
HOME MONITORING IN PATIENTS WITH 
IDIOPATHIC PULMONARY FIBROSIS. A RAN-
DOMIZED CONTROLLED TRIAL.

Dans le caDre Du Travail De Bachelor en soins infirmiers: 
« Pour Des PaTienTs à Domicile aTTeinTs De fiBrose Pulmo-
naire iDioPaThique, quel esT l’imPacT D’une inTervenTion Pal-
liaTive Précoce favorisanT la gesTion Des symPTômes Du Pa-
TienT sur sa DysPnée ? ». 

conTexTe

Notre Travail de Bachelor porte sur les interventions précoces de soins palliatifs dans un contexte 
de fibrose pulmonaire idiopathique (FPI) traitée à domicile, notamment la gestion des symptômes, 
et en particulier la dyspnée. Cette étude évalue l’impact d’un programme de surveillance à domi-
cile en ligne sur la qualité de vie et l’utilisation des médicaments antifibrotiques, ainsi que sur la 
gestion personnelle de la maladie. Elle fournit des renseignements sur la maladie et propose des 
consultations en ligne aux patients. 

méThoDe

Il s’agit d’une étude quantitative randomisée contrôlée, utilisant un échantillonnage probabiliste 
aléatoire simple. Elle porte sur une population cible de 90 patients adultes diagnostiqués d’une FPI 
et débutant un traitement antifibrotique. Cet échantillon a été séparé en deux groupes. Le pre-
mier bénéficie d’un programme de surveillance à domicile composé d’une mesure quotidienne de 
la spirométrie via un logiciel ainsi que la surveillance des symptômes et des effets secondaires de 
leur traitement. Le second bénéficie des soins standards, c’est-à-dire des visites ponctuelles en cli-
niques. 

Cette étude a été menée entre 2019 et 2020 sur une durée de 24 semaines dans quatre villes aux 
Pays-Bas. Les chercheurs ont utilisé plusieurs échelles mesurant différents critères pour tous les 
patients, à trois moments différents :  au début, à 12 et 24 semaines. La principale est l’échelle 
K-BILD (King’s Brief Interstitial Lung Disease ; Patel et al., 2012), évaluant la qualité de vie des 
patients. Les chercheurs ont également utilisé les échelles suivantes : l’échelle de PESAM (patiente 
experiences and satisfaction with medication questionnaire ; Kimman et al., 2019), ou enocre HADS 
(Hospital anxiety and depression scale ; Zigmond & Snalth, 1983), etc. Le recueil de données a 
également été complété par la mesure de la spirométrie et du volume expiratoire forcé (VEF).

résulTaTs

Le programme n’a pas significativement amélioré la qualité de vie mesurée avec le questionnaire K-BILD. 
Cependant le bien-être général était plus important au bout de 24 semaines pour le groupe bénéficiant 
du programme de surveillance. La corrélation entre la spirométrie à domicile et à l’hôpital est élevée : ce 
résultat démontre la faisabilité d’une spirométrie à domicile. Pour les patients, avoir accès aux résultats 
quotidiens de la spirométrie est une source d’apaisement et leur permet d’avoir une meilleure vision de la 
trajectoire de la maladie. 
Lors de l’évaluation de la médication, les deux groupes ont évalué de manière similaire l’efficacité, la facilité 
d’utilisation et les effets secondaires des traitements. Cependant le groupe expérimental a bénéficié d’une 
adaptation plus fréquente de la médication, ceci lié aux effets secondaires rapportés quotidiennement. De 
plus, l’offre de consultation en ligne a été exploitée à de nombreuses reprises par ces derniers. 

Discussion

L’hypothèse des chercheurs était que la surveillance à domicile permettrait d’améliorer la qualité de vie, de 
stimuler l’autogestion, d’améliorer l’utilisation des médicaments, de fournir des informations spécifiques à la 
maladie et de permettre une communication à bas seuil. Cette étude n’a pas fourni de résultats significatifs, 
hormis pour le bien-être général. Les auteurs expliquent le manque de différence entre les deux groupes 
par le fait que les soins standards sont bien organisés pour les patients atteints de FPI aux Pays-Bas. 
Cette étude démontre que la spirométrie à domicile est superposable à celle réalisée en milieu hospitalier. 
De plus, l’autogestion semble favorisée par le programme de surveillance. De ce fait, il est possible d’envi-
sager que ces mesures peuvent être introduites dans une intervention palliative à domicile. En effet, elles 
offrent aux patients de nombreux avantages, tels qu’une meilleure vision de la trajectoire la maladie, et par 
conséquent un meilleur contrôle perçu, ou une adaptation plus efficiente du traitement. En outre, une ges-
tion plus autonome des symptômes dont la dyspnée semble bénéfique pour les patients traités à domicile. 
Ces notions sont d’autant plus importantes dans un contexte de chronicité. 
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La satisfaction des patients 
à l’égard du programme 
de surveillance à domicile 
était élevée. En effet, la 
communication est facilitée 
avec l’hôpital. La grande 
majorité des patients re-
commande le programme 
à d’autres personnes. 


