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ARS : Agence Régionale de Santé

CHU : Centre Hospitalier Universitaire

CPS : Carte de Professionnel de Santé

CLCC : Comité de Lutte Contre le Cancer

DMP : Dossier Médical Partagé

EHPAD : Etablissement d’Hébergement pour Personne Agée Dépendante
EMSP : équipe mobile de soins paliiatifs

ERRSPP : Equipe de Ressource Régionale de Soins Palliatifs Pédiatriques
HAD : Hospitalisation A Domicile

HAS : Haute Autorité de Santé

HDJ : Hbpital De Jour

HN : Haute-Normandie

IDE : Infirmier Diplomé d’Etat

IDEC : Infirmier Dipldmé d’Etat Coordinateur

IFOP : Institut Frangais d’Opinion Publique

JALMALY : Jusqu’A La Mort, Accompagner La Vie

LISP : Lits Identifiés Soins Palliatifs

MAS : Maison d’Accueil Spécialisée

MCO : Médecine, Chirurgie, Obstétrique

MG : Médecin généraliste

OMS : Organisation Mondiale de ia Santé



ONFV : Observatoire National de la Fin de Vie

PMSI : Programme de Médicalisation du Systéme d’Information
PPS : Plan Personnalisé de Soins

RPPS : Répertoire Partagé des Professionnels de Santé

SAU : Service d'accueil des Urgences

SEP : Sclérose En Plaque

SFAP : Société Frangaise d’Accompagnement et de Soins Palliatifs
SICO : Systeme Intégré des Coordinations

SLA : Sclérose Latérale Amyotrophique

SROS : Schéma Régional d’Organisation des Soins

SSR : Soins de Suite et de Réadaptation

SP : Soins Palliatifs

SSIAD : Service de Soins Infirmiers A Domicile

URSP : Unité Régionale de Soins Palliatifs

USP : Unité de Soins Palliatifs



RESUME

INTRODUCTION :

Actuellement, bien que plus de 80 % des patients désirent passer leur fin de vie chez eux,
seul un quart des déces survient a domicile. Face a cet enjeu majeur de santé publique, les
réseaux de soins palliatifs sont un appui important pour les médecins généralistes et
apparaissent essentiels au maintien a domicile des malades en fin de vie. A ce jour, il n’existe
pas de données épidémiologiques régionales concernant les patients pris en charge par les

réseaux de soins palliatifs en Haute-Normandie.

OBIECTIF :

L'objectif principal de ce travail rétrospectif était d’évaluer le maintien a domicile chez 920
patients pris en charge par les réseaux de soins palliatifs en Haute-Normandie sur 'année
2015. Les critéres de jugements principaux étaient : le nombre d’hospitalisations et leur
durée pendant [a prise en charge a domicile, la présence du patient 3 son domicile 5 jours
avant e déces, et le lieu de décés des patients.

L'objectif secondaire était I'évaluation de I'activité des réseaux. Pour cela, les critéres de
jugements secondaires choisis étaient la durée de prise en charge, le nombre de visites 3
domicile, le nombre et les motifs d’appels téléphoniques, ainsi que la présence d’un plan

personnalisé de soins.



PATIENTS ET METHODES :

I s’agit d’'une étude observationnelle et descriptive réalisée 3 partir de Panalyse
rétrospective de la base de données PALLILOG commune aux 4 réseaux de soins palliatifs de
Haute-Normandie. 920 patients atteints d’une maladie grave, évolutive ou mettant en jeu le

pronostic vital, en phase avancée ou terminale ont été inclus entre le 1*" janvier 2015 et le

31 décembre 2015.

RESULTATS :

L'dge moyen était de 71,6 ans, le sexe ratio H/F de 1,13, 78,7 % des patients étaient pris en
charge par les réseaux de soins palliatifs pour des cancers, 10 % pour des pathologies
neurologiques, 7,4 % pour des insuffisances d’organes. 31,5 % des patients étaient adressés
par un centre hospitalier et 20 % directement par le médecin généraliste.

Durant leur prise en charge par les réseaux, 61,7 % des patients ont nécessité au moins une
hospitalisation. Le nombre total d’hospitalisations était de 951, soit un nombre moyen par
patient de 1,67. La durée moyenne de séjour était de 13,8 jours.

Les motifs principaux d’hospitalisations étaient : un épisode aigu ou défaillance d’organe
dans 32,1 %, une altération de 'état général dans 28 % et une douleur ou un symptéme
réfractaire dans 15,6 % des cas.

Le passage par un service d’accueil d’urgence a été nécessaire pour 29,7 % des patients pris
en charge. 535 patients sont décédés durant leur suivi, soit 58,1 % des patients. Parmi eux,
204 sont décédés a leur domicile (38,1 %) et 260 étaient présents & leur domicile 5 jours

avant leur décés (48,6 %).



CONCLUSION :

Les réseaux de soins palliatifs permettent une prise en charge des patients en fin de vie
prolongée a leur domicile. Les patients meurent plus a leur domicile s’ils sont suivis par les
réseaux de soins palliatifs : dans plus d’un tiers des cas, la présence du réseau permet au
patient de respecter son choix de lieu de déceés.

Grice a leur mission premiére de coordination, les 4 réseaux de Haute-Normandie
permettent de diminuer le passage des patients en situation palliative dans les services

d’urgences, non adaptés a ces situations.

Mots clés : Soins palliatifs ; Fin de vie ; Réseaux de santé en soins palliatifs ; Ambulatoire



INTRODUCTION

L'espérance de vie de [a population francaise est en constante augmentation, soit en
moyenne 78,9 ans chez les hommes et 85 ans chez les femmes en 2015 selon I'INSEE (1},
avec pour conséquence un vieillissement de la population et une augmentation des besoins
en soins palliatifs. En effet, d’apres le rapport 2011-2012 de |'Observatoire National de la Fin
de Vie (ONFV) (2), les deux tiers des personnes qui décédent sont susceptibles de relever de
soins palliatifs (soit environ 400 000 personnes en 2015).

Selon I'ONFV (2), depuis 20 ans, le nombre de décés a I’hdpital est stable : environ 58 %
des déces en 2011, quand le nombre de décés a domicile diminue (27 % en 2011), au profit
d’'une augmentation des décés dans les Etablissements d’'Hébergement pour Personnes
Agées Dépendantes (EHPAD), sachant que ces EHPAD sont considérées comme le domicile
des personnes dgées dépendantes (11 % en 2011).

Ce constat contraste avec une volonté franche des patients de mourir chez eux (3). En
effet, selon un sondage de I'Institut Frangais d’Opinion Publique (IFOP) en 2010 (4), 81 % des

patients souhaitent passer leurs derniers instants a domicile.

Le médecin généraliste est le pivot de I'organisation et de la mise en ceuvre des soins du
patient {diagnostic, orientation, traitement}, de leur suivi et de la coordination du parcours
de soins. Son role dans fa prise en charge de la fin de vie est primordial pour le patient : il
s’inscrit dans la continuité du projet de soins depuis plusieurs années et entretient un lien de

confiance avec les proches. Cependant, face a fa double attente des patients (humanité et



technicité des soins), les médecins généralistes doivent faire face 4 des situations complexes,
nécessitant le recours a une diversité d’intervenants (champs sanitaires, sociaux et médico-
sociaux).

Dans ces situations complexes, le médecin généraliste peut avoir besoin des appuis que
proposent les réseaux de soins palliatifs : évaluation multidimensionnelle, mobilisation des
ressources, compétences spécifiques en soins palliatifs, gain de temps. Dans le cadre de la
subsidiarité et non de la substitution, le réseau n’est pas un effecteur de soins.

De plus, si le maintien ou le retour & domicile précoce pour les patients en situation
palliative sont des enjeux majeurs des politiques de santé actuelles, nous savons a quel point
la prise en charge ambulatoire de ces patients est délicate et chronophage.

Les réseaux de soins palliatifs, intervenant sur I'ensemble de la région, sont des acteurs
importants pour favoriser cette prise en charge et le maintien a domicile des patients est

une de leur mission principale.

Il existe peu de travaux concernant les données épidémiologiques des patients en
situation palliative a domicile, pris en charge conjointement par les médecins traitants et les

réseaux de soins palliatifs en Haute-Normandie {Eure et Seine-Maritime).



PARTIE 1 : LES SOINS PALLIATIFS

I. DEFINITION

Parmi les nombreuses définitions des soins palliatifs, on peut retenir celle de la Société
frangaise d’accompagnement et de soins palliatifs (SFAP) (5):
« Les soins palliatifs sont des soins actifs délivrés dans une approche globaie de la personne
atteinte d'une maladie grave, évolutive ou terminale. L'objectif des soins palliatifs est de
soulager les douleurs physiques et les autres symptémes, mais aussi de prendre en compte
la souffrance psychologique, sociale et spirituelle. Les soins palliatifs et {'accompagnement
sont interdisciplinaires. Ils s'adressent au malade en tant que personne, a sa famille et a ses
proches, a domicile ou en institution. La formation et le soutien des soignants et des
bénévoles font partie de cette démarche.
Les soins palliatifs et ['accompagnement considérent le malade comme un étre vivant, et la
mort comme un processus naturel. Ceux qui dispensent des soins palliatifs cherchent a
éviter les investigations et les traitements déraisonnables (communément appelés
acharnement thérapeutique). ils se refusent & provoquer intentionnellement la mort. lis
s'efforcent de préserver la meilleure qualité de vie possible jusqu'au décés et proposent un
soutien aux proches en deuil. Ils s'emploient par leur pratique clinique, leur enseignement et

leurs travaux de recherche, a ce que ces principes puissent étre appliqués. »
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Il.  HISTORIQUE DES SOINS PALLIATIFS

En Occident, 'accompagnement du mourant est longtemps resté une pratique familiale
et/ou religieuse, Quant a la douleur, elle était encore récemment considérée comme un
phénoméne naturel.

En 1842, Jeanne Garnier créait a Lyon Les Dames du Calvaire, ceuvre confessionnelle
regroupant des veuves laiques se consacrant au service de malades incurables, qui
s'implanta ensuite a Paris en 1874 (future Maison médicale Jeanne Garnier) (6).

Pionniére des soins palliatifs, au 20°™ siécle, le Dr Cicely Saunders développa 3 ’Hépital
St Joseph de Londres, des soins adaptés aux personnes incurables. Eile soulageait la douleur
en utilisant la morphine, et introduisit le concept de « total pain » (douleur globale) qui
additionne douleur physique et souffrance psychologique, sociale et spirituelle. Elle opposa
le terme « cure » (soigner} a celui de « care » (prendre soin). En 1967, elle fonda, dans un
faubourg de Londres, le St Christopher's Hospice, considéré comme le premier hospice

disposant d’une équipe soighante professionnelle.

En France, le début de la réflexion autour des soins palliatifs apparut dans les années 70
avec |'ouverture par le Dr Salamagne de la premiére consultation de soins paliiatifs a
I"hépital de la Croix St-Simon a Paris.

Puis dans les années 80, se développa la prise de conscience de I'importance des soins
palliatifs dans les établissements de santé en France. En 1985, une commission

interministérielle se réunit autour de Geneviéve Larogue dont les travaux aboutiront a la
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publication de la circulaire dite « Laroque » du 26 aolt 1986. Elle officialisa la notion
d’accompagnement et de soins palliatifs et donna une couverture officielle aux différentes
initiatives qui suivront.

En 1987, le Dr Abiven ouvrit [a premiére Unité de Soins Palliatifs (USP) 3 I'Hdpital
International de la Cité Universitaire de Paris. La premiére Equipe Mobile de Soins Palliatifs
(EMSP) débuta ses activités en 1989 & I'Hotei-Dieu de Paris, sous la responsabilité du Dr
Lassauniére,

La méme année, les associations existantes se regroupérent au sein de la Société
Frangaise de Soins Palliatifs (SFAP).

La réforme hospitaliére de 1991 introduisit les soins palliatifs dans les missions des
établissements de santé (7).

