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 Professeur Honoraire M. COTONAT Professeur Honoraire M. BONAFÉ 
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 Professeur Honoraire M. GARRIGUES  Professeur Honoraire M. FOURNIAL 
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 Professeur Honoraire M. REGIS Professeur Honoraire M. FAUVEL 
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P.U. - P.H. 

 Classe Exceptionnelle et 1ère classe 
P.U. - P.H. 
 2ème classe 

  

    
M. ADOUE D.  Médecine Interne, Gériatrie Mme BEYNE-RAUZY O. Médecine Interne 

M. AMAR J. Thérapeutique M. BIRMES Ph. Psychiatrie 

M. ARNE J.L. (C.E) Ophtalmologie M. BROUCHET L. Chirurgie thoracique et cardio-vascul 

M. ATTAL M. (C.E) Hématologie M. BUREAU Ch Hépato-Gastro-Entéro 

M. AVET-LOISEAU H Hématologie, transfusion M. CALVAS P. Génétique 

M. BLANCHER A.  Immunologie (option Biologique) M. CARRERE N. Chirurgie Générale 

M. BONNEVIALLE P. Chirurgie Orthopédique et Traumatologie. Mme CASPER Ch. Pédiatrie 

M. BOSSAVY J.P. Chirurgie Vasculaire M. CHAIX Y. Pédiatrie 

M. BRASSAT D. Neurologie Mme CHARPENTIER S. Thérapeutique,  méd.  d’urgence, addict 

M. BROUSSET P. (C.E) Anatomie pathologique M. COGNARD C. Neuroradiologie 

M. BUGAT R. (C.E) Cancérologie M. DE BOISSEZON X. Médecine Physique et Réadapt Fonct. 

M. CARRIE D. Cardiologie M. FOURCADE O. Anesthésiologie  

M. CHAP H. (C.E) Biochimie M. FOURNIE B. Rhumatologie 

M. CHAUVEAU D. Néphrologie M. FOURNIÉ P. Ophtalmologie 

M. CHOLLET F. (C.E) Neurologie M. GEERAERTS T. Anesthésiologie et réanimation chir. 

M. CLANET M. (C.E) Neurologie Mme GENESTAL M. Réanimation Médicale 

M. DAHAN M. (C.E) Chirurgie Thoracique et Cardiaque M. LAROCHE M. Rhumatologie 

M. DEGUINE O. O. R. L. M. LAUWERS F. Anatomie  

M. DUCOMMUN B. Cancérologie M. LEOBON B. Chirurgie Thoracique et Cardiaque 

M. FERRIERES J. Epidémiologie, Santé Publique M. MAZIERES J. Pneumologie 

M. FRAYSSE B. (C.E) O.R.L. M. MOLINIER L. Epidémiologie, Santé Publique 

M. IZOPET J. (C.E) Bactériologie-Virologie M. PARANT O. Gynécologie Obstétrique 

Mme LAMANT L. Anatomie Pathologique M. PARIENTE J. Neurologie 

M. LANG T. Biostatistique Informatique Médicale M. PATHAK A. Pharmacologie 

M. LANGIN D.  Nutrition M. PAUL C. Dermatologie 

M. LAUQUE D. Médecine  Interne M. PAYOUX P. Biophysique 

M. LIBLAU R.  Immunologie M. PAYRASTRE B. Hématologie 

M. MAGNAVAL J.F. Parasitologie M. PERON J.M Hépato-Gastro-Entérologie  

M. MALAVAUD B. Urologie M. PORTIER G. Chirurgie Digestive 

M. MANSAT P. Chirurgie Orthopédique M. RECHER Ch. Hématologie 

M. MARCHOU B. Maladies Infectieuses M. RONCALLI J. Cardiologie 

M. MONROZIES X. Gynécologie Obstétrique M. SANS N. Radiologie 

M. MONTASTRUC J.L. (C.E) Pharmacologie Mme SELVES J. Anatomie et cytologie pathologiques 

M. MOSCOVICI J. Anatomie et Chirurgie Pédiatrique M. SOL J-Ch. Neurochirurgie 

Mme MOYAL E. Cancérologie    

Mme NOURHASHEMI F. Gériatrie   

M. OLIVES J.P. (C.E) Pédiatrie   

M. OSWALD E.  Bactériologie-Virologie   

M. PARINAUD J.  Biol. Du Dévelop. et de la Reprod.   

M. PERRET B (C.E) Biochimie P.U.  

M. PRADERE B. Chirurgie générale M. OUSTRIC S. Médecine Générale 

M. QUERLEU D (C.E) Cancérologie   

M. RASCOL O. Pharmacologie   

M. RISCHMANN P. (C.E) Urologie   
M. RIVIERE D. (C.E) Physiologie   
M. SALES DE GAUZY J. Chirurgie Infantile   
M. SALLES J.P. Pédiatrie   
M. SERRE G. (C.E) Biologie Cellulaire   
M. TELMON N. Médecine Légale   

M. VINEL J.P. (C.E) Hépato-Gastro-Entérologie   

    

    

    

    

    

 
Professeur Associé de Médecine Générale 

Dr. POUTRAIN J.Ch 
Dr. MESTHÉ P.  

Professeur Associé de Médecine du Travail 
Dr NIEZBORALA M. 
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P.U. - P.H. 
Classe Exceptionnelle et 1ère classe 

P.U. - P.H. 
2ème classe 

 
 
M. ACAR Ph. Pédiatrie  M. ACCADBLED F. Chirurgie Infantile 

M. ALRIC L. Médecine Interne  Mme ANDRIEU S. Epidémiologie 

M. ARLET Ph. (C.E) Médecine Interne  M. ARBUS Ch. Psychiatrie 

M. ARNAL J.F. Physiologie  M. BERRY A. Parasitologie  

Mme BERRY I.  Biophysique  M. BONNEVILLE F. Radiologie 

M. BOUTAULT F. (C.E) Stomatologie et Chirurgie Maxillo-Faciale  M. BROUCHET L. Chir. Thoracique et cardio-vasculaire 

M. BUSCAIL L. Hépato-Gastro-Entérologie  M. BUJAN L. Uro-Andrologie 

M. CANTAGREL A. Rhumatologie  Mme BURA-RIVIERE A. Médecine Vasculaire 

M. CARON Ph. (C.E) Endocrinologie M. CHAUFOUR X. Chirurgie Vasculaire 

M. CHAMONTIN B. (C.E) Thérapeutique M. CHAYNES P.  Anatomie 

M. CHAVOIN J.P. (C.E) Chirurgie Plastique et Reconstructive   M. CONSTANTIN A. Rhumatologie 

M. CHIRON Ph. Chirurgie Orthopédique et Traumatologie M. COURBON F. Biophysique 

Mme COURTADE SAIDI M. Histologie Embryologie M. DAMBRIN C. Chirurgie Thoracique et Cardiovasculaire 

M. DELABESSE E. Hématologie M. DECRAMER S. Pédiatrie 

Mme DELISLE M.B. (C.E) Anatomie Pathologie M. DELOBEL P. Maladies Infectieuses 

M. DIDIER A. Pneumologie M. DELORD JP. Cancérologie 

M. ESCOURROU J. (C.E) Hépato-Gastro-Entérologie M. ELBAZ M. Cardiologie 

M. FOURTANIER G. (C.E) Chirurgie Digestive M. GALINIER Ph. Chirurgie Infantile 

M. GALINIER M. Cardiologie   M. GARRIDO-STÖWHAS I. Chirurgie Plastique 

M. GERAUD G. Neurologie   Mme GOMEZ-BROUCHET A. Anatomie Pathologique 

M. GLOCK Y. Chirurgie Cardio-Vasculaire M. GOURDY P. Endocrinologie 

M. GRAND A. (C.E) Epidémio. Eco. de la Santé et Prévention M. GROLLEAU RAOUX J.L. Chirurgie plastique 

Mme HANAIRE H. Endocrinologie Mme GUIMBAUD R. Cancérologie 

M. LAGARRIGUE J. (C.E) Neurochirurgie M. HUYGHE E. Urologie 

M. LARRUE V. Neurologie M. KAMAR N. Néphrologie 

M. LAURENT G. (C.E) Hématologie M. LAFOSSE JM. Chirurgie Orthopédique et Traumatologie 

M. LEVADE T. Biochimie M. LEGUEVAQUE P. Chirurgie Générale et Gynécologique 

M. MALECAZE F. (C.E) Ophtalmologie M. MARQUE Ph. Médecine Physique et Réadaptation 

Mme MARTY N.  Bactériologie Virologie Hygiène Mme MAZEREEUW J. Dermatologie 

M. MASSIP P. Maladies Infectieuses M. MINVILLE V. Anesthésiologie Réanimation  

M. PESSEY J.J. (C.E) O. R. L.   M. MUSCARI F. Chirurgie Digestive 

M. PLANTE P. Urologie M. OTAL Ph. Radiologie 

M. RAYNAUD J-Ph. Psychiatrie Infantile M. ROLLAND Y. Gériatrie 

M. RITZ P. Nutrition M. ROUX F.E.  Neurochirurgie 

M. ROCHE H. (C.E) Cancérologie  M. SAILLER L. Médecine Interne 

M. ROSTAING L (C.E). Néphrologie   M. SOULAT J.M. Médecine du Travail 

M. ROUGE D. (C.E) Médecine Légale M. TACK I. Physiologie 

M. ROUSSEAU H. Radiologie Mme URO-COSTE E. Anatomie Pathologique 

M. SALVAYRE R. (C.E) Biochimie M. VAYSSIERE Ch. Gynécologie Obstétrique 

M. SCHMITT L. (C.E) Psychiatrie M. VERGEZ S. O.R.L. 

M. SENARD J.M.  Pharmacologie   

M. SERRANO E. (C.E) O. R. L.    

M. SOULIE M. Urologie   

M. SUC B. Chirurgie Digestive   

Mme TAUBER M.T. Pédiatrie   

M. VELLAS B. (C.E) Gériatrie   

    

    

 
 
 
 
 
 

Professeur Associé de Médecine Générale 
Dr VIDAL M. 

Professeur Associé en O.R.L 
WOISARD V. 
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 M.C.U. - P.H.        M.C.U. - P.H 
M. APOIL P. A Immunologie Mme ABRAVANEL F. Bactério. Virologie Hygiène 

Mme ARNAUD C. Epidémiologie Mme ARCHAMBAUD M. Bactério. Virologie Hygiène 

M. BIETH E.  Génétique M. BES J.C. Histologie - Embryologie 

Mme BONGARD V. Epidémiologie M. CAMBUS J.P. Hématologie 

Mme CASPAR BAUGUIL S. Nutrition Mme CANTERO A. Biochimie 

Mme CASSAING S. Parasitologie Mme CARFAGNA L. Pédiatrie 

Mme CONCINA D. Anesthésie-Réanimation Mme CASSOL E. Biophysique 

M. CONGY N. Immunologie Mme CAUSSE  E. Biochimie 

Mme COURBON Pharmacologie M. CHASSAING N Génétique 

Mme DAMASE C. Pharmacologie Mme CLAVE D. Bactériologie Virologie 

Mme de GLISEZENSKY I. Physiologie M. CLAVEL C. Biologie Cellulaire 

Mme DELMAS C. Bactériologie Virologie Hygiène Mme COLLIN L. Cytologie 

Mme DE-MAS V. Hématologie M. CORRE J. Hématologie 

M. DUBOIS D.    Bactériologie Virologie Hygiène M. DEDOUIT F. Médecine Légale 

Mme DUGUET A.M. Médecine Légale M. DELPLA P.A. Médecine Légale 

Mme DULY-BOUHANICK B. Thérapeutique M. EDOUARD T. Pédiatrie 

M. DUPUI Ph. Physiologie Mme ESCOURROU G. Anatomie Pathologique 

Mme FAUVEL J.  Biochimie Mme ESQUIROL Y. Médecine du travail 

Mme FILLAUX J.  Parasitologie Mme GALINIER A. Nutrition 

M. GANTET P. Biophysique Mme GARDETTE V. Epidémiologie 

Mme GENNERO I. Biochimie M. GASQ D. Physiologie 

Mme GENOUX A. Biochimie  et biologie moléculaire Mme GRARE M. Bactériologie Virologie Hygiène 

M. HAMDI S. Biochimie Mme GUILBEAU-FRUGIER C. Anatomie Pathologique 

Mme HITZEL A. Biophysique Mme INGUENEAU C. Biochimie 

M. IRIART X. Parasitologie et mycologie M. LAHARRAGUE P. Hématologie 

M. JALBERT F. Stomato et Maxillo Faciale Mme LAPRIE Anne Cancérologie 

M. KIRZIN S Chirurgie générale M. LEANDRI R. Biologie du dével. et de la reproduction 

Mme LAPEYRE-MESTRE M. Pharmacologie M. LEPAGE B.  Biostatistique 

M. LAURENT C. Anatomie Pathologique M. MARCHEIX B. Chirurgie Cardio Vasculaire  

Mme LE TINNIER A. Médecine du Travail Mme MAUPAS F. Biochimie 

M. LOPEZ R. Anatomie M. MIEUSSET R.  Biologie du dével. et de la reproduction 

M. MONTOYA R. Physiologie Mme PERIQUET B.  Nutrition 

Mme MOREAU M. Physiologie Mme PRADDAUDE F.  Physiologie 

Mme NOGUEIRA M.L. Biologie Cellulaire M. RIMAILHO J.  Anatomie et Chirurgie Générale 

M. PILLARD F. Physiologie M. RONGIERES M. Anatomie - Chirurgie orthopédique 

Mme PRERE M.F. Bactériologie Virologie Mme SOMMET A. Pharmacologie 

Mme PUISSANT B. Immunologie M. TKACZUK J. Immunologie 

Mme RAGAB J. Biochimie M. VALLET M. Physiologie 

Mme RAYMOND S. Bactériologie Virologie Hygiène Mme VEZZOSI D. Endocrinologie 

Mme SABOURDY F. Biochimie   

Mme SAUNE K. Bactériologie Virologie   

M. SOLER V. Ophtalmologie   

M. TAFANI J.A. Biophysique   

M. TREINER E. Immunologie   

Mme TREMOLLIERES F. Biologie du développement   

M. TRICOIRE J.L. Anatomie et Chirurgie Orthopédique  M.C.U. 
M. VINCENT C. Biologie Cellulaire M. BISMUTH S. Médecine Générale 
  Mme ROUGE-BUGAT ME Médecine Générale 
    

    

 
 

Maîtres de Conférences Associés de Médecine Générale 
 

     Dr STILLMUNKES A.    Dr ESCOURROU B.           
Dr BRILLAC Th. Dr BISMUTH M. 
Dr ABITTEBOUL Y.    Dr BOYER P.  
      Dr ANE S. 
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À notre Président du Jury, 

 

Monsieur le Professeur Philippe Arlet, 

Professeur de Médecine Interne à l’Université Paul Sabatier 

Praticien Hospitalier 

 

 

Vous nous faites le très grand honneur de présider ce jury et de juger ce travail. 

Vous avez accepté de partager avec nous votre grande expérience de la télémédecine, 

veuillez recevoir ici nos remerciements. 

Votre disponibilité et vos conseils ont été précieux pour nous, et nous vous en sommes très 

reconnaissants. 

Votre jugement porté sur ce travail lui apportera une grande valeur pour laquelle nous vous 

remercions. 

 

 

 

 

 



 
	
  

 

 

À Monsieur le Professeur Louis Lareng, 

Président Honoraire de l’Université Paul Sabatier 

Administrateur du Groupement de Coopération Sanitaire (GCS) Télésanté Midi-

Pyrénées 

Directeur de l’Institut Européen de Télémédecine et e-santé Midi-Pyrénées 

Président Fondateur de la Société Européenne de Télémédecine et e-santé 

Commandeur dans l’Ordre National de la Légion d’Honneur : décret du 13/07/93 - 

Décoration du 20/01/1994 

Officier dans l’Ordre National du Mérite : décret du 12/05/1981 - Décoration du 

27/08/1982 

Commandeur des Palmes Académiques : 1976 

Médaille de l’Ordre National des Médecins - Conseil National de l’Ordre : 20 février 

2007 

 

 

Votre disponibilité pour nous conseiller et nous guider dans ce travail nous a profondément 

touchés. La sagesse et l’expérience que vous partagez si généreusement nous ont été d’une 

aide incomparable. 

Votre intérêt pour ce travail nous honore.  

Qu’il soit jugé par vous est une immense fierté. 

Veuillez trouver ici le témoignage de notre gratitude. 

 

 



 
	
  

 

 

 

 

À Monsieur le Professeur Hugues Chap, 

Professeur des Universités (Biochimie et biologie moléculaire) 

Doyen honoraire de la Faculté de Médecine de Toulouse-Purpan 

Vice-Président délégué à la santé (Université Paul Sabatier) 

Administrateur provisoire de la faculté de Chirurgie dentaire de Toulouse 

 

 

Votre bienveillance nous a marqués par son universalité et sa constance, du premier au 

dernier jour de notre cursus. En acceptant de juger ce travail, vous nous en gratifiez une 

fois de plus. Soyez en très sincèrement remercié. 

Vos innombrables qualités pédagogiques et la passion avec laquelle vous dispensez vos 

enseignements ont valeur d’exemple pour nous. Veuillez trouver ici la marque de notre 

admiration et de notre reconnaissance. 

 

 

 

 



 
	
  

 

 

 

 

À notre Directeur de thèse,  

 

Monsieur le Professeur Thierry Marmet, 

Professeur Associé de médecine palliative  

Ex chef de service du centre de soins palliatifs de l'hôpital Joseph Ducuing 

 

 

Votre expérience dans le développement et la diffusion de la médecine palliative est 

exceptionnelle. Nous vous remercions très chaleureusement de l’avoir mise au profit de ce 

travail. 

Par votre humanisme, vous avez été de ceux qui nous ont donné le goût de la médecine 

palliative. Veuillez recevoir ici l’expression de notre profonde considération. 

Vous avez permis l’élaboration de notre travail de thèse, et plus largement de notre projet 

professionnel. Votre investissement dans notre spécialité lui apporte un soutien de taille, 

pour lequel nous vous adressons nos remerciements les plus sincères. 

 

 

 

 



 
	
  

 

 

 

 

À Monsieur le Docteur Serge Bismuth, 

Docteur en Médecine 

Spécialité Médecine Générale 

Maître de Conférences des Universités de Médecine Générale 

 

 

Après avoir contribué à sa démarche initiale, vous avez accepté de juger ce travail et nous 

vous en sommes très reconnaissants. 

Votre expérience de la télémédecine en EHPAD est unique dans notre région, et vous avez 

su nous transmettre votre enthousiasme de cet exercice. Vous nous honorez aujourd’hui de 

votre considération et de votre jugement, soyez en vivement remercié. 

 

 



 
	
  

 

 

 

Remerciements 

 

À Thibault Hoarau, Margaux Dutemple, et Jérémy Rosman. Votre aide bibliographique a 

été déterminante dans chacune des étapes de cette thèse. 

À Madame Marina Rennesson, du Centre National de Ressources Soin Palliatif. Votre 

précieuse contribution à ce travail l’a indéniablement enrichi. 

À Madame Félicie Pastore. Votre grande compétence et votre persévérance hors du 

commun ont rayonné sur nombre d’étudiants, dont j’ai eu la chance de faire partie. Bien 

plus qu’un professeur d’anglais, vous m’avez mis le pied à l’étrier plus d’une fois, et ce 

travail tire à son tour un grand bénéfice de vos enseignements. 

À l’Association Médicale Franco-Britannique. Par le prix Jacques Foray, vous m’avez 

permis d’apprécier l’application britannique de cette question de recherche, qui en soutient 

la justification. Recevez à nouveau l’expression de ma profonde reconnaissance. 

To Professor Bridget Johnston, Doctor Ruth Parry, and the SRCC team in Nottingham. 

