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l. INTRODUCTION

Le handicap représente aujourd'hui un enjeu social et scientifique majeur. Une part importante de
la population en France mais également au niveau mondial est concernée [1]. Les colts
engendrés par le handicap sont difficiles a évaluer et peu connus, tant sur le plan économique que
social.

Le systtme de santé est en constante évolution. Les soins et la médecine ont bénéficié
d’avancées trés importantes au cours du temps rendant possible la prise en charge d’'un nombre
croissant de pathologies. La recherche dans le domaine de la santé a également permis de faire
évoluer les techniques médicales, les capacités de diagnostics sur le plan de la biologie ou encore
de l'imagerie. Ces évolutions majeures s’opérent au bénéfice direct des patients qui voient leur
santé progresser en se traduisant notamment par une espérance de vie plus longue et une
amélioration du confort de vie [2]. Ces transformations progressives ont conduit le systéme de
santé a devenir de plus en plus colteux et consommateur de ressources médicales. En effet, les
soins prodigués peuvent étre plus spécialisés et la consommation des soins plus importante par
allongement des périodes de prise en charge liées a la diminution du nombre de déceés,
entrainant une augmentation de I'espérance de vie, particulierement dans le champ du handicap
moteur [3,4]. Cette évolution fait apparaitre des parcours de soins de plus en plus longs et
complexes présentant des particularités nouvelles.

Les ressources medicales n’étant pas inépuisables et les financements de plus en plus restreints,
des démarches d’optimisation et de rationalisation sont devenues nécessaires [5]. Ces démarches
indispensables doivent pouvoir étre réalisées sans dégrader la qualité des soins en conservant
comme seul objectif 'optimisation des performances.

Par ailleurs, les soins de ville et 'adoption de pratiques de soins ambulatoires occupent une place
de plus en plus importante dans les prises en charge constituant ces parcours complexes. Ces
composantes contribuent d’ailleurs a I'optimisation et a 'amélioration des parcours, tant sur le plan
médical que financier. Ces soins délivrés en dehors de I'hépital nécessitent la mise en ceuvre de
mécanismes de coordination efficaces afin de d’assurer une cohérence globale dans le partage
d’information et dans la répartition des taches [6]. Les patients occupent également une place de
plus en plus centrale et d'importance dans leur prise en charge. Le vécu et 'avis des patients
doivent étre intégrés dans les processus décisionnels et ne plus occuper une place secondaire [7].

L'amélioration de la qualité des soins demeure un objectif commun a I'ensemble des acteurs du
systéeme de santé. La complexification des parcours de soins nécessite d’adopter une approche
d’évaluation globale en complément de la vision individuelle des soins. Dans le cadre de la prise
en charge sanitaire du handicap, peu d’études ont été menées sur la description des parcours des
patients.

16


https://www.zotero.org/google-docs/?6EMP2C
https://www.zotero.org/google-docs/?XqYOky
https://www.zotero.org/google-docs/?68G5gv
https://www.zotero.org/google-docs/?uuaoct
https://www.zotero.org/google-docs/?VlE4Uh
https://www.zotero.org/google-docs/?TznNNY

Il. ETAT DES CONNAISSANCES

1. Systeme de Santé et parcours de soins

1.1 Parcours de soins

Définitions

La notion de parcours de soins est fréquemment utilisée dans la littérature. Elle fait référence a
plusieurs concepts différents mais complémentaires en fonction des auteurs.

Plusieurs définitions existent mais se recoupent toutes la plupart du temps. Le parcours de soins
est communément caractérisé par tous les éléments qui composent la prise en charge globale
d’'un patient. Ce dernier est utilisé comme un outil permettant la coordination des soins et facilite
'implication du patient dans sa propre prise en charge [8]. On parle parfois de “trajectoires de
Santé” car I'histoire des patients est rarement seulement médicale et nécessite des actions qui ne
relevent pas exclusivement du soin mais également de composantes relevant du champ
médico-social [9].

Dans la littérature, on retrouve une majorité d’articles qui décrivent des trajectoires de santé
spécifiques a une pathologie ou un état de santé [10]. La trajectoire débutant en amont de la
déclaration de la pathologie, notamment pour les pathologies chroniques ou consécutives a un état
de santé précédent (diabete, hypertension), en passant par I'exposition a des facteurs de risques,
la survenue de la pathologie, la prise en charge, les complications, la survenue d’événements
aigus [11].

Dés les années 2000, a émergé la nécessité de poser les bases méthodologiques de I'utilisation
des parcours de soins. Cette thématique a méme fait I'objet de publications qui ont permis de
poser le cadre de définition des trajectoires de soins [12], les difficultés méthodologiques liées a
leur modélisation [13], les limites liées a l'utilisation du systéme d’information hospitalier [14] et de
santé en général [15].

La notion de parcours de soins prend de plus en plus d'importance dans l'organisation des soins.
La nécessité de mettre en place des parcours intégrés de soins devient incontournable a I'heure
ou la qualité et la sécurité des soins occupent une place fondamentale, ainsi que la recherche
d’une efficience économique. Par ailleurs, I'allongement de I'espérance de vie, les progrés réalisés
par la médecine, la nécessité de faire collaborer plusieurs structures et professionnels différents
conduisent a observer des parcours de soins de plus en plus longs et complexes [12].

Programmes et outils autour du parcours de soins

Les contextes de prise en charge évoluent fortement depuis plusieurs années. Les maladies
chroniques, telles que le diabéte ou encore I'hypertension, affectent de plus en plus de personnes
et la démographie médicale, qui n’évolue pas a la méme vitesse, n’est pas uniformément répartie
au niveau des territoires. Cette situation ne permet pas toujours d’apporter une réponse adéquate.
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Les maladies chroniques constituent aujourd’hui la principale cause de mortalité dans le monde
selon 'OMS et représentent la part la plus importante des dépenses de santé dans les pays
occidentaux [16]. Il existe une nécessité de mieux articuler les soins entre la ville et I'hépital,
privilégier les soins ambulatoires pour pouvoir faire face a ces évolutions [17].

Plusieurs initiatives, basées sur cette notion de parcours de soins, ont vu le jour et ont pour objectif
commun d’améliorer la prise en charge des patients affectés par des pathologies spécifiques ou
des maladies chroniques. Par exemple, une circulaire, publiée en juin 2004, a pour la premiére fois
défini les fonctions de chaque acteurs réunis dans le cadre d’un réseau de soins autour de la prise
en charge des patients affectés par un traumatisme cranien [18]. La prise en charge de ce type de
patients ne se limite pas a la phase aigué initiale qui est suivie par des actions de prévention, de
rééducation et de réadaptation. La circulaire prévoit 'organisation et I'articulation des différents
acteurs des champs médicaux, médico-sociaux et sociaux.

Depuis 2007, un programme spécifique “SOPHIA” [19] a été mis en place gratuitement par
'assurance maladie au bénéfice des patients diabétiques ou affectés par de I'asthme’ pour le
moment. Le dispositif devrait étre étendu a d’autres maladies chroniques dans le futur. Au départ,
le programme a été expérimenté dans des régions pilotes avant d’étre généralisé sur le plan
national. L'objectif de ce programme consiste a intervenir directement auprés des patients pour les
inciter a suivre les recommandations et les maintenir dans leur parcours de soin au travers de
plaquettes d’information et d’entretiens téléphoniques personnalisés avec un infirmier [20]. Le
service peut étre joint a tout moment au travers d’'un numéro non surtaxé national par les patients
qui en exprimeraient le besoin. Ce dispositif reste a évaluer aprés son déploiement a I'échelle
nationale [21].

La Haute Autorité de Santé (HAS) depuis 20112 recommande de privilégier le recours aux parcours
de soins pour améliorer la qualité de la prise en charge en agissant sur trois leviers dans une
logique du “juste enchainement, au bon moment” :

adopter une prise en charge prospective et coordonnée des patients ;
favoriser I'implication des patients dans leur prise en charge pour qu’ils soient acteur sur la
durée ;

e cibler les points critiques du parcours pour minimiser les risques et harmoniser les
pratiques.

L'HAS met a disposition des professionnels de santé, des intervenants non médicaux et des
patients, des outils permettant de mettre en ceuvre ce parcours de soins. Des modéles simplifiés
sont proposés aux travers de programmes personnalisés de soins, des guides du parcours de
soins, les actes et prestations relevant de 'ALD (Affections de Longue Durée)®. D’autres auteurs
mettent I'accent sur les échanges avec le patient et la coopération pluridisciplinaire avant le

' Service SOPHIA pour accompagner les malades chroniques
https://www.ameli.fr/paris/assure/sante/assurance-maladie/service-sophia-pour-accompagner-les-malades-c
hroniques

2 Promouvoir les parcours de soins personnalisés pour les malades chroniques

http://www.has-sante.fr/icms/c_1247611/fr/promouvoir-les-parcours-de-soins-personnalises-pour-les-malade
s-chroniques

% Qu'est-ce qu’une affection de longue durée ?
https://www.ameli.fr/paris/medecin/exercice-liberal/presciption-prise-charge/situation-patient-ald-affection-lon
gue-duree/definition-ald
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recours a ce type d'outils [20]. La création des agences régionales de santé (ARS) en 2010* a
permis, également, de faciliter la mise en place des parcours de soins en permettant une meilleure
coordination a I'échelle territoriale.

Toutefois, des critiques demeurent face a la mise en place des parcours de soins. |l apparait que
ces derniers peinent a intégrer les dimensions non meédicales au bénéfice du patient. L'expérience
du patient est encore trop souvent négligée ce qui a parfois tendance a diminuer I'observance [17].

Pourtant, la notion de parcours de soin permet de prendre en compte différentes notions
complémentaires qui peuvent rester cloisonnées dans un fonctionnement pensé de maniére plus
traditionnelle : définition d’étapes prédéterminées pour une pathologie donnée, prise en charge
multidisciplinaires avec des professionnels de santé et d’autres professions, participation du
patient a I'élaboration et au déroulement de son propre parcours de soins, meilleure coordination
autour d’un sujet commun [16,17,22].

Il faut également noter que certaines catégories de patients échappent a ce type de dispositifs
comme les patients précaires. Leur état de précarité constitue un frein & chacune des étapes
prévues dans les parcours types de soins mis en place [23].

L'étude des parcours de soins

La description et I'analyse des parcours de soins constituent un nouveau challenge permettant de
contribuer a I'évolution des enjeux de qualité, sécurité des soins et de maitrise des colts. On
observe un nombre croissant de publications dans la littérature scientifique démontrant un intérét
grandissant pour ce sujet.

Si on mesure l'occurrence des publications scientifiques francophones et anglophones (Figure 1)
qui comptent pour mot clé care pathway, care trajectories, parcours de soins et trajectoires de
soins, sur deux sites de recensement de publications (PubMed pour les publications anglophones
et ScienceDirect pour les francophones), on constate une progression constante au fil des années
avec une accélération nette dés 2012 pour les publications anglophones. Cette observation
confirme l'intérét croissant porté par le monde médical et la communauté scientifique pour ces
thématiques.

4 Qu'est-ce qu’une agence régionale de santé ?
https://www.ars.sante.fr/quest-ce-quune-agence-regionale-de-sante
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Figure 1 - Evolution annuelle du nombre de publications en fonction de mots clés évoquant

la notion de trajectoire selon PubMed et ScienceDirect
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Le principal enjeu rencontré est représenté par les difficultés a décrire les trajectoires individuelles
et a les modéliser en trajectoires cohérentes pour faciliter la compréhension des modéles de prise
en charge [12].

Les travaux menés dans le passé ont abordé ce challenge selon différentes approches :
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selon une approche par processus [8,22,24-28] :

Cette approche consiste a décrire des modeéles de prise en charge en les formalisant au
travers d’'un schéma théorique décrivant toutes les grandes étapes possibles (Figure 2) ou
en décrivant de maniére détaillée les étapes importantes de la prise en charge. Ces
modéles sont produits, la plupart du temps, en mobilisant I'expertise d’'un groupe de
professionnels qui émettent des recommandations basées sur leur expérience ou basées
sur des observations sur le terrain (entretiens, revue de dossiers). Ces approches suivent
en général une démarche uniquement qualitative et apportent peu ou pas d’information
quantitative. Cette démarche est utile pour diffuser des recommandations professionnelles
ou se questionner sur l'organisation des soins entre les différentes structures ou entre les
professionnels.

selon une approche quantitative descriptive simple [11,29-33] :

Cette approche consiste a décrire des modéles de prises en charge sur le plan quantitatif.
La plupart du temps, les modéles étudiés sont prédéterminés selon les connaissances des
experts ou les habitudes de travail. Ces méthodes permettent de comparer des modeles de
trajectoires simples et facilement identifiables, tels que les prises en charge utilisant une
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méthode chirurgicale déterminée ou une thérapeutique particuliere. Ces méthodes
permettent également de décrire une trajectoire type sans prendre en compte
I'nétérogénéité des trajectoires individuelles et la notion de la possibilité d’existence de
plusieurs modeles identifiables. La plupart du temps, les trajectoires concernées sont
courtes et inférieures a 1 année. Il s’agit d’'une premiére approche permettant d’objectiver
une organisation des soins. Cette approche peut permettre une comparaison entre
différents centres dans une vision globale de la prise en charge, limitée aux connaissances
préalables ou en comparaison d’un gold standard quand il existe.

e selon une approche quantitative utilisant des méthodes statistiques de modélisation
[34-39] :
Cette approche consiste a décrire et analyser les trajectoires en utilisant les données
disponibles sans connaissance a priori des types de trajectoires possibles. Les méthodes
utilisées permettent d’identifier des modéles de trajectoires cohérentes au regard des
variables analysées disponibles. La plupart du temps, des outils statistiques de
partitionnement automatique de données (clustering) sont employées. Les méthodes de
clustering disponibles peuvent s’appliquer a des données qualitatives ou des données
quantitatives. Dans le cas de l'analyse de données de trajectoires, certains outils
statistiques permettent de manier des données longitudinales.

La combinaison de ces méthodes concourent toutes a atteindre les mémes objectifs : améliorer la
qualité des soins et parvenir a 'efficience économique. Ces travaux y contribuent en permettant la
diffusion des bonnes pratiques et en proposant des méthodes d’analyse des prises en charge au
travers des trajectoires individuelles des patients.

L'analyse des trajectoires réelles des patients permet d’en améliorer la compréhension, de
proposer des recommandations et ensuite d'optimiser les prises en charge en identifiant les
obstacles et les leviers [11]. L'analyse de ces trajectoires permet également de mieux comprendre
la place occupée par les centres de référence pour les parcours complexes [22].
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Figure 2 - Exemples de description de trajectoires de soins individuelles par une approche

par processus
(A) Modéle de trajectoire de prise en charge d’une tumeur stromale gastro-duodénale par monothérapie [24]
(B) Modeéle de trajectoires de prise en charge de l'obésité [8]
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1.2 Le programme de médicalisation du systéme d’information
(PMSI)

Les réflexions donnant naissance au premier systéme d’information médical débutent dans les
années 70 aux Etats-Unis au sein de I'Université de Yale. L'idée au départ était de constituer des
groupes cohérents de patients afin de pouvoir analyser les pratiques et les colts par des
comparaisons standardisées, les DRG (diagnosis related group). Au départ, un nombre de
groupes limités a été défini (500) avant d’étre étendu de maniére plus large. Ces observations ont
permis de mettre en évidence des différences de pratiques des équipes médicales pour des
patients présentant les mémes affections et caractéristiques [40].

Le PMSI a été créé en France dés 1982 (Eigure 3) en se basant sur ces travaux. Il est créé dans
un contexte de réforme hospitaliére et a pour objectif premier de doter les établissements d’un outil
de gestion permettant de réduire les colts liés a la consommation de soins. Cet outil va se
développer progressivement avant d’étre généralisé au début des années 90 a I'ensemble des
hopitaux frangais. C'est pendant cette période que les départements d’information médicale (DIM)
seront créés dans les hépitaux pour permettre une alimentation du PMSI exhaustive et de qualité
[41]. Le recueil des informations est basé sur la collecte de données médico-administratives
standardisées formalisées au travers d’'un résumé de sortie standardisé (RSS) pour les séjours de
type médecine-chirurgie-obstétrique (MCO) ou d’un résumé hebdomadaire de sortie pour les
séjours de type soins de suites et de réadaptation. Des systémes spécifiques sont mis en place
pour les urgences, la psychiatrie et I'hospitalisation a domicile.

Figure 3 - Historique du développement du PMSI en France

Ao Principe importé des Etats-Unis et envisagé
1982 pour la France

1991 | Obligation de recueil

1994 - Transmission des données obligatoire (public)
1997 | Obligatoire pour le privé

2003 [ Base du systéme de tarification  I'activité (T2A)

4

On note que la mise en place du PMSI fera face a de nombreuses réticences de la part des
personnels médicaux ou des gestionnaires des établissements eux-mémes, ralentissant sa mise
en place globale. Le PMSI est vécu comme un moyen pour les tutelles et le Ministére de la Santé
d’avoir une vision des activités médicales et laisse la possibilité a des prises de décisions non
concertées impactant la gestion et les pratiques mais surtout les financements.
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Le début des années 2000 a vu la mise en place progressive du principe de tarification a
Iactivité (T2A), d’abord appliqué aux activités de médecine-chirurgie-obstétrique (MCO) en 2003,
puis aux soins de suites et réadaptation (SSR) a partir de 2005. L'objectif est de définir un prix
pour chaque type de séjour sur le plan national. Cette pratique a été a l'origine, dans certains
établissements, de démarches visant a optimiser les colts de maniere parfois excessive en
réduisant la durée des séjours, en adoptant des pratiques de sur-codages et en favorisant la prise
en charge des pathologies les plus lucratives.

Cette méme année voit la création de I’ATIH® (Agence technique de d’information médicale) qui a
pour réle de centraliser la collecte des données issues du PMSI, de mener les études de colts et
de définir les différentes méthodes de classement des séjours [42].

Le prix de chaque séjour est défini selon une méthode précise. Il s’agit de I'étude nationale des
coits sanitaires @ méthodologie commune (ENCC)® menée par I'ATIH. Cette étude est
actualisée annuellement avec la participation d’établissements volontaires [43].

La classification des groupes cohérents de patients répond alors a une double homogénéisation a
la fois économique et médicale. Il suit un arbre de décisions conduisant la classification de chaque
séjour au sein d’'un groupe homogéne unique.

Les premiers travaux épidémiologiques utilisant ce type de bases de données datent des
années 80 avec la constitution des scores de gravités pronostiques en réanimation [44]. La nature
du PMSI destiné a facturer les séjours entraine souvent un phénoméne de sous-codage des codes
n'influencant pas le classement des séjours d’'un point de vue économique, pourtant ces codes tant
diagnostiques (CIM-10) que d’actes (CCAM) peuvent étre trés informatifs sur le plan
épidémiologique.

1.3 Utilisation du PMSI comme outil épidémiologique

Sources de données de santé

Le PMSI constitue une base de données considérable qui couvre I'ensemble des patients ayant
bénéficié d’'une hospitalisation dans I'un des hépitaux de France. A ce jour, les modes de
facturation des séjours, que ce soit dans les établissements publics ou privés, imposent que les
données médicales du séjour soient codées et inscrites dans ces bases. Les données sont
rassemblées au sein de bases régionales et nationales.

Dés 1999, la loi de financement de la sécurité sociale prévoit la création d’'une base de données
nationale qui a pour objectifs 'amélioration de la gestion de I’Assurance Maladie et des politiques
de Santé mais également la qualité des soins et I'information des professionnels de santé sur leurs
propres activités [45]. Il s'agit du SNIIRAM’, Systéme National d’'Information Interrégimes de
'Assurance Maladie. Les données sont rassemblées au sein d'un entrepét de données
anonymisees provenant des séjours hospitaliers (PMSI) mais également des différents régimes

5 Agence Technique de I'Information sur 'Hospitalisation, présentation
https://www.atih.sante.fr/I-atih/presentation

® Etude nationale de colits & méthodologie commune
https://solidarites-sante.gouv.fr/professionnels/gerer-un-etablissement-de-sante-medico-social/financement/fi
nancement-des-etablissements-de-sante-10795/financement-des-etablissements-de-sante-glossaire/article/
etude-nationale-de-couts-a-methodologie-commune-encc

7 https://www.ameli.fr/l-assurance-maladie/statistiques-et-publications/sniiram/finalites-du-sniiram.php

24

universite

PARIS-SACLAY


https://www.zotero.org/google-docs/?oci900
https://www.zotero.org/google-docs/?ov3OHv
https://www.zotero.org/google-docs/?NOgBoR
https://www.zotero.org/google-docs/?kiKSCz
https://www.ameli.fr/l-assurance-maladie/statistiques-et-publications/sniiram/finalites-du-sniiram.php
https://solidarites-sante.gouv.fr/professionnels/gerer-un-etablissement-de-sante-medico-social/financement/financement-des-etablissements-de-sante-10795/financement-des-etablissements-de-sante-glossaire/article/etude-nationale-de-couts-a-methodologie-commune-encc
https://solidarites-sante.gouv.fr/professionnels/gerer-un-etablissement-de-sante-medico-social/financement/financement-des-etablissements-de-sante-10795/financement-des-etablissements-de-sante-glossaire/article/etude-nationale-de-couts-a-methodologie-commune-encc
https://solidarites-sante.gouv.fr/professionnels/gerer-un-etablissement-de-sante-medico-social/financement/financement-des-etablissements-de-sante-10795/financement-des-etablissements-de-sante-glossaire/article/etude-nationale-de-couts-a-methodologie-commune-encc
https://www.atih.sante.fr/l-atih/presentation
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d’assurance maladie (secteurs libéral). Cette base couvre 'ensemble de la population frangaise.
En pratique, trois ensembles de services sont disponibles : les bases de données thématiques
agrégées (suivi des dépenses, analyse de I'offre de soin libérale, biologie, pharmacie, dispositifs
médicaux, établissements privés), un échantillon général des bénéficiaires (échantillon au 100éme
de la population permettant de réaliser des études longitudinales, soit 660 000 bénéficiaires) et
une base de donnée individuelle des bénéficiaires (pour des études de consommation de soins).

Le texte de loi [46] prévoit plusieurs objectifs pour la finalité d’amélioration de la qualité des
soins :

e |a comparaison des pratiques aux référentiels, accords de bons usages ou contrats de
bonnes pratiques ;
I’évaluation des comportements de consommation de soins ;
I'analyse des caractéristiques et des déterminants de la qualité des soins ;

Concernant la finalité de contribution a de meilleures politiques de santé les objectifs sont :

l'identification des parcours de soins des patients ;

le suivi et I'évaluation de l'état de santé des patients et leurs conséquences sur la
consommation des soins ;

I'analyse de la couverture sociale des patients ;

la surveillance de la consommation de soins en fonction de différents indicateurs de santé
publique ou de risque.

En 2004, un Institut des Données de Santé (IDS) a été créé afin d’assurer la cohérence et la
qualité des données, notamment du SNIIRAM, en rassemblant différents acteurs publics et privés,
les usagers, les organismes de recherche et ceux chargés de la veille sanitaire. La création de cet
organisme a contribué a faciliter 'accés aux données pour les travaux de recherche.

En 2016, un systéme national des données de santé (SNDS)® a été créé dans le cadre du
“projet de loi de santé” porté par Marisol Touraine dés 2014. Il s’agit d’'un dispositif qui permet de
rassembler et mettre a disposition des données de santé afin de favoriser la recherche, les études
ou évaluation présentant un intérét public. Ce dispositif rassemble les données du SNIIRAM et du
PMSI, mais également des causes de décés (CépiDC de 'INSERM). Il est prévu que soient
également rassemblées les données relatives au champ médico-social des maisons
départementales des personnes handicapées et les données provenant des mutuelles. Ce
systeme est géré par la Caisse Nationale de I'Assurance Maladie des Travailleurs Salariés
(CNAMTS) et a pour objectif de permettre le chainage des données anonymisées de I'ensemble
de ces sources.