En 1993, le Dr Delbecque remit a la demande du ministre de la santé, un rapport
émettant des recommandations pour inciter & Vaccroissement et 3 la diversification des
structures de soins pailiatifs, ainsi qu’a la nécessité de formation et d’information en soins
palliatifs (8).

La loi Bernard Kouchner du 9 juin 1999 donne droit & I'accés aux soins palliatifs pour tous
les patients, ainsi qu’a un congé d’accompagnement pour la famille. La notion d’obstination
déraisonnable fut introduite (9).

En 2001 fut créé le premier plan triennal de développement des soins palliatifs qui sera
suivi par un deuxiéme en 2008. Le troisiéme plan actuellement en vigueur date de 2015.

La circulaire DHOSD 2002/98 du 19 février 2002 portait sur l'organisation des soins

palliatifs en France en application de la loi du 9 juin 1999. Ce texte annongait la nécessité de
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I'accroissement des structures existantes afin de couvrir 'ensemble du territoire frangais
(10).

La loi issue des travaux de la commission Léonetti, suite a « I'affaire Vincent Humbert »,
fut votée a 'unanimité par I"’Assembiée nationale en novembre 2004 et publiée au lournal
officiel le 23 avril 2005. Elle définit 'obstination déraisonnable et autorise les médecins a
limiter les thérapeutiques et a soulager les malades en cas de souffrance réfractaire avec la
notion de double effet (11).

Le 25 mars 2008, deux circulaires officielles parurent : 'une relative a I'organisation des
soins palliatifs et I'autre consacrée aux réseaux de soins palliatifs a domicile. Ces deux
circulaires sont fondamentales en ce gu’elles réaffirment : « les orientations de la politique
des soins palliatifs par une définition précise des principes de la démarche palliative, de la
gradation des prises en charge et de la nécessité d’une formation, mais aussi en essayant
d’inscrire cette pratique dans une dynamique d'organisation territoriale et dans
i"élaboration de référentiels » (12).

Cing référentiels sont annexés a ces circulaires : ils portent sur les lits identifiés de soins
palliatifs (LISP), les équipes mobiles de soins palliatifs (EMPS}, les unités de soins palliatifs
(USP), les soins palliatifs en hospitalisation a domicile (HAD) et enfin le bénévolat

d’accompagnement.

En 2012, le candidat a la présidence Frangois Hollande émit la proposition 21 :
« introduire la possibilité de bénéficier d'une assistance médicalisée pour terminer sa vie
dans la dignité, dans des conditions précises et strictes ». Suite a son élection, plusieurs

rapports et enquétes, dont le rapport Sicard (13), ont été réalisés conduisant a la loi du 2
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février 2016 (14). Déposée par les députés Léonetti et Claeys, elle crée de nouveaux droits
en faveur des malades et des personnes en fin de vie :
- Un premier décret précise les conditions dans lesquelles peuvent étre décidés
I'arrét des traitements et la mise en ceuvre de la sédation profonde et continue
jusqu’au déces de la personne et a sa demande.
- Un second décret et un arrété fixent les nouveaux critéres de validité des
directives anticipées. Un modele type mais facultatif est proposé par la Haute
Autorité de Santé (HAS) pour établir cette déclaration.
La prise en charge des patients en fin de vie a domicile y est priorisée et la place du

médecin généraliste soulignée.
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lil. LES RESSOURCES EN HAUTE-NORMANDIE

1. Le premier niveau de recours aux soins palliatifs

Le niveau de proximité est le premier niveau de prise en charge en soins palliatifs. |l
s’appuie sur les acteurs du lieu de vie. Ce niveau implique, de facon synchrone ou non, les
professionnels de santé libéraux, les associations de bénévoles et les structures suivantes :
les services d’aide a domicile, les services de soins infirmiers a domicile (SSIAD), les
structures d’hospitalisation a domicile (HAD), les réseaux d’appui en soins palliatifs, les
établissements médico-sociaux (hébergeant des personnes agées dépendantes: EHPAD

et/ou des personnes handicapées : MAS) et enfin les unités de médecine des établissements

de santé sans plateau technique.

Les soins de premier recours ont été définis par la loi HPST (article L1411-2 du code de la
santé publique) (15) et s’articulent autour de trois grandes fonctions :
- L’'entrée dans le systéme de soins : diagnostic, orientation, traitement.

Le suivi du patient et la coordination de son parcours {y compris dans le secteur

médica-social).

- Le relai des politiques de santé publique dont la prévention, le dépistage et

I'éducation a la santé.
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a) Les intervenants libéraux

Ce sont les soignants habituels du patient : médecin généraliste, médecins spécialistes,
pharmaciens, infirmiers libéraux, aides-soignants, kinésithérapeutes, assistantes sociales,

psychologues, prestataires de soins...

b) Les services d’aide G domicile

Il s’agit de tous les services d’aide a la personne ayant pour but le maintien de la
personne a domicile, tels que le portage des repas, les services de garde a domicile, les

téléalarmes, aide ménageres. lls participent au projet de soins complexes a domicile.

c) Les Services de Soins Infirmiers A Domicile (SSIAD)

Les SSIAD prodiguent des prestations a domicile, soit pour des patients dgés de 60 ans ou
plus malades ou dépendants, soit pour des personnes de moins de 60 ans ayant un handicap
ou atteintes de maladies chroniques. lls assurent des soins techniques et de base : soins
d’hygiéne ou tout acte essentiel a la vie quotidienne. Ils contribuent a faciliter le retour a
domicile suite a une hospitalisation, a prévenir 'aggravation de |'état de santé, a éviter une
hospitalisation, a retarder la perte d’autonomie et prévenir I'admission en établissement

(16).

Il existe 58 SSIAD en Haute-Normandie :
- 41 SSIAD soient 2249 places en Seine-Maritime

17 SSIAD soient 995 places dans I'Eure
16




En cas de situation palliative, les SSIAD se tournent soit vers le médecin traitant, soit plus
fréquemment vers les réseaux de soins palliatifs afin d’évaluer la situation, équilibrer les
traitements, donner des conseils aux équipes soignantes et fournir un soutien

psychologique.

d) L’Hospitalisation A Domicile (HAD)

L'HAD est une structure de soins alternative a I'hospitalisation classique crée en 1957.
C'est une modalité d’hospitalisation a part entiére qui a pour objet d’éviter ou de raccourcir
une hospitalisation en établissement de santé. Cette structure de soins permet d’assurer au
domicile du patient, pour une période qui est fonction de I’évolution de son état de santg,
des soins médicaux et paramédicaux continus et coordonnés. Ces soins se différencient de
ceux habituellement dispensés a domicile par la complexité et Ia fréquence des actes (Article
R6121-4-1 du CSP). (17)

Il existe 10 HAD en Haute-Normandie avec 321 lits autorisés, soient 17,7 places pour

100000 habitants.

Les prises en charge palliatives sont une des activités principales des HAD en Haute-
Normandie, a hauteur de 26,1 %, ce qui est comparable a la moyenne nationale. La Haute-
Normandie se situait en 2009 a la 16 place des 22 régions de France Métropolitaine

concernant le développement des HAD.
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Pour le patient en soins palliatifs, 'HAD pelt &tre prescrite pour des soins complexes, ou

lorsqu’une technicité spécifique est requise.

e) Les réseaux de soins palliatifs

Le réseau permet le lien et la cohérence dans la prise en charge des patients en soins
palliatifs entre la ville et I'hopital. Le réseau coordonne, accompagne, conseille les acteurs
du domicile (professionnels de premier recours). Il apporte de facon subsidiaire des
compétences adaptées, qu’elles soient thématiques ou organisationnelles, sans se substituer
aux effecteurs des soins. Le réseau propose une prise en charge globale avec I'intervention
d’un médecin, d’un infirmier, d’un assistant social, d’un psychologue, etc. (18).

Depuis la restructuration en 2010, il existe 4 réseaux de soins palliatifs en Haute-
Normandie : un dans chaque territoire de santé. {Figure 1a)

Dousopal : territoire de santé Rouen-Elbeuf
- Respa 27 : territoire de santé Eure-Seine
- Respect : territoire de santé du Havre

Résopal : territoire de santé de Dieppe

L'activité des réseaux de soins palliatifs en Haute-Normandie est en pleine expansion,

puisqu’elle a augmenté de 54% entre 2009 et 2013 (19).

En 2011, il existait en France 95 réseaux de soins palliatifs répartis dans les différentes

régions contre 112 en novembre 2014 selon ia SFAP. (Figure 1b)
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f) Les associations de bénévoles

Les bénévoles d’accompagnement sont les personnes civiles et/ ou du monde de [a santé
qui se mobilisent pour améliorer les conditions de vie des personnes en souffrance,
confrontés a une maladie grave, au grand age, a la mort et au deuil, Selon [a SFAP il existait,

en novembre 2014, 296 associations de bénévoles en France (Exemples : ASP 27/ Jalmav /

ARSPA / Détente Arc en Ciel...)
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Figure 1a : Los 4 rdseaux de soins palliatifs en Haute-Normancdie
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2. Le deuxiéme niveau de recours aux soins palliatifs

Le deuxieme niveau de recours est défini par la Circulaire DHOS/O 2/DGS/SD 5 D n°
2002-98 du 19 février 2002 relative a Il'organisation des soins palliatifs et de
I'accompagnement (10) Il intervient lorsque la prise en charge de la situation palliative est
difficile au domicile et est déterminé par la présence de compétences et/ou d’organisations
dédiées spécifiquement 4 la prise en charge en soins palliatifs.

Le deuxieme niveau de recours concerne les établissements de santé : lit conventionnel
ou Lit ldentifié Soins Palliatifs. Ce niveau de recours permet d’assurer un repli des patients
du domicile vers I’hopital.

Ces prises en charge peuvent étre expertisées par les interventions des équipes mobiles

de soins palliatifs (EMSP).

a) Lits identifiés soins palliatifs (LISP)

Il s’agit de lits situés dans des services fréqguemment confrontés a des situations de fin de
vie et/ou de décés mais dont Iactivité n’est pas exclusivement consacrée aux soins palliatifs.
D'aprés le schéma d’organisation national des soins palliatifs, des LISP doivent &tre présents
dans tout établissement enregistrant plus de 200 décés par an. La SFAP recommande 4 LISP
minimum par service afin qu’ils puissent garantir une qualité des soins avec du personnel
dédié (12).

La région de Haute-Normandie compte 140 lits identifiés soins palliatifs publics et privés,

dont 94 en médecine, chirurgie, obstétrique (MCO soit court séjour). Les autres lits sont
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dans des services de soins de suite et de réadaptation {SSR soit moyen séjour), répartis dans

22 établissements de santé.
L'activité de soins palliatifs dans les LISP augmente tous les ans selon I'étude des
données du PMSI : augmentation de 24 % entre 2011 et 2013.

Le nombre de LISP pour la Haute-Normandie est évalué a 5,2 pour 100000 habitants, la

moyenne nationale étant de 5 LISP pour 100000 habitants.

b) L’Equipe Mobile de Soins Palliatifs (EMSP)

L'équipe mobile de soins palliatifs (EMSP) est une équipe pluridisciplinaire et pluri-
professionnelle rattachée a un établissement de santé qui se déplace au lit du patient et
aupres des soignants, a la demande de ces derniers, pour apporter une expertise et réaliser
ainsi par compagnonnage une aide a la prise en charge palliative.

Elle est implantée le plus souvent dans un établissement de santé disposant d’'une Unité
de Soins Palliatifs ou de LISP. 'EMSP se déplace également dans les structures médico-

sociales avec lesquelles elle a signé une convention de partenariat (ex : intervention en

EHPAD, MAS).

22



Il existe 6 EMSP en Haute-Normandie :
Territoire de santé Rouen-Elbeuf : CHU de Rouen, CLCC Becquerel, CH! Elbeuf-
Louviers.

- Territoire de santé de Dieppe : CH de Dieppe.

- Territoire de santé Le Havre : Groupe hospitalier du Havre.

