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Introduction 
 

Les soins palliatifs sont définis par l’OMS en 2002 (1) comme « des soins cherchant 

à améliorer la qualité de vie des patients et de leur famille, face aux conséquences d’une 

maladie potentiellement mortelle, par la prévention et le soulagement de la souffrance, 

identifiée précocement et évaluée avec précision, ainsi que le traitement de la douleur et des 

autres problèmes physiques, psychologiques et spirituels qui lui sont liés ». 

En France, la première loi concernant les soins palliatifs a été publiée en 1999 (2) et 

garantie pour tous l’accès au soulagement de la douleur et aux soins palliatifs, elle inscrit 

également le droit pour le malade de s’opposer à une décision médicale et propose la création 

d’un congé d’accompagnement de fin de vie. La loi Kouchner du 4 mars 2002 clarifie les 

modalités du droit au refus de traitement et crée le droit de désigner une personne de 

confiance. La première loi spécifique à la fin de vie est publiée en 2005, il s’agit de la loi 

Léonetti et introduit l’interdiction de l’obstination déraisonnable lorsque les actes 

« apparaissent inutiles, disproportionnés ou n’ayant d’autre effet que le seul maintien 

artificiel de la vie ». Elle propose également le principe de collégialité et de transparence 

dans les décisions et crée les directives anticipées. Enfin, en 2016, la loi Claeys-Leonetti 

formule de nouveaux droits en faveur des personnes en fin de vie, avec notamment un 

renforcement du rôle de la personne de confiance et des directives anticipées qui désormais 

s’imposent au médecin. Mais surtout, elle instaure le droit à la sédation profonde et continue 

jusqu’au décès pour les personnes avec un pronostic vital engagé à court terme. 

 On compte en France environ 600 000 décès par an et on estime que ce chiffre sera 

de 700 000 à l’horizon 2040 (3). On assiste à un vieillissement de la population française qui 

conduit à une augmentation des maladies chroniques et de la morbidité avec une influence 

directe sur la prise en charge palliative et les conditions de fin de vie. En France, 53% des 

décès ont lieu à l’hôpital, 13% en EHPAD (Etablissement d’Hébergement pour Personnes 

Âgées Dépendantes), et seulement 24% au domicile (4). Les Français sont 85% à déclarer 

vouloir décéder à domicile, toutefois leurs proches ne sont que 35% à formuler ce même 

souhait (5). Cela pourrait s’expliquer par une crainte des proches face à la difficulté de la 

réalisation des soins palliatifs au sein du domicile, selon un rapport de l’Inspection Générale 

des Affaires Sociales publié en 2017 (6). On estime également que 60% des situations de fin 

de vie nécessitent un accompagnement en soins palliatifs. La différence entre le souhait des 

Français de décéder à domicile et la réalité vient, toujours selon ce rapport, de 

l’institutionnalisation du système de soins français, avec notamment dans le dernier mois de 

vie de nombreux transferts du domicile vers l’hôpital pour 30% des décès. Ceci pouvant 



13 
 

provoquer un dépassement de l’offre capacitaire des hôpitaux en lits spécialisés en soins 

palliatifs et pouvant entraîner des décès dans des services classiques, voire aux urgences. 

Les auteurs de ce rapport pensent que le système existant ne permet pas actuellement de 

garantir l’assurance d’une prise en charge satisfaisante de l’accompagnement de la fin de vie 

à domicile. 

Devant la potentielle insuffisance de qualité de ces soins, il semble important de 

recenser les éléments permettant d’accéder à une amélioration des conditions de décès à 

domicile du point de vue de l’ensemble des acteurs de soins. 

 L’objectif de ce travail est, par le biais d’une revue systématique de la littérature, de 

déterminer les facteurs de réussite d’une prise en charge palliative au domicile. 
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Matériel et méthodes. 
 

 Nous avons réalisé une revue systématique de la littérature en respectant les critères 

internationaux PRISMA 2020 (annexe I). La sélection des articles a débuté en février 2022 

jusqu’au 17 mai 2022.  L’ensemble des étapes du travail de recherche a été fait par deux 

chercheurs. 

 

Stratégie de recherche. 

 Plusieurs bases de données ont été interrogées : Pubmed, la Base de Données en 

Santé Publique, Google Scholar, Embase et Web of Science. 

 Les éléments permettant de déterminer les équations de recherche pour inclure les 

articles dans la revue systématique de la littérature ont été guidés par l'intitulé de la question 

de thèse : « quels sont les facteurs de réussite d'une prise en charge de soins palliatifs à 

domicile ? ».   

 

 Nous avons pu affiner nos équations de recherche en nous appuyant sur des thésaurus 

biomédicaux : MeSH (Medical Subject Headings) et HeTOP (Health Terminology/Ontology 

Portal). Les équations de recherche ont été divisées en trois thèmes : les soins palliatifs, la 

prise en charge au domicile et les facteurs de réussite. 

 Pour les soins palliatifs, nous avons retenu les termes : « palliative care », « end of 

life », « end of life care », « care, palliative », « soins palliatifs » et « fin de vie ». 

 Pour la prise en charge au domicile, nous avons utilisé : « home care service », 

« family practice », « general practice », « general practitioner », « care givers », « family 

members », « patients », « interprofessional relations », « community health nursing », 

« health care providers », « home » et « domicile ». 

 Pour les facteurs de réussite, nous avons retenu : « assessment, healthcare quality » 

et « quality improvements ». 

 

Définition MeSH des termes : 

 

–  « Home care service »: community health and nursing services providing 

coordinated multiple services to the patient at the patient's homes. These home-care 

services are provided by a visiting nurse, home health agencies, hospitals, or 

organized community groups using professional staff for care delivery. It differs from 

home nursing which is provided by non-professionals. 
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–  « Palliative care »: care alleviating symptoms without curing the underlying disease. 

–  « End of life care »: medical and nursing care of patients in the terminal stage of an 

illness. 

–  « Family practice »: a medical specialty concerned with the provision of continuing, 

comprehensive primary health care for the entire family. 

–  « General practice »: patient-based medical care provided across age and gender or 

specialty boundaries. 

–  « General practitioner »: those physicians who have completed the education 

requirements specified by the American Academy of Family Physicians. 

–  « Care givers »: persons who provide care to those who need supervision or 

assistance in illness or disability. They may provide the care in the home, in a 

hospital, or in an institution. Although caregivers include trained medical, nursing, 

and other health personnel, the concept also refers to parents, spouses, or other family 

members, friends, members of the clergy, teachers, social workers, fellow patients. 

–  « Family members »: a social group consisting of parents or parent substitutes and 

children. 

–  « Patients »: individuals participating in the health care system for the purpose of 

receiving therapeutic, diagnostic, or preventive procedures. 

–  « Interprofessional relations »: the reciprocal interaction of two or more professional 

individuals. 

–  « Community health nursings »: general and comprehensive nursing practice 

directed to individuals, families, or groups as it relates to and contributes to the health 

of a population or community. This is not an official program of a Public Health 

Department. 

–  « Health care providers »: men and women working in the provision of health 

services, whether as individual practitioners or employees of health institutions and 

programs, whether or not professionally trained, and whether or not subject to public 

regulation. 

–  « Assessment, healthcare quality »: activities and programs intended to assure or 

improve the quality of care in either a defined medical setting or a program. The 

concept includes the assessment or evaluation of the quality of care; identification of 

problems or shortcomings in the delivery of care; designing activities to overcome 

these deficiencies; and follow-up monitoring to ensure effectiveness of corrective 

steps. 

–  « Quality improvements »: the attainment or process of attaining a new level of 
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performance or quality. 

Le Tableau 1 présente les équations de recherche utilisées en fonction des bases de données. 

 

Tableau 1 : Bases de données et équations de recherche 

Bases de données Équations de recherche 

Pubmed 1. (home care service[MeSH Terms]) AND (palliative care[MeSH 
Terms]) 

2. (end of life care[MeSH Terms]) AND (home care services[MeSH 
Terms]) 

3. (((family practice[MeSH Terms]) OR (general practice[MeSH 
Terms])) OR (general practitioner[MeSH Terms])) AND (care, 
palliative[MeSH Terms]) 

4. ((care givers[MeSH Terms]) OR (family members[MeSH Terms])) 
AND (palliative care[MeSH Terms]) 

5. (patients[MeSH Terms]) AND (palliative care[MeSH Terms]) 
6. ((interprofessional relations[MeSH Terms]) OR (community health 

nursings[MeSH Terms])) AND (palliative care[MeSH Terms]) 
7. ((health care providers[MeSH Terms]) AND (palliative care[MeSH 

Terms])) AND (home care services[MeSH Terms]) 
8. ((assessment, healthcare quality[MeSH Terms]) OR (quality 

improvements[MeSH Terms])) AND (palliative care[MeSH Terms]) 

BDSP 1. « soins palliatifs AND domicile » 
2. « fin de vie AND domicile » 

Google Scholar 1. Titres : End of life home 
2. Titres : Palliative care home 

Embase 1. Quick search: Title: palliative care AND home 
2. Quick search: Title end of life AND home 

Web of Science 1. Title: Palliative care AND home 
2. Title: end of life AND home 

 

Critères de sélection : inclusion et exclusion 

Critères d’inclusion : 
 Les articles inclus devaient être rédigés en français ou en anglais. 

 Les articles sélectionnés devaient être des études interventionnelles, 

observationnelles (cohorte, cas-témoins, études transversales) ou des méta-analyses. 

 Le pays d’origine de l’étude n’était pas limité. 

 La population étudiée devait comprendre des patients âgés de plus de 18 ans, pris en 

charge au domicile. 

 La date de publication devait être comprise entre le 1er janvier 2016 et le 17 mai 2022. 
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Critères d’exclusion : 
La population était inappropriée ou l’objectif inadapté. 

La totalité du texte n’a pas pu être récupéré au 11 Novembre 2022. 

Il s’agissait d’éditoriaux, de lettres, d’analyses ou de publications issues de livres. 

 Les revues systématiques de la littérature. 

 Le type d’étude réalisée n’était pas précisé. 

 Le plan ne répondait pas aux critères IMRaD. 

Sélection des articles 
La sélection des articles a été faite en plusieurs étapes successives selon l’ordre 

chronologique décrit ci-dessous. 

- Analyse du titre de l’article après exclusion des articles rédigés dans une autre 

langue que l’anglais ou le français : si les informations apportées permettaient clairement de 

penser que l’article ne répondait pas à la question de recherche, celui-ci était exclu. 

- Analyse du résumé de l’article : inclusion des articles les plus pertinents pour 

répondre à la question de recherche. 

- Lecture de l’intégralité des articles retenus : confrontation avec les critères 

d’inclusion et d’exclusion cités au paragraphe précédent. 

- Evaluation des articles retenus avec lecture par chaque chercheur. 

A chaque étape, une mise en commun et une confrontation des résultats de chaque chercheur 

a été réalisée. 

Evaluation de la qualité des études et extraction des données. 
Pour chaque article sélectionné, nous avons procédé à une évaluation 

méthodologique adaptée au type d’étude. 

Pour les études observationnelles, nous avons utilisé la grille de lecture STROBE 

(annexe II) pour la qualité du rapport. 

Pour les essais randomisés, nous avons utilisé la grille de lecture CONSORT (annexe 

III) pour évaluer la qualité du rapport. 

Pour les études qualitatives, nous avons utilisé la grille de lecture COREQ (annexe 

IV) pour la qualité du rapport. 
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Qualité des articles sélectionnés : 

 Chaque chercheur a évalué tous les articles de façon indépendante puis après 

concertation des deux investigateurs un accord a été trouvé concernant le score final attribué 

à chaque article. Cette synthèse des évaluations est disponible (annexe V). 

 Concernant la qualité des articles sélectionnés, les études quantitatives ont été 

évaluées à l’aide de la grille STROBE. Cette grille compte 34 items. Dans la sélection finale 

d’articles, il y avait quinze études relevant de cette méthodologie. Les scores allaient de 11 

à un maximum de 26 avec une moyenne de 20,6/34. 

 Les études qualitatives ont été évaluées sur la base de la grille COREQ qui comprend 

32 items. Les seize études sélectionnées relevant de cette évaluation obtenaient un score 

allant de 11 à 25 avec une moyenne de 18,9/32. 

Les trois essais randomisés sélectionnés dans notre travail ont été évalués avec la 

grille CONSORT et obtenaient un score de 26 à 29 sur 37 items avec une moyenne de 

27,3/37. 
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Résultats. 
Description des études sélectionnées. 

 Les données concernant la sélection et l’inclusion des articles sont disponibles dans 

le diagramme de flux (figure 1). 

 

Figure 1 : diagramme de flux de sélection des articles. 

Synthèse des résultats : 

 Après avoir lu attentivement chaque article, nous avons résumé les principales 

caractéristiques de chaque étude, en synthétisant la méthode utilisée, la population étudiée, 
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le contexte de réalisation de l’étude ainsi que le pays, la présence ou non de conflit d’intérêt, 

les principaux résultats utiles et le score de qualité (annexe VI). 

 À la suite de l’analyse de cette synthèse, nous avons décidé de séparer nos résultats 

en cinq thèmes majeurs liés aux facteurs de réussite concernant : les patients, les aidants, les 

intervenants, les médecins généralistes et l’organisation des soins. 

1/ Patients. 
 Le sentiment de sécurité est un facteur clé récurrent parmi les études sélectionnées. 

(7–10) Dans l’étude de Dillen K. et Al (7), une attitude centrée sur le patient est un facteur 

déterminant contribuant au sentiment de sécurité ressenti par les patients et les aidants. Pour 

ces derniers, plusieurs paramètres semblent importants afin d’y parvenir : la disponibilité 

des équipes soignantes, un partage des informations nécessaires au sein de ces équipes, une 

communication claire et une coopération entre toutes les parties, une éducation et une 

autonomisation du patient ainsi qu’une confiance de ce dernier en l’équipe le prenant en 

charge. La population étudiée loue également les compétences des professionnels de santé, 

l’investissement de leur médecin traitant et l’adaptabilité des intervenants face aux imprévus 

du quotidien. Enfin, il semble primordial d’établir une collaboration efficace avec les acteurs 

externes comme les médecins spécialistes ou les pharmaciens. Dans l’étude de Rainsford S 

et Al (10), le décès en sécurité permet de maintenir une connexion avec son identité passée, 

une autonomie, un contrôle concernant les décisions de fin de vie de même qu’il permet de 

ne pas être dépassé par les symptômes physiques de la fin de vie. 