Dans le méme temps, en 2017, I'IDS a été remplacé par une nouvelle structure, I'lnstitut National
des Données de Santé (INDS)° qui voit ses missions et responsabilités renforcées et élargies. Le
réle des organismes de recherche et privés est renforcé au sein de la gouvernance de I'Institut.
Les missions s’étendent en englobant les données du SNDS et plus seulement du SNIIRAM. Ses
missions prévoient également la mise a disposition de jeux de données dans une logique d’Open

8 Quest-ce que le SNDS ? https://www.snds.gouv.fr/SNDS/Qu-est-ce-que-le-SNDS
® De la création de I''DS a sa transformation en INDS, les grandes étapes de son évolution
https://www.indsante.fr/fr/historique-de-linds
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Data et des mécanismes simplifiés d’accés aux données. Le public pouvant accéder aux données
est également plus important et hétérogéne.

En 2018, le Président de la République a lancé un plan “intelligence artificielle”. Dans ce cadre, la
mise en ceuvre de ce plan prévoit I'évolution de 'INDS vers une nouvelle structure, le Health Data
Hub' qui aura pour objectif de devenir le guichet unique de I'accés aux données de santé. |l devra
mettre a disposition un catalogue de jeux de données directement exploitables pour la recherche.
Les anciens acteurs constituant I'INDS rejoindront dans cette structure de nouveaux acteurs privés
dans une logique de mutualisation des ressources de traitement des données et afin de renforcer
les conditions propices a I'expression et au développement de I'innovation. Cette évolution prévoit
également un élargissement du SNDS qui compte des données d’ordre médico-administratives en
ajoutant des sources de données médicales (résultats d’analyses biologiques, comptes rendus
médicaux).

Outils de recherche épidémiologique

Le PMSI collecte plus particulierement les données qui concernent les soins hospitaliers.
L'utilisation de ces données pour un objectif de recherche épidémiologique a déja été évaluée et
validée dans différents contextes trés divers. Des études le démontrant ont été menées dans le
champ de l'obstétrique [47-51], des soins aux grands brdlés [52], de la surveillance
épidémiologique [53-57], de I'évaluation de I'état de fragilité de certains groupes spécifiques de
patients [58] ou encore pour I'estimation du taux de maltraitance chez les jeunes enfants [59,60].
Le PMSI a été également utilisé dans le cadre d’études épidémiologiques d’estimation de
l'incidence hospitaliere de certaines pathologies, comme dans le cadre des cancers [61-65], de
maladies neurologiques [66—68] ou de complications gynécologiques [69]. Le PMSI a également
été utilisé pour identifier des groupes de patients en fonction de leur pathologie ou de leur motif de
recours [70]. D’autres études utilisant le PMSI ont également été menées permettant de décrire
des filiéres de soins ou des trajectoires de soins en cancérologie [71-73] ou en cardiologie [74] ou
sur 'ensemble des filieres en vue de renseigner les besoins de planification au niveau régional
[75].

Dans certains cas, il a été constaté que I'utilisation du PMSI permettait d’avoir accés a une source
de données centralisée et systématique sur le plan national rendant possible la consolidation
d’'indicateurs épidémiologiques et de qualité des soins. Dans certaines disciplines, comme la
périnatalité, il n’existe pas de systéme d’information efficace permettant de remplir les obligations
de rapportage au niveau européen (projet EURO-PERISTAT") car les données sont fragmentées
et il n’est pas toujours possible de les regrouper par manque de référentiel commun [76].

Enfin, le PMSI a été également utilisé pour réaliser des évaluations portant sur la qualité des soins
[77-79], des évaluations de I'activité hospitaliére réelle en vue de mener des restructurations de
I'offre de soin [80] ou encore des évaluations des pratiques dans le cadre d’'un réseau de soins
[81,82].

Cas particulier de la pandémie de SARS-CoV-2 en 2020

Dans le cadre de la pandémie de la COVID-19, qui a frappé tous les continents, dés le début de
lannée 2020, la surveillance épidémiologique a constitué un enjeu important conduisant a une
meilleure compréhension des phénoménes associés a I'épidémie. Il s’agissait d’'une nouvelle

0 Health Data Hub https://www.health-data-hub.fr/
" About ERO-PERISTAT https://www.europeristat.com/index.php/our-project/about-euro-peristat.html
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pathologie pour laquelle il n’existait pas de connaissances préalables. Il a été possible d’apporter
des mesures concrétes en termes d’organisation du systéme de soins (hospitalier mais également
de ville), notamment concernant la planification des ressources permettant d’assurer des soins de
la meilleure qualité possible a toutes les personnes affectées. Le PMSI a été utilisé dans cet
objectif. D’ailleurs, dés les premiéres phases de la crise, 'Académie de Médecine a recommandé
de recourir, notamment, aux données de santé collectées par le PMSI mais les auteurs ont pointé
la nécessité de réduire le temps de remontée des données de plusieurs mois pour qu’elles
puissent étre exploitées au plus vite [83].

Dans le cadre de la promulgation de I'état d’'urgence sanitaire, 'ATIH a mis en place une
procédure de remontée simplifiée et accélérée des données du PMSI MCO™ (fast track PMSI) par
les établissements de santé. Cette procédure supprime des étapes de contrdles et de validation et
suspend plusieurs regles de contrble de cohérence afin d’accélérer 'appariement des données au
SNDS. La consolidation rapide de ces données jugées stratégiques avait pour objectif d’'améliorer
la gestion de la crise et les actions de recherche. Les données concernaient au départ les séjours
des patients affectés directement par la COVID-19 mais rapidement la démarche a été étendue a
I'ensemble des patients afin :

e d’évaluer les impacts collatéraux, notamment concernant les reports de soins ;
e de détecter les signaux faibles de pathologies secondaires au COVID-19 non identifiés.

Une des conséquences de I'épidémie a été de reporter une part importante de [lactivité
hospitaliére programmée, notamment de chirurgie afin de libérer des ressources médicales
(professionnels de santé et lits d’hospitalisation). Ce report d’activité a nécessité un travail de
replanification des interventions sur des périodes ultérieures. Dans le cadre de 'activité d’urologie
au sein des établissements de I'Assistance Publique des Hopitaux de Paris (APHP), le PMSI
combiné aux données issues des programmes opératoires a pu étre utilisé pour estimer 'impact
de la crise sur l'activité en comparant la période de report avec une période similaire I'année
précédente [84]. La conduite de cette étude a permis d’identifier que la replanification de I'activité
nécessitera un renfort en ressources humaines et techniques pour pouvoir étre réalisée dans un
délai raisonnable.

Par ailleurs, dés le début de la crise, TAPHP a, au travers de son entrep6t de données de santé
(EDS), constitué une cohorte spécifique de patients affectés par I'épidémie incluant largement les
données d’hospitalisation issues du PMSI. Cette démarche permet aux équipes médicales et de
recherche d’accéder rapidement aux données disponibles afin de mener des études pendant la
crise permettant d’améliorer la qualité et 'organisation des soins sur des échéances courtes [85].

Limites

Toutefois, les auteurs ont pu relever certaines limites a Il'utilisation du PMSI comme outil de
recherche. Dans le cadre de la cancérologie par exemple, il existe des registres qui permettent
d’identifier les patients qui relévent d’'une prise en charge spécialisée. Plusieurs études ont montré
que l'utilisation du PMSI ne pouvait pas toujours se substituer a l'utilisation de ces registres et que
parfois seule la combinaison des deux systémes permettait de repérer 'ensemble des patients.
Cette limite est principalement liée a la qualité du codage des données dans le PMSI. Ce dernier

2 Etat d’urgence sanitaire lié & I'épidémie de COVID-19 REMONTEE SIMPLIFIEE ET ACCELEREE des
données du programme de médicalisation des systemes d'information en MCO (PMSI-MCO)
https://www.atih.sante.fr/sites/default/files/public/content/3803/notice_remonteecovid-mco _maij-ft-hors-covid.

pdf
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ayant pour finalité la facturation des séjours hospitaliers dans le cadre de la tarification a I'activité,
il est fréquent que I'effort porté au contréle qualité ne s’intéresse qu’a I'optimisation de la saisie
dans cet objectif seulement. Par contre, les registres ayant la plupart du temps une couverture
régionale, le PMSI présente I'avantage indiscutable de fournir des données sur le plan national et
collectées de maniére systématique et obligatoire [86]. Le PMSI ne peut étre utilisé seul dans
certains contextes mais permet de compléter les autres sources de données comme les registres
[87] mais également les bases de données non hospitalieres comme I'Etablissement Frangais du
Sang [88] ou les données provenant du SNIIRAM (Systéme National d’Information Inter-Régime
de I'Assurance Maladie) [89,90]. Le rapprochement des données du PMSI et d’autres sources de
données présente un enjeu important. Des méthodes spécifiques doivent étre développées en
fonction des sources considérées, plusieurs travaux ont pu en démontrer la faisabilité [91-93].

Plusieurs études relévent également des limites liées a I'utilisation de certains codes CIM-10 qui
ne permettent pas toujours d’identifier les patients de maniére exhaustive [94]. L'identification de
patients au travers du PMSI peut parfois étre compromise dans la situation ou une prise en charge
précoce a pu étre réalisée et a permis d’éviter la survenue de certaines complications utilisées
comme événements traceurs dans le PMSI [95]. Dans le cadre de la mise en place de systémes
de surveillance, les codes CIM-10 utilisés dans le PMSI peuvent s’avérer n’étre pas assez précis
pour étre utilisés seuls. Dans ce contexte, I'utilisation du PMSI permet de dégager des tendances
ou de servir de base (définition du dénominateur) dans le calcul de certains indicateurs [96].

D’autres études ont mis en évidence la nécessité de chainer entre eux les différents séjours des
patients pour pouvoir s’approcher de l'exhaustivité [97]. Le chainage est possible depuis
lintroduction dés 2001 d’'un numéro d’anonymat adossé a chaque séjour permettant de les relier
entre eux sur le plan national, tant pour les séjours réalisés dans des établissements publics ou
privés. Toutefois, la qualité de ce chainage semble ne pas étre optimale sur les premiéres années
(2001-2006) [98].

Par ailleurs, la majorité des études portent sur le PMSI MCO (Médecine-Chirurgie-Obstétrique)
mais des études de validation ont également été menées avec succés sur le PMSI SSR (Soins de
Suite et de Réadaptation) [99], ainsi que sur le chainage des données entre le PMSI MCO et le
PMSI SSR [100,101]. Cette possibilit¢é de chainage est fondamentale pour parvenir a étudier
'ensemble des trajectoires des patients qui nécessitent des soins relevant de ces deux catégories
de séjours. Il existe également un PMSI spécifique dédié a la psychiatrie (RIM-P : recuell
d’'informations médicalisées en psychiatrie). Sa mise en place a démarré de maniére plus tardive
et est encore peu utilisée dans les travaux de recherche. Toutefois, plusieurs études ont évalué sa
validité en termes de source de données épidémiologique [102] et ont pu identifier des limites
similaires a celles observées pour le PMSI MCO et SSR. Des démarches de contréle qualité des
données sont nécessaires pour améliorer la qualité et I'exhaustivité des codes collectés [103].
Cependant, des études ont pu étre menées, pour la surveillance des tentatives de suicide sur le
plan national par exemple, se basant sur les données issues du PMSI psychiatrie [104].

Pour palier a ces limites, des démarches d’amélioration de la collecte des données du PMSI
existent [105-107], notamment par la mise en place d’outils de contréle qualité qui utilisent des
régles préétablies pour repérer les incohérences de codage notamment [108,109] ou de
démarches d’analyses de pratiques de codage [110].
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L'utilisation du PMSI dans le cadre d’un travail de recherche devra s’accompagner d’une
évaluation et d'une réflexion permettant de déterminer s’il peut constituer une source de données
fiable et exhaustive dans le contexte considéré.
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2. Le handicap moteur

2.1 Généralités et définition.s

Le handicap est une notion complexe qui nourrit de long débat dans le monde médical et
socio-anthropologique. Parfois qualifié de “définition impossible” [111], le handicap a eu plusieurs
définitions au cours du temps, débutant par un texte juridique dés 1957 dans la loi francaise
précisant la notion de travailleur handicapé. Au cours de la méme période, 'Assemblée Générale
des Nation-Unies publiait la “déclaration universelle des personnes handicapées”.

En 1975, une loi “d’orientation en faveurs des personnes handicapées™® permettra d’apporter
quelques précisions en ajoutant la notion de handicap physique, sensoriel ou mental mais sans
donner de définition claire. Cette imprécision sera maintenue volontairement pour ne pas adopter
une définition restrictive du statut de personne handicapée.

En 1980, I'Organisation Mondiale de la Santé va publier une définition basée sur les travaux de
Philip Wood sous la forme d’une classification internationale du handicap (CIH). Cette classification
introduira la notion de désavantage social prenant en compte la combinaison de la composante
individuelle et environnementale. Elle se concentre surtout sur les conséquences de la pathologie
engendrant la situation de handicap.

Dés 1993, sous la pression des associations d’'usagers et des nombreux professionnels, se
déroulérent de nombreux débats [112], conduisant 'OMS a publier en 2001 une nouvelle
classification : classification internationale du fonctionnement, du handicap et de la santé (CIF)™.
Ce nouveau modele, plus politique, introduit la notion de responsabilité de la société dans la
perception du handicap et la nécessité de cette derniére a engager les actions nécessaires pour
permettre I'intégration et les interactions avec les personnes handicapées [113,114]. Ce nouveau
modele sera transposé dans la loi frangcaise en 2005"™ et introduira la notion de personne “en
situation de handicap”.

Définition du handicap consultable sur le site internet de I'Organisation Mondiale de la Santé'®
“Le handicap n’est pas simplement un probleme de santé. Il s’agit d’un phénomene complexe
qui découle de linteraction entre les caractéristiques corporelles d’une personne et les
caractéristiques de la société ou elle vit. Pour surmonter les difficultés auxquelles les personnes
handicapées sont confrontées, des interventions destinées a lever les obstacles
environnementaux et sociaux sont nécessaires.”

3 Loi no 75-534 du 30 juin 1975 d’orientation en faveur des personnes handicapées. Journal Officiel du 1er
juillet 1975. hitps://www.legifrance.gouv.fr/affichTexte.do?cidTexte=JORFTEXT000000333976

* International Classification of Functioning, Disability and Health (ICF)
https://www.who.int/classifications/icf/en/

® Loi no2005-102 du 11 février 2005 pour I'égalité des droits et des chances, la participation et la
citoyenneté des personnes handicapées. art. 2. Journal Officiel du 12 février 2005.
https://www.legifrance.gouv.fr/affichTexte.do?cid Texte=JORFTEXT000000809647

'® Handicaps (Organisation Mondiale de la Santé) https://www.who.int/topics/disabilities/fr/
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Fiqure 4 - Infographie de I’Organisation Mondiale de la Santé sur la santé des personnes
handicapées
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D’un point de vue linguistique, le mot ‘handicap’ a pour origine un mot de la langue anglaise au
XVllle siécle et avait pour signification “la main dans le chapeau”. Il fera son apparition dans la
langue frangaise officiellement en 1913"". Aux Etats-Unis, dans les années 1980 un nouveau mot
sera adopté pour couvrir cette notion : ‘disability’. Ce mot a pour origine le mot francgais ‘dishabile’
[115].

Dans le monde, selon les Nations-Unies' et 'OMS, 650 millions a 1 milliard de personnes sont
probablement affectées par au moins une forme de handicap (Eigure 4), soit une prévalence
estimée de 15% [1]. L'Europe compterait 80 millions de personnes affectées.

Selon le rapport mondial de 'OMS sur le handicap™ (2011), 6,5% de la population frangaise serait
affectée par au moins une forme de handicap. Différents auteurs s’accordent a dire qu’en France,
environ 12 millions de personnes vivent en situation de handicap (environ 18% de la population)
[116], alors que 15 millions sont affectés par une maladie chronique (20% de la population) [117].
Selon la Commission Européenne®, 20% de la population de I'Europe présentera une forme de
handicap a I'horizon 2020. La base de données EUROSTAT?' de I'Union Européenne rapporte
qu’en 2011, 21% des 15 a 34 ans de la population frangaise déclarent présenter des difficultés
dans l'accomplissement des actions de la vie quotidienne et 10,6% présentent des difficultés
professionnelles en lien avec leur condition de santé (difficultés a voir, entendre, marcher,
communiquer).

En France, la DREES (Direction de la recherche, des études, de I'évaluation et des statistiques) et
'INSEE (Institut national de la statistique et des études économiques) ont conduit plusieurs
enquétes en population destinées a préciser le nombre de personnes affectées, les modes
d’identification et les besoins non couverts.

e L'enquéte Handicap-Incapacité-Dépendance (HID)? s’est déroulée en deux vagues en
1998 et 2001 et couvrait une échantillon respectivement de 15 000 et 17 000 personnes
(enfants, personnes agées et adultes handicapés vivant a domicile ou en institution). Cette
enquéte a permis de couvrir, notamment, les thématiques de I'accés a I'emploi, les soins en
psychiatrie, les modes de prise en charge, les relations socio-sexuelles, l'analyse
socio-économique de l'institutionnalisation, les niveaux de sévérité de la dépendance, les
déplacements, les protections juridiques, les inégalités sociales [118].

e L'enquéte Handicap-Santé® s’est déroulée entre 2008 et 2009 et avait pour objectif
principal d’actualiser les données de I'enquéte HID précédente. Cette enquéte couvrait un
échantillon de 30 000 personnes a domicile et 9 000 personnes en institution. Cette

"7 Dictionnaire de I'’Académie frangaise https://www.dictionnaire-academie.fr/article/AQH0140

'® NATIONS UNIES - Personnes Handicapées https://www.un.org/development/desa/disabilities-fr/

' Rapport mondial sur le handicap (OMS) https://www.who.int/disabilities/world_report/2011/report/fr/

2 personnes handicapées (Commission européenne)
https://ec.europa.eu/social/main.jsp?catld=1137&langld=fr

2! Population by type of disability, sex, age and marital status
https://appsso.eurostat.ec.europa.eu/nui/show.do?dataset=hlth dp060&lang=en

2 Handicaps-Incapacités-Dépendance - premiers travaux d’exploitation de I'enquéte HID
https://drees.solidarites-sante.gouv.fr/etudes-et-statistigues/publications/documents-de-travail/serie-etudes-e
t-recherche/article/handicaps-incapacites-dependance-premiers-travaux-d-exploitation-de-l-enquete

2 Les enquétes Handicap-Santé (2008-2009)
https://drees.solidarites-sante.gouv.fr/etudes-et-statistigues/open-data/handicap-et-dependance/article/les-en
guetes-handicap-sante
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enquéte était complétée par une enquéte complémentaire auprés des aidants informels
[119].

Le handicap moteur

Figure 5 - Logo universel représentant le handicap moteur
‘e B\

S v

Selon la composante “activités et participations” de la Classification internationale du
fonctionnement, du handicap et de la santé (CIF) de 'OMS, le handicap affectant la mobilité
(Eigure 5) se définit par des difficultés a :

e changer et maintenir la position du corps ;
e porter, déplacer et manipuler des objets ;
e se déplacer avec un moyen de transport.

Ce type de handicap touche environ 2,3 millions de personnes en France selon I'enquéte
Handicap-Santé de 2008. Des études complémentaires ont permis d’estimer qu’environ 32 000
enfants de 5 a 14 ans étaient affectés par ce type de handicap [120] avec une variabilité
importante dépendant du statut socio-économique des parents [121]. Selon une estimation du
secrétariat d’Etat aux personnes handicapées en 2003, 350 000 patients seraient en fauteuil
roulant et 850 000 présenteraient un trouble moteur important. Une étude réalisée en 1998 sur les
demandes de statut d’adulte handicapé auprés de la COTOREP (COmmission Technique
d’Orientation et de REclassement Professionnel), 24% des demandes concernaient des patients
atteints de troubles moteurs [122].

Les origines des troubles de la mobilités sont multiples : osseuse, articulaire, musculaire, liées au
contrdle moteur (paralysies cérébrales, médullaires, rachidiennes - mouvements anormaux -
instabilités posturales), dues aux amputations [116].

Les causes et conditions de décés sont assez peu étudiées pour cette catégorie particuliére de
handicap. Les décés surviennent la plupart du temps en dehors du domicile ou des établissements
spécialisés dans la prise en charge de ce type de patients [123].

Dans le cadre de ce travail, les populations étudiées se concentreront sur les personnes affectées
par des blessures médullaires, par un traumatisme cranien ou par une affection
neuromusculaire.
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2.2 Blessés médullaires

La notion de blessé médullaire correspond a toutes les formes de |ésions de la moelle épiniére qui
conduit, la plupart du temps, a des déficits neurologiques de sévérité plus ou moins importante
[124]. La nature et le niveau de survenue de la lésion vont étre associés a des conséquences
différentes (motrices, sensitives ou des fonctions autonomes). Des lésions au niveau de la colonne
cervicale peuvent conduire a des tétraplégies (atteinte des 4 membres). Des lésions plus basses
de la colonne thoracique, lombaire ou sacrée peuvent conduire a des paraplégies affectant les
membres inférieurs. Plusieurs formes de sévérités existent, allant d’affections partielles (préservant
certaines fonctions motrices ou sensitives) a des formes complétes [125]. Ces derniéres peuvent
étre permanentes ou temporaires, elles peuvent également apparaitre secondairement en cas de
dégradation de la situation (hypotension, hypoxémie, hémorragie, cedéme de la moelle épiniéere).

Le mécanisme Iésionnel général se traduit la majorité du temps par une cause traumatique (80 a
90% des patients [3,126]) conduisant a une rupture ou a une compression : événements de la vie
quotidienne, la pratique du sport ou dans un contexte de polytraumatisme a cinétique élevée ou
faible (chute de grande hauteur ou accident de la voie publique). L’étiologie peut également étre
médicale par ischémie ou compression consécutive a un abceés, une tumeur ou un hématome mais
également dans des tableaux d’infection [4]. Les causes traumatiques sont largement évitables
avec des actions de prévention adaptées et efficaces.

Les principales causes sont liées aux chutes et aux accidents de la route [127]. La répartition varie
dans le temps, en Europe par exemple, les chutes représentent une cause de plus en plus
importante en lien avec le vieilissement de la population [128]. La proportion varie fortement en
fonction des régions du monde, les conflits et les attentats affectant particulierement les pays de
I’Afrique du Nord, de I'Ouest et Centrale [129]. (Tableau 1)

Tableau 1 - Origine des blessures médullaires dans les régions d’Europe centrale,
d’Amérique du Nord et d’Afrique du Nord, de I’'Ouest et Centrale (2016)

Afrique du
Nord,

Causes des blessures Europe Amérique Ouest et
médullaires (2016) [129] centrale duNord Centrale

Accidents de la voie publique,
vagues de froid et de chaleur

11,2% 20,5% 12,7%

Chutes 65% 55,7% 14, 7%
Violences et autres 23,8% 23,8% 16,5%
Conflits et terrorisme - - 56,1%

Les lésions médullaires constituent des urgences diagnostiques et thérapeutiques. L'urgence
consiste a éviter la compression médullaire conduisant a des lésions la plupart du temps
irréversibles pouvant aller jusqu’a engager le pronostic vital. En traumatologie, on considére que
“Tout traumatisé est un traumatisé vertébro-médullaire jusqu’a preuve du contraire” [130]. Une
décompression chirurgicale rapide inférieure a 8 heures est associée a une meilleure récupération
de la fonction urinaire et de la mobilité [131] associée a une immobilisation, un maintien de la
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fonction circulatoire et une oxygénation adaptée [132]. Une amélioration précoce et rapide est
souvent associée a une meilleure récupération [133]. La prise en charge de ces patients nécessite
la mobilisation d’équipes pluridisciplinaires et entrainées afin de limiter les conséquences
neurologiques [134,135].

Environ 50 a 60% des lésions médullaires d’origine traumatique sont localisées au niveau de la
région cervicale [4]. La région thoracique est la moins souvent atteinte (20 a 30%) [130].