You have shaped my vision of palliative care research. My experience with you made this 

work possible, and will definitely determine the researcher I wish to become. 
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Liste des sigles utilisés 

ANAES : Agence nationale d’accréditation et d’évaluation en santé 

ANAP : Agence nationale d'appui à la performance des établissements de santé et médico-
sociaux 

ARS : Agence régionale de santé 

BPCO : Broncho-pneumopathie chronique obstructive 

CNAMTS : Caisse nationale d’assurance maladie des travailleurs salariés 

DGOS : Direction générale de l’offre de soins 

DHOS : Direction de l’hospitalisation et de l’organisation des soins 

EHPAD : Établissement d’hébergement pour personnes âgées dépendantes 

EMSP : Équipe mobile de soins palliatifs 

FIQCS : Fonds d’Intervention pour la Qualité et la Coordination des Soins 

HAD : Hospitalisation à domicile 

HAS : Haute autorité de santé 

IGAS : Inspection générale des affaires sociales 

JAMA : Journal of the American Medical Association 

LISP : Lit identifié de soins palliatifs 

ONFV : Observatoire national de la fin de vie 

PRS : Plan régional de santé 

QALY : Quality adjusted life year, année de vie ajustée sur la qualité 

SAMU : Service d’aide médicale urgente 

SFAP : Société Française d’accompagnement et de soins palliatifs 

SROS : Schéma régional d’organisation des soins 

URCAM : Union régionale des caisses d’assurance maladie 

URPS : Union régionale des professionnels de santé 

USLD : Unité de soins de longue durée 

USP : Unité de soins palliatifs 
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Introduction 

 

Le vieillissement de la génération des « baby-boomers » s’accompagne d’un vieillissement 

de la démographie médicale, avec aujourd’hui 26% (1) des médecins généralistes de Midi-

Pyrénées âgés d’au moins soixante ans, soit 812 (2). Dans le même temps, ce sont 

seulement 28 médecins généralistes qui se sont nouvellement installés en une année (2). 

Les perspectives à cinq ans montrent qu’un médecin généraliste sur deux sera parti à la 

retraite. La population générale quant à elle connaîtra une progression de son 

vieillissement de 50% en vingt cinq ans (2). 

Cette progression s’accompagnera inéluctablement d’un accroissement du nombre de 

décès, de la prévalence des maladies chroniques, et donc des besoins potentiels en soins 

palliatifs (3).  

Face à un besoin accru auquel répond une offre quantitativement déclinante, l’accent doit 

être mis sur la performance du système de santé. Celle-ci passe par une utilisation 

raisonnée des moyens mis actuellement à disposition des populations. En ce qui concerne 

la population vieillissante de Midi-Pyrénées, il a été décidé d’intégrer aux EHPAD une 

démarche palliative par le biais des réseaux et des équipes mobiles. A cette fin, il est dans 

leurs objectifs d’assurer une expertise des cas complexes au moyen de la télémédecine (4). 

 

Soins palliatifs 

 

Ils ont fait l’objet de plusieurs programmes nationaux de développement depuis 1999, le 

plus récent s’étant terminé il y a quelques mois (5). Ils sont également l’un des seize 

chantiers majeurs pour mettre en place le plan stratégique 2012-2017 de l’ARS de Midi-

Pyrénées : « développer les soins de support et l’accompagnement en fin de vie en 

renforçant la place du médecin traitant dans le parcours de santé » (6). 

Souvent considérés à tort comme les soins de la toute fin de vie, les soins palliatifs 

bénéficient toutefois de l’essor d’une éthique de la personne et évoluent désormais dans le 
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champ d’une médecine attentionnée structurée autour d’une dynamique positive. Cette 

dynamique semble cependant se heurter, dans l’opinion publique, à des coûts élevés qui 

empêcheraient sa diffusion sur le territoire et dans les populations les moins aisées (7). 

Pourtant les soins palliatifs, sous une impulsion nationale (5) relayée en Midi-Pyrénées par 

une politique soutenue de développement, bénéficient d’une diffusion régionale déjà 

importante (4). 

Les objectifs restent ambitieux et passent notamment par la mise en place d’une équipe 

mobile (2) et de LISP (6) dans chacun des trente trois bassins de santé de la région, mais 

aussi d’une consultation douleur et d’une USP par territoire. Les dispositifs existants seront 

quant à eux évalués et, si besoin, ajustés (6). Un comité technique régional « cancérologie, 

douleur et soins palliatifs », mis en place dans le PRS (6) sera chargé d’accompagner ces 

mesures. 

Par ailleurs, cette offre matérielle en soins palliatifs devra être consolidée par une offre en 

professionnels de santé formés. Alors qu’actuellement 80% des médecins n’ont pas reçu de 

formation à la prise en charge de la douleur (8), les derniers rapports Aubry (9) et Sicard 

(10) font la demande du développement continu des compétences professionnelles, de la 

formation initiale à la formation continue, et appellent de leurs vœux la création d’une 

filière universitaire de soins palliatifs. 

En conséquence, les soins palliatifs sont d’ores et déjà intégrés dans une dynamique 

positive, grâce au soutien des pouvoirs publics et de l’opinion publique, qui leur a permis 

un développement important en Midi-Pyrénées. Mais ils devront s’engager dans une 

démarche d’accroissement des moyens mis à la disposition de la population, passant 

nécessairement par l’évaluation et l’amélioration des dispositifs existants, ainsi que la 

formation des professionnels de santé aux soins palliatifs. 
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Réseaux de santé 

 

Historiquement appelés réseaux de soins expérimentaux Soubie à la fin des années 1990, 

ils s’élargissent par la suite pour revêtir une fonction de coordination sous l’appellation 

réseaux de santé, et se multiplient pour former un groupe d’environ sept cents actuellement 

(11) dont une vingtaine en Midi-Pyrénées (2). Leur financement se fait principalement par 

le FIQCS, et sur la base d’un contrat pluri annuel d’objectifs et de moyens conclu avec 

l’ARS (12). Il existe des réseaux régionaux, des réseaux thématiques, des réseaux 

territoriaux et des réseaux polyvalents. 

Certains réseaux de santé en Midi-Pyrénées doivent évoluer pour suivre un modèle 

économique plus pérenne et plus efficient dans la coordination des soins.  

L’objectif est, pour les réseaux régionaux, de remplir une mission de « diffusion des 

protocoles et référentiels, mise à disposition des acteurs locaux de leurs outils, 

amélioration des pratiques professionnelles et formation continue médicale et 

paramédicale » (2). Ils peuvent être chargés de mener à bien certains objectifs régionaux et 

être promoteurs de bonnes pratiques transversales (13). 

Les réseaux territoriaux quant à eux doivent évoluer dans une plus grande transparence 

vers une fonction de soutien et d’appui aux professionnels de premier recours. Leur champ 

d’action doit couvrir l’ensemble du territoire. Ils interviennent de manière polyvalente en 

tant qu’appui à la coordination dans des situations complexes. Ils verront leurs actions 

mutualisées avec les autres structures de coordination (2). 

Ainsi, l’action des réseaux permettra le maintien au domicile de patients en situations 

complexes, en coordonnant et fluidifiant leur parcours de soins dans une plus grande 

pertinence (6). Les effecteurs de soins resteront le médecin traitant et l’équipe de 

proximité, en rapports étroits avec le patient et son environnement social et familial (13). 

L’appui à la coordination se définit dans le sens du plan personnalisé de santé selon trois 

axes principaux (11) : planification du parcours de santé sous la responsabilité du médecin 

traitant, appui aux effecteurs, et relai ville-hôpital ainsi qu’avec les secteurs social, médico-

social et sanitaire. Ce sont les directions vers lesquelles devront tendre les réseaux. 

L’évolution des réseaux sera accompagnée d’une nécessaire évaluation médico-

économique de leur action, dans une optique d’efficience adaptée aux contraintes 
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économiques actuelles (11). Les ajustements à réaliser seront ensuite contractualisés dans 

les contrats pluri-annuels d’objectifs et de moyens, dont la constitution est fixée par décret 

(14). 

Les réseaux de santé sont donc hétérogènes dans leurs actions et leur rayon d’action. Ils 

doivent évoluer vers une fonction territoriale d’appui à la coordination de l’équipe locale 

de premier recours, dans une dimension polyvalente pluri-thématique. Cette évolution se 

fait selon un contrat d’objectifs et de moyens, et sera soumise à une évaluation médico-

économique. 

 

EHPAD 

 

Sur le plan quantitatif, plus de trente mille personnes âgées de Midi-Pyrénées vivaient en 

structure d’hébergement fin 2007, soit une personne âgée de plus de soixante quinze ans 

sur dix (15). Le nombre de places disponibles en EHPAD de Midi-Pyrénées devrait encore 

progresser de 1 283 entre 2012 et 2016 (16). Cependant, les professionnels de santé sont 

déjà en nombre insuffisant et les établissements ont recours à des personnels non formés 

(faisant-fonction) pour 40% en moyenne de leurs effectifs (2). 

L’amélioration de la qualité médicale en EHPAD est un autre des seize chantiers majeurs 

pour l’application du PRS (6). Dans l’objectif d’optimiser l’efficience (2) médico-

économique des EHPAD, l’ARS souhaite mobiliser leurs personnels (6). Cette démarche 

passera par la promotion de l’accès aux professions d’infirmier et d’aide-soignant (2), leur 

professionnalisation, leur accompagnement et leur fidélisation dans un bassin de santé et 

un secteur d’activité (6). Leur développement professionnel continu sera préférablement 

organisé à proximité. 

Il existe donc au sein des EHPAD une problématique quantitative, qui rejoint un défi 

d’ordre qualitatif passant principalement par la formation des personnels paramédicaux. 
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Télémédecine 

 

D’un point de vue international, la télémédecine a fait les preuves de sa supériorité en 

terme de mortalité dans la prise en charge de maladies chroniques (17). Elle a également 

montré son intérêt sur des critères intermédiaires comme la durée des hospitalisations (18), 

leur nombre (18,19), l’amélioration des paramètres cliniques (19), la satisfaction des 

patients et le coût de la prise en charge (18).  

Les domaines sont aussi très variés (20). Ils comprennent le maintien à domicile des 

personnes âgées (18), les maladies cardiovasculaires (19,21,22), le diabète (21,22), les 

grossesses à haut risque (21), la santé mentale (21), les maladies pulmonaires (22), 

l’oncologie (23), les soins palliatifs (23), et plus généralement les maladies chroniques 

(18).  

Son utilisation peut se faire en milieu urbain (18) aussi bien qu’en milieu rural (24–27), à 

domicile (18,22,28–30) notamment dans le cadre des services de hospices (31), et elle peut 

être déléguée à des infirmières (23).  

A l’échelle européenne, le Royaume Uni s’est inspiré du modèle de la US Veterans Health 

Administration (32) pour mettre en place de multiples programmes nationaux (33) et 

régionaux (34) de télémédecine.  

En France, la télémédecine bénéficie d’un cadre juridique (35,36), déontologique (37) et 

légal (38) définissant les actes, les conditions de leur mise en œuvre et de prise en charge 

financière en fonction de l’enclavement géographique, ainsi que leurs objectifs. Il est 

notamment possible de requérir un avis spécialisé, préparer une décision thérapeutique et 

prescrire des produits (38).   

Les vingt-six régions ont toutes intégré à leur PRS un programme régional de télémédecine 

(PRT), dans le cadre du plan national de déploiement de la télémédecine. Ils précisent à 

l’échelle régionale le recensement de 256 projets réalisé à l’échelle nationale (39), ainsi 

que les perspectives de développement.  

Midi-Pyrénées compte vingt six de ces projets (40), la plupart s’inscrivant dans les projets 

du PRT, et près de la moitié étant d’ores et déjà opérationnels (41). Les maladies 

chroniques et les personnes âgées regroupent à elles seules la moitié des projets de 
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télémédecine en Midi-Pyrénées. En deux ans on note une progression de 106% du nombre 

de dossiers patients et de 57% en téléformation et téléstaff (2).  

Les priorités du PRT de Midi-Pyrénées répondent à la stratégie du PRS. Optimiser et 

fluidifier le parcours de soins des personnes âgées (6), se traduit par l’apport aux acteurs 

du premier recours et du médico-social une expertise gériatrique par télémédecine (41). 

Elle y est considérée comme une solution « novatrice » face aux enjeux de démographie 

médicale (6). A l’échelle territoriale, elle est appelée à faire partie des projets médicaux de 

territoire de spécialité, en devenant une modalité de réponse au besoin de prévention, de 

soins et d’accompagnement médico-social dans chaque bassin de santé (6). 

La modernisation des pratiques professionnelles par le développement de la télésanté 

permettra d’améliorer la performance du système de santé en garantissant un accès égal 

aux soins de qualité selon un parcours organisé (6). La télémédecine sera installée de 

manière prioritaire dans les Maisons de Santé Pluriprofessionnelles pour faciliter la 

coordination des soins, à des fins principalement de téléconsultation et télé-expertise avec 

les établissements sanitaires et médico-sociaux (13). Les mêmes notions de coordination et 

d’appui devront s’appliquer à la chirurgie (42), aux maternités (43), à la psychiatrie (44) et 

pédopsychiatrie (45), à la cardiologie (46),  à l’oncologie (47), aux soins pénitentiaires 

(48), à la radiologie (49) et à la néphrologie pour l’installation d’une unité de dialyse par 

territoire (50). La télémédecine est également envisagée comme un recours dans le cadre 

de la permanence des soins en établissement de santé (51), et comme moyen de 

développement professionnel continu des équipes de structures d’urgence (52). 

Bien que son efficacité ait été démontrée (18,21), les données médico-économiques 

manquent pour prouver son efficience (20,53,54) et sont en cours de recherche (55). Cette 

efficacité démontrée est à mettre en perspective avec les 38% de plaintes contre les 

hôpitaux qui concernent les modalités de prise en charge (2). Cependant, pour se 

développer, la télémédecine a besoin de modèles organisationnels, juridiques et médico-

économiques adaptés et pérennes (2).  

La télémédecine est donc une pratique largement développée dans le monde et en cours de 

développement en France. Elle y bénéficie d’un cadre précis lui permettant de se déployer 

prochainement en régions. Midi-Pyrénées en particulier est une région historiquement 

promotrice de télémédecine, et l’ARS a inscrit dans son projet stratégique de nombreuses 

mesures visant à positionner la télémédecine en réponse aux défis du système de santé. Il 

s’agira en particulier de venir en appui à la coordination du parcours de soins, pour diffuser 

des soins de qualité dans chaque bassin de santé malgré les enjeux actuels de la 
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démographie médicale. La télémédecine devra également trouver un modèle médico-

économique pérenne lui permettant de prouver son efficience. 

 

L’ARS positionne de manière transversale la télémédecine comme un moyen 

privilégié de répondre aux besoins croissants en soins palliatifs dans les EHPAD, par 

une approche pluri-professionnelle de formation, de coordination et d’appui aux 
professionnels de premier recours. Dans le même temps, il est demandé aux réseaux 

de santé d’avoir une démarche relativement similaire d’éducation, de soutien, et de 
vision globale du parcours de santé.  

Il semble donc pertinent de vouloir combiner ces quatre dispositifs pour potentialiser 
leurs forces au service d’un intérêt commun qui serait l’amélioration des pratiques 

professionnelles de santé, pleinement intégré dans les contraintes économiques 
actuelles. 

L’objectif de ce travail est de rechercher dans la littérature la justification médico-
économique du recours à la télémédecine par un réseau de santé pour les soins 

palliatifs en EHPAD, afin d’asseoir un projet expérimental intégrant l’évaluation de 

son efficience. 



 10	
  

Méthode 

 

La recherche bibliographique a été réalisée de mars 2013 à juin 2014. 

Pour la bibliographie internationale, nous avons mené une recherche sur les bases de 

données Medline, EBM Reviews, Cochrane, Web of Science, et Scopus. 

Les mots-clés ont été les suivants : 

Télémédecine, à partir de la méthodologie employée par la Haute Autorité de Santé (56) : 

Telem* OR telec* OR teleh* OR tele-* OR teled* OR telep* OR teles* OR teleo* OR e-

h* OR telea* OR "tele" OR remote OR videoc* OR videophon* NOT telephon* 

Soins palliatifs : palliat* OR "end-of-life" OR hospice* 

EHPAD : "nursing home" OR "nursing homes" OR "long-term care" OR "long term care" 

Réseaux : "managed care" OR (case manag*) OR (care manag*) OR (case coordinat*) OR 

(care coordinat*) 

Pour la bibliographie francophone nous avons mené une recherche sur la banque de 

données en santé publique, les bases de données Cairn, Francis et Pascal, et via les moteurs 

de recherche OpenGray, Google Scholar et Doc’CISMeF. Les mots-clés ont été les 

suivants : télé* ; vidéo* ; palliat* ; EHPAD ; réseau* 

Parmi les résultats, nous avons sélectionné les articles pertinents à partir de leur résumé 

et/ou de l’article intégral. Ils ont été classés comme éléments de contexte ou d’évaluation 

médico-économique. 

Pour élargir les recherches, et dans l’objectif de réaliser une revue « réaliste » de la 

littérature (Pawson et al. (57), Tolson et al. (58), Pawson et Tilley (59)), la question a été 

décomposée en quatre sous-questions principales et six sous-questions secondaires. Les 

résultats ont été classés comme éléments de contexte ou d’évaluation médico-économique. 

Les quatre sous-questions principales concernaient : 

- Télémédecine pour les soins palliatifs en EHPAD 

- Télémédecine par les réseaux de soins palliatifs  

- Télémédecine par les réseaux en EHPAD 
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- Réseaux de soins palliatifs en EHPAD 

Les six sous-questions secondaires réunissaient : 

- Réseaux et soins palliatifs 

- Réseaux et télémédecine 

- Télémédecine en EHPAD 

- Soins palliatifs en EHPAD 

- Télémédecine pour les soins palliatifs 

- Réseaux en EHPAD 

Pour chaque sous-question, une recherche a été réalisée dans la littérature internationale et 

dans la littérature francophone. Les références citées dans les articles sélectionnés ont 

permis d’élargir davantage les recherches. 

Le logiciel Zotero a été utilisé pour la gestion des références. 

Le logiciel Microsoft ® Word pour Mac 2011 a été utilisé pour le traitement de texte. 
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Résultats 

Télémédecine et réseaux de santé pour les soins palliatifs 

en EHPAD 

 

L’utilisation de la télémédecine pour une expertise palliative en EHPAD par les EMSP ou 

les réseaux de soins palliatifs a été évoquée en page 256 du schéma régional d’organisation 

des soins de Midi-Pyrénées pour 2012-2017 (4). 

En terme d’évaluation, une seule étude (60) a réuni les quatre éléments de l’algorithme de 

recherche. Cependant, le terme « case management » a été employé dans une autre 

signification que celle traduisant l’action des réseaux de santé. Elle n’est donc pas 

présentée dans cette partie. 

Aucune publication réunissant soins palliatifs, EHPAD, réseaux de santé et 
télémédecine n’a été retrouvée dans la littérature pour soutenir la proposition de 

l’ARS Midi-Pyrénées. 
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Télémédecine pour les soins palliatifs en EHPAD 

 

Un cas clinique (60) a été publié en 2013 à propos d’une patiente de Singapour, résidente 

de maison de retraite, pour laquelle les symptômes de pré-agonie ont été soulagés par 

téléconsultation. Cette téléconsultation a été menée dans le cadre plus large du déploiement 

de la télémédecine en maison de retraite pour des téléconsultations, réunions 

pluridisciplinaires, revues de morbi-mortalité, visioconférences familiales et formations 

des personnels infirmiers. Il s’agissait d’une consultation d’urgence demandée par 

l’infirmière de la maison de retraite, et assurée par une équipe hospitalière de soins 

palliatifs distante de 30km, en application des directives anticipées de la patiente. Elle avait 

demandé à ne pas être transférée vers une unité hospitalière de soins aigus, même si une 

urgence médicale pouvait le justifier. La consultation a permis d’atténuer les symptômes 

d’inconfort liés à la toute fin de vie de cette patiente aux multiples comorbidités 

(insuffisance rénale terminale, insuffisance cardiaque diastolique, anémie chronique, 

psoriasis, hypertension artérielle, ostéo-arthrite des genoux), dans les suites d’une fracture 

traumatique per-trochantérienne droite traitée de manière conservative. 

Aucune autre publication ne présente ce type de services. Un groupe de travail de 

l’European Association for Palliative Care mené de 2010 à 2012 dans treize pays 

européens n’a pas retrouvé d’expériences de ce type en faisant l’inventaire des solutions 

pour proposer une prise en charge palliative aux personnes âgées en institution (61). 

Aucune évaluation médico-économique n’a été retrouvée. 

La seule publication concernant l’utilisation de la télémédecine pour les soins 

palliatifs en EHPAD est un cas clinique de Singapour. 
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Télémédecine par les réseaux de soins palliatifs 

 

Le Griffith Area Palliative Care Service (GAPS) prévoyait en 2003 d’envisager le recours 

à la télémédecine pour proposer une prise en charge palliative coordonnée en case 

management dans cette zone reculée (62). Cette technologie devait pouvoir permettre de 

travailler en collaboration avec un centre tertiaire de recours, spécialisé en médecine 

palliative. L’évaluation menée en 2007 (63) n’a pourtant pas mentionné ce recours à la 

télémédecine comme faisant partie du projet GAPS. 

