P&CQQ"

« mes poumons se dessechent... tout c’est dégradé » ‘\‘e

« c’'est comme une éponge qui n‘absorbe plus grand-chose... e°
« j'ai vite regardé sur internet, c’est pas terrible », c’est « m@eﬁue »2a4ans..

« elles se développent comme des cellules cancére

« c’est mon probleme cardiaque et la Cordarone quén‘k@grave ma fibrose... »
« est ce que j'attendrai les nouvelles molécules ??»




Verbatim )
Mr R.... Jean Pierre

o\
« I'image que j’en ai et qui reste difﬁcile pour '0O2 »é@eé&freg gsous OLD DCD récemment)
« 1’02, c’est la mort derriere... ((\3 07'
« I'02 a l'extérieur, je rentre dans la maladie et\ wcaae\
« j'évite de le prendre inutilement, c’est dans la t eeﬂ\&?ne \{\m n‘est pas dépendant
« on ne peut pas partir avec I'02 » ]
?\“ ok

« je suis fixé sur 'échéance » e((\e
« j'essaie de me dire...arréte de penser au futur, de vivre ese t

oses sont claires dans la perspective.. mais je ?o&ﬁh?danégﬁ fautewl avec de I'02...
ne veux pas rester avec un tuyau dans le nezb op Q)‘ (&3’( mois..
j’aimerais qu’on n’en parle pas tout le temps... » 5
« je sens que ¢a s’aggrave... ° r,’(.\ g e
« j’en ai parlé avec ma femme... » (e 66
« elle ressent que je suis plus irritable... » Q W
« je suis plus stressé... »

) o“
« mourir je m’en fous .... C’est normal.. 10 de plus... 10 ans ga®oins.. »
« c’est grave de mourir si on n’a pas accompli ses res@‘?ﬁ éeg\\?amnle .professionnelles...
« je dis cela aujourd’hui...mais quand ¢a arrivera... » ? O



Mr R.... Jean Pierre

Qe
Evolution 3\3
o

c

° Exacerbation a 10 mois post stage . 'e 6
o“\‘
. o
Service de réanimation ?No\
VNI : non tolérée : arrét apres discussion avecééo se (personne %eﬁ ance)
Pas d’intubation (directives anticipées) Q.\(\ 2 ’(,\C
4>

Aggravation sur le plan respiratoire ec’(.\“
Sédation (directives anticipées) 0\‘

° Déces « dans la sérénité » selon son épouse



Treat the lungs, fool the brain and

appease the mind: towards

of patients who suffer from chronic
respiratory diseases

Thomas Similowski'+?
Eur Respir J 2018; 51: 1800316

/

In conclusion, it becomes increasingly clear that the approach to the chronically or persistently dyspnoeic
patient needs to be multifaceted, multidisciplinary and multidimensional: in other words holistic

The study of FARVER-VESTERGAARD ef al. [28] shows that, in this perspective, it is important to integrate the
care of the mind in the care of dyspnoea, and therefore to treat the person as a whole and not only his/her
lungs or his/her brain. In other words, consider chronic or persistent breathlessness not only as a

symptom, not {}nl}' as a S}‘Dd!‘()ll‘lt, but, in the end, as a self-contained all-cnr:mupassing condition
warranting our undivided and “primary” attention.




RR : La personne avec une maladie respiratoire chronique

Ma maladie chronique ETP

T [

Non observance aux TTT

Tab\.?ckAlcool Alimentation
W/ )

/Démotivation
Mauvaise qqal‘ité de vie

v Q
0 2 Peur de l'effort
Essoufflement & leffort P
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/~ Stress,

Mauvaise image de soi

Des cercles vicieux



Les déterminants de la Santé 1  Facteurs liés au genre, age et constitution

niveaux

2 Facteurs liés au style de vie personnel : tabagisme, alcool,

alimentation, activités physiques....
3 Réseaux sociaux et communautaires : influences sociales et
collectives (présence ou non d’un soutien mutuel (aidant et/ou

conjoint) dans certaines situations...).

