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

° Liens d’intérêt en rela?on avec la présenta?on :

Adair, Aeris Santé, Bas?de, Elivie, France Oxygène, Homeperf, LVL, Médopale,
NorOx, Santélys, Santéo, SOS Oxygène, Sysmed, Ven?lHome, VitalAire 

ARS Hauts de France                    et

Déclara'on des liens d’intérêts
J’ai actuellement, ou j’ai eu au cours 
des trois dernières années, une 
affilia'on ou des intérêts financiers ou 
intérêts de tout ordre avec les sociétés 
commerciales suivantes en lien avec la 
santé.

´ Dr Jean Marie 
Grosbois



o Aucun lien d’intérêt

Dr Stéphanie Grolleau



La perception



De notre vision de la PERSONNE
dépend un accompagnement adapté

La perception



Mr R…. Jean Pierre
68 ans
163 cm  83 kg  IMC 31.3
Ex fumeur (24 PA)

Courrier médical
´ HTA
´ Fibrillation atriale
´ Cardiopathie hypertrophique
´ 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

En AA

Distance : 360 mètres

SaO2 en base 90%

nadir SaO2: 68%

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

P(A – a)O2 = 57.5
VD/VT = 0.42

FCC (SV) = 116/min

TM6 EFXTS6

Evolu&vité

Désatura&on 

d’exercice

Mr R…. Jean Pierre



« Je tousse beaucoup… ce qui diminue mes acKvités (cinéma, concert…) «
« j’ai moins envie d’aller chez des amis…ou de les recevoir… »
« je n’ai plus envie d’aller nulle part… »
« il faut être pris pour apprendre.. »

« je me sens diminué », « avant j’étais très acKf… »
« mon effort c’est de monter les escaliers… »
« le plus difficile c’est le maKn, avant ma toile[e… »
« les efforts sont trop intenses pour moi… »
« le plus difficile c’est la difficulté de respirer et d’être obligé de diminuer ses acKvités»
« je bloque ma respiraKon quand je lace mes chaussures.. »
« j’ai du mal à marcher…. à aller faire les courses en ville…. »
« je ne vais plus faire de vélo avec ma femme… »

« c’est une maladie qui ne guérit pas… j’espère que cela ne va pas aller trop vite »
« c’est injuste… » « mon souffle a diminué »

« mes poumons se dessèchent… tout c’est dégradé »
« c’est comme une éponge qui n’absorbe plus grand-chose… »
« j’ai vite regardé sur internet, c’est pas terrible », c’est « marqué » 2 à 4 ans…
« elles se développent comme des cellules cancéreuses »
« c’est mon problème cardiaque et la Cordarone qui ont aggravé ma fibrose… »
« est ce que j’a[endrai les nouvelles molécules ??»

Reprise des AVQ

Mo.va.on

Réentrainement à l’effort

Accepta.on de la maladie

Verba?m

Croyances de santé

ETP

Mr R…. Jean Pierre



« l’image que j’en ai et qui reste difficile pour l’O2 » (Beau frère sous OLD DCD récemment)
« l’O2, c’est la mort derrière…. »
« l’O2 à l’extérieur, je rentre dans la maladie et le handicap »
« j’évite de le prendre inuKlement, c’est dans la tête, même si on n’est pas dépendant
« on ne peut pas parKr avec l’O2 »

« je suis fixé sur l’échéance »
« j’essaie de me dire…arrête  de penser au futur, de vivre au présent… »
« les choses sont claires dans la perspecKve.. mais je ne me vois pas dans un fauteuil avec de l’O2… »
« je ne veux pas rester avec un tuyau dans le nez à l’hôpital pendant des mois.. »
« j’aimerais qu’on n’en parle pas tout le temps… »
« je sens que ça s’aggrave… »
« j’en ai parlé avec ma femme… »
« elle ressent que je suis plus irritable… »
« je suis plus stressé… »

« mourir je m’en fous …. C’est normal.. 10 de plus… 10 ans de moins.. »
« c’est grave de mourir si on n’a pas accompli ses responsabilités.. famille…professionnelles… »
« je dis cela aujourd’hui…mais quand ça arrivera… »

Image de soi

Es.me de soi

Refus de l’O
2

Fin de vie

Accompagnement 

psycho-social

Ges3on du stress

Fin de vie

Résigna3on

Fin de vie

Verba?m Mr R…. Jean Pierre



Mr R…. Jean Pierre

Evolu?on

° Exacerba.on à 10 mois post stage

Service de réanima?on

VNI : non tolérée : arrêt après discussion avec l’épouse (personne de confiance)
Pas d’intuba.on (direc?ves an?cipées)

Aggrava?on sur le plan respiratoire
Séda.on (direc?ves an?cipées)

° Décès « dans la sérénité » selon son épouse

Evolu&vité de la maladie

Fin de vie

Direc&ves an&cipées





Non observance aux TTT
Tabac Alcool Alimentation 

Sédentarité
Inactivité physique

Anxiété Dépression
Repli social

Démotivation
Mauvaise qualité de vie

Stress
Mauvaise image de soi

RR : La personne avec une maladie respiratoire chronique

Accompagnement 
psycho-social

et motivationnel

ETP

Réentrainement à l’effort
Activités physiques adaptées



Les déterminants de la Santé

5 niveaux 
1 Facteurs liés au genre, âge et cons0tu0on

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

alimenta<on, ac<vités physiques….