Une revue britannique (64) a listé les facteurs prédictifs et protecteurs d’une admission 

évitable à l’hôpital. Les soins de fin de vie, la télémédecine, et le case management ont été 

cités comme permettant de réduire les admissions évitables, parmi d’autres facteurs. 

Aucune expérimentation transversale n’a été citée. 

Deux études principales ont été extraites par l’algorithme de recherche. Aucune n’a 
relaté l’utilisation de la télémédecine par un réseau de soins palliatifs. 

 

 

Télémédecine par les réseaux en EHPAD 

 

Aucun résultat n’a été obtenu lors de la recherche bibliographique. 
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Réseaux de soins palliatifs en EHPAD 

 

Dans le programme de développement des soins palliatifs 2008-2012 (5) le développement 

du travail en réseau et l’augmentation du nombre des réseaux de soins palliatifs ont été 

considérés comme moyens d’ouvrir le dispositif palliatif aux structures non hospitalières. 

Ces structures sont les établissements sociaux et médico-sociaux accueillant des personnes 

âgées, mais comprennent également le domicile. Il a été défendu le choix du lieu de la fin 

de sa vie. En particulier, la mesure II de l’axe 1 prévoit de « Développer les réseaux ayant 

une activité en soins palliatifs ». Le schéma régional d’organisation des soins (4) a prévu 

l’intervention des réseaux de soins palliatifs dans les EHPAD de Midi-Pyrénées. L’IGAS a 

également repris les commentaires formulés par les EHPAD de Midi-Pyrénées et 

Languedoc-Roussillon lors de l’enquête de 2010 (8) : l’évolution de a prise en charge 

palliative en EHPAD devait davantage passer par la sollicitation des réseaux de santé ou 

une EMSP pour 11% des répondants. 

A titre d’exemple de portée nationale, la création du réseau Relience, en Haute Garonne, a 

suivi une démarche qualité soutenue par des groupes de travail multidisciplinaires. Le 

fonctionnement du réseau est envisagé sous la forme de référentiels qualité publiés en 2004 

(65), et présenté sous forme de logigrammes pour l’accueil et l’orientation des 

signalements, pour l’inclusion dans la filière palliative ou dans la filière douleur, pour 

l’organisation d’un retour à domicile ou en structure médico-sociale, et pour l’admission 

en USP ou dans un LISP d’un patient en situation de crise à domicile. La coordination 

interprofessionnelle y est illustrée, notamment en ce qui concerne le lien ville-hôpital. 

Quelques difficultés de collaboration entre équipes mobiles et réseaux peuvent intervenir 

(66), et Relience répond par l’association de deux équipes distinctes : une équipe de 

coordination et une équipe d’appui qui se déplace au domicile, en établissements médico-

sociaux et en établissement sanitaire. 

Le réseau Palliavie a également présenté sa collaboration avec des EHPAD (67). Il 

semblerait exister une demande de la part des EHPAD de « développer une relation (…) 

s’appuyant sur des échanges, une réflexion commune sur des thématiques palliatives, et de 

la formation ». L’élaboration de projets de soins palliatifs au seins des EHPAD pourrait 

également se faire en collaboration avec le réseau. Les résultats détaillés des enquêtes 

menées n’ont pas été publiés. 
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Une mise au point de 2010 (68) rappelait qu’il doit exister un programme de formation 

continue du personnel soignant des EHPAD autour de la fin de vie. Les personnels du 

réseau peuvent être mobilisés pour soutenir les patients et leurs proches, l’équipe soignante 

de l’EHPAD et le médecin traitant. Les auteurs ont listé les avantages et les difficultés de 

l’intervention d’un réseau de soins palliatifs en EHPAD. Les bénéfices qualitatifs pour les 

patients sont restés à évaluer. 

La Fondation Médéric Alzheimer s’est intéressée en particulier à la fin de vie des 

personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer (69) en adressant un questionnaire à tous les 

EHPAD et toutes les USLD de France. 35% des EHPAD répondants étaient 

conventionnées avec un réseau de soins palliatifs, avec en moyenne 25 EHPAD par réseau. 

Ces réseaux ont également été contactés dans le cadre de l’enquête. Les motifs 

d’intervention ont été l’évaluation et le traitement de la douleur en premier lieu, le soutien 

à l’équipe de l’EHPAD en deuxième lieu, et de manière plus sporadique les décisions de 

poursuite ou arrêt de la nutrition ou d’autres thérapeutiques. L’activité de formation 

spécifique à la fin de vie des malades d’Alzheimer a été observée dans près de trois 

réseaux sur quatre. En ce qui concerne la permanence des soins, plus de la moitié des 

réseaux ayant répondu à cette enquête ont mis en place une fiche de liaison avec le SAMU. 

 

L’intervention d’un réseau de santé dans un EHPAD pour soutenir la prise en charge 

de patients en fin de vie est incitée dans la littérature et dans les documents officiels. 
Ni son efficacité ni son efficience n’ont été analysées. 
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Télémédecine pour les soins palliatifs 

 

Contexte national et international 

 

En France, la seule référence à l’utilisation de la télémédecine pour les soins palliatifs a été 

citée par l’IGAS dans ses fiches contributives à la mission de réflexion sur la fin de vie (8). 

La région Nord-Pas-de-Calais devait expérimenter des téléconsultations de soins palliatifs 

par une EMSP. Cependant, le programme régional 2011-2016 « système d’information – 

télémédecine – télésanté » n’en a pas fait état. 

 

Entre 2001 et 2014, huit revues de la littérature ont cité des expériences de télémédecine 

pour les soins palliatifs (27,70–76). 

En 2001, Chen et al. ont fait l’état des lieux des projets de télémédecine à Taiwan (27). 

L’un deux a concerné la formation synchrone et asynchrone aux soins palliatifs pour cinq 

centres médicaux. Des réunions de concertation ont été ainsi organisées une fois par mois. 

L’évaluation a porté sur la satisfaction des participants, qui a été excellente. 

En 2003, Evans et al. (70) ont analysé la littérature publiée entre 1991 et 2001 concernant 

l’organisation des soins palliatifs en zone rurale. Le recours à la télémédecine et aux 

technologies de l’information a été imaginé pour améliorer l’accès des familles et des 

professionnels à l’information, et pour résoudre les problèmes de communication entre les 

soins primaires et secondaires. 

En 2007, l’institut d’économie de la santé d’Alberta (71) s’est penché sur la question des 

usages et bénéfices de la téléoncologie. Dans la partie relative aux soins palliatifs, il a été 

fait un récit de différentes expériences, sans aborder la question de leur efficacité. 

En 2010, Kidd et al. (72) ont publié une revue des utilisations de la télémédecine pour les 

soins palliatifs au Royaume Uni. Ils ont retrouvé une utilisation à des fins de formation, de 

surveillance, de traitement des symptômes, et de soutien et conseils aux profesionnels et 

aux aidants. Il s’agissait de vidéoconférences directement au lit du patient et de lignes 

téléphoniques d’astreinte. Aucune évaluation d’efficacité n’a été citée. 
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En 2011, une des auteures de l’étude précédente a recentré l’analyse sur la sous-population 

des patients âgés (73). Le résultat principal en terme d’efficacité a été la capacité du 

système à proposer une prise en charge palliative à une plus grande population, 

l’évaluation plus scientifique restant à construire. 

En 2012, Oliver et al. (74) ont revu la littérature publiée entre 2000 et 2010 à la recherche 

d’évaluations en faveur du telehospice, le terme américain pour les soins palliatifs à 

distance grâce à la télémédecine. Les vingt-six études identifiées ont été dissociées en sept 

études qualitatives et dix-neuf études quantitatives. Toutes ont retrouvé qu’une majorité 

des patients et familles ont trouvé la technologie utile et aidante, et parfois que leur 

système de soins aurait dû en proposer davantage. Seules trois des études ont étudié les 

résultats cliniques, sans pouvoir obtenir de données significatives. 

En 2013 van Gurp et al. (75) ont anticipé l’usage des technologies de l’information et de la 

communication pour les soins palliatifs, en analysant les composantes du discours des 

professionnels. Ils ont identifié deux catégories de discussion : la discussion pour créer et 

maintenir la relation soignant/soigné, et la discussion pour annoncer une mauvaise 

nouvelle sans anéantir l’espoir. Il s’agissait d’analyses préliminaires à la mise en place de 

la technique, en guise d’évaluation a priori de l’efficacité.  

Enfin en 2014 Capurro et al. (76) se sont intéressés à l’efficacité d’interventions d’e-santé 

et aux besoins d’information en soins palliatifs. Leur revue systématique a retrouvé dix 

sept articles ayant évalué l’efficacité, mais aucune n’a mis en place de méthodologie 

robuste permettant de tirer des conclusions. 

 

Une des applications de la télémédecine pour les soins palliatifs a été fréquemment citée. Il 

s’agissait de proposer des formations à distance, ce qui a été particulièrement développé en 

Australie. 

L’étude la plus ancienne a concerné la mise en place en 1995 de vidéo-conférences 

interactives en Australie rurale pour assurer le soutien et la formation des professionnels de 

soins palliatifs (77). Aucune évaluation d’efficacité n’a été réalisée. 

En 2003, une étude comparative de télé-formation versus formation présentielle a été 

réalisée dans une recherche d’efficacité (78). Elle a montré que les participants avaient 

préféré l’intervention présentielle à la vidéo-conférence, mais que leur apprentissage était 

aussi efficace avec 17 à 18% d’augmentation des scores entre le pré-test et le post-test 
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réalisé immédiatement après la formation. Les résultats étaient moins satisfaisants pour 

l’enseignement de la psychologie ou à forte charge émotionnelle.  

Un programme de formation à distance à l’oncologie palliative en milieu rural a été 

proposé en Australie (79). Il s’agissait d’un cours en ligne de 7,5 heures. Les participants 

ont estimé que leurs besoins ont été partiellement ou totalement couverts pour 91% d’entre 

eux, et 75% pensent que la formation leur permettra de modifier leur pratique. Il n’y a pas 

eu d’évaluation objective de l’efficacité. 

Enfin, un autre programme australien de formation à distance a permis de réunir un 

échantillon de 101 participants (80). L’utilité du contenu a été affirmée par l’ensemble des 

participants, quel que soit leur éloignement du centre de soins palliatifs le plus proche et 

quelle que soit leur expérience en soins palliatifs. L’amélioration de la confiance en soi 

pour assumer les soins palliatifs a été significative dans l’ensemble des sous groupes de 

professions et d’isolement. Les plus grandes améliorations ont été notées chez les 

médecins, les étudiants en médecine, et les professionnels paramédicaux non infirmiers 

(allied health professionals). 

 

Les applications plus cliniques de la télémédecine en soins palliatifs ont augmenté la 

qualité et la quantité de l’offre de soins.  

En terme de quantité, la télémédecine a permis la diffusion de la prise en charge palliative 

en zone rurale et le soutien des professionnels isolés. Ce fut le cas pour le Texas (81), le 

Kansas et le Michigan (82), le Missouri (83), le Nouveau Mexique (84), l’Alberta (85,86), 

la Colombie Britannique (87), l’Australie (88), le Royaume-Uni (89) dont l’Ecosse (90), le 

Japon (26), la Norvège (91), l’Italie (92) et la Suisse (93). 

En terme de qualité, la télémédecine a permis de proposer des services variés tels la 

psychothérapie par vidéophones (94) qui a montré son efficacité sur le plan qualitatif (95), 

a entrainé une plus grande implication des médecins traitants dans les discussions 

pluridisciplinaires (96), et a facilité l’assistance de patients sourds (97). Elle a pu faire 

appel aux technologies mobiles comme les stylos électroniques en Suède (98,99).  

 

Pour ce qui est de la faisabilité et de l’acceptabilité de la technique, une étude néerlandaise 

a exploré les représentations des soignants concernant le recours à la télémédecine pour les 

soins palliatifs (100). Bien qu’admettant que la proximité avec le patient pourrait être 
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altérée, les répondants ont estimé que cela pourrait permettre de replacer le patient au 

centre de sa prise en charge en l’informant plus fréquemment, et en lui consacrant plus de 

temps. D’un point de vue organisationnel, ils ont répondu que cela pourrait permettre de 

diversifier les circuits habituels des soins palliatifs « hors les murs ». En 2007, Hebert et al. 

(101) ont testé et mesuré la faisabilité théorique d’une utilisation de vidéophones pour 

remplacer une visite à domicile en personne. La faisabilité était évaluée par un infirmier 

spécialisé en soins palliatifs à domicile, qui estimait a posteriori si la visite tirée au sort 

aurait pu être menée à distance, sur la base des données du dossier médical. Au total, 43% 

des 354 visites sélectionnées au hasard ont été considérées comme éligibles à l’utilisation 

de vidéophones. 

 

Enfin, la technique a été évaluée sur son efficacité clinique.  

L’efficacité du recours à la télémédecine comme moyen supplémentaire d’assurer les soins 

palliatifs a été comparée aux soins usuels (102). Aucune supériorité d’efficacité n’a été 

mise en évidence, en raison des difficultés à constituer un échantillon suffisant. De même, 

l’analyse de coût-efficacité n’a pas pu être menée. 

L’efficacité a également été mesurée sur la capacité de la télémédecine à libérer du temps 

de soignant (23) : les infirmiers ont pu voir plus de patients par visite, la file active a été 

augmentée, et le temps passé aux soins directs par les infirmiers a été majoré. 

 

Revue de la littérature médico-économique 

 

L’étude pionnière a été celle de Doolittle en 2000 (103). Elle a été menée pendant deux 

phases. La première s’est étendue de janvier à mars 1997 et a constitué le bras contrôle, 

c’est à dire les visites classiques au domicile de patients en situaiton palliative. Le coût 

d’une consultation à domicile a été évalué à 126 $. La deuxième phase a eu lieu un an plus 

tard, de janvier à mars 1998. La même intervention « classique » a coûté 141 $ par visite, 

alors que le recours aux téléconsultations a coûté 29 $ par visite. Le nombre total de visites 

était moins important dans le groupe télémédecine (109 visites et 599 patients-jours) que 

dans le groupe contrôle (1 628 visites et 2 291 patients-jours). 
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Au Royaume Uni, Reganard a simulé les économies réalisées en mettant en place le 

système IMPaCT en 1997 (104). Il s’agissait d’un programme de vidéoconférences entre 

différents sites proposant des soins palliatifs (quatre USP, un réseau de soins palliatifs et 

un cabinet de soins primaires). Les économies ont été estimées sur le seul critère des 

déplacements évités grâce aux 88 vidéoconférences, prenant en compte le temps et le coût 

du déplacement. En 16 mois, ce sont 12 160 £ qui ont pu avoir été économisés par site. 

L’équipement a coûté 4 500 £ par site, et l’auteur a donc conclu que les économies avaient 

remboursé l’investissement initial en moins d’un an.  

Sur le même critère des déplacements évités, une étude menée en Alberta (105) a estimé 

que les économies réalisées étaient de 192,71 Can$ (dollars canadiens). Dans cette étude, 

sept patients ont estimé que la visite leur aurait coûté plus de 500 Can$ et quatre que la 

consultation n’aurait pas été possible autrement. 

Le programme AIPC (Advanced Illness/Palliative Care) a été mis en place par 

l’administration des vétérans américains (29). Son action impliquait l’utilisation d’outils de 

télémédecine à disposition des patients. En six mois d’utilisation, le programme dans son 

ensemble a permis une réduction des recours aux services d’urgences et une réduction du 

nombre de jours d’hospitalisation. Les coûts liés à ces événements ont été réduits de 151 

771 $ à 25 119 $ pour une même durée d’analyse. 

Au Japon (26), trois modèles d’organisation des soins palliatifs ont été testés sur des 

critères de coût : l’admission en USP, les soins usuels à domicile, et l’utilisation de la 

télémédecine pour les soins à domicile. Les soins à domicile de manière générale ont été 

les moins coûteux, avec un coût annuel de moins de la moitié de ceux en USP. Les soins à 

domicile usuels ont été estimés à 510 000 $/an, alors qu’avec télémédecine ils ont été 

estimés à 478 000 $/an (sans analyse de significativité). La télémédecine est devenue 

moins coûteuse à partir de quatre mois de suivi du patient, et pour un nombre de visites 

inférieur à 5,6 par mois (les soins usuels à domicile étant facturés selon un forfait, la 

télémédecine à l’acte). 

Dans le cadre de la douleur chronique, un essai croisé canadien a comparé la télémédecine 

et les consultations « en personne » pendant une durée de dix huit mois sur un échantillon 

de vingt six patients (106). Les coûts ont été réduits significativement d’environ 300 Can$ 

pour le coût médian en ayant recours à la télémédecine. De plus, la satisfaction était plus 

grande dans le groupe télémédecine. Ce rapport coût-efficacité favorable à la télémédecine 

a persisté pour des effectifs supérieurs à cinquante patients par an, et pour des distances 

supérieures à 200km. 
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La télémédecine pour les soins palliatifs a donc fait la preuve de son acceptabilité, de 
sa faisabilité, et de son efficacité clinique et organisationnelle sur les plans qualitatif 

et quantitatif. Elle permet la formation à distance des personnels. La littérature 
suggère également une possible efficience, à analyser au regard des systèmes de soins 

dans lesquels les études ont été menées. 
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Réseaux et soins palliatifs 

 

Contexte national et régional 

 

La circulaire DHOS/O3/CNAM n° 2007-88 du 2 mars 2007 relative aux orientations de la 

DHOS et de la CNAMTS en matière de réseaux de santé et à destination des ARH et des 

URCAM (107) fixe pour premier objectif le décloisonnement du parcours de soins. Une 

des valeurs ajoutées des réseaux est apportée par les formations pluridisciplinaires et pluri-

professionnelles proposées. Elle demande également aux réseaux d’insister sur la mise en 

place de protocoles, l’utilisation de référentiels et l’évaluation régulière des pratiques 

associée aux corrections corrélatives apportées à la prise en charge du patient. A titre 

d’exemple, l’ANAES proposait en 1999 des principes et méthodes d’évaluation des 

réseaux de santé (108).  

Dans la circulaire n°DHOS/O2/2008/99 du 25 mars 2008 relative à l'organisation des soins 

palliatifs (109), le rôle des réseaux de soins palliatifs est au centre de l’organisation de 

l’offre en soins palliatifs, que ce soit en établissements de santé, à domicile ou en 

structures médico-sociales, en coordonnant l’action des établissements sanitaires dont 

l’HAD, des professionnels libéraux et des associations. Plusieurs niveaux de soins sont 

définis, à travers lesquels les réseaux de santé facilitent le passage des patients dans un 

objectif de continuité des soins, par exemple dans le cas d’hospitalisations de répit. Les 

réseaux ont vocation à bénéficier de la participation des unités de soins palliatifs et des 

établissements de santé disposant de lits identifiés de soins palliatifs, et à titre expérimental 

de l’intervention d’équipes mobiles de soins palliatifs. Ils ont également une mission de 

formation, pouvant être proposée dans le cadre obligatoire de la formation continue des 

équipes d’HAD aux aspects cliniques et éthiques des soins palliatifs et à la prise en charge 

de la douleur. 

La circulaire DHOS/O2/O3/CNAMTS/2008/100 du 25 mars 2008 relative au référentiel 

national d'organisation des réseaux de santé en soins palliatifs (110) détaille les objectifs et 

l’organisation des réseaux de soins palliatifs :  

L’objet principal des réseaux de santé en soins palliatifs est de favoriser la coordination 

ville-hôpital et l’accès aux soins à l’échelle d’un territoire. 
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La circulaire fixe les objectifs généraux et opérationnels des réseaux. En premier lieu, il 

s’agit de permettre à tous les patients en situation palliative de bénéficier, sur le lieu de vie 

de leur choix, de soins physiques et psychiques adaptés, tout en facilitant la continuité du 

suivi. Les objectifs opérationnels s’adressent aux patients, aux proches, aux soignants, et 

aux bénévoles et personnels non soignants. En résumé, la promotion et le développement 

de la démarche palliative par les réseaux passent par le soutien, l’appui, le conseil et la 

formation des intervenants du domicile, des établissements sanitaires et des établissements 

médico-sociaux. Ils passent également par l’information et la sensibilisation des 

professionnels et du public.  

En terme d’organisation, le réseau doit proposer son action dans une aire géographique 

cohérente avec les schémas régionaux d’organisation des soins, et dans le but d’inclure à 

terme environ 150 patients par an. L’équipe du réseau a une fonction de pilotage et une 

fonction d’appui, pour la coordination entre professionnels de compétences différentes unis 

au réseau par convention, et communiquant via un système d’information unique. La prise 

en charge du patient par le réseau se fait avec son accord et celui de son médecin traitant, 

après évaluation médico-psycho-sociale des besoins, et par le biais d’un plan personnalisé 

d’intervention comprenant un projet de vie, un projet de soins et un plan d’aide. 