Epidémiologie

Les estimations d’incidence et de prévalence sont trés variables d’'une étude a l'autre, leur
estimation reléve de méthodes complexes et souvent donnant des résultats approximatifs [122].
Dans le monde, I'incidence des blessures médullaires était estimée a 13 pour 100 000 habitants
pour une prévalence de 368 pour 100 000 habitants et pour la France respectivement de 27 et 855
[129] selon une étude suivant la méthodologie du ‘Global Burden of Disease’ en 2016. D'autres
études estiment l'incidence mondiale entre 13 et 163,4 par millions d’habitants et la prévalence
mondiale a 440 et 536 par millions d’habitants [128]. En France, survient environ 10 000 cas de
traumatismes de la colonne vertébrale par an et 1 000 a 1 500 cas présentent des lésions graves
[136]. La part des blessures médullaires d’origine médicale est peu documentée [137].

L'évaluation de la prévalence de ce type de pathologie est quasi inexistante dans les pays a
moyens et faibles revenus. Les équipes médicales spécialisées dans leur prise en charge sont
également peu importantes [124].

La plupart des personnes affectées sont des hommes (78,2% en 2004 aux Etats-Unis). Cette
proportion tombe a 53% (en 2012 en Espagne) lorsqu'on s’intéresse uniquement aux lésions
médullaires non traumatiques [138]. 42,7% ont moins de 30 ans et 87,9% ont moins de 65 ans
[139]. L'age moyen de survenue est de 43 ans ces derniéres années aux Etats-Unis alors qu’il était
de 28 ans dans les années 1970 [4], il est estimé a 44,5 ans en Europe [128]. L'age moyen de
survenue a augmenté en méme temps que I'allongement de l'espérance de vie, voyant augmenter
le nombre de personnes agées affectées. Les étiologies traumatiques a cinétiques élevées
(accidents de la circulation, accidents de sport) sont plus fréquemment retrouvées chez les plus
jeunes, alors que les chutes sont plus souvent retrouvées chez les plus agés [135,140].

Classification

Une échelle de classification officielle fait consensus dans le monde, il s’agit de I'échelle ASIA
(American Spinal Injury Association). Elle est utilisée traditionnellement a 72 heures d’évolution
clinique et permet d’évaluer avec précision la sévérité et le devenir pronostique des patients.
(Eigure 6) [130,136]. Les patients présentant une Iésion médullaire compléte évoluent pour 10%
vers un tableau clinique de lésion incompléte. La majorité des patients présentant des Iésions
incompléetes récupérent une autonomie au bout d’'un an en moyenne. Les patients qui présentent
les pronostics les plus péjoratifs sont représentés par les patients les plus agés, ceux qui ont
bénéficié d’une ventilation artificielle prolongée et ceux qui ont des |ésions cervicales hautes. Le
taux de létalité de ces patients est trés élevé et le pronostic chez les vivants trés sombre (altération
importante de I'autonomie et de la vie sociale) [4].
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Figure 6 - Echelle de classification ASIA (American Spinal Injury Association) des blessures

médullaires [4]
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Conséquences médicales

Les conséquences fonctionnelles des Iésions médullaires sont multiples et dépendent notamment
du niveau des lésions [141]. 43% des patients atteints de blessures médullaires présentent une
tétraplégie conduisant a une paralysie des 4 membres (lésions cervicales au dessus de la
premiére vertébre thoracique) et 57% une paraplégie conduisant a une paralysie des membres
inférieurs et d’'une partie du tronc (Iésions lombo-thoraciques) [142,143]. Les tétraplégies et les
paraplégies se décomposent en 5 catégories définies en fonction du niveau des Iésions
tétraplégie haute ventilée ; tétraplégie haute (C1-3), tétraplégie basse (C4-6), paraplégie haute
(T1-9) et paraplégie basse (T10-12, L1-5, S1-5). Ces catégories correspondent a des modalités de
prise en charge homogénes [10].

Des conséquences médicales complémentaires peuvent étre nombreuses : cutanées (escarres
pour 10,2 a 30% des patients, brdlures) [144,145], urinaires pour 20,5% des patients (infections,
rétention, fuites) [137,146], digestives (constipation, fuites anales), articulaires (raidissement),
musculaires (spasticité, perte de Ila force musculaire) [144], neurologiques (douleurs
neuropathiques, lombaires, des membres supérieurs, digestives), psychologiques (perte
d’autonomie, regard des autres, dépression importante chez 20 a 30% des patients selon TOMS)
et enfin sexuelles (absence d’orgasme pour 35% des patients, d’éjaculation pour 85% limitant les
possibilités de procréation) [147].
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Les conséquences sociales sont également nombreuses, tant sur le plan familial que personnel.
La grande maijorité des villes et des logements ne sont pas adaptés aux personnes atteintes de
blessures médullaires. L'emploi des personnes affectées est possible et est souvent associé a une
rééducation réussie et a une amélioration de la qualité de vie [148].

2.3 Traumatismes craniens

Il s’agit d’'un motif de recours fréquent aux urgences suite a des situations traumatiques. Les
traumatismes craniens constituent les causes majeures de décés et de handicap, en I'absence de
prise en charge, dans le monde. En Europe, 25 a 30% des patients décédent a la suite d’'un TC
[149]. Les conséquences des traumatismes craniens engendrent, comme pour les blessures
médullaires, un co(t élevé pour la société (perte d’emploi, bouleversement personnel et familial,
aidants informels [150]) et en termes de soins [151].

Il n’existe pas de définition du traumatisme cranien qui fasse consensus sur le plan international.
Plusieurs définitions existent et dépendent principalement du degré de gravité clinique. La notion
de traumatisme cranien est caractérisée par I'association de plusieurs critéres cliniques combinant
la perte de connaissance, la notion d’amnésie et le score de Glasgow [57]. L'association de ces
différents criteres et leur degré de gravité permet, notamment, de définir les notions de
traumatismes craniens graves et Iégers. Le score de Glasgow est le critére le plus utilisé dans les
différentes études sur le sujet avec des seuils différents en fonction des auteurs. Pour les besoins
des activités de surveillance épidémiologique, 'OMS recommande d’utiliser la présence d’un
traumatisme au niveau de la région de la téte associé a une altération de I'état de conscience et/ou
la survenue d’'une amnésie, ou associé a des troubles neurologiques, des fractures du crane, des
Iésions radiologiques, associés a un décés imputable au traumatisme initial.

La plupart des études sont basées sur des données hospitalieres ou de passage aux urgences et
utilisent la plupart du temps le codage systématique réalisé en CIM-10. Ce codage ne suffit pas a
caractériser le niveau de gravité des traumatismes craniens et a dicter une définition. lls
permettent uniquement d’identifier le mode de survenue, la nature et la localisation du
traumatisme. Des critéres cliniques doivent s’ajouter afin de pouvoir caractériser le degré de
gravité. Par ailleurs, seuls 25 a 40% des traumatismes craniens sont associés a des symptomes
cliniques initialement ou secondairement [152].

Epidémiologie

Dans le monde, les estimations du nombre de personnes victimes de traumatismes craniens
varient selon les auteurs de 10 millions a 13 millions. Une étude menée en 2018 estimait
l'incidence a 369 pour 100 000 et la prévalence a 759 pour 100 000 [129]. Tous les auteurs
s’accordent toutefois a dire que 'incidence des traumatismes craniens est largement sous-estimée
[153]. Au niveau européen, une étude menée en 2012 a permis d’estimer I'incidence et la mortalité
liée aux traumatismes, en se basant sur des données hospitaliéres au niveau européen fournies
par Eurostat. Cette étude reprenait les données hospitalieres de 25 pays et estimait 'incidence
annuelle a 287,2 pour 100 000 et la létalité a 11,7 pour 100 000. L'étude faisait le constat d’'une
grande variabilité entre les pays considérés [154]. Une autre étude estimait cette incidence a 262
pour 100 000 et par an [155]. A titre de comparaison, au Moyen-Orient, le taux annuel d’incidence
est par ailleurs estimé a 45 pour 100 000 habitants d’aprés une autre étude [156] et a 316 pour
100 000 en Afrigue du Sud [157]. La part de la mortalité liée aux traumatismes attribuée aux
traumatismes craniens est globalement de 37% (42% chez les hommes et 29% chez les femmes)
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[154]. Les traumatismes craniens représentent une des causes principales de décés chez les
jeunes et aprés I'age de 65 ans [158].

En France, une seule étude récente retrouve une prévalence du handicap lié a un traumatisme
cranien dans la population générale de 704 pour 100 000 habitants [159]. Des études ont
spécifiquement estimé lincidence annuelle des traumatismes craniens modérés (traumatisme
cranio-cérébral léger) entre 243 et 700 pour 100 000 habitants [160,161]. On estime que la
répartition des traumatismes craniens par sévérité compte 9% de cas graves, 11% modérés et
80% légers [162]. La part des traumatismes craniens légers est probablement mal identifiée dans
la plupart des études, ces derniers ne conduisant pas obligatoirement a une consultation aux
urgences ou une hospitalisation. Une étude a par ailleurs estimé qu’environ 51% des traumatismes
craniens légers ou modérés échappent au diagnostic initial [18].

Les travaux d’incidence sont souvent trés hétérogenes d’'un point de vue méthodologique, comme
c’est le cas pour les blessés médullaires. Ces écarts méthodologiques sont principalement liés a
'absence de définition officielle et consensuelle concernant les traumatismes craniens. Plusieurs
recommandations existent et des listes de codes basées sur la Classification Internationale des
Maladies sont proposées par 'OMS, le CDC américain ou encore différents auteurs. Ces listes ne
sont pas concordantes et ne permettent pas, notamment, d’objectiver le niveau de gravité.
L'estimation de la mortalité est également tres difficile et imprécise, la plupart des études excluant
les décés survenus avant I'hospitalisation [18].

De nombreuses études existent au niveau européen et sont souvent basées sur des données
hospitaliéres. Ceci constitue une limite de ces études. Les données hospitaliéres collectées de
manieres systématiques permettent une meilleure estimation des phénoménes de santé mais
constituent une limite majeure car elles ne permettent pas, la plupart du temps, d’accéder aux
données médicales individuelles et sont limitées aux définitions de cas définies par le systéeme
d’'information. Ces derniéres étant stockées dans les dossiers médicaux des patients et ne sont
pas toujours numérisées. On retrouve une incidence plus élevée quand on s'intéresse a des
études menées en population générale méme si ces derniéres sont complexes a mener et colitent
relativement cher.

Le profil des victimes de traumatismes craniens évolue depuis ces derniéres années. 60 a 70%
concernent les hommes et sont particulierement représentés dans la classe des 20-29 ans, en lien
avec des accidents de la circulation [163]. On observe une augmentation des traumatismes liés
aux accidents de la circulation dans les pays en voie de développement, alors que les pays
industrialisés voient la part des personnes agées augmenter avec les chutes [164]. Les chutes et
les accidents de la route restent les principales causes de traumatismes craniens [165],
notamment chez les jeunes [166], ainsi que la pratique du sport [167,168].

25 a 33% des patients affectés par un traumatisme cranien décédent en Europe [149]. Les décés
sont plus fréequemment associés aux hommes pour 'ensemble des classes d’age, hormis pour les
plus de 80 ans qui sont principalement représentées par les femmes[154].

Score de Glasgow

Le score de Glasgow est un des scores les plus connus et universellement utilisés en médecine. Il
a été élaboré par Sir Graham Teasdale, neurochirurgien britannique avec Bryan Jennet en 1974.
Ce score permet d’évaluer I'état de conscience du patient selon 3 dimensions : la réponse verbale,
la motricité et 'ouverture des yeux [169]. Ce score a été utilisé dans de nombreuses études du fait
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de sa grande reproductibilité et présente l'intérét de résumer de maniére claire et fiable I'état de
conscience du patient [170].

Graham Teasdale en 1974 [169]

21/ 2/ Mt e 28/2/ 1 e
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Chart for recording assessment of consciousness.

La mesure de ce score est débutée dés la phase préhospitaliere en cas de survenue d’'un
traumatisme cranien, puis au cours de I'ensemble de la prise en charge [171] (Eigure 7). Le
résultat de ce score permet de définir la prise en charge du patient et est utilisé dans les différents
protocoles d’'urgence et de réanimation [172].

Souvent mal évalué en phase pré-hospitaliere ou aux urgences, l'intérét pour I'appréciation
pronostique augmente notamment lorsqu’il est mesuré régulierement par la méme équipe [173].
Associé a un scanner cérébral précoce, ce score permet d’identifier les traumatismes craniens les
plus graves et permet d’adapter la prise en charge hospitaliere. Le score ne remplace pas
'examen clinique neurologique mais il permet d’objectiver I'évolution de I'état du patient, a
condition de le mesurer correctement [174].

Conséquences médicales

Dans la plupart des études, on retrouve fréquemment une association avec une diminution de
'espérance de vie et une augmentation de la mortalité [175], ainsi qu’'une augmentation de la
consommation de soins [176] et une diminution de la productivité. Les traumatismes craniens,
selon certains auteurs, sont considérés comme une maladie chronique du fait de son influence sur
la survenue de déficits comportementaux et cognitifs mais également parce qu'ils sont associés a
une augmentation de la mortalité au-dela de I'épisode initial [153]. Les manifestations cliniques
peuvent affecter les fonctions motrices, cognitives, le comportement et les fonctions sensorielles
[177].

La compréhension de la physiopathologie des traumatismes craniens a permis de définir une prise
en charge standardisée incluant les phases pré-hospitaliéres [178], au bloc opératoire et en
réanimation [179]. La régulation médicale assurée par les SAMU joue un rdle prépondérant dans
la coordination de la prise en charge initiale [180]. Une prise en charge rapide permet de limiter les
conséquences sur le cerveau, les effets secondaires et a considérablement réduit le taux de
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mortalité ces derniéres années [181]. Un diagnostic radiologique rapide permet de définir la prise
en charge chirurgicale adaptée, d’autant que plus de 65% des patients polytraumatisés présentent
un traumatisme cranien associé et 80% des traumatisés craniens présentent une lésion
chirurgicale associée (orthopédique, thoracique, abdominale la plupart du temps) [182]. La plupart
des interventions chirurgicales nécessitent des soins en neurochirurgie [183]. Les traitements sont
souvent basés sur la mesure de la pression intracranienne et sur la pression de perfusion
cérébrale [184]. L'imagerie joue par ailleurs un role indispensable dans la détermination de la
stratégie thérapeutique et chirurgicale. L'apport du scanner et de I'IRM sont devenus
incontournables, notamment pour les cas les plus graves [151,185]. La compréhension des
phénoménes biomécaniques demeure indispensable pour envisager le traitement le plus adapté.

A l'issue de la phase aiglie de prise en charge, les patients bénéficient frequemment de soins en
rééducation. 62% des patients sont transférés directement en rééducation dés la suite de la
premiére hospitalisation, il s’agit des patients les plus graves [186]. Les réseaux de soins jouent
également un réle primordial pour le suivi et la bonne prise en charge de ces patients sur la durée
[187].

2.4 Les affections neuro-musculaires

Les affections neuro-musculaires se caractérisent par un dysfonctionnement du muscle, du
neurone ou de la jonction neuromusculaire (unité motrice). Il existe plusieurs centaines de
maladies provoquant ce type d’affections, avec des degrés divers. Certaines de ces maladies sont
plus fréquentes et sont classées dans le champ des maladies rares. Ces pathologies se
caractérisent la plupart du temps par une prise en charge complexe mais également par un
handicap constant et frequemment évolutif [117]. Les connaissances concernant les maladies
responsables ont fortement évolué ces derniéres années, notamment gréce a l'effort important
réalisé dans le domaine de la recherche.

Le réseau ORPHANET propose une classification des maladies neuromusculaires selon leur
physiopathologie® :
e Canalopathies musculaires (Syndromes de Lambert-Eaton, Isaac, Morvan, myotonie de
Thomsen et Becker, dystonie myoclonique héréditaire, syndrome d’Andersen-Tawil, ...) ;
e Maladies de la jonction neuromusculaire (Botulisme, syndromes myasthéniques
congénitaux, ...) ;
e Maladies du motoneurone (Atrophie musculaire progressive, sclérose latérale
amyotrophique, sclérose latérale primitive, poliomyélite, ...) ;
e Maladies du muscle squelettique (maladies infectieuses, inflammatoires, dystrophie
musculaire (Duchenne), myopathie distale, myopathies non dystrophiques, syndromes
myotoniques).

Les premiers symptdmes passent souvent inapergus et une connaissance spécifique des cliniciens
permet de poser le diagnostic le plus précocement possible. Le tableau clinique associe la majorité
du temps une faiblesse musculaire, des symptédmes douloureux, une fatigue et des contractures.
Le diagnostic sera alors confirmé aprés une série d’examens complémentaires incluant

% Classification ORPHANET des maladies neurologiques rares
https://www.orpha.net/consor/cgi-bin/Disease Classif.php?Ing=FR&data id=181&Patld=10521&search=Dise
ase Classif Simple&new=1
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notamment un dosage de la créatine kinase, un électromyogramme, un scanner, une biopsie
musculaire et un examen de génétique moléculaire [188,189].

Epidémiologie

La prévalence mondiale de ces affections est difficile a estimer, principalement par défaut de
diagnostic selon les auteurs. En 1991, une étude estimait cette prévalence autour de 28,6 pour
100 000 habitants [190]. Des études plus récentes estimaient cette prévalence a 30,3 pour 100
000 en Nouvelle-Zélande [191], 63,1 pour 100 000 en Suéde chez les enfants de moins de 16 ans
[192], 42 pour 10 000 en Italie chez les moins de 20 ans [193].

L'age d’apparition de ces maladies est trés variable. Certaines apparaissent dés le plus jeune age,
chez les nouveau-nés, parfois pendant I'adolescence ou I'dge adulte. Environ 40% des personnes
affectées ont moins de 18 ans [194]. Dés la naissance, un score d’APGAR bas chez un
nouveau-né né a terme sans acidose associée (pH prélevé au cordon ombilical) pourrait étre le
signe d’'une anomalie neuro-musculaire nécessitant une attention particuliére dans les premiers
jours de vie [195]. Leur origine est la plupart du temps d’ordre génétique ou acquise (auto-immune,
toxique, liée a une infection ou une maladie endocrinienne).

Le diagnostic des affections neuromusculaires est difficile et parfois posé tardivement par les
cliniciens [196]. Un diagnostic précoce est important pour améliorer et déterminer une prise en
charge adaptée [196]. Les affections les plus fréquentes [197] sont représentées par la myopathie
de Duchenne® (maladie génétique récessive liée au chromosome X, touche 1 gargon sur 3 300
selon ORPHAnet) [198], I'amyotrophie spinale infantile®® (maladie génétique autosomale récessive,
touche 1 nouveau-né sur 10 000 [199]) et la dystrophie myotonique?” (maladie de Steinert, maladie
génétique autosomale dominante, la prévalence est de 1 pour 20 000 personnes pour les types 1
et 1 pour 100 000 pour les types 2 [200]).

Classification
Il existe 5 groupes de myopathies responsables d’affections neuromusculaires [51] :

groupe 1 : les dystrophies musculaires ;

groupe 2 . les canalopathies ;

groupe 3 : les myopathies sans signe de dystrophie ;

groupe 4 : les myasthénies auto-immunes, congénitales, les syndromes myasthéniforme ;
groupe 5 : les myopathies acquises (maladie systémique, vascularite, toxiques).

Conséquences médicales

Les différentes formes cliniques principales se répartissent entre deux catégories avec des
manifestations respiratoires ou musculo-squelettiques sans atteinte respiratoire. Le
dysfonctionnement des centres moteurs affecte le fonctionnement du diaphragme et des muscles
respiratoires [201]. L'expression des symptdmes peut varier dans le temps. En marge des tableaux

% Dystrophie musculaire de Duchenne
https://www.orpha.net/consor/www/cgi-bin/OC _Exp.php?Ing=FR&Expert=98896
% Amyotrophie spinale infantile de type 1
https://www.orpha.net/consor/www/cgi-bin/OC _Exp.php?Ing=FR&Expert=83330
27 Dystrophie myotonique

https://www.orpha.net/consor/www/cgi-bin/OC Exp.php?Ing=FR&Expert=206647
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cliniques respiratoires et musculaires, ces patients peuvent également présenter des symptomes
gastro-intestinaux [202].

La prise en charge des affections neuro-musculaires a beaucoup évolué ces derniéres années
[199] et la prise en charge spécifique des complications respiratoires a permis de diminuer
significativement le taux de mortalité [203]. Les causes principales de mortalité sont liées a des
complications cardiaques et respiratoires. Le dépistage précoce de I'’hypercapnie nocturne permet
de mettre en place progressivement des mesures de ventilation non-invasives qui améliorent le
pronostic a long terme [204]. L'imagerie joue un réle important dans le diagnostic mais surtout
dans I'évaluation des complications pouvant survenir. La tomodensitométrie permet d’évaluer les
conséquences osseuses comme les scolioses, I'échocardiographie permet d’évaluer les
cardiomyopathies, la tomodensitométrie avec opacification permet d’évaluer la fonction digestive,
alors que I'échographie et 'uroscanner permettent I'évaluation des complications urinaires [205].

L'organisation des soins, notamment en cas d'urgence, nécessite la mise en place de réseaux de
soins multidisciplinaires trés réactifs. Le partage de I'information entre les différents acteurs et les
patients est indispensable [206] et la prise en charge psychologique représente un pilier important
[207].

Les séjours en service de réanimation sont de plus en plus fréquents et présentent des spécificités
de prise en charge qui doivent étre connues des équipes médicales pour apporter un niveau de
soin optimal. Pourtant, peu d’études et d’essais cliniques ont été menés dans ce domaine [208].
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3. Problématique et objectifs

3.1 Problématique

La prise en charge hospitaliére des patients affectés par un handicap moteur a beaucoup évolué
ces derniéres années. La prise en charge initiale de ces pathologies s’est de plus en plus
spécialisée et permet une amélioration considérable du pronostic de ces patients particuliers. Dans
le méme temps, la prise en charge au long court s’est également spécialisée dans le champ,
notamment, de la rééducation.

Ces évolutions ont conduit & un allongement important des parcours de soins de ces patients,
notamment a I'’hépital. En effet, la nature méme de ces pathologies affecte les patients tout au long
de leur vie a la suite de l'accident ayant entrainé le handicap moteur (pour les traumatismes
craniens ou les blessures médullaires) ou la dégradation de la pathologie (pour les affections
neuromusculaires). La spécialisation de la prise en charge a également permis d’allonger
I'espérance de vie des patients conduisant nécessairement a un allongement des trajectoires.

L'allongement important de ces parcours est également associé a des trajectoires plus complexes
sollicitant différentes spécialités médicales, ressources techniques d’imagerie ou techniques
chirurgicales [4]. L'enchainement et la combinaison de séjours hospitaliers de nature différente,
notamment entre la médecine, la chirurgie et la rééducation, contribuent également a la complexité
de ces trajectoires. La rééducation joue un rdle important sur le long court pour les patients
handicapés moteur, plus que pour d’autres catégories de patients.