4 Conditions de vie et de travail : acces au travail, conditions de

DAHLGREN Goron sad WHITEHEAD. Mar
nnnnnnnn

aret. 1991, Polsies and Sanasegies 1o promote socsal equaty 10 beakh [nsame of Furure Studes Stockholm

travail, service de santé, nourriture, éducation.

Dakl&ren G, Whitehead M, 1991
Poli&i@§ and strategies to promote social equity in health

|m, Institute for Future Studies. 5 Conditions socio économiques, culturelles et environnementales



Impairment-Driven Cancer Rehabilitation: An Essential
Component of Quality Care and Survivorship

TABLE 5. Improving the Oncology-Rehabilitation
Interface

m_|nclude trained rehabilitation professionak in the formal cancer care
programming, including survivorship programming.

m Educate all staff involved in the care of oncology patients about
impairment-driven cancer rehabilitation care.

m Establish a multidisciplinary cancer rehabilitation programisemvice line or,
attemately, create a referral process for rehabilitation services within the

geographic area.

m Use screening tools to identify impaiments.

m |dentify screening opportunities and integrate with appropriate on-site
andlor local referral resources.

m Map patient flow through the omyanization.

quire documentation of the navigation process, induding can
ilitation refemals.

m Track patient functional outcomes across the continuum of care beginning
with a baseline assessment.

m Include reassessments to identify new or ongoing rehabilitation needs.

m Include the patient as a partner in histher rehabilitation care.

m Lise patient education materials to complement rehabilitation care.
Silver JK CA Cancer J Clin 2013;63:295-317




European Respiratory Society clinical practice guideline:
palliative care for people with COPD or interstitial lung disease

Daisy J.A. Janssen ®%2, Sabrina Bajwah ©2 Michele Hilton Boon®, Courtney Coleman®, David C. Currow®,
Albert Devillers”, Chantal Vandendungen’, Magnus Ekstrom ©%, Ron Flewett’, Sarah Greenley*’,
Mai-Britt Guldin?, Cristina Jacome ©*2, Miriam J. Johnson'?, Geana Paula Kurita'**®,

Matthew Maddocks?, Alda Marques®®, Hilary Pinnock ®'7, Steffen T. Simon'®, Thomy Tonia'® and

Kristoffer Marsaa ©%°

Eur Respir J 2023, 62: 2202014

The following definition of palliative care for people with COPD or ILD was agreed. A holistic and

multidisciplinary person-centred approach aiming to control symptoms and improve quality of life of

people with serious health-related suffering because of COPD or ILD, and to support their informal

caregivers.




European Respiratory Society clinical practice guideline:
palliative care for people with COPD or interstitial lung disease

Daisy J.A. Janssen %2, Sabrina Bajwah ©3, Michele Hilton Boon®, Courtney Coleman®, David C. Currow®,
Albert Devillers?, Chantal Vandendungen’, Magnus Ekstrom ©2, Ron Flewett®, Sarah Greenley'®,

Mai-Britt Guldin'?, Cristina Jadcome @2, Miriam J. Johnson'®, Geana Paula Kurita'*>,

Matthew Maddocks®, Alda Marques'®, Hilary Pinnock ©'7, Steffen T. Simon'®, Thomy Tonia'® and
Kristoffer Marsaa ©*°

Eur Respir J 2023; 62: 2202014

BOX 1 Definition of palliative care for people with COPD or interstitial lung disease (ILD)

A holistic, multidisciplinary, person-centred approach aiming to control symptoms, and to improve quality of
life of people with serious health-related suffering because of COPD or ILD, and to support their informal
caregivers.

Palliative care:

* is applicable throughout the whole disease trajectory according to need, in conjunction with any

disease-modifying therapies;

» entails symptom assessment and management, psychosocial support for people with COPD or ILD and
informal caregivers, addressing spiritual/existential needs, effective and sensitive communication, and
A I < of | ad janning:

» is delivered while recognising and respecting the personal and cultural values and beliefs of the person with
illness and their informal caregivers,

» is offered by healthcare professionals with basic training in palliative care or, if needed, specialists in
palliative care at home, in the hospital (in the outpatient clinic, inpatient palliative care unit, intensive care

unit, other hospital wards), hospice, long-term care facility or other place of choice of the person with COPD
or ILD;

» is preferably offered by a multidisciplinary team, which might include nurses, social workers, pharmacists,
psychologists, physiotherapists, physicians, occupational therapists and pastoral care workers. Specialist
palliative care is offered by clinicians with advanced knnwledge of, and traini ng in, palliative care.