Territoire de santé Eure-Seine : CHI Eure-Seine.

En 2014, il existait 389 EMSP en France selon la SFAP.

En pédiatrie, I'organisation des soins est coordonnée par les équipes ressources

régionales en soins palliatifs pédiatriques (ERRSPP) au CHU de Rouen depuis 2012. Ce sont

des équipes multidisciplinaires et pluri-professionnelles rattachées a un établissement de

santé. Ces équipes peuvent aussi intervenir au domicile.
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3. Le troisieme niveau de recours aux soins palliatifs

Le troisitme niveau de recours concerne les Unités de Soins Palliatifs et réserve sa

capacité d’admission aux situations les plus complexes et/ou les plus difficiles.

a) Les Unités de Soins Palliatifs (USP)

Ce sont des unités de soins qui ont une activité spécifique et exclusive en soins palliatifs.
Elles prennent en charge des personnes présentant des situations complexes {(douleurs
cancéreuses rebelles, demandes de mort, symptdmes réfractaires, situations cliniques
nécessitant une réflexion éthique spécifique etc.) et ont 3 missions principales : mission de

soins, de formation et de recherche.

Il existe une Unité Régionale de Soins Palliatifs (URSP) au CHU de Rouen, Quverte en avril
2008, elle est actuellement composée de 10 lits. L'USP du Centre Hospitalier du Havre,
inaugurée en avril 2013 comprend 10 lits, ainsi qu’'une antenne au Centre Hospitalier de

Pont-Audemer composée de 5 lits.

Le programme national de soins palliatifs a pour objectif la création d’unités de soins
palliatifs dans les établissements enregistrant plus de 600 décés par an. Le projet en Haute-

Normandie sera 'ouverture d’une USP au centre hospitalier Eure-Seine.

24



IV. LES 4 RESEAUX DE SOINS PALLIATIFS EN HAUTE-NORMANDIE

1. Historique des réseaux de santé

Au début du 20°™ siecle, dans le cadre de la création de dispensaires pour la lutte contre
la tuberculose ou dans les centres médicaux des mines, sont apparus en France les prémices

des réseaux de santé.

L'expansion des réseaux de santé se fit au début des années 80, avec I'apparition de
I'épidémie SIDA. Des équipes médicales et paramédicales libérales s’organisent
spontanément en réseaux locaux pour accompagner au mieux les patients dans le cadre
d’une prise en charge coordonnée et favoriser le lien entre le monde des soins de ville et
I'univers hospitalier.

Les réseaux sont a leur début monothématiques (réseaux SIDA}, puis deviennent petit a
petit polythématiques (réseaux SIDA, toxicomanie et hépatite).

La circulaire du 4 juin 1991 « relative a la mise en place des réseaux ville-hpital dans le
cadre de la prévention et de la prise en charge sanitaire et sociale des personnes atteintes
d'infection a VIH » reconnait officiellement les réseaux de santé et leur attribue un
financement. Se développent, lors de la parution des ordonnances Juppé en 1996, des

réseaux sur d’autres thématiques : cancer, diabéte, asthme, gérontologie, soins palliatifs.

2. Cadre législatif

Précisés par la loi du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et a la qualité du

systéme de santé, les réseaux de santé « ont pour objet de favoriser l'accés aux soins, la
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coordination, la continuité ou l'interdisciplinarité des prises en charge, notamment de celles
qui sont spécifiques a certaines populations, pathologies ou activités de soin. Sans se
substituer aux actes et prestations des professionnels libéraux, auprés desquels ils viennent
en appui, ni aux autres intervenants en coordination (SSIAD, HAD, CLIC) dont ils sont
complémentaires, les réseaux de santé se définissent comme une forme d’exercice
réunissant I'ensemble des professionnels (libéraux, hospitaliers, travailleurs sociaux...)
intervenant autour d’un patient et qui coordonnent leurs interventions afin de lui assurer
une prise en charge globale, adaptée et continue. » (19).

Les réseaux de soins palliatifs ont pour objectif 'amélioration de la prise en charge des
patients en fin de vie en assurant la coordination des soins 2 domicile dans des conditions
médicales, sanitaires et sociales optimales.

La loi du 28 septembre 2012, avec I'élaboration d’un guide méthodologique « améliorer
la coordination des soins : comment faire évoluer les réseaux de santé », a bouleversé les
missions des réseaux, leur conférant un réle premier de coordination (20).

lls sont essentiellement financés par le Fond d’Intervention pour la Qualité et la
Coordination des Soins {FIQCS) et bénéficient également de plusieurs subventions (état,

collectivités territoriales, assurance maladie...).
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3. Actions proposées par les réseaux de soins palliatifs

Les réseaux de santé en soins palliatifs permettent (12) :

De coordonner I'élaboration d’un projet de soins personnalisé, en lien avec les
professionnels de premier recours,

De favoriser les liens entre la ville, hépital et le médico-social, en portant une
attention particuliére aux transitions d’un lieu de soin & un autre (hospitalisation,

retour a domicile, etc.),

De favoriser le soulagement du malade, notamment par la prise en charge de sa
douleur et des autres symptdmes,
De mettre en place un soutien relationnel et/ ou psychologique,

De proposer un soutien social.

Les réseaux ont également un réle aupres des proches du patient, en permettant :

D’accompagner les aidants naturels pour qu’ils participent a la prise en charge et 3
I"accompagnement,

De faciliter I'accompagnement des proches,

De prévenir I'épuisement des aidants,

De contribuer a la prévention des deuils compliqués et proposer un soutien aux

proches du défunt qui le nécessitent.

lIs interviennent auprés des soignants libéraux et assurent :

De développer le travail en pluridisciplinarité,
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- De conseiller, soutenir et permettre une concertation dans des situations
particuliéres ou complexes,
D’apporter un appui aux différents intervenants a domicile,

- De mettre en place des protocoles de soins et des dispositifs de formation,

D’assurer la diffusion de bonnes pratiques.

4. Respect

Cest le réseau le plus ancien, il a été créé en 2002. Il comporte trois antennes qui sont
en fait les 3 anciens réseaux qui le constituent (Le Havre, Fécamp et Pont-Audemer). Le
réseau de Pont-Audemer fut le dernier & rejoindre RESPECT en 2010. Sa présidence est
assurée par Mme Eugénie PORET et il est animé par 14 salariés : 2 médecins coordinateurs, 6
infirmiéres coordinatrices, 3 psychologues et 3 secrétaires. Il n’y a pas d’assistante sociale.
Ce réseau ne dispose pas de systéme d’astreinte téléphonigue en dehors de ses heures

d’ouverture.

5. Dousopal

Ce réseau a été créé en 2003 et comportait 2 antennes : Bourg-Achard et Pont-Audemer.
Il a déménagé a Rouen en 2010, et 'antenne de Pont-Audemer s’est rattachée au réseau
RESPECT. Sa présidence est assurée par le Dr César RAKOTOVAO et il est animé par 12
salariés : 1 directeur, 1 médecin coordinateur, 5 infirmiéres coordinatrices, 1 psychologue, 2
assistantes sociales, et 2 secrétaires. Il existe un systéme d’astreinte téléphonique 24h sur

24 et 7 jourssur 7.
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6. Résopal

Le réseau RESOPAL a été créé en 2007 et a fusionné en 2010 avec I'Association de Soins
Palliatifs du Littoral (ASPL dans le secteur de Saint-Valéry-en-Caux) et le Réseau Palliatif Nord
Est (RPNE dans le secteur de la ville d’Eu). Sa présidence est assurée par le Dr Antoine
TILLAUX et il est animé par 12 salariés: 2 médecins coordinateurs, 3 infirmigres
coordinatrices, 3 psychologues, 1 assistante sociale et 3 secrétaires. li existe un systéme

d’astreinte téléphonique 24h sur 24 et 7 jours sur 7.

7. Respa 27

Ce réseau a été créé en 2011 et assure la couverture du territoire Eure-Seine. Sa
présidence est assurée par le Dr Laurent BASTIT et il est animé par 5 salariés : 2 infirmiéres
coordinatrices, 1 médecin coordinateur, 1 assistante sociale et 1 secrétaire. Il n’y a pas de

psychologue. Il existe un systéme d’astreinte téléphonique 24h sur 24 et 7 jours sur 7.

Depuis 2011 il existe donc 4 réseaux de soins palliatifs permettant de couvrir I'ensemble

de la région Haute-Normandie.
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V. SPECIFICITES DE LA PRISE EN CHARGE AMBULATOIRE EN SOINS

PALLIATIFS

La prise en charge spécialisée en soins palliatifs est développée autour de
Finterdisciplinarité, et assure une prise en charge globale du patient ainsi que de son
entourage familial. La prise en charge globale comprend la prise en charge de la douleur et
des autres symptdmes physiques, I’accompagnement psychologique, psychosocial et
spirituel, le retour et le maintien & domicile selon la volonté des patients.

Pour cela, une multitude d’intervenants libéraux est nécessaire, ainsi qu’un entourage

disponible, puisqu’a domicile :

- Le travail en équipe n’existe, pour les intervenants libéraux, que par la volonté des
soignants. A chaque nouvelle prise en charge, les professionnels doivent s’organiser
pour former une nouvelle équipe et apprendre 2 travailler ensemble autour d’une
situation précise. Les réunions pluridisciplinaires ne peuvent avoir lieu que si les
professionnels font un véritable effort pour s’y rendre et y pa rticiper,

- Linvestissement personnel des soignants est majeur, puisque sans leur implication le
maintien a domicile du patient est compromis,

- Les intervenants peuvent changer d’un jour a Pautre selon les emplois du temps,
nécessitant un effort constant de transmission entre professionnels,

- La coordination des soins se réalise au domicile du patient. C’est un temps majeur de

la prise en charge ambulatoire: le manque de coordination se traduit par des
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incohérences de prise en charge, voire a des hospitalisations qui auraient pu é&tre
évitées,

L’équipement médical doit s’adapter aux contraintes du domicile.
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PARTIE 2 : ETUDE EPIDEMIOLOGIQUE

OBIJECTIFS

L’objectif principal de ce travail rétrospectif était d’évaluer le maintien a domicile chez 920
patients pris en charge par les réseaux de soins palliatifs en Haute-Normandie.
Les indicateurs de ce maintien a domicile choisis étaient :
Le nombre d’hospitalisations et leur durée pendant [a prise en charge a domicile,
- La présence du patient a son domicile 5 jours avant le déceés,

- Le lieu de décés.

Les objectifs secondaires étaient I'évaluation de |'activité des réseaux nécessaire au maintien
a domicile de ces patients selon les critéres suivants :

- Durée de prise en charge,

- Nombre de visites a domicile,

- Nombre d’appels téléphoniques.
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PATIENTS ET METHODES

Ce travail est une étude observationnelle, descriptive, réalisée a partir de I'analyse

rétrospective d’'une base de données (PALLILOG) commune aux 4 réseaux de soins palliatifs

de Haute-Normandie. {Annexe 1)
Les informations de la base de données étaient recueillies de maniére prospective par les

intervenants, au moment de l'inclusion du patient et actualisées au fur et a mesure de la

prise en charge.

I. POPULATION

1. Critéres d’inclusion
Ont été inclus dans ce travail les nouveaux patients pris en charge par les 4 réseaux de
soins palliatifs de Haute-Normandie entre le 1% janvier 2015 et le 31 décembre 2015, soit

920 patients.

Pour &tre pris en charge par ces réseaux, les patients devaient :

- FEtre atteints d’une maladie grave évolutive, ou mettant en jeu le pronostic vital, ou

en phase avancée ou terminale,

Avoir un état général et un environnement compatibles avec une prise en charge

médicale et paramédicale extrahospitaliére,
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- Etre d’accord pour étre pris en charge par les réseaux et avoir signé le formulaire
d’adhésion.

I’accord du médecin traitant était également requis pour cette prise en charge.