Bien que l'analyse des trajectoires de soins constitue un sujet d’intérét de plus en plus fréquent, il
existe peu d’études s’intéressant a ces trajectoires, notamment décrivant et analysant le niveau de
consommation de soins de ces patients ou encore les déterminants influengcant ces
consommations. La plupart du temps, les études destinées a décrire et évaluer ces parcours se
concentrent sur une pathologie donnée ou une procédure médicale particuliére. Les conclusions
de ces études sont indispensables pour faire évoluer les pratiques médicales. Toutefois, peu
d’études s’intéressent a [I'évaluation des trajectoires dans leur ensemble, permettant une
compréhension nécessaire des parcours de soins. Cette compréhension est pourtant
indispensable pour éclairer les décisions et les évolutions des politiques de santé afin de maintenir
I'équilibre entre qualité des soins et optimisation des ressources. Le faible nombre d'études est
principalement lié aux difficultés méthodologiques rencontrées dans I'analyse de trajectoires. Ces
difficultés sont principalement représentées par la disponibilité et l'utilisation des données
meédico-administratives hospitaliéres, I'identification des patients affectés par un handicap moteur,
la nécessité de recourir a des méthodes d’analyse de données longitudinales et a la complexité de
représenter visuellement les résultats obtenus. Au-dela de la nécessité de mener une démarche
construite et validée sur le plan scientifique, ce dernier point constitue une étape indispensable a la
communication des résultats obtenus afin qu’ils puissent étre compris et utilisés concrétement par
les décideurs institutionnels ou les équipes médicales. Certains auteurs relévent également les
difficultés rencontrées dans la description de ces parcours du fait de I'absence d’outils adaptés et
de la complexité de I'analyse des données hospitalieres disponibles au travers du programme de
médicalisation du systéme d'information (PMSI) qui demeure la source principale d'information au
niveau hospitalier [209].
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L'identification des patients affectés par un handicap moteur constitue I'étape initiale indispensable
a toute étude sur les trajectoires s’intéressant a cette catégorie de patients. Il n’existe pas de
méthode validée comme cela peut étre le cas pour d’autres types de pathologies plus ciblées et
mieux définies (cancer, . En effet, les informations en lien avec les pathologies présentées par les
patients sont collectées au travers de la classification internationale des maladies (CIM-10) ne
comptant pas de codage spécifique du handicap. Un algorithme de repérage de ces patients doit
étre développé et évalué au travers des codes disponibles. De plus, des méthodes statistiques
adaptées doivent étre utilisées permettant d’analyser des données longitudinales. Les études déja
menées mobilisant ces outils s’intéressent la plupart du temps a I'évaluation de I'évolution d’'un
score ou d’'une variable biologique. Une méthode adaptée a I'évaluation des trajectoires
hospitaliéres au travers de la consommation de soins doit étre construite et discutée. Ces
trajectoires hospitalieres n’ayant jamais fait I'objet d’études descriptives, un des enjeux de
lanalyse réside également dans la détermination de trajectoires types combinant plusieurs
caractéristiques homogénes sans connaissance préalable, dans une démarche exploratoire. Par
ailleurs, le choix d’'une méthode de visualisation des résultats adaptée est primordiale, toute
production scientifique doit pouvoir étre diffusée et utilisée. La visualisation de trajectoires de soins
et de leur complexité ne peut étre réalisée avec des méthodes graphiques classiques nécessitant
I'utilisation d’approches utilisées dans d’autres disciplines scientifiques.

Enfin, les enjeux constitués par la description et I'analyse des trajectoires de soins hospitaliéres
dans le champ du handicap moteur sont multiples. Le premier enjeu est représenté par la
nécessité de pouvoir disposer d'outils et de méthodes adaptés. En effet, toute démarche
d’évaluation doit pouvoir s’appuyer sur des outils et une méthodologie permettant de réaliser la
description de trajectoires longues et complexes. Sans méthode reproductible de mesure, il n’est
pas possible de mener une démarche d’évaluation dans le temps ou entre différents lieux de prise
en charge. Par ailleurs, I'absence de données de base rend impossible toute comparaison
nécessaire a la démarche d’évaluation. Les trajectoires étant en constante évolution, il peut étre
utile de réaliser un état des lieux dans un établissement spécialisé constituant un hopital national
de référence en la matiéere.

Un autre enjeu majeur est représenté par la nécessité de mettre en place des structures de
référence pour les soins les plus spécialisés. En effet, la prise en charge des complications les
plus graves nécessite la mise en ceuvre de soins qui mobilisent des ressources humaines
médicales spécifiquement entrainées et organisées. Une connaissance plus spécifique de ces
filieres de soins dites “de référence” est indispensable si on souhaite pouvoir mettre en place des
structures hospitalieres adaptées a ces activités. Le recours a des méthodes permettant a la fois
d’identifier les patients associés a ces filieres et de décrire leurs trajectoires de soins, permet de
contribuer a définir les paramétres de modéles duplicables pour la dimension en lien avec la
consommation des soins hospitaliers. Un hépital national de référence pourrait ainsi servir de
modéle pour étre décliné au niveau régional dans le cadre de la prise en charge de ces patients
les plus complexes.

L'amélioration constante de la qualité des soins et l'optimisation des ressources sont
simultanément recherchées par les décideurs qui définissent les politiques de santé [210].
L'atteinte de ces deux objectifs est un exercice difficile qui doit respecter un certain équilibre afin
que la réalisation de I'un ne vienne pas dégrader ou empécher la réalisation de I'autre. En effet,
des économies excessives conduiraient a une diminution de la qualité des soins par manque de
ressources humaines ou matérielles [211]. De la méme maniére, la réalisation de soins de qualité
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ETAT DES CONNAISSANCES

peut facilement étre pergue comme synonyme de mobilisation de nombreuses ressources en
santé (personnel médical, examens biologiques ou d'imagerie, temps d’hospitalisation, ...) sans
nécessairement observer un impact direct sur la qualité et conduiraient a des dépenses inutiles.

3.2 Objectifs de la thése

Ce ftravail a pour objectif principal d’évaluer la possibilité d’utiliser les bases de données
médico-administratives hospitalieres en tant qu’outil de recherche épidémiologique dans le but
d’étudier les trajectoires individuelles de soins de patients affectés par un handicap moteur.

Plusieurs objectifs spécifiques sont explorés dans le cadre de ce travail :

e Définir une méthode d’identification des patients affectés par un handicap moteur au sein
des bases de données médico-administratives selon 3 groupes de pathologies particuliéres
(blessures médullaires, affections neuromusculaires et traumatismes craniens). Evaluer les
qualités métrologiques de la méthode de repérage des patients.

e FEvaluer la possibilité de reconstruire les trajectoires individuelles de soins de patients
handicapés moteurs en utilisant les données du PMSI et définir des indicateurs de
consommation de soins au travers de ces bases.

e Sélectionner et adapter une méthode de classement automatique pour mettre en évidence
les groupes de patients présentant des caractéristiques de consommation de soins
homogénes en utilisant les indicateurs définis dans le cadre de ce travail.

e Sélectionner et adapter une méthode de visualisation graphique des flux afin de présenter
les trajectoire et en faciliter I'appropriation et la compréhension.
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Le travail présenté dans cette thése a été mené au sein de I'hdpital Raymond-Poincaré de
I'Assistance-Publique des Hopitaux de Paris (Garches, Hauts-de-Seine). Cet établissement est
spécialisé dans la prise en charge du handicap neuro-moteur (d’origine neuromusculaire ou
traumatique) depuis de nombreuses années et a assis sa spécialité au fil du temps. L’hdpital est
aujourd’hui considéré comme I'hopital national de référence pour la prise en charge de ces
patients.

L'établissement prend en charge, notamment, des patients blessés médullaires, atteints d’'une
affection neuromusculaire ou traumatisés craniens qui seront étudiés dans le cadre de ce
travail.

Hoépital Raymond-Poincaré
(issu du site internet de 'APHP)?®

Historique

L’hépital-hospice Raymond-Poincaré ouvre le 14 décembre 1936 alors que sa construction
décidee en 1929 et entreprise depuis 1932 est a peine achevée. Il s’éleve sur les terrains
contigus a la fondation Brézin (aussi connue sous la dénomination d’hospice de la
Reconnaissance) a Garches. Dans un premier temps, son activité médicale se concentre sur le
soin des adultes chroniques exceptés les malades tuberculeux et cancéreux. En janvier 1944,
l'autorité militaire allemande s’installe dans les locaux de I'hépital de Garches. L’administration
décide de transférer les malades de Raymond-Poincaré vers la fondation Foch de Suresnes.
Elle réquisitionne l'institution privée Foch et les premiers patients s’installent le 1er février 1944
dans I'établissement nommé pour I'occasion hépital temporaire Poincaré-Foch. A la fin de
I'année 1945, Raymond-Poincaré est remis a I’Assistance publique et les patients soignés a
Poincaré-Foch réintégrent les locaux de Garches.

Peu a peu I'établissement change d’activite médicale : il se dote d’un centre de réeducation pour
patients sortis d’un service de chirurgie osseuse, puis dun centre de traitement et de
réadaptation pour les personnes atteintes de poliomyélite, avant de s’élargir aux soins des
paraplégiques. En 1996, il conserve sa destination centrée autour de la rééducation, la
réadaptation, la réanimation, 'orthopédie et la traumatologie. Il compte 602 lits contre 1 325 en
1960, tandis qu’en 1998, I'hdpital gére 452 lits.

Qui était Raymond Poincaré ?

Raymond Poincaré est un homme d’Etat frangais. Ministre & plusieurs reprises, Président du
Conseil des ministres puis Président de la République de 1913 a 1920, Raymond Poincaré fut
I'une des plus grandes figures politiques de la Ille République. Il fut également I'un des
personnages centraux de la Premiére Guerre mondiale.

2 | ’hopital Raymond-poincaré (APHP) http://raymondpoincare.aphp.fr/presentation-raymond-poincare/
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1. Sources de données

1.1 Traitement des données

Les bases de données médico-administratives de I'établissement ont été utilisées (admissions,
Programme de Médicalisation du Systéme d’Information (PMSI), soins externes). Ces données
sont collectées initialement dans I'objectif de facturer les séjours et les passages en consultation
des patients (Figure 8).

Figure 8 - Articulation des bases médico-administratives utilisées dans I’étude

Base de données
d’Etude

PMSI

Programme de Médicalisation du Systéme d’Information
A A
Données Base Base Base
Administratives Diagnostics Actes Soins Externes
(admissions) (CIM-10) (CCAM) (Consultations)

Les données ont été récupérées auprés du Département d’Information Médicale (DIM) et du
service des soins externes de I'établissement pour I'ensemble des périodes disponibles et
techniquement exportables. Toutefois, les différentes sources n’étaient pas disponibles sur les
mémes périodes. Seul un chevauchement de la disponibilité des données était observé pour la
période 2008-2016 (Eigure 9).

La gestion des admissions en cas d’hospitalisation prévoit le recueil d’'un certain nombre de
données administratives. Elles recoupent les informations individuelles de chaque patient et
celles liées a leur hospitalisation (identité, genre, lieu de résidence, date de naissance, date
d’entrée et de sortie d’hospitalisation, service, provenance, mode d’entrée, destination, mode de
sortie, service d’hospitalisation et le type d’hospitalisation).

La base des diagnostics reprend I'ensemble des codes CIM-10 (Classification Internationale des
Maladies, 10°™ révision de I'OMS) renseignés au décours de chaque hospitalisation. Elle
comprend pour les séjours de MCO un diagnostic principal (DP) et des diagnostics associés
significatifs (DAS). Pour les séjours de SSR, 4 catégories de codes sont renseignés : Finalité
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Principale de Prise en Charge (FPPC), Manifestation Morbide Principale (MMP), Affection
Etiologique (AE) et les Diagnostics Associés Significatifs (DAS).

La base des actes médicaux et chirurgicaux reprend tous les actes réalisés au cours des
hospitalisations. lls sont codés selon la nomenclature de la Classification Commune des Actes
Médicaux (CCAM).

La base des soins externes reprend tous les passages en consultations en dehors des
hospitalisations. Elle comprend les dates de passage et les types de consultation (médicale, avec
un psychologue, le service mobilisé).

Figure 9 - Disponibilité des données en fonction de la période et des différentes sources de
données

% Données administratives

% Base diagnostics
% Base actes l
I
1
% Base soins externes
1995 1998 2005 2008 2016

Les tables fournies par le département d’'information médicale ont été consolidées dans une base
unique afin de pouvoir en extraire tous les jeux de données nécessaires a 'ensemble de I'étude.
Plusieurs jeux de données différents ont été nécessaires pour réaliser les analyses en fonction de
la granularité considérée (patients, séjours d'hospitalisation, consultations externes ou passages
composant les séjours, diagnostics).

Les différentes tables ont été consolidées au moyen d'un logiciel de base de données
relationnelles Filemaker Pro 14 dans un premier temps pour mener les premieres démarches
exploratoires.

Les analyses statistiques et les visualisations ont ensuite été réalisées avec les logiciels R et
TABLEAU desktop?. Par mesure de simplification et afin de limiter le risque d’erreur, le traitement
final des données a été réalisé directement depuis les tables de données brutes au moyen du
logiciel TABLEAU prep* permettant de conserver les différentes étapes de traitement et assurer
un contréle visuel de cohérence a chaque étape.

2 https://www.tableau.com/fr-fr/products/desktop
30 hitps://www.tableau.com/fr-fr/products/prep
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Figure 10 - Evolution du nombre de séjours par type d’hospitalisation selon les données

administratives disponibles (échelle logarithmique)
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MCO-hc : Médecine-Chirurgie-Obstétrique - hospitalisation compléte
MCO-hj : Médecine-Chirurgie-Obstétrique - hospitalisation de jour
SSR-hc: Soins de Suite et de Réadaptation - hospitalisation complete
SSR-hc: Soins de Suite et de Réadaptation - hospitalisation de jour

Une premiére analyse des données d’hospitalisation a permis de constater que les données
concernant les séjours de SSR n’étaient pas exhaustives avant 'année 2004 pour I'hospitalisation
compléte et avant 'année 2009 pour I'hospitalisation de jour. Ceci est principalement lié aux
pratiques de codage de I'établissement, en effet, avant ces dates les séjours de SSR étaient
renseignés dans le PMSI MCO sans possibilité de les distinguer dans le jeu de données (Figure
10).

Seules les données entre 2009 et 2016 ont donc pu étre considérées dans le cadre de
I’étude.

1.2 Anonymisation des données

Les données ont été anonymisées par le DIM avant leur transmission pour I'étude. Un numéro de
référence unique pour chaque patient et un autre pour chaque séjour ont été ajoutés afin de
permettre le chainage des différents passages. Ces nouveaux codes étaient différents des
identifiants utilisés par le systéme d’information hospitalier afin de garantir 'anonymat des patients.

Etant donné que I'établissement est spécialisé dans la prise en charge de maladies rares, certains
types de pathologies concernent un nombre trés réduit de patients. La provenance géographique
des patients est renseignée dans la base administrative sous la forme de leur code postal. Afin de
renforcer 'anonymat des patients, ces informations ont été transmises pour I'étude uniquement
sous le format du département géographique empéchant toute identification des patients
considérant leur pathologie. De la méme maniére, 'age des patients a été calculé et la date de
naissance n’a pas été conservée.

L'ensemble des données ont été conservées dans les locaux du service d’épidémiologie et de
santé publique de I'hdpital Raymond-Poincaré de Garches.
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1.3 Sélection des données

Aprés avoir rassemblé les données au sein d’'une base consolidée, tous les séjours de chaque
patient ont été chainés entre eux, en utilisant leur numéro unique anonymisé, afin d’identifier tous
les séjours de chaque patient.

Les différentes sources de données n’étaient disponibles de maniére simultanée qu’entre 2009 et
2016 (Figure 10). L’'analyse des données disponibles ne permettait d’observer que des trajectoires
théoriques d’une durée maximale de 8 années pour les patients admis pour la premiére fois en
tout début d’année 2009. Afin de pouvoir décrire un maximum de trajectoires hospitalieres et de
permettre les comparaisons entre elles, seules les 5 premiéres années de chaque trajectoire ont
été prises en compte. Toutefois, une partie des trajectoires étudiées ont une durée totale qui
dépasse les 5 premiéres années considérées, ce qui entrainera un phénoméne de censure a
droite qui devra étre pris en compte dans l'interprétation des résultats et la discussion (Tableau 2).
De la méme maniére, I'établissement étant un centre de référence, une partie des patients auront
débuté leur trajectoire a I'extérieur de I'établissement en amont et la poursuivront ailleurs en aval.
Ces patients seront identifiables par leur mode d’entrée dans la trajectoire avec la notion de
transfert depuis un autre établissement et par leur mode de sortie avec la notion de transfert vers
un autre établissement.

Tableau 2 - Répartition des patients sélectionnés ayant des trajectoires supérieures a 5 ans

y= s A

n fonction I intér
Groupes de patients
Blessés Affections Traumatismes .
. - . A s Autres patients
médullaires neuromusculaires craniens

Patients ayant des trajectoires de soins supérieures a 5 ans (%)
521 (28%) 182 (36,3%) 149 (24,9%) 942 (11,5%)

Les trajectoires reconstituées ont débuté entre le 01/01/2009 et le 31/12/2011. Afin de permettre
les comparaisons entre les trajectoires, les dates de I'ensemble des séjours constituant les
trajectoires et des différentes consultations ont été transformées en dates relatives calculées par
rapport a la date de la premiére hospitalisation. La figure 11 représente I'ensemble des trajectoires
qui ont été incluses. Chaque ligne du graphique matérialise la durée de chaque trajectoire au
cours de la période étudiée limitée a I'observation des 5 premiéres années. Les trajectoires sont
représentées en fonction de la date réelle de démarrage (A) au sein de I'établissement et sont
triées par ordre chronologique de début de trajectoire, correspondant au premier contact des
patients avec I'établissement. Une seconde représentation présente les mémes trajectoires en
fonction de leur durée relative (B).
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Figure 11 - Représentation des trajectoires individuelles de chaque patient inclus dans
I’étude au cours des 5 premiéres années

(A) (B)
a = » :;;
Q- Q- =
=T =c —
$g $9 =
Sw© Sw©
=9 =9 —
T = T = — :
£8 £8 —=
(2] = 7)) = =: =
o e o e = ‘
s2 s2 =
O O — ——===
£ £
2010 2012 2014 2016 A0  A+1 A+2 A+3 A+d A+5 A+6 A+7 A+8
Date de démarrage trajectoire Durée relative trajectoire

51

i ECOLE DOCTORALE

°
u nlveI’SIte Santé Publique

PARIS-SACLAY



MATERIEL ET METHODE

2. Sélection des patients et variables d’intérét

2.1 Sélection des patients

Le réseau ReDSiam

La sélection de patients dans les bases de données médico-administratives est une étape
indispensable dans la constitution des outils d’analyse épidémiologique. Ces bases de données,
initialement non destinées a ce type de travaux, ne permettent pas toujours une identification facile
des pathologies.

Le ReDSiam®!, “Réseau pour mieux utiliser les Données du Systéme national des données de
santé”, a été créé en mars 2013 a l'initiative de plusieurs équipes travaillant sur les données du
SNIIRAM afin de fédérer et capitaliser les expertises et les différents travaux réalisés.

Le réseau ReDSiam a pour principaux objectifs de [212] :

e développer et mettre a disposition des algorithmes de repérages de sé€jours et de patients
selon une liste définie de pathologies (en 2020, le réseau tient a disposition 153
algorithmes validés) ;

e mener des études de validation métrologique des algorithmes selon plusieurs méthodes
(notamment le retour au médecin traitant, confrontation avec les dossiers médicaux
hospitaliers, enquétes menées auprés des patients, croisement avec d'autres sources de
données, croisement avec les données de mortalité).

La construction des algorithmes est un travail jugé complexe par les membres du réseau,
nécessitant une importante expertise dédiée pour chaque pathologie du fait de la grande
spécificité rencontrée. Le réseau s'appuie sur des groupes de travail permettant de mener ses
travaux.

La méthode de travail proposée par le réseau s'appuie sur une fiche standardisée [212] permettant
de recueillir les informations nécessaires a la validation des algorithmes étudiés. Cette fiche
résume notamment les éléments bibliographiques ayant permis de I'élaborer, ainsi que sur les
évaluations menées. Sont considérées les évaluations menées en comparaison d'un gold standard
(identification des "cas", des "non cas", les paramétres de performance, les analyses de
sensibilité) et celles menées selon d'autres méthodes en analysant par exemple la sensibilité en
faisant varier les critéres de construction de Il'algorithme.

Repérage des patients affectés par un handicap moteur

Le handicap moteur a fait I'objet de peu d’études basées sur les données hospitalieres. Les
recommandations existantes, notamment du ReDSiam, couvrent des pathologies ciblées comme
certaines maladies infectieuses (gastro-entérite, hépatites, tuberculose, ...), chroniques telles que
le diabéte ou l'insuffisance cardiaque, ou encore les maladies neurodégénératives comme la
sclérose en plaque ou la sclérose latérale amyotrophique®.

31 Réseau pour mieux utiliser les Données du Systéme national des données de santé (ReDSiam)
https://www.redsiam.fr/content/présentation
32 Réseau ReDSiam, liste des algorithmes disponibles https://www.redsiam.fr/content/liste-algorithme
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Le repérage des patients affectés par un handicap moteur au sein des bases
médico-administratives ne peut étre comparé a un gold standard existant rendant difficile une
démarche de validation épidémiologique du cadre de repérage proposé dans le cadre de la thése
[213,214]. En effet, il n'existe pas de registre de patients ou d’autres méthodes de repérage
validées se basant sur d’autres sources de données. |l existe des méthodes alternatives explorées
par certains auteurs mais ces derniéres nécessitent I'accés a une seconde base de données
couvrant les mémes pathologies et les mémes patients. Dans le cadre de ce travail, nous n’avions
pas acces a de telles sources de données externes. La validité de ces méthodes est parfois
remise en question par les auteurs eux-mémes [215]. Il est également possible de confronter les
données du PMSI a des questionnaires administrés aupres des patients [216]. |l serait possible de
proposer une étude complémentaire permettant un retour vers les dossiers médicaux de
I'établissement, ce qui n'a pas pu étre possible dans le cadre de ce travail.

Par ailleurs, on peut noter que la Classification Internationale des Maladies (CIM-10) propose un
cadre de codage des pathologies ou des mécanismes de survenue de certaines pathologies. Les
conséquences des pathologies, notamment sur le plan moteur n’apparaissent pas explicitement en
dehors des paraplégies et tétraplégies (codes G.82*). La méthode de repérage du handicap
moteur doit s’appuyer sur le repérage de pathologies ayant pour conséquence une atteinte de la
fonction motrice du patient sans pouvoir préjuger de la notion de gravité de cette atteinte. Cette
derniére notion ne fera pas I'objet d’'une analyse au cours de ce travail.

Seuls les traumatismes craniens font 'objet de nombreuses publications et les différents auteurs
proposent des algorithmes trés hétérogenes [217]. Les définitions du traumatisme cranien peuvent
étre trés différentes d’'un auteur a l'autre, certains ne prenant en compte uniquement les lésions
cérébrales causées par le traumatisme (codes S.06*) et d’autres incluant les traumatismes se
situant au niveau de la téte (codes S.02*, S.04*) ou encore les séquelles de ces traumatismes
(codes T.90%). Une étude du réseau ReDSiam a permis de comparer différentes approches et
soulignait 'absence de méthode validée sur le plan épidémiologique [57].

Il existe toutefois des recommandations publiées par des organismes officiels utilisées dans le
cadre de leurs travaux épidémiologiques notamment pour la surveillance de ces pathologies :

e Le Center for Disease Control and Prevention américain (CDC) propose un cadre
d’analyse des données liées aux patients présentant un traumatisme [218] ;

e |'Organisation Mondiale de la Santé (OMS) propose des recommandations issues de
I'Hospital Data Project avec I'International Shortlist for Hospital Morbidity Tabulation
(ISHMT)* [154] ;

e L'Agence Technique de I'Information sur ’Hospitalisation (ATIH) propose un algorithme
d’identification du « polyhandicap »* avec notamment une liste couvrant la composante
motrice.

Méthode retenue de sélection des patients

Compte tenu de I'absence d’algorithme validé et de I'impossibilité méthodologique de conduire une
démarche de validation en comparaison d’'un gold standard ou d’'une source externe différente,

3 International Shortlist for Hospital Morbidity Tabulation (ISHMT)
https://www.who.int/classifications/icd/implementation/morbidity/ishmt/en/
34 Codage du polyhandicap (ATIH) https://www.atih.sante.fr/codage-du-polyhandicap
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une liste de codes CIM-10 a été élaborée en associant les recommandations retenues couvrant les
trois groupes pathologies étudiés.