Le réseau lie des relations avec les autres réseaux du territoire, en se rapprochant par 

exemple des réseaux de douleur, gérontologie et cancérologie, et avec les professionnels de 

santé non libéraux comme les équipes mobiles de soins palliatifs, les services de soins 

infirmers à domicile, ou le service d’hospitalisation à domicile. Enfin, le réseau évalue son 

action sur la base des critères décrits dans la circulaire DHOS/O3/CNAM n° 2007-88 de 

mars 2007 (107), auxquels se rajoutent des critères spécifiques (Fig. 1) : 

 

Fig. 1 : Indicateurs spécifiques d’efficience des réseaux de soins palliatifs, Direction de 

l’Hospitalisation et de l’Organisation des Soins, Circulaire relative au référentiel national 
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d’organisation des réseaux de santé en soins palliatifs. 2008 (110) 

 

Le guide méthodologique de la DGOS pour l’évolution des réseaux de santé (11) de 2012 

développe deux objectifs : l’appui à la coordination et le renforcement de la polyvalence et 

de l’ancrage territorial. Pour atteindre ces objectifs, il propose trois leviers : évaluation, 

contractualisation et développement d’un système d’information intégré et communicant. 

Lors de la journée nationale des réseaux de soins palliatifs organisée en avril 2013 par la 

SFAP (111), les présentations d’initiatives de réseaux ont mis l’accent sur les moyens 

développés pour atteindre ces objectifs fixés par la DGOS. La mutation du réseau franc-

comtois Arespa est présentée en exemple d’évolution vers ces objectifs par le guide de la 

DGOS, pendant que le réseau de l’Estey en région bordelaise présente ses évolutions dans 

l’ensemble des directions fixées. En terme d’évaluation, on retrouve les démarches d’une 

collaboration entre l’HAD et Respalif, en Île de France. Pour ce qui est de la mutualisation, 

on peut citer les réseaux Onconord, Opera et Arcade (112), ainsi que la plateforme CPS 

dans le grenoblois. 

Le rapport 2013 de l’Observatoire National de la Fin de Vie (113) fait l’état des lieux des 

réseaux de soins palliatifs à l’échelle nationale, sous la forme de l’interprétation de leurs 

réponses à un questionnaire. Les réseaux sont donc pour la majorité (57%) mono-

thématiques, quelques uns seulement ayant une activité plurithématique incluant les soins 

de support ou la douleur ou encore la gérontologie ou la cancérologie. Leur territoire 

d’influence est très variable, allant d’un bassin de santé à plusieurs départements. Leur 

financement est globalement en diminution depuis 2010 après une légère hausse entre 

2009 et 2010. Environ 20 000 patients sont suivis par an (chiffres 2011), et la moitié des 

réseaux ne suit qu’entre 100 et 200 patients en moyenne. Les réseaux sont sollicités surtout 

pour une expertise médicale concernant la douleur et les autres symptômes physique, pour 

la coordination du retour à domicile via la mise en place et la coordination d’aides 

humaines et matérielles, et enfin pour assurer l’accompagnement et le soutien social et 

familial. La coordination du parcours de soins est au centre de plus de la moitié des appels 

reçus, se soldant la plupart du temps par des renseignements sur la situation du patient. La 

grande majorité des réseaux réalise des formations en ville et en EHPAD, mais cette 

activité représente pour la plupart des réseaux au maximum un quart de leur activité totale. 

Ils interviennent peu en EHPAD et très peu en collaboration avec l’HAD. Leurs effectifs 

sont en moyenne de 0,6 équivalent temps plein (ETP) médical et 1,6 ETP infirmiers, entre 
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autres. Ces données sont tout à fait comparables avec les réseaux américains tels que 

décrits par M. W. Rabow (114). 

Les soins palliatifs ambulatoires ont montré leur intérêt à la fois pour les patients, pour les 

soignants et pour le système de santé (115). Ils augmentent les chances de mourir à 

domicile, et diminuent le poids des symptômes, en particulier chez les patients atteints de 

cancer, comme le montre en 2013 une revue Cochrane (116). L’édition 2013 de 

l’Evidence-based practice of palliative medicine (117) consacre un chapitre à démontrer 

l’efficacité des soins palliatifs ambulatoires (118), et un autre pour envisager de nouveaux 

modèles organisationnels (114). Il y est notamment rappelé quelques recommandations 

quant au mode de fonctionnement de ces réseaux : conserver le lien avec les services 

hospitaliers, proposer son propre protocole d’inclusion, identifier la population à couvrir, 

et mettre en place une analyse de la logistique, des ressources humaines, du financement et 

de l’évaluation du fonctionnement. 

Dans le plan régional stratégique de santé 2012-2017 (6), édité par l’Agence Régionale de 

Santé de Midi-Pyrénées, les réseaux territoriaux sont constitués à partir des réseaux de 

soins palliatifs, pour un appui à la coordination dans le cas de situations complexes. Ils 

apportent une expertise et un support psychosocial pour assurer une prise en charge 

globale. Leurs autres missions sont la sensibilisation, le compagnonnage et les formations. 

Ces dernières apportent une expertise et aident à la coordination des soins palliatifs, en 

complément des actions des équipes mobiles de soins palliatifs et des unités de soins 

palliatifs. Ces formations sont à destination des professionnels de santé dans 

l’interprofessionnalité (libéraux, établissements sanitaires, et secteur médico-social). 

 

Revue de la littérature médico-économique 

 

En premier lieu, les soins coordonnés par des infirmiers libéraux anglais ont montré leur 

non-infériorité par rapport aux soins usuels dans un essai contrôlé randomisé de 1992 

(119). Avec des patients atteints de cancer en phase terminale, la coordination des soins 

par un infirmier donne sensiblement les mêmes résultats que les soins usuels sans 

coordination. Puis ces soins coordonnés sont évalués sur le critère de coût-efficacité (120), 

et il est démontré un coût global divisé par deux, ainsi qu’une réduction du nombre de 

jours d’hospitalisation et du nombre de visites infirmières à domicile. Dans le cas de la 

sclérose en plaques, la mise en place d’un service de soins palliatifs pouvant intervenir à 
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domicile (121) a permis d’observer une amélioration de la symptomatologie et une 

diminution des coûts, sans que l’étude n’ait assez de puissance pour que ces résultats soient 

significatifs. 

 

En Inde, dans le Kerala, les membres du Neighborhood Network in Palliative Care 

Initiative (122) sont des volontaires formés aux notions de prise en charge globale d’un 

problème majoritairement social mais avec une composante médicale. Ils sont organisés 

autour d’une structure de soins palliatifs existante, ou créée pour l’occasion, et se chargent 

de visites à domicile dans leur communauté. Ces visites ont pour objectifs d’identifier les 

problèmes de malades chroniques dans leur communauté et d’organiser les interventions 

adéquates, avec le soutien de médecins et d’infirmiers qualifiés. Ils sont chargés d’établir 

un lien entre les patients et les structures sanitaires de référence. Les volontaires les plus 

anciens sont chargés de la formation des nouveaux venus. On peut y voir un pendant avec 

les réseaux de santé français, intégrant la notion de réseaux territoriaux ou infra 

territoriaux, chargés de la mise en place de projets personnalisés de soins, et soutenant le 

lien entre ville et hôpital. 

En terme d’évaluation, le réseau a permis une couverture de 70% des patients en deux ans 

d’existence, dans des zones où elle oscille généralement entre 0% et moins de 5%. 

Cette initiative vient en remplacement d’un ancien réseau « hiérarchique » mené par des 

médecins (123). Le réseau rassemble 4.000 volontaires, 36 médecins, et 60 infirmières 

pour environ 5.000 patients. Son coût a été de 285.000 $ en 2003, dont 220.000 $ 

provenant de dons de particuliers. Il s’agit donc d’un réseau territorial avec une activité 

transversale pluri-thématique. 

 

La plupart de la littérature sur ce sujet provient des États-Unis. 

En 1996, une étude américaine publiée dans le JAMA (124) a montré une réduction des 

coûts de santé liée aux hospices (31) et à l’application de directives anticipées. Elle a aussi 

montré que l’économie se faisait surtout dans les deux derniers mois de vie, alors que sur 

les douze derniers mois elle n’était que de 0 à 10%. 

En 1999 la mise en place de soins de support à domicile pour des patients atteints de 

néoplasie prostatique métastatique ne répondant pas à l’hormonothérapie a été appelée 

Supportive Care Program (125) par une équipe d’Ann Harbor (Michigan). Les coûts de 



 28	
  

soins semblaient réduits dans le groupe des soins de support à domicile via le système de 

hospice, et les scores de qualité de vie semblaient meilleurs, bien qu’aucune analyse 

statistique n’ait été réalisée. 

Le concept de case management (126) semble faire office de modèle dans le 

fonctionnement des réseaux. Malgré de multiples synonymes, une traduction pourrait être 

« coordination du parcours de soins ».  

Les premiers programmes de case management en soins palliatifs ou autour de la fin de vie 

ont commencé à se mettre en place au début des années 2000 et ont cherché à évaluer leurs 

performances. C’est le cas pour Pathways of Caring (127) dans la région de Los Angeles, 

qui a avancé une amélioration de la qualité de vie, davantage de directives anticipées, 

moins d’hospitalisations en particulier en soins intensifs, et moins de décès à l’hôpital. Sur 

une autre population de vétérans, le programme VAPSHCS (128) a montré une réduction 

significative du nombre d’admissions en soins intensifs dans les 6 derniers mois de vie de 

patients atteints de cancer et inclus depuis au moins 60 jours dans le programme, ainsi 

qu’une réduction des décès en structures de soins aigus.  

Pour les patients en situation palliative admis aux urgences, le Montefiore Medical Center 

(Bronx, New York) a mis en place un service de case management destiné à les identifier 

et leur proposer un parcours de soins adapté (129). L’expérimentation n’a pas montré de 

diminution des réadmissions, mais a eu un effet significatif sur la satisfaction des patients 

concernant leur symptomatologie. Elle a permis de réduire le délai d’attente avant une 

consultation de soins palliatifs, et la durée d’hospitalisation. 

La mise en place en 2005 d’un programme national de case management pour les soins 

palliatifs intitulé « Compassionate Care Program » a permis la réalisation d’études 

comparatives. Spettel et al. (130) ont montré qu’en utilisant ce concept, ils ont amélioré 

l’accès aux hospices par une plus longue durée d’admission et une plus grande fréquence 

de l’accès à ces soins. Ils ont aussi montré que le case management réduisait 

significativement le nombre et la durée des réhospitalisations, le nombre de passages aux 

urgences et en soins intensifs, et le nombre de consultations avec un médecin spécialiste ou 

généraliste (Fig. 2). 
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Fig. 2 : Spettell CM, Rawlins WS, Krakauer R, Fernandes J, Breton MES, Gowdy W, et al. 

A comprehensive case management program to improve palliative care. J Palliat Med. 

2009 Sep;12(9):827–32. (130) 

 

Dans le Maryland, le Omega Life Program (131) a montré son efficacité sur la réduction 

du risque d’hospitalisation pour les patients bénéficiant de ce programme de case 

management holistique en soins palliatifs, en comparaison avec ceux ayant refusé leur 

inclusion dans le programme malgré leur éligibilité, et recevant donc les soins usuels. Un 

étude de cohorte rétrospective sur ce programme (132) a montré une réduction de la 

proportion d’hospitalisations directes, d’hospitalisations en soins intensifs et de décès à 

l’hôpital. Une augmentation significative de la durée de séjour en hospice est apparue. 

L’étude n’a pas obtenu de résultats significatifs dans les durées moyennes de séjour en 

soins intensifs. 

Un autre modèle pour délivrer les soins palliatifs à domicile, appelé CPC (133) développé 

dans le New Hampshire par le projet ENABLE (134) et en Californie sous le nom de 

Kaiser Permanente Palliative Care Project (135), propose les caractéristiques suivantes : 

C pour Consistent across transitions ou continuité longitudinale malgré les transitions du 

patient, transitions liées à la maladie, aux objectifs de traitement (curatif ou palliatif), ou 

aux changements de structure. P pour Prognosis-independent, ou indépendant du 
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pronostic, sous entendant une composante palliative tout au long du continuum de la prise 

en charge des maladies graves évolutives. Le dernier C évoque la collaboration et la 

coordination d’équipes interdisciplinaires. Ce type de modèle a été pressenti pour 

constituer un bras comparatif des essais d’oncologie clinique, de cardiologie ou de 

pneumologie. 

Le système de Kaiser Permanente a fait l’objet de plusieurs publications. La première en 

2003 (135) présentait le projet : une approche multidisciplinaire en case management de 

soins palliatifs à domicile, destinée à faciliter la transition entre les soins curatifs et les 

soins palliatifs par une démarche holistique. Les pathologies ciblées étaient le cancer, la 

broncho-pneumopathie chronique obstructive (BPCO) et l’insuffisance cardiaque 

chronique. Cet essai en groupes parallèles a montré que le groupe ayant reçu les services 

du programme était davantage satisfait que l’autre groupe et qu’avant l’intervention, et 

qu’il consommait moins de services de santé. Le groupe contrôle a reçu les soins usuels, 

c’est à dire des soins à domicile sans l’appui du réseau formé par le programme. La 

confirmation statistique d’une réduction des coûts de santé et d’une probabilité augmentée 

de décès à domicile a été apportée par une publication des mêmes auteurs deux ans plus 

tard (136). Le détail des intervenants associés à une diminution des coûts de santé a 

affirmé la place des visites à domicile par le médecin, seul facteur positivement et 

significativement associé à la probabilité d’une réduction des coûts (137). Ce modèle a 

aussi été utilisé dans un essai contrôlé randomisé pour l’analyse des coûts et de la 

satisfaction (138), apportant un niveau de preuve supérieur. 

Le projet AIM (pour Advanced Illness Management) (139) en Californie s’adresse aux 

malades chroniques en phase avancée afin de promouvoir les soins palliatifs à domicile 

dans le cadre des hospices, et limiter le recours aux services de court séjour. Les auteurs 

ont retrouvé une amélioration de la qualité de vie (non significative) et une diminution des 

coûts de santé proportionnelle à la durée d’inclusion dans le programme. Les patients 

inclus dans le projet AIM ont fait appel aux hospices plus fréquemment (47% vs 20% sans 

AIM), ce qui était l’objectif principal du programme. Ce type de programme, comme celui 

de Kaiser Permanente en Californie proposé par Brumley et Enguidanos (136), a été 

proposé comme modèle d’innovation pour les soins palliatifs à domicile (140).  

Dans son appel à l’investissement dans les soins à domicile (141), Peter A. Bolin (Virginia 

Commonwealth University, Richmond, Virginie) a cité les soins palliatifs à domicile 

comme modèle applicable et efficace, et a appuyé ses arguments sur la base de leur 

expérience locale appelée « House Calls ». Ils ont permis à 60% des patients qui en 
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faisaient le souhait de mourir à domicile, là où les autres programmes n’en permettaient 

que 40%. 

Des études comparatives ont cherché l’efficacité et l’efficience de programmes de soutien 

spécialisés en soins palliatifs à domicile : 

La mise en place du programme OACIS a permis de diminuer le nombre d’hospitalisations 

et donc les coûts qui en découlent, comme en témoigne une étude avant/après (142). Les 

auteurs ont montré une diminution significative du risque de réhospitalisation à 30 jours. 

Le programme prévoyait l’intervention d’une infirmière clinicienne qui évaluait le patient 

dans son environnement bio psycho social, encourageait le patient à rédiger des directives 

anticipées, et rendait compte de ses consultations au médecin traitant. A noter qu’une autre 

étude a évoqué une augmentation de la probabilité d’une ré-hospitalisation dans les 30 

jours si le retour à domicile ne prévoyait pas de soins (odds ratio = 3,7, p<0,05) (143). 

Dans une étude menée au Colorado et à Hawaï, avec des patients en bon état général (> 

70% sur la palliative performance scale) atteints de BPCO, d’insuffisance cardiaque 

congestive ou de cancer, dont le pronostic était inférieur à 12 mois, et pour lesquels on 

notait au moins une hospitalisation ou un passage aux urgences dans l’année qui précède, 

Brumley et al. ont comparé les soins usuels à domicile avec les soins palliatifs à domicile, 

tant sur la satisfaction que sur le critère de coût-efficacité (138). En terme de coûts totaux, 

l’intervention de spécialistes en soins palliatifs a permis de faire une économie 

significative de 33%. Les patients bénéficiant de soins palliatifs ont coûté 95,30 $ par jour 

en moyenne alors que ceux recevant les soins usuels ont coûté 212,80 $ par jour en 

moyenne. Une revue systématique de 2008 (144) a montré que cette étude était le seul 

essai randomisé contrôlé à trouver un résultat significatif dans l’analyse des coûts. 

Le case management centré sur le patient a montré son efficacité et son efficience, sans 

réduction de la survie par rapport au groupe contrôle de case management « usuel », plus 

centré sur les services (145). Il y a eu moins de sollicitation des structures hospitalières au 

profit des structures ambulatoires. Il semblait également apparaître une réduction, non 

significative, de l’utilisation des chimiothérapies et radiothérapies chez les patients 

bénéficiant de ce programme, toujours sans réduction de la survie, et en lien avec une 

politique d’éducation thérapeutique, de coordination et de soutien des équipes du domicile. 

Le soutien conjoint du médecin traitant et du patient a été comparé aux soins usuels sans 

soutien particulier (146). Il est apparu une réduction significative de certains symptômes 

comme la dyspnée ou l’anxiété, et une amélioration de la qualité du sommeil et du bien 
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être spirituel. Aucune différence n’est observée en ce qui concerne la douleur, la 

dépression ou la qualité de vie. Le recours au médecin traitant et aux services d’urgences 

était réduit. Aucune différence de coût n’a pu être mise en évidence. 

L’essai randomisé de Temel et al. publié en 2010 dans le New England Journal of 

Medicine (147) a montré une amélioration significative de la qualité de vie (p=0,03) et de 

l’humeur (p=0,01) chez les patients ambulatoires avec un diagnostic de cancer bronchique 

non à petites cellules métastatique, qui bénéficiaient de soins palliatifs précoces (dès le 

diagnostic) en comparaison avec ceux qui n’en bénéficient pas. Cette inclusion précoce a 

également diminué le recours à des thérapeutiques agressives en fin de vie, et permis une 

augmentation de la médiane de survie. 

Un essai contrôlé randomisé par une équipe d’Albany (New York) (148) comparant un 

programme de coordination et soutien multidisciplinaire avec les soins « classiques » de 

fin de vie a montré une supériorité significative des soins coordonnés sur plusieurs 

facteurs : la satisfaction des patients vis à vis des soins reçus et de la communication qui 

les entoure ; la satisfaction de l’entourage concernant la prise en charge ; la plus grande 

proportion et précocité de rédaction de directives anticipées. L’étude n’a pas mis en 

évidence de différence significative de survie et de coûts de santé, avec toutefois une 

tendance à la réduction des coûts par l’utilisation d’un système de coordination des soins.  

 

Un essai turc concernant les patients atteints de cancer stade IV (149) a montré une 

efficacité significativement plus importante dans le cas du case management pour la prise 

en charge des symptômes et la satisfaction du patient et de son entourage. Du fait des 

effectifs réduits, la différence de coûts directs, et la différence de durées moyennes de 

séjours hospitaliers, n’étaient pas significatives. 

 

En 1999, une étude néerlandaise (150) a montré l’intérêt économique de transférer 

certaines pratiques de l’hôpital vers le domicile en situation palliative. L’analyse des coûts 

de patients nécessitant une perfusion de traitements symptomatiques pour un stade avancé 

de maladie néoplasique a montré une réduction de deux tiers lors d’un traitement à 

domicile. 
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En Nouvelle Zélande, le Palliative Care Partnership (151) a été avancé comme une 

solution pour proposer une prise en charge palliative au sein de la communauté. Il reposait 

sur un partenariat entre le réseau de ville et les professionnels hospitaliers. Dès l’inclusion, 

la formation des professionnels du domicile était assurée et requise, leur assurant un gain 

de confiance et de satisfaction. Le programme s’adaptait aux particularités de la 

communauté Maori. Les médecins ont été particulièrement satisfaits de pouvoir continuer 

de prendre en charge leurs patients alors qu’ils étaient en phase palliative. D’un point de 

vue financier, un forfait maximal modulable était garanti pour les équipes de soins 

primaires assurant les soins. Sur la période de l’expérience relatée, le forfait moyen 

demandé a été d’environ 37% du forfait maximal provisionné, objectivant un coût inférieur 

aux prévisions. 