2. Critéres d’exclusion

Etaient exclus, les patients ne souhaitant pas étre suivis par un réseau, les patients ne
pouvant &tre pris en charge a domicile et ceux pour lesquels le médecin traitant refusait la
prise en charge.

Les patients inclus avant le 1% janvier 2015 et suivis par les réseaux durant I’année 2015

n’ont pas été étudiés dans ce travail.
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. RECUEIL DE DONNEES : BASE DE DONNEES « PALLILOG »

Les différentes données épidémiologiques de la population ont été extraites de la base
de données PALLILOG, commune a chague réseau.
Les caractéristiques démographiques sont présentées dans le Tableau 1 :
o Age, sexe,
o Le score GIR initial {Annexe 2),
o Motif de prise en charge par le réseau,
o Centre ou professionnel adressant le patient.

- Les pathologies principales des patients sont détaillées dans le Tableau 2.

Concernant l'objectif principal de ce travail, nous avons recueilli pour analyser le
maintien a domicile des patients :
La survenue d’hospitalisations durant la prise en charge par le réseau :
o Nombre et durée d’hospitalisations,
o Nombre d’hospitalisations par patient,
o Motif des hospitalisations,
o Nombre de passages par un service d’accueil des urgences.
- Les décés durant la prise en charge par le réseau :
o Nombre de décés,
o Lieux de déces,

o Nombre de patients au domicile 5 jours avant e décés.
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Concernant les objectifs secondaires du travail, nous avons recueilli afin d’analyser

I'activité des réseaux :

o Durée de prise en charge & domicile,

o Nombre de prises en charge conjointes avec un service d’"HAD,

o Nombre de patients avec Plan Personnalisé de Soin (PPS),

o Nombre de visites a domicile,

o Nombre d’appels téléphoniques et motif par appel,

o Nombre de sorties du réseau,

o Motifs de sorties du réseau.
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RESULTATS

I. DONNEES EPIDEMIOLOGIQUES

Les données épidémiologiques concernant les patients inclus sont présentées dans le
tableau 1.

L’age moyen des patients pris en charge était de 71,6 + 2,1 ans, sans différence majeure
entre les réseaux. Le sexe ratio Homme/Femme était de 1,13 avec 489 hommes (53,2 %) et
431 femmes (46,8 %).

Le degré d’autonomie des patients était évalué a l'inclusion via le Score GIR (Annexe 2}.
(Score de 1 a 6, plus le score est bas, plus le patient est dépendant pour les actes de la vie
quotidienne). Malheureusement, ce score n’'était pas disponible pour 448 patients (48,7 %).
Lors de I'inclusion, le score GIR était a 1 pour 9,5 % des patients. |l était a 2 pour 27,8 % des
patients, a 3 pour 18,4 % des patients, a 4 pour 30,5 % des patients, a 5 pour 9,1 % des
patients et enfin a 6 pour 4,7% des patients.

Le motif de prise en charge par le réseau était pour 424 patients {46 %) une prise une
charge globale, pour 265 patients (28,8 %) une aide au retour ou au maintien a domicile. La
prise en charge de la douleur était le motif d’inclusion dans le réseau pour 105 patients (11,5
%), un soutien psychologique pour 48 patients (5,2 %), une prise en charge sociale pour 45
patients (4,9 %) et enfin, une aide pour I’'entourage pour 33 patients (3,6 %).

La majorité des patients (290 patients soit 31,5 %) était adressée par un centre
hospitalier local. Ce sont ensuite les médecins traitants qui adressaient ie plus les patients

(184 patients soient 20 %), puis les cliniques privées dans 11,3 % des cas. Les patients étaient
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adressés par un Centre Hospitalier Universitaire (CHU) dans 7,3 % des cas. Enfin, 4 % d’entre
eux étaient adressés par un Centre de lutte contre le cancer. Le centre ou professionnel

adressant le patient n’était pas connu pour 237 patients (25,8 %). (Figure 2)

Les pathologies principales des patients sont détaillées dans le tableau 2.

Les pathologies cancéreuses étaient la cause de la prise en charge palliative pour 724
patients (78,7 %). Les néoplasies les plus représentées étaient les cancers broncho-
pulmonaires avec 154 patients (16,7 %), les cancers colorectaux avec 77 patients (8,4 %) et
les cancers du sein avec 68 patients (7,4 %). (Figure 2}

Dix pour cent des patients (n=92) étaient pris en charge par les réseaux de soins palliatifs
pour des pathologies neurologiques. Il s’agissait principalement de Sclérose Latérale
Amyotrophique (SLA)} chez 25 patients et de démences chez 22 patients.

Une insuffisance d’organe était la pathologie principale chez 68 patients (7,4 %). Chez 36

patients (3,9 %) la pathologie principale n’était pas connue.
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Tableau 1 : Caractéristiques démographiques des patients pris en charge par les réseaux

RESPECT RESOPAL DOUSOPAL RESPA 27
Fécamp PontAudemer Le Havre
Age moyen (an) 70 71 75 n 72 69 716121
Sexe {H/F) 75 /62 37/31 90/95 76754 137 /123 74166 489 /431
Score GIR initial
1 21 0 13 2 7 2 45 (4,9 %)
2 27 1 47 0 48 8 131 (14,2 %)
3 20 1 36 1 20 9 87 {9,4%)
4 48 0 26 4 59 7 144 (15,6 %)
5 16 2 o 0 19 6 43 (4,7%)
[ 5 0 o 1] 15 2 2{24%)
NC 0 64 63 123 92 106 245 (28,8 %)
Motif de prise en
charge
Globale 115 47 1 41 144 76 424 (46,1 %}
Aide au retour / 2 11 174 34 16 28 265 (28,8 %)
maintien a domicile
Douleur 0 8 ] 31 48 18 105 (11,4 %}
Psychalogique 13 0 5 15 6 9 48 (5,2 %)
Sociale 7 2 5 2 25 4 45 (4,9 %)
Aides pour 0 0 o 7 21 5 33{3,6%)
Centre ou
professionnel
adressant le patient
CH local 53 33 106 65 12 21 290 {31,5 %)
Médecin traltant 35 7 24 58 1 69 184 (20 %}
Clinigue 1 g9 51 4 8 21 104 (11,3 %}
CHU 4 6 L] 1 29 23 68 (7,4 %)
e 3 1 1 1 15 6 37 (4%}
NC 31 2 8 i1 195 ) 237{25,3 %)
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Tableau 2 : Pathologies principales des patients pris en charge par les réseaux

RESPECT RESOPAL DOUSOPAL RESPA 27
Fécamp PontAudemer  Le Havre TOTAL
NEOPLASIES
Peumon 27 7 27 26 37 30 154
Colorectat 17 7 14 8 22 9 77
Sein 14 4 13 9 14 13 68
Prostate 10 2 7 12 12 10 53
Urinaires 5 3 10 7 15 8 48
Pancréas 7 7 10 5 11 E 4
ORL 6 2 7 3 16 9 43
Foie 8 4 9 3 11 3 a8
Gynéeotogique 4 1 4 5 15 2 31
Cérébral 8 2 4 6 & 3 29
Kéropathie 2 L] 8 4 15 ] 29
Oesophage 4 1 4 3 7 b 25
Estornac 4 0 5 3 B o 20
Cutané 1 1 3 4 2 4 15
Autres / NC 2 10 6 16 9 13 50
TOTAL NEOPLASIES 724 (78,7 %)
PATHOLOGIES NEUROLOGIQUES
SLa 1 o [} & 14 L 25
Démenens 2 a 8 k] 7 2 22
AVC i 1 5 [¢] 4 1 12
Synd Parkinsan 1 o 2 0 5 4 12
Autres / NC 0 1 7 2 8 3 21
TOTAL PATHOLOGIES NEUROLOGIQUES 92 {10 %)
INSUFFISANCES D’'ORGANES
Carthague 5 0 0 1 5 2 13
Hépatique 2 2 1 3 2 0 10
Respiratoire 0 0 4] 4 & 0 10
Rénale 1 0 [ 1 h 1 4
Autres f NC i} 4 17 3 3 1 31
TOTAL INSUFFISANCES D’ORGANES 687,84 %)
AUTRES PATHOLOGIES / NC
5 4 13 1 5 ] 36 [3,9 K)
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Figure 2 : Pathologies des patients
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Il. MAINTIEN A DOMICILE

1. Hospitalisation

Afin d'évaluer le maintien & domicile des patients, nous avons recueilli le nombre
d’hospitalisations et leurs modalités. Les résultats sont présentés dans le tableau 3.

Durant année 2015, sur les 920 patients pris en charge a domicile, 568 (61,7 %) ont
nécessité une ou plusieurs hospitalisations. Ces 568 patients ont cumulé 951 hospitalisations
différentes. Ce qui équivaut a une moyenne de 1,67 hospitalisation par patient {(minimum 1
— maximum 4). La durée moyenne de chague hospitalisation était de 13,8 jours.

Le principal motif d’hospitalisation était un épisode aigu de la maladie, une « défaillance
d’organe » dans 32,1 % des cas (305 hospitalisations). L'altération de I'état général était le
second motif d’hospitalisation dans 28 % des situations (266 hospitalisations). Les douleurs
rebelles a la prise en charge a domicile étaient retrouvées dans 15,6 % des cas (148
hospitalisations), et la nécessité de répit pour la famille et I'entourage dans 6,9 % des cas (66
hospitalisations). Le motif principal de I'hospitalisation n’était pas retrouvé (NC) dans 17,4 %
des hospitalisations. (Figure 3)

Les hospitalisations avaient principalement lieu dans les Centre Hospitaliers locaux. En
effet ils prenaient en charge 55,2 % des hospitalisations (525 séjours). C'est ensuite le CHU
qui accueillait le plus de patients avec 194 hospitalisations (20,4 %), puis les cliniques avec
93 séjours (9,8 %). Les autres lieux d’hospitalisation étaient les Centres de Lutte Contre le
Cancer (4,7 %), les services de SSR (2,9 %) et les Unités de Soins Palliatifs (1,3 %). Dans notre

recueil, les lieux d’hospitalisation n’étaient pas renseignés dans 5,7 % des cas. (Figure 3).
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Pour évaluer le maintien a domicile des patients nous avons également recueilli le
nombre d’hospitalisations en urgence avec les passages dans un Service d’accueil des
urgences {SAU). Sur les 920 patients pris en charge, nous retrouvions 264 passages dans un

SAU, ce qui correspond a 28,7 % des patients.
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Tableau 3 : Hospitalisations et passages dans SAU

RESPECT RESOPAL DOUSOPAL  RESPA 27

Fécamp PontAudemer le Havre TOTAL

Hospitalisations
durant la PEC

Nbre patients 70 {51,1 %} 43 (63,2 %) 86 (46,5 %) 90{69,2%) 198(76,1%) BL{57,9%) 568(61,7%)
hospitalisés (%}

Mbre total 115 72 143 158 319 144 951
d'hospitalisations
Jours cumulés 1150 1052 1496 2357 4461 2651 13167
d’Hospitalisation
Durée moyenne 10 146 10,5 149 14 18,4 13,8
{jours)
Motifs
d"Hospitalisations
Défaillance / 47 27 29 50 112 40 305 (32,1 %)
Episode aigu
AEG 44 21 30 59 73 38 266 (28 %)
Deouleur 11 17 48 15 44 13 148 {15,6 %)
Répit familial 9 3 18 10 20 & 66 {6,9 %)
NC 4 4 18 24 70 46 166 (17,4 %)
Lieux

d’hospitalisations

CH local 94 21 101 140 77 92 525 {55,2 %)
CHU 11 o 1 0 158 23 194 (20,4 %)
Clinique 10 0 35 12 27 9 93 {9,8 %)
ctee 0 a 0 o 42 3 45 {4,7 %)
SSR 0 o 0 2 9 17 28 (2,9 %)
usp 0 0 6 4 2 ) 12 (1,3 %)
NC 0 51 0 0 3 0 54 (5,7 %}
Passages dans un
SAL
Nbre {%) 33 (24,1 %} 21{30,3 %) 31(16,7 %) 72(554 %) 77{296%) 30{21,4%) 264(28,7%)
Nbre de passage 0,29 0,31 0,18 0,55 0,3 3,21 0,29

par patient



2. Décés

La survenue du décés et le lieu de celui-ci étaient des indicateurs importants du maintien
a domicile des patients. Les résultats sont résumés dans le tableau 4.