 Dans l’étude de Danielsen BV (8), un bon départ de la prise en charge est nécessaire 

à sa réussite future pour le patient et sa famille. Pour ce faire, la transition de l’hôpital vers 

le domicile doit être de bonne qualité, avec une consultation précoce initiale par le médecin 

généraliste permettant d’instaurer une collaboration efficace d’emblée entre tous les 

participants de cette prise en charge. Il est primordial de faire en sorte que le système de 

soins fonctionne pour le patient (11). De même, une initiation précoce des soins palliatifs, 

comparée à une prise en charge tardive dans l’étude de Dhollander N (12), permet 

d’apprendre aux participants à mieux se connaître afin de se concentrer sur des objectifs et 

des éléments positifs qui mènent à une autonomisation et une valorisation des patients et des 

soignants. Elle permet également une programmation plus structurée des soins englobant les 

patients et les aidants (planification, fréquence des visites adaptée aux besoins, support 

psycho-social) et ainsi d’éviter les situations de crise de fin de vie. 

 Le lieu du décès est un élément important de la réussite d’une prise en charge. Le 

domicile est vu comme un lieu de sécurité et de contrôle, de souvenir et familial où la 
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normalité est maintenue (10,13). Le nombre de jours passés au domicile est vu comme un 

facteur de satisfaction des soins prodigués par le médecin généraliste du point de vue du 

patient (13). En revanche, un décès au domicile n’est pas forcément synonyme d’une fin de 

vie réussie ; quand le domicile devient moins sûr, changer d’environnement n’altère pas la 

qualité du décès pour la plupart des patients et des aidants (10). 

 D’après l’étude de Koenig Kellas J (14) qui a interrogé des aidants familiaux, des 

patients survivant de cancer et des professionnels de santé, on constate que le cancer est 

défini comme une expérience commune parmi ces participants. Dans cette expérience, le 

support apporté par les équipes de soins (émotionnel, pratique, non verbal) est déterminant 

dans l’obtention d’une communication et d’un relationnel efficace. Ceci permet aux équipes 

de se mettre à la place du patient afin de travailler dans la même direction pour redéfinir 

l’espoir du patient. 

2/ Aidants. 
 L’étude de Vermogen M (15) montre qu’une relation unique adaptée aux variations 

individuelles et contextuelles des aidants est la clé d’une bonne collaboration avec les 

professionnels de santé. En effet, l’aidant est à respecter à la fois comme quelqu’un ayant 

des besoins de soins et comme un membre de l’équipe médicale. Il est nécessaire d’instaurer 

une transparence des informations et d’établir une communication avec un langage adapté 

en fonction de l’aidant permettant une bonne coordination des soins entre toutes les parties. 

De plus, on apprend dans l’étude de Van Baal K (16) que selon des médecins généralistes, 

l’intégration des aidants à tous les niveaux de la prise en charge de soins palliatifs est un 

facteur important. L’étude de Franchini L (17) met en évidence que les facteurs associés à 

une meilleure qualité de vie de l’aidant sont : une meilleure préparation au rôle d’aidant, une 

meilleure autonomie du patient (IADL – Instrumental Activities of Daily Living élevé) et le 

fait d’être de sexe masculin. D’un autre côté, ceux associés à une qualité de vie moindre 

sont : un statut émotionnel dégradé, trop de temps passé auprès du patient, un fardeau plus 

important ainsi qu’un patient de sexe masculin. Comme vu précédemment, un décès au 

domicile peut être considéré comme une réussite, des facteurs concernant l’aidant permettant 

de faciliter sa survenue ont été montrés dans l’étude de Robinson CA (11) : la disponibilité 

de l’aidant, l’expérience dans ce rôle et une détermination pour prodiguer ces soins à 

domicile comme élément clé. Pour favoriser cette détermination, on apprend dans cette 

même étude la nécessité de débuter les soins palliatifs de façon formelle, obtenir de l’aide 

au bon moment, savoir demander et recevoir de l’aide, un soutien de l’entourage familial 

ainsi que l’importance d’avoir du répit. 
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 Plusieurs études ont étudié l’effet d’une intervention psycho-éducationnelle auprès 

des aidants dans un contexte de soins palliatifs au domicile. Dans l’étude de Norinder M 

(18), une intervention était dispensée aux aidants afin de pouvoir délivrer de meilleurs soins 

et d’apporter un support met en évidence un sentiment de sécurité au domicile amélioré grâce 

à une meilleure gestion des symptômes, des gestes de la vie quotidienne facilités et sécurisés 

ainsi qu’un accès amélioré à des informations et à des aides matérielles. La discussion s’en 

trouvait facilitée et plus honnête permettant à l’aidant d’avoir le sentiment d’être quelqu’un 

d’impliqué et d’essentiel dans l’équipe de soins. Une autre étude, celle de Von Heymann-

Horan A (19), évaluant une intervention psychologique conjointe concernant le patient et 

l’aidant démontre que celle-ci permet une diminution significative des symptômes d’anxiété 

des aidants tout au long de la prise en charge. De plus, dans l’étude de Holm M (20) qui 

évalue les effets d’une formation de groupe psycho-éducationnelle avec pour objectif 

d’améliorer la préparation des aidants, on retrouve une majoration significative du sentiment 

de préparation des aidants ainsi que leurs compétences concernant les soins délivrés. Enfin, 

une dernière étude de Petursdottir AB (21), évaluant l’efficacité de sessions de conversations 

thérapeutiques sur les aidants a montré une majoration du soutien émotionnel et cognitif, 

une diminution des symptômes de stress ainsi qu’une diminution du fardeau de l’aidant. 

 Le travail de Milberg A (22) a étudié les facteurs prédictifs du sentiment de soutien 

entre membres de la famille en situation de soins palliatifs, il en ressort plusieurs variables 

prédictives de ce sentiment de support : recevoir du soutien de la part de membres de la 

famille moins proches à la fois concernant le patient et l’aidant, se sentir en sécurité dans la 

délivrance des soins au domicile et avoir une possibilité de répit si souhaité. Deux paramètres 

non modifiables font partis de ces facteurs : ne pas être les enfants du patient et être un 

membre de la famille vivant seul. 

3/ Médecins généralistes. 
 Dans l’étude de Oude Engberink A et Al (23), les médecins généralistes rappellent 

l’importance d’envisager les soins palliatifs comme la transition d’un soin centré sur la 

maladie à un soin multidimensionnel centré sur le patient, notion que l’on retrouve dans le 

travail de Oosterveld-Vlug MG et Al (24). Ce soin est empathique et adaptable aux 

préférences du patient. Ces médecins soulignent aussi la nécessité d’initier une discussion 

précoce pour anticiper d’éventuels évènements intercurrents et les souhaits du patient. Cette 

planification précoce revient dans de nombreuses études (8,16,23), avec notamment l’intérêt 

d’une consultation initiale rapide au début des soins palliatifs par le médecin traitant, qui 

doit également se montrer investi pour renforcer le sentiment de sécurité du patient (7). 
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 De nombreux travaux insistent sur la nécessité de compétences professionnelles 

solides du médecin traitant (7,16,24,25). Par exemple, l’étude de Giezendanner S et Al (25) 

où des médecins généralistes évaluent les facteurs importants de leurs compétences dans les 

soins de fin de vie, montre que les compétences non somatiques (culturelles, spirituelles, 

légales) sont presque aussi importantes que les compétences somatiques avec la notion de 

gestion de la douleur et des symptômes comme compétence clé (16). Malgré l’importance 

qu’ils accordent aux soins non somatiques, ils se sentent moins confiants dans leur 

délivrance. Dans cette même étude, on arrivait à brosser un portrait des médecins se sentant 

plus à l’aise dans les soins palliatifs : ils étaient plus âgés, effectuaient plus de visites à 

domicile (notion importante soulignée par les aidants qui se montrent plus satisfaits si le 

médecin généraliste en faisait plus souvent (13)) et ayant bénéficié de plus de formations en 

soins palliatifs. Cette nécessité de formation spécifique ainsi qu’une sensibilisation étaient 

vues comme un angle d’amélioration dans la délivrance de ces soins par des médecins 

généralistes allemands afin de standardiser les prises en charge (16). 

 Les compétences nécessaires à ces soins, associées à une bonne collaboration entre 

les professionnels de santé, permettent aux patients de diminuer le risque d’hospitalisation 

(8). Cette collaboration (16) est un des indicateurs de bonne prise en charge déterminés par 

des patients et leurs familles dans l’étude (24), les autres étant une disponibilité du médecin, 

un transfert d’informations entre les soignants, des procédures rapides et claires ainsi qu’une 

proactivité (optimiser les soins, discussions ouvertes sur la fin de vie, et informations 

délivrées au moment opportun). 

4/ Intervenants. 
 Dans l’étude de Seipp H et Al (9), un des facteurs clés de la réussite d’une prise en 

charge de soins palliatifs spécialisés à domicile passe par une focalisation des intervenants 

sur la qualité des relations, le respect des individualités et l’autonomisation. Afin d’y 

parvenir, plusieurs études (14,23,24) insistent sur l’importance d’une disponibilité afin 

d’organiser une présence humaine autour du patient. D’après l’étude de Oosterveld-Vlug 

MG et Al (24), certains des éléments considérés comme essentiels par les patients et leurs 

familles sont : des soins centrés sur la personne (montrer de l’intérêt pour le patient et sa 

famille, créer un lien de confiance) et une proactivité des intervenants. Dans cette même 

étude, comme rappelé dans d’autres travaux (7,8,25), la collaboration avec les intervenants 

externes (médecins spécialistes, pharmaciens) et une coopération au sein de l’équipe de soins 

sont primordiales pour le bon déroulement de la prise en charge. 

 Un autre aspect important des intervenants au domicile est le traitement des 

symptômes complexes, pouvant parfois mettre en difficulté les équipes, tout en apportant 
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des soins compréhensifs au patient (sur l’organisation des soins et en fonction des besoins 

du patient). Afin d’y parvenir, il est rappelé qu’il est essentiel pour les équipes d’impliquer 

les proches et d’arriver à évoquer le sujet de la mort (9). On rappelle une nouvelle fois que 

l’une des bases des soins à domicile repose sur des compétences médicales solides des 

soignants (24). De plus, il est capital pour les équipes d’avoir une certaine adaptabilité au 

quotidien et parfois pour la réalisation de tâches non prévues (7). Par exemple, dans l’étude 

de Wilson E et Al (26) qui interroge des professionnels de santé sur la gestion des 

thérapeutiques à domicile, il est rappelé la nécessité de réfléchir et de trouver des moyens 

adaptés au cas par cas en fonction des différentes médications, galéniques et des 

caractéristiques du patient. Pour y aboutir, un moyen simple mais efficace est l’utilisation de 

piluliers afin d’améliorer l’organisation et d’éviter les oublis tout en considérant que ceux-

ci peuvent retirer de la responsabilité au patient et qu’ils ne sont pas adaptés à toutes les 

galéniques. Un guide de prise des médicaments peut s’avérer utile à certains traitements tout 

comme des contenants sécurisés chez les patients avec troubles cognitifs. 

5/ Organisation. 
Méthodes de délivrance des soins palliatifs. 
 Il existe différents axes d’organisation des soins palliatifs au domicile. Dans l’étude 

de Krause M et Al (27) qui compare des soins palliatifs de premier recours gérés par le 

médecin généraliste à des soins palliatifs délivrés par des équipes spécialisées, on observe 

que les patients pris en charge par les médecins généralistes ont plus de probabilité de 

décéder à l’hôpital, de recevoir des soins hospitaliers, de recevoir des soins intensifs, de 

recevoir ou de changer une gastrostomie et pour les patients atteints de cancer de recevoir 

une chimiothérapie. D’un autre côté, les patients atteints de cancer recevant des soins 

palliatifs spécialisés ont plus de probabilité de recevoir une nutrition parentérale. Cependant, 

il faut prendre en compte que les populations ne sont pas les mêmes dans ces deux types de 

prise en charge. 

Afin d’optimiser le lien hôpital-domicile qui peut être délicat dans ce type de 

situation, des équipes mobiles de soins palliatifs peuvent apporter des solutions, comme 

étudié dans le travail de Fringer A et Al (28) qui interrogeait les aidants de patients ayant eu 

recours à ce support. Cette expérience était vue par la majorité comme aidante et positive, 

apportant un meilleur contrôle des symptômes de fin de vie, une meilleure compréhension 

de la pathologie du patient ainsi que des réponses adaptées; les proches se sentaient plus 

impliqués dans les soins et encouragés dans cette prise en charge leur permettant une 

meilleure adaptation face aux besoins du patient et d’en subir eux-mêmes moins de 

conséquences psychologiques et somatiques (amélioration du sommeil et moins d’anxiété). 
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Une amélioration notable de ces prises en charge peut passer par des soins centrés 

sur la pathologie du patient. En effet, dans le travail de Ng AYM et Al (29) qui compare des 

soins palliatifs classiques à un programme spécialisé dans l’insuffisance cardiaque, on 

observe une amélioration significative de la qualité de vie chez le patient sur le plan 

physique, psychologique et existentiel, certains symptômes étaient mieux contrôlés, 

notamment la dyspnée. Il existe par ailleurs une majoration de la satisfaction concernant les 

soins apportés ainsi qu’une réduction du fardeau de l’aidant. 

Optimisation de la prise en charge. 
 À de nombreuses reprises dans les études sélectionnées, des méthodes pour 

accompagner au mieux le patient et sa famille à n’importe quelle heure du jour et de la nuit 

ont été présentées. Dans l’étude Keall R et Al (30) qui évaluait l’efficacité d’une nouvelle 

organisation concernant les soins palliatifs au domicile en dehors des heures ouvrées, on 

retrouvait, comparé à avant la mise en place de ce programme, des meilleurs taux de maintien 

au domicile après appel, moins de redirections vers les urgences, une augmentation des 

hospitalisations directes en dehors des soins palliatifs ainsi qu’une certaine économie en 

rapport avec les hospitalisations évitées (à nuancer avec l’augmentation de budget nécessaire 

à la création de ce programme). Cette nouvelle organisation était bien perçue par les 

soignants malgré l’impact sur leur temps de travail. 

En continuité avec ce support, une étude française (31) réalisée par Rannou AL a 

exploré l’utilisation de la fiche « SAMU Pallia » regroupant des informations essentielles 

concernant le patient transmises au centre 15 de sa zone de résidence. Ces fiches permettaient 

un meilleur appui concernant la décision du régulateur sur le devenir du patient, étant un 

support pour la discussion concernant les situations difficiles de fin de vie. Malgré la 

méconnaissance de cet outil, les fiches étaient bien acceptées par leur utilisateur, permettant 

d’anticiper les différentes possibilités en cas d’aggravation si les rédacteurs avaient pris le 

temps de bien les rédiger en fonction des souhaits du patient. 