 

En 2003, un système italien de réseau ou équipe mobile de soins palliatifs à domicile (152) 

a estimé un coût par patient et par jour de 35,50€, que les auteurs ont comparé aux 310€ 

d’une journée d’hospitalisation. Le taux de réhospitalisation était relativement bas, et le 

taux de décès à domicile assez élevé. Les patients ont reçu la visite d’un oncologue une 

fois par semaine en moyenne, autant que celle de leur généraliste. Au cours des deux 

derniers mois de vie, les patients bénéficiant d’une assistance à domicile ont été moins 

hospitalisés, pour des durées plus courtes, et les coûts liés à ces hospitalisations ont donc 

été très inférieurs (153). 

Chez les patients atteints d’hémopathie maligne, les soins palliatifs à domicile ont été 

moins coûteux, à pronostic équivalent, que les soins à domicile même si ces derniers ont 

dépassé les frais habituellement engagés pour les soins palliatifs de patients atteints de 

cancer (154). 

 

En Espagne, le programme RPCPEx (155) s’est établi en 2002 sur la base d’un réseau 

multidisciplinaire favorisant l’accès aux soins palliatifs pour tous les patients en relevant. 

Huit équipes mobiles couvraient le territoire, aussi bien dans les structures sanitaires qu’au 

domicile des patients. Le programme a publié ses résultats en termes qualitatifs et 

quantitatifs, montrant l’efficacité et l’efficience du modèle après quelques années de 

fonctionnement. Les missions du réseau allaient de la coordination du parcours de soins à 

l’organisation de sessions de formation, en passant par une activité de recherche. 

La  mise en place d’un programme de soins palliatifs à domicile dans la région de Madrid 
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(156) a permis un réduction des ré-hospitalisations et des décès à l’hôpital pendant les 

deux derniers mois de vie. Le risque d’un décès à l’hôpital a été plus élevé chez les 

patients atteints d’hémopathie maligne mais moins élevé chez les plus de 80 ans et dans la 

région bénéficiant du service de soins palliatifs à domicile. 

En Catalogne, une première analyse 10 ans après la mise en place du WHO Demonstration 

Project (157) a estimé une réduction de plus de 1.000 € par mois des coûts de santé grâce 

à l’inclusion des patients dans le programme de soins palliatifs à domicile, en comparaison 

avec les soins usuels. Les économies de santé potentielles à l’échelle globale ont été 

estimées à 10 millions d’euros annuels. Un point d’étape à 15 ans (158) était plus modeste 

et estimait à 8 millions d’euros annuels les économies réalisées par les dispositifs de soins 

palliatifs à domicile. Cette estimation a été confirmée par la rétrospective sur 18 ans (159). 

Ils imputaient ces économies à la réduction du nombre d’hospitalisations et de leur durée, à 

l’orientation des patients vers un service de soins palliatifs plutôt que vers un service 

classique, et au maintien à domicile plus long. 

Toujours en Catalogne, un étude rétrospective (160) après 10 ans de mise en place des 

Programa d’Atenció Domiciliària i Equips de Suport (PADES), équipes de soins à 

domicile pour les patients bénéficiant de soins palliatifs, a montré une réduction des coûts 

de santé directs. Les PADES ont été mobilisées par le médecin traitant ou une équipe 

hospitalière pour assurer le lien ville-hôpital et la continuité des soins, en soutien des 

acteurs locaux de santé, et avaient également une mission de formation des professionnels 

de soins primaires du domicile. Les coûts de santé directs dans le dernier mois de vie de 

patients atteints de cancer à un stade terminal ont été évalués et deux groupes ont été 

formés rétrospectivement : patients ayant bénéficié ou non du support par une équipe 

PADES. Ils ont démontré que le coût par patient dans le dernier mois était réduit de 

436,60€ chez les patients inclus (71% de réduction), principalement grâce à la réduction 

du nombre de passages aux urgences total et par patient, d’hospitalisations totales et par 

patient, et de jours d’hospitalisation. 

 

Dans un système de santé différent, en Israël, Shnoor et al. (161) ont comparé les coûts de 

santé entre des patients recevant les soins conventionnels et d’autres inclus dans un 

programme d’hospice à domicile, centré sur la prise en charge symptomatique. Les 

patients inclus dans l’étude étaient atteints de cancer métastatique, dans leurs deux derniers 

mois de vie (étude rétrospective). Les coûts de santé ont été réduits, probablement du fait 
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de l’intentionnalité des soins prodigués, davantage centrés sur l’accompagnement dans le 

groupe à l’étude (hospice) alors que la prise en charge était plus « agressive » dans le 

groupe contrôle. Au total, les coûts moyens dans les deux derniers mois de vie ont été de 

12.434 US$ dans le groupe contrôle, et de 4.761 US$ dans le groupe hospice, pour un 

pronostic identique sans considération de la qualité de vie ni de l’investissement des 

aidants informels. Les biais étaient nombreux, mais l’étude suggérait une réduction des 

coûts de santé pour des patients atteints de cancer métastatique dans leurs deux derniers 

mois de vie lorsqu’ils sont inclus dans un programme de gestion des symptômes à domicile 

plutôt que soumis aux soins conventionnels. 

La valeur ajoutée d’une équipe spécialisée en soins palliatifs à domicile plutôt qu’une 

équipe du domicile non spécialisée a été montrée par une étude israélienne (162). Ils 

estimaient une réduction significative des coûts de santé de 31,4% sur la dernière année de 

vie, 40,9% dans les trois derniers mois et 48% dans le dernier mois de vie. L’analyse en 

sous groupe de dépenses a montré une réduction significative des coûts d’hospitalisation et 

de soins oncologiques spécifiques. 

 

En Grèce (163), les coûts totaux de prise en charge palliative pendant trois mois en phase 

terminale ont été significativement réduits de 4.241 € en moyenne, grâce à une prise en 

charge à domicile. 

 

Au Canada, Klinger et al (164) ont détaillé les coûts de prise en charge palliative, et ont 

montré qu’ils étaient moins élevés dans le cadre d’une prise en charge à domicile (Niagara 

West End-of-Life Shared-Care Project) plutôt qu’en hospitalisation. Le projet se 

développait en situation rurale, en soutien aux professionnels de santé par une action de 

conseils et de coordination, et avec l’aide d’un spécialiste en soins palliatifs. 

 

Une revue de la littérature réalisée en 1998 par Maltoni et al (165) a conclu que les 

politiques de restriction des coûts faisaient d’emblée face à la problématique de la futilité 

des soins, qu’elle soit clinique ou organisationnelle. Les programmes d’hospice et en 

particulier les hospices à domicile semblaient proposer le meilleur rapport coût-efficacité, 

avec toutefois quelques difficultés pour conclure sur l’efficacité des systèmes, en 

particulier pour décider des critères d’évaluation d’efficacité en médecine palliative. 
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La même année dans le British Medical Journal, une autre revue (166) a fait l’état des 

lieux des connaissances en matière d’efficience des dispositifs de soins à domicile pour les 

patients atteints de cancer incurable. Elle a mis en évidence deux études avec des résultats 

positifs sur la satisfaction des soins (167) (168), deux avec un effet positif sur les 

symptômes physiques (169) et la qualité de vie dans sa dimension physique (119), une 

montrant une diminution de la dépendance physique (170), une évoquant une meilleure 

santé mentale (171), et deux interventions ayant permis de diminuer le taux de réadmission 

(168,172). 

Une analyse transversale de la littérature par Simoens et al. (173) en 2010, comparant les 

coûts liés à la prise en charge de patients « terminaux » a conclu à une grande 

hétérogénéité de la littérature concernant ces évaluations. En effet, les définitions du stade 

de la maladie comme « terminal » faisaient varier les effectifs d’une espérance de vie de 20 

jours à 2 ans. Ils ont conclu que les coûts de la prise en charge de ces patients étaient 

principalement des coûts d’hospitalisation. 

L’association canadienne de soins palliatifs a publié en 2012 une revue de la littérature 

(174) dans laquelle elle indiquait que «les soins palliatifs à domicile présentent un bon 

rapport coût-efficacité et réduisent le recours aux autres soins de santé ». L’économie 

réalisée par le retour à domicile de seulement 10% des patients en fin de vie dans un 

service de soins aigus était estimée à neuf millions de dollars par l’association des centres 

d’accès aux soins communautaires de l’Ontario. Dans son analyse, l’association estimait 

que « les comparaisons doivent aller au delà des coûts, et tenir compte de la satisfaction 

des patients ». 

 

En terme de coût-efficacité en France, une étude de 2001 publiée en 2005 a montré une 

réduction significative des coûts de santé pour une prise en charge palliative à domicile par 

un service d’HAD sur un petit échantillon de 33 partients (175), alors que les résultats 

n’étaient pas significatifs pour la chimiothérapie à domicile. 

Une thèse de 2006 (176) publiée dans la Revue d’Épidémiologie et de Santé Publique 

(177) a comparé les coûts médicaux directs des patients en fin de vie, avant et après la 

mise en place d’un réseau de soins palliatifs, dans la région de Fécamp en comparaison 

avec une région voisine témoin. Les coûts étaient initialement plus élevés dans la région de 

Fécamp, mais devenaient équivalents après la mise en place du réseau. Les auteurs ont 
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donc conclu à un ralentissement de l’augmentation des coûts de santé rapportée à l’arrivée 

du réseau de soins palliatifs. 

L’évaluation des réseaux de santé de la région Midi-Pyrénées réalisée en août 2013 par 

l’Union Régionale des Professionnels de Santé (URPS) (178) a mis en évidence les 

faiblesses des réseaux par rapport à leurs relations avec la médecine libérale. Par exemple, 

les médecins libéraux et/ou l’URPS sont souvent absents du conseil d’administration du 

réseau, l’inclusion des patients se fait trop peu par les médecins libéraux, et parfois les 

médecins libéraux ne sont pas rémunérés pour leur participation au réseau (Palliance, 

Aveyron). Tous les réseaux remplissaient toutefois au moins 50% des critères étudiés. Un 

des réseaux de soins palliatifs a rapporté une diminution de son budget de 40% en 2 ans. 

Un seul réseau (hors thématique palliative) a estimé le coût moyen par patient. 

 

La littérature internationale fait donc état d’un grand nombre de programmes ou 
mesures se rapprochant des réseaux de santé que nous connaissons en France, à 

thématique palliative. L’objectif est de promouvoir la coopération entre 
professionnels hospitaliers et ambulatoires, de soins curatifs et soins palliatifs, dans le 

but d’optimiser le parcours de soins du patient par une prise en charge holistique 

longitudinale et transversale, à son domicile. La méthode du case management a fait 
ses preuves pour rendre ces actions efficientes, par amélioration du service rendu, de 

la satisfaction des patients, et par la réduction des hospitalisations et de leur durée. 
Les réseaux reçoivent aussi très souvent la mission de former les professionnels du 

domicile. L’évaluation médico-économique de ces dispositifs est rarement concluante, 

les études ayant plutôt pour objectif de démontrer la faisabilité des programmes et la 
satisfaction des personnes impliquées (soignants, patients, proches, …). 

En France, l’impression de l’efficience est partagée par les acteurs de terrain mais les 
preuves font défaut même si une tendance positive se dégage. 
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Réseaux et télémédecine 

 

Contexte national et international : 

 

D’un point de vue réglementaire, une circulaire de la DHOS de mars 2007 concernant les 

réseaux de santé (107) a précisé le cadre financier de la télémédecine dans les réseaux de 

santé : « Un équipement de télémédecine peut être financé dans le cadre d’un réseau 

thématique dans la mesure où il est nécessaire à l’objet et au fonctionnement du réseau 

mais, en dehors des expérimentations accordées à certaines régions, il ne peut être envisagé 

de financer un réseau de santé ayant pour unique objet le développement de la 

télémédecine ». 

D’un point de vue ordinal, le conseil national de l’ordre des médecins, dans ses 

préconisations concernant la télémédecine (37), a cité l’exemple des réseaux Périn@t qui 

ont développé la télé-expertise pour le diagnostic anténatal, et l’exemple des réseaux de 

cancérologie pour la tenue de réunions de concertation pluridisciplinaires. Il a aussi été 

précisé que la télé-expertise « peut s’étendre à toutes disciplines. 

Au niveau national, l’urgence neurologique a fait l’objet d’un développement de la 

télémédecine par un réseau de santé. Il s’agit du réseau RAIDS-UN Franche Comté (179) 

qui a eu recours à la télé-expertise dans le cadre de la filière de soins urgents des accidents 

vasculaires cérébraux et traumatismes crâniens. Les auteurs ont mis en évidence la 

coordination des soins entre les équipes médicales intra régionales, et l’utilisation de la 

télé-expertise « du dépistage à l’évaluation des handicaps et à la prévention des principales 

urgences neurologiques (…) permettant d’apporter une aide au diagnostic et au traitement, 

dans le cadre d’une optimisation de transfert (transfert en secteur médical, de réanimation 

ou de neurochirurgie) ou d’une fonction d’expertise s’appuyant sur la téléconsultation des 

données cliniques ou para cliniques d’imagerie ou électrophysiologiques. ». Aucune 

donnée d’évaluation de l’efficacité ou de l’efficience n’a été présentée scientifiquement. 

L’obésité en Ile-de-France a fait l’objet d’un projet d’utilisation de la télémédecine pour la 

coordination ville/hôpital du suivi des patients, porté entre autres par le réseau ROMDES, 

et appelé TéO (180). Il a été prévu une évaluation médico-économique sur deux ans et un 

échantillon de trois cents patients, dont la fin interviendra en décembre 2014. 
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Au Royaume-Uni, un projet de coordination des soins a utilisé le télé-monitoring dans le 

cadre de la BPCO (181). Les patients ont été chargés de contacter de manière 

hebdomadaire un service vocal de recueil de données cliniques, dont l’analyse a permis de 

suivre le contrôle de leur BPCO et d’identifier les patients nécessitant une consultation. En 

terme d’efficacité, le résultat le plus pertinent présenté a été une augmentation des contacts 

avec le système de santé pour ce motif au fur et à mesure de l’aggravation de la maladie. 

Pour la coordination des soins dans le cadre de maladies chroniques en gériatrie, un 

chapitre du Brocklehurst’s textbook of geriatric medicine and gerontology a été consacré 

aux applications de la télémédecine (182). L’efficacité a été retrouvée pour l’utilisation de 

la télémédecine en case management pour l’insuffisance cardiaque congestive, le diabète, 

l’hypertension, les plaies chroniques, et le soutien des aidants de patients déments ou en 

situation palliative. La prise en charge des vétérans aux États-Unis a fait l’objet de 

plusieurs publications en ce sens. Notamment, le projet Care Coordination/Home 

Telehealth (CC/HT) centré sur la prise en charge du diabète, a fait l’objet d’une évaluation 

favorable pour le repérage de situations potentiellement à risque d’hospitalisation (183). 

Concernant l’insuffisance cardiaque (19), l’efficacité a été établie sur la réduction de la 

pression artérielle, du poids et de la dyspnée, ainsi que sur l’augmentation des doses de 

fosinopril et de metoprolol. 

 

Revue de la littérature médico-économique 

 

Trois études ont publié une analyse des coûts liés à l’utilisation de la télémédecine par les 

réseaux (ou programmes anglo-saxons équivalents). 

Le régime minier français a expérimenté le télé-monitoring dans l’insuffisance cardiaque 

par un réseau de l’Isère (184). Il a été proposé un nouveau système de soins, baptisé 

Filieris, dont le modèle économique a été simulé selon trois hypothèses. L’hypothèse d’un 

réseau formé de médecins généralistes et spécialistes, et de professionnels para médicaux 

salariés d’un centre de santé clinique de premier recours, a montré un résultat annuel 

compris entre -850 € et +28 950 € selon le niveau d’activité des professionnels. Le même 

système auquel sont greffés la solution de télémédecine et le case management, a montré 

un résultat annuel compris entre -18 000 € et +22 550 €. Le modèle est devenu 

économiquement pérenne lorsque les auteurs ont simulé la facturation d’un acte de télé-
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monitoring au tarif le plus bas de la nomenclature infirmière, avec un résultat annuel 

compris entre +900 € et +41 450 €. 

Le projet CC/HT a également analysé ses coûts (18). Ils ont été de 1 600 $ par an et par 

patient pris en charge, contre des alternatives estimées à 13 121 $ annuels pour les mêmes 

patients pris en charge en sois primaires usuels et 77 745 $ pour une prise en charge en 

EHPAD. Les auteurs en ont déduit une efficience du troisième modèle. 

Le projet IDEATel de case management par la télémédecine en diabétologie a été analysé 

grâce à un échantillon de 1 665 patients dans un essai randomisé contrôlé versus soins 

usuels (185). Les patients bénéficiaient de la couverture santé Medicare et ont été suivis 

pendant soixante mois ou jusqu’à leur décès s’il survenait avant cette période. L’analyse 

des coûts n’a pas permis de montrer de différence significative entre les deux groupes. Les 

auteurs ont rapporté ce résultat aux coûts élevés de mise en place de l’intervention, 

notamment en raison du coût du matériel en 2010. Une hypothèse a été avancée pour que 

le système devienne viable : utiliser du matériel portable, ou le matériel personnel des 

patients. 

 

La littérature est très pauvre concernant le recours à la télémédecine pour les 

réseaux, ou pour assumer les missions qui leur sont dévolues. L’efficacité semble 
démontrée pour une utilisation dans le cadre de maladies chroniques aux États-Unis. 

Avec le mode de financement actuel en France, le système ne parvient pas à obtenir 
un résultat financier positif. Aux États-Unis, les éléments de la littérature semblent en 

faveur d’une équivalence des coûts, avec toutefois un résultat surprenant concernant 

la diabétologie dans un programme de soins coordonnés à domicile, très favorable à 
la télémédecine. 
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Télémédecine en EHPAD 

 

Contexte national et régional 

 

Les EHPAD semblent être « un modèle de choix pour l’amélioration du soin par les 

pratiques de télémédecine » (186). Ils sont l’un des cinq chantiers prioritaires dans la 

stratégie nationale de déploiement de la télémédecine. En région Limousin, la télé-

dermatologie mise en place dans dix EHPAD a permis d’éviter le déplacement de vingt 

résidents dépendants en deux ans (187). 

Deux thèses menées en Midi-Pyrénées ont suggéré l’efficacité du recours à la télémédecine 

en EHPAD à partir d’expérimentations rapportées. Dans la première (188), un système de 

téléassistance médicale mobile a été jugé bien adapté à la prise en charge des personnes 

âgées en institution, et a permis de renforcer la coopération médecin-infirmière en allant 

dans le sens du maintien des personnes âgées dans leur milieu de vie. Dans la deuxième 

(189), il a été proposé que les téléconsultations enregistrées pourraient servir de support à 

la formation des étudiants en médecine. 

Dans le schéma régional d’organisation des soins de Midi-Pyrénées (4), il a été prévu 

d’installer prioritairement la télémédecine dans les maisons de santé pluri-professionnelles 

afin d’y mener des téléconsultations et télé-expertises en lien avec les établissements 

médico-sociaux. L’objectif y était de « prévenir les hospitalisations injustifiées chez la 

personne âgée en prenant des avis indirects sans voir le patient, via la télémédecine ou la 

télé expertise, sous forme de réunions de concertation pluridisciplinaire ». 

Le programme régional de télémédecine (41) propose en priorité numéro un de 

« développer l’usage de la télémédecine pour optimiser la prise en charge des personnes 

âgées hébergées en EHPAD et filière gériatrique ». Il prévoit le recours à la télé-

consultation et à la télé-expertise. L‘objectif est d’apporter une expertise gériatrique aux 

résidents d’EHPAD de chaque bassin de santé. Les résultats attendus concernent l’accès 

aux soins, la réduction des transferts de résidents entre EHPAD et établissements de santé, 

l’amélioration des liens entre acteurs des premier et deuxième recours pour limiter 

l’isolement professionnel en EHPAD, et la réduction du risque iatrogène. 

L’expérimentation RESATER (190) est citée dans l’état des lieux. Ce réseau prévoit son 
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évaluation économique suivant la méthode GEMSA (Grille d’évaluation multidisciplinaire 

santé économie). En Ile-de-France, on peut citer le projet eVline pour la gestion des 

situations d’urgence en EHPAD via la télé-expertise en cardiologie et en psychiatrie (180), 

dont la fin devrait intervenir en mars 2015. 

L’expérience principale en Midi-Pyrénées est celle menée dans l’EHPAD Gaubert, citée 

dans le rapport de l’ANAP (191) et ayant analysé ses motifs d’utilisation (192,193). 

Pourtant, l’analyse médico-économique n’a pas été réalisée. 