Le décés du patient était le motif principal de « sortie » du réseau car 58,2 % (535) des
patients pris en charge par les réseaux de soins palliatifs sont décédés durant leur suivi en
2015. Parmi eux, 260 (48,6 %) étaient présents a leur domicile 5 jours avant leur déces.

Concernant le lieu de décés, il survenait dans 40,6 % des cas (217 déces) dans un Centre
Hospitalier local, et dans 38,1 % des cas (204 déces) les patients sont décédés a leur
domicile. lls sont également survenus dans 8,6 % au CHU, dans 5,4 % dans une USP ou dans
un service avec des Lits |dentifiés Scins Palliatifs (LISP), dans 4,9 % dans une clinique et dans

2,4 % dans un CLCC. (Figure 3).
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Tableau 4 : Décés

Réseaux RESPECT RESOPAL DOUSOPAL  RESPA 27
Fécamp PontAudemer Le Havre TOTAL
Nombre de Décds
63 (49,6 %} 49 (72,136} 89 {48,1%}) 102(78,5%) 152(585%} 75{53,6%) 535(58,2%)
Nbre de patients
a domicile 5 jours
avant Je décis
NC 27(55,1%) 59 (66,3 %) 67 {62 %) 70{46%) 37(49,3%) 260(48,6%}
Licux de Décés
CH 33 33 20 56 31 44 217 {40,6 %)
Domicile 25 12 48 42 51 26 204 (38,1 %)
CHU 1 1 0 1] 44 0 46 (8,6 %)
LISe f usp 7 2 10 0 7 3 29 (5,4 %)
Clinique 2 0 11 3 7 2 26 {4,9 %)
cLee 0 1 0 0 12 o 13 (2,4 %)
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Figure 3 : Hospitalisations et décés
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ll. ACTIVITE DES RESEAUX

L'activité des réseaux est résumée dans le tableau 5.

La durée moyenne de prise en charge a domicile par les réseaux de soins palliatifs était
de 65,2 + 82,7 jours {min 2 — max 365).

Une prise en charge conjointe entre 'HAD et les réseaux de soins palliatifs a été mise en
place pour 120 patients (13 %).

Un Plan Personnalisé de Soins {PPS) était disponible pour 45 % des patients (n=414). Les
disparités de réalisation de ce PPS entre les différents réseaux étaient trés importantes ;
entre 0,8 % et 84 % des patients selon le réseau.

La durée moyenne de prise en charge était de 65,2 jours. 864 patients (93 %) parmi les
920 inclus entre le 1°" janvier 2015 et le 31 décembre 2015 sont sortis du réseau.

Le motif principal de sortie du réseau ou de fin de prise en charge était la survenue du
déces chez 58,1 % des patients. Les autres motifs de sortie du réseau étaient : pour 145
patients (15,8 %), une amélioration ou une stabilisation de leur état clinique ne nécessitant
plus la poursuite du suivi par les équipes de soins palliatifs et pour 141 patients (15,3 %), la
nécessité d’une hospitalisation avec impossibilité de retour a domicile. Un refus de prise en
charge était la cause retrouvée chez 24 patients (2,6 %). Treize patients (1,4 %) ont été
perdus de vue et 6 patients ont déménagé. (Figure 4).

Afin d’évaluer les moyens mis en ceuvres par les réseaux pour assurer leur activité, les

données suivantes ont été recueillies :
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- Le nombre et le motif des appels téléphoniques entre les équipes des réseaux, les
patients et les différents intervenants,
- Le nombre de visites au domicile {Tableau 6).
Le nombre total d’appels téléphoniques recensé était de 38 938, soit une moyenne de
42,3 appels par patient pris en charge. (Figure 4).
Le motif principal de ces appels était la coordination des équipes pour le retour ou le
maintien a domicile du patient (81,7 % des appels). 9,6 % des appels avaient pour motif une
prise en charge sociale, 5,5 % étaient consacrés au soutien psychologique du patient et 3,2 %

avaient pour motif la prise en charge de la douleur.
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Tableau 5 : Prise en charge des réseaux

RESPECT RESOPAL DOUSDPAL  RESPA 27
fécamp PontAudemer te Hawre TOTAL
Durée de prise en
charge a4 domicile
Nbre jours cumuiés 8466 4661 8548 10147 17211 10937 59970
N patients 137 68 185 130 260 140 920
Moyenne +ET  61,8257,1 68,51 80,7 46,2 + 44,6 81+771 66,2167 78,2£83,6 6521827
Min - Max 4-355 6-365 2 -305 2-365 3-364 5 -365 2-365
Prise en charge
tonjointe avec HAD
ni{%) 4(2,9%) 14 (8,5 %) 20(10,8 %) 23{17,7%) 300215%) 29{20,7%) 120(13%)
Patient avec PPS
n{%) 116 [74,? 38(55,9 %) 173(93,5 %) 7{5,4 %} 2{0,8%}) 78(55,7%) 414{45%)
%
Nombre de sortie
du réseau
N(%) 129{(942 66 (97 %} 180({97,3%) 1241{9549%) 241(92,3%} 123(87,9%) 864({93,0%)
%)
Motifs de Sortie du
réseau
Décas 68 49 89 102 152 75 535 {58,1 %)
Amélioration 35 5 36 13 35 21 145 (15,8 %)
clinique
RAD impossible 19 4 42 9 50 17 141 (15,3 %}
Refus du patient 5 3 9 (] 5 2 24 (2,6 %)
Perdus de vue 1 4 2 0 1] 6 13 {1,4%)
Démenagement 1 1 2 o o 2 6 (0,6 %)

50



Tableau 6 : Activité des réseaux

RESPECT RESOPAL DOUSCPAL RESPA 27
Fécamp PontAudemer Le Havre TOTAL
Nombre d’appels
téléphoniques
Nbre total 6126 824 6779 4338 17947 28924 33938
Nbre moyen 44,7 12,1 36,6 334 69 20,9 423
d’appel par patient
Motifs d"appel
Coordination du 5221 672 6236 3538 13838 2299 31804
RAD / maintiena  {85,2 %) (81,5 %) {92 %) (81,6 %) {771 %) (78,6 %) {81,7 %)
domucile
Soaial 606 78 200 231 2285 351 3751
{9.9%) 9,5 %) {3 %) (5,3 %) (12,7 %) (12 %) {9,6 %)
Soutien 293 74 313 380 9RS 105 2150
Psychologique (4,8 %} {9 %) (4,6 %} {8.8%) {5,5 %) {3,6%) (5,5 %)
Prise en charge 6 0 30 189 839 169 1233
Douleur {0,1%) (0.4 %) {4,3 %) (4,7 %) 5,8 %) (3.2 %}
Nombre de visites
& damicile
Nbre total 584 286 766 861 1300 701 4498
Nbre moyen de 43 4,2 4,1 6,6 s 5 4,5
visite par patient
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Figure 4 : Activité des réseaux
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DISCUSSION

l. Limites

La principale limite de ce travail est son caractére rétrospectif.

Les informations, bien que saisies de maniére prospective, n‘ont pas été renseignées
dans Pallilog de la méme facon selon qu’il s’agissait d’'un médecin ou d’un IDE.

Les réseaux n’ont pas tous rempli les mémes critéres dans la base de données. {Par
exemple, certains ont stipulé les traitements antalgiques des patients selon les paliers de
FOMS, d’autres pas.) Toutes les données initialement choisies n‘ont donc pas pu étre
analysées dans ce travail.

Le mode de fonctionnement des réseaux en lui-méme est différent, puisque certains
bénéficient d’un psychologue ou d’une assistante sociale pour prendre en charge les
patients. Quand les réseaux n’ont pas tous les mémes professionnels, les motifs d’appel par
exemple peuvent différer entre les réseaux.

Les réseaux de Haute-Normandie couvrent des territoires de santé totalement
différents : de par leur caractére rural ou urbain, ainsi que par leur démographie médicale.

En effet, le territoire de santé Rouen-Elbeuf (Dousopal) bénéficie d’une densité médicale
beaucoup plus importante : enviren 7,7 & 8,7 tandis que celui de Respa 27 intervient dans
une zone de désert médical : densité médicale entre 4,8 4 5,8. L’offre de soins a un impact
majeur sur la prise en charge des patients : si aucun médecin n’est disponible pour effectuer

rapidement une visite & domicile, ceci peut conduire 3 une hospitalisation non désirée. La
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continuité des soins n'est pas assurée de la méme maniére dans les régions plus urbaines

que dans des régions plus rurales.

Notre étude ne prenait pas en compte laspect qualitatif de la prise en charge des
patients par les réseaux de soins palliatifs. Il serait intéressant de pouvoir réaliser le méme
travail, avec ces critéres qualitatifs afin de prendre en compte le ressenti des patients et de
leur entourage quant a leur prise en charge par les réseaux. L'avis du médecin traitant
pourrait étre également important a recueillir puisqu’il est au centre de la prise en charge.

Ce travail pourrait-étre réalisé a partir des questionnaires de satisfaction envoyés aux
patients ou a leur famille lors de I'arrét de leur prise en charge par les réseaux.

Un travail qualitatif a récemment été réalisé dans la Somme auprés des médecins

généralistes impliqués (21).
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Il. Données démographiques

En 2015, I'incidence des cancers en France était évaluée a 385000 nouveaux cas/an, avec
une prédominance masculine : 211000 hommes (54,8 %) pour 174000 femmes (45,2 %) (22).
Dans notre travail, nous retrouvions également cette majorité de patients de sexe masculin
(53,2 %).

L'dge moyen des patients pris en charge était de 71,6 ans dans notre cohorte. Cette
donnée est comparable a celle de 'ONFV, puisque dans leur étude, les sujets dgés de 60 a 85
ans représentent au moins la moitié de la file active des patients dans 80% des réseaux (23).

Lors de I'admission dans les réseaux de soins palliatifs, parmi les patients ayant des
scores GIR disponibles (n=472), les patients étaient autonomes dans 44,3 % des cas (scores
GIR entre 4 et 6) et dépendants dans 55,7 % des cas (scores GIR entre 1 et 3). En effet, pour
les patients dépendants, il est plus difficile d’assurer un maintien a domicile dans de bonnes
conditions. Ceci est en accord avec le motif de prise en charge par les réseaux qui était dans
28,8 % des cas une aide pour le maintien ou le retour a domicile des patients. Cependant,
cette donnée peut étre biaisée car le score GIR a I'inclusion n’était pas connu pour pres de la
moitié des patients. En effet, certains réseaux utilisent le score de 'organisation mondiale de
la santé (OMS) {(Annexe 3) pour évaluer le niveau de dépendance des patients, plus adapté

aux soins palliatifs que le score GIR.

Dans notre travail, les patients présentaient majoritairement une pathologie

cancéreuse (78,7 %). Ce nombre est tout a fait comparable avec ceux de la majorité des
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réseaux de soins palliatifs en France. En effet, selon I'étude de 'ONFV, dans les trois quart
des réseaux, le nombre de patients atteints de cancer était d’environ 75 %. D'aprés 'ONFV,
les pathologies cancéreuses, entre 2000 et 2010, sont devenues la premiére cause de
mortalité en France, avant les maladies cardiovasculaires (23).

Dans la population générale, le cancer de la prostate est le plus fréquent {71000 cas en
2011 selon l'Institut National du Cancer {22)}. On retrouve une nette différence dans notre
population avec seulement 53 patients atteints d’un cancer de la prostate inclus dans les
réseaux de soins palliatifs en 2015 en Haute-Normandie. Cette différence peut s’expliquer
principalement par la faible mortalité du cancer de la prostate (9,2 décés pour 100000
habitants) (22). Les besoins en soins palliatifs pour les patients atteints de cancer de la
prostate sont donc vraisemblablement plus faibles que pour ceux avec des cancers a plus
fort taux de mortalité.

