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Mise au point

Les Pneumopathies Interstitielles Diffuses (PID) 
regroupent un ensemble hétérogène de pathologies1, 
dont les plus étudiées en Réadaptation Respiratoire 
(RR), sont la Fibrose Pulmonaire Idiopathique (FPI), 
puis la sarcoïdose et les Pneumopathies Interstitielles 
Non Spécifiques (PINS)2. Comme pour les patients 
présentant une BPCO, les personnes atteintes 
d’une PID peuvent être fumeuses et présentent 
de nombreuses comorbidités associées, notam-
ment respiratoires (BPCO, asthme, SAHOS, cancer 
bronchopulmonaire), mais aussi cardio-vasculaires 
(dont l’hypertension pulmonaire), métaboliques 
(dont le diabète), digestives (reflux gastroœsopha-
gien) et psychologiques (anxiété et dépression)1,3,4. 
Comparativement à la BPCO, la FPI a un pronostic 
plus sombre et une étiologie inconnue rendant plus 
difficile « l’acceptation » de la maladie. La dyspnée 
est plus rapidement évolutive avec une toux irritative 
gênante dans la vie quotidienne. La désaturation à 
l’effort souvent prononcée nécessite une oxygéno-
thérapie de déambulation et/ou de longue durée 
(OLD). Les traitements médicamenteux ont des effets 
secondaires plus fréquents et le traitement ultime 
peut consister en une éventuelle transplantation 
pulmonaire. Toutes ces particularités contribuent à 
générer une anxiété et/ou une dépression et un repli 
social impactant d’autant plus la qualité de vie des 
patients et de leurs aidants. Le diagnostic éducatif 
ou bilan éducatif partagé ou analyse de situation 
partagée, est donc le moment privilégié et le prére-
quis indispensable pour analyser les besoins de la 

personne malade (et des aidants) et y répondre de 
façon adaptée et personnalisée, par la co-construc-
tion du programme de RR et des actions à mettre en 
œuvre à long terme.

L’importance d’une éducation thérapeutique 
centrée sur la personne

En effet, les patients atteints de FPI souhaitent 
que l’éducation thérapeutique (ETP) intègre une 
« information claire et honnête » sur la progression 
de la maladie (et la possible transplantation pulmo-
naire), ainsi que sur le pronostic et les soins de fin 
de vie5. Les équipes de RR devraient être formées à 
l’accompagnement de la fin de vie, et des collabo-
rations avec les équipes de soins de support et de 
soins palliatifs devraient être envisagées6,7. Comme 
pour toutes les maladies chroniques, ces demandes 
soulignent l’importance de l’ETP et de l’accom-
pagnement psychosocial et motivationnel en RR 
pour répondre aux besoins des « patients » et des 
aidants, par une équipe pluri- et au mieux transdis-
ciplinaire. Dans ce cas, l’accompagnement proposé 
passe donc de « ce que je fais et mes responsabi-
lités selon ma formation initiale : mon travail, mon 
rôle et mes responsabilités » à « de quoi la personne 
a-t-elle besoin ? »8, sous la houlette d’un référent 
comme cela est proposé dans les textes relatifs aux 
conditions techniques de fonctionnement et d’im-
plantation de l’activité des Soins Médicaux et de 
Réadaptation (SMR)9,10.

La réadaptation respiratoire au cours  
des PID
Les pneumopathies interstitielles diffuses conservent un pronostic sombre. Les études ont apporté  
la preuve des bénéfices de la réadaptation respiratoire, tout au moins à court terme. Mais de  
nombreuses questions demeurent, notamment quand et selon quelles modalités la proposer.
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Adaptation des programmes de  
réentrainement à l’effort et d’Activités 
Physiques Adaptées (APA)

Pour le réentrainement à l’effort et la reprise des 
activités physiques adaptées, l’équipe devra tenir 
compte chez les personnes atteintes d’une FPI de 
l’importante majoration du travail ventilatoire11, de 
la désaturation qui peut être profonde, et parfois de 
l’HTP12. Outre l’oxygénothérapie d’effort et de déam-
bulation pour essayer de maintenir une saturation 
la plus élevée possible, le réentrainement pourra 
être proposé en intervalles, alternant des périodes 
de haute intensité et de repos (de 30 secondes 
notamment)2,13. La supplémentation par oxygéno-
thérapie à haut débit (OHD) permet, à court terme, 
un allongement du temps d’endurance à puissance 
constante chez les patients FPI14,15. Des études ulté-
rieures devront évaluer l’intérêt de l’intégration de 
l’OHD dans le programme de RR.

Quels bénéfices attendre de la réadaptation 
respiratoire ?

Plusieurs études contrôlées randomisées et 
revues systématiques ont démontré l’efficacité de la 
RR, par rapport aux soins courants, pour améliorer 
la dyspnée, la capacité d’exercice et la qualité de 
vie des personnes atteintes de FPI ou de PID16,17. Il 
semble que ces bénéfices soient similaires à ceux 
observés chez les patients atteints de BPCO18. Nous 
avons montré, « dans la vraie vie », qu’un stage de 
8 semaines de RR à domicile, à raison d’une séance 
supervisée hebdomadaire par un « care manager », 
permet d’améliorer la qualité de vie, la dyspnée, 
la tolérance à l’effort et les symptômes anxieux 
et dépressifs, des personnes atteintes d’une FPI 
ou d’une PINS fibrosante19,20. À long terme (6 à 12 

mois après la RR), les résultats sont plus contro-
versés16,17,21-23, en raison notamment de l’évolutivité 
de la maladie et des faibles échantillons dans les 
études. Enfin, parmi les nouvelles modalités de RR, 
un programme de téléréadaptation (conseils et 
sessions de réentrainement à l’effort) pendant 12 
semaines a permis une amélioration significative de 
la distance au test de marche de 6 minutes (TM6) 
des patients atteints d’une FPI (CVF : 80 % et DLco : 
50 %), par rapport au groupe contrôle24. La RR peut 
également être proposée dans les pathologies 
interstitielles au cours des connectivites et notam-
ment dans la sclérodermie25,26. L’association RR et 
traitement antifibrotique permet une amélioration 
des capacités physiques (TM6), sans amélioration 
de la qualité de vie, peut être en raison des effets 
secondaires du traitement médicamenteux27,28. 
Les risques d’événements indésirables ou d’exa-
cerbation ne sont pas augmentés durant la RR16,21. 
Une étude rétrospective ayant inclus plus de 700 
patients, dans un programme de RR en hospita-
lisation à temps complet ou partiel, a montré que 
les patients atteints d’une PID qui amélioraient leur 
distance au TM6 avaient une meilleure survie29.

En conclusion

À la lumière de ces résultats, les recommanda-
tions nationales1 et internationales21,30,31 proposent 
d’inclure les patients atteints de FPI et PID dans les 
programmes de RR. Des études complémentaires 
devront être menées pour évaluer notamment : l’in-
térêt de proposer une RR à un stade plus précoce 
de l’évolution de la maladie21, les différentes moda-
lités de réentrainement spécifique (entrainement en 
intervalles et/ou supplémentation par oxygénothé-
rapie à haut débit), et les différentes propositions de 
stage et de suivi selon les typologies de patients.  
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