 

Revue de la littérature médico-économique 

 

En 1997, une expérience de télé-dermatologie en maison de retraite a montré une réduction 

des coûts et une efficacité comparable (194). Il s’agissait de téléconsultations asynchrones 

aux États-Unis. Deux dermatologues indépendants recevaient 2 à 4 photographies et 

l’anamnèse des lésions, et proposaient un diagnostic et un traitement. Un autre 

dermatologue se rendait au chevet du patient deux jours plus tard pour établir le diagnostic 

et le plan de soins qui correspondaient à la référence.  

L’efficacité du système était évaluée par le niveau d’adéquation entre les diagnostics et 

traitements proposés. Les auteurs retrouvent une adéquation de 88% pour le diagnostic et 

90% pour le traitement de trente lésions, et concluent à des soins de qualité. 

Les coûts de la télémédecine comprenaient le temps passé par l’infirmière pour créer et 

transmettre le dossier, le coût de la consultation au cabinet d’un dermatologue et le coût du 

matériel. Les coûts « de référence » comprenaient le même coût de consultation au cabinet 

d’un dermatologue et le coût du transport du patient. Une autre option était présentée dans 

laquelle le dermatologue se rendait à la maison de retraite, et les coûts comprenaient alors 

1 consultation à domicile, et 4 consultations au cabinet censées estimer la perte d’une 

heure de consultations. Sans intégrer le coût du matériel (9000$), une téléconsultation est 

estimée à 71,45 $. Une consultation au cabinet avec transport du patient est estimée à 105 

$. Une consultation avec déplacement du médecin est estimée à 295 $. Les auteurs 

concluent à une efficience de la technique présentée. 

Le niveau de preuve de cette étude est très bas, et la méthodologie employée ne permet pas 

de conclure sur l’efficience. Les montants proposés pour le coût du matériel datent de 17 
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ans et sont beaucoup plus élevés que les coûts actuels pour un matériel au moins 

équivalent. 

 

A la fin des années 1990 à Hong Kong, un autre projet de télé-dermatologie en maison de 

retraite a été présenté (195). Le protocole prévoyait le partage du matériel entre sept 

spécialités, dont la dermatologie, sur trois sites. Les patients étaient adressés par le 

médecin référent de la structure pour une téléconsultation synchrone. 

L’efficacité était évaluée par le niveau d’adéquation entre les conclusions de la 

téléconsultation et celles d’une consultation en face à face menée en suivant, le jour même, 

par le même dermatologue. Sur 74 patients, 55 ont eu un diagnostic concordant (74,3%), 

65 ont eu des investigations concordantes (87,8%) et 62 ont eu un traitement concordant 

(83,8%). 

Les coûts étaient comparés entre la consultation de télé-dermatologie, le déplacement du 

patient au cabinet de dermatologie, et le déplacement du dermatologue en institution. Le 

coût en personnel (dermatologue hospitalier) a été calculé en multipliant le nombre 

d’heures passées par le tarif horaire du médecin (salaire mensuel / nombre d’heures 

travaillées). Ce coût global a été divisé par le nombre moyen de patients évalués par mois, 

pour obtenir le coût en personnel d’une consultation. Le coût « brut » par patient de la télé-

dermatologie a été rapporté à l’efficacité diagnostique de la méthode (74,3%), soit un coût 

final = coût brut / 0,743 = 57,7 HK$ (Hong Kong Dollar) par patient. Pour une 

consultation en face à face au cabinet du dermatologue, le coût par patient a été estimé à 

322,8 HK$ du fait de l’addition de frais de déplacement et de frais d’escorte. Pour une 

consultation en institution, sur la base d’un seul déplacement du dermatologue par mois, le 

coût par patient a été estimé à 445,9 HK$. 

Le coût du matériel et de la maintenance n’a pas été pris en compte dans le coût de la 

téléconsultation. L’économie réalisée permettrait de rentabiliser les coûts d’installation 

après 3,55 ans d’utilisation au même rythme. La durée de vie du matériel étant estimée 

plus longue, et le nombre de bénéficiaires étant supposé croissant, les auteurs concluent à 

rapport coût-efficacité favorable au système présenté. 

La même expérimentation a été rapportée sous un angle différent dans la revue 

Gerontology en 2000 (196). L’intervention a été réalisée par une équipe mobile de gériatrie 

en maison de retraite. L’efficacité a été évaluée sur la diminution du nombre et de la durée 

des hospitalisations aux urgences, en unité aiguë ou de convalescence. Le nombre 
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d’admissions aux urgences a diminué de 8,8%, les admissions en unité aiguë ont diminué 

de 10,6%, et les admissions en convalescence sont passées de 27 à 32 par an. Les durées de 

séjour (en lits-jours) ont diminué de 9,6% en unité aiguë, et ont augmenté de 20,4% en 

convalescence. Aucun calcul de significativité n’a été présenté. Le nombre de patients 

suivis par la gériatre est passé de 45 à 65 par an. 

Ces différences d’admissions et de séjour ont entrainé des différences d’utilisation des 

transports ambulanciers et des facturations hospitalières. L’économie ainsi réalisée a été 

estimée à 236 451 HK$ sur une année d’expérimentation. Les coûts d’achat de matériel, de 

location de la ligne, et de communication ont été estimés respectivement à 87 941 HK$, 1 

417 HK$/mois et 5,4 HK$/heure. Les frais de maintenance ne semblent pas avoir été pris 

en compte. 

Les auteurs proposaient d’augmenter l’efficience du programme présenté en multipliant le 

nombre de sites partenaires et en étendant les horaires de fonctionnement. 

Enfin, cette même expérimentation a été analysée sous l’angle de la télé-psychiatrie en 

2001 (197). La seule donnée comparative d’efficacité concernait le temps d’attente pour 

une consultation de psycho-gériatrie. Avec la télémédecine il a été de 12,4 ± 6,9 jours, 

alors qu’il a été estimé entre 8 et 12 semaines pour une consultation externe à Hong Kong. 

En terme de coûts, les calculs ont été similaires à ceux présentés dans la première étude 

(195). Ils ont estimé un coût par consultation de 105,78 HK$, réduit à 91,81 HK$ par 

téléconsultation. Les coûts d’achat, de maintenance et de connexion ont été inclus. 

 

En 2001, on trouve une analyse coût efficacité du recours à la télémédecine pour la 

neuropsychiatrie en unité de long séjour (long-term care facility) spécialisée dans la 

démence (198). L’intervention a consisté en une évaluation bihebdomadaire des patients 

du centre Copper Ridge (Maryland, États-Unis) qui allaient être, étaient ou avaient été 

hospitalisés dans le centre de référence (Johns Hopkins Hospital). L’évaluation par 

l’équipe infirmière spécialisée de Johns Hopkins pouvait être menée en présence du 

patient, ou seulement en présence de l’équipe soignante de Copper Ridge. Les besoins et 

parcours de soins de chaque patient étaient mis à jour lors de chaque vidéo-conférence. 

L’efficacité a été jugée par le nombre total de jours d’hospitalisation en unité psychiatrique 

aiguë. Il a été diminué de 367 à 258 par an entre 1998 et 1999. Il est noté que la durée 

moyenne de séjour a été augmentée de 6 jours (de 17,4 à 23,5 jours), suggérant une 

hospitalisation réduite aux cas les plus difficiles. 
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Le coût d’achat des équipements a été estimé à 2 375 $. Aucune analyse coût-efficacité n’a 

été formellement menée. Des améliorations non chiffrables dans la continuité des soins ont 

également donné à ce projet un rapport coût-efficacité bénéfique aux patients, à leur 

famille et aux équipes médicales. 

 

Une autre étude américaine dans le domaine de la psychiatrie en maison de retraite a été 

publiée en 2010 (199). Le centre de référence était le seul établissement universitaire du 

Vermont (Fletcher Allen Health Care, FAHC). Il a proposé un service de téléconsultations 

synchrones en psychiatrie aux résidents de maisons de retraite isolées de l’état du Vermont 

et du nord de l’état de New York.  

L’efficacité a été affirmée par le fait qu’en l’absence de ce système, aucun accès aux 

consultations de psychiatrie n’aurait été possible pour ces 106 résidents. Pourtant, cet accès 

est exigé pour la certification des établissements de long séjour pour personnes âgées. 278 

consultations ont été menées. 

Une analyse détaillée des coûts a été présentée. Les coûts du système ont été comparés aux 

coûts potentiels du déplacement des patients au FAHC, et aux coûts potentiels des 

déplacements du psychiatre dans ces maisons de retraite. L’expérimentation a coûté 24 426 

$ en incluant le matériel, la maintenance et les frais de connexion. L’économie réalisée 

aurait été comprise entre 13 060 $ et 46 798 $ dans l’hypothèse du déplacement des 

patients, et entre 63 668 $ et 232 361 $ dans l’hypothèse du déplacement des patients. 

L’intervalle prévoyait des tarifs de consultation ou d’accompagnement des patients 

différents, et posait des hypothèses minimales et maximales. 

 

Une étude australienne publiée en 2003 (200) a analysé les coûts d’un programme de 

télémédecine pour les soins paramédicaux non infirmiers (allied health) en maison de 

retraite. Le protocole (201) et les résultats en terme d’efficacité (202) ont été présentés 

ailleurs dans la revue. Le programme visait à comparer les services paramédicaux proposés 

à des résidents d’une maison de retraite distante de 225 kilomètres. Chaque participant a 

été évalué par télémédecine et en face à face, dans un ordre aléatoire, à une semaine 

d’intervalle. 

L’efficacité a été évaluée sur la durée et l’exhaustivité des consultations, ainsi que sur la 

satisfaction des résidents et la préférence des professionnels. Seule la durée des 
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consultations a été favorable à la télémédecine, les trois autres critères étant plus 

favorables à des consultations en face à face. 

Une simulation des coûts a conclu à un seuil de 850 consultations par an, à partir duquel la 

télémédecine devient moins coûteuse. La charge de travail au moment de l’étude était 

estimée à 1000 consultations par an, ce qui permettait de conclure à une possible réduction 

des coûts par télémédecine. Il s’agit donc d’un programme qui présente une efficacité 

inférieure et un coût inférieur aux pratiques usuelles. 

 

En 2005 aux États-Unis, une cohorte de neuf patients a été suivie par télémédecine pour la 

prise en charge de plaies chroniques en institution de longue durée (203), s’appuyant sur 

une étude plus ancienne (204). Une infirmière clinicienne de l’Université de Virginie 

spécialisée dans les plaies a réalisé 21 téléconsultations synchrones avec le patient et une 

infirmière clinicienne en gériatrie.  

L’efficacité a été évaluée sur le seul critère de guérison des plaies : tous les patients ont 

guéri. 

Les coûts analysés ont été principalement des économies de transport : 13 650 $ sur une 

année pour les 21 téléconsultations. Les coûts d’achat de matériels ont été estimés à 5 850 

$. Les coûts en temps n’ont pas été présentés. 

 

En neurologie, une expérience américaine a été menée dans l’état de Washington chez des 

patients atteints de maladie de Parkinson (205). Le protocole proposait un suivi par 

téléconsultation synchrone après une première consultation en personne et dans l’intervalle 

de consultations en personne tous les trois à six mois. Certains patients inclus étaient 

résidents d’une maison de retraite. Pour chaque téléconsultation, le patient était 

accompagné d’un professionnel de santé pour la réalisation des tests moteurs nécessaires à 

l’échelle UPDRS (Unified Parkinson Disease Rating Scale). 

L’efficacité a été évaluée par un questionnaire de satisfaction et une analyse de la 

faisabilité du système. Les deux ont été en faveur de la télémédecine. Un changement de 

matériel a été opéré après 82 téléconsultations, permettant alors la réalisation des mesures 

UPDRS. 
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Les coûts analysés ont été ceux économisés par l’absence de déplacement, prenant en 

compte la présence d’une tierce personne et le besoin dans certaines situations d’une nuit 

d’hôtel. Les économies ont été estimées à 37 000 $ en frais de déplacement pour 100 

téléconsultations de suivi de 34 patients résidant dans un rayon de 67 à 2 400 km autour du 

centre de référence. 

 

Une analyse coût-bénéfice a été menée à Taiwan auprès de 37 membres de la famille  de 

résidents de maisons de retraite, et 79 professionnels de santé travaillant dans ces 

établissements (206). Il leur a été demandé leurs connaissances et attentes d’un système de 

télémédecine en général, leurs craintes (en particulier financières) et les bénéfices attendus. 

Il n’y a pas eu d’expérimentation. 

Un coût mensuel maximal acceptable inférieur à 30,6 $ a été souhaité par 77,2% des 

parents de résidents, dont 51,4% ont souhaité un coût inférieur à 15,3 $. 

 

Une autre étude taiwanaise a cherché en 2008 l’intérêt économique de la télémédecine en 

maison de retraite (207). L’intervention a combiné téléconsultations, télésurveillance et 

éducation à la santé. L’objectif était de déterminer si le dispositif réduisait le recours aux 

soins de patients atteints de maladie cardiovasculaire chronique ou de diabète. La seule 

différence significative a été dans le nombre de consultations externes, les autres recours 

aux soins n’étant pas significativement différents (hospitalisations, passages aux urgences). 

Le détail du calcul n’a pas été présenté dans l’abstract du poster. Une estimation des coûts 

économisés a été réalisée : 177 627 NT$ par an pour l’ensemble des 102 sujets de l’étude 

(5 666 $ en 2008). 

 

La dimension économique de la formation à distance des personnels de maison de retraite 

a fait l’objet d’une publication en 2012 (208). Un programme de formation à distance a 

d’abord été testé dans une étude pilote puis a été subséquemment modifié pour être diffusé 

à plus grande échelle. Il avait pour thème l’incontinence urinaire, et faisait la promotion 

d’une méthode de traitement (prompted-voiding, méthode comportementale de maîtrise de 

la miction). Les téléconférences de quarante minutes ont été proposées une fois par mois 

pendant cinq mois puis une sixième fois pour le suivi au septième mois. Elles étaient 

animées par un expert. Les infirmières ont reçu des crédits de formation en échange de leur 
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participation, au titre de leur formation continue. Au départ, 52 établissements se sont 

inscrits au programme de formation, et 34 répartis sur 12 états l’ont terminé. Les autres ont 

soit finalement refusé de participer, soit participé à aucune conférence, soit participé à un 

nombre insuffisant de conférences. Les établissements accueillaient en moyenne 98 

résidents. 

L’efficacité a été jugée sur les résultats d’un test réalisé avant et après la formation. Les 

scores ont été améliorés de 57% à 85% (p<0,0001). La mise en application de la méthode 

du prompted-voiding a été évaluée : 34,5% des résidents éligibles continuaient de suivre 

cette thérapie. 

Les coûts ont été de 17 464 $ au total, soit une moyenne de 514 $ par établissement 

bénéficiaire. Ils ont été principalement dus au salaire du directeur du projet. Aucun détail 

supplémentaire n’a été présenté. 

 

Dans le Massachusetts, la mise en place d’un chariot de télémédecine dans six maisons de 

retraite pour assurer la permanence des soins a permis de réduire le nombre 

d’hospitalisations en urgences (209). Il s’agissait d’un essai contrôlé randomisé dans onze 

maisons de retraite dont cinq constituaient le contrôle, accueillant en moyenne environ 160 

résidents. L’objectif était de former les personnels et les médecins intervenant dans ces 

structures afin de les convaincre de déléguer leurs astreintes téléphoniques à un système 

centralisé utilisant la télémédecine. Le dispositif a permis des téléconsultations synchrones 

les soirs et les week-ends motivées par un événement médical. Les téléconsultations étaient 

assurées par un trinôme associant infirmière, infirmière clinicienne et médecin. 

L’efficacité a été mesurée par le nombre d’hospitalisations totales (jour et nuit, semaine et 

week-end) dans l’hypothèse où le système aurait seulement permis de retarder des 

hospitalisations. Pendant les onze mois de l’intervention, le système a reçu 1 413 appels, 

permettant une réduction d’environ 10% du nombre d’hospitalisations. La différence avec 

la réduction observée dans le groupe contrôle n’a pas été significative. Une analyse en sous 

groupe a montré une réduction significative du nombre d’hospitalisations en provenance 

des établissements avec le plus grand nombre de recours au système de téléconsultations. 

Les coûts ont été de 30 000 $ par an et par établissement pour assurer le service de 

télémédecine. Les économies en coûts d’hospitalisations ont été estimées à 99 000 $ par an 

et par établissement tous établissements confondus. En comparant les groupes 
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d’établissements très engagés aux moins engagés, les auteurs ont calculé une économie de 

151 000 $ par an et par établissement liée à la réduction du nombre d’hospitalisations. 

 

Au Canada, une expérimentation a testé l’impact d’une intervention intégrant la 

télémédecine dans la prise en charge des ulcères en unités de long séjour (210). 

L’intervention a été réalisée en deux phases. Dans la première phase, une infirmière 

spécialisée dans les ulcères se rendait dans les établissements pour des séances 

hebdomadaires de formation au lit du malade, pendant trois mois. La deuxième phase était 

une phase de réévaluation après mise en place de conseils, avec utilisation de la télé-

expertise. Les référents de chaque établissement entraient en contact avec l’infirmière qui 

leur avait rendu visite, et présentaient les cas en cours. Si besoin, le recours à une équipe 

de référence ou un nouveau déplacement dans l’établissement étaient possibles. 

L’efficacité a été jugée en comparaison avec les soins usuels (aucune intervention 

d’infirmière spécialisée) sur la rapidité d’évolution des ulcères. Les résultats n’ont pas été 

significatifs par manque de puissance, le schéma étant construit pour détecter une 

différence de 40% dans la rapidité d’évolution. 

Les coûts ont été réduits du fait d’un moindre recours aux pansements par pression 

négative (VACthérapie), et malgré un nombre d’hospitalisations majoré. L’économie a été 

évaluée à 649 $ par résident.  

La littérature est hétérogène. La méthode utilisée retrouve des expérimentations 

synchrones et asynchrones, dans différentes spécialités ou utilisations (dermatologie, 
psychiatrie, gériatrie, neuropsychologie, soins paramédicaux non infirmiers, 

neurologie, cardio-vasculaire, urgences et formation), et des analyses diverses (coût-

efficacité, coût-bénéfice et coût-utilité). Les différents auteurs se sont attachés à 
démontrer la faisabilité à moindre coût de leur intervention, ou une efficacité en lien 

avec la réduction des coûts : réduction des hospitalisations ou de leur durée. Peu 
d’interventions évoquent des résultats en lien avec l’état de santé des patients, et ne 

montrent pas d’efficacité supérieure.  

L’intérêt ici démontré est donc un intérêt sur la réduction des coûts. Il est suggéré 

pour la prise en charge de plaies chroniques et de troubles démentiels, pour assurer la 

permanence des soins en établissements médico-sociaux et pour la formation de leurs 
personnels. 
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Soins palliatifs en EHPAD 

 

Contexte international, national et régional 

 

L’Organisation Mondiale de la Santé a appelé en 2011 à développer la recherche en soins 

palliatifs pour les personnes âgées, et a présenté plusieurs exemples internationaux 

d’expériences ayant permis d’améliorer la qualité des soins palliatifs en EHPAD (211). 

La DGOS a rappelé la place des soins palliatifs en EHPAD dans son instruction de 2010 

(212), mentionnant l’article D. 311-38 du code de l’action sociale et des familles : « le 

projet général de soins prévu pour l’application du projet d’établissement […] définit 

l’ensemble des mesures propres à assurer les soins palliatifs que l’état des personnes 

accueillies requiert, y compris les plans de formation spécifique des personnels. Ce projet 

permet d’identifier la prise en charge de la fin de vie comme une mission à part entière à 

intégrer dans le parcours de soins de toute personne résidant en EHPAD. Ce projet 

promeut l’acquisition de compétences spécifiques et techniques dont doivent disposer les 

personnels des EHPAD, prenant en charge des personnes en fin de vie.». On y retrouve les 

notions essentielles de prise en charge clinique et de formation des personnels. 

Le PRS de Midi-Pyrénées (6) a prévu de « garantir aux personnes âgées en situation 

palliative une prise en charge de qualité » passant par l’élaboration de recommandations 

spécifiques confiées aux comités techniques régionaux « cancérologie-soins palliatifs » et 

« vieillissement », et par la création de liens entre EHPAD et dispositifs existants, tels les 

réseaux et les EMSP.  

Ces liens étaient également des objectifs du programme national de développement des 

soins palliatifs (5), qui prévoyait aussi d’expérimenter la présence en EHPAD 

d’infirmières de nuit formées aux soins palliatifs, et l’existence de lits d’hébergement 

temporaire en EHPAD pour des séjours de répit des aidants. 