Toujours dans cette optique d’améliorer la présence auprès du patient, l’étude de Hsu 

HS et Al (32) évaluait le taux de visites aux urgences pour dyspnée chez des patients 

bénéficiant d’une majoration du nombre de visites à domicile (sept jours par semaine) 

associée à une formation des aidants sur ce symptôme. On retrouvait, par rapport à une prise 

en charge plus classique avec cinq visites par semaine, une diminution significative du 

nombre d’entrées aux urgences et du risque d’admission pour le motif de dyspnée. De même, 

un axe d’amélioration possible supplémentaire pourrait être la mise en place ponctuelle d’un 

aidant professionnel non médical, comme évalué dans l’étude de Poulos RG et Al (33), en 

plus d’une prise en charge habituelle. Ce programme, apprécié par les aidants, permettait 
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une assistance pratique dans les tâches de la vie quotidienne, d’avoir du temps de repos, de 

pouvoir passer plus de temps de qualité avec leur proche ainsi que l’apport d’un support 

émotionnel afin de maximiser les chances d’un décès à domicile. Ce soutien était également 

perçu par les équipes médicales locales ainsi que par ces acteurs qui en ressentaient une 

satisfaction. 

En plus du support humain majoré, un support technique peut être intéressant dans 

cette prise en charge. L’étude de Webber C et Al (34) évaluait l’impact de l’utilisation d’un 

kit médical (Symptom Response Kit) et d’outils de planification pour un décès à domicile 

(Yellow Folder). L’utilisation de ces aides permettait une augmentation significative de la 

probabilité de décéder à domicile. 

Téléconsultation. 
 Depuis quelques années, la téléconsultation a modifié les façons de travailler dans le 

domaine médical. Cette méthode a été étudiée dans quelques travaux sélectionnés. Par 

exemple, dans l’étude de Middleton-Green L et Al (35) évaluant un service de 

téléconsultation géré par des infirmières 24h/24 dans un contexte de fin de vie, celui-ci 

permettait d’éviter des hospitalisations, des visites aux urgences, des visites du médecin 

traitant et des infirmières au domicile. Il permettait de plus d’apporter un support émotionnel 

et des conseils pratiques évitant des admissions inutiles ; quand l’admission s’avérait 

nécessaire, celle-ci pouvait se faire dans de bonnes conditions grâce à un travail coordonné 

entre les différents services. Afin d’améliorer l’accès aux soins, la télémédecine intégrée 

dans des soins palliatifs à domicile a été évaluée dans l’étude de Salem R (36), celle-ci 

permettait, pour les aidants, un support en termes de gestion et de guidance sur la gestion 

des symptômes, un support émotionnel grâce à une accessibilité plus importante. Du point 

de vue des professionnels de santé, ce service avait une meilleure efficience que des visites 

physiques malgré la majoration des responsabilités qui pèsent sur l’aidant. En revanche, pour 

optimiser ce service, ces soignants précisaient l’importance d’avoir un professionnel 

expérimenté ayant accès à un aidant de confiance, chez un patient ayant déjà été vu en 

présentiel. 

Perception des soins palliatifs. 
 Enfin, les préjugés concernant les soins palliatifs à domicile peuvent être 

potentiellement néfastes pour la qualité de ces soins. L’étude de Akiyama M et Al (37) a 

proposé et étudié la diffusion d’informations au grand public concernant les soins palliatifs 

sur une période de trois ans. Celle-ci a montré une amélioration de la perception générale de 

ces soins et de la connaissance des opioïdes auprès de la population et des familles des 

patients. De plus, chez les personnes les plus exposées à ces informations, on retrouve chez 
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les aidants une amélioration significative de la perception des soins palliatifs, des soins au 

domicile, de la connaissance des opioïdes et du sentiment de sécurité ; cette amélioration de 

la perception des soins au domicile et du sentiment de sécurité se retrouvait également dans 

la population générale. 

 

 L’ensemble des informations essentielles extraites ont été résumées dans une carte 

mentale dans la figure 2. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Figure 2 : Carte mentale des principaux résultats. 
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Discussion 
Discussion des principaux résultats 

 Notre travail de recherche a permis de mettre en évidence différents facteurs de 

réussite en rapport avec les patients, les aidants, les intervenants, les médecins généralistes 

ou encore l’organisation des soins palliatifs. Ces différents facteurs de réussite peuvent être 

regroupés en axes d’amélioration que l’on peut retrouver dans les plans nationaux : feuille 

de route HAD (Hospitalisation à Domicile) 2021-2026 (38) et développement des soins 

palliatifs et accompagnement de la fin de vie 2021-2024 (39). 

L’Inspection Générale des Affaires Sociales (IGAS) a publié en janvier 2017 un 

rapport sur la fin de vie et les soins palliatifs (6), dirigé par le Dr Gilles Duhamel, Julien 

Mejane et Prescillia Piron. Dans un premier temps, les auteurs font un état des lieux de la 

situation française. Comme cité en introduction, environ 300 000 personnes nécessitent des 

soins palliatifs chaque année. L’évaluation des prises en charge en dehors de l’hôpital est 

difficile devant l’absence d’éléments concrets ; contrairement au milieu hospitalier où l’on 

retrouve les Lits Identifiés Soins Palliatifs (LISP) ou Unités de Soins Palliatifs (USP) qui 

accueillent 71 000 patients par an et les différentes structures dédiées aux soins palliatifs 

(réseaux, hospitalisations à domicile, équipes mobiles de soins palliatifs) prenant en charge 

65 000 patients chaque année. Le rapport met en lumière plusieurs éléments témoignant de 

prises en charge de moins bonne qualité : la multiplication et la juxtaposition des structures 

dédiées entraînant une succession des intervenants difficile à suivre peuvent avoir tendance 

à perdre les patients et leurs familles qui eux privilégient des interlocuteurs déjà connus ; 

certains patients doivent organiser eux-mêmes leur prise en charge grâce à un réseau 

informel ce qui bénéficie à ceux sachant s’orienter dans le système de soins ; la difficulté 

des interventions à domicile en dehors des heures ouvrées qui peut amener à des 

hospitalisations non souhaitées. Faisant le constat de ces potentiels défauts, les auteurs de ce 

rapport proposent des actions à entreprendre pour améliorer la prise en charge palliative de 

fin de vie en dehors de l’hôpital avec trois principales idées : remettre le médecin généraliste 

en tant que pivot de la prise en charge tout en le soutenant avec une offre de soins plus 

accessible et mieux équipée, avec notamment le repérage précoce des patients dans le 

parcours palliatif et la préparation de la conduite à tenir lors de la dégradation de l’état de 

santé du patient ; une rationalisation du recours à l’hôpital pour qu’il soit mieux utilisé en 

support du domicile tout en évitant les hospitalisations injustifiées, avec l’exemple actuel de 

l’utilisation incomplète des LISP (environ 50% de la capacité utilisée chaque année) ou de 

la faible participation des EMSP (Equipes mobiles de soins palliatifs) en ville alors que cette 

possibilité leur est laissée. Enfin, ils insistent sur la nécessité d’avoir accès à des données 
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fiables sur les soins palliatifs à domicile afin de mieux pouvoir piloter l’offre de soins. Les 

auteurs modèrent ces actions à entreprendre en signalant qu’il n’est pas nécessaire d’avoir 

une logique du « tout domicile », car ce n’est pas forcément le lieu adapté à toutes les 

situations de fin de vie et celui qui permet de limiter les dépenses de fin de vie notamment 

pour les malades. Les auteurs concluent ce rapport en proposant vingt-deux 

recommandations que l’on peut retrouver dans le Tableau 2. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Tableau 2 : Recommandations de l’IGAS concernant les soins palliatifs et la fin de vie à 

domicile. 
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 Le premier axe du plan national de la fin de vie « favoriser l’appropriation des droits 

en faveur des personnes en fin de vie » souligne l’importance de réaliser des campagnes 

nationales d’informations et de décliner des actions régulières pour améliorer les 

connaissances sur les soins palliatifs et les droits de fin de vie. En effet, seulement 48% de 

la population française connait les directives anticipées, il y a donc un travail de 

sensibilisation à réaliser auprès des Français dans le but d’améliorer leurs connaissances 

dans ce domaine. Nous avons vu dans l’article de Akayama M (37) que la diffusion 

d’informations auprès du grand public japonais permettait d’améliorer les connaissances de 

ces derniers sur les soins palliatifs. De même, dans le plan national HAD 2021-2026, on 

retrouve l’importance de mieux faire connaître l’HAD auprès du grand public, des 

prescripteurs et des professionnels de santé afin d’en accroître le recours ainsi que 

l’attractivité auprès des soignants. 

Dans l’action n°4 du plan national de la fin de vie « accompagner les aidants de personnes 

en fin de vie et conforter l’intervention des bénévoles », nous retrouvons différents facteurs 

de réussite évoqués précédemment grâce aux articles sélectionnés. En particulier la culture 

de l’anticipation (8,16,23), également abordée dans le plan HAD dans lequel il serait 

primordial de développer le bon recours à l’HAD à travers une évaluation précoce au sein 

des services hospitaliers (projet de sortie hospitalière anticipée avec l’HAD grâce à une 

coopération de tous les acteurs afin de permettre une admission rapide). Ces deux plans 

confortent le besoin d’accès pour les aidants à des solutions de répit, il s’agit d’un élément 

considéré comme important par les aidants dans l’étude de Robinson CA (11). Un autre axe 

d’amélioration dans le plan de la fin de vie est d’instaurer ou d’améliorer des interfaces 

d’écoute et d’accompagnement des aidants, par exemple à travers une offre 

d’accompagnement psychologique. Un soutien psycho-éducationnel a été considéré comme 

efficace dans plusieurs travaux sélectionnés (19,20). La feuille de route HAD propose en 

outre de former et d’informer les aidants en proposant des modules d’éducation 

thérapeutique destinés aux patients et à leur entourage axés sur leurs besoins. Cela peut être 

relié au travail de Norinder M (18) où une formation dispensée aux aidants permettait une 

amélioration du sentiment de sécurité au domicile et du sentiment d’appartenance à l’équipe 

de soins. Il s’agit d’un facteur précisé dans la feuille de route HAD avec une meilleure 

inclusion des patients et des aidants dans les soins, et cela le plus tôt possible dans la prise 

en charge. Cette inclusion doit se faire tout en se montrant vigilant, en tant que soignants, à 

repérer les signes d’épuisement des aidants. Enfin, toujours dans cette optique 

d’accompagnement des aidants, la mise en place et la formation de bénévoles est un facteur 

conséquent que l’on peut relier au concept des Community Care Workers étudié dans le 
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travail de Poulos RG (33), qui sont des professionnels non médicaux permettant une 

assistance pratique dans les tâches quotidiennes ainsi qu’un support émotionnel loué par les 

aidants ainsi que les équipes locales de soins palliatifs. 

 L’axe 2 du plan de fin de vie s’intitule « conforter l’expertise en soins palliatifs en 

développant la formation et en soutenant la recherche ». Dans ce dernier, l’accent est mis sur 

le développement de la formation des futurs médecins aux soins palliatifs pendant leurs 

études, une augmentation du nombre d’enseignants dans ce domaine, un renforcement de la 

formation continue en mettant à jour et en approfondissant les connaissances. Le besoin de 

compétences professionnelles solides dans les prises en charge palliatives au domicile a été 

rappelé dans de nombreuses études sélectionnées (7,16,24,25). Le plan HAD propose 

également de poursuivre l’amélioration de la qualité des prises en charge en favorisant 

notamment la diffusion auprès des professionnels de santé des bonnes pratiques et des 

connaissances, cela passe aussi par une valorisation de l’expertise de l’HAD dans les soins 

palliatifs. 

 L’axe 3 du plan de fin de vie « définir des parcours de soins gradués et de proximité 

en développant l’offre de soins palliatifs, en renforçant la coordination avec la médecine de 

ville et en garantissant l’accès à l’expertise » comporte comme principale mesure le 

financement d’astreintes de soins palliatifs permettant une permanence d’appui aux 

professionnels du territoire. Ce système de permanence hors heures ouvrées semble 

primordial comme facteur de réussite tel que montré dans l’étude de Keall R et Al (30). Une 

autre mesure-phare est le renforcement des équipes palliatives existantes et le financement 

de structures palliatives complémentaires avec par exemple la création d’équipes mobiles de 

soins palliatifs à vocation territoriale et le développement d’une articulation ville-hôpital. 

Nous avons vu dans l’étude de Fringer A (28) que des équipes mobiles de soins palliatifs 

faisant le lien hôpital-domicile pouvaient jouer un rôle majeur dans la prise en charge. Cette 

coordination ville-hôpital est rappelée dans le plan HAD qui souhaite favoriser l’articulation 

avec le secteur libéral en s’appuyant sur l’exercice coordonné. Cette coordination et 

coopération entre tous les acteurs de soins est soulignée comme facteur de réussite dans 

plusieurs travaux sélectionnés (7,8,25). Un médecin traitant serait confronté à quatre ou cinq 

situations de fin de vie par an dans le cadre de son exercice (39), il est donc essentiel qu’il 

puisse bénéficier d’un soutien auprès d’experts dans ce domaine dans le cadre de situations 

complexes. Il s’agit d’un élément que l’on retrouve dans l’étude de Krause M et Al (27), où 

il est montré que les soins palliatifs spécialisés sont globalement plus adaptés aux situations 

complexes par rapport aux soins primaires. Le médecin traitant doit également avoir accès à 

des outils d’aide à la décision (diffusion des Protocoles Nationaux de Diagnostics et de 
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Soins) et à la pratique palliative dans des formats compatibles avec les déplacements au 

domicile. Dans l’étude de Webber C et Al (34), un support technique équivalent montrait 

une majoration de la probabilité de décéder à domicile. L’action n°15 de cet axe 3 propose 

de répondre aux besoins spécifiques des populations en s’appuyant sur des pratiques 

professionnelles et partagées telles que des réunions pluriprofessionnelles orientées en 

fonction de la pathologie du patient. Nous avons montré dans l’étude de Ng AYM et Al (29) 

qu’un programme spécialisé dans l’insuffisance cardiaque permettait une amélioration 

significative de la qualité de vie chez le patient comparé à des soins classiques. Tout doit 

être mis en œuvre afin d’éviter au maximum la rupture des soins et les transferts à l’hôpital 

en urgence. Pour ce faire, un des facteurs de réussite mis en évidence est le développement 

du recours à la télésanté à travers la télémédecine (télé-expertise et téléconsultation). Cet 

élément est également rappelé dans le plan HAD qui encourage l’utilisation de ces outils 

afin d’obtenir par exemple des avis médicaux spécialisés. Dans les travaux sélectionnés, une 

première étude (35) évaluait un service de téléconsultation géré par des infirmières 24/24 

heures qui prouvait son efficacité en permettant une réduction des hospitalisations et des 

visites aux urgences. Une deuxième étude (36) utilisait la téléconsultation dans le cadre du 

suivi de soins palliatifs, celle-ci permettait un support auprès des aidants et était considérée 

comme plus efficiente que des visites physiques par les professionnels de santé. Enfin, le 

plan de fin de vie met l’accent en faveur d’une incitation à expérimenter des pratiques, des 

organisations, des dispositifs permettant une meilleure anticipation et une intégration des 

valeurs et attentes du patient dans les choix thérapeutiques. Ce type d’innovation se retrouve 

dans le travail de Rannou A-L (31) qui évaluait la mise en place de la fiche « SAMU pallia » 

référençant les caractéristiques essentielles concernant le patient et disponible pour les 

centres de régulation d’urgences, celles-ci permettaient un meilleur appui pour la décision 

du régulateur sur l’avenir du patient. Le plan HAD continue dans ce sens en proposant 

d’améliorer l’accès aux dossiers des patients pour les différents professionnels intervenant 

au domicile. 