En adéquation avec les données nationales, nous retrouvions dans notre travail une
majorité de patients atteints des cancers les plus fréquents: les cancers du sein (53000
nouveaux cas par an en 2011), et les cancers colorectaux {40500 nouveaux cas par an en
2011) (22).

Concernant les cancers pulmonaires, ils sont plus représentés dans notre population
(21,7 % des néoplasies) que dans la population frangaise (39500 cas en 2011 soit 10,8 % des
néoplasies) (22). Ceci peut &tre expliqué par le taux de mortalité élevé de cette pathologie et
par le fait que l'incidence du cancer pulmonaire en Haute-Normandie figure parmi les plus
hautes de France (24).

Dans notre population, 92 patients (10 %) présentaient une pathologie neurologique. Ce

chiffre est similaire a celui de I'étude de I'ONFV, qui retrouvait que les trois quarts des
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réseaux de soins palliatifs prenaient en charge moins de 10 % de patients présentant une
affection neurologique. En Haute-Normandie, il existe un réseau spécifique pour la prise en
charge des patients atteints de sclérose en plagues (SEP) : il s’agit du réseau RFS-SEP. En
France, il existe également des réseaux de santé spécifiques pour les patients atteints de
sclérose latérale amyotrophique {SLA). Ceci explique la faible proportion de patients atteints
de pathologies neurodégénératives dans les réseaux de soins palliatifs, méme si ces réseaux
monothématiques spécifiques tendent 3 se regrouper.

Dans notre cohorte, 7,3 % des patients étaient suivis pour une insuffisance d’organe.
Cette donnée est également comparable aux données de 'ONFV : 91 % des réseaux de soins
palliatifs prenaient en charge moins de 10 % d’insuffisance d’organe {23).

Cependant, il est étonnant que les patients ne soient pas plus souvent inclus dans les
réseaux de soins palliatifs pour des insuffisances d’organes : la population francaise étant
vieillissante, les pathologies chroniques sont de plus en plus nombreuses (25). De plus, les
insuffisances d’organe sont responsables de nombreuses hospitalisations lors des
décompensations aigues. L'apport d’'un réseau pourrait étre intéressant dans ces situations
pour diminuer le nombre d’hospitalisation en urgence, anticiper et coordonner les soins. Le
faible nombre de patients atteints d’insuffisance d’organe pris en charge par les réseaux
peut s’expliquer par le fait que les soins palliatifs sont encore trop souvent associés aux
pathologies cancéreuses, et non aux pathologies chroniques évolutives. De plus, identifier le

passage en prise en charge palliative dans ces situations chroniques est parfois difficile.

Les patients étaient majoritairement adressés par une structure hospitaliére (499

patients soit 54,2 %). Seuls 184 patients étaient adressés par leur médecin traitant (20 %).
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Pourtant, de nombreux travaux ont mis en évidence le bénéfice des réseaux de soins
palliatifs pour les médecins traitants (26,27). Une méconnaissance des médecins
généralistes quant aux différentes structures de prise en charge ambulatoire des patients en
soins palliatifs pourrait expliquer cette incohérence (28-30).

Enfin, les patients pris en charge par les réseaux pour des pathologies cancéreuses (soit
la majorité des patients suivis par les réseaux de soins palliatifs en Haute-Normandie) sont
suivis dans un établissement de soins pour leur cancer : suivis par leur oncologue référent, et
en Hoépital De Jour (HDJ) pour la chimiothérapie. Dans cette prise en charge spécialisée, le
médecin traitant peut étre mis a I'écart, et les patients sont donc inclus directement dans les
réseaux de soins palliatifs par les praticiens des structures hospitaliéres. De plus, en milieu
rural, de nombreux patients peuvent étre en rupture de suivi du fait de la faible

démographie médicale {peu de visites a domicile réalisées par leur médecin traitant).

58




lll. Maintien a domicile : hospitalisation et décés

1. Hospitalisation

L'analyse du maintien a domicile des patients était I'objectif principal de ce travail. i
était évalué en partie par le nombre et la durée d’hospitalisations des patients, ainsi que leur
passage par les urgences. En effet, I’hospitalisation en fin de vie est vécue comme un échec
du maintien a domicile par les patients, leur famille et les professionnels du domicile,
d’autant plus si celleci se fait de maniére non programmée, avec un passage par les
urgences.

Le nombre d’hospitalisations sans passage aux urgences et le nombre d’hospitalisations
total de I'année pour les patients inclus dans un réseau, ont été choisis comme critéres
d’efficience des réseaux de soins palliatifs par la circulaire
N°DHOS/02/03/CNAMTS/2008/100 du 25 mars 2008 relative au référentiel national

d'organisation des réseaux de santé en soins palliatifs (12).

Dans notre étude, 568 patients (61,7 %) ont été hospitalisés durant leur prise en charge
ambulatoire par les réseaux. Dans une thése réalisée en 2009 portant sur 2 réseaux de soins
palliatifs de la région parisienne, 68,4 % des patients nécessitaient une hospitalisation
durant la prise en charge (31). Ces chiffres sont 3 comparer avec précaution car le travail
portait uniquement sur 75 patients inclus sur une durée de 3 mois.

Ces 568 patients, ont été hospitalisés entre 1 et 4 fois. Chaque patient hospitalisé I'a été
en moyenne 1,67 fois. Il aurait été intéressant de connaitre, pour les patients ayant été le

plus hospitalisés, s'il y avait un aidant principal et un entourage favorable au maintien a
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domicile (32). En effet, deux aspects de I'entourage des patients en soins palliatifs sont
essentiels pour assurer le maintien a domicile dans de bonnes conditions : I'investissement
de I'entourage (33) et I'existence d’un lieu de vie adapté aux muitiples contraintes de la
médicalisation du domicile (34).

Cependant, d’autres travaux pondérent cette théorie (35). Méme si I'absence d’aidants
naturels complexifie le maintien ou le retour a domicile, il ne le rend pas impossible. Il existe
d’autres ressources pour pallier ce mangue, tels que les auxiliaires de vie, les SSIAD, les HAD,
ainsi que les réseaux de soins palliatifs. Les professionnels de santé se sentent alors encore
plus impliqués dans les prises en charge (34,36).

Le principal motif de prise en charge des patients par les réseaux de soins palliatifs en
Haute-Normandie était en premier lieu une prise en charge globale (46 %) et en deuxiéme
lieu une aide au retour ou au maintien a domicile (28,8 %). Ces demandes sont donc

concordantes avec I'objectif du maintien a domicile des patients.

Dans notre cohorte, 29,7 % des patients sont passés par un service d’accueil des
urgences. Cependant, nous n‘avons pas pu connaitre le nombre d'hospitalisations urgentes,
en entrée directe dans les services d’hospitalisation. Il aurait été intéressant d’étudier cette
donnée qui est importante dans le parcours de soins du patient, car I’hospitalisation dans un
contexte d’urgence se fait alors en évitant un passage aux urgences et la coordination est
I'une des missions principales des réseaux (37). En effet, les services d’urgence ne sont pas
adaptés pour prendre en charge les patients en soins palliatifs: la disponibilité des
professionnels, la technicité des soins, I'organisation des locaux et les conditions d’accueil

des families ne sont pas compatibles avec un accompagnement de qualité.
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Le nombre de patients ayant transité par les urgences est relativement faible en
comparaison au nombre total d’hospitalisations. Il est également légérement inférieur a
celui retrouvé dans "étude effectuée en région parisienne, dans laquelle 34,6 % des patients
étaient passés par les urgences {sachant que dans leur étude, cette donnée était manquante
pour 19,2 % des patients) (31).

Concernant les données de I'ONFV relatives aux situations palliatives aux urgences, elles
sont catastrophiques: 64 % des patients sont hospitalisés via les urgences pour une
pathologie dont I'évolution prévisible et les symptdmes nécessitent des soins palliatifs. Plus
de la moitié de ces patients décéde le jour méme de leur hospitalisation. Quant aux patients
déja suivis par des structures de soins palliatifs, 44 % d’entre eux sont quand méme
hospitalisés via les urgences.

La prise en charge des patients par les réseaux de soins palliatifs dans notre cohorte en
Haute-Normandie permet donc de diminuer nettement le nombre de passages par les
urgences chez ces patients fragiles.

Pour assurer le maintien a domicile des personnes en fin de vie et éviter les
hospitalisations d’urgence ou non souhaitées, il semble important d’anticiper et de garantir
la continuité des soins. Cette continuité des soins ne correspond pas seulement a I"absence
d’hospitalisation dans les derniéres semaines de vie, mais aussi aux décisions prises dans
l'urgence, qui doivent entrer dans la continuité de ce qui a été décidé en amont. Cela
suppose d’anticiper les potentielles complications, de garantir 'accés aux soins 24h/24 si
besoin et de repérer les ressources disponibles sur le territoire de Haute-Normandie afin de

pouvoir rapidement les mobiliser.
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Dans notre population, la durée moyenne de chaque hospitalisation était de 13,8 jours.
D’aprés I'ONFV la durée moyenne d’hospitalisation pour les patients ayant un codage dans la

base du Programme de Médicalisation du Systéme d’Information (PMSI) « soins palliatifs »

était de 15,8 jours (2).

Le motif d’hospitalisation le plus souvent retrouvé dans notre étude était la prise en
charge d’un épisode aigu, pour 32,1 % des patients. A domicile, un symptdme ou événement
aigu peut étre source d’angoisse pour les patients ou leurs proches. Ces situations, si elles ne
sont pas anticipées et le patient et son entourage informé, peuvent conduire a
I"hospitalisation si aucun professionnel n’est capable de les rassurer (38). L'anxiété des
proches face a un symptéme est souvent un frein au maintien a domicile : si I'entourage du
patient ne supporte pas l'apparition d’'un symptdme (ressenti a tort comme une urgence
médicale} cela peut aboutir a une hospitalisation non désirée.

L'ONFV a décrit que I'angoisse des familles, I'importance des symptomes et I'absence du
médecin traitant connaissant le patient sont a I'origine d’hospitalisations non désirées dans

un contexte d’urgence aprés appel du SAMU ou des médecins urgentistes.

Dans ces situations ressenties comme urgentes, il est difficile pour le médecin traitant ou
les professionnels de premier recours de répondre par une visite a domicile rapide (39). Plus
d’un tiers des médecins traitants interrogés ont eu recours a une hospitalisation non désirée
en urgence pour des patients en soins palliatifs (40).

L'information aux patients et aux aidants est alors essentielie : quels symptdmes peuvent

éventuellement survenir, quels professionnels assurent la continuité des soins, qui peuvent-
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ils joindre en cas d’urgence (astreinte du réseau, de FHAD, du prestataire) notamment la
nuit et le week-end, afin d’éviter le recours au SAU.

Ce sont dans ces situations que les médecins du dispositif de permanence des soins
{SAMU, SOS médecin, pompiers etc..} sont amenés a intervenir au domicile des patients en
soins palliatifs. IIs sont alors confrontés a un mangue d’informations médicales (absence de
dossier au domicile, impossibilité d'échanger avec un interlocuteur médical qui connait déja
le patient, manque d'anticipation par les professionnels qui suivent habituellement le
patient...) (37,41). L'intervention du SAMU a domicile pour les patients en situation palliative

aboutit dans prés de 50 % des cas par une hospitalisation aux urgences (42).

Pour éviter ces situations, plusieurs dispositifs peuvent &tre mis en ceuvre. L’anticipation
des symptémes d’inconfort par les professionnels du domicile peut aboutir a la rédaction de
directives anticipées et de prescriptions anticipées (43), évitant a des médecins de la
permanence des soins d’intervenir en urgence sans connaissance du dossier médical.