Ces recommandations ne sont initialement pas destinées a étre utilisées pour repérer les patients
affectés par un handicap moteur mais leur combinaison a permis d’établir une liste des codes
utiles pour lidentification de ces patients (Iableau 3). On notera également que chaque
recommandation n'a pas été élaborée pour des usages similaires, expliquant la disparité des
codes proposés entre elles pour des pathologies similaires. Les recommandations du CDC
proposent un cadre d’analyse centré sur les traumatismes, celui de 'OMS propose un cadre de
surveillance sur le plan mondial, alors que I'ATIH propose un algorithme de repérage du handicap
lourd.

La liste des codes établie a ensuite été complétée par I'expertise de I'équipe du département
d’information médicale de I'établissement et celle des cliniciens intervenant auprés de ces patients
et impliqués dans le codage de ces pathologies. Le choix a été fait d’ajouter 'ensemble des codes
liés aux séquelles consécutives aux pathologies ciblées (T.91* pour les blessés médullaires et
T.90* pour les traumatismes craniens), ainsi que les traumatismes de la téte sans notion d’atteinte
cérébrales pour les traumatismes craniens (codes S.02* et S09*). Ce choix permet d’augmenter la
sensibilité du repérage. Compte tenu de la spécialisation élevée de I'établissement et notamment
du fait que ce dernier n’est pas doté d’un service d’accueil des urgences, cette sensibilité
importante ne devrait pas augmenter le nombre de faux positifs de maniére significative et
permettre de garder une spécificité acceptable. En effet, I'établissement ne prend pas en charge
les patients affectés par des traumatismes mineurs au quotidien qui n’entreraient pas dans le
champ des blessures médullaires ou des traumatismes craniens. Ce point devra étre pris en
compte en cas d’utilisation de cette méthode pour des études incluant les données d’autres
établissements.

Par ailleurs, le faible nombre de codes existants et sélectionnés pour les affections
neuro-musculaires peut laisser penser que le repérage de ces patients devrait étre exhaustif [57].

Le repérage des patients a été appliqué sur I'ensemble des codes diagnostiques (CIM-10) issus
des résumés de séjours, sans distinction de catégories. Les codages du diagnostic principal (DP),
des diagnostics associés significatifs (DAS) et reliés (DR) ont été considérés pour les séjours en
MCO et I'ensemble des codages diagnostiques pour les séjours en SSR. Cette absence de
distinction se justifie par le fait que I'analyse des trajectoires doit prendre en compte I'ensemble
des séquences quel que soit le motif d’hospitalisation et pas seulement les pathologies ayant
constitué le motif principal ou ayant mobilisé la majorité des soins.

Enfin, la méthode de repérage a été appliquée a I'échelle des patients, c'est-a-dire que les patients
ont été classés dans un groupe dés qu’un code traceur était identifié dans au moins une des
séquences d’hospitalisation. Ce travail portant sur des pathologies lourdes et présentant un
caractére définitif, le repérage de la pathologie a n’importe quelle séquence de la trajectoire
permet d’identifier le patient de maniére certaine.

Le chainage des séjours de chaque patient permet, par ailleurs, de limiter le risque de ne pas
identifier un patient en cas d’erreur de codage de 'un de ses séjours. La proportion des séjours
ayant permis de déterminer les groupes sera calculée pour chaque patient pour évaluer la qualité
des données de codage.

54

universite

PARIS-SACLAY


https://www.zotero.org/google-docs/?nABInN

MATERIEL ET METHODE

Tableau 3 - Liste des codes CIM-10 pour la sélection des groupes “Blessés médullaires’

Affections neuromusculaires” et “Traumatisés craniens”

médullaires

Affections

musculaires

Traumatismes

Blessés

neuro-

craniens

Code CIM-10 Libellé

G82-825
G834
G95-959

N31-319

S$140-141
S$142
S$240-1
S340-343
S344
T093
T094
T911

T913

G70-719

G72-729

G73-737

S010-019
S020-021
S023
S027-029
S040

S060-069

S07-079

S097-099
T901-902
T904-909

Paraplégie et tétraplégie
Sd de la queue de cheval
Affections moelle épiniére

Dysfonctionnement
Neuromusculaire de la vessie

Lésions niveau cervical
Lésions niveau thoracique

Lésions niveau lombaire

Lésions du rachis

Séquelles fracture rachis

Séquelles traumatisme de la
moelle épiniére

Myasthénies, dystrophies
musculaires

Myopathies

Syndromes myasthéniques et
myopathies en cours de maladies
endocriniennes ou métaboliques

Plaies ouvertes téte

Fractures base et volte du crane
Fractures plancher orbite
Fractures multiples crane
Lésions voies optiques

Commotions, cedémes, Iésions
traumatiques, hémorragies

Ecrasement téte
Lésions traumatiques téte
Séquelles plaies et fractures crane

Séquelles Iésions téte

CDC : US Center for Disease Control and Prevention

OMS : Organisation Mondiale de la Santé

ATIH : Agence Technique de I'Information sur I'Hospitalisation
These : Liste finale utilisée dans le cadre du travail de thése
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Evaluation de la méthode de sélection des patients

Dans le cadre de ce travail, il n’a pas été possible d’évaluer les qualités métrologiques de la
méthode de repérage des patients par comparaison avec un gold standard du fait de I'absence de
registre exhaustif. Un retour aux dossiers médicaux des patients serait une option a étudier mais
n’a pas pu étre utilisée dans le cadre de ce travail [51].

Une comparaison de chaque méthode recommandée sera réalisée pour mettre en évidence les
différences de sensibilité présentées par rapport a la méthode finale retenue. Cette démarche
permettra d’évaluer la part de la contribution de chaque recommandation dans le repérage des
patients.

Une démarche d’évaluation de chacun des codes utilisés sera également réalisée en mesurant
pour chacun d’entre eux leur contribution au repérage des patients pour chaque groupe d’intérét.
La proportion de repérage de I'ensemble des patients sera également évaluée en fonction du
nombre de codes utilisés.

Intersections

Les codes utilisés correspondent a la fois a des pathologies spécifiques telles que les myopathies
(codes G.70*) ou les myasthénies (codes G.72*) mais également a des conséquences
secondaires a un mécanisme traumatique ou a une pathologie comme les para- et tétraplégies
(codes G.82*) ou les dysfonctionnements neuromusculaires de la vessie (codes N.31%). Il existe
donc une probabilité non négligeable que les patients du groupe des affections neuro-musculaires
présentant les conséquences motrices les plus graves comptent également des codes
sélectionnant des patients blessés médullaires. De méme, une partie des patients affectés par un
traumatisme cranien peuvent présenter des conséquences motrices codées de la méme maniére
que pour les blessés médullaires. Ces chevauchements sont présentés dans les résultats (Figure
21).

Afin de prendre en compte ces chevauchements dans l'identification des patients et de limiter les
risques d’affecter les patients a un mauvais groupe, une régle d’attribution a été établie selon un
principe de priorité. Ce principe a été défini en prenant en compte prioritairement les codes
décrivant les pathologies pouvant étre a l'origine d’un handicap moteur, puis ensuite les codes
décrivant les conséquences du handicap moteur. Dans cette logique, les groupes affections
neuromusculaires ont été identifiés en premier, leurs étant particulierement spécifiques, suivis des
traumatismes craniens et enfin des blessés médullaires.

Les patients n’appartenant a aucun des groupes sélectionnés ont servi de groupe témoin de
référence pour les analyses comparatives (groupe “autres”) (Figure 13).
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Figure 13 - Diagramme de flux des patients inclus dans I’étude

Données
Administratives
(admissions)

Base Base
Diagnostics Actes
(CIM-10) (CCAM)

53 852 patients / 270 961 séjours

Y

Base
Soins Externes
(Consultations)

35 250 patients / 185 301 séjours

\J

Exclusion des séjours
antérieurs a 2008
(données non exhaustives)

32 063 patients / 168 032 séjours

Y

Exclusion des séjours
antérieurs a 2009
(indifférenciation MCO/SSR)

11 085 patients

/ 57 937 séjours

Y

Exclusion des patients ayant
un début de trajectoire
apreés le 31/12/2011
(trajectoires theoriques < 5 ans)

11 085 patients

/ 55 895 séjours

médullaires
1 868 patients
(16,9%) /
17 504 séjours

Affections raumatisés W
i ey Autres patients
neuromusculaires craniens 3 109 patients
501 patients 607 patients P
(73,1%) /
(4,5%) / (5,5%)/ 26 790 séjours
3 401 séjours 7 200 séjours g

Exclusion des séjours au-
dela de 5 années de
trajectoire
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Dans le cadre de ce travail et pour faciliter la lecture des résultats, les groupes seront libellés selon
la convention suivante (Tableau 4) :

Tabl 4 - Convention nomm I ien ns | e r'é

Blessés médullaires

Spinal Cord Injuries

Traumatismes craniens

Traumatic Brain Injuries

Affections neuromusculaires

Neuromuscular Disorders

Les autres patients ne faisant pas partie de I'un
des trois groupes - Groupe de référence

—

2.2 Description socio-démographique

Le profil socio-démographique des patients est décrit par les variables de genre et d’age. Dans le
cadre de I'étude, l'origine géographique des patients est également étudiée. Il s’agit du
département de domicile déclaré par les patients au moment de leur enregistrement administratif.

Les bases médico-administratives hospitalieres comptent peu de variables décrivant la dimension
socio-démographique ou écologique. Les données relatives aux droits sociaux des patients n'ont
pas été utilisées dans le cadre de ce travail, ni I'indice de désavantage social (FDep, french
deprivation index) qui peut étre déduit de la commune de résidence [219]. Ce dernier point pourrait
étre complété en étendant I'étude aux données du SNDS*°.

2.3 Consommation de soins

L'objectif de ce travail couvre notamment la notion de consommation de soins des patients au
cours de leurs trajectoires individuelles.

La notion de consommation de soins est souvent caractérisée dans les études par la dimension
économique liée aux colts engendrés par les soins [220,221] ou par le recours a une spécialité ou
a un acte de chirurgie particulier [222]. Ces études portent la plupart du temps sur 'EGB du
SNIIRAM.

Parameétres de consommation de soins étudiés

Dans le cadre de ce travail, 'analyse des trajectoires hospitalieres de patients handicapés moteurs
s’intéresse a des trajectoires de soins au long cours, pour des patients qui en bénéficient tout au
long de leur vie. La description de la notion de consommation de soins hospitaliers va se traduire
par les caractéristiques combinées de la fréquence de recours au soins délivrés par
I'établissement et le temps effectivement passé a I'hdpital. Cette dimension sera complétée par la
fréquence de recours aux consultations externes au sein de 'établissement.

% |es variables sociodémographiques dans le SNDS
https://documentation-snds.health-data-hub.fr/fiches/variables sociodemo.html#les-variables-sociodemogra

phiques-dans-le-snds
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La consommation des soins d’hospitalisation est mesurée par la fréquence de passage dans les
différentes catégories de services d’hospitalisation et la durée de présence pour chaque passage.
D’autres variables ont pu étre calculées comme la durée cumulée d’hospitalisation et la durée
moyenne de séjour.

Le recours aux soins externes est mesuré dans cette étude par l'occurrence des passages en
consultation médicale et auprés d’'un psychologue. Ces consultations se déroulent en dehors de
toute hospitalisation.

La mesure de la consommation des soins hospitaliers et de soins externes au travers de ces
paramétres quantitatifs va permettre d’en décrire les caractéristiques et de mettre en évidence les
spécificités et I'évolution du poids de la consommation au cours de la trajectoire pour chaque
groupe de patients. Ces notions seront également analysées pour plusieurs catégories de patients
au sein du groupe des patients blessés médullaires.

Les paramétres de fréquence et de durée seront agrégés a différents niveaux en fonction des
analyses statistiques réalisées. Globalement avec le calcul des durées totales cumulées passées
en hospitalisation selon le type de séjour (Médecine et chirurgie ou rééducation) et leurs modalités
(hospitalisation compléte ou hospitalisation de jour) pour les descriptions des groupes, mais
également agrégés a I'échelle de chaque année de trajectoire pour les analyses des séquences de
soins. Les durées moyennes de séjours ont également été calculées selon les types et modalités
de séjours hospitaliers.

Parametres de recours aux spécialités médicales

L'analyse de la consommation de soins sera complétée en prenant en compte les spécialités des
services hospitaliers dans lesquels se sont déroulés les soins. Chaque séjour d’hospitalisation se
déroule dans un service spécifique. Un regroupement des services est réalisé par catégories de
spécialitéts médicales afin d’obtenir un cadre d’analyse uniforme (Tableau 5) . L’analyse des
séquences hospitalieres en fonction des services mobilisés permettra d’enrichir la réflexion et
mieux comprendre la spécificité de chaque trajectoire en complément du niveau de consommation
de soins. A noter que I'utilisation d’'un service hospitalier ne se limite pas a la spécialité du service
d’accueil, le patient peut bien évidemment bénéficier de soins d’autres spécialités provenant
d’autres services. Toutefois, le service d’accueil donne une bonne indication sur le motif
d’hospitalisation et sur la spécialité principalement mobilisée.

Les services “non spécialisés” sont regroupés au sein d’une catégorie “autre spécialité”. Cette
catégorie regroupait 2,8% des séjours au total, dont 61% concernaient le groupe “autres patients”.
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Tableau 5 - Liste des spécialités médicales des séquences de soins étudiées

Liste des spécialités des services d’hospitalisation

Génétique Pneumologie
Infectiologie Réanimation
Médecine Rééducation
Neuro-urologie Sommeil
Neurologie Toxines
Oncologie Autres spécialités
Orthopédie

2.4 Définition du handicap lourd et des critéres de gravité

Afin d’enrichir les analyses, des variables complémentaires ont été construites a partir des
données disponibles couvrant les notions de handicap lourd et de séveérité compliquant le
déroulement de la trajectoire.

Handicap lourd

La notion de handicap lourd est une notion mal définie dans la littérature et sans cadre officiel dans
la Classification Internationale des Maladies. Toutefois, 'Agence Technique de I'Information sur
I'Hospitalisation en collaboration avec la société frangaise de pédiatrie et celle de neuropédiatrie a
établi un algorithme de repérage du polyhandicap au sein du PMSI applicable a la fois chez les
patients pédiatriques et adultes et également au sein des PMSI MCO et SSR [223]. La définition
du polyhandicap se base la présence simultanée de 4 critéres se présentant sous forme de 4 listes
de codes CIM-10% :

déficience mentale profonde ou démence séveére ;

trouble moteur a type de paralysie partielle ou totale, ataxie, tremblements séveres,
dyskinésie ou dystonie ;

mobilité réduite conséquence du trouble moteur ;

restriction extréme de l'autonomie caractérisée par la dépendance permanente envers une
tierce personne ou un appareil.

La notion de handicap lourd est associée a des soins plus complexes et traduisent des trajectoires
de soins plus spécialisées et compliquées [224,225].

Dans le cadre du travail de thése, la notion de handicap lourd sera étudiée selon 3 modalités
différentes afin d’estimer la part des patients affectés dans les 3 principaux groupes étudiés. Cette
démarche permettra également d’évaluer I'applicabilité de la méthode proposée par 'ATIH au sein
d’une structure de référence. Les 3 modalités étudiées seront :

e la définition compléte de polyhandicap définie par I'ATIH ;

3% ATIH, codage du polyhandicap
https://www.atih.sante.fr/codage-du-polyhandicap
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e la définition partielle de polyhandicap définie par 'ATIH en reprenant uniquement la
composante “trouble moteur” (liste 2) ;

e |a définition locale de handicap lourd utilisée dans I'établissement d’étude par les équipes
du département de santé publique et qui n’a jamais bénéficié d’évaluation particuliere
(Tableau 6). Cette liste a été établie avec les équipes de cliniciens impliqués dans les
missions de codage des séjours hospitaliers (liste RPC).

Tableau 6 - Définition locale du handicap lourd selon I’hépital Raymond-Poincaré
liste de codes CIM-10

Définition du handicap lourd selon I’Hopital de Garches

G834 Syndrome de la queue de cheval
G958 Autres affections de la moelle épiniere
L890-893 Zone de pression et ulcere de décubitus de stade | a IV

N311 Vessie neurogéne réflexe

T905 Séquelles de Iésion intracranienne

T913 Séquelles de lésions traumatiques de la moelle épiniére
Z930-931 Trachéostomie ; Gastrostomie

Z993 Dépendance envers un fauteuil roulant

Critéres de gravité

Des criteres de gravité survenant au cours de trajectoires de soins ont été ajoutés a I'analyse. Les
critéres ont été définis au regard de I'expérience des équipes de I'établissement engagées dans la
prise en charge des patients affectés par un handicap moteur. Ces critéres seront identifiés au
moyen des codes diagnostiques associés aux séjours ou de la nature de la spécialité médicale
mobilisée durant I'hospitalisation.

3 critéres ont été retenus :

e La délivrance de soins d’escarres au cours d’'un sé€jour hospitalier, codée dans le PMSI
(code L.899) ;

e La prise en charge d’un épisode infectieux définie par le passage du patient dans une
unité d’hospitalisation infectieuse au sein de I'établissement ;

e La survenue d’'un séjour en réanimation définie par le passage du patient dans une unité
de réanimation au sein de I'établissement.

La notion de gravité sera complétée par l'analyse de l'occurrence de l'utilisation des codes
diagnostiques CIM-10 de chaque trajectoire étudiée. Les codes les plus fréquemment utilisés et
traduisant une situation clinique complexe seront retenus. Les codes sélectionnés seront
€galement comparés entre chaque groupe de patients afin de mettre en avant les spécificités
présentées par les trajectoires de chaque groupe de pathologies. Cette démarche exploratoire
permettra de déterminer des spécificités non identifiées en amont en complément des critéres de
gravité étudiés.
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3. Description des patients et des trajectoires
individuelles

3.1 Analyse des trajectoires

Présentation des résultats

Les variables continues pour chaque groupe de patients ont été présentées sous forme de valeurs
moyennes avec leurs écarts-type ou sous forme de valeurs médianes avec I'étendu interquartile
(25%™ et 75°™ percentiles) [226]. Les variables catégorielles sont présentées sous la forme de
leurs effectifs et de leur répartition en pourcentage.

Ces résultats ont été présentés dans des tableaux et des graphiques afin de pouvoir comparer les
valeurs entre les différents groupes de patients. Des graphiques sous forme de boites a
moustache ont été utilisés pour représenter les distributions.

Les patients qui n'ont pas été identifiés dans 'un des 3 groupes d'intéréts ont été utilisés comme
groupe témoin pour les comparaisons. Ce groupe n’est a priori pas représentatif de la population
générale hospitaliére car il est issu d’'un établissement spécialisé. Toutefois, ce groupe correspond
a des patients a priori en dehors du circuit de prise en charge du handicap moteur. Une description
de ces patients est également réalisée pour mieux caractériser ce groupe. La particularité de ce
groupe sera prise en compte au moment de la discussion.

Tests statistiques

Des tests statistiques [227,228] ont été utilisés pour réaliser les comparaisons entre les différents
groupes d'intérét. Le test de Chi® a été utilisé pour la comparaison des proportions, le test t de
Student et dANOVA pour la comparaison des moyennes en fonction du nombre de groupes. Le
test de Mann-Whitney a été utilisé pour comparer les médianes.

Les analyses ont été complétées par des régressions logistiques afin d’identifier les associations
existantes entre les groupes de patients et les parameétres étudiés. Une approche classique a été
adoptée en évaluant dans un premier temps I'ensemble des paramétres par des tests de
corrélation non paramétrique de Spearman pour les variables qualitatives. La variable d’age a été
transformée en classes d’ages. Des analyses univariées ont été ensuite réalisées avant de les
compléter par des analyses multivariées. Les groupes considérés ont été sélectionnés en fonction
des comparaisons étudiées [229]. Enfin, un calcul de la VIF (variance inflation factor) a été réalisé
afin de mesurer 'absence de multicolinéarité entre les différentes variables. Un seuil de 5 a été
retenu pour exclure des variables du modéle [230].

Un seuil bilatéral de 5% a été utilisé pour I'ensemble des tests statistiques pour définir le niveau de
signification.
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Les analyses et les graphiques ont été réalisés avec le logiciel Rstudio®. Certains graphiques ont
été réalisés avec le logiciel TABLEAU desktop®.

3.2 Cartographie

Des cartes ont été réalisées pour analyser l'origine géographique des patients. Pour faciliter la
visualisation et la réflexion, les départements ont été regroupés en utilisant les 18 régions
administratives selon la derniére définition de 2015%. Les cartes sont réalisées a I'échelle
métropolitaine et a I'échelle de la région lle-de-France. Les proportions et les valeurs absolues ont
été présentées directement sur les cartes.

Une échelle de couleur en 4 paliers a été utilisée pour visualiser les différentes proportions. Une
transformation logarithmique a été appliquée a I'’échelle de couleurs pour favoriser la visualisation
des variations des proportions les plus faibles.

Les cartes ont été réalisées avec le module cartographique du logiciel TABLEAU desktop®.

37 https://rstudio.com/
38 hitps://www.tableau.com/fr-fr
3 https://fr.wikipedia.org/wiki/R%C3%A9gion fran%C3%A7aise
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4. Analyse des trajectoires individuelles

Un des objectifs de ce travail est de décrire et d’analyser des trajectoires de soins individuelles.
Les trajectoires sont composées d’'une succession de séquences de soins présentant une grande
variabilité et leur enchainement ne peut étre décrit par les méthodes descriptives traditionnelles.
Afin de pouvoir metire en évidence des trajectoires types, ['utilisation d’'une méthode de
regroupement a été nécessaire pour identifier des groupes de trajectoires présentant des
caractéristiques communes au sein d’ensembles cohérents.

L'identification de groupes de trajectoires cohérentes est indispensable pour synthétiser les
différentes dynamiques de soins, les décrire et en comprendre les spécificités concernant la prise
en charge des patients atteints d’'un handicap moteur.

Une méthode de clustering non supervisé basée sur des données quantitatives longitudinales et
jointes a été sélectionnée. Cette méthode permet de prendre en compte plusieurs variables
quantitatives évoluant simultanément dans le temps sans connaissance préalable du nombre de
groupes cohérents existants. L'intérét de cette méthode réside dans le principe de pouvoir faire
émerger des groupes de trajectoires types en se basant uniquement sur les données disponibles.
Cette méthode permet par ailleurs Il'utilisation de variables qui peuvent étre corrélées entre elles
[231].

Les résultats présentés portent uniquement sur le groupe des patients blessés médullaires.

Les patients identifiés ont été subdivisés en groupes de trajectoires cohérentes en fonction de
leurs caractéristiques de consommation de soins. Une méthode de regroupement non
paramétrique de type k-means adaptée aux trajectoires décrites par plusieurs variables
quantitatives simultanées répétées dans le temps a été utilisée [35,36,232] avec le logiciel
Rstudio® et le package kmi3d [231].

Des variables quantitatives décrivant la consommation de soins ont été utilisées pour réaliser la
classification automatique. Ces variables ont été construites a partir du jeu de données disponible
et calculées pour chaque année composant la période d’analyse retenue : année 1, 2, 3, 4, et 5.
Au final, 7 variables quantitatives ont été prises en compte pour cet exercice (Figure 14) :

e nombre de consultations externes,

e durée cumulée d'hospitalisation dans les services de chirurgie ou de médecine,

e durée cumulée d'hospitalisation en service de soins de suite et de réadaptation,

e nombre de séjours dans les services de chirurgie ou de médecine en hospitalisation

compléte

e nombre de séjours dans les services de chirurgie ou de médecine en hospitalisation de
jour,
nombre de séjours en soins de suite et de réadaptation en hospitalisation compléte
e nombre de s€jours en soins de suite et de réadaptation en hospitalisation de jour.