Le schéma régional d’organisation des soins (4) a intégré les EHPAD dans les lieux 

d’intervention des EMSP et des réseaux de soins palliatifs. La démarche palliative a été 

intégrée au fonctionnement des EHPAD, notamment par le biais de la formation des 

personnels, le recours aux EMSP et réseaux pour l’expertise palliative, et l’utilisation de 

MOBIQUAL. Il a également prévu une montée en charge des conventions entre EHPAD et 
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structures disposant de LISP pour fluidifier le parcours dans les deux sens des résidents 

pouvant justifier d’un LISP. 

En décembre 2012 l’IGAS a cité l’ONFV et la caisse nationale de solidarité pour 

l’autonomie dans ses fiches contributives à la mission de réflexion sur la fin de vie (8) : 

59% des résidents d’EHPAD sont susceptibles de relever de soins palliatifs. Les EHPAD 

de Midi-Pyrénées et Languedoc-Roussillon estiment que leur évolution dans le domaine 

des soins palliatifs doit concerner la formation du personnel, le conventionnement avec un 

intervenant extérieur, l’élaboration de protocoles internes et le recours plus fréquent à une 

EMSP ou un réseau de soins palliatifs ou une HAD. L’outil MOBIQUAL a permis une 

diffusion de la culture palliative dans les EHPAD mais soit s’accompagner d’autres 

formations pour « acculturer un établissement » 

 

Efficacité des soins palliatifs en EHPAD dans la littérature 

 

L’ONFV a montré l’efficacité d’une prise en charge palliative spécifique en EHPAD 

(213). La sensibilisation des infirmiers et médecins à la fin de vie, ainsi que l’obtention par 

le médecin coordonnateur d’un diplôme universitaire de soins palliatifs, ont été associés à 

de moindres proportions de décès à l’hôpital et à de plus grandes proportions de patients 

ayant reçu des opioïdes dans les quinze derniers jours de vie. A l’inverse, le manque de 

formation est à l’origine d’une souffrance des soignants lorsqu’ils doivent se séparer d’un 

résident (214). 

Une revue systématique de la littérature a été publiée par la Cochrane Collaboration en 

2011, concernant les interventions susceptibles d’améliorer les soins palliatifs de résidents 

d’EHPAD (215). Elle reprend principalement les travaux de Casarett (216), Kovach (217) 

et Hanson (218). 

Casarett et al. (216) ont publié un essai contrôlé randomisé en 2005 dans le JAMA. Il a 

établi que le repérage précoce par le médecin traitant des résidents d’EHPAD dont le projet 

de soins correspond aux soins palliatifs a permis (i) de faciliter leur admission dans un 

programme de soins palliatifs dans les 30 jours et dans toute la durée du suivi de l’étude, 

(ii) de réduire le nombre et la durée de leurs admissions en soins aigus, (iii) et d’améliorer 

la qualité des soins perçue par leur famille. 

Kovach et al. (217) ont montré que l’introduction d’un programme de soins palliatifs a 
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permis une réduction de l’inconfort de patients déments résidant en EHPAD au milieu des 

années 1990 aux États-Unis. La réduction a été de 150 points sur l’échelle DS-DAT 

(Discomfort Scale for Dementia of the Alzheimer's Type). 

Hanson et al. (218) ont mis en évidence qu’une intervention de sensibilisation aux 

directives anticipées pour les patients atteints de troubles cognitifs a augmenté le recours 

aux soins palliatifs, l’évaluation de la douleur et son traitement non médicamenteux. Les 

discussions approfondies avec les résidents concernant leur fin de vie et leurs directives 

anticipées ont également été plus nombreuses dans le groupe intervention. 

Cette étude a également été citée dans une autre revue de la littérature (219), anglaise, qui 

a recherché l’efficacité de ce type de sensibilisations aux directives anticipées. Une étude 

comparative australienne s’est intéressée aux directives anticipées et au recours à l’HAD 

(220). La formation des patients, de leurs proches, des personnels de l’EHPAD et des 

médecins généralistes à ces problématiques a été associée à une diminution du risque 

d’hospitalisation (25% de moins dans le groupe intervention) et à une stabilité des taux de 

mortalité, alors qu’ils ont augmenté dans le groupe contrôle. Elle a cité une autre étude, 

américaine, évaluant l’impact d’un programme de sensibilisation des travailleurs sociaux 

intervenant dans ce genre de problématiques et d’établissements (221). Davantage de 

directives anticipées ont été rédigées dans le groupe intervention, principalement 

concernant les mesures de réanimation, la nutrition et l’hydratation artificielles, 

l’antibiothérapie intraveineuse et les hospitalisations. 

En Australie, un modèle de soins palliatifs multidisciplinaires pour les patients en phase 

terminale de démence a été testé dans un EHPAD (222). Les résultats ont montré une plus 

grande attention portée par le personnel aux symptômes en fin de vie et la satisfaction des 

intervenants (famille et soignants). L’organisation de formations spécifiques est 

recommandée par les entretiens menés lors de la phase qualitative de l’étude.  

L’efficacité du case conferencing pour la prise en charge de patients atteints de démence 

avancée et résidant en EHPAD a été synthétisée en 2013 par une étude australienne (223). 

Le case conferencing correspond à une réunion sur dossier en présence de l’aidant 

principal et des professionnels de santé impliqués dans le projet de soins. Cette revue de la 

littérature a permis de mettre en évidence l’efficacité du case conferencing en EHPAD 

pour la prise en charge palliative de la démence terminale, notamment par le biais des 

directives anticipées, l’amélioration des symptômes physiques, le soutien psychologique, 

le soutien des aidants et la gestion de la fin de vie. Il a également été relevé que cette 

pratique améliore la satisfaction des proches de patients, en particulier dans la 
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communication avec le médecin traitant et dans la qualité perçue des soins prodigués. 

Enfin, ce type de réunions aurait un effet positif sur l’engagement des médecins traitants 

dans la prise en charge de ces résidents d’EHPAD. 

Dans une étude rétrospective américaine (224) interrogeant les proches de patients déments 

décédés, l’introduction des soins palliatifs a réduit de moitié le nombre de besoins non 

satisfaits et l’inquiétude liée à la qualité des soins. Cette qualité des soins a été évaluée 

doublement meilleure par les proches de patients ayant bénéficié de soins palliatifs que par 

le groupe contrôle. 

A l’inverse, l’absence de prise en charge palliative anticipée a été associée à une moins 

bonne qualité des soins dans un article du New England Journal of Medicine (225). 

L’absence de directives anticipées, ou de limitation des thérapeutiques (demandes de ne 

pas être réanimé ou hospitalisé) ont été significativement associées à un risque majoré de 

transferts en fin de vie dans un échantillon de plus de 470 000 résidents avec des troubles 

cognitifs. Des résultats similaires ont été obtenus dans une étude belge plus récente (226). 

Elle a également précisé qu’aucune hospitalisation n’a été demandée par le résident lui-

même. 

La qualité perçue des soins prodigués a bénéficié de la mise en place au Royaume Uni du 

Gold Standards Framework in Care Homes (GSFCH), programme destiné à améliorer la 

qualité des soins palliatifs en EHPAD (227). Les établissements ont estimé avoir gagné en 

efficacité concernant la prise en charge des symptômes physiques et spirituels, et la 

discussion de directives anticipées avec le résident, son médecin traitant, sa famille et les 

personnels de l’établissement. De manière globale, la qualité des soins, la qualité du 

soutien aux familles et la qualité du soutien au personnel ont été perçues comme 

meilleures. La transmission d’informations médicales aux dispositifs de permanence des 

soins a également été améliorée. Une revue systématique de la littérature publiée en 2013 

(228) fait le point sur les bénéfices apportés par le GSFCH en les classant en cinq 

domaines : communication (directives anticipées en particulier), continuité des soins 

(augmentation des prescriptions « si besoin »), réduction des décès à l’hôpital, et réduction 

des situations d’urgence pouvant entraîner une hospitalisation. Des résultats similaires ont 

été obtenus à Nottingham après la mise en place d’un programme de soutien des EHPAD 

spécialisé en soins palliatifs (229). 

Le chapitre 77 du livre Evidence based practice in palliative medicine (230) a été consacré 

aux modèles possibles pour proposer une prise en charge palliative aux résidents 

d’EHPAD, en reprenant le schéma déjà proposé par Ersek et al. en 2003 (231). Trois 



 54	
  

modèles ont été présentés et comparés dans le système de santé américain : intervention 

d’agences de type hospice, consultations externes, et existence d’une équipe de soins 

palliatifs dans l’établissement. Le premier modèle a fait la preuve de son efficacité dans 

l’amélioration de la qualité des soins, la satisfaction des familles, la gestion de la douleur et 

des autres symptômes, et la réduction des hospitalisations et des procédures invasives. Le 

deuxième a montré une réduction des hospitalisations et des coûts de la fin de vie dans le 

cadre du programme Evercare, ainsi qu’une meilleure fidélisation des personnels. Enfin le 

troisième modèle a permis une réduction de nombre de traitements lors de l’admission 

dans une USP d’EHPAD, ou « unités de soins de confort des déments » (232). 

En terme de formation, le programme End-of-Life Nursing Education Consortium - 

Geriatric Training Program (ELNEC-GTP) a montré son efficacité à former des 

professionnels pour qu’ils deviennent à leur tour formateurs et participent à la diffusion de 

la culture palliative dans les établissements de long séjour (233). Le programme global est 

constitué d’un noyau autour duquel sont agencés cinq modules complémentaires, dont un 

module de gériatrie. Les infirmiers formés par le programme ELNEC-GTP reçoivent 

l’intégralité des supports de cours pour pouvoir à leur tour devenir formateurs de leurs 

collègues infirmiers et aides-soignants. Un mois après avoir suivi les cours, plus de 20% 

des participants avaient programmé une session pour des infirmiers ou aides-soignants. A 

quatre mois ils étaient plus de 80% à l’avoir réalisée. Il a également été montré que ce 

genre de programmes est applicable à un public non formé, c’est à dire « faisant fonction 

de ». A titre d’exemples, Ersek et al. ont présenté une liste de programmes de formation 

aux soins palliatifs en EHPAD existant en 2003, avec leurs caractéristiques respectives. On 

y retrouve le programme PERT, précurseur de l’ELNEC-GTP (231). 

Mais la formation ne suffit pas à changer les pratiques, et un soutien continu et suivi 

permet une persistance des connaissances acquises. Un exemple de ce soutien a été publié 

en 2014 dans un supplément du British Medical Journal (234). La mise à disposition de 

deux équivalents temps-plein infirmiers spécialisés pour une dizaine d’établissements a 

permis de réduire le nombre d’hospitalisation et de décès à l’hôpital, et d’augmenter le 

recensement des préférences de lieu de décès ainsi que l’adéquation avec le lieu réel du 

décès. 

Au Japon, la présence d’un médecin d’astreinte la nuit pouvant se déplacer ou non dans 

l’établissement, et la disponibilité d’un infirmier la nuit ont été des facteurs associés à un 

décès en EHPAD plutôt qu’à l’hôpital (235). Cette notion a été également suggérée dans 

une autre étude dans laquelle avoir un médecin basé dans l’établissement était le seul 
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facteur associé à une réduction des décès à l’hôpital (236). L’augmentation des effectifs 

infirmiers n’a pas été significativement associée à une modification du risque relatif. Les 

mêmes auteurs ont montré une qualité des soins perçue comme meilleure pour les décès en 

EHPAD que pour les décès à l’hôpital, notamment en ce qui concerne la capacité à gérer la 

douleur et le soutien psychologique, les difficultés de communication avec le médecin, 

l’impression que le patient est traité avec respect, et l’attention portée aux membres de la 

famille (237). 

De manière plus générale, il a été démontré que l’apport de soins palliatifs en EHPAD 

permet de réduire le nombre d’hospitalisations de résidents, et permet la diffusion de la 

culture palliative pouvant bénéficier aux autres résidents non inclus dans les programmes 

de hospice (238) (239). 

 

Revue de la littérature médico-économique 

 

La revue systématique de Stevenson et al. (240) a intégré une analyse des coûts qui met en 

avant l’intérêt économique des programmes de soins palliatifs en EHPAD. Elle a cité les 

travaux de Gozalo et al. (241) qui venaient compléter les données obtenues quatre ans plus 

tôt par Miller et al. (242) à propos d’une cohorte rétrospective de 5 774 résidents décédés 

entre juillet et décembre 1999 en Floride. Dans l’étude de Miller et al. (242) il a été montré 

que les soins palliatifs ont coûté moins cher que les soins usuels dans le dernier mois de vie 

des résidents, d’une moyenne de 8 134 $ à une moyenne de 7 365 $. L’étude de Gozalo et 

al. (241) a secondairement nuancé ces données en précisant que l’écart n’est aussi 

important que pour les courts séjours en maison de retraite (inférieurs à 90 jours), et n’est 

significatif dans le cadre des séjours de plus de 90 jours que pour les patients atteints de 

cancer (aucune différence pour les patients déments, et différence en défaveur des soins 

palliatifs pour les autres). Ces travaux ont été les seuls retrouvés pour l’évaluation médico-

économique des soins palliatifs en EHPAD dans la revue systématique de Candy et al. 

(243) de 2011. 

La revue systématique de Stevenson et al. a également cité les travaux de Huskamp et al. 

(244), qui abordent la question de l’angle opposé. Parmi les patients recevant des soins 

palliatifs, les résidents d’EHPAD ont eu un coût journalier moyen et un coût total 

inférieurs d’environ 38% (p<0,0001). 



 56	
  

La fidélisation des personnels, évoquée dans un modèle présenté dans Evidence-Based 

Practice in Palliative Medicine (230) et recommandée par le troisième axe stratégique du 

PRS de Midi Pyrénées (6), pourrait également permettre des économies de santé. Dorie 

Seavey s’est attachée en 2004 à recenser les évaluations des coûts engendrés par le 

changement important des personnels en établissements de long séjour (245). Selon les 

analyses recensées (entre 1992 et 2004), les surcoûts engendrés vont de 951 $ à 6 368 $ par 

employé à remplacer. Les coûts sont répartis en différentes catégories, comme indiqué sur 

la figure 3 

 

Fig. 3 : Seavey D. The cost of frontline turnover in long-term care. Better Jobs Better Care; 

2004 (245) 
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Une étude publiée dans le JAMA en 2000 (246), a examiné les effets du programme de 

directives anticipées Let Me Decide appliqué en Ontario (Canada). Outre la réduction du 

nombre d’hospitalisations et de leur durée pour les résidents des EHPAD participants, il a 

été montré de moindres coûts totaux moyens par patient : 5 239 Can$ pour les EHPAD 

contrôle, contre 3 490 Can$ pour les EHPAD recevant l’intervention, avec une durée de 

suivi de trente mois, dont douze mois en analyse prospective. 

 

Une autre dimension médico-économique des soins palliatifs en EHPAD a été analysée par 

Caprio et al. (247) à propos des conséquences financières de différentes décisions 

concernant l’alimentation de résidents déments. Selon le régime de couverture des 

résidents (Medicare, Medicaid, ou budget de l’EHPAD), les différentes interventions 

étaient plus ou moins valorisées et plus ou moins coûteuses en terme de pneumopathies 

d’inhalation. Les coûts sociétaux de l’alimentation par gastrostomie percutanée et de ses 

conséquences infectieuses ont été équivalents à ceux de l’aide humaine à l’alimentation 

(18 000 $ à l’hôpital en incluant les coûts liés aux pneumopathies, et 10 000 – 11 000 $ en 

maison de retraite). Cependant, les coûts ont été très différents selon le régime de 

couverture. Pour Medicare, la gastrostomie a coûté plus cher. Pour Medicaid, la 

gastrostomie était entre 1 000 et 2 000 $ moins coûteuse que l’aide humaine. Enfin, dans le 

cadre de budgets de l’EHPAD, il était beaucoup plus coûteux d’envisager une aide 

humaine, du fait des coûts en personnel, qu’une nutrition par gastrostomie. Ainsi, des 

considérations financières ont pu entrer en conflit avec des décisions médicales pour 

l’alimentation de patients déments à un stade avancé. 

Dans le même esprit, Miller et al. (248) ont montré que les modifications de politique de 

remboursement de Medicare pouvaient avoir une influence sur l’utilisation des services de 

hospice. Une augmentation de 10 $ des forfaits journaliers a été associée à une 

augmentation de 0,41 % de l’utilisation des services de hospice dans les EHPAD urbains 

de l’échantillon, réunissant les EHPAD indépendants de 48 États. 

La mise en place du programme CARE à Singapour a fait l’objet de deux publications 

évoquant une analyse médico-économique. La première en 2012 (249) n’est pas parvenue 

à montrer de différences de coût de prise en charge, et a rapporté cette non-significativité à 

une majoration de 2.5% des coûts lors des premières phases du projet (3 mois avant le 

décès) alors que les économies sont de l’ordre de 20% dans le dernier mois de vie. La 

deuxième publication, en 2014 (250), a exposé les résultats d’une étude contrôlée 

multicentrique dans sept EHPAD de Singapour. Avec 48 cas pour 197 contrôles, il est 
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apparu une différence significative de coûts de fin de vie en faveur du programme CARE, 

tant sur les trois derniers mois de vie (- 7 129 SGD$, dollars de Singapour) que sur le 

dernier mois de vie (- 3 703 SGD$). 

En Floride, l’inclusion dans un programme de hospice a permis de réduire le nombre 

d’hospitalisations sans avoir un effet significatif sur les coûts (251).  

En Belgique dans une étude multicentrique rétrospective menée en 2007-2008 (252) a 

montré des coûts de fin de vie non significativement inférieurs dans le cas d’un 

accompagnement palliatif en EHPAD, en comparaison avec les soins usuels. 

Une étude américaine de 2013 s’est intéressée aux rapports coût-efficacité de ne pas avoir 

de directives anticipées opposées à une hospitalisation (do-not-hospitalize order) et de 

décider de l’hospitalisation pour suspicion de pneumopathie chez un résident atteint de 

démence avancée (253). Les hospitalisations dans leur ensemble ont engendré un coût pour 

Medicare majoré de 5 972 $ mais une augmentation de survie de 3,7 QALD (jours de vie 

ajustés sur la qualité). A l’inverse, les hospitalisations de patient dément pour suspicion de 

pneumopathie ont engendré un coût supplémentaire pour Medicare de 3 697 $ et une perte 

de 9,7 QALD. En terme de bénéfice net, calculé avec une estimation de 100 000 $/QALY, 

il a été négatif pour les deux stratégies « agressives » d’hospitalisation. 

A Hong Kong, une analyse coût-bénéfice basée sur des questionnaires envoyés à des 

résidents d’EHPAD (254) a établi que les résidents sont prêts à payer 39 HK$ de plus par 

mois pour avoir plus de temps médical à leur disposition en fin de vie, et 379 HK$ par 

mois pour une meilleure attitude du personnel à leur égard.  

 

L’efficacité des soins palliatifs en EHPAD a été démontrée, tant par la diffusion des 
directives anticipées que sur le critère du nombre d’hospitalisations évitées. La 

formation des personnels prend une dimension capitale dans la diffusion du modèle 

palliatif, mais ne suffit pas à assurer la persistance des connaissances. Les évaluations 
médico-économiques sont très peu nombreuses, et de qualité variable, ne permettant 

pas d’obtenir des résultats généralisables à un autre système payeur que le système 
américain. Cependant, les données significatives obtenues sont largement suggestives 

d’un rapport coût-efficacité favorable à la mise en place, au développement, et au 

maintien d’une culture palliative spécialisée en EHPAD.	
    



 59	
  

Réseaux en EHPAD 

 

Plusieurs études évoquant l’efficacité du case management pour réduire les admissions en 

EHPAD ont été retrouvées. Elles ne sont pas considérées ici. 

 

Contexte international, national et régional 

 

Le SROS Midi-Pyrénées (4) a précisé que « les réseaux ont vocation territoriale, leurs 

équipes d’appui interviennent auprès des professionnels du premier recours pour des 

patients présentant des situations complexes, à domicile, en EHPAD et en institution 

médico-sociale ». 

En 1999, Guihan et al. (255) ont établi un modèle permettant de prédire les relations entre 

un EHPAD et une organisation de managed care. Les facteurs liés à l’EHPAD 

positivement associés à une intervention de type réseau ont été (i) les relations avec 

d’autres établissements, (ii) les objectifs de développement de la structure, (iii) le nombre 

de services post-aigus disponibles dans l’établissement, (iv) la proportion de résidents 

payeurs ou couverts par Medicare, et (v) la localisation urbaine de l’établissement. 