Forces de l’étude 

 Notre travail est la première revue systématique qui recense les différents facteurs de 

réussite d’une prise en charge de soins palliatifs à domicile en France. Il n’existe pas à notre 

connaissance de travail équivalent. Cette revue systématique suit une méthodologie 

rigoureuse en respectant au maximum les critères PRISMA (note finale 21/42 présentée dans 

l’annexe VII). Ce travail a été effectué par deux chercheurs indépendants qui ne déclarent 

pas de conflit d’intérêt. Chaque étape de sélection a été réalisée de façon indépendante entre 

les deux chercheurs. Au total, 31 articles ont été sélectionnés, tous ont été évalués avec des 
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grilles de qualité validées. Ces articles sont issus de la littérature internationale, permettant 

de sélectionner des facteurs de réussite faisant consensus y compris à l’étranger. Enfin, le 

sujet principal de cette étude a volontairement été choisi de façon peu restrictive, afin de 

permettre de trouver le maximum de facteurs de réussite possibles, concernant tous les 

intervenants de la prise en charge palliative. 

Faiblesses de l’étude 

Cette étude a cependant des limites. Premièrement, les deux chercheurs manquaient 

d’expérience dans le domaine de la recherche et plus précisément dans la réalisation d’une 

revue systématique de la littérature. Les niveaux de preuve des travaux sélectionnés sont en 

général plutôt faibles, avec seulement trois essais cliniques randomisés. L’analyse de la 

qualité de chaque méthodologie révèle un niveau de qualité moyen. Afin que cette analyse 

soit plus fiable, il aurait fallu qu’elle soit validée par d’autres investigateurs. De plus, certains 

articles n'ont pas pu être récupérés (9 articles) et les bornes chronologiques ne permettaient 

pas de choisir des articles antérieurs à l’année 2016 qui auraient pu être pertinents. Certains 

de ces facteurs peuvent sembler évidents ou répétitifs, mais ils ont été intégrés car chacun 

de ces facteurs associés les uns aux autres permet une prise en charge palliative de bonne 

qualité. En revanche, certains articles ayant été réalisés dans des pays avec des systèmes de 

santé éloignés de notre modèle français, l’applicabilité de certains facteurs de réussite ne 

sera donc pas reproductible. 
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Conclusion 
 

Notre revue systématique de la littérature a permis de mettre en évidence différents 

facteurs de réussite d’une prise en charge de soins palliatifs à domicile du point de vue de 

l’ensemble des acteurs de ces soins. 

Pour les patients, le facteur clé semble être le sentiment de sécurité associé à une 

attitude de l’équipe de soins centrée sur le patient. D’autres facteurs importants sont 

l’autonomisation, une bonne initiation de la prise en charge, de même que le support global 

apporté par les soignants. Le lieu de décès est également déterminant ; plus que le domicile, 

celui-ci doit être un lieu de sécurité et de contrôle. Concernant les aidants, ils sont à 

considérer à la fois comme un membre de l’équipe médicale et comme une personne ayant 

des besoins afin d’obtenir la meilleure collaboration avec les professionnels de santé. Une 

meilleure préparation au rôle d’aidant, par exemple à travers des séances de formation 

psycho-éducationnelle, peut améliorer la prise en charge du patient et le vécu de l’aidant. La 

possibilité de répit pour ces aidants est un élément essentiel. Les médecins généralistes se 

doivent d’acquérir les compétences professionnelles et humaines nécessaires telles que 

l’empathie, la disponibilité, la planification et la gestion des symptômes complexes afin 

d’envisager les soins palliatifs comme un soin multidimensionnel centré sur le patient. Les 

intervenants au domicile doivent s’atteler à instaurer une relation de qualité avec un respect 

des individualités pour obtenir la meilleure prise en charge possible. Celle-ci passe par 

l’organisation d’une présence humaine autour du patient, une équipe de soins proactive qui 

est adaptable et parvient à collaborer efficacement avec tous les autres acteurs. Parmi leurs 

principaux rôles, on retrouve l’implication des proches dans ces soins palliatifs et la nécessité 

d’évoquer les problématiques de la fin de vie et notamment la mort. Il est primordial 

d’optimiser les facteurs de réussite des différents acteurs de la fin de vie à domicile via des 

éléments organisationnels. Les équipes de soins palliatifs spécialisées sont un recours 

nécessaire dans les situations complexes, notamment dans des prises en charge de soins 

palliatifs demandant certaines compétences dans des pathologies comme l’insuffisance 

cardiaque, où cette expertise apporte une réelle amélioration. L’optimisation du lien hôpital-

domicile est essentielle et peut être réalisée grâce à des équipes mobiles de soins palliatifs. 

Il est capital pour les patients en soins palliatifs au domicile d’obtenir un recours médical si 

besoin en dehors des heures ouvrées, par exemple au travers de lignes téléphoniques 

d’astreinte ou de téléconsultations. De plus, il semble nécessaire d’optimiser ces demandes 

de soins en urgence par l’accès aux médecins régulateurs à des informations concernant le 

patient et sa prise en charge. Les téléconsultations peuvent être un bon atout dans l’arsenal 
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des moyens pour améliorer le suivi de façon plus efficiente, demander des avis spécialisés 

et gérer les symptômes à distance par leur plus grande accessibilité. Inclure un aidant 

professionnel non médical pourrait apporter un soutien non négligeable aux différents 

acteurs, à la fois pour des éléments techniques et émotionnels. Certains outils pratiques 

peuvent être intéressants par leur utilisation afin d’augmenter la probabilité de décéder à 

domicile via des outils de planification. Enfin, des campagnes d’informations peuvent se 

révéler nécessaires afin d’améliorer la perception et la connaissance des soins palliatifs 

auprès de la population générale pour les préparer à ces situations difficiles qui vont devenir 

de plus en plus fréquentes. 

Le caractère évident de certains facteurs rappelle l’importance de les associer au 

maximum afin de permettre la délivrance des meilleurs soins possibles. Chaque prise en 

charge est unique et il est primordial de s’adapter au patient pour qu’il reste au centre de ces 

soins. Devant le développement des soins palliatifs à l’international, il est nécessaire que 

d’autres études soient menées sur ce sujet, et notamment en France, de façon à préciser ces 

facteurs avec pour objectif d’arriver à satisfaire le souhait de la majorité des Français de 

décéder à domicile. 

A travers ce travail, il nous apparaît que notre fonction de médecin généraliste semble 

centrale dans ces prises en charge à domicile avec un rôle de pivot au service du patient. Ce 

travail va nous permettre à l’avenir d’optimiser la prise en charge de nos propres patients, 

en ayant un regard plus global concernant ces situations. Il nous incombera dans nos futures 

prises en charge palliatives d’associer tous les facteurs de réussite mis en évidence dans notre 

travail, même les plus évidents, dans le but de prodiguer les meilleurs soins possibles. Nous 

avons conscience du chemin à parcourir dans notre système de soins pour améliorer 

l’organisation et la délivrance des soins palliatifs à domicile en France. Ces situations 

palliatives, d’autant plus au domicile, vont se multiplier à l’avenir et peuvent s’avérer 

inquiétantes pour nous. Ce travail nous a appris qu’en accumulant de l’expérience et des 

formations dans ce domaine, la délivrance de nos soins s’améliore avec une confiance 

renforcée permettant un décès au domicile dans les meilleures conditions. 
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Annexe V : synthèse des évaluations de chaque article sélectionné. 

 

Grille STROBE 

 

 

 Item 
N° 

35 33 17 34 32 27 28 30 25 16 13 31 22 21 37 

Title and abstract 1a x   x x x x x x x x  x x x 

1b x x x x x x x x x x x x x x x 
Introduction                 

Background/ 
rationale 

2 x x x x x x x x x x x x x x x 

Objectives 3  x x x x x x  x x x x x x x 
Methods                 

Study design 4 x x x x x x x x x x x x x x x 
Setting 5  x x x x x x  x x x x x x x 
Participants 6a  x x x x x x  x x x x x x x 

6b                      
Variables 7   x x  x   x x x  x x x 
Data sources/ 
measurement 

8 
 

  x x x x x x x x x  x x x 

Bias 9    x  x        x  
Study size 10                
Quantitative 
variables 

11  x x x  x x  x x x  x x x 

Statistical methods 12a   x x  x x  x x x  x x x 
12b   x x  x   x  x  x  x 
12c    x      x x  x   
12d                
12e    x     x    x  x 

Results                 
Participants 13a x x x x x x x x x x x x x x x 

13b       x   x   x x  
13c  x   x x x   x x  x x  

Descriptive data 14a x  x x x x x  x x x x x x x 
14b       x   x x     
14c                

Outcome data 15 x x  x x x x x x x x x x x x 
Main results 16a   x x x x x x x x x  x x x 

16b   x x    x x  x     
16c                

Other analyses 17   x x  x   x  x  x  x 
Discussion                 

Key results 18  x x x x x x x x x x x x x x 
Limitations 19 x x x x x x x x x x x x x x x 
Interpretation 20 x x x x x x x x x x x x x x x 
Generalisability 21 x x x x x x x x x x x x x x x 

Other information                 
Funding 22 x x  x x x  x x x x  x x x 
Total /34 11 15 20 26 18 24 21 14 24 24 26 13 26 24 23 
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Grille COREQ 

 

 

 

  Item 
N° 

35 26 15 7 33 14 11 12 8 9 36 23 18 31 10 24 

D
om

ai
n 

1:
 R

es
ea

rc
h 

te
am

 a
nd

 re
fle

xi
vi

ty
 

Personal 
characteristics 

                 

Interviewer/ 
facilitator 

1  x x   x  x x x x x  x x x 

Credentials 2  x x x x x x    x  x    
Occupation 3  x x x x x  x x x x x x x x x 
Gender 4  x        x     x  
Experience and 
training 

5  x  x    x  x      x 

Relationship with 
participants 

                 

Relationship 
established 

6          x     x  

Participant 
knowledge of the 
interviewer 

7   x       x  x     

Interviewer 
characteristics 

8  x          x   x  

D
om

ai
n 

2:
 s

tu
dy

 d
es

ig
n 

Theorical 
framework 

                 

Methodological 
orientation and 
theory 

9 x x x x x x x x x x x x x x x x 

Participant 
selection 

                 

Sampling 10 x x x x x x x x x x x x x x x x 
Method of 
approach 

11 x x x x x x x x x x x x x x   x x 

Sample size 12 x x x x x x x x x x x x x x x x 
Non participation 13        x  x x  x x x x 

Setting                  
Setting of data 
collection 

14 x x x x     x x  x x x x x 

Presence of non-
participants 

15                 

Description of 
sample 

16 x x x x  x x x x x x x x x x x 

Data collection                  
Interview guide 17  x x x  x  x    x     
Repeat interviews 18               x  
Audio/visual 
recording 

19 x x x x x x x x x x x x x x x x 

Field notes 20       x x x x     x  
Duration 21  x x  x   x x x  x x  x x 
Data saturation 22   x   x  x  x  x  x x x 
Transcripts 
returned 

23  x x              
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D
om

ai
n 

3:
 a

na
ly

si
s 

an
d 

fin
di

ng
s 

Data analysis                  
Number of data 
coders 

24  x x  x x x x x x x x   x X 

Description of the 
coding tree 

25   x   x x x x x  x x x  x 

Derivation of 
themes 

26 x x x x x x x x x x x x x  x x 

Software 27  x x x x  x x  x x    x x 
Participant 
checking 

28  x               

Reporting                  
Quotations 
presented 

29 x x x x x x x x x x x x x x x x 

Data and findings 
consistent 

30 x x x x x x x x x x x x x x x x 

Clarity of major 
themes 

31  x x x x x x x x x x x x  x x 

Clarity of minor 
themes 

32 x x x x x x x x x x x x x  x x 

TOTAL /32 11 24 23 17 15 18 16 22 18 25 17 21 17 14 24 21 
 

 

 

Grille CONSORT 

 

 Item 
N° 

19 29 20 

Title and abstract 1a x x x 

1b x x x 
Introduction     

Background and 
objective 

2a x x x 
2b x x x 

Methods     
Trial design 3a x x x 

3b    
Participants 4a x x x 

4b x x x 
Interventions 5 x x x 
Outcomes 6a  x x 

6b    
Sample size 7a x x x 

7b    
Randomisation     

Sequence generation 8a x x x 
8b x x x 

Allocation concealment 
mechanism 

9 x x x 

Implementation 10  x  
Blinding 11a  x  

11b    
Statistical methods 12a x x x 

12b x x x 
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Results     
Participant flow 13a x x x 

13b x x x 
Recruitment 14a x x x 

14b x   
Baseline data 15 x x x 
Numbers analysed 16 x x x 
Outcomes and 
estimation 

17a x x x 
17b    

Ancillary analyses 18 x x  
Harms 19    

Discussion     
Limitations 20 x x x 
Generalisability 21 x x x 
Interpretation 22 x x x 

Other information     
Registration 23 x x x 
Protocol 24    
Funding 25 x x x 
Total /37 27 29 26 
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Annexe VI : synthèse des principales caractéristiques de chaque article sélectionné. 

Article Type 
d'étude 

Pays Population 
étudiée 

Contexte Conflits 
d'intérêts 
 

Résultats utiles Analyse 
qualité 

35. 