Les variables décrivant I'activité hospitaliére ne sont habituellement pas considérées comme des
données longitudinales a proprement parler, comme les durées moyennes de séjour par exemple.
Ces derniéres sont usuellement utilisées pour évaluer la qualité du systéme de santé dans sa
globalité mais ne sont pas employées a I'échelle individuelle. Dans le cadre de ce travail, nous
avons mesuré le niveau de consommation de soins de chaque patient en recouvrant les
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difféerentes dimensions du recours aux soins externes, du temps passé en hospitalisation et de la
fréquence de recours a ces services, en fonction du type de séjour (MCO ou SSR et
hospitalisation compléte ou de jour). Ces paramétres sont le reflet direct des besoins des patients
couverts par le systéme hospitalier. lls permettent d’apprécier I'influence de chaque parcours sur la
nécessité de pouvoir disposer de certaines spécialités médicales et de mobiliser certaines
ressources hospitalieres sur le plan humain et matériel. Cette approche longitudinale par le
recours aux soins a également été étudiée dans le cadre d’un autre travail de thése au travers d’'un

outil statistique différent [233,234].

re 14 -

0 ir I [

o 'Ko Trajectoire individuelle analysée

# consultations externes
durée cumulée d'hospitalisation dans les service de chirurgie ou de médecine
durée cumulée d'ospitalisation en service de soins de suite et de réadaptation
# séjours dans les services de chirurgie ou de médecine en hospitalisation compléte (MCO-HC)
# séjours dans les services de chirurgie ou de médecine en hospitalisation de jour (MC-HdJ)
# séjours séjours en soins de suite et de réadaptation en hospitalisation compléte (SSR-HC)

! e S |

Variables quantitatives

# séjours en soins de suite et de réadaptation en hospitalisation de jour (SSR-HdJ)

année 1 année 2 année 3 année 4 _

Le nombre de groupes de trajectoires a obtenir n’était pas connu a priori. Plusieurs tests de qualité
ont été utilisés pour déterminer le nombre idéal de groupes. Les 5 tests non paramétriques
disponibles dans le package R kmI3D ont été utilisés (Calinsky & Harabatz dans ses 3 versions,
Ray & Turi et Davies & Bouldin). Une visualisation graphique présentant simultanément les
résultats standardisés des 5 tests a été utilisée afin de les comparer et de réaliser le meilleur choix
[231]. Le nombre de patients retrouvés dans chaque groupe a également été pris en compte afin
d'obtenir des groupes reflétant une réalité clinique interprétable.

Des analyses similaires a celles menées pour décrire et comparer les groupes de patients ont été
menées entre les clusters obtenus. Les régressions logistiques ont été menées en faisant varier
les groupes de référence en fonction des profils de trajectoire obtenus lors de leur description.
Cette approche permettra de déterminer les critéres prédictifs d’appartenance a un groupe de
trajectoires cohérentes.
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5. Visualisation des trajectoires individuelles

La visualisation des résultats constitue un enjeu spécifique dans ce travail. En effet, les analyses
conduites ont pour objectif de produire des connaissances et permettre des prises de décisions
d’amélioration et d’optimisation de I'organisation des soins ou d’évolution des politiques de santé.
L'appropriation des informations par 'ensemble des acteurs et décideurs impliqués est donc
primordiale.

Par ailleurs, la visualisation graphique de trajectoires de soins est loin d’étre évidente. Les
trajectoires sont des notions complexes qui impliquent de multiples dimensions évoluant dans le
temps sur des durées variables. La définition de groupes de trajectoires cohérentes est une
premiére étape pour rendre ces notions lisibles et facilement compréhensibles.

La visualisation graphique des différents groupes de trajectoires cohérentes obtenus a été réalisée
a l'aide de diagrammes de flux (communément appelés diagrammes de Sankey). Ce type de
visualisation a été utilisé pour la premiére fois par Charles Joseph Minard, ingénieur civil francais,
en 1869 pour représenter les pertes successives d'hommes dans I'armée frangaise pendant la
campagne de Russie entre 1812 et 1813 (Figure 15) [235]. Ce type de visualisation est
traditionnellement utilisé pour représenter et analyser les flux d'énergie, une utilisation pour
représenter les flux de trajectoires hospitaliéres est moins connue (Figure 16) [236].

Figure 15 - réalisé r_Charl h _Minard en 1 représentant |
humaines de I’armée de Napoléon pendant la campagne de Russie entre 1812 et 18134
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Figure 16 - Diagramme de flux représentant les consommations énergétiques aux
Etats-Unis en fonction de leurs sources®!
U.S. Energy Flow Trends - 2002 @
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Ce type de visualisation a été utilisé pour représenter le passage d'un type de service a un autre
sur toute la longueur des trajectoires en mettant en évidence les types de services utilisés en
début, en cours et en fin de parcours.

5 étapes successives ont été représentées, chronologiquement :
e le recours a la consultation dans I'établissement en amont de la premiére hospitalisation ;
e le type de service d’hospitalisation par lequel la trajectoire a débuté (MCO/SSR) ;
e la composition du ou des types de services au cours de la poursuite de la trajectoire

(MCO/SSR/

mixte) ;

le type de service d’hospitalisation par lequel se termine la trajectoire (MCO/SSR) ;

le recours a la consultation dans I'établissement a la suite de la derniére hospitalisation.

Les flux représentés entre chaque étape sont visuellement proportionnels au volume de patients.
L'exemple présenté (Figure 17) correspond aux flux de I'ensemble des patients de I'établissement
quelle que soit leur appartenance a un groupe de pathologie. Les graphiques ont été réalisés avec

le logiciel Rstudio® et le package plotly*’.

4! Les diagrammes de flux (Wikipédia) https://fr.wikipedia.org/wiki/Diagramme_de_flux

42 hitps://plotly.com/
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Figure 17 - Diagramme de flux représentant la composition des 5 premiéres années de

tra

ectoires de soins de I’ensemble des patients de I’hépital Raymond-Poincaré ayant

débuté leur trajectoire entre 2009 et 2011
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IV. RESULTATS

1. Population d’étude et groupes de patients

1.1 Description de la population d’étude

L'étude rassemble 11 085 patients au total aprés application des différents critéres de sélection.
Ces derniers ont débuté leur prise en charge entre le 01/01/2009 et le 31/12/2011 et les
séquences de soins associées qui se sont déroulées au cours des 5 premiéres années de
trajectoire.

Les caractéristiques principales de I'ensemble des patients sont présentées dans le tableau 8. Les
patients présentaient un age moyen au début de leur prise en charge dans I'établissement de 46,4
ans (et=23,9) avec une moyenne plus élevée chez les femmes que chez les hommes (48,8 contre
43,9 ans ; p<0,001). La pyramide des ages (Figure 18) montre une répartition quasi-uniforme des
patients sur I'ensemble des tranches d’ages avec une représentation un peu plus importante des
patients sur les tranches 45 a 80 ans. On note la présence de patients pédiatriques sur toutes les
tranches d’age de 0 a 15 ans.

La durée totale de trajectoire médiane était de 11 jours pour lI'ensemble des patients
(1Q-3Q=4-329 jours) avec une médiane un peu plus élevée chez les hommes que chez les
femmes (14, 1Q-3Q=4-326 contre 9, 1Q-3Q=4-330 ; p<0,001).

Figure 18 - Pyramide des &ges des patients hospitalisés entre 2009 et 2016 (Hépital
Raymond-Poincaré, AP-HP, Garches)
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A léchelle nationale métropolitaine la majorité des patients provenaient d’lle-de-France pour
81,4% d’entre eux (n=9 018). A I'échelle de la région ile-de-France, la majorité des patients était
domiciliée dans les département des Hauts-de-Seine (32,8%, n=2 955), département
d’'implantation de I'établissement, et des Yvelines (27,9% ; n=2 513) (Eigure 20). Enfin, 5 patients
étaient domiciliés a I'étranger (0,05%) et 92 dans les départements ou territoires ultra-marins
(0,8%).

Les patients débutaient leur trajectoire principalement en arrivant depuis leur domicile (82,6% ; n=9
161), alors que 17,4% (n=1 924) débutaient leur trajectoires a la suite d’un transfert depuis un
autre établissement, avec respectivement 13% (n=1 438) depuis un service de MCO et 4,4%
(n=486) depuis un service de SSR. Les patients étaient admis principalement en service de MCO
dans I'établissement (89% ; n=9 864), alors que 11% des patients étaient admis en service de SSR
(n=1221).

La fin des trajectoires étudiées étaient marquées par un retour a domicile pour 75% des patients
(n=8 315) et par un décés pour 2% d’entre eux (n=221). Un transfert vers un autre établissement
était observé pour 23% des trajectoires, vers un service de MCO ou de SSR pour respectivement
7,1% (n=784) et 15,9% (n=1 769) d’entre eux. Les trajectoires étudiées se terminaient par un
service de MCO pour 89% (n=9 866) et de SSR pour 11% (n=1 219).

La répartition observée pour les premiers et derniers types de services étudiés étaient quasiment
identiques. Toutefois, parmi les 5 271 patients qui présentaient un nombre de séquences
hospitaliéres supérieur a 1 séjour, 10,8% (n=570) présentaient un type d’hospitalisation en entrée
de trajectoire discordant de celui de leur derniére séquence d’hospitalisation.

Globalement les tendances étaient trés proches quel que soit le genre du patient malgré des
différences statistiques significatives.

La répartition des durées moyennes de séjour (DMS) observées pour chaque patient montraient
une médiane a 6 jours (1Q-3Q=3,5-9) pour les séquences dhospitalisation en MCO en
hospitalisation compléte et de 6,2 jours (1Q-3Q=5,3-6,6) pour le SSR en hospitalisation compléte.

Les patients bénéficiaient d'un nombre médian de 5 consultations médicales (1Q-3Q=2-10).

Les complications survenues au cours de leur trajectoire affectaient une part importante des
patients. On pouvait noter que 19% (n=2 104) des patients avaient eu recours a au moins un
séjour en réanimation, 17,6% (n=1 946) avaient été affecté par un moins un épisode infectieux
ayant nécessité une prise en charge en service de maladies infectieuses et 4,7% (n=532) des
patients avaient été affecté par des soins d’escarres. La notion de handicap lourd avait été
identifiée pour 27% des patients (n=2 989) selon la définition partielle de 'ATIH, alors que seuls 5
patients respectaient la définition compléte. Enfin, 19,2% des patients étaient identifiés en
appliquant la définition locale utilisée dans I'établissement.

Enfin, les paramétres de consommation des soins hospitaliers montraient une durée cumulée
médiane passée en hospitalisation de 8 jours (IQ-3Q=3-19), alors que le nhombre médian de
séquences hospitalieres était de 1 (1Q-3Q=1-3), traduisant qu’'une large majorité des patients
présentaient des séjours de courte durée et peu nombreux. Une analyse plus détaillée des
variables décrivant la consommation de soins hospitaliers (Tableau 7) a montré que 45,3% (n=5
018) des patients avaient présenté une trajectoire composée d’'un seul séjour d’hospitalisation
compléete en MCO, alors que 27,6% (n=3 011) des patients ont bénéficié de plus de 2 séjours et
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27,6% (n= 3 056) n'ont pas bénéficié de soins en hospitalisation compléte de MCO. Une tendance
différente était observée pour les séjours de MCO en hospitalisation de jour avec une majorité des
trajectoires (70,7% ; n=7 837) qui n’y avait pas eu recours et 6,2% (n=689) qui en comptaient 5 et
plus. Concernant les soins de suite et de réadaptation, une grande maijorité des patients n’y avait
pas eu recours pour 94,1% (n=10 429) en hospitalisation compléte et pour 87,6% (n=9 710) en
hospitalisation de jour. A noter toutefois que 4,4% (n=484) et 5,1% (n=568) des patients avaient
bénéficié de 5 séjours et plus en hospitalisation compléte et hospitalisation de jour de SSR.

Des tendances similaires étaient observées concernant le temps passé en hospitalisation.
Concernant le temps cumulé passé en services de MCO en hospitalisation compléte, 32,2% des
patients (n=3 571) présentaient des durées cumulées de 1 a 7 jours, 30% (n=3 329) entre 8 et 30
jours et 10,2% (n=859) au-dela. En hospitalisation de jour de MCO, 25% (n=2 815) des patients
présentaient une durée cumulée jusqu’a 7 jours et 3,9% (n=433) au-dela de 7 jours. Concernant le
temps cumulé passé en séjours de SSR, 2,4% (n=262) passaient plus de 90 jours en
hospitalisation compléte et 2,8% (n=312) en hospitalisation de jour.

Séquences d’hospitalisation

Médecine et chirurgie Soins de suite et de réadaptation (SSR)

(MCO)
hospitalisation hospitalisation de hospitalisation hospitalisation de
compléte jour compléte jour
Nombre de séquences sur ’ensemble de la trajectoire
aucune 3 056 (27,6%) 7 837 (70,7%) 10 429 (94,1%) 9710 (87,6%)
1 5018 (45,3%) 1504 (13,6%) 44 (0,4%) 429 (3,9%)
2 1526 (13,8%) 556 (5%) 40 (0,4%) 196 (1,8%)
3 568 (5,1%) 320 (2,9%) 46 (0,4%) 106 (1%)
4 280 (2,5%) 179 (1,6%) 42 (0,4%) 76 (0,7%)
5 et plus 637 (5,7%) 689 (6,2%) 484 (4,4%) 568 (5,1%)
Durée cumulée en jours des séquences sur I’ensemble de la trajectoire
aucune 3 056 (27,6%) 7 837 (70,7%) 10 429 (94,1%) 9710 (87,6%)
1a7jours 3571 (32,2%) 2 815 (25,4%) 49 (0,4%) 429 (3,9%)
8 a 30 jours 3329 (30%) 421 (3,8%) 149 (1,3%) 378 (3,4%)
31290 jours 583 (7,7%) 12 (0,1%) 196 (1,8%) 256 (2,3%)
> 90 jours 276 (2,5%) - 262 (2,4%) 312 (2,8%)

Les proportions sont calculées par catégorie d’hospitalisation et ne sont pas cumulées.
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Tableau 8 - Description des variables d’intérét des patients hospitalisés entre 2009 et 2016

(Hépital Raymond-Poincaré, AP-HP,_Garches)

Global Genre
Homme Femme p

Effectifs (%) 11 085 5523 (49,8%) 5562 (50,2%) 0,7
Age a I’entrée de la trajectoire movene (écarttype) 46,4 (23,9) 43,9 (23,9) 48,8 (23,8) <0,001
Origine géographique (%)

ile—de:France 9018 (81,4%) 4 451 (80,6%) 4 567 (82,1%) 0.04

Hors lle-de-France 2 067 (18,6%) 1072 (19,4%) 995 (17,9%) '
Durée trajectoire en jours mediane (¢cart interquartie) 11 (4-329) 14 (4-326) 9 (4-330) <0,001
Mode d’entrée dans la trajectoire (%)

Depuis le domicile 9 161 (82,6%) 4 441 (80,4%) 4720 (84,9%)

Transfert depuis un autre établissement MCO 1438 (13%) 781 (14,1%) 657 (11,8%) <0,001

Transfert depuis un autre établissement SSR 486 (4,4%) 301 (5,4%) 185 (3,3%)
Type du premier service d’hospitalisation (%)

MCO 9 864 (89%) 4 837 (87,6%) 5027 (90,4%) <0.001

SSR 1221 (11%) 686 (12,4%) 535 (9,6%) ’
Mode de sortie de la trajectoire (%)

Vers le domicile 8 315 (75%) 4 256 (77,1%) 4 059 (73%)

Transfert vers un autre établissement MCO 784 (7,1%) 389 (6,9%) 405 (7,2%)

Transfert vers un autre établissement SSR 1769 (15,9%) 774 (14%) 995 (17,9%) <0.007

Déces 221 (2%) 116 (2%) 105 (1,9%)
Type du dernier service d’hospitalisation (%)

MCO 9 866 (89%) 4 839 (87,6%) 5027 (90,4%) <0,001

SSR 1219 (11%) 684 (12,4%) 535 (9,6%)
R SRR B e 8 (3-19) 8(3-22) 7(3-16) <0,001
(l;lc?nrir:g:ueanc"::)lmulé de séjours hospitaliers ma® 1(1-3) 2 (1-4) 1(1-3) <0,001
Durées moyennes de séjours mediane (écartinterquarie)

MCO 6 (3,5-9) 6 (4-9,5) 6 (3,3-9) 0,01

SSR 6,2 (5,3-6,6) 6,2 (5,4-6,6) 6,1 (5,2-6,6) 0,5
Consultations externes médiane (écart interquartie)

Médecin 5(2-10) 5 (2-10) 5 (2-10) 04

Psychologue 0 (0-0) 0 (0-0) 0 (0-0) 0,01
Complications survenues pendant la trajectoire (%)

Soins d’escarres 523 (4,7%) 339 (6,1%) 184 (3,3%) <0,001

Passage en réanimation 2 104 (19%) 1073 (19,4%) 1031 (18,5%) <0,001

Episode infectieux 1946 (17,6%) 1017 (18,4%) 929 (16,7%) <0,001
Handicap lourd (%)

Définition ATIH compléte 5 2 3 --

Définition ATIH partielle 2989 (27%) 1775 (32,1%) 1214 (21,8%) <0,001

Définition locale de I'établissement 2128 (19,2%) 1275 (23,1%) 853 (15,3%) <0,001
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L'utilisation des services d’hospitalisation (Figure 19) révéle que, sur I'ensemble des séjours
réalisés par les patients inclus dans I'étude, la majorité des séjours se sont déroulés en service de
rééducation (47,5% ; n=26 068), ce qui représentait la consommation des soins en SSR.
Concernant les séjours de MCO, la spécialité principale était représentée par des séjours en
neurologie avec 21% des séjours au total (n=3 738) suivis par les séjours en réanimation (6,8% ;
n=3 738), par 'orthopédie (6,4% ; n=3 538) et I'infectiologie (5,4% ; n=2 290).

Figure 19 - Répartition des séjours hospitaliers par spécialités médicales des patients
hospitalisés entre 2009 et 2016 (Hépital Raymond-Poincaré, AP-HP, Garches)
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Figure 20 - Répartition géographique des patients hospitalisés entre 2009 et 2016 (Hépital

Raymond-Poincaré, AP-HP, Garches)

France métropolitaine

Hopital APHP Raymond-Poincaré, Garches
Patients hospitalisés entre 2009 et 2016 ayant début leur trajectoire hospitaliere entre 2009 et 2011

2,5%
(n=276)

ote d'Azur

© 2021 Mapbox © OpenStreetMap

Région ile-de-France

Hopital APHP Raymond-Poincaré, Garches
Patients hospitalisés entre 2009 et 2016 ayant début leur trajectoire hospitaliére entre 2009 et 2011

© 2021 Mapbox © OpenStreetMap

75

i ECOLE DOCTORALE

°
UnIVGI’SIte Santé Publique

PARIS-SACLAY



RESULTATS

1.2 Repérage des groupes de patients

Chevauchement entre les groupes

L'application des régles de repérage a permis d'identifier les différents groupes de patients blessés
médullaires (BM), atteints d’affections neuromusculaires (AN) ou d’un traumatisme cranien (TC).

Lors de l'identification des groupes de patients, et comme décrit dans la partie méthodologie, on a
pu observer un chevauchement entre les 3 groupes représenté au sein de la figure 21. Les
intersections principales étaient observées entre les groupes des blessés médullaires et des
traumatismes craniens (n=137) et celui des affections neuromusculaires (n=178).

Les régles de priorisation définies ont permis de prendre en compte ce chevauchement. Au final,
on a pu observer 1 868 patients blessés médullaires (16,6%), 501 patients atteints d’affections
neuromusculaires (4,5%) et 607 patients avec un traumatisme cranien (5,5%) (Tableau 9). |l restait
8 109 (73,1%) patients qui ont été conservés dans un groupe “autres patients” utilisé pour les
comparaisons.

Tableau 9 - Répartition des différents groupes de patients identifiés (Hopital
Raymond-Poincaré, AP-HP, Garches)

Groupes de patients

Blessés Affections Traumatismes .
. - . A s Autres patients p
médullaires neuromusculaires craniens
Effectifs (%)
1868 (16,9%) 501 (4,5%) 607 (5,5%) 8109 (73,1%) <0,001

Figure 21 - Diagramme de Venn des répartition et intersections des différents groupes de
patients identifiés (Hopital Raymond-Poincaré, AP-HP, Garches)
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Evaluation des algorithmes de repérage

L’algorithme de repérage des patients utilisé a été basé sur plusieurs recommandations issues du
CDC américain, de 'OMS et de I'ATIH. Une évaluation des différentes recommandations a permis
de déterminer leur part dans l'identification des patients pour chaque groupe en comparaison de la
méthode finale (Tableau 10).

Concernant les blessés médullaires, les recommandations du CDC ont permis d’identifier 3,7%
(n=70) des patients et celles de 'ATIH 74,9% (n=1 400). Pour les affections neuromusculaires, les
recommandations de 'OMS permettent de repérer 89% (n=446) de I'étude. Pour les traumatismes
craniens, les recommandations du CDC utilisées pour les études de morbidité dans le cadre de la
surveillance des traumatismes a permis de repérer 45,5% (n=276) des patients, alors qu’en
associant les codes utilisés pour les études de mortalité, on retrouve 100% des patients (n=607)
ce qui correspond a la définition retenue au final. Les recommandations de 'OMS permettaient de
repérer 75,8% (n=460) des patients atteints d’un traumatisme cranien.

Tableau 10 - Proportion des patients repérés selon les définitions issues des différentes

recommandation jlisé n comparaison a | 3finition final jlisé ri ifféren
groupes de patients hospitalisés entre 2009 et 2016 (Hépital Raymond-Poincaré, AP-HP,
Garches)
définitions issues des recommandations

CDC1 CDC 2 OMS ATIH définition finale
Blessés médullaires 70 (3,7%) 1400 (74,9%) 1 868 (100%)
Affections neuromusculaires 446 (89%) 501 (100%)
Traumatismes craniens 276 (45,5%) 607 (100%) 460 (75,8%) 607 (100%)

CDC 1 : méthode proposée par le CDC américain pour les études de morbidité ciblant les traumatismes
CDC 2 : méthode complémentaire utilisée pour les études de mortalité

OMS : méthode proposée par 'OMS pour la surveillance des traumatismes

ATIH : méthode proposée par I'’ATIH pour repérer la composante motrice du polyhandicap

Concernant la stabilité de la méthode de repérage, on a mesuré, pour chaque patient, la proportion
des séjours ayant permis de les identifier sur I'ensemble de leur trajectoire hospitaliére. Pour les
blessés médullaires, on constate que prés de 65% des patients étaient repérés sur la totalité des
séquences qui composaient leur trajectoire, prés de 80% des affections neuromusculaires et 74%
des traumatismes craniens. Les fonctions de répartition cumulées pour chaque groupe de patients
sont présentées dans la figure 22.

A noter que 27,5% des patients blessés médullaires, 23,6% des affections neuromusculaires et
24,9% des traumatismes craniens présentaient des trajectoires ne comportant qu'une seule
séquence de soins.

Lorsqu’on observe la différence entre les types de séjours, on constate que I'exhaustivité du
repérage est globalement plus élevée pour les séjours des blessés médullaires et des affections
neuromusculaires lors des séquences de MCO que pour celles de SSR. Cette observation est
inversée pour les patients traumatisés craniens avec une exhaustivité plus élevée pour les
séquences de SSR que de MCO (Figure 22).
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Figure 22 - Fonction de répartition cumulée de la proportion des séjours repérés par la

méthode d’identification utilisée dans I’étude pour les différents groupes de patients

hospitalisés entre 2009 et 2016 (Hépital Raymond-Poincaré, AP-HP, Garches)
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L'analyse détaillée des codes CIM-10 utilisés pour le repérage des patients a montré que tous les
codes ne sont pas retrouvés de maniére égale. En effet, concernant les blessés médullaires, 34
codes étaients retenus mais seuls 7 d’entre eux étaient retrouvés chez plus de 10% des patients
du groupe (N311 ; G821 ; G824 ; G958 ; G820 ; G823 ; G952) (Figure 23). 10 codes n’étaient pas
retrouvés et la combinaison des 19 plus fréquents suffisait a identifier la totalité des patients du
groupe. En détail, le code N311 permettait a lui seul de repérer 44,5% des patients blessés
médullaires (n=832) et la combinaison des 4 codes les plus fréquents permettaient d’en repérer
79,2% (Tableau 11). L'utilisation combinée de seulement 8 codes permettaient de dépasser les
95% d’identification.