3 Réseaux sociaux et communautaires : influences sociales et 

collec0ves (présence ou non d’un sou0en mutuel (aidant et/ou  

conjoint) dans certaines situa0ons…).

4 Condi<ons de vie et de travail : accès au travail, condi0ons de 

travail, service de santé, nourriture, éduca<on.

5    Condi<ons socio économiques, culturelles et environnementales

Dahlgren G, Whitehead M, 1991
Policies and strategies to promote social equity in health 
Stockholm, Ins:tute for Future Studies.



Silver JK  CA Cancer J Clin 2013;63:295-317









Vision du soignant Vision du pa5ent

Vision de l’aidant



Aidants

° HAD (Hospital Anxiety Depression)

Anxiety (score ≥ 11) = 46% 

Depression (score ≥ 11) = 11.6%

° FAS (Fa0gue Assessment Score)

Fa<gue (score ≥ 22) = 44.2% 

° Zarit (Fardeau)

Fardeau (score > 24) = 34.8% BPCO avec un aidant : 
améliora5on plus importante de l’Anxiété et Fa5gue

N=138

N=241

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



Les soins palliatifs
Définition et organisation



Définition des soins palliatifs

• Condamne l’obstination déraisonnable
« inutiles », « disproportionnés » « n’ont 
d’autre but que le maintien artificiel de la 
vie ».

•Priorité à la qualité de vie
• Traitement « qui peut avoir pour effet 
secondaire d’abréger sa vie »

•Renforcement du rôle de la personne de 
confiance

•Obligation pour le médecin de tenir 
compte des directives anticipées

•Renforce l’intérêt des directives 
anticipées mais affirme leur 
caractère opposable

•Obligation pour le médecin de 
soulager les souffrances 
(physiques et morales)

•Droit à la sédation profonde et 
continue maintenue jusqu’au 
décès

•Personnes de tous âge atteints 
d’une maladie grave, évolutive et 
mettant en jeu le pronostic vital

•Améliorer le confort et la qualité de 
vie, soulager les symptômes 
(physiques, psychologiques, spirituels 
et sociaux)

•Personne malade ET entourage

•Toute personne malade

•Soins actifs et continus par une 
équipe interdisciplinaire

•Soulager la douleur et apaiser la 
souffrance psychique

•Peut s’opposer à toute 
investigation ou thérapeutique

Loi de 
1999

Plan national de 
développement 

des soins 
palliatifs 2002

Loi de 
2005

Clays-
Leonetti
(2016)



Organisation des soins palliatifs en France
Hôpital 

´ 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 à leur domicile

o 420 équipes en France (Atlas 2022)

´ Les HDJ de soins palliatifs
o Espace d’évaluation, de répit et

d’accompagnement en cas de situation
complexe

o Favorise la construction d’un parcours de soins
entre la ville et l’hôpital

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

o Prise en charge des patients dont l’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 (Atlas 2022)

´ Les Unités de Soins palliatifs
o Evaluer et traiter les symptômes complexes et ou

réfractaires

o Accompagner les personnes malades et leur entourage

o Doit être accessible sans passer par les urgences et
l’accès au plateau technique doit être facilité

o 171 unités en France (Atlas 2022)



Organisation des soins palliatifs en France 
Domicile

´ Les Equipes Territoriales de Soins Palliatifs
o Coordonnent l’ensemble des structures et

professionnels intégrés dans la prise en charge des
patients

o Participent au maintien à domicile des malades

o 107 réseaux de soins palliatifs (SFAP 2017)

o 23 équipes ressources régionales pédiatriques (Atlas
2022)

´ Les HAD (Hospitalisation A Domicile)
o Dépendent d’une structure hospitalière mais incluent

les professionnels libéraux

o Favorisent le maintien à domicile jusqu’à son décès si
cela est souhaité

o Organiser la coopération de l’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

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

Ø JALMALV (Jusqu’à La Mort Accompagner La Vie)



Les intervenants en soins palliatifs

Ergo-
thérapeutesInfirmiers(ères)

PATIENT Spécialistes

Assistantes 
socialesPsychologues

Médecins 
traitants

Orthophonistes

Bénévoles

Auxiliaires de 
vie

Kiné

Aides -
soignants

Réadaptation
Respiratoire

ETC…