Selon une thése réalisée en 2005 au CHU de Bordeaux, il était retrouvé qu’environ les
deux tiers des patients relevant de soins palliatifs et admis en urgence présentaient des
symptdmes prévisibles (44). Ces symptomes, s’ils ne sont pas anticipés, peuvent étre
difficiles a contrdler en urgence a domicile.

Une étude, publiée en mars 2007 et réalisée par le CHU de Nice a montré que I'envoi en
urgence a domicile, aprés un appel au SAMU, d’'une équipe composée d’'un infirmier
urgentiste et d’'un bénévole d’accompagnement en soins palliatifs réduisait le nombre

d’hospitalisations non désirées en urgence. Lorsque le patient souhaitait rester a domicile,
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cette équipe avait pour mission de I'accompagner ainsi que son entourage, en réalisant des

soins de confort adaptés aux symptémes (45).

L'absence de dossier patient partagé et consultable par tous a domicile peut étre
responsable, dans une situation urgente et complexe de fin de vie d’une hospitalisation par
mangue d’informations sur le projet de soins : prise en charge symptomatique ou curative
d’un symptéme par exemple.

La mise en place du « dossier médical personnel » (DMP), malgré les ressources
mobilisées, n’a pour l'instant pas été applicable au quotidien. La mise en place d’un dossier
médical unique, disponible pour tous les professionnels impliqués autour du patient, serait
bénéfique pour la communication et la coordination des soins. Pour apporter une réponse a
cette difficulté, la base de données PALLILOG a été interrompue en septembre 2016 au
profit d’'un nouveau logiciel : Systéme Intégré des Coordinations (SICO}. Celui-ci permet aux
différents professionnels de consulter le dossier du patient et d’intervenir dans la prise en
charge. Ce logiciel est accessible depuis internet, en se connectant grace a la carte CPS (carte
de professionnel de santé). Ce logiciel est un premier pas vers le dossier médical partagé

pour les patients en soins palliatifs suivis en Haute-Normandie.

Des études ont démontré que les réseaux de soins palliatifs jouaient un réle important
en mettant en place une information spécifique a destination des professionnels du
territoire : la fiche de liaison « SAMU PALLIA » (46) {Annexe 3).

Cette fiche permet la transmission d’informations utiles pour la prise en charge des

patients en situation palliative a domicile : le stade de leur maladie, la présence de directives
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anticipées, leur souhait etc. Elle est rédigée en dehors du contexte d’urgence, par une EMSP
ou un praticien hospitalier, par le médecin coordinateur de réseau de soins palliatifs, de
I'HAD ou de I'EHPAD ou par le médecin traitant. L'existence de cette fiche de liaison est
intéressante dans I'organisation des soins de premier recours {47).

En Haute-Normandie, un travail est actuellement en cours pour la création de cette fiche
et sa diffusion aux centres de régulation du SAMU. Il a par contre déja été établi une fiche de
transmission similaire, pour les patients en soins palliatifs dans les EHPAD, (Annexe 4} et
dans certaines HAD.

D’aprés 'ONFV, 55 % des réseaux de soins palliatifs en France ont établi un lien avec le
SAMU, soit par le biais d'une convention, soit grace a un document de liaison (réalisé dans
60 % des cas dés I'inclusion du patient) (23). Cette fiche n’est transmise que dans 39 % des
cas au médecin traitant, qui, d’aprés la circulaire sur I'organisation des réseaux, est pourtant
le pivot de la prise en charge des patients. De plus, lors d’'une prise en charge conjointe avec
I'HAD, elle n’est transmise au médecin coordinateur que dans 29 % des cas. Pour assurer la

continuité des soins, il serait important de transmettre cette fiche de liaison, déja existante,

at'ensemble des intervenants.

Le deuxiéme motif d’hospitalisation était une altération de I'état général dans 28 % des
cas. Ces situations nécessitent étre anticipées dans le cadre d’une hospitalisation
programmée. Il aurait été intéressant de connaitre la proportion de ces patients ayant

transité par les urgences avant d’étre hospitalisés.
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Dans I'étude sur I'état des lieux des réseaux de soins palliatifs a domicile, il était retrouvé
que 46 % des réseaux ont une astreinte téléphonique en dehors des heures d’ouverture, 7j
sur 7 et 24h/24, financée pour seulement 47 % des réseaux (48). Seuls 9 % ont la possibilité
de se déplacer en astreinte 24h/24 et 7j/7.

Les réseaux de soins palliatifs de Haute-Normandie disposent tous d'une astreinte
téléphonique 24h/24 et 7j/7, sauf le réseau Respect {antennes de Fécamp, Pont-Audemer et
du Havre) {49), mais n’ont pas [a possibilité de se déplacer au domicile.

Dans ce réseau, le nombre d’hospitalisations a été de 330 (51 %) des patients (versus
61,7 % pour I'ensemble des réseaux}. On peut donc penser que lI'absence d’astreinte
téléphonique dans ce réseau n'a pas majoré le nombre d’hospitalisations. De plus,
seulement 25,8 % des patients sont passés par les urgences avant d’étre hospitalisés (versus
29,7 % pour I'ensemble des réseaux). Cette différence peut s’expliquer car le CH du Havre
posséde une USP de 10 lits, de méme pour le CH de Pont-Audemer. Les patients sont
probablement admis plus facilement en entrée directe dans ces unités de proximité. La
densité médicale concernant le nombre de médecins généralistes dans le territoire de santé
du Havre figure parmi les plus importantes de Haute-Normandie (entre 7,7 et 8,7). Les
médecins généralistes peuvent probablement répondre aux demandes de visites en urgence

de leurs patients plus aisément.

Les patients étaient hospitalisés dans la majorité des cas (55,2 %) dans le centre
hospitalier local qui les prenait en charge. Ceci est cohérent avec le parcours de soins du

patient. lls étaient hospitalisés dans 20,4 % des cas dans un CHU.
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Le réseau Douscpal concentre Fessentiel des hospitalisations au CHU (159 sur 194
hospitalisations au CHU au total), car c’est le réseau implanté dans le territoire de santé de
Rouen. Nous n’avons pas pu connaitre le service dans lequel étaient hospitalisés les patients.

Concernant le nombre d’hospitalisations en USP (1,3 %), il est trés faible dans notre
étude en comparaison avec la thése des réseaux de la région parisienne, qui retrouvait 19 %
d’hospitalisation en USP (31). Cette différence peut s’expliquer par le nombre de lits en USP
plus important en région Parisienne qu’en Haute-Normandie : en 2011, le nombre de lits en
USP pour 1000 décés en Haute-Normandie était compris entre 0 et 1, tandis qu’il s’élevait
entre 4 et 6,15 en région Parisienne (50). Il existe possiblement un biais de recueil des
données concernant les hospitalisations a I'URSP, qui ont pu étre classées dans
« hospitalisation au CHU ». De méme pour I'USP de Pont-Audemer et du Havre, qui ont pu
étre classées dans « hospitalisation dans le centre hospitalier local ».

Notre chiffre est concordant avec les données de 'ONFV : le nombre de patient dont les
réseaux de soins palliatifs permettent leur admission dans des unités de soins palliatifs reste
trés limité : la moitié des réseaux ont permis Fadmission de moins de 5 patients dans les USP

au cours d’une année.

2. Les déces:

L'analyse des décés durant la prise en charge par les réseaux de soins palliatifs a été
choisie comme deuxiéme critére de jugement pour I'analyse de Vobjectif principal de notre
travail. Nous avons choisi d’étudier le nombre de patients au domicile 5 jours avant leur

décés, le nombre de décés et leur lieu.
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Dans notre cohorte, 58,2 % des patients sont décédés pendant leur prise en charge.

Comme évoqué précédemment, selon un sondage de I'iFOP, les personnes interrogées
souhaitaient pour la majorité d’entre elles {81 %), mourir & domicile (4). Mé&me si ce sondage
est a nuancer, puisque réalisé en population générale, plusieurs études corroborent ces
résultats, notamment dans la population spécifique des patients en soins palliatifs pris en
charge pour des néoplasies (51).

Une hospitalisation en fin de vie peut étre mal vécue par le patient et ses proches si le
souhait du patient est un décés 3 domicile. Les études montrent (34) qu’en cas
d’hospitalisation en fin de vie, les patients décédent dans 60 % des cas 3 I"hopital. En effet, le
départ de ['hdpital pour regagner le domicile ou la maison de retraite est exceptionnel :
moins de 4 % des personnes font ce trajet (2,3 % vers leur domicile et 1,3 % vers la maison
de retraite) et trés rarement durant la derniére semaine de vie (0,6 %,).

Il existe 3 facteurs pouvant faire varier le lieu de décés des patients qui souhaitent
mourir a domicile (52,53) : les facteurs sociodémographiques (sexe, dge, état matrimonial},
les facteurs épidémiologiques (cause initiale du décés), les facteurs dits « écologiques »
(caractére rural/urbain, densité hospitaliére et niveau d’équipement en maison de retraite).

Dans notre population, 40,6 % des patients sont décédés dans un CH local, tandis que
38,1 % des patients sont décédés a domicile. Dans la population générale, ce chiffre s’éleve
en 2009 a 25,5 %, et en 2011 & 27 %. Dans plus d’un tiers des cas, la présence d’un réseau de
soins palliatifs permet donc au patient de respecter son choix de lieu de décés dans les

meilleures conditions possibles.
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Il existe pour les patients une différence entre « finir sa vie chez soi » et « mourir chez soi
» (54) : les patients souhaitent rester a domicile le plus longtemps possible. Cependant, ce
souhait concernant leur lieu de fin de vie peut changer selon |'évolution de la maladie. En
effet, en cas d’apparition d’un épisode ou symptome aigu rendant le maintien a domicile
difficile, ou bien en cas de perte d’autonomie, ils préférent étre hospitalisés en acceptant de
finir leur vie a ’hopital (55).

’analyse du nombre de personnes a domicile 5 jours avant le décés est intéressante,
puisque cette donnée permet de prendre en compte le lieu de vie de la personne dans les
mois et semaines qui ont précédé son déces, et de comprendre son parcours de soins avant
son décés.

Dans notre travail, parmi les 58,2 % des patients décédés, prés de la moitié (48,6 %)
étaient encore présents a domicile 5 jours avant leur décés.

Malheureusement, parmi cette population toujours présente a domicile, nous ne
connaissions pas leur choix concernant le lieu de fin de vie (56). Il est intéressant de
souligner que méme si les patients ne meurent pas tous chez eux, le réseau permet un
maintien a domicile prolongé.

Dans I’étude publiée en 2013 par I'institut national des études démographiques sur
I'analyse des lieux de fin de vie et de déces (57), il était retrouvé que la proportion de
personnes hospitalisées double avant leur décés: 30 jours avant leur décés, 30 % des
personnes sont hospitalisées, alors que la vieille de leur décés, c’est le cas pour 60 % d’entre
elles. Dans notre étude, nous ne connaissons pas le nombre de personnes a domicile fa veille
du décés. Par contre, sur les 260 personnes présentes a leur domicile 5 jours avant le déces,

204 sont décédées a domicile.
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Il est retrouvé qu’au cours des derniéres 24 heures (entre la veille du déces et le jour du
décés), prés de 13 % des personnes qui étaient restées a domicile sont transférées a
hépital. Nous ne connaissons pas malheureusement cette proportion dans notre

population.

Enfin, ce méme travail retrouvait que seuls 12,3 % des patients atteints de cancer ne

sont jamais hospitalisés au cours de leur dernier mois de vie (57).
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IV. Activité des réseaux de soins palliatifs

La durée de prise en charge & domicile par les réseaux de soins palliatifs d’Eure et de
Seine-Maritime était en moyenne de 65,2 jours. Dans une étude plus ancienne, réalisée en
Haute-Savoie en 2006, il était retrouvé une durée moyenne de prise en charge comparable,
de 62,8 jours (58).