Middleton-Green L, 

Gadoud A, Norris B, 

Sargeant A, Nair S, 

Wilson L, et al. « A 

Friend in the Corner »: 

supporting people at 

home in the last year of 

life via telephone and 

video consultation-an 

evaluation. BMJ 

Support Palliat Care. 

déc 2019;9(4):e26. 

Étude 
quantitative 
puis 
qualitative 
par 
entretiens 
semi-
structurés. 

Royaume-
Uni. 

Étude quantitative : 
4533 appels et 573 
téléconsultations 
pour 1813 patients 
potentiellement 
dans leur dernière 
année de vie. 
 
Étude qualitative : 
8 patients et 5 
aidants ayant été 
pris en charge par 
la « Gold-Line ». 

Le nombre de plaintes 
relatives aux soins de fin 
de vie est élevé en dehors 
des heures de travail de 
jour, de même que les 
admissions à l'hôpital. 
 
Évaluation d’un service de 
téléconsultation géré par 
des infirmières 24/24h pour 
des conseils, un adressage 
à un professionnel de la 
santé ou une 
hospitalisation. 

Pas de 
conflits 
d'intérêts 
déclarés. 

189 hospitalisations, 198 visites 
aux urgences, 405 visites du MT et 
186 visites des IDE à domicile 
potentiellement évités sur une 
période de 12 mois. 
 
Support en dehors des heures 
ouvrées. 
Support émotionnel et conseils 
pratiques. 
Prévenir les admissions inutiles à 
l'hôpital. 
Admissions à l'hôpital dans de 
bonnes conditions. 
Travail coordonné entre les 
différents services. 
Continuité des soins. 
Impact sur l'environnement à 
domicile. 
 

STROBE : 
11/34 
 
COREQ : 
11/32 
 

26. 

Wilson E, Caswell G, 

Latif A, Anderson C, 

Faull C, Pollock K. An 

exploration of the 

experiences of 

Étude 
qualitative 
par 
entretiens 
semi-
structurés. 

Royaume-
Uni. 

40 professionnels 
de santé (médecins 
généralistes, 
infirmières 
spécialisées de 
soins palliatifs, 
infirmières 
libérales, 

Nombreux changements de 
thérapeutiques à l’approche 
de la fin de vie, possibles 
changements de voies 
d’administration pouvant 
poser des problèmes aux 
patients ou à leurs aidants. 
 

Pas de 
conflits 
d’intérêts 
déclarés. 
 

Utilisation de piluliers possible 
pour améliorer l'organisation et 
éviter les oublis. Peuvent retirer la 
responsabilité des patients sur leur 
traitement. Pas forcément adaptés à 
toutes les galéniques et 
difficilement modifiables du jour 
au lendemain en fonction de la 

COREQ : 
24/32 
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Article Type 
d'étude 

Pays Population 
étudiée 

Contexte Conflits 
d'intérêts 
 

Résultats utiles Analyse 
qualité 

professionals 

supporting patients 

approaching the end of 

life in medicines 

management at home. A 

qualitative study. BMC 

Palliat Care. 11 mai 

2020;19(1):66. 

pharmaciens). Recherche de la vision des 
professionnels de santé 
concernant la façon dont ils 
aident les patients et leur 
famille pour la gestion des 
thérapeutiques à domicile. 

situation clinique. 
Guide de prise des médicaments 
peut s'avérer utile. 
Contenants sécurisés peuvent être 
utiles pour les patients avec 
troubles cognitifs. 
Nécessité de réfléchir et trouver 
des moyens au cas par cas en 
fonction des patients et des 
médications. 
 

15. 

Vermorgen M, 

Vandenbogaerde I, Van 

Audenhove C, Hudson 

P, Deliens L, Cohen J, 

et al. Are family carers 

part of the care team 

providing end-of-life 

care? A qualitative 

interview study on the 

collaboration between 

family and professional 

carers. Palliat Med. janv 

2021;35(1):109-19. 

Étude 
qualitative 
par 
entretiens 
semi-
structurés. 

Belgique. 30 aidants 
familiaux de 
patients avec 
cancers et 
insuffisance 
cardiaque avec 
espérance de vie 
limitée ou démence 
modérément sévère 
à sévère. 

Les aidants familiaux 
jouent un rôle essentiel 
dans les équipes de soins 
palliatifs. Il y a une prise 
de conscience de la 
nécessité de majorer leurs 
compétences dans ces 
soins. Une bonne 
coopération entre les 
aidants et les 
professionnels de santé est 
importante pour assurer des 
soins de qualité. 
 
Explorer la perception des 
aidants concernant leur 
collaboration avec les 
professionnels de santé 
impliqués dans la fin de vie 

Pas de 
conflits 
d'intérêts 
déclarés. 

Respecter l'aidant familial à la fois 
comme quelqu'un avec des besoins 
de soins et comme un membre de 
l'équipe de soins. 
Disponibilité et accessibilité des 
professionnels de santé. 
Information et communication 
entre les professionnels de santé et 
l'aidant sur-mesure avec 
transparence et langage adapté. 
Coordination de soins entre toutes 
les parties. 
Relation unique en fonction des 
variations individuelles et 
contextuelles des aidants. 

COREQ : 
23/32 
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Article Type 
d'étude 

Pays Population 
étudiée 

Contexte Conflits 
d'intérêts 
 

Résultats utiles Analyse 
qualité 

de leur proche. 

7. 

Dillen K, Joshi M, 

Krumm N, Hesse M, 

Brunsch H, Schmidt H, 

et al. Availability as key 

determinant in the 

palliative home care 

setting from the 

patients’ and family 

caregivers’ 

perspectives: A 

quantitative-qualitative-

content analysis 

approach. Palliat 

Support Care. oct 

2021;19(5):570-9. 

Étude 
qualitative 
par 
entretiens 
semi-
structurés. 

Allemagne. 197 patients en 
cours de prise en 
charge par soins 
palliatifs à 
domicile par une 
équipe spécialisée 
ou par leur 
médecin 
généraliste et 10 
aidants. 

Le sentiment de sécurité 
est un élément important 
des soins palliatifs à 
domicile. 
 
Déterminer les facteurs 
clefs contribuant au 
sentiment de sécurité 
ressenti par les patients et 
les aidants dans une prise 
en charge de soins palliatifs 
à domicile 

Pas de 
conflits 
d'intérêts 
déclarés. 

Attitude patient-centrée avec 
disponibilité, partage des 
informations nécessaires, 
communication, éducation, 
autonomisation du patient et 
confiance dans l'équipe médicale. 
Compétences professionnelles. 
Investissement du médecin traitant. 
Adaptabilité des équipes et 
réalisation de tâches parfois non 
prévues 
Collaboration avec des 
intervenants externes (spécialistes, 
pharmaciens...), et coopération au 
sein de l'équipe de soins. 
 

COREQ : 
17/32 

33. 

Poulos RG, Harkin D, 

Poulos CJ, Cole A, 

MacLeod R. Can 

specially trained 

Étude 
quantitative 
par 
questionnair
es et 
qualitative 
par 

Australie. Quantitative : 128 
aidants familiaux, 
7 équipes locales 
de soins palliatifs 
et 26 « community 
care workers » 
(CCW) 

Il existe en Australie un 
bon réseau de soins 
palliatifs mais peu de 
patients voient leur souhait 
de décéder au domicile 
réalisé. 
Un programme de support 

Conflits 
d'intérêts 
déclarés 
pour 
chaque 
auteur. 

-Aidants familiaux :  les CCW 
permettent d'avoir le choix du 
décès à domicile, apportent une 
assistance pratique (tâches 
quotidiennes, temps de repos, 
temps de qualité avec les proches, 
disponibilité), un support 

STROBE : 
15/34 
 
COREQ : 
15/32 
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Article Type 
d'étude 

Pays Population 
étudiée 

Contexte Conflits 
d'intérêts 
 

Résultats utiles Analyse 
qualité 

community care 

workers effectively 

support patients and 

their families in the 

home setting at the end 

of life? Health Soc Care 

Community. mars 

2018;26(2):e270-9. 

entretiens 
semi-
structurés. 

 
Qualitative : 20 
aidants familiaux, 
7 équipes locales 
de soins palliatifs 
et 10 « community 
care workers ». 

a été développé en 
complément de la prise en 
charge habituelle pour 
l'aide dans la partie non 
médicale, les CCW, pour 
une courte période. 
 
Une évaluation de ce 
service a été réalisée. 

émotionnel. 
 
-Équipes locales de soins 
palliatifs : soulignent l'assistance 
pratique et le soutien émotionnel. 
 
-CCW :  leur formation leur permet 
d'apporter un support émotionnel et 
physique. Satisfaction dans l'aide 
aux aidants afin de permettre une 
fin de vie à domicile. 

14. 

Koenig Kellas J, Castle 

KM, Johnson AZ, 

Cohen MZ. Cancer as 

Communal: 

Understanding 

Communication and 

Relationships from the 

Perspectives of 

Survivors, Family 

Caregivers, and Health 

Care Providers. Health 

Commun. mars 

2021;36(3):280-92. 

Étude 
qualitative 
par 
entretiens 
semi-
structurés. 

États-Unis. 
 

30 entretiens avec 
des aidants 
familiaux, des 
professionnels de 
santé et des 
survivants de 
cancer. 

L'incidence des cancers 
augmente et une 
communication efficace 
entre les patients, les 
aidants et les 
professionnels de santé 
permet une meilleure prise 
en charge. 
 
Étude des opportunités et 
des défis concernant le 
relationnel et la 
communication entre les 
patients, les aidants et les 
intervenants. 

Conflits 
d'intérêts 
non 
précisés. 

Cancer défini principalement 
comme une expérience commune 
parmi les participants.   
Support sous différentes formes 
(émotionnel, pratique, non verbal) 
comme élément clef dans la 
communication et le relationnel.  
Nécessité de présence, 
disponibilité. 
Réussir à se mettre à la place du 
patient facilite cette expérience 
commune. 
Réussir à redéfinir l’espoir du 
patient en fonction de la situation 
pour que tout le monde puisse 
travailler dans la même direction. 

COREQ : 
18/32 
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Article Type 
d'étude 

Pays Population 
étudiée 

Contexte Conflits 
d'intérêts 
 

Résultats utiles Analyse 
qualité 

17. 

Franchini L, Ercolani 

G, Ostan R, Raccichini 

M, Samolsky-Dekel A, 

Malerba MB, et al. 

Caregivers in home 

palliative care: gender, 

psychological aspects, 

and patient’s functional 

status as main 

predictors for their 

quality of life. Support 

Care Cancer. juill 

2020;28(7):3227-35. 

Étude 
quantitative 
par 
questionnair
es. 

Italie. 570 aidants de 570 
patients de 21 
villes italiennes 
pris en charge par 
un programme de 
soins palliatifs 
commun. 

Les aidants apportent 80% 
des soins du patient en fin 
de vie. Leur humeur, leur 
charge de travail, le statut 
fonctionnel du patient et 
son autonomie doivent 
avoir un effet sur la qualité 
de vie des aidants. 
 
Étude des facteurs 
prédictifs de la qualité de 
vie des aidants afin de 
réussir à identifier les 
aidants les plus 
vulnérables. 

Conflits 
d'intérêts 
non 
précisés. 

Facteurs associés à une meilleure 
qualité de vie de l’aidant : 
-sexe masculin. 
-meilleure préparation à être 
aidant. 
-IADL du patient élevé. 
 
Facteurs associés à une qualité de 
vie de l’aidant moindre : 
-passer trop de temps à s'occuper 
du patient. 
-statut émotionnel dégradé. 
-fardeau plus important. 
-patient de sexe masculin. 

STROBE:
20/34 

11. 

Robinson CA, Bottorff 

JL, McFee E, Bissell 

LJ, Fyles G. Caring at 

home until death: 

enabled determination. 

Support Care Cancer. 

avr 

Étude 
qualitative 
par 
entretiens 
semi-
structurés. 

Canada. 29 aidants 
familiaux de 
patients décédés de 
cancer dans leur 
domicile. 

Les Canadiens souhaitent 
en majorité décéder dans 
leur domicile mais moins 
de la moitié y parviennent. 
Nécessité d’une meilleure 
compréhension des 
facteurs permettant aux 
proches des aidants de 
décéder à domicile. 
 
Étude de l’expérience des 

Pas de 
conflits 
d'intérêts 
déclarés. 

Facteurs ayant facilité le décès au 
domicile : 
-disponibilité de l'aidant. 
-avoir une expérience en tant 
qu’aidant. 
-détermination pour prodiguer des 
soins à domicile. 
-les facteurs permettant cette 
détermination : débuter des soins 
palliatifs formels, avoir l'aide 
nécessaire au bon moment, savoir 

COREQ: 
16/32 
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Article Type 
d'étude 

Pays Population 
étudiée 

Contexte Conflits 
d'intérêts 
 

Résultats utiles Analyse 
qualité 

2017;25(4):1229-36. aidants endeuillés ayant 
réussi à accompagner leur 
proche dans une mort à 
domicile. 

demander et recevoir de l'aide, 
présence des proches pour soutien 
aux soins, importance d'avoir du 
repos, faire en sorte que le système 
de soins fonctionne pour le patient. 

34. 

Webber C, Viola R, 

Knott C, Peng Y, 

Groome PA. 

Community Palliative 

Care Initiatives to 

Reduce End-of-Life 

Hospital Utilization and 

In-Hospital Deaths: A 

Population-Based 

Observational Study 

Evaluating Two Home 

Care Interventions. J 

Pain Symptom Manage. 

août 2019;58(2):181-

189.e1. 

Étude 
épidémiologi
que 
écologique 
rétrospective
. 

Canada. 6927 patients 
recevant des soins 
palliatifs à 
domicile d’une 
organisation 
publique de la 
région du Sud-Est 
Canada, Ontario 
entre avril 2010 et 
mars 2014. 

Les patients en soins 
palliatifs préfèrent 
généralement recevoir des 
soins et décéder à domicile 
alors que la fin de vie est 
une période avec un plus 
grand risque 
d'hospitalisation et de 
décès à l'hôpital. 
 
Étude de l’impact de 
l’utilisation d’un kit 
médical au domicile 
(Symptom Response Kit : 
SRK) et d’outils de 
planification pour un décès 
au domicile (Yellow folder) 
sur l’utilisation des 
urgences, de 
l’hospitalisation et le lieu 
de décès. 

Pas de 
conflits 
d'intérêts 
déclarés. 

