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Patients en situation palliative en hospitalisation à domicile :
trajectoires de soins et caractéristiques cliniques
Palliative care at home: patient care pathways and clinical characteristics
Laure Boisserie-Lacroix1, Odile Marquestaut1, Matthieu de Stampa2

ûRésumé
Introduction : Une large majorité de Français expriment lesouhait d’une prise en charge à domicile en situation palliative.L’objectif est de décrire les trajectoires de soins et les caractéris-tiques cliniques des patients en situation palliative pris encharge par l’hospitalisation à domicile.
Méthodes :Notre étude a décrit lesmodalités de prise en chargeet les caractéristiques cliniques des patients en situation pallia-tive suivis par une hospitalisation à domicile francilienne. Lerecueil des données a été rétrospectif à partir des bases dedonnées du programmedemédicalisation des systèmes d’infor-mation en 2014.
Résultats : Huit cent dix-sept patients en situation palliative etsuivis en hospitalisation à domicile ont été inclus. Ces patientsétaient plus âgés, entraient plus souvent en HAD sur prescrip-tion du médecin traitant, avaient des durées de séjour pluscourtes et décédaient plus fréquemment à domicile comparati-vement aux patients hors situation palliative. Ils présentaientmajoritairement une pathologie cancéreuse et recevaient dessoins techniques fréquents. Les patients les plus âgés (≥ 75 ans)présentaient plus souvent des maladies neuro-dégénératives,étaientmoins transférés en hospitalisation avec hébergement etdécédaient davantage à domicile. La proportion de décès étaitplus élevée en établissement d’hébergement pour personnesâgées (EHPAD) et les patients décédés à domicile recevaientmoins de soins techniques.
Conclusion :Cette étude apporte des enseignements importantsconcernant les modes de prise en charge en hospitalisation àdomicile et les changements fréquents de lieux de soins. Elletémoigne de la complexité de l’accompagnement à domicile despatients en situation palliative jusqu’à leur décès.
Mots-clés : Hospitalisation à domicile ; Situation palliative ;Trajectoires de soins ; Caractéristiques cliniques.

ûAbstract
introduction: The great majority of French people express their
desire to receive palliative care at home. The objective of this study
was to describe the clinical care pathways and characteristics of
patient receiving hospital at home palliative care.
methods: This study compared the care pathways and clinical
characteristics of patients receiving palliative care at home in the
Ile-de-France region in 2014. Retrospective data were extracted
from the French medical information systems programme.
results: 817 patients receiving palliative care at home were
included in the study. They were older, more often referred to
hospital at home by a primary care physician, had shorter lengths
of stay andmore often died at home compared to patientswithout
palliative care. Palliative care patients mainly presented cancer
and received frequent technical nursing care. The oldest patients
(≥ 75 years old)more often presented neurodegenerative diseases,
were less often transferred to hospital, and more often died at
home compared to younger patients. A higher proportion of home
deaths was observed in nursing home residents and patients who
died at home required less technical nursing care.
Conclusion: This study provides important information
concerning admission to hospital at home, the frequent changes of
places of care and the complexity ofmaintaining palliative care at
home until the patient’s death.

Keywords: Hospital at home; Palliative care; Care pathways;
Clinical parameters.
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introduction