En Haute-Normandie, 120 patients (13 %) ont été suivis de maniére conjointe par les
réseaux et I’'Hospitalisation & Domicile (HAD). Selon 'ONFV, 80 % des réseaux en France ont
collaboré avec I'HAD pour 10 % & 25 % des patients. Le réseau Dousopal se retire des prises
en charge lors de l'intervention des HAD, pour ne pas avoir un double réle de coordination
(réalisée par les réseaux et les HAD). Seuls 8 % des réseaux en France estiment que leurs
missions sont redondantes avec celles de I'HAD.

Un plan personnalisé de soins (PPS), est un document unique consultable par tous les
professionnels de santé, résumant un plan d’action validé par les acteurs de proximité. Il est
réalisé pour les personnes en situation de fragilité, atteintes d’'une maladie chronique. Ce
PPS permet d’assurer le suivi du patient et sa coordination. La présence d’un PPS a été choisi
comme un critére d’efficience des réseaux de soins palliatifs (12).

Dans notre cohorte, il existait un PPS pour 45 % des patients. Cependant, la réalisation
de celui-ci variait d’un réseau a 'autre, puisque Dousopal et Résopal ont validé des PPS pour
respectivement 0,8 % et 5,4 % des patients.

Dans 'enquéte de I'ONFV, il existait un PPS pour 97 % des patients. Ce document était

partagé entre les différents professionnels dans 76 % des cas. Les réseaux de soins palliatifs
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en Haute-Normandie, bien en deg¢a de ces résultats, peuvent donc améliorer la réalisation
des PPS pour leurs patients et faciliter encore la coordination dans leur prise en charge.

Les réseaux de soins palliatifs en Haute-Normandie effectuent tous des visites a domicile
pour réévaluer leurs patients, en plus du suivi téléphonique. Durant I'année 2015, 4498
visites ont été effectuées soit environ 4,9 visites par patient.

D’aprés Fétude de 'ONFV, pour 80 % des réseaux interrogés, les visites au lit du malade
représentent plus des trois-quarts des déplacements. Cependant, nous ne connaissons pas la

proportion de visites par patient (23).

Les réseaux de Haute-Normandie ont comptabilisé 38938 appels dans I'année 2015, soit
en moyenne 42 appels par patient. Le premier motif d’appel était une coordination au
retour ou au maintien 3 domicile (80 %). Dans 9,6 % des cas, les appels concernaient [a
dimension sociale des patients, et 5,5 % des appels étaient destinés a un soutien
psychologique.

Les motifs retrouvés d’aprés le rapport de 'ONFV (23) différent de ceux de notre étude.
Les 3 motifs principaux d’appel aux réseaux sont: la coordination du retour a domicile ou
éviter I'hospitalisation (parcours de soins) dans 49 % des cas, le soulagement de |a douleur
ou d’autres symptdmes pénibles dans 43 % des appels, et enfin un soutien psychologique au
proche pour 4 %.

Dans notre étude, la prise en charge de la douleur ou d’autres symptémes pénibles
n’était retrouvée que dans 3,2 % des cas. Ces différences correspondent possiblement a des

variations dans le relevé des données, la coordination pouvant étre dans la plupart des cas

cotée en motif d’appel principal et la douteur ou autres symptémes en second.
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Concernant les appels en rapport avec la coordination du patient, 81 % des réseaux en
France ont déclaré que la transmission d’informations sur I'évolution de la situation du
patient faisait partie du motif le plus fréquent d’appel. Venait ensuite, pour 59 % des

réseaux, la coordination entre les intervenants du domicile et I’'hdpital.

Dans notre étude, 93 % des patients inclus sont sortis du suivi des réseaux pendant leur
premiére année de prise en charge. Le principal motif de sortie du réseau était le déces (58,1
%). Ensuite, pour 15,8 % d’entre eux, c’était une amélioration clinique ou une stabilisation
de leur état de santé. Dans la méme proportion (15,3 %), le retour a domicile était
impossible (critére d’exclusion de la prise en charge par les réseaux). Ces chiffres sont
concordants avec ceux retrouvés dans une étude sur les réseaux de Haute-Savoie (58) : 73,8

% des patients sont décédés, et 17,3 % n’ont pas pu retourner a leur domicile aprés une

hospitalisation.
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CONCLUSION

Le maintien a domicile ou le retour précoce des patients hospitalisés pour une
pathologie palliative sont des enjeux majeurs des politiques de santé actuelles.

Les réseaux de soins palliatifs en Haute-Normandie permettent de prolonger la prise en
charge des patients en situation de fin de vie a leur domicile, en apportant un soutien au
malade et aux proches. En effet, le nombre de patients présents a leur domicile 5 jours avant
leur décés est bien plus élevés lorsque ceux-ci sont suivis par un réseau de soins palliatifs.

De méme, les patients déceédent plus a leur domicile s’ils sont suivis par les réseaux de
soins palliatifs. Dans plus d’un tiers des cas c’est |la présence du réseau qui permet au patient
de respecter son choix de lieu de décés dans les meilleures conditions possibles. Cependant,
le désir de mourir a domicile est surtout celui de rester le plus longtemps possible au
domicile, et cela dans de bonnes conditions. Les hospitalisations en fin de vie sont parfois
hécessaires et bénéfiques pour le patient et ses proches.

Grdce a leur mission premiére de coordination, les 4 réseaux de Haute-Normandie
permettent de diminuer le passage des patients en prise en charge palliative dans les
services d’urgences, non adaptés a ces situations. Plusieurs dispositifs ont été mis en place
pour essayer de diminuer le nombre d’hospitalisations non désirées, réalisées dans
'urgence, telles que les astreintes téléphoniques qui assurent la continuité des soins, mais
aussi les prescriptions et directives anticipées, le plan personnalisé de soins ainsi que la fiche

de liaison SAMU-PALLIA.
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ANNEXES

1. Fiche d’inclusion des patients dans la base de donnée PALLILOG

2. Grille AGGIR, permettant de calculer le score GIR pour la dépendance

des patients

3. Score OMS

4. Fiche de transmission SAMU PALLIA

5. Fiche de transmission SAMU-EHPAD : URGENCES PALLIA 76
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Figure C: Génogramme
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ANNEXE 2 : GRILLE AGGIR

| GRILLE AGGIR

NOM ect Prénom de la personne dgée :
Date de naissance : Date de passation de la grille :

Adresse ¢

VARIABLES DISCRIMINANTES

Cocher ST H C quand les conditons | S [T {H | C | AB OBSERVATIONS
| pour adverbe ne sont pas remplies C

TRANSFERTS

se levet, se coucher, s’asseoir

DEPLACEMENTS INTERIEURS
avec ou sans canne, déambulateyr, fautewi] roulant

TOILETTE HAUT : visage, rasage,
Hygitne corpotelle coiffage, le trong, les membres
supédeurs et les mains

BAS : régions intimes, les
mombres inférieurs et les pieds

ELIMINATION URINATRE

Assuret Phygiéne et
TSR ANALE
HABILLAGE HAUT : choix vétements,
Savair choisir, prépater mise i disposition, décision d'en
et enlever changer, passer un vétement par
la téte /les bras
MOYEN : boutonner,
mettre une fermeture, une
ceinture, bretelles

BAS : passer les vétements par
le bas ¢u corps, chaussettes,

ALIMENTATION | SE SERVIR : ua plat,
ouvtir ua yaourt, peler un fruit,
remplir un verre, couper

MANGER : porterila
houche et avalet les aliments et
boissons

ALFRTE
Comnunication 4 distance

DEPLACEMENTS EXTERIEURS
A partir de la porte d'entrée sur fa mue

ORIENTATION TEMPS 1 se repérer dans le
temps (saison, moments de la
journée, années, mois)

ESPACE : se tepéter dans
les lieux de vie habituels et
NOUVEIUX

COHERENCE COMMUNICATION

communjcation fable,

suffisamment complexe pour

communiquer dans la vie
quotidienne

COMPORTEMENT
agir, se comporter de fagon
logique, sensée, savoir vivre
avec les auttes, assumer sa

it 3,

VARIABLES ILLUSTRATIVES

GESTION

CUISINE

MENAGE

TRANSPORT

ACHATS

SUIVI DE TRAITEMENT

ACTIVITES TEMPS LIBRE




ANNEXE 3 : SCORE OMS

DATE :

NOM : PRENOM :

PERFORMANCE STATUS DE L'OMS

P =
Ay The Sinre

Capable d'une activité identigue a celle précédant Ia
maladie

Activité physique diminu
‘capable de mener un travail
P W S R BT T e e S i

Ambulatoire et capable de prendre soin de soi-méme.

Incapable de travailler et alité moins de 50% du
temps

il soement O dusigues Scavils.

 Incapable de prendre soin de soi-méme.

I’Alité ou en chaise en permanence

SCORE :

www antalvite . fr
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ANNEXE 4 : FICHE SAMU PALLIA

l'\-;p-.- 1 Fiche SAMU PALLIA Auvergne ik fullebeinpal e ek e il
i Fouar ar desstima: ar nradtEe Palttien Hom Prasem. Dl g naizsores 4 Tildchars &

::I!"E"‘ ar felares Saeema [octanzm rosonir do SAM o dascris—art
= 1:-;d‘
Oale ce Mwiactan da & Sche Statt £ rived sctmr

]
Hpm cu rklaciour : ou {amnon
MNOM : Prénom = Hija] ba -
ArTosar Thikphons 1 -

{Té¥phone 2 )
Ly g Anr £: jarer] pow 4 CarETESEr oek rRvmaless 3 Cu D) fawn 3 Imeossib o
Prrsormm de catfonce | Ll - i :
Fersomns & oriweri: e - (- W
WMedson Traran . ek -
Wédagn Hosptaker fial -
Servica nagpinler fildmerd ; fal .
Lit o rops posstln Tel
e I S e
Suba par HAL - (Do) Son (O HEP !
Svin par EMEP 1 [ cud €Y Non £ NS T

Sura par Reseon SR - [ Ragece [T RESaPaC T rESDeaD [ pAlLiadsry Td

dudres intsreenams 3u domicie
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ANNEXE 5 : FICHE DE TRANSMISSIONS EHPAD

FICHE DE TRANSMISSIONS MEDICALES
Pour des personnes en situation palliative en EHPAD

URGENCES PALLIA 76
Date de la 1% rédaction : Date de mise & jour :
Rédacteur : Nom : Statut :

Accord de la personne pour transmettre les informations :

O oui O non
( " Nom de la personne : Prénom : \Il
Date de naissance : / /
Adresse :
Téléphone : / / / / _,l
\\m_ - - ~ —P.__,’
Personne a prévenir (personne ressource principale) :
Téléphone :
Personne de confiance désignée : 0
oui | non non désignable
Nom : téléphone :
HAD O oui [J non

Suivipar EMSP O oui [ non
Meédecin traitant :
Médecin coordinateur :

Service d'hospitalisation possible (ol la personne est déja connue) :

Version du 03/12/2015 validée par E. GUEDON, M. GAMBIRASIO et C.THERY
EMSP — Chu de RouenMSP — Chu de Rouen
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/ ELEMENTS GENERAUX
EVALUTATION DE
LA DEPENDANCE
Pathologie principale : (ADL, GIR)
Comorbidités :
Connaissance du diagnostic Personne onil] non ] partielle (]
O partielle [

\ Entoursge oni ] non

N

N

DECISIONS / SOUHAITS

Souhaits exprimés (traiterents, sédation, hospitslisation, décés 3 domicile...)
- pir la personne

- par son entourage

Directives anticipées (rédigées par le patient):

oui [J non ne sait pas

Ol se trouvent-elles?

Projet thérapeutique (orientation) : - maintien en EHPAD:  ouil] mon]

- réanimation ; ouill pon[d
- s0ins de confort : ouilll non(]

Décislen collégiale de limitation de certaines thérapeutiques : oui[J non[]
si oud, lesquelles?

non abordé ]
non abordé [
non zhordé [

non abordé [

Prescriptions anticipées personnalisées pour symptimes pouvant survenir (dyspnée aigué, douler,
hémorragie, angoisse...) Lesquelles?
»
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