Palliative care in COPD and ILD: a call for action

Marlies Wijsenbeekl, Claudia Valenzuela @2 and Anne Holland {;’}3 .FIGURF‘I Summary of the European Respiretory Society clinical practice guideline recommendations on palliative care for people with COPD or
- interstitial lung disease (ILD) (centre panel, in pink). The surrounding panels illustrate barriers that need to be addressed in future research and
Eur Respir J 2023; 62: 2301076 guidelines on palliative care for people with COPD and ILD. ACP: advanced care planning; HCP: healthcare professional.

Barriers to be addressed in future guidelines

Patient related
« Lack of knowledge on disease
« Personal beliefs
= Communication/relationship with H
« Denial
« A non-supporting family or caregiver

AN

nt guideline recommendations
ent to guide initiation

Disease related
« Prognostication and timing Society related
« Lack of evidence-based palliative care -a L.} __ | »Cultural and religious factors
interventions aae N » Socioeconomic
« Scarcity of palliative care outcome  oor L | « Misconceptions on palliative care

measures

Healthcare system related
« Time, resources, reimbursement
|+ Knowledge/skills = M“.'; ;
-[ac cal tools — ey
« Valuing of palliative care p— i




Experiences of Living and Dying With  Experiences of Carers Vision de l'aidant
COPD: A Systematic Review and

?ft‘;'fﬁ'rz Glihe Quduishve Eopuncal e Carers’ challenges often echo patients’ challenges. and include anxiety. uncertainty about the
I ——— future. helplessness. powerlessness. depression. difficulties maintaining employment, loss of
atario Health Technology Assessment Series: Vol. 12: No. 13, pp. 1-47. March 2012 moblllt}r and fleedoms. Su'amed relatlonsmpS. alld gl-o‘vmg SOClal lSOlﬂthll.
Perfect health This patiern will go on for rest of e, over
Pattern of good days and bad days along, undet

by Y

Sick
L R B B R wbama f'
diagnosss Bad §
exacerbatons |
bring feelings |
andlearsol |
impending death | ?
Time (units uncertan) Doath Death

Time (duration is “rest of life”)

Vision du soighant Vision du patient




Improving the wellbeing of caregivers of patients with COPD
using a home-based pulmonary rehabilitation programme

Jean-Marie Grosbois®, Sarah Gephine?, Maeva Kyheng®, Olivier Le Rouzic*® and Cécile Chenivesse™®”

Aidants (n=138) et BPCO (n=241)

Baseline End of PR
Ajdants Assessments AM2 - MO p-value
MO M2
°*HAD (Hospital Anxiety Depression) Informal caregivers N-138
Anxiety symptoms 9.5 (4.7) 8.5 (4.9) -0.9 (3.5) 0.006
. Depressive symptoms 5.2 (4.1) 4.3 (3.5) -0.6 (3.1) 0.047
nxiety (score 2 11) = 469
y( % FAS, score 21.9 (7.7) 20.1(7.2) -1.4(6.6) 0.026
/Bl, score 21.6 (15.1) 18.9 (15) -2.5(11.4) 0.024
epression (score 2 11) = 11.6%
Patients  N=241
Anxiety symptoms 9.5 (4.7) 8.0 (4.2) -1.5 (3.6) <0.001
o
AS (Fal'l ue Assessment Score) Depressive symptoms 8.0 (3.9) 5.8 (4.0) -2.0(3.4) <0.001
FAS, score 27.7(82) 22.7(7.4) -4.6(7.0) <0.001
Fatigue/(score = 22) = 44.2% MMRC, score 3.0(1.1) 24(1.2) -05(0.8)  <0.001
CCQ, total score 3.1(1.2) 2.3(1.1) -0.7 (0.8) <0.001
° Zavk[(Fardeau) 6MST, strokes 302(157)  398(172)  83(61) <0.001