Probabilité de mourir au domicile 
plus grande (RR=1,13) quand le 
SRK et le Yellow folder sont 
utilisés ensemble. 
Patients ayant reçu soit SRK soit 
Yellow folder ou les 2 plus 
susceptibles de mourir au domicile 
(Yellow folder RR=1,66 ; SRK 
RR=1,79 ; les 2 RR=2,20). 

STROBE:
26/34 

32. 

Hsu HS, Wu TH, Lin 

Étude de 
cohorte 
rétrospective

Taïwan. 762 patients, dont 
388 exposés à des 
visites à domicile 

Les consultations aux 
urgences dans les situations 
de fin de vie peuvent être 

Pas de 
conflits 
d'intérêts 

Dyspnée : motif le plus fréquent 
des visites aux urgences (27,8%). 
Moins de visites aux urgences avec 

STROBE : 
18/34 
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Article Type 
d'étude 

Pays Population 
étudiée 

Contexte Conflits 
d'intérêts 
 

Résultats utiles Analyse 
qualité 

CY, Lin CC, Chen TP, 

Lin WY. 

Comprehensive Home 

Palliative Care Could 

Reduce Emergency 

Department Visits Due 

to Psychologic Dyspnea 

Among Cancer Patients: 

A Retrospective Cohort 

Study. 2020; 

. en plus le week-
end et une 
formation sur la 
gestion de la 
dyspnée. 

le reflet de soins de 
mauvaise qualité. La 
dyspnée en est le principal 
motif. 
 
Étude du taux de visite aux 
urgences pour dyspnée 
chez des patients en soins 
palliatifs à domicile 
bénéficiant de 7 visites par 
semaine au lieu de 5 et 
dont les soignants 
reçoivent une formation 
complémentaire sur ce 
symptôme. 

déclarés. la prise en charge majorée (19,3 % 
vs 27,8 %, P<0,05). 
Diminution du risque de visites aux 
urgences pour motif de dyspnée de 
30,7 % (P<0,05). 

 

12. 

Dhollander N, Deliens 

L, Van Belle S, De 

Vleminck A, Pardon K. 

Differences between 

early and late 

involvement of 

palliative home care in 

oncology care: A focus 

group study with 

palliative home care 

Étude 
qualitative 
par focus 
group. 

Belgique. Six focus group 
composés de 51 
professionnels de 
santé de soins 
palliatifs à 
domicile travaillant 
en Flandres : 
- 42 infirmières de 
soins palliatifs 
- 7 médecins de 
soins palliatifs 
- 2 psychologues. 

Les soins palliatifs pour les 
patients atteints de cancer 
sont souvent déclenchés 
tardivement. 
Nécessité de développer un 
nouveau modèle 
d’intégration précoce en 
soins palliatifs. 
 
Le but est de comprendre 
les différences perçues 
entre des soins palliatifs 
débutés tôt et ceux débutés 
tardivement parmi des 
professionnels de santé. 

Pas de 
conflits 
d'intérêts 
déclarés. 
 

Des soins palliatifs débutés tôt 
permettent : 
-éviter des situations de crise de fin 
de vie. 
-apprendre aux participants à 
mieux se connaître. 
-programmer les soins de façon 
plus structurée (planification du 
suivi, adapter la fréquences des 
visites aux besoins). 
-se concentrer sur des objectifs et 
sur des éléments positifs. 
-une prise en charge globale du 
patient et des aidants (support 
psychosocial). 

COREQ: 
22/32 
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Article Type 
d'étude 

Pays Population 
étudiée 

Contexte Conflits 
d'intérêts 
 

Résultats utiles Analyse 
qualité 

teams. Palliat Med. juill 

2018;32(7):1275-82. 

-une autonomisation et valorisation 
des patients et des soignants. 

19. 

von Heymann-Horan A, 

Bidstrup P, Guldin MB, 

Sjøgren P, Andersen 

EAW, von der Maase H, 

et al. Effect of home-

based specialised 

palliative care and 

dyadic psychological 

intervention on 

caregiver anxiety and 

depression: a 

randomised controlled 

trial. Br J Cancer. nov 

2018;119(11):1307-15. 

Essai 
clinique 
randomisé. 
 

Danemark. Patients atteints 
d’un cancer 
incurable avec des 
traitements limités 
suivis dans le 
service d’oncologie 
de l’hôpital 
universitaire de 
Copenhague et 
leurs aidants. 
139 duos dans le 
groupe exposé. 
119 duos dans le 
groupe non exposé. 

Un support psychologique 
à la fois au patient et à 
l’aidant pourrait procurer 
un meilleur soutien pour 
les patients ainsi que 
prévenir les effets négatifs 
au long terme pour les 
aidants. 
 
Cet essai clinique avec une 
intervention psychologique 
conjointe sur le patient et 
l’aidant associée à un 
programme d’accélération 
de la transition vers le 
domicile évalue l’effet sur 
les symptômes d’anxiété et 
de dépression de l’aidant. 

Pas de 
conflits 
d'intérêts 
déclarés. 

Cette intervention diminue 
significativement les symptômes 
d’anxiété des aidants au fur et à 
mesure du suivi (-0,29 au SCL-92 
à 6 mois après randomisation, 
P<0,05 ; -0,25 2 semaines après le 
deuil, P<0,05). 
Pas de changement significatif de 
façon globale sur la dépression. 

CONSOR
T : 27/37 

27. 

Krause M, Ditscheid B, 

Lehmann T, Jansky M, 

Marschall U, Meißner 

W, et al. Effectiveness 

Étude 
rétrospective
. 

Allemagne. 18 906 patients 
décédés en 2016 
ayant reçus des 
soins palliatifs à 
domicile débutés 
plus de 14 jours 
avant leur décès 

Il existe des soins palliatifs 
de premiers recours 
délivrés par les médecins 
généralistes et des soins 
palliatifs spécialisés. 
Aucune étude n'avait 
encore comparé ces deux 

Pas de 
conflits 
d'intérêts 
déclarés. 

Les patients en soins palliatifs de 
premier recours sont plus vieux, 
plus souvent des femmes, vivent 
plus en EHPAD, ont moins de 
comorbidités et moins sont atteints 
de cancer (P<0,05). 
 

STROBE : 
24/34 
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Article Type 
d'étude 

Pays Population 
étudiée 

Contexte Conflits 
d'intérêts 
 

Résultats utiles Analyse 
qualité 

of two types of 

palliative home care in 

cancer and non-cancer 

patients: A retrospective 

population-based study 

using claims data. 

Palliat Med. juin 

2021;35(6):1158-69. 

ont été inclus dans 
l’étude. 
11 783 ont reçu des 
soins palliatifs 
primaires. 
7123 ont reçu des 
soins palliatifs 
spécialisés. 

types de soins dans leur 
impact sur les interventions 
agressives de fin de vie. 
 
Comparaison des soins 
palliatifs de premier 
recours et des soins 
palliatifs spécialisés 
concernant les 
interventions dites 
agressives en fin de vie. 

Les patients en soins palliatifs de 
premiers recours ont plus de 
probabilité (patients cancéreux et 
non cancéreux) de : 
- décéder à l’hôpital (P<0,0001). 
- recevoir des soins hospitaliers 
(P<0,0001). 
- recevoir des soins intensifs 
(P<0,0001). 
- mise en place ou changement 
d’une gastrostomie (P<0,0001). 
- recevoir une chimiothérapie 
(P<0,0001) chez les patients 
cancéreux seulement. 
 
Les patients en soins palliatifs 
spécialisés ont plus de probabilité 
de recevoir une nutrition 
parentérale (P<0,0001) si ce sont 
des patients cancéreux. 

29. 

Ng AYM, Wong FKY. 

Effects of a Home-

Based Palliative Heart 

Failure Program on 

Quality of Life, 

Symptom Burden, 

Étude 
intervention
nelle 
randomisée 
contrôlée. 

Hong-
Kong. 

84 patients atteints 
d'insuffisance 
cardiaque de stade 
NYHA III ou IV, 
d'espérance de vie 
estimée d'un an, 
avec des 
symptômes 
cliniques et 
psychologiques 

Les soins palliatifs à 
domicile spécialisés dans 
l'insuffisance cardiaque ont 
montré une baisse du 
nombre de réadmission à 
l'hôpital par rapport aux 
soins palliatifs classiques. 
Peu d'études ont étudié la 
qualité de vie et la 
satisfaction des patients 

Pas de 
conflits 
d'intérêts 
déclarés. 

Meilleure qualité de vie chez les 
patients du groupe intervention sur 
le plan physique, psychologique et 
existentiel. 
Symptômes mieux contrôlés 
notamment la dyspnée à S4 
seulement. 
Majoration de la satisfaction 
concernant les soins à S4 et S12. 
Réduction du fardeau de l'aidant à 

CONSOR
T : 
29/37 
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Article Type 
d'étude 

Pays Population 
étudiée 

Contexte Conflits 
d'intérêts 
 

Résultats utiles Analyse 
qualité 

Satisfaction and 

Caregiver Burden: A 

Randomized Controlled 

Trial. J Pain Symptom 

Manage. janv 

2018;55(1):1-11. 

malgré un 
traitement optimal 
et des 
hospitalisations 
répétées. 41 dans le 
groupe contrôle et 
43 dans le groupe 
interventionnel. 

avec ces soins ainsi que le 
fardeau des aidants. 
 
Étude, en comparaison 
avec des soins palliatifs 
classiques, examinant les 
effets d’un programme de 
soins palliatifs à domicile 
spécialisés en insuffisance 
cardiaque (d’une durée de 
12 semaines) sur la qualité 
de vie, le statut 
fonctionnel, la satisfaction, 
le fardeau des patients et le 
fardeau des aidants. 

S12. 

8. 

Danielsen BV, Sand 

AM, Rosland JH, 

Førland O. Experiences 

and challenges of home 

care nurses and general 

practitioners in home-

based palliative care - a 

qualitative study. BMC 

Palliat Care. 18 juill 

2018;17(1):95. 

Étude 
qualitative 
par 
entretiens 
semi-
structurés de 
focus group. 

Norvège. 4 groupes focus (de 
4 à 6 personnes) 
avec 19 
professionnels de 
santé provenant 
d’une zone urbaine 
de Norvège : 
-1 avec seulement 
des infirmières à 
domicile. 
-1 avec des 
infirmières à 
domicile et 
assistantes 
d’infirmière. 

Taux de décès à domicile 
en Norvège parmi les plus 
bas d'Europe. 
 
Étude des conditions 
nécessaires selon les 
soignants pour faciliter le 
maintien et le décès à 
domicile chez les patients 
palliatifs. 

Pas de 
conflits 
d'intérêts 
déclarés. 
 

Importance d'un bon départ pour le 
patient et sa famille (transition 
hôpital-ville de bonne qualité, 
consultations initiales par le 
médecin généraliste, sentiment de 
sécurité immédiat, collaboration 
entre le patient, la famille et les 
professionnels de santé). 
 
Importance de la collaboration au 
sein du système de santé (manque 
de collaboration dans la transition 
hôpital-ville, support des services 
hospitaliers de soins palliatifs, 
professionnels de santé de ville 

COREQ: 
18/32 



61 
 

Article Type 
d'étude 

Pays Population 
étudiée 

Contexte Conflits 
d'intérêts 
 

Résultats utiles Analyse 
qualité 

-2 avec des 
médecins traitants. 

déconnectés lors des 
hospitalisations). 
 
Éviter les hospitalisations en 
instaurant une collaboration et des 
compétences dans les soins 
primaires (dialogue entre le 
médecin généraliste et les soins à 
domicile, expérience, conseils, 
préparer la fin de vie, tolérance et 
flexibilité des soignants). 

28. 

Fringer A, Stängle S, 

Bischofberger I, Büche 

D, Praxmarer R, Ch Ott 

S, et al. Experiences of 

relatives with outpatient 

palliative care: a cross-

sectional study. Int J 

Palliat Nurs. 2 juin 

2020;26(5):230-7. 

Étude 
observationn
elle 
transversale 
par 
questionnair
es 
standardisés. 

Suisse. 106 proches de 
patients ayant reçu 
le support du 
MPCBS (Mobile 
Palliative Care 
Bridging Service) 
au cours des 5 
dernières années. 

Durant les dernières 
semaines de vie du patient, 
les aidants portent un lourd 
fardeau. Une équipe de 
soins palliatifs mobile qui 
fait le lien entre l’hôpital et 
les soins au domicile 
pourrait permettre une 
amélioration des soins de 
fin de vie. 
 
Étude de l’expérience des 
aidants concernant le 
support dans la prise en 
charge par cette unité 
mobile de soins palliatifs 
avec pour objectifs le 
maintien du patient au 
domicile et le soutien des 

Pas de 
conflits 
d'intérêts 
signalés. 

Expérience aidante et positive pour 
la majorité. 
Meilleur contrôle des symptômes 
de fin de vie (douleur 60%). 
Meilleure compréhension de la 
maladie (73,1%). 
81,5% des proches impliqués dans 
les soins. 
89,1% de réponses adéquates aux 
besoins des patients. 87,4% se sont 
sentis encouragé à prendre soins du 
patient à domicile. 
Le support apporté permettait aux 
proches de s'adapter plus 
facilement aux besoins du patient 
(77,6%) et de subir eux-mêmes 
moins de symptômes (amélioration 
du sommeil 55,3%, moins de stress 
59,3%). 

STROBE : 
21/34 
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Article Type 
d'étude 

Pays Population 
étudiée 

Contexte Conflits 
d'intérêts 
 

Résultats utiles Analyse 
qualité 

aidants.  

30. 

Keall R, Lovell M. 

Extended-hours 

palliative care service 

with a hospital-

avoidance and 

enhanced-care 

approach: report of a 

quality improvement 

project. Int J Palliat 

Nurs. 2 juin 

2020;26(5):222-8. 

Étude 
quantitative 
rétrospective
. 

Australie. 
 

992 appels en 
dehors des heures 
ouvrées durant la 
période d'essai de 6 
mois ont été 
analysés, venant de 
747 individus 
pouvant bénéficier 
de l'EHPCS 
(Extended Hours 
palliative care 
service : 
(formation des 
soignants, outil de 
communication 
standardisé, 
aménagement des 
horaires de travail, 
support y compris 
le week-end) 

Une organisation de soins 
palliatifs à domicile en 
Australie se rend compte 
que ses services en dehors 
des heures ouvrées sont 
suboptimaux pour éviter 
les hospitalisations et 
permettre aux patients de 
rester à domicile. 
 
Évaluation de l'efficacité 
d'une nouvelle organisation 
en dehors des heures 
ouvrées. 

Pas de 
conflits 
d'intérêts 
déclarés. 
 