Le nombre de patients en situation palliative augmenteen France du fait de l’incidence croissante des cancers surles 20dernières années et duvieillissementde la population[1, 2]. On estime actuellement que deux tiers des personnesqui décèdent sur le territoire national sont susceptibles dereleverd’uneprise en charge incluant des soinspalliatifs [3].Les soins palliatifs sont définis par la loi du 9 juillet 1999comme « des soins actifs, continus et évolutifs [qui] visentà soulager la douleur, à apaiser la souffrance psychique, àsauvegarder la dignité de la personne malade et à soutenirson entourage » [4]. La démarche en soins palliatifs estmiseenœuvre aumomentde l’annonced’unemaladie gravedonton sait qu’elle ne guérira pas ou lors de la survenue d’unecomplication sévère ; elle concerne en particulier la fin devie [5]. Comparativement aux autres systèmes de santéétrangers, le développement des soins palliatifs en Francereste toujours très incomplet en particulier pour les prisesen charge àdomicile que ce soit dans un domicile individuelou collectif comme en établissement d’hébergement pourpersonnes âgées dépendantes (EHPAD) [6]. Alors qu’unetrès large majorité des Français expriment le souhait dedécéder à domicile [7], les décès ont lieu principalement enmilieu hospitalier et la part des décès àdomicile reste stableautour de 25 % [8]. C’est pourquoi, le renforcement del’offre de services à domicile pour la prise en charge despatients en situation palliative est indispensable pourrépondre aux besoins et aux attentes de la population.L’hospitalisation à domicile (HAD) qui a le statut d’éta-blissement de santé depuis 2009, est un des principauxacteurs dans la prise en charge des patients en situationpalliative à domicile [9]. Sur la dernière décennie, l’offred’HAD sur le territoire national a présenté une forteaugmentation (+ 150 % du nombre d’établissements et+ 200%dunombre de patients) et les patients en situationpalliative représentaient en 2014, 23%de son activité [10].Il est montré que les établissements d’HAD sont en Francedes services pertinents et adaptés pour l’accompagnementdes situations de fin de vie à domicile en lien avec la pluri-disciplinarité des interventions [3]. Une méta-analyseinternationale sur lespatients en situationpalliativemontreque la probabilité demourir à domicile est plus importantelorsque les soins de fins de vie sont prodigués par une offrede type HAD comparativement aux soins usuels [11]. Bienque les établissements d’HAD soient en forte augmentationen France, nous disposons de peu de données concernantles trajectoires de soins et les caractéristiques cliniques des

patients en situation palliative et suivis en HAD. Les trajec-toires de soins prennent en compte les changements deslieux de soins du patient lors de sa prise en charge.L’objectif de notre étude était de décrire les premiersséjours des patients adultes admis en situation palliativedans une HAD francilienne, l’HAD de l’Assistance publique– Hôpitaux de Paris (APHP). Notre étude a permisde comparer les trajectoires de soins pour les patientsen situation palliative et hors situation palliative puis decomparer les trajectoires de soins et les caractéristiquescliniques des patients en situation palliative en fonction deleur âge et du lieu de leur décès.
méthodes

L’hospitalisation à domicile (HAD) et l’hospitalisation
à domicile de l’Assistance publique – Hôpitaux de Paris
(APHP)Sur l’ensemble du territoire, les établissements d’HADcoordonnent et réalisent des soins complexes à domicile24 heures sur 24 et sept jours sur sept avec des équipespluridisciplinaires regroupant aides-soignants, assistantssociaux, diététiciens, ergothérapeutes, infirmiers, kinési-thérapeutes,médecins coordonnateurs et psychologues, enlien avec le médecin traitant qui reste le médecin référentpendant le suivi du patient [12]. La réglementation prévoitque les patients pris en charge en HAD, en l’absence d’untel service, seraient hospitalisés en établissement de santéavec hébergement [13]. Les HAD sur le territoire nationalontuneactivitépolyvalente avecprincipalement les chimio-thérapies et les surveillances post-chimiothérapie, les soinspalliatifs, les pansements complexes, les prises en chargepérinatales, les prises en charge gériatriques, les suivispost-chirurgies, les traitements intraveineux et les réédu-cations fonctionnelles. Les HAD interviennent depuis 2007en EHPAD et depuis 2013 en établissements sociaux etmédicosociaux (EMSM) [14, 15]. L’entrée du patient enHAD est sur prescription médicale avec un mode d’entréehospitalier pour un patient hospitalisé en hôpital avechébergement et un mode d’entrée sur prescription dumédecin traitant pour un patient qui était déjà dans sondomicile. Lesmodes de sorties d’HAD regroupent les trans-ferts vers l’hospitalisation avec hébergement, les décès àdomicile et les relais vers des soins allégés (exemple : soinsinfirmiers, auxiliaires de vie, etc.) lorsque la situationclinique du patient s’améliore. Le domicile du patient
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regroupe le domicile individuel et le domicile collectif(hébergements médico-sociaux).L’HAD de l’Assistance publique – Hôpitaux de Paris(APHP), premièreHADmise en place en 1957 en France estla plus importante structure d’hospitalisation à domicilepublique en France avec 780 patients par jour enmoyenne.L’HAD de l’APHP prend en charge des patients résidant àParis et dans les départements limitrophes (Hauts-de-Seine, Seine-Saint-Denis, Seine-et-Marne). Notre étude a étéréalisée dans cette HAD.
Critères de sélection des patientsLa sélection des patients était réalisée rétrospectivementà partir des données de séjour du programme de médica-lisation du système d’information (PMSI) de l’HAD del’APHP. Les séjours retenus étaient ceux des patients âgésde plus de 18 ans le jour de l’admission et ayant eu unmodede prise en charge principal codé en situation palliative en2014, du 1er janvier au 31 décembre de la même année(code MP04). Quel que soit l’établissement d’HAD enFrance, les critères qui définissent un patient en situationpalliative sont les mêmes et la décision de codage est sousla responsabilité du médecin coordonnateur [16]. Cescritères sont au nombre de quatre et regroupent :
• maladie grave en phase avancée ou terminale ;
• mise en jeu à plus ou moins court terme du pronosticvital ;
• prise en charge multidimensionnel et interdisciplinaire(personnel soignant et autres intervenants) ;
• nature des soins : complexes ou multiples visantà soulager la douleur, les symptômes d’inconfort età préserver la dignité du patient.Pour coder un patient en situation palliative en HAD, lepatient doit remplir les quatre critères. Ces critères ont étévalidés par la société française de soins palliatifs.Les séjours qui n’étaient pas clôturés en 2014 ont étéexclus.Afin de comparer les trajectoires de soins pour lespatients en situation palliative et hors situation palliative,les patients hors situation palliative ont été sélectionnéssur la même période et regroupaient les patients de plusde 18 ans à l’exclusion des patients bénéficiant de chimio-thérapies à domicile et des patientes prises en charge enobstétrique. Les patients sous chimiothérapie avaient unemoyenne d’âge de 70,4 ans et ont été exclus car les trajec-toires de soins sont très spécifiques avec des duréesmoyennes de séjour enHAD entre un à trois jours (patientsen HAD le jour de l’injection de la chimiothérapie).