Une étude australienne de 2003 (256) a cherché à mettre en évidence une différence 

d’efficacité pour la prise en charge de la psychose ou de la dépression chez des patients 

déments en EHPAD, entre un système de case management, un médecin traitant avec une 

consultation de psychogériatrie, et les soins usuels. Le calcul du nombre de sujets 

nécessaires n’a pas été présenté. Les résultats n’ont pas été significatifs. C’est néanmoins 

la seule étude évaluant l’efficacité du case management dans cette indication qui a été 

retrouvée par la revue de la littérature de Collet et al. en 2009 (257). 

Concernant les chutes, le programme présenté par Theodos (258,259) a montré son 

efficacité sur la réduction du nombre de chutes en EHPAD par la mise en œuvre de case 

management. Des extrapolations en terme de réduction des coûts ont été présentées sans 

pour autant constituer une analyse médico-économique. 
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Le programme Evercare, déjà présenté plus haut comme modèle pour l’apport des soins 

palliatifs en EHPAD (230), est un exemple de managed care ayant également démontré 

son efficacité sur la mortalité en EHPAD (260), avec une mortalité inférieure à celle des 

résidents du même EHPAD ayant refusé leur inclusion. L’efficacité est aussi démontrée 

sur le nombre d’hospitalisations évitées. 

Dans le Limousin, le réseau LINUT est un réseau régional spécialisé dans la prise en 

charge nutritionnelle des personnes âgées, et intervient en EHPAD. En particulier, il a 

présenté son action dans le cadre des commissions des menus des EHPAD (261). 

L’efficacité de cette intervention a été évaluée après une période de 4 mois (262) et a 

montré son efficacité sur le score au mini nutritional assesment de dépistage, sur les 

apports protidiques et sur les apports énergétiques, sans modifier significativement les 

prévalences de l’obésité ou de la dénutrition. 

L’approche multidisciplinaire intégrée en gérontologie dans les EHPAD a montré son 

efficacité aux Pays Bas (263,264). L’efficacité a été évaluée sur trente deux critères de 

qualité des soins proposés par Morris et al. (265). Les résidents bénéficiant de 

l’intervention de type réseau de gérontologie ont été évalués comme ayant une qualité de 

vie significativement meilleure que celle des autres résidents. La qualité de vie ressentie et 

auto-évaluée n’était pas différente d’un groupe à l’autre. 

 

Revue de la littérature médico-économique 

 

En 1998, une équipe américaine a publié un essai comparant les coûts de prise en charge 

de résidents d’EHPAD selon qu’ils bénéficiaient d’un suivi médical classique, ou d’un 

suivi par l’équivalent d’un réseau (266). L’intervention combinait les compétences d’un 

médecin interniste et celles d’un infirmier praticien de gériatrie (geriatric nurse 

practitioner), pour la coordination du parcours de soins et la prise en charge clinique. A la 

différence des réseaux toutefois, ce binôme avait pouvoir de prescription en plus de la 

mission de conseil. L’évaluation médico-économique s’est basée sur quatre critères : 

passages aux urgences, frais d’hospitalisation, frais auxiliaires (radiologie, biologie, 

médicaments) et soins de suite. Les résultats ont été présentés en fonction du bénéfice ou 

du déficit pour la caisse d’assurance maladie. L’intervention d’un médecin seul a coûté 

197 $ par jour et par résident, alors que l’intervention du binôme a rapporté 72 $. Aucune 

analyse statistique n’a été présentée. La conclusion qui a été tirée est celle d’économies 
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réalisées par l’intervention combinée d’un médecin et d’un infirmier en charge de 

l’organisation du parcours de soins. 

L’efficacité du programme Evercare a été rapportée à une estimation des coûts économisés 

par la mise en place de jours de « soins intensifs » en EHPAD et le nombre 

d’hospitalisations évitées (267). En considérant qu’un infirmier praticien permet de gérer 

85 patients par an dans le programme, et vu l’importance de l’efficacité du système, il a été 

évalué qu’un infirmier permettait de faire économiser 88 000 $ par an en coûts 

d’hospitalisations et 4 300 $ supplémentaires en coûts de passages aux urgences. 

L’efficience du modèle présenté par Boorsma et al. (263,264) a été testée sur une période 

de 6 mois (268). Le résultat a été en défaveur du système de soins intégrés 

multidisciplinaires, comparable à l’action des réseaux, avec une augmentation de 

l’efficacité en terme de qualité des soins mais associée à des coûts supérieurs, et une 

équivalence en terme de statut fonctionnel (échelle COOP WONCA) et de QALY, mais 

avec des coûts supérieurs. Les auteurs ont conclu en appelant à tester le modèle sur une 

période plus longue. 

 

L’efficacité de l’intervention de réseaux ou de programmes américains équivalents en 
EHPAD a été démontrée sur plusieurs critères cliniques et sur la qualité des soins de 

manière générale. L’évaluation médico-économique rigoureuse et probante fait 

défaut mais les travaux les plus récents semblent être prometteurs, si la durée 
d’expérimentation se prolonge. 
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Discussion 

 

L’analyse des données de la littérature a permis d’ébaucher une réponse à la question de 

l’efficience du recours à la télémédecine par un réseau de santé pour proposer une prise en 

charge palliative aux résidents d’EHPAD. La réponse est fragmentée du fait du caractère 

très novateur de cette combinaison d’éléments. 

 

Cette revue de la littérature s’est basée sur un grand nombre de ressources, issues de la 

littérature blanche et de la littérature grise, et recherchées dans de nombreuses bases de 

données internationales et francophones. Elle présente donc l’avantage d’une grande 

exhaustivité. 

Malgré cette exhaustivité, le choix des mots clés a pu restreindre le nombre et la pertinence 

des documents extraits. En particulier, le passage du français à l’anglais a pu constituer une 

perte d’informations, les dénominations en anglais pouvant être multiples pour désigner un 

unique concept en français. Toutefois, l’algorithme de recherche et les recherches 

manuelles ont permis d’élargir la liste de mots clés et de troncatures, ouvrant ainsi les 

résultats à un plus grand nombre de ressources. 

Aussi, l’analyse des coûts ne peut s’entendre qu’au regard du système de santé dans lequel 

ils ont été engendrés. Or la littérature française à ce sujet est très pauvre, et il serait 

hasardeux d’extrapoler à la France les résultats positifs obtenus dans des systèmes de santé 

très différents du système français, comme peut l’être le système américain. 

 

En rapprochant une technique, un contexte, une population et un acteur, nous avons pu 

faire naître une pratique et en caractériser le potentiel. Les résultats de ce travail viennent 

porter un éclairage nouveau et prometteur sur les possibilités d’applications des 

technologies de l’information et de la communication, ainsi que sur le potentiel 

d’amélioration raisonnée de la qualité des soins. 

Ces qualités novatrices restent à tempérer par le contexte économique contraint actuel, qui 

conditionne son application à sa faisabilité et au succès d’un projet pilote.  
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Récit d’expérience 

 

Au cours de ce travail de thèse, nous avons pu observer l’application pratique de plusieurs 

éléments combinés de la question de recherche. 

 

Le premier exemple a été d’assister à une télé-consultation suivie d’une télé-expertise, 

entre un EHPAD toulousain et le CHU de Toulouse, pour l’évaluation et le traitement 

d’une patiente présentant des symptômes psycho-comportementaux de démence. 

L’EHPAD a recours de manière régulière à la télémédecine pour éviter les perturbations 

thymiques et comportementales liées à un transport, et pour faciliter la communication 

entre le médecin généraliste et le gériatre. 

 

Le deuxième exemple a été de visiter les locaux d’une USP couplée à un EHPAD dans la 

ville de Stornoway, sur l’île de Lewis au Nord-Ouest de l’Ecosse. Le bâtiment bénéficie 

d’une installation de télémédecine qui permet la réalisation de réunions pluridisciplinaires 

et la sollicitation de télé-expertise avec un consultant de médecine palliative basé à 

Aberdeen. Une astreinte palliative en télémédecine est disponible 24 heures sur 24, du fait 

de la présence d’une USP mais servant également pour régler les problèmes médicaux de 

l’EHPAD en dehors des horaires des médecins. Le médecin responsable de l’EHPAD a 

signalé un moindre recours au médecin de garde, en charge de l’ensemble de l’île, depuis 

l’installation de cette technologie.  

Le recours à la télémédecine s’est démocratisé sur cette île afin d’éviter aux patients les 

difficultés d’un transfert sanitaire aéroporté vers les hôpitaux de Glasgow ou Inverness, 

souvent sans possibilité d’être accompagné d’un proche, et courant le risque semble-t-il 

important d’une annulation de la consultation au dernier moment. Les utilisations 

reprennent un échantillon des expériences citées dans cette revue de la littérature, avec le 

recours aux stylos électroniques qui permettent aux infirmières à domicile de passer moins 

de temps « informatique » et plus de temps clinique, l’utilisation de télé-imagerie 

neurologique pour les accidents vasculaires cérébraux et prescription à distance de 

thrombolyse administrée sur place, la formation continue à distance des personnels 

hospitaliers et médico-sociaux, etc. 
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Proposition d’expérimentation 

 

L’efficience théorique du recours à la télémédecine par un réseau de santé pour proposer 

une prise en charge palliative aux résidents d’EHPAD, affirmée par cette revue de la 

littérature, doit être complétée d’une expérimentation comprenant une évaluation médico-

économique rigoureuse. 

 

Recommandations pour l’élaboration d’un projet pilote 

 

Lapointe et al. en 2013 (269) ont réalisé une revue de la littérature inspirée des synthèses 

réalistes, permettant l’exploration d’interventions complexes dont la réussite dépend du 

contexte et des modalités de mise en place, dans le cadre de leur projet CAPRI. Leur 

recherche s’est intéressée à l’utilisation de technologies mobiles de l’information et de la 

communication pour améliorer la coordination des soins dans un contexte de maladie 

chronique. Les interventions retrouvées sont généralement d’envergure limitée, sans 

preuve de leur valeur ajoutée, et très dépendantes de leur contexte de mise en place. Six 

usages des technologies de l’information et de la communication ont été dégagés de leur 

bibliographie : (i) gestion documentaire (protocoles de soins, données probantes, guides de 

pratique, (ii) informatisation et partage des données patient (dossier médical et clinique), 

(iii) communication entre les acteurs (patient, proches et professionnels), (iv) aide à la 

décision clinique, (v) éducation et autonomisation du patient, et (vi) personnalisation et 

coordination du parcours de soins. Ils en ont extrait six recommandations pour la mise en 

place de ces technologies en santé :  

(i) favoriser le partage des données et l’intégration des systèmes 

(ii) planifier rigoureusement le design de l’intervention 

(iii) concevoir une stratégie d’évaluation robuste 

(iv) améliorer la gestion du projet 

(v) travailler l’ergonomie des outils 

(vi) prévoir la stratégie de sécurisation des données. 

Sans évoquer de fonction de coordination des soins, la préparation d’un projet de 

télémédecine fait l’objet de recommandations internationales (270) et nationales : 



 65	
  

- DGOS, Guide méthodologique pour l’élaboration des contrats et des 

conventions en télémédecine, 2012. 

- DGOS, Recommandations pour la mise en œuvre d’un projet de 

télémédecine, 2012. 

- HAS, Grille de pilotage et de sécurité d’un projet de télémédecine, 2013 

 

Recommandations pour la méthodologie d’évaluation 

 

Les recommandations pour l’évaluation d’une telle expérimentation sont parcellaires, et 

certaines études de méthodologie robuste sont en cours de réalisation. 

Pour évaluer l’efficacité de la télémédecine en soins palliatifs à domicile, Duursma et al. 

(30) ont élaboré un protocole d’essai contrôlé randomisé en cluster, dont le nombre de 

sujets nécessaire est de cent dans chaque bras, pour détecter une modification significative 

du score d’Edmonton aux seuils habituels (alpha=0.05, puissance 80%). 

Dans le cadre de l’essai randomisé ACTIVE (271) analysant l’efficacité de la télémédecine 

en soins palliatifs, les auteurs ont précisé les conditions de bon déroulement d’un tel essai, 

et ses obstacles, en particulier la difficulté de réaliser des essais chez des patients à 

l’espérance de vie très limitée. Il a été précisé que dans ce contexte plus qu’ailleurs, la 

charge d’investissement liée au protocole, autant pour les soignants que pour les proches, 

doit être réduite à son minimum. 

En élargissant la question aux soins de support oncologiques comme évoqué par Blum et 

al. (272), on peut imaginer une utilisation de la télémédecine pour les soins de support 

onco-gériatriques en EHPAD. Cet essai randomisé contrôlé a proposé d’évaluer l’efficacité 

d’un dispositif de télé-monitoring pour réduire les symptômes liés aux traitements 

oncologiques de patients inclus en phase III d’essais thérapeutiques à visée palliative. Aux 

seuils habituels de significativité, l’essai nécessite l’inclusion de 80 à 160 patients par bras. 

La difficulté de mener des essais contrôlés randomisés en population palliative a fait 

l’objet de recommandations par Bakitas et al., notamment dans la préparation de l’essai 

(273) et concernant les difficultés à constituer un échantillon suffisant, la gestion des 

données manquantes, et la contamination par un groupe contrôle de type soins usuels 

(274). De plus, en fin de vie il est délicat de mener des analyses médico-économiques. Le 
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cadre proposé par Guerriere et Coyte (275) semble être un outil intéressant pour mesurer 

les coûts de santé en fin de vie d’un point de vue sociétal. 

Makai et al. ont proposé quatre outils de mesure de la qualité de vie des personnes âgées 

destinés aux évaluations économiques d’interventions sanitaires ou sociales, et 

particulièrement adaptés aux analyses de coût-utilité (276). Il s’agit des outils « Ferrans 

and Powers QLI », « WHO-Qol OLD », « ICECAP-O » et « ASCOT ». 

 

Pour l’évaluation médico-économique d’un projet de télémédecine en France, la HAS a 

publié des recommandations (56) mettant en évidence deux étapes : 

1- construire la matrice d’impacts des effets attendus de la télémédecine 

permettant de délimiter le périmètre de l’évaluation médico-économique 

2- préciser les points clés méthodologiques à prendre en compte dans la 

réalisation d’une étude sur l’évaluation médico-économique de la 

télémédecine 

La première étape doit permettre de définir la problématique et l’objectif principal de 

l’évaluation, réaliser un état des lieux des données disponibles via une revue de la 

littérature, et élaborer la matrice d’impact des effets attendus de la télémédecine. Des 

exemples de matrice d’impact ont été proposés par la HAS concernant la plupart des 

chantiers prioritaires de la stratégie nationale de déploiement de la télémédecine, sauf pour 

les soins en structures médico-sociales. Le travail ici présenté constitue les deux premiers 

éléments qui appuient l’élaboration de la matrice d’impact. 

La deuxième étape précise les caractéristiques méthodologiques de l’évaluation en 

fonction du projet. Pour l’évaluation médico-économique du projet ici présenté, il 

conviendrait de procéder à une analyse coût-utilité en raison d’un impact attendu sur 

l’efficacité des soins, et d’une plus grande pertinence de la QALY comme critère 

d’évaluation d’une intervention en fin de vie. La perspective devrait être collective, et 

l’horizon temporel long du fait de la volumétrie attendue des actes de télémédecine pour 

un projet innovant. La faisabilité devrait être affirmée par un projet pilote. L’évaluation des 

coûts pourrait ainsi être affinée dans leur identification, mesure et valorisation.  

Dans cette recommandation de la HAS, plusieurs cadres d’évaluation multidimensionnelle 

sont proposés, comme le MAST (model for assessment of telemedicine applications) et la 

grille française GEMSA. La nature de la télémédecine rend nécessaire une évaluation de 
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l’impact sur l’organisation des soins et sur la satisfaction des acteurs, pouvant être 

accessible à des méthodologies dites de « full health technology assessment » ou, pour la 

HAS, d’évaluation du service rendu à la collectivité (SeRC), des aspects sociaux et des 

aspects éthiques. 

De nombreuses méthodologies ont été employées pour l’évaluation des projets de 

télémédecine (277), sans pour autant présenter un niveau de preuves important (278,279). 

L’évaluation du programme Télégéria par Jean et al. (280) est une illustration d’approche 

systémique pour l’analyse médico-économique et organisationnelle d’une expérimentation 

de la télémédecine en contexte gériatrique. Il existe des recommandations pour les études 

de type coût-bénéfice de la télémédecine comme celles de Davalos et al. (281), et pour 

l’évaluation contingente et l’analyse multicritères (282). Une des difficultés principales 

relevées par Hebert et al. (283) dans l’analyse médico-économique, est la difficulté 

d’estimer les coûts de déplacements évités, du fait des tournées infirmières combinant 

soins palliatifs et autres soins, et du fait de la multiplicité des modes et conditions de 

transport des patients. 

 

La grande différence entre les système de santé demande une prudence accrue au moment 

d’extrapoler les résultats médico-économiques obtenus ailleurs que dans le système 

français. L’expérience pratique suggère une faisabilité du recours à la télémédecine dans 

cette indication, qui devra être affirmée par un projet expérimental préliminaire.  

La littérature propose des recommandations précises pour l’élaboration d’un tel protocole, 

et notamment pour la construction de son analyse médico-économique. 



 68	
  

Conclusion 

La plupart des situations cliniques en EHPAD relèvent d’une réflexion palliative à mener 

au sein de l’établissement. En effet, il est recommandé d’éviter aux patients en fin de vie 

des transferts depuis les EHPAD pour limiter leur inconfort. Or les personnels de ces 

établissements ont une formation souvent insuffisante. La télémédecine vient apporter une 

compétence dans ces établissements, autant par la formation des personnels, que par les 

soins aux patients, en mettant en communication les experts, les soignants, et les patients. 

La bibliographie médico-économique de ce sujet retrouve peu d’éléments significatifs, et 

d’autant moins concernant la France que les cotations pour ces actes de télémédecine ne 

sont pas précisées. Ainsi, l’efficience de la télémédecine pour les soins palliatifs en 

EHPAD est principalement suggérée par des études américaines. 

Le recours à la télémédecine pour proposer une prise en charge palliative aux résidents 

d’EHPAD pourrait donc être efficace et efficient, en permettant la formation des 

personnels, la télé-consultation et la télé-expertise, y compris lors de la permanence des 

soins. 
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Soins palliatifs en EHPAD : place de la télémédecine. Étude bibliographique dans le 
domaine médico-économique. 

Objectif : Explorer le rationnel médico-économique du recours à la télémédecine par un 
réseau de santé pour les soins palliatifs en EHPAD 

Méthode : Revue de la littérature extraite de Medline, EBM Reviews, Cochrane, Web of 
Science, Scopus, Banque de données en santé publique, Cairn, Francis, Pascal, OpenGray, 
Google Scholar et Doc’CISMeF, à propos de la question principale et de combinaisons de ses 
composantes. 

Résultats : Aucune expérience d’utilisation de la télémédecine par un réseau de soins 
palliatifs en EHPAD n’a été publiée. La télémédecine pour les soins palliatifs, la télémédecine 
en EHPAD, et les soins palliatifs en EHPAD ont prouvé leur efficience dans leur propre 
système de santé. Les autres combinaisons n’ont fait la preuve, au mieux, que de leur 
efficacité. L’efficacité est maximale pour un système qui permet la télé-consultation et la télé-
expertise, y compris lors de la permanence des soins, et la formation et le soutien des 
personnels des EHPAD. 

Conclusion : La littérature suggère l’efficacité du modèle et son efficience partielle. La mise 
en place d’un projet pilote et de son évaluation médico-économique robuste permettront 
d’envisager un déploiement du modèle dans le système de santé français. 

Telehospice for nursing home residents: a cost-effectiveness review. 

Background: The aim was to review the cost-effectiveness rationale of using telemedicine to 
provide nursing home residents with hospice care. Effectiveness was also reviewed to give 
way for a subsequent cost-effectiveness trial 

Methods: French and international databases were searched for cost-effectiveness evaluations 
of the whole model. Combinations of its components were also searched for efficiency and 
effectiveness analyses. 

Results: No publication referred to the whole model. Some health systems have found 
telehospice efficient, but strong evaluations are missing. It was found acceptable, feasible, and 
effective in training staff and caring for patients. No cost-effectiveness study was found 
regarding telemedicine in nursing homes. It was found feasible at low cost, and effective in 
reducing hospital costs. Cost reduction was shown for chronic wounds and dementia 
management, staff training, and out-of-hours services. Hospice care in nursing homes was 
proved efficient in the United States health system only. It was found effective in promoting 
advance care planning and preventing hospitalizations. Staff training is effective only if 
followed by continuing support. 

Conclusion: The efficiency of telehospice in nursing homes is suggested by the combination 
of its components’ efficacy and efficiency. A pilot project including a cost-effectiveness 
analysis should be performed before broader implementation. 
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