 Avec l’EHPCS : 
-85 % des patients restent au 
domicile après un appel (contre 
68 % avant le pilote) ; -5 % des 
patients sont dirigés vers les 
urgences (contre 23 % avant). 
-Augmentation des admissions 
hors heures ouvrées dans les 
services de soins palliatifs. 
-Estimation de 45 782 dollars 
d’économisé sur le budget de 
l’hôpital concernant les 
hospitalisations évitées. 
 
Cette organisation été bien perçue 
par les soignants de l'organisation 
malgré les coûts et l'impact sur le 
travail. 

STROBE : 
14/34 

25. 

Giezendanner S, Jung 

C, Banderet HR, Otte 

IC, Gudat H, Haller 

DM, et al. General 

Practitioners’ Attitudes 

Étude 
quantitative 
transversale. 

Suisse.  579 médecins 
généralistes issus 
du registre officiel 
de la Swiss 
Medical 
Association (FMH) 
interrogés par auto-
questionnaires. 

Les médecins généralistes 
jouent un rôle de plus en 
plus important dans les 
soins palliatifs. Peu 
d'informations sont 
connues sur les 
compétences des 
professionnels de santé sur 

Pas de 
conflits 
d'intérêts 
déclarés. 

Compétences non somatiques 
(culturelles, spirituelles, légales) 
presque aussi importantes que les 
somatiques (douleur, contrôle des 
symptômes) pour les médecins. 
Moins de confiance des médecins 
dans leurs compétences non 
somatiques. 

STROBE : 
24/34 
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étudiée 

Contexte Conflits 
d'intérêts 
 

Résultats utiles Analyse 
qualité 

towards Essential 

Competencies in End-

of-Life Care: A Cross-

Sectional Survey. PLoS 

One. 

2017;12(2):e0170168. 

un large spectre de soins de 
fin de vie. 
 
Évaluation par les 
médecins généralistes des 
facteurs importants dans 
les soins de fin de vie, de 
leurs compétences dans ces 
domaines et leur confiance. 

Médecins plus âgés, effectuant plus 
de visites à domicile et ayant plus 
de formations en soins palliatifs se 
sentent plus confiants dans la 
délivrance de ces soins. 
Principales raisons d'adressage aux 
spécialistes pour la fin de vie : 
manque de temps, meilleure 
formation, et incompatibilité avec 
les autres tâches. 

16. 

van Baal K, Schrader S, 

Wiese B, Geyer S, Stiel 

S, Schneider N, et al. 

GPs’ perspective on 

End-of-Life Care - an 

evaluation based on the 

German version of the 

General Practice End of 

Life Care Index. Ger 

Med Sci. 

2020;18:Doc10. 

Étude 
quantitative. 
 

Allemagne. 52 médecins 
généralistes d'une 
région allemande 
(Basse-Saxe). 

Les soins palliatifs 
primaires sont 
principalement apportés 
par des médecins 
généralistes. Il n'y a pas de 
standards pour la prise en 
charge de ces soins à 
domicile. Une évaluation 
de ces pratiques est 
nécessaire pour des études 
futures sur leur 
amélioration. 
 
Auto-évaluation (en 
utilisant la version 
allemande du GP-EOLC-I) 
par les médecins 
généralistes des soins de 
fin de vie qu'ils réalisent, 
des facteurs qu'ils pensent 

Pas de 
conflits 
d'intérêts 
déclarés. 

Les indicateurs d’une bonne prise 
en charge palliative sont selon les 
médecins généralistes : 
- collaboration et coordination. 
- intégrer les aidants dans tous les 
niveaux de la prise en charge. 
- planification précoce et 
reconnaître les besoins. 
- accessibilité et disponibilité. 
- gestion des symptômes. 
- feedback sur la satisfaction de la 
prise en charge. 
- du temps et des ressources. 
 
Requis d’amélioration selon les 
médecins généralistes : 
- formation avancée en soins 
palliatifs. 
- coopération. 
- prises en charge standardisées. 

STROBE : 
24/34 
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d'étude 
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Contexte Conflits 
d'intérêts 
 

Résultats utiles Analyse 
qualité 

importants dans ces soins 
et pour leur amélioration 
future. 

- sensibilisation concernant soins 
palliatifs. 
 

13. 

Pivodic L, Harding R, 

Calanzani N, McCrone 

P, Hall S, Deliens L, et 

al. Home care by 

general practitioners for 

cancer patients in the 

last 3 months of life: An 

epidemiological study 

of quality and 

associated factors. 

Palliat Med. janv 

2016;30(1):64-74. 

Étude 
épidémiologi
que par 
questionnair
es. 

Royaume-
Uni. 

548 proches de 
patients décédés de 
cancer dans quatre 
zones de santé de 
Londres entre 2009 
et 2010 ayant passé 
au moins un jour à 
domicile. 

La majorité des personnes 
préfèrent décéder à leur 
domicile. Il y a un besoin 
de renforcer la qualité des 
soins délivrés par les 
médecins généralistes qui 
peuvent être de moins 
bonne qualité. 
 
Étude auprès des aidants à 
3 mois du décès de leur 
proche de la satisfaction 
concernant les soins à 
domicile par le médecin 
généraliste et leurs facteurs 
associés. 

Pas de 
conflits 
d'intérêts 
déclarés. 

54,8% des proches trouvent que les 
médecins généralistes ont délivré 
des soins bons à très bons contre 
78,1% pour des soins palliatifs 
spécialisés. 
 
Facteurs associés à une satisfaction 
des soins prodigués par le 
généraliste sont : 
- aidants plus âgés. 
- patient ayant moins de difficultés 
financières. 
- décès au domicile. 
- plus de jours passés au domicile. 
- moins de douleurs ou d’inconfort. 
- moins d’intensité des symptômes 
de deuil de l’aidant à la mort du 
patient. 
 
Les chances d'avoir une meilleure 
satisfaction augmentaient plus il y 
avait de visites à domicile par le 
médecin généraliste et diminuaient 
lorsque le décès survenait à 
l'hôpital. 
 

STROBE : 
26/34 
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d'intérêts 
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qualité 

9. 

Seipp H, Haasenritter J, 

Hach M, Becker D, 

Ulrich LR, Schütze D, 

et al. How can we 

ensure the success of 

specialised palliative 

home-care? A 

qualitative study 

(ELSAH) identifying 

key issues from the 

perspective of patients, 

relatives and health 

professionals. Palliat 

Med. déc 

2021;35(10):1844-55. 

Étude 
qualitative 
par 
entretiens 
semi-
structurés et 
par focus 
group. 

Allemagne. 22 équipes de soins 
palliatifs 
spécialisées 
provenant de la 
région de Hesse. 
 
Entretiens semi-
structurés : 
- 30 professionnels 
de santé. 
- 14 patients. 
- 14 aidants. 
 
Focus group : 13 
professionnels de 
santé sur 3 focus 
group. 
 
12 observations 
concernant les 
visites au domicile 
incluses dans 
l’étude. 

Les patients en soins 
palliatifs sont de plus en 
plus pris en charge par des 
équipes de soins 
spécialisées au domicile. 
Nécessité de comprendre 
comment les soins 
palliatifs spécialisés à 
domicile peuvent être 
prodigués de manière 
efficace. 
 
Étude des facteurs de 
réussite de ces équipes 
spécialisées de soins 
palliatifs à domicile du 
point de vue des patients, 
des proches et des 
professionnels de santé. 

Pas de 
conflits 
d'intérêts 
déclarés. 

Facteurs de réussite des équipes 
spécialisées de soins palliatifs à 
domicile : 
-traitement des symptômes 
complexes, 
-apporter des soins compréhensifs 
(organisation, besoins), 
-l'implication des proches et traiter 
le sujet de la mort. 
 
La clé des soins à domicile est le 
sentiment de sécurité des patients 
et des proches. 
 
La délivrance des soins passe par 
une concentration sur la qualité des 
relations, le respect des 
individualités et l'autonomisation. 

COREQ : 
25/32 
 
 

36. 

Salem R, El Zakhem A, 

Gharamti A, Tfayli A, 

Osman H. Palliative 

Care via Telemedicine: 

Étude 
qualitative 
par 
entretiens 
semi-
structurés. 

Liban. 31 aidants de 
patients ayant 
bénéficié d'un 
service de 
télémédecine en 
soins palliatifs à 
domicile, 3 

Accès limité aux soins 
palliatifs à domicile dans 
certains pays en voie de 
développement ou 
certaines zones des pays 
développés. La 
télémédecine permet 

Pas de 
conflits 
d'intérêts 
déclarés. 

Point de vue des aidants : 
-support en termes d’informations 
et de guidance concernant la 
gestion des symptômes et ce qu’on 
peut attendre de l’évolution. 
-un support émotionnel. 
-l’accessibilité du service. 

COREQ : 
17/32 
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Résultats utiles Analyse 
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A Qualitative Study of 

Caregiver and Provider 

Perceptions. J Palliat 

Med. déc 

2020;23(12):1594-8. 

médecins et 5 
infirmières 
participant à ces 
soins. 

d'augmenter l'accès à ces 
soins. 
  
Étude de la vision des 
aidants et des 
professionnels de santé sur 
la sécurité et l'efficacité 
d'un programme de 
télémédecine intégré dans 
des soins palliatifs à 
domicile. 

 
Professionnels de santé : 
-plus efficient que des visites 
physiques. 
-plus de sécurité si délivré par 
professionnels expérimentés avec 
accès à un aidant de confiance, 
chez un patient déjà vu en 
présentiel. 
-majoration des responsabilités de 
l’aidant. 

23. 

Oude Engberink A, 

Badin M, Serayet P, 

Pavageau S, Lucas F, 

Bourrel G, et al. 

Patient-centeredness to 

anticipate and organize 

an end-of-life project 

for patients receiving 

at-home palliative care: 

a phenomenological 

study. BMC Fam Pract. 

23 févr 2017;18(1):27. 

 

Étude 
qualitative 
par 
entretiens 
semi-
structurés. 

France. 21 médecins 
généralistes 
recrutés du sud de 
la France. 

Anticiper les soins 
palliatifs devient une 
priorité devant le 
vieillissement de la 
population. Les médecins 
généralistes rencontrent 
des difficultés pour initier 
les discussions sur la 
programmation des soins 
de fin de vie. 
 
Étude auprès de médecins 
généralistes sur leur 
approche et leur délivrance 
des soins palliatifs à 
domicile. 

Pas de 
conflits 
d'intérêts 
déclarés. 

Transition d’un soin centré sur la 
maladie à un soin 
multidimensionnel centré sur le 
patient (empathique, basé sur les 
préférences du patient). 
 
L’importance d’initier une 
discussion précoce pour anticiper 
des évènements intercurrents et les 
souhaits du patient. 
 
Suivi personnalisé avec des 
équipes pluridisciplinaires. 
 
Organisation d’une présence 
humaine autour du patient. 

COREQ : 
21/32 
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18. 

Norinder M, Goliath I, 

Alvariza A. Patients’ 

experiences of care and 

support at home after a 

family member’s 

participation in an 

intervention during 

palliative care. Palliat 

Support Care. juin 

2017;15(3):305-12. 

Étude 
qualitative 
par 
entretiens. 

Suède. 11 patients issus de 
six unités de soins 
palliatifs dont les 
membres de la 
famille ont 
participé à une 
intervention de 
formation psycho-
éducationnelle. 

Les patients recevant des 
soins palliatifs à domicile 
ont besoin du support des 
membres de leur famille. 
Ces derniers ont de 
nombreuses responsabilités 
et se sentent souvent peu 
préparés. 
Il a été suggéré que des 
formations dédiées aux 
aidants leur permettraient 
de délivrer un meilleur soin 
et support. 
 
Étude des expériences des 
patients dont les membres 
de la famille avait assisté à 
cette intervention qui 
portait sur des informations 
sur les symptômes, des 
aides pratiques pour la vie 
quotidienne et support 
émotionnel. 

Pas de 
conflits 
d'intérêts 
déclarés. 

Sensation de sécurité à la maison 
(meilleure gestion des symptômes, 
gestes de la vie quotidienne 
facilités et sécurisés, information et 
accès aux aides matérielles). 
 
Une communication facilitée et 
plus honnête (discussions sur le 
futur, sur la maladie) 
Patient et famille ne font qu'un face 
à la maladie. 
 
Sentiment d’être une équipe de 
soins et l’aidant y est vu comme 
quelqu’un d’essentiel et impliqué, 
ce qui a une influence positive sur 
le patient. 

COREQ : 
17/32 

31. 

RANNOU (Anne-

Laure), LALOUE 

(Myrianne), 

GUENEGO (Agathe), 

Étude 
quantitative 
puis 
qualitative 
par 
entretiens 
semi-

France. Analyse de près de 
173 fiches 
« SAMU pallia ». 
Entretiens avec 18 
utilisateurs de cette 
fiche, rédacteurs et 
régulateurs. 

Les soins palliatifs à 
domicile se développent 
mais la continuité des soins 
en cas d'urgence reste une 
difficulté. 
Les fiches « Samu pallia » 
regroupent des 

Pas de 
conflits 
d'intérêts 
déclarés. 

La fiche a permis à 29 reprises de 
contribuer à la permanence des 
soins en appuyant la décision du 
régulateur. 
 
Méconnaissance de l'outil par les 
utilisateurs et déclenchement tardif. 

STROBE : 
13/34 
 
COREQ : 
14/32 
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d'étude 

Pays Population 
étudiée 

Contexte Conflits 
d'intérêts 
 

Résultats utiles Analyse 
qualité 

MOREL (Vincent). 

Permanence de soins et 

fin de vieௗ: rôle et 

utilisations de la fiche 

« Samu pallia » en Ille-

et-Vilaine.; End of life 

and continuity of careௗ: 

Role and uses of the 

« SAMU Pallia » 

document in Ille-et-

Vilaine region (France). 

MEDECINE 

PALLIATIVE. avr 

2017;16(2):81-7, ill. 

structurés. informations essentielles 
concernant le patient et 
sont transmises au centre 
15 de sa zone de résidence. 
 
Cette étude explore le rôle 
de cette fiche dans la 
permanence des soins, dans 
quelles conditions elles 
sont rédigées et quelles en 
sont les applications 
pratiques. 

Fiche bien acceptée par les 
utilisateurs. 
Support de discussion entre 
patients et soignants au sujet de la 
fin de vie, permet de rassurer en 
prévenant les situations difficiles. 
Nécessité de prendre le temps de 
réflexion en amont de la rédaction 
de la fiche avec recueil des 
souhaits du patient. 
Importance d'anticiper les 
différentes possibilités en cas 
d'aggravation. 
 
 

22. 