Recueil des donnéesLe recueil des données était réalisé à partir des donnéesdu Programme de médicalisation des systèmes d’informa-tion (PMSI) lors du premier séjour du patient en HAD. LePMSI collige des informations standardisées relatives auxséjours hospitaliers. L’anonymisationdu fichier se déroulaitpar affectation aléatoire d’un numéro à chaque patient et àchaque séjour. Concernant les séjours débutés avant 2014,les données étaient recherchées dans les fichiers PMSI del’année précédente.Les variables sélectionnées regroupaient des donnéessociodémographiques, des données de trajectoire de soinset des caractéristiques cliniques du patient au moment del’entrée en HAD.Lesdonnéessociodémographiquesétaient l’âgeà l’entrée,le sexe, le lieu du soin (domicile individuel et ESMS ouEHPAD) et le département de soin.Les trajectoires de soins prenaient en compte le moded’entrée en HAD (prescriptions hospitalières et prescrip-tions médecin traitant), le mode de sortie d’HAD (transferthospitalier, décès à domicile, soins allégés à domicile) et ladurée de séjour. La durée du séjour correspondait à la sous-traction entre la date de sortie à la date d’entrée.Les caractéristiques cliniques comprenaient le diagnosticprincipal, les soins techniques et le niveau d’incapacitéfonctionnelle mesuré par l’indice de Karnofsky (IK) [17].L’indice de Karnofsky, côté de 0 à 100%, est un indicateursynthétique d’état de santé global du patient et de l’aidenécessaire aux gestes de la vie courante (habillage, toilette).Le choix des critères d’âge (≥ 75 ans et < 75 ans) s’appuiesur le risque accrue de la poly-morbidité et la survenued’incapacités fonctionnelles secondaires. Le choix du lieudedécès à domicile reprend l’objectif d’étudier les facteurséventuellement liésà la survenuedecetévènementdesanté.Le diagnostic principal était la pathologie principale enlien avec la prise en charge en soins palliatifs. Les diagnos-tics étaient groupés en classe : cancers, maladies neuro-dégénératives, insuffisance d’organes et autres pathologiesn’appartenant pas aux groupes préformés. Au sein dugroupe cancers, les cancers solides étaient distingués descancers hématologiques. Les cancers les plus fréquentsdans la population française étaient individualisés. Lesmaladies neuro-dégénératives regroupaient la maladied’Alzheimer et les formes apparentées, les maladies deParkinson et apparentées, la sclérose latérale amyotro-phique, la sclérose en plaques et la maladie d’Huntington.Les insuffisances d’organes regroupaient le diabète, lesinsuffisances cardiaque, respiratoire, hépatique, rénale,les complications et les séquelles d’accident vasculaire
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cérébral. Les soins techniques associaient les nutritionsartificielles (entérales et parentérales), l’assistance respi-ratoire, les chimiothérapies, les surveillances post-chimio-thérapies, les traitements antalgiques utilisant une pomped’analgésie contrôlée par le patient (APC) et les panse-ments complexes (soins supérieurs à 30 minutes).
Analyses statistiquesL’analyse statistique était réalisée à l’aide des mesuresde position (moyennes, pourcentages) et de dispersion(écart-types). Les tests statistiques du khi2 et de Studentétaient utilisés pour comparer les variables qualitatives etquantitatives respectivement entre les différents groupesétudiés. Une valeur de p inférieure à 0,05 était considéréecomme statistiquement significative. Les logiciels Excel(version 15.15) et Rstudio (version 0.99.484) ont étéutilisés pour l’ensemble des analyses.
résultats

Huit cent dix-sept patients en situation palliative étaientpris en charge par l’HADde l’APHP en2014. Sur cettemêmepériode, 1309 patients étaient pris en charge en HAD pourdes situations non palliatives.
Comparaisons sociodémographiques et trajectoires de soins
entre les patients en situation palliative et les patients hors
situation palliative et caractéristiques cliniques des patients
en situation palliativeLes patients en situation palliative avaient un âge moyende 74 ans, étaient des hommes à 55,2%, vivaient dans undomicile individuel à 96,8% et principalement à Paris. Lemode d’entrée était à 74,5 % sur prescriptions hospita-lières et la durée moyenne de séjour était de 38 jours.Concernant les sorties, 56,4% des patients étaient trans-férés en établissement hospitalier avec hébergement,27,8 % décédaient à domicile et 15,8 % bénéficiaient desoins allégés à domicile. Les patients en situation palliativeétaient significativement plus âgés, avaient plus fréquem-ment des prescriptions d’entrée venant des médecins trai-tants, des durées moyennes de séjour plus courtes etprésentaient plus de décès à domicile que les patients horssituation palliative (tableau I).

Lespatientsensituationpalliativeavaientpourdiagnosticprincipal un cancer dans 75,8 % des cas et une maladieneuro-dégénérative dans 12,2 % des cas. Les tumeurssolides étaient majoritaires (pulmonaires et colo-rectales).Parmi les soins techniques, l’assistance respiratoire repré-sentait 18,1%, les pansements complexes 12,9%, les nutri-tions artificielles (parentérales et entérales) 12,2 %, lachimiothérapie et les surveillances post-chimiothérapie8,7% et l’antalgie par ACP 3,7%. Les patients en situationpalliative présentaient des incapacités fonctionnellessévères avec un indice de Karnofsky moyen à 39,6(tableau II).
Comparaisons sociodémographiques, trajectoires de soins
et caractéristiques cliniques des patients en situation
palliative en HAD en fonction de l’âge et du décès
à domicileChez les 75 ans et plus comparativement aux plus jeunes,la proportion d’hommes était plus faible et il y avait plus derésidents d’EHPAD. Concernant les modes de sortie, lestransferts hospitaliers étaient moins fréquents et les décèsàdomicile étaient plus nombreux. Les patients les plus âgésavaient significativement plus de maladies neuro-dégéné-ratives, nécessitaient plus de pansements complexes etd’antalgie par ACPmais moins de nutrition artificielle sansdifférence concernant l’assistance respiratoire et leschimiothérapies. Enfin, les incapacités fonctionnellesétaient plus sévères chez les patients plus âgés (tableau III).Les patients qui décédaient à domicile étaient propor-tionnellement plus souvent des résidents d’EHPAD etavaient des durées moyennes de séjours plus courtes.Concernant les caractéristiques cliniques, il n’y avait pas dedifférence de diagnostic principal entre les deux groupes.Les patients décédés avaient moins de nutrition artificielleet de chimiothérapie mais plus de pansements complexeset d’antalgie par ACP. Le niveau d’incapacité fonctionnelleétait significativement plus sévère chez les patients décédésà domicile (tableau IV).
discussion

Les patients en situation palliative suivis en HAD étaientplus âgés, entraient plus souvent en HAD sur prescriptiondu médecin traitant, avaient des durées de séjour pluscourtes et décédaient plus fréquemment à domicile
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Tableau I : Comparaisons sociodémographiques et trajectoires de soins entre les patients en situation palliative et les patients hors
situation palliative en HAD

Types de prise en charge HAD

Situation palliative
(n = 817)

Hors situation palliative
(n = 1 309) p <

Caractéristiques sociodémographiques

Âge moyen (écart-type) 73,9 (14,8) 65,9 (16,7) < 0,01

Homme, % (n) 55,2 (451) 56,3 (737) NS

Lieu de soins, % (n)
• Domicile individuel
• Domicile EHPAD

96,8 (791)
3,2 (26)

99,5 (1302)
0,5 (7)

< 0,05

Département lieu de soin, % (n)
• Paris (75)
• Haut de Seine (92)
• Seine-Saint-Denis (93)
• Val-de-Marne (94)

39,7 (324)
22,5 (184)
14,6 (119)
23,1 (189)

27,5 (359)
12,5 (164)
31,0 (406)
29,0 (380)

< 0,05

Trajectoires de soins

Mode d’entrée, % (n)
• Prescription hospitalière
• Prescription médecin T.

74,5 (609)
25,5 (208)

81,0 (1060)
19,0 (249)

< 0,01

Mode de sortie, % (n)
• Transfert hospitalier
• Décès à domicile
• Soins allégés à domicile

56,4 (461)
27,8 (227)
15,8 (129)

57,4 (751)
3,4 (45)

39,2 (513)

< 0,01

Durée moyenne de séjour (DMS) (écart-type) 37,4 (53,5) 86,5 (119,5) < 0,01

Tableau II : Caractéristiques cliniques des patients en situation
palliative en HAD

Patient en situation
palliative en HAD

Diagnostic principal
• Cancer, % (n)

Pulmonaire
Colorectal
Pancréas
Hépatique
Sein
Prostate
Autres tumeurs solides
Hémopathies
• Pathologie neuro-dégénérative, % (n)
• Ins. d’organe, % (n)
• Autres, % (n)

75,8 (615)
16,4 (124)
8,2 (67)
6,1 (50)
6,2 (48)
4,7 (38)
5,4 (44)

24,3 (196)
6,1 (48)

12,2 (87)
8,6 (63)
6,4 (52)

Soins techniques
• Assistance Resp., % (n)
• Nutritions Artif., % (n)
• Chimiothérapies, % (n)
• Pansements, % (n)
• Antalgiques et PCA, % (n)

18,1 (147)
12,2 (96)
8,7 (71)

12,9 (100)
3,7 (26)

Incapacités fonctionnelles
IK moyen (écart-type) (0-100) 39,7 (11,2)

comparativement aux patients hors situation palliative. Ilsprésentaient majoritairement une pathologie cancéreuseet recevaient des soins techniques fréquents. Les patientsles plus âgés (≥ 75 ans) présentaient plus souvent desmala-dies neuro-dégénératives, étaient moins transférés enhospitalisation avec hébergement et décédaient davantageà domicile. La proportion de décès était plus élevée enétablissement d’hébergement pour personnes âgées(EHPAD) et les patients décédés à domicile recevaientmoins de soins techniques.Les patients en situation palliative étaient en moyenneplus âgés et ce résultat pouvait s’expliquer d’une part par laforte prévalence des patients avec des cancers et des mala-dies neuro-dégénératives dont les incidences augmententavec l’âge [18]. D’autre part, les patients adultes hors situa-tion palliative reçoivent en HAD des soins de type hospita-lier quel que soit leur âge [10]. Mais l’exclusion des patientssous chimiothérapies dans le groupe hors situation pallia-tive a probablementmajoré les différences d’âge. Nos résul-tats montraient aussi que la médecine de ville à travers lesmédecins traitants avait plus fréquemment sollicité l’HADdans le cadre des soins palliatifs. Il estmontréque lesméde-cins généralistes sont confrontés à des situations cliniques
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Tableau III : Comparaisons sociodémographiques, trajectoires de soins et caractéristiques cliniques des patients en situation palliative
en HAD en fonction de l’âge

Patient en situation palliative en HAD

< 75 ans
(n = 363)

≥ 75 ans
(n = 454) p <

Caractéristiques sociodémographiques

Homme, % (n) 59,8 (217) 51,5 (234) < 0,05

Lieu de soins, % (n)
• Domicile individuel
• Domicile EHPAD

98,9 (359)
1,1 (4)

95,2 (432)
4,8 (22)

< 0,01

Trajectoires de soins

Mode d’entrée, % (n)
• Prescription hospitalière
• Prescription médecin T.

73,6 (267)
26,4 (96)

75,3 (342)
24,7 (112)

NS

Mode de sortie, % (n)
• Transfert hospitalier
• Décès à domicile
• Soins allégés à domicile

56,2 (245)
20,1 (73)
12,4 (45)

47,6 (216)
33,9 (154)
18,5 (84)

< 0,01

Durée moyenne de séjour (DMS) (écart-type) 33,3 (43) 42,4 (61) < 0,05

Caractéristiques cliniques

Diagnostic Principal
• Cancer, % (n)

Pulmonaire
Colorectal
Pancréas
Hépatique
Sein
Prostate
Autres tumeurs solides
Hémopathies
• Pathologie neuro-dégénérative, % (n)
• Ins. d’organe, % (n)
• Autres, %, (n)

82,6 (300)
20,1 (73)
8,8 (32)
5,8 (21)
7,2 (26)
4,4 (16)
4,7 (17)

27,0 (98)
4,7 (17)
6,1(22)

4,7 (17)
6,6 (24)

69,4 (315)
11,2 (51)
7,7 (35)
6,4 (29)
4,9 (22)
4,9 (22)
6,0 (27)

21,6 (98)
6,8 (31)

14,3 (65)
10,1 (46)
6,2 (28)

< 0,05

Soins techniques
• Assistance respiratoire, % (n)
• Nutritions artificielles, % (n)
• Chimiothérapies, % (n)
• Pansements, % (n)
• Antalgiques et PCA, n (%)

18,7 (68)
14,3 (52)
8,5 (31)
9,1 (33)
0,8 (3)

17,4 (79)
9,7 (44)
8,8 (40)

14,8 (67)
5,9 (27)

< 0,01

Incapacités fonctionnelles
IK moyen (écart-type) 42,8 (13,2) 37,1 (11,7) < 0,01

complexes et le recours à l’HAD leur permettrait de s’ap-puyer sur l’expertise dumédecin coordonnateur [19]. De lamêmemanière, la prise en charge des patients d’EHPADparl’HAD se faisait principalement pour des patients en situa-tion palliative. Ce résultat important nous montre l’intérêtpour le secteurmédico-social de bénéficier de l’interventiondu sanitaire (HAD) pour répondre aux situations de fin devie. Les patients en situation palliative sont un facteur derenforcement du partenariat entre les services du domicile

afin de sortir du recours hospitalier exclusif [20]. Les duréesmoyennes de séjour étaient logiquement plus courtes chezles patients en situation palliative étant donné la gravité deleur état de santé et de la forte proportion de décès à domi-cile qui souligne par ailleurs que ces patients étaient réel-lement en soins palliatifs. Concernant les caractéristiquescliniques, le cancer était le diagnostic le plus fréquent etce résultat était conforme aux autres HAD nationales [10].La proportion non négligeable des maladies neuro-
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Tableau IV : Comparaisons sociodémographiques, trajectoires de soins et caractéristiques cliniques des patients en situation palliative
en HAD en fonction du décès à domicile

Patient en situation palliative en HAD

Décédés à domicile
(n = 227)

Pas de décès à domicile
(n = 590) p <

Caractéristiques sociodémographiques

Âge moyen (écart-type) 78,5 (13,1) 71,8 (36,4) < 0,01

Homme, % (n) 54,2 (123) 55,7 (328) NS

Lieu de soins, % (n)
• Domicile
• EHPAD

93,7 (213)
6,3 (14)

98,5 (581)
1,5 (9)

< 0,01

Trajectoires de soins

Mode d’entrée, % (n)
• Prescription hospitalière
• Prescription médecin traitant

71,6 (163)
28,4 (64)

75,1 (443)
24,9 (147)

NS

Durée moyenne de séjour (DMS) (écart-type) 33,9 (60,3) 38,9 (49,4) NS

Caractéristiques cliniques

Diagnostic principal
• Cancer, % (n)