De la méme fagon, parmi les 30 codes retenus pour repérer les affections neuromusculaires et les
40 pour les traumatismes craniens, seuls 21 et 26 étaient retrouvés au cours des séquences
hospitaliéres et seuls 4 codes étaient retrouvés chez plus de 10% des patients (G710 ; G700 ;
G712 ; G711 pour les AN et T905 ; S068 ; S067 ; S060 pour les TC). Le code le plus fréquent pour
les AN (G710) permettait de repérer 40,9% des patients (n=205) et 44% des patients pour les TC
(code T905). La combinaison de 8 codes permettait d’identifier plus de 95% des AN et 5 codes
pour les TC (Tableau 11 et Figure 23).
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Tableau 11 et Figure 23 - Fréquence d’utilisation des codes CIM-10 utilisés pour
lidentification des différents groupes de patients hospitalisés entre 2009 et 2016 (Hépital
Raymond-Poincaré, AP-HP, Garches)

Blessés médullaires

fréquence
fréquence (%) cumulée (%)

N311 Vessie neurogéne réflexe 832 (44,5%) 832 (44,5%)

G824 Tétraplégie spastique 244 (13,1%) 1076 (57,6%)
G821 Paraplégie spastique 222 (11,9%) 1298 (69,5%)
G952 Compression médullaire 182 (9,7%) 1480 (79,2%)
G823 Tétraplégie flasque 145 (7,8%) 1625 (87,0%)
G820 Paraplégie flasque 79 (4,2%) 1704 (91,2%)
G825 Tétraplégie, sans précision 47 (2,5%) 1751 (93,7%)
G958 Autres affections précisées de la moelle épiniére 40 (2,1%) 1791 (95,9%)
G834 Syndrome de la queue de cheval 18 (1,0%) 1809 (96,8%)
N312 Vessie neurogéne flasque périphérique 16 (0,9%) 1825 (97,7%)
G822 Paraplégie, sans précision 15 (0,8%) 1840 (98,5%)
G950 Syringomyélie et syringobulbie 10 (0,5%) 1850 (99,0%)
N310 Vessie neurogéne non inhibée 5(0,3%) 1855 (99,3%)
T911 Séquelles d’une fracture du rachis 3(0,2%) 1858 (99,5%)
T913 Séquelles de Iésion traumatique de la moelle épiniére 3(0,.2%) 1861 (99,6%)
N318 Autres dysfonctionnements neuromusculaires de la vessie 2(0,1%) 1863 (99,7%)
N319 Dysfonctionnement neuromusculaire de la vessie, sans précision 2(0,1%) 1865 (99,8%)
S141 Lésions traumatiques de la moelle cervicale 2 (0,1%) 1867 (99,9%)
$342 Lésion traumatique de la racine nerveuse du rachis lombaire 1(0,1%) 1868 (100,0%)

N311+
G821
G824
G958 1
G820
G823
G952 1
T913 1
G825
N310 +
S$141 4
N312+
G834
G822
S241 4
G950
G951
N318 1
T911 1
S341 4
N319+
S344
S343
S342

Blessés médullaires

°---|||||I||

codes CIM-10 utilisés
pour le repérage des patients

20 30 40
proportion

N
o
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G710 Dystrophie musculaire

G700 Myasthénie

G728 Autres myopathies

G712 Myopathies congénitales

G711 Affections myotoniques

G713 Myopathie mitochondriale

G709 Affection neuro-musculaire, sans précision

G736 Myopathie au cours de maladies métaboliques

G702 Myasthénie congénitale au cours du développement
G737 Myopathie au cours d’autres maladies classées ailleurs
G708 Autres affections neuro-musculaires précisées

G729 Myopathie sans précision

G724 Myopathie inflammatoire, non classée ailleurs

G718 Autres affections musculaires primitives

G719 Affection musculaire primitive, sans précision

G733 Syndrome myasthénique au cours d’autres maladies classées ailleurs

G735 Myopathie au cours de maladies endocriniennes

codes CIM-10 utilisés
pour le repérage des patients
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Affections neuromusculaires

G710
G700
G711 1
G712+
G728 1
G709+
G713+
G702
G729 A
G736 1
G737
G718 1
G708
G724
G721
G720
G719 1
G735
G733
G732
G731

Affections neuromusculaires

fréquence (%)

fréquence
cumulée (%)

205 (40,9%)
161 (32,1%)

30 (6,0%)
27 (5,4%)
14 (2,8%)
14 (2,8%)
12 (2,4%)
8 (1,6%)
6 (1,2%)
6 (1,2%)
5 (1,0%)
5 (1,0%)
3(0,6%)
2 (0,4%)
1(0,2%)
1(0,2%)
1(0,2%)

205 (40,9%)
366 (73,1%)
396 (79,0%)
423 (84,4%)
437 (87,2%)
451 (90,0%)
463 (92,4%)
471 (94,0%)
477 (95,2%)
483 (96,4%)
488 (97,4%)
493 (98,4%)
496 (99,0%)
498 (99,4%)
499 (99,6%)
500 (99,8%)
501 (100,0%)

o -

-
o

20
proportion

w
o

N
o
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T905 Séquelles de Iésions traumatiques intracraniennes
S068 Autres lésions traumatiques intracraniennes

S067 Lésions traumatiques intracraniennes avec coma prolongé
$060 Commotion cérébrale

S062 Lésion traumatique cérébrale diffuse

S065 Hémorragie sous-durale traumatique

S018 Plaie ouverte d’autres parties de la téte

S064 Hémorragie épidurale

T909 Séquelles de Iésion traumatique de la téte

$061 Oedeme cérébral traumatique

S063 Lésion traumatique cérébrale en foyer

S069 Lésion traumatique intracranienne, sans précision
S098 Autres Iésions traumatiques précisées de la téte
S010 Plaie ouverte du cuir chevelu

$021 Fracture de la base du crane

S066 Hémorragie sous-arachnoidienne traumatique

S099 Lésion traumatique de la téte sans précision

T904 Séquelles de lésion traumatique de I'oeil et de l'orbite
S017 Plaies ouvertes multiples de la téte

S011 Plaie ouverte de la paupiére et de la région péri-oculaire

T905 1
S068
S067
S060
S062 -
S065 -
S061 -
S063 -
S069
S064 -
T909
S018
S066 -
S040
S021 1
S010 A
T902
S098 -
S027
S011 1
T904
S099 -
S023 -
S020 -
S017 1
S013 1

Traumatismes craniens

codes CIM-10 utilisés
pour le repérage des patients

Traumatismes craniens

fréquence (%)

fréquence
cumulée (%)

267 (44,0%)

198 (32,6%)

62 (10,2%)
34 (5,6%)
14 (2,3%)
6 (1,0%)
4(0,7%)
4(0,7%)
2 (0,3%)
2 (0,3%)
2 (0,3%)
2 (0,3%)
2 (0,3%)
2 (0,3%)
1(0,2%)
1(0,2%)
1(0,2%)
1(0,2%)
1(0,2%)
1(0,2%)

267 (44,0%)
465 (76,6%)
527 (86,8%)
561 (92,4%)
575 (94,7%)
581 (95,7%)
585 (96,4%)
589 (97,0%)
591 (97,4%)
593 (97,7%)
595 (98,0%)
597 (98,4%)
599 (98,7%)
601 (99,0%)
602 (99,2%)
603 (99,3%)
604 (99,5%)
605 (99,7%)
606 (99,8%)
607 (100,0%)

o
N
o
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1.3 Production scientifique - Poster

Falgairou, V, P Denys, et L Josseran. « Prise en charge du handicap en France : étude des
trajectoires de soins individuelles dans un hépital de référence ». Revue d’Epidémiologie et de
Santé Publique 64 (2016): S259. https://doi.org/10.1016/j.respe.2016.06.320

Prise en charge du Handicap en France : étude des trajectoires de soins individuelles
dans un hépital de référence
Vincent Falgairou, Pierre Denys et Loic Josseran

Introduction

Le handicap, qui est une pathologie chronique, représente un enjeu social et scientifique majeur
concernant une part importante de la population. Ses colts économiques, sociaux et humains
sont mal connus. Dans le champ sanitaire, peu d’études ont été menées sur la description des
trajectoires individuelles des patients pour en apprécier le colt. Les difficultés pour décrire ces
parcours sont liées a I'absence d’outils adaptés et a la complexité d’analyse du PMSI. Ce travail
explore la possibilité de reconstruire les trajectoires de soins intra-hospitaliéres de patients
handicapés par un chainage des données PMSI (MCO/SSR) de lI'ensemble des séjours
effectués entre 1998 et 2014 a I'hdpital Raymond-Poincaré (Garches/AP—HP), établissement
spécialiste du handicap moteur et des données de consultations externes.

Méthode

Une base de données anonymisée a été constituée, rassemblant les données issues du PMSI
(MCO/SSR) et des consultations externes. Le chainage de tous les séjours et soins externes de
patients présentant des codes CIM-10 spécifiques du handicap et défini par 'ATIH a été réalisé.

Résultats

Les trajectoires de 14 793 patients (59,9 % d’hommes) sont construites, au travers de 72 713
résumés standardisés de séjours, soit 5,7 séjours moyens par patient, eux-mémes constitués de
128 503 résumés d’unités médicales ; 79,3 % des patients venaient d’lle-de-France ; 12,1 % des
Franciliens débutaient leur trajectoire de soin par un séjour de rééducation, contre 6,5 % des
patients provenant d’autres régions. Les patients avaient un age moyen de 41,6 ans a I'entrée.
La durée moyenne des trajectoires était de 4,4 années pour les trajectoires débutées entre 1998
et 2004.

Discussion/Conclusion

La constitution de cette base valide la faisabilité de construction des trajectoires hospitaliéres a
partir du PMSI, elle permettra de les modéliser pour les optimiser et répondre au mieux aux
besoins des patients. Les données régionales seront ensuite intégrées pour étudier la totalité de
la prise en charge.
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Introduction

Le handicap, qui est une pathologie chronique,
représente un enjeu social et scientifique majeur
concernant une part importante de la population.
Ses colts économique, social et humain sont mal
connus. Dans le champ sanitaire, peu d'études ont
été menées sur la description des trajectoires
individuelles des patients pour en apprécier le
coat.

Les difficultés pour décrire ces parcours sont liées a
'absence d'outils adaptés et a la complexité
d’analyse du PMSI. Ce travail explore la possibilité
de reconstruire les trajectoires de soins
intrahospitaliéres de patients handicapés par un
chainage des données PMSI (MCO/SSR) de
'ensemble des séjours effectués entre 1998 et
2014 a I'hépital Raymond Poincaré (Garches, AP-
HP), établissement spécialiste du handicap
moteur, et des données de consultations externes.

Méthode

Une base de données anonymisée a été constituee,
rassemblant les données issues du PMSI| (MCO/
SSR), et des consultations externes. Le chainage
de tous les séjours et soins externes de patients
présentant des codes CIM-10 spécifiques du
handicap et défini par I'ATIH a été réalisé.

Blessés
médullaires

Résultats

Les trajectoires de 15 733 patients (59,9%
d’hommes) sont construites, au travers de 72 713
Résumés Standardisés de Séjours, soit 5,7
séjours moyens par patient, eux-mémes constitués
de 128 503 Résumés d’Unités Médicales. 79,3%
des patients venaient d'lle-de-France. 12,1% des
franciliens débutaient leur trajectoire de soin par
un séjour de rééducation, contre 6,5% des patients
provenant d’autres régions. Les patients avaient
un age moyen de 41,6 ans a I'entrée. La durée
moyenne des trajectoires était de 4,4 années pour
les trajectoires débutées entre 1998 et 2004.

NC: (1=389) I

Mutalion: (n=67)

Transfert: (n=1212)

Blossés médulaires: (n=4 185)

entrée via MCO: (=4 395)

Domicile: (n=3716)

Trauma. crniens: (n=504)

entré via SSR: (n=089)
Myopathes: (1=695)

Conclusion

La constitution de cette base valide la faisabilité de
construction des trajectoires hospitaliere a partir
du PMSI, elle permettra de les modéliser pour les
optimiser et répondre au mieux aux besoins des
patients. Les données régionales seront ensuite
intégrées pour étudier la totalité de la prise en
charge.
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2. Description et comparaison des groupes de
patients

2.1 Composition des groupes de patients

Les différents groupes de patients sont composés de 1 868 (16,9%) patients blessés médullaires
(BM), 501 (4,5%) patients atteints d’affections neuromusculaires (AN) et 607 (5,5%) de patients
affectés par un traumatisme cranien (TC). Les patients non identifiés dans I'un des trois groupes
d’intéréts étaient au nombre de 8 109 (73,1%) et ont été rassemblés dans un groupe témoin utilisé
pour les comparaisons (groupe autres).

On note une représentation plus importante du genre masculin parmi les patients affectés par un
traumatisme cranien (74% ; p<0,001) par rapport aux autres groupes en cohérence avec les
données retrouvées dans la littérature. L'adge moyen des patients a I'entrée de la trajectoire est
globalement le plus élevé dans le groupe témoin (47,6 ans) et le plus faible dans le groupe des TC
(38,9 ans ; p<0,001). La répartition des ages est par ailleurs plus resserrée autour de la médiane
pour le groupe des TC par rapport aux autres groupes avec une médiane a 38 ans (p<0,001) et un
espace interquartile allant de 26 a 50 ans (Eigure 24).

Fiqure 24 - Distribution des dges des différents groupes de patients hospitalisés entre 2009

et 2016 (Hopital Raymond-Poincaré, AP-HP, Garches)

Groupes de patients E BM E AN E TC E autres

X

0 25 50 75 100
age
(en années)

L'analyse de la pyramide des ages de chaque groupe étudié montre également des profils
différents (Figure 25). Concernant le groupe des patients BM, on constate une prédominance des
classes d’age 50 a 60 ans et une répartition diminuant progressivement autour de ces deux
classes. Le groupe des patients AN montre une représentation plus importante des classes d’ages
de 50 a 60 ans réparties uniformément entre les genres et une représentation également
importante sur les classes de 5 a 20 ans avec une proportion majoritaire du genre masculin
(66,4% ; n=85). Les classes d’ages du groupe TC montrent une répartition uniforme entre les
classes de 20 a 55 ans, les autres classes étant peu représentées. Le groupe témoin montre une
répartition quasi-uniforme sur toutes les classes d’ages avec une légére prédominance des
classes d’age des 60 a 64 ans.
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A noter également que I'on observe la présence significative de patients pédiatriques dans tous les
groupes sauf pour le groupe des TC qui en compte une proportion treés faible. 8,5% (n=159) des
patients BM, 18,4% (n=92) des AN, 3,6% (n=22) des TC et 14,5% (n=1177) du groupe témoin

avaient moins de 15 ans (p<0,001).

Figure 25 - Pyrami
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Tableau 12 - Description des variables d’intérét des trajectoires de soins des différents

groupes de patients hospitalisés entre 2009 et 2016 (Hépital Raymond-Poincaré, AP-HP,
Garches)

Groupes de patients

Traumatismes
craniens

Affections
neuromusculaires

Blessés

médullaires Autres patients P

Effectifs (%)

1 868 (16,9%) 501 (4,5%) 607 (5,5%) 8 109 (73,1%) <0,001
Age a I’entrée de la trajectoire movene (écart tree)
45,1 (20,3) 41,1 (23,6) 38,9 (16,2) 47,6 (25) <0,001
Genre (%)
Hommes 1 058 (56,6%) 254 (52,7%) 443 (74%) 3 758 (46,3%) <0,001
Origine géographique (%)
ile-de:France 1428 (76,4%) 364 (72,7%) 506 (83,4%) 6 720 (82,9%) <0,001
Hors lle-de-France 440 (23,6%) 137 (27,3%) 101 (16,6%) 1389 (17,1%)
Durée trajectoire en jours médiane (écartinterquartie)
220 (12-1295) 397 (14-1361) 231 (13-949) 8 (3-74) <0,001
Mode d’entrée dans la trajectoire (%)
Depuis le domicile 1526 (81,7%) 424 (84,6%) 416 (68,5%) 6 890 (85%)
Transfert depuis MCO 212 (11,3%) 63 (12,6%) 124 (20,4%) 1039 (12,8%) <0,001
Transfert depuis SSR 133 (7,1%) 14 (2,8) 69 (11,4%) 270 (3,3%)
Type du premier service d’hospitalisation (%)
MCO 1623 (86,9%) 482 (96,2%) 284 (46,8%) 7 475 (92,2%) <0.001
SSR 245 (13,1%) 19 (3,8%) 323 (53,2%) 634 (7,8%%) ’
Mode de sortie de la trajectoire (%)
Vers le domicile 1446 (77,4%) 413 (82,4%) 531 (87,6%) 5926 (73,1%)
Transfert vers MCO 82 (4,4%) 22 (4,4%) 18 (3%) 662 (8,2%) 0.01
Transfert vers SSR 306 (16,4%) 50 (10%) 55 (8,9%) 1 353 (16,6%) ’
Déces 34 (1,8%) 16 (3,2%) 3 (0,5%) 168 (2,1%)
Type du dernier service d’hospitalisation (%)
MCO 1 650 (88,3%) 481 (96%) 268 (44,2%) 7 467 (92,1%) <0.001
SSR 218 (11,7%) 20 (4%) 339 (55,8%) 642 (7,9%) ’
Durée cumulée en jours passée en hospitalisation médiane (écart interquartie)
16 (6-53) 14 (5-38) 23 (9-84) 7 (2-14) <0,001
Nombre cumulé de séjours hospitaliers mediane (¢cartinterquariie)
3 (1-10) 3 (2-6) 4 (2-13) 1(1-2) <0,001
Durées moyennes de séjours médiane (cartinterquarie)
MCO 8 (5-12,5) 4,7 (2,5-9) 7 (5-10,5) 6 (3-9) <0,001
SSR 6,2 (5,3-6,5) 5,2 (4,2-6,4) 6,2 (5,7-6,7) 6,1 (5,2-6,6) 0,02
Consultations externes médiane (cart interquartie)
Médecin 7 (3-16) 5(2-15) 5(2-13) 4 (2-8) <0,001
Psychologue 0 (0-0) 0 (0-1) 0 (0-1) 0 (0-0) <0,001
Complications survenues pendant la trajectoire (%)
Soins d’escarres 355 (19%) 18 (3,6%) 43 (7,1%) 107 (1,3%) <0,001
Passage en réanimation 299 (16%) 258 (51,5%) 50 (8,2%) 1497 (18,5%) <0,001
Episode infectieux 247 (13,2%) 24 (4,8%) 41 (6,8%) 1634 (20,2%) <0,001
Handicap lourd (%)
Définition ATIH compléte 5 0 0 0 -
Définition ATIH partielle 1 506 (80,6%) 308 (61,5%) 250 (41,2%) 925 (11,4%) <0,001
Définition locale établ®™ 1291 (69,1%) 189 (37,7%) 327 (53,9%) 321 (4%) <0,001
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L'origine géographique des patients est différente selon les groupes étudiés. Il apparait nettement
un recrutement plus large des patients blessés meédullaires, notamment dans les régions
Nord-Ouest de la France (Figure 26), alors que cet effet est moins important pour les affections
neuromusculaire avec un recrutement qui semble s’opérer avec les régions immédiatement
limitrophes a I'lle-de-France et le Sud-Ouest. Enfin, les traumatismes craniens constituent le
groupe de patients dont le recrutement est trés principalement d’origine francilienne (85,6%) et de
quelques régions immédiatement limitrophes. Enfin, le groupe témoin voit une majorité des
patients provenir d’lle-de-France (84,1%) et un recrutement quasi homogeéne sur les autres régions
et plus faible dans I'Ouest et le Sud-Est.

Pour les patients dont 'origine géographique est extérieure a la région, on observe un phénoméne
d’attractivité plus étendu pour les blessés médullaires alors que les affections neuromusculaires
semblent venir majoritairement des régions limitrophes & I'lle-de-France.

Figure 26 - Ré ition la_provenan sographi ifféren I ien
hospitalisés entre 2009 et 2016 (Hépital Raymond-Poincaré, AP-HP, Garches)
B s

France métropolitaine
Hépital APHP Raymond-Poincaré, Garches
Patients hospitalisés entre 2009 et 2016 ayant début leur trajectoire hospitaliere entre 2009 et 2011

Blessés medullaires Affections neuromusculaires

© 2021 Mapbox © OpenStreetMap
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Traumatismes craniens autres patients

© 2021 Mapbox © OpenStreetMap

La durée des trajectoires montrait également des valeurs significativement différentes entre les
différents groupes étudiés (Figure 27). Les trajectoires les plus longues étaient retrouvées pour les
patients du groupe AN avec une médiane de 397 jours (EIQ=14-1361), alors que les groupes BM
et AN montraient des trajectoires globalement plus courtes avec des médianes respectivement a
220 (EIQ=12-1295) et 231 jours (EIQ=13-949 ; p<0,001).

roupes de patients hospitalisés entre 2009 et 2016 (Hdépital Raymond-Poincaré, AP-HP,

Garches)

Groupes de patients EJ BM B3 AN EJ TC E3 autres

i EE R o O TR0 o 85 SH L Wy o PO 2
B> «V‘AL“ oo o AT o8 C e

durée de trajectoire
(en années)

Chaque groupe de patients présentait des caractéristiques différentes en fonction des variables
étudiées, concernant les flux d’entrée et de sortie des trajectoires, la consommation des soins
externes et d’hospitalisation, la notion de handicap lourd et des complications, ainsi que pour les
analyses multivariées entre les groupes.
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2.2 Consommations de soins d’hospitalisation et de soins externes

La consommation des soins d’hospitalisation et des soins externes a été étudiée dans le cadre de
ce travail au travers de différents parameétres qui traduisent le temps passé dans I'établissement en
reflet direct du niveau de mobilisation des ressources médicales et administratives de
I'établissement. Ces paramétres ont été complétés par la fréquence observée de recours aux
différents services de soins (Tableau 12).

Consultations externes

Les consultations externes correspondent a toutes les consultations médicales, ou avec un
psychologue, survenues avant la premiére hospitalisation, aprés la derniére et tout au long de la
trajectoire. On note que le groupe des BM bénéficient d'un nombre de consultations médicales
significativement plus important que les autres groupes de patients avec une médiane a 7
consultations (EIQ=3-16), contre 5 consultations (EIQ=2-15) pour les AN, 5 consultations
(EIQ=2-13) pour les TC et 4 consultations (EIQ = 2-8) pour les autres patients (p<0,001).

Concernant les visites auprés d’'un psychologue, les valeurs étaient faibles pour 'ensemble des
groupes malgré une différence statistiquement significative (p<0,001). Les valeurs les plus élevées
étaient retrouvées pour les groupes des AN et des TC avec des 25% des patients qui présentaient
pour les deux groupes plus d’'une consultation au cours de la trajectoire.

Toutes les consultations ne sont probablement pas enregistrées du fait qu’elles ne sont pas
facturées a I'assurance maladie ou sont réalisées a I'extérieur de I'établissement ou durant les
hospitalisations.

Séjours en hospitalisation

Nombre de séjours

Le nombre de séjours traduit la fréquence a laquelle les patients ont recours aux soins hospitaliers.
Leur analyse permet d’évaluer une des composantes de la consommation des soins hospitaliers.
Cette analyse sera complétée par la durée de ces séjours (Tableau 13).

27,5% (n=614) des patients BM, 23,6% (n=118) des patients AN et 24,9% (n=151) des patients TC
présentaient des trajectoires constituées d’1 seul séjour. Le groupe des autres patients étaient
62% (n=5 031) a présenter 1 seul séjour (p<0,001).