BPCO avec un aidant :

ameélioration plus importante de I'’Anxiété et Fatigue



Les soins palliatits

Dé&finition et organisation




Définition des soins palliatifs

KTou’re personne malade

*Personnes de tous age atteints )
d'une maladie grave, évolutive et
mettant en jeu le pronostic vital

*Soins actifs et continus par une
équipe interdisciplinaire

* Améliorer le confort et la qualité de
vie, soulager les symptéomes

. (physiques, psychologiques, spirituels
P|Clﬂ HCITIOI’]CH de et soc]qux) o

développement
des soins Personne malade ET entourage
palliatifs 2002 )

*Soulager la douleur et apaiser la
souffrance psychique

*Peut s’opposer a toute
investigation ou thérapeutique

o

» Condamne I'obstination déraisonnable \

C | OYS‘ «inutiles », « disproportionnés » « n'ont
*Renforce I'intérét des directives d’autre but que le maintien artificiel de la

anticipées mais affirme leur 1 ien.
caractére opposable LeO ﬂeﬂ'l vien

o . . ( 20 ] 6) ePriorité d la qualité de vie
*Obligation pour le médecin de « Traitement « qui peut avoir pour effet
soulager les souffrances secondaire d’abréger sa vie »
(physiques et morales)

*eRenforcement du réle de la personne de

s , confiance
*Droit a la sédation profonde et

H int . ; L , . .
\goégér;ue mainienue jusqu av « Obligation pour le médecin de tenir
compte des directives anticipées

J




Hopital

= Les Equipes Mobiles de Soins Palliatifs (EMSP)
o Aide, soutien, écoute active, conseils aux soignants

o Sensibilisation et formation des professionnels de
santé

o Maintien des personnes malades a leur domicile

420 équipes en France (Atlas 2022)

= Le's HDJ de soins palliatifs

Espace d’évaluation, de répit et
d’'accompagnement en cas de situation
complexe

(@)

Favorise la construction d'un parcours de soins
entre la ville et I'hopital

Organisation des soins palliatifs en France

Iﬂl

= Les Lits Identifiés de Soins Palliatifs (LISP)
o Lits situés au sein d'un service d'hospitalisation

o Prise en charge des patients dont I'état nécessite des
soins palliatifs sans que la situation ne soit complexe en
termes clinique ou éthique

o S'inscrivent dans une démarche de prise en charge
palliative précoce

o 5566 LISP répartis dans 904 établissements (Atias 2022)

= Les Unités de Soins palliatifs

o Evaluer et ftraiter et ou

réfractaires

les symptomes complexes

o Accompagner les personnes malades et leur entourage

o Doit étre accessible sans passer par les urgences et
I'acces au plateau technique doit étre facilité

o 171 unités en France (Atias 2022)



Organisation des soins palliatifs en France
Domicile S~

gospitalisation
w a domjgy,

= Les Equipes Territoriales de Soins Palliatifs = Les HAD (Hospitalisation A Domicile)

o Coordonnent I'ensemble des  structures et o Dépendent d'une structure hospitaliere mais incluent

professionnels intégrés dans la prise en charge des les professionnels libéraux

pafients o Favorisent le maintien d domicile jusqu’d son déces si

Participent au maintien & domicile des malades cela est souhaité

ux de soins palliatifs (SFAP 2017) o Organiser la coopération de I'ensemble des acteurs
du domicile et de repli hospitalier

o 34 places d’'HAD/100 000 habitants

= Les Associations de bénévole d'accompagnement
o Présence, écoute, rupture de l'isolement social
o Engagées dans la diffusion de la démarche palliative
o 352 Association de bénévoles (SFAP 2017)
o Deux associations principales

> UNASP (Union Nationale des Associations pour le développement de Soins
Palliatifs)

> JALMALV (Jusqu’'d La Mort Accompagner La Vie)



Les intervenants en soins palliafifs

Médecins Réadaptation
fraitants Respiratoire

\/

ETC...

Assistantes

: Orthophonistes
sociales

Psychologues