Pulmonaire
Colorectal
Pancréas
Hépatique
Sein
Prostate
Autres tumeurs solides
Hémopathies
• Pathologie neuro-dégénérative, % (n)
• Ins. d’organe, % (n)
• Autres, % (n)

73,4 (167)
13,7 (31)
10,0 (23)
7,4 (17)
4,1 (9)
4,1 (9)
4,1 (9)

22,9 (52)
7,4 (17)
11,8 (27)
8,5 (19)
6,3 (14)

76,2 (450)
15,9 (94)
7,3 (43)
5,5 (32)
6,8 (40)
4,9 (29)
6,0 (35)

24,5 (145)
5,1 (30)

10,1 (59)
7,3 (43)
6,4 (38)

NS

Soins techniques
• Assistance resp., % (n)
• Nutritions artif., % (n)
• Chimiothérapies, % (n)
• Pansements, % (n)
• Antalgiques et PCA, % (n)

18,5 (42)
7,4 (17)
3,3 (7)

17,3 (39)
8,9 (20)

17,8 (105)
13,9 (82)
11,4 (67)
9,7 (57)
5,3 (31)

< 0,01

Incapacités fonctionnelles
IK moyen (écart-type) 33,4 (12,1) 40,1 (12,0) < 0,01

dégénératives souligne le besoin d’accompagner à domiciledes patients âgés avec une coordination des interventionsde l’aide et du soin [21]. Enfin le recours fréquent aux soinstechniques chez les patients en situation palliative s’expli-quait par les critères d’entrée en HAD pour ce type de priseen charge qui associe des critères diagnostics (maladiegrave phase avancée ou terminale et pronostic vital à courtterme) et de charge en soins (plusieurs intervenants pluriprofessionnels et complexité du soin).Il y avait une majorité d’hommes dans nos échantillonsen HAD mais la proportion diminuait avec l’avance en âge.Ce résultat peut s’expliquer d’une part, par le fait qu’une

prise en charge en HAD nécessite en général la présenced’un entourage et il est montré que les hommes sont plusfréquemment en couple que les femmes [22]. D’autre part,il existait une surreprésentation des cancers, en particulierpulmonaires, dont l’incidence et lamortalité concernent leshommes d’âge moyen [23]. Par ailleurs, les transferts enhospitalisation avec hébergement étaient moins fréquentschez les plus de 75 ans. Ce résultat pourrait s’expliquer parune prise en charge médicale plus interventionniste chezles patients plus jeunes avec une demande du patientet/ou de l’entourage. La littératuremontre qu’en fin de vie,plus de la moitié des patients change de trajectoire [24] en
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lien avec le surmenage de l’entourage [25] et l’instabilitéde la pathologie principale [26]. Le mode de sortie d’HADpour des soins allégés à domicile était plus élevé chez lespatients plus âgés. Ce résultat pourrait être en lien avec laplus forte prévalence desmaladies neuro-dégénératives oula frontière entre les situations palliatives et la fin de vien’est pas toujours très claire. Le recours à la chimiothérapie« palliative » reste non négligeable et on nemontrait pas dedifférence en fonction de l’âge. Ce résultat peut s’expliquerpar l’objectif de ralentir l’évolution de la pathologie sous-jacente mais ces molécules ont des effets secondaires etcela pose des questions d’ordres médicale, économique etéthique abordées par la loi Léonetti contre l’obstinationdéraisonnable. Les nutritions artificielles sont par contreplus fréquentes chez les plus jeunes et pourraient aller dansle sens d’une désescalade thérapeutique chez les patientsâgés [27]. Inversement, les pansements complexes etl’antalgie par ACP augmentaient avec l’âge en lien probableavec une plus forte proportion d’incapacité fonctionnellechez les plus de 75 ans avec secondairement un risque plusélevé de dénutrition, d’escarres et de douleurs lors desmobilisations.L’âge moyen des patients décédés à domicile était plusélevé et ce résultat va dans le sens de travaux récents quimontrent que les patients décèdent à un âge plus avancéen situation palliative en HAD [27]. Par ailleurs, le lieu dudécès dépendrait du type de pathologie et de facteurs indi-viduels et environnementaux comme la préférence dupatient et la capacitéde l’entourage à accompagner le décèsd’un proche à domicile [28]. La proportion des patients quidécèdent pour des situations palliatives en EHPAD est plusélevée que ceux qui n’y décèdent pas. Ce résultat pourraits’expliquer par le fait que les sorties d’hospitalisation avechébergement des patients en situation palliative et retour-nant en EHPAD pourraient être plus précoces et par consé-quent pourraient concerner des patients plus instablescliniquement. Ce résultat est aussi important car il montrel’impact d’une prise en charge concomitanteHADet EHPADsur les trajectoires avec moins d’hospitalisations et plus depatients qui décèdent dans leur milieu de vie. Par ailleurs,il n’y avait pas de différence en termes de pathologies entreceux qui décèdent en HAD et ceux qui n’y décèdent pas. Cerésultat va à l’encontre des données françaises récentes quirévèlent que les patients atteints de maladies neurolo-giques (maladie de Parkinson), de maladies de l’appareilcardiaque et de l’appareil circulatoire décèderaient majo-ritairement à domicile, tandis que les patients atteints detumeurs, de maladies de l’appareil digestif et de maladiescérébro-vasculaires décèdent davantage à l’hôpital [3].Cependant, uneméta-analyse récente de 2016 souligne que

le cancer constitue un facteur déterminant dudécès àdomi-cile [29]. Même si on montrait une décroissance des soinstechniques chez ceux qui vont décéder à domicile, laproportion de nutrition artificielle reste élevée. La littéra-ture nous indique que la nutrition artificielle est deux foisplus utilisée lors de la dernière semaine de vie en HADcomparativement aux unités de situation palliative [27].Ce résultat soulève la question de la prise de décisiondans l’arrêt de certaines thérapeutiques en fin de vie et del’accompagnement du patient mais aussi son entouragedans l’acceptation de la modification des soins [30].Nous identifions certaines limites dans notre étude. Lerecueil des caractéristiques sociodémographiques s’estappuyé sur les modes de prises en charge à partir du PMSIau moment de l’entrée du patient en HAD. Nous n’avonspas d’information sur les modifications des soins tech-niques au cours du suivi en HAD, ce qui peut expliquer unesous-représentation des antalgies par ACP et la non priseen compte des arrêts des chimiothérapies ou des nutritionsartificielles lors de la dégradation de l’état de santé dupatient. Par ailleurs, lemoded’entrée largement hospitalierde cette HAD comme toutes les HADs franciliennes, a pusélectionner des patients dont l’état clinique était plusgrave. Mais les critères de définition d’un patient en situa-tion palliative en HAD sont sévères et limitent en partie cerisque de biais. Le fait d’avoir pris en compte le premierséjour en HAD des patients en situation palliative a pusurestimer les transferts hospitaliers compte tenu durisque d’instabilité de ces situations cliniques au momentd’un premier retour à domicile. Par ailleurs, il faut inter-préter les données territoriales avec prudence car il existesur lemême territoire francilien d’autresHADqui prennenten charge des patients en soins palliatifs. Mais le taux derecours à l’HAD, quel que soit le mode de prise en charge,reste le plus élevé à Paris en tenant compte de l’interven-tion de l’ensemble de l’offre de services. Enfin, les trajec-toires des soins dépendent en partie de l’environnementsocial et de la volonté du patient quant au lieu de son décès.Cette information nous manque pour clarifier les diffé-rences par classe d’âge tout comme l’absence d’informationsur le devenir des patients sortis d’HAD. Mais nos effectifsrestent importants dans la stratification par âge pouridentifier des différences que des études supplémentairespourraient expliciter.Il s’agit de la première étude réalisée en HAD sur le terri-toire national s’intéressant aux trajectoires en fonction del’âge et du lieu de décès des patients en situation palliative.Cette étude apporte des enseignements importants sur lesmodes d’entrée en HAD, les changements fréquents deslieuxde soinspourdespatients en finde vie et la complexité
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des soins produits à domicile. Cet état des lieux pourraaider les institutions mais aussi les décideurs et les finan-ceurs pour accompagner la réorganisation des services àdomicile dans l’objectif de renforcer les soins de premièreligne et tout particulièrement pour les patients en situationpalliative à domicile qui restent encore le parent pauvre denotre système de santé.
Aucun conflit d’intérêt déclaré
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