Milberg A, Liljeroos M, 

Wåhlberg R, Krevers B. 

Sense of support within 

the family: a cross-

sectional study of 

family members in 

palliative home care. 

Étude 
transversale 
quantitative. 

Suède. 209 membres de 
famille de patients 
pris en charge par 3 
structures de soins 
palliatifs 
spécialisées à 
domicile et 3 
structures de soins 
palliatifs primaires 
à domicile. 

Le sentiment de soutien 
entre membres d'une même 
famille est important 
durant les soins palliatifs à 
domicile. Les facteurs 
prédictifs de ce soutien ne 
sont pas connus. 
 
Étude des facteurs 
prédictifs de sentiment de 
soutien entre membres de 

Pas de 
conflits 
d'intérêts 
déclarés. 

19 variables sont associées à un 
sentiment de soutien majoré. 
Un modèle a sélectionné 6 
variables pour prédire ce sentiment 
de support : 
-Percevoir du soutien de membres 
de la famille moins proches. 
-Se sentir en sécurité dans les soins 
palliatifs délivrés à domicile. 
-Possibilité de répit si un membre 
de la famille le souhaite. 

STROBE : 
26/34 
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Article Type 
d'étude 

Pays Population 
étudiée 

Contexte Conflits 
d'intérêts 
 

Résultats utiles Analyse 
qualité 

BMC Palliat Care. 7 

août 2020;19(1):120. 

la famille durant des soins 
palliatifs (en utilisant le 
Family Theory System : 
famille considérée comme 
un ensemble). 

-Membre de la famille vivant seul. 
-Être les enfants du patient 
(relation inverse). 
-Perception de soutien du patient 
par d'autres membres de la famille. 

20. 

Holm M, Årestedt K, 

Carlander I, Fürst CJ, 

Wengström Y, Öhlen J, 

et al. Short-term and 

long-term effects of a 

psycho-educational 

group intervention for 

family caregivers in 

palliative home care - 

results from a 

randomized control 

trial. Psychooncology. 

juill 

2016;25(7):795-802. 

Essai 
contrôlé 
randomisé. 

Suède. 119 aidants 
familiaux de 
patients issus de 10 
organisations de 
soins palliatifs 
spécialisés à 
domicile, dont 61 
dans le groupe 
contrôle et 58 dans 
le groupe 
intervention. 

Les aidants font face à de 
lourdes responsabilités et 
se sentent insuffisamment 
préparés dans une prise en 
charge de soins palliatifs. 
  
Cette étude évalue les 
effets à court et long terme 
d’une formation de groupe 
psycho éducationnelle (de 
3 sessions) dans le but 
d’améliorer la préparation 
des aidants dans le cadre 
d’une prise en charge de 
soins palliatifs spécialisés à 
domicile. 

Conflits 
d’intérêts 
non 
précisés. 

Majoration significative à court et 
long terme du sentiment de 
préparation à être aidant dans le 
groupe intervention par rapport au 
groupe contrôle. 
 
Majoration significative à court 
terme seulement des soins fournis 
par l'aidant. 
 
Pas de modification sur les critères 
secondaires comme les 
récompenses d'être aidant, le deuil, 
la santé de l'aidant, la dépression et 
l'anxiété. 

CONSOR
T : 
26/37 

10. 

Rainsford S, Phillips 

CB, Glasgow NJ, 

Étude 
ethnographiq
ue avec une 
part 

Australie. 12 patients atteints 
de maladies 
incurables et en fin 
de vie, 18 aidants 

Dans un milieu rural, les 
individus accordent une 
importance majorée à leur 
domicile, on pourrait 

Pas de 
conflits 
d'intérêts 
déclarés. 

Une « bonne mort » ne veut pas 
forcément dire une mort à 
domicile. 
 

COREQ : 
24/32 
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d'étude 

Pays Population 
étudiée 

Contexte Conflits 
d'intérêts 
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qualité 

MacLeod RD, Wiles 

RB. The « safe death »: 

An ethnographic study 

exploring the 

perspectives of rural 

palliative care patients 

and family caregivers. 

Palliat Med. déc 

2018;32(10):1575-83. 

qualitative 
d'entretiens 
ouverts. 

familiaux et 6 
professionnels de 
santé issus d'un 
milieu rural (New 
South Wales). 

imaginer qu'une « bonne 
mort » pour eux équivaut à 
une mort à domicile. 
 
Étude du concept de 
« bonne mort » dans des 
conditions rurales parmi les 
patients, leurs aidants 
familiaux et les soignants. 

Une mort en sécurité est essentielle 
au concept de « bonne mort », elle 
permet de maintenir une connexion 
avec son identité passée, de 
maintenir une autonomie et un 
contrôle concernant les décisions 
de fin de vie, et de ne pas être 
dépassé par les symptômes 
physiques de fin de vie. 
 
Le domicile est vu comme un lieu 
de sécurité et de contrôle, un lieu 
de souvenir, un lieu familial où la 
normalité est maintenue.    
 
Quand le domicile devient moins 
sûr, changer d’environnement 
(hôpital ou EHPAD) n’altère pas la 
qualité de la mort pour la plupart 
des patients et des aidants. 

21. 

Petursdottir AB, 

Svavarsdottir EK. The 

effectivness of a 

strengths-oriented 

therapeutic 

conversation 

Étude pré-
expérimental
e sur groupe 
unique avec 
mesures pré 
et post 
intervention. 
 

Islande. 48 aidants 
familiaux de 
patients atteints de 
cancer en soins 
palliatifs à 
domicile. 

Nécessité de soins palliatifs 
dirigés vers le patient et sa 
famille. Il existe peu 
d'études d'évaluation de 
l'impact de conversations 
thérapeutiques pour 
modérer l'impact des 
émotions complexes dans 
ces situations. 
 

Pas de 
conflits 
d'intérêts 
déclarés. 

Majoration du soutien émotionnel 
et cognitif à T2 (1 semaine) et T3 
(2 à 4 semaines). 
 
Diminution des symptômes de 
stress à T3. 
 
Pas de modification des 
symptômes de dépression. 
 

STROBE : 
24/34 
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d'étude 

Pays Population 
étudiée 

Contexte Conflits 
d'intérêts 
 

Résultats utiles Analyse 
qualité 

intervention on 

perceived support, well-

being and burden 

among family 

caregivers in palliative 

home-care. J Adv Nurs. 

nov 

2019;75(11):3018-31. 

Étude de l'efficacité de 2 
sessions de conversations 
thérapeutiques FAM-SOTC 
sur les familles de patients 
concernant la majoration 
du soutien émotionnel 
familial, la diminution des 
symptômes de détresse 
psychologique et une 
diminution du fardeau de 
l'aidant pendant une prise 
en charge de soins palliatifs 
à domicile. 

Diminution du fardeau de l'aidant à 
T2 et T3. 

37. 

Akiyama M, Hirai K, 

Takebayashi T, Morita 

T, Miyashita M, 

Takeuchi A, et al. The 

effects of community-

wide dissemination of 

information on 

perceptions of palliative 

care, knowledge about 

opioids, and sense of 

security among cancer 

Étude 
quantitative 
pré et post 
intervention
nelle. 

Japon. Pré intervention : 
859 patients, 1110 
membres de 
familles endeuillés 
et 3984 personnes 
issues du public. 
 
Post intervention : 
822 patients, 1058 
membres de 
familles endeuillés 
et 1386 personnes 
issues du public. 

Les a priori concernant les 
soins palliatifs à domicile 
sont potentiellement 
néfastes pour la qualité de 
ces soins. Il y a eu peu 
d'interventions à grande 
échelle de diffusion 
d’informations sur les soins 
palliatifs et encore moins 
sur leur impact. 
 
Étude de l'effet de 3 ans de 
diffusion d'informations au 
grand public concernant les 
soins palliatifs (des 
dépliants, des brochures, 
des affiches et des 

Pas de 
conflits 
d'intérêts 
déclarés. 

Les perceptions générales 
concernant les soins palliatifs, les 
opioïdes et sur les soins palliatifs 
se sont améliorées après 
l'intervention chez le grand public 
et les familles de patients mais pas 
chez les patients, probablement car 
ils avaient déjà des perceptions 
positives de ces éléments. 
 
Chez les plus exposés aux 
informations, amélioration 
significative : 
-de la perception des soins 
palliatifs pour les patients et les 
aidants. 
-de la connaissance des opioïdes 

STROBE : 
23/34 



72 
 

Article Type 
d'étude 

Pays Population 
étudiée 

Contexte Conflits 
d'intérêts 
 

Résultats utiles Analyse 
qualité 

patients, their families, 

and the general public. 

Support Care Cancer. 

janv 2016;24(1):347-56. 

conférences publiques). 
L’objectif est d’évaluer les 
effets de cette campagne de 
sensibilisation et 
d’explorer les associations 
entre les niveaux 
d’exposition, de 
perception, de 
connaissance et le 
sentiment de sécurité 
atteint. 

pour les aidants. 
-de la perception des soins au 
domicile de la population générale 
et des aidants. 
-du sentiment de sécurité des 
aidants et de la population 
générale.   
 

24. 

Oosterveld-Vlug MG, 

Custers B, Hofstede J, 

Donker GA, Rijken 

PM, Korevaar JC, et al. 

What are essential 

elements of high-quality 

palliative care at home? 

An interview study 

among patients and 

relatives faced with 

advanced cancer. BMC 

Palliat Care. 6 nov 

2019;18(1):96. 

Étude 
qualitative 
par 
entretiens 
semi-
structurés. 

Pays-Bas. 13 patients atteints 
d'un cancer avancé 
soignés à domicile 
par leur médecin 
généraliste et des 
infirmiers libéraux 
ainsi que 14 
proches de ces 
patients. Tous ont 
été sélectionnés 
parmi des 
personnes 
proposées par un 
échantillon de 
médecins 
généralistes. 

Au Pays-Bas, les soins 
palliatifs à domicile sont 
souvent dispensés par les 
médecins généralistes et 
des infirmiers libéraux. Il 
est important de connaître 
le point de vue des patients 
et de leur famille 
concernant la qualité de ces 
soins. 
 
Étude des éléments que les 
patients et leur famille 
considèrent essentiels dans 
les soins palliatifs à 
domicile et également 
savoir si les soins dont ils 
bénéficient actuellement 
contiennent ces éléments. 

Pas de 
conflits 
d'intérêts 
déclarés. 

Indicateurs d’une bonne prise en 
charge : 
-compétence médicale des 
soignants. 
-disponibilité. 
-soins centrés sur la personne 
(montrer de l'intérêt pour le patient, 
sa famille, lien de confiance). 
-proactivité (optimiser les soins 
avec les autres soignants, 
informations des patients et des 
familles au bon moment, 
discussions ouvertes sur la fin de 
vie). 
-collaboration efficace et transfert 
d'informations entre les soignants. 
-procédures rapides et claires. 
 
Ces éléments étaient généralement 

COREQ : 
21/32 
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d'étude 
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étudiée 

Contexte Conflits 
d'intérêts 
 

Résultats utiles Analyse 
qualité 

rencontrés par la population 
étudiée, un peu moins concernant 
le transfert d’informations entre 
soignants et les procédures claires 
et efficaces. 
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Annexe VII : Evaluation du travail par les critères PRISMA.
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Titre : Revue systématique de la littérature : Quels sont les facteurs de réussite d’une prise en 
charge de soins palliatifs à domicile ? 
 
Toulouse, le 16 mai 2023 
 
Résumé : Chaque année en France environ 600 000 personnes décèdent dont les deux tiers 
nécessitent un accompagnement en soins palliatifs. Les Français sont 85% à déclarer vouloir décéder 
à domicile et seulement 24% y parviennent réellement. L’objectif de notre travail est de recenser les 
facteurs de réussite d’une prise en charge palliative au domicile. Une revue systématique de la 
littérature a été réalisée selon les recommandations PRISMA, incluant des articles publiés entre 
janvier 2016 et mai 2022. Cinq bases de données ont été interrogées (Pubmed, BDSP, Google 
Scholar, Embase et Web of science) permettant de trouver 8119 références. Chaque étape de sélection 
a été réalisée indépendamment par les deux chercheurs. 31 articles ont finalement été inclus. 
Différents facteurs de réussite ont été déterminés en fonction des acteurs de la fin de vie. Pour les 
patients, le sentiment de sécurité était primordial. Pour les aidants, une intégration dans l’équipe 
médicale et une prise en compte dans les soins sont essentielles. Pour les médecins généralistes, ils 
se doivent d’être disponibles et de maintenir des compétences professionnelles adaptées. Concernant 
les intervenants, assurer une présence humaine et le respect des individualités sont nécessaires. Enfin, 
sur le plan organisationnel, il est capital d’optimiser le lien hôpital-ville, de permettre la continuité 
des soins en dehors des heures ouvrées et les transferts d’information en cas d’urgence afin d’éviter 
les hospitalisations inutiles pour faciliter le décès à domicile dans de bonnes conditions. Afin de 
préparer les populations à ces situations difficiles qui deviennent de plus en plus fréquentes, il est 
fondamental d’améliorer leurs connaissances et la perception des soins palliatifs.  
 
Abstract: Each year in France, about 600 000 people die, two third of them require palliative care. 
85% of French population want to die at home, but only 24% are. The objective is to determine the 
success factors of a home palliative care. A systematic review of literature, based on PRISMA 
recommendations, has been achieved, including articles published from January 2016 to May 2022. 
Five databases have been questioned (Pubmed, BDPS, Google Scholar, Embase and Web of science) 
allowing to find 8119 references. Every step has been performed independently by two searchers; 31 
articles have been included at the end. Several factors of success have been determined depending 
on the end-of-life contributor. For patients, the sense of security is fundamental. For carers, to be 
included in the medical team and be considered as someone with care needs is important. General 
practitioners need to strengthen their medical competencies in that field, they also must stay 
available. About health care providers, to ensure a human presence and to respect the individualities 
are essential. Finally, on the organisation side, it is vital to optimise the hospital-home link, to allow 
continuity of care in out-of-hours intervals and to ease information transfers in emergency situations 
to avoid unnecessary hospitalisations in order to facilitate a good death at home. To prepare 
populations for these difficult situations that are becoming more and more frequent, it is crucial to 
improve their knowledges and perceptions of palliative care. 
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Keywords: Palliative care, end-of-life, home, general practice, care givers, patients, quality 
improvements. 
 
Discipline administrative : Médecine générale 
 
UFR : Faculté de Médecine Rangueil- 133 route de Narbonne- 31062 TOULOUSE Cedex 04 – 
France 
 
Directeur de thèse : Dr Nathalie BOUSSIER 
 