Le groupe des BM présentait au moins 1 séjour en hospitalisation compléte de MCO pour 67,9%
(n=1 268), en hospitalisation de jour pour 52,9% (n=982), alors qu'il présentait au moins 1 séjour
en hospitalisation de SSR pour 14,9% (n=279) et en hospitalisation de jour pour 15,9% (n=292).
Concernant le groupe des AN on observait une proportion plus forte pour au moins 1 séjour en
hospitalisation compléte de MCO avec 87,8% (n=440), alors que les autres types de séjours
étaient moins nombreux avec 23,8% (n=119) pour I'hospitalisation de jour en MCO, 3% (n=15)
pour I'hospitalisation compléte en SSR et 5,2% (n=26) en hospitalisation de jour. Le groupe des
patients TC était plus particulierement marqué par au moins 1 séjour en SSR avec 24,4% (n=148)
en hospitalisation compléte et 56,2% (n=341) en hospitalisation de jour. Le groupe présentait au
moins 1 séjour en MCO pour 49,6% (n=301) en hospitalisation compléte et 18,9% (n=115) en
hospitalisation de jour. Enfin, pour le groupe des autres patients, 74,2% (n=6 020) d’entre eux
ont bénéficié d’au moins 1 séjour en hospitalisation compléte de MCO, 25,1% (n=2 092) en
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hospitalisation de jour. 2,6% (n=214) des patients présentaient au moins 1 séjour en hospitalisation
compléete de SSR et 8,8% (n=716) en hospitalisation de jour.

Les séjours en SSR sont les plus importants pour les patients du groupe TC, par rapport aux
autres groupes, notamment en hospitalisation de jour. 18,3% (n=111) d’entre eux ont bénéficié de
plus de 5 séjours en hospitalisation compléte en SSR et 20,6% (n=125) d’entre eux en
hospitalisation de jour.

Les séjours en MCO étaient plus fréquents pour les groupes de patients BM et AN avec,
notamment, plus de 5 séjours pour 11,8% (n=220) des BM en hospitalisation compléte et 18%
(n=336) en hospitalisation de jour. Le groupe des AN était marqué par plus de 5 séjours en
hospitalisation compléte en MCO pour 27,3% (n=137) et 5,8% (n=29) en hospitalisation de jour.

Durées cumulées

Les durées cumulées traduisent le temps effectif passé, en journées, a I'hépital pendant une
hospitalisation au travers des différents services. Il ne prend pas en compte le temps passé en
soins externes, ni a l'extérieur de I'établissement pour de soins en ville ou dans d’autres
établissements. Cet indicateur de consommation de soins hospitaliers vient compléter la fréquence
de recours aux hospitalisations.

Globalement, le temps cumulé médian passé en hospitalisation était le plus élevé pour le groupe
des patients TC avec 23 jours (EIQ=9-84). Ce temps était principalement passé en séjours
d’hospitalisation de jour de SSR. 20,6% (n=125) des patients TC présentaient un temps cumulé de
plus de 30 jours pour cette catégorie de séjours.

Les patients BM et TC présentaient des durées cumulées globales médianes moins importantes
avec respectivement 16 jours (EIQ=6-53) et 14 jours (EIQ=5-38). Ce temps était principalement
passé dans des services d’hospitalisation compléte. 15,3% (n=93) des patients BM présentaient
des durées cumulées de plus de 30 jours et 34,2% (n=208) entre 1 et 30 jours. Pour les patients
AN, 6,3% (n=510) d’entre eux présentaient des séjours cumulés de plus de 30 jours et 67,9% (n=5
510) une durée cumulée de 1 a 30 jours.

Pour le groupe témoin, les patients présentaient des séjours plus longs en MCO répartis en
hospitalisation compléte (67,9% entre 1 et 30 jours ; n=5 510) et hospitalisation de jour (25% entre
1 et 30 jours ; n=2 024).
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Tableau 13 - Description des paramétres de consommation de soin des séquences
d’hospitalisation des différents groupes de patients hospitalisés entre 2009 et 2016 (Hopital
Raymond-Poincaré, AP-HP, Garches)

Les proportions sont calculées par catégorie d’hospitalisation et ne sont pas cumulées.

Séquences d’hospitalisation
GROUPE BLESSES MEDULLAIRES n=1 868

Médecine et chirurgie
(MCO)

hospitalisation hospitalisation de
compléte jour

Nombre de séquences sur I’ensemble de la trajectoire

Soins de suite et de réadaptation (SSR)

hospitalisation hospitalisation de
compléte jour

aucune 600 (32,1%) 886 (47,4%) 1589 (85,1%) 1576 (84,4%)
1 525 (28,1%) 319 (17,1%) 20 (1,1%) 63 (3,4%)
2 276 (14,8%) 158 (8,5%) 16 (0,9%) 29 (1,6%)
3 155 (8,3%) 95 (5,1%) 30 (1,6%) 17 (0,9%)
4 92 (4,9%) 74 (4%) 15 (0,8%) 21 (1,1%)
5 et plus 220 (11,8%) 336 (18%) 198 (10,6%) 162 (8,7%)

Durée cumulée en jours des séquences sur I’ensemble de la trajectoire

aucune 600 (32,1%) 886 (47,4%) 1589 (85,1%) 1576 (84,4%)
1a7jours 289 (15,2%) 759 (40,6%) 20 (1,1%) 63 (3,4%)
8 a 30 jours 580 (31%) 219 (11,7%) 69 (3,7%) 67 (3,6%)
31290 jours 292 (15,6%) 4 (0,2%) 72 (3,9%) 87 (4,7%)
> 90 jours 107 (5,7%) -- 118 (6,3%) 75 (4%)
Séquences d’hospitalisation
GROUPE AFFECTIONS NEUROMUSCULAIRES n=501
Médecine et chirurgie Soins de suite et de réadaptation (SSR)
(MCO)
hospitalisation hospitalisation de hospitalisation hospitalisation de
compléte jour compléte jour
Nombre de séquences sur ’ensemble de la trajectoire
aucune 61 (12,2%) 382 (76,2%) 486 (97%) 475 (94,8%)
1 103 (20,6%) 54 (10,8%) 1 (0,2%) 7 (1,4%)
2 93 (18,6%) 16 (3,2%) 1(0,2%) 2 (0,4%)
3 57 (11,4%) 13 (2,6%) -- 4 (0,8%)
4 50 (10%) 7 (1,4%) 3 (0,6%) -
5 et plus 137 (27,3%) 29 (5,8%) 20 (2%) 13 (2,6%)
Durée cumulée en jours des séquences sur I’ensemble de la trajectoire
aucune 61 (12,2%) 382 (76,2%) 486 (97%) 475 (94,8%)
1a7jours 145 (28,9%) 103 (20,6%) 1 (0,2%) 7 (1,4%)
8 a 30 jours 168 (33,5%) 16 (3,2%) 5(1%) 6 (1,2%)
31290 jours 84 (16,8%) - 2 (0,4%) 2 (0,4%)
> 90 jours 43 (8,6%) -- 7 (1,4%) 11 (2,2%)
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Séquences d’hospitalisation
GROUPE TRAUMATISMES CRANIENS n=607

Médecine et chirurgie
(MCO)

hospitalisation hospitalisation de
compléte jour

Nombre de séquences sur ’ensemble de la trajectoire

Soins de suite et de réadaptation (SSR)

hospitalisation hospitalisation de
complete jour

aucune 306 (50,4%) 492 (81,1%) 459 (75,6%) 266 (43,8%)
1 123 (20,3%) 25 (4,1%) 9 (1,5%) 93 (15,2%)
2 58 (9,6%) 16 (2,6%) 11 (1,8%) 65 (10,7%)
3 26 (4,3%) 17 (2,8%) 8 (1,3%) 31 (5,1%)
4 14 (2,3%) 12 (2%) 9 (1,5%) 27 (4,4%)

5 et plus 80 (13,2%) 45 (7,4%) 111 (18,3%) 125 (20,6%)

Durée cumulée en jours des séquences sur ’ensemble de la trajectoire

aucune 306 (50,4%) 492 (81,1%) 459 (75,6%) 266 (43,8%)
147 jours 87 (14,3%) 83 (13,7%) 11 (1,8%) 93 (15,3%)

8 a 30 jours 121 (19,9%) 32 (5,3%) 32 (5,3%) 123 (20,3%)
31 290 jours 53 (8,7%) - 42 (6,9%) 65 (10,7%)
> 90 jours 40 (6,6%) - 63 (10,4%) 60 (9,9%)

Séquences d’hospitalisation
GROUPE AUTRES n=8 109

Médecine et chirurgie
(MCO)

hospitalisation hospitalisation de
compléte jour

Nombre de séquences sur ’ensemble de la trajectoire

Soins de suite et de réadaptation (SSR)

hospitalisation hospitalisation de
complete jour

aucune 2 089 (25,8%) 6 077 (74,9%) 7 895 (97,4%) 7 393 (91,2%)
1 4 267 (52,6%) 1106 (13,6%) 14 (0,2%) 266 (3,3%)
2 1099 (13,6%) 366 (4,5%) 12 (0,2%) 100 (1,2%)
3 330 (4,1%) 195 (2,4%) 8 (0,1%) 54 (0,7%)
4 124 (1,5%) 86 (1,1%) 15 (0,2%) 28 (0,3%)

5 et plus 200 (2,5%) 279 (3,4%) 165 (2%) 268 (3,3%)

Durée cumulée en jours des séquences sur ’ensemble de la trajectoire

aucune 2 089 (25,8%) 6 077 (74,9%) 7 895 (97,4%) 7 393 (91,2%)
147 jours 3 050 (37,6%) 1870 (23,1%) 17 (0,2%) 266 (3,3%)
8 4 30 jours 2 460 (30,3%) 154 (1,9%) 43 (0,5%) 182 (2,2%)
31 290 jours 418 (5,2%) 8(0,1%) 80 (1%) 102 (1,3%)
> 90 jours 92 (1,1%) - 74 (0,9%) 166 (2%)
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Relation durée cumulée en hospitalisation et nombre de séjours

La relation entre la durée cumulée et le nombre de séjours semble globalement linéaire, ce qui est
cohérent puisque la durée cumulée augmente avec le nombre de séjours (Figure 28 - (i)). Le
coefficient de corrélation de Pearson montre une corrélation positive r=0,9 (p<0,001) entre les
deux paramétres.

On note que globalement, les TC cumulent les séjours les plus nombreux et les plus longs, suivis
des BM, puis des AN.

Figure 28 - Relation entre la durée cumulée des séjours, la durée médiane, le nombre de
séjours cumulés et le nombre de séjours médians des trajectoires de soins des différents
groupes de patients hospitalisés entre 2009 et 2016 (Hépital Raymond-Poincaré, AP-HP,

Garches)
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Pour la réalisation des graphiques, les médianes présentées ont été calculées en excluant les trajectoires
qui ne présentaient qu’un seul séjour afin de valoriser visuellement les différences de caractéristiques
présentées par les groupes de patients.
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L'analyse graphique détaillée par type d’hospitalisation montre des profils trés différents pour
chacun des groupes (Figure 28 - (iii)). Concernant les séjours de SSR, on peut noter que les
séjours en hospitalisation de jour en SSR présentaient les durées cumulées médianes les plus
longues et les nombres de séjours cumulés médians les plus nombreux pour les patients AN. Les
deux autres groupes de patients BM et TC présentaient des séjours plus longs et nombreux en
hospitalisation compléte en SSR par rapport aux hospitalisations de jour en SSR. Concernant les
séjours de MCO, les hospitalisations complétes présentaient les durées cumulées médianes les
plus longues pour les groupes des BM et TC, alors qu’ils étaient plus courts pour le groupe des
patients AN. Les séjours d’hospitalisation de jour en MCO présentaient des durées relativement
similaires entre les groupes. Par contre, le nombre cumulé médian de séjours dans cette catégorie
était significativement plus important pour les 3 groupes de patients par rapport au groupe des
patients témoins.

En résume, les AN se démarquent des autres groupes avec des sejours nombreux et longs en
SSR, principalement en hospitalisation de jour. Les TC et les AN présentent des profils
relativement opposés selon ces paramétres de consommation de soins.

Durées moyennes de séjour (DMS)

Les DMS ont été calculées pour I'ensemble des séjours d’hospitalisation compléte en MCO et SSR
(Figure 29). On observe que la DMS médiane en MCO est significativement plus élevée pour les
BM et TC avec 8 jours (EIQ=5-12,5) et 7 jours (EIQ=5-10,5), alors que les valeurs médianes
étaient significativement plus courtes pour les AN avec 4,7 jours (EIQ=2,5-9 ; p<0,001). Par
ailleurs, on observe une différence significative moins marquée entre les groupes pour les séjours
en SSR, les patients bénéficiant trés souvent d’'une autorisation de sortie le week-end, ce qui
explique des valeurs médianes proches de 5 et 6 jours (p=0,02).

Figure 29 - Durées moyennes de séjours des trajectoires de soins des différents groupes de

patients hospitalisés entre 2009 et 2016 (Hopital Raymond-Poincaré, AP-HP, Garches)
Groupes de patients E BM E AN E TC E autres
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2.3 Flux d’entrée et de sortie dans les trajectoires

Modes d’entrée et provenance

Les trajectoires des patients sont marquées par un mode d’entrée déterminé par le type
d’hospitalisation du premier séjour : en service de médecine ou chirurgie (MCO) ou en service de
soins de suite et de réadaptation (SSR), en hospitalisation compléte ou en hospitalisation de jour.
On note que la majorité des patients voient leur premier séjour se dérouler dans un service de type
MCO, sauf pour les TC qui débutent plutot leur séjour en SSR pour 53,2% (n=323) des patients
(p<0,001).

Les TC sont également les patients qui bénéficient le plus d’'un transfert depuis un autre
établissement (31,8% ; n=193 ; p<0,001) au détriment de leur domicile. Ceci montre que les
patients affectés par des TC ne sont majoritairement pas pris en charge initialement dans
I'établissement, ce qui est cohérent avec le fait que I'hdpital n’accueille pas les urgences
neuro-chirurgicales (Figure 30).

Figure 30 - Modes et types d’entrée des trajectoires de soins des différents groupes de
patients hospitalisés entre 2009 et 2016 (Hépital Raymond-Poincaré, AP-HP, Garches)
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Mode de sortie et destination

Les modes de sorties correspondent au dernier type de séjour marquant la fin de la trajectoire
observée au moment de l'analyse. Les trajectoires sont majoritairement marquées par un dernier
séjour en MCO pour 88,3% (n=1 650) des BM et pour 96% (n=481) des AN) sauf, a nouveau, pour
les TC qui terminent majoritairement leur trajectoire par un séjour en SSR pour 55,8% (n=339)
d’entre eux (p<0,001). On note également que les patients retournent majoritairement a leur
domicile lorsque la trajectoire se termine par un séjour en SSR alors qu’ils bénéficient plus
frequemment d’'un transfert vers un autre établissement lorsque la trajectoire se termine par un
séjour de type MCO, notamment pour 20,8% (n=388) des BM (Eigure 31).

Le groupe rassemblant les autres patients montre la proportion la plus élevée des transferts vers
un autre établissement en fin de trajectoire pour 24,8% d’entre eux (n=2 015 ; p<0,001), ce qui
tend a confirmer le phénoméne de recours a un service spécialisé de I'établissement pour des
patients n’étant pas pris en charge principalement dans I'établissement.

Figure 31 - Modes et types de sortie des trajectoires de soins des différents groupes de
atients hospitalisés entre 2009 et 2016 (Hopital Raymond-Poincaré, AP-HP, Garches,
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2.4 Notions de handicap lourd et de complications

Handicap lourd

La notion de handicap lourd est une question complexe qui ne répond pas a une définition claire
communément admise. Si on observe la répartition des patients répondant a cette définition selon
la définition du polyhandicap de I’ATIH, on note que seuls 5 patients appartenant au groupe des
BM répondent a cette catégorie et aucun pour les autres groupes. Si on ne considére que la
composante “troubles moteurs” de la définition de I’ATIH, on retrouve une proportion
beaucoup plus importante de patients. Cette composante est majoritairement retrouvée pour
80,6% (n=1 506) des BM et pour 61,5% (n=308 ; p<0,001) des AN, ce qui est cohérent avec la
nature des pathologies considérées.

Si on analyse la définition utilisée dans I’établissement, on retrouve des résultats différents
pour les TC (59,9% ; n=327) qui sont plus représentés que les AN (37,7% ; n=189). Cette
différence s’explique par la prise en compte d’éléments complémentaires aux seuls troubles
moteurs comme la notion de vessie neurogéne ou de trachéostomie. Les BM restent fortement
représentés (69,1% ; n=1 291 ; p<0,001).

Complications

L'observation des complications montre que la survenue d’escarres est significativement plus
fréquente chez les BM (19% ; n=355 ; p <0,001) et les passages en réanimation pour les AN
(51,5% ; n=258 ; p<0,001). Les épisodes infectieux sont plus fréquents dans le groupe témoin et
ont concerné 20,2% (n=1 634) des patients. Le groupe des BM est ensuite affecté pour 13,2%
(n=247) des patients (p<0,001).

A noter que I'établissement dispose d’un service spécialisé de réanimation qui recoit des patients
qui n’ont pas débuté et ne poursuivent pas leur prise en charge sur site, ce service étant spécifique
et n'existant pas dans tous les établissements. Ceci explique la proportion élevée de patients
ayant eu un passage en réanimation retrouvé dans le groupe témoin (18,5% ; n=1 497. La méme
observation s'applique aux infections car I'établissement est doté d’'un service de maladies
infectieuses dédié (20,2% ; n=1 634).
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2.5 Profil des groupes de patients

Les 3 groupes de patients présentaient des caractéristiques trés différentes entre eux. Le tableau
14 reprend les principales caractéristiques.

Tabl 14 - Profil ifféren r jents h italisés entre 2 201
(Hépital Raymond-Poincaré, AP-HP, Garches)

Blessés médullaires

e provenance élevée de I'extérieur de la région ile-de-France (23,6% ; n=440) associé a une
attractivité nationale la plus éloignée

e trajectoire débutant et se terminant principalement par un service de MCO (86,9% ; n=1 623
et 88,3% ; n=1 650)

e consommation de consultations médicales la plus importante (médiane: 7 consultations ;
EIQ=3-16)

e consommation de soins d’hospitalisation en nombre de séjours équilibrée entre MCO et
SSR

e consommation de soins d’hospitalisation en durée cumulée principalement en
hospitalisation compléte de MCO

e durée moyenne de séjours en MCO élevées (médiane : 8 jours ; EIQ=5-12,5)

e définitions de handicap lourds majoritairement retrouvées avec 80,6% (n=1 506) pour la
composante motrice ATIH et 69,1% (n=1 291) pour la définition locale

e soins d’escarres les plus fréquents (19% ; n=355)

Affections neuromusculaires

e provenance élevée de I'extérieur de la région lle-de-France (27,3% ; n=137) associé a une
attractivité nationale plus limitrophe

e trajectoires de soins les plus longues (durée médiane : 397 jours ; EIQ=14-1361)

e trajectoire débutant et se terminant trés largement par un service de MCO (96,2% ; n=482 et
96% ; n=481)

e groupe le plus marqué par un déceés en fin de trajectoire (3,2% ; n=16)

e consommation de soins d’hospitalisation en nombre de séjours et en durée cumulée
principalement en hospitalisation compléte de MCO

e passages en réanimation les plus fréquents (51,5% ; n=258)

Traumatismes craniens

e majoritairement des hommes (74% ; n=443)

e A4ge moyen a I'entrée de la trajectoire le plus bas (38,9 ans ; et=16,2)

e trajectoire débutant et se terminant majoritairement par un service de SSR (53,2% ; n=323
et 55,8% ; n=339)

e trajectoire débutant le fréquemment par un transfert depuis un autre établissement (31,8% ;
n=193)

e consommation de soins d’hospitalisation en nombre de séjours la plus importante (médiane
: 4 ; EIQ=2-13), principalement en séjours de SSR

e consommation de soins d’hospitalisation en durée cumulée est la plus importante (médiane
: 23 jours ; EIQ=9-84), principalement en SSR

e durée moyenne de séjours en MCO élevées (médiane : 7 jours ; EIQ=5-10,5)

e complications les moins fréquentes en comparaison des autres groupes

e définition de handicap moteur lourd (ATIH) la moins fréquente (41,2% ; n=250)
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2.6 Production scientifique - Article 1

Analysis of hospital care patient trajectories affected by chronic
neurological diseases: a historical cohort study

Vincent Falgairou’, Pierre Denys??, Loic Josseran'*

1. Université Paris-Saclay, UVSQ, Inserm, CESP, 94807, Villejuif, France.

2. Handicap neuromusculaire : Physiopathologie, Biothérapie et Pharmacologie appliquées (END-ICAP) - Université
de Versailles Saint-Quentin-en-Yvelines (UVSQ) : U1179 - France

3. Neuro-Uro-Andrologie, Hépital Raymond Poincaré - Assistance Publique - Hépitaux de Paris (AP-HP) - 104,
boulevard Raymond-Poincaré 92380 GARCHES, France

4. Département Hospitalier d’Epidémiologie et de Santé Publique, Hopital Raymond-Poincaré - Assistance publique -
Hopitaux de Paris (AP-HP) - 104, boulevard Raymond-Poincaré 92380 GARCHES, France

Background: Motor disabilities present human, societal, economic, and scientific challenges,
and they affect a significant part of the population. Difficulties with describing these hospital
pathways are related to the lack of suitable tools and the complexity of analyzing data from
hospital databases. Our objective was to validate the use of hospital databases as
epidemiological research tools to describe the care trajectories of patients with mobility
impairments.

Methods: A retrospective cohort study was performed in a reference hospital on patients with
three different types of motor disabilities: spinal cord injuries (SCI), neuromuscular disorders
(NMD), and traumatic brain injuries (TBI). The first five years of the trajectories were built using
routinely collected data and these were then compared with each other.

Results: 1,868 patients with SCI, 501 patients with NMD, and 607 patients with TBI were
included. The average age at the beginning of the trajectory was 45.1 years for SCI, 41.1 years
for NMD, and 38.9 years for TBI (p < 0.001). The TBI patients tended to be male, at 74% of total
(p < 0.001). Intensive care was more frequent in NMD, at 51.5% of cases (p < 0.001). For 53.2%
of the TBI cases, the trajectory started in rehabilitation care. For 86.9% of the SCI cases, the
trajectory started with surgery and for 96.2% of the NMD, it started with medicine (p < 0.001).

Conclusion: Hospital databases containing information routinely collected for billing purposes
can be used to describe individual trajectories of patients with motor disabilities. This study
confirms that data produced by the French medical information system program can be used to
conduct epidemiological studies of disabilities.

Keywords: health services research; ICD codes; care trajectories; chronic neurological
diseases; motor disability
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1. Introduction

The concept of what constitutes physical disability and the associated definitions have evolved
considerably in recent years (1). After initially being strictly medically defined by the World Health
Organization (WHO), anthropo-sociological and environmental considerations have been added,
thereby making these definitions complex to use when describing care pathways (2). In addition,
there is not a commonly accepted definition that allows standardized quantitative studies. The
current definitions are extensive and do not always correspond with each other (3) despite
concerted efforts to standardize measurement methodologies, in particular for the purpose of
epidemiological surveillance (4). Making comparisons between studies is hence fraught with
difficulty.

From the perspective of hospital care, the management of patients with disabilities has much in
common with the management of chronic diseases (5,6). Patients receive regular hospital care
over long periods of time, with periods of acute care, rehabilitation, prevention, and treatment of
medical complications. The consequences of disabilities affect patients "from injury to grave” (7).
Another factor to consider is that patients may end up using several hospital services based on
their requirement for specific specialties.

Physical disabilities represent major social and scientific challenges that have implications for a
large part of the population. According to the WHO, approximately one billion people in the world
suffer from a degree of physical disability (8). The economic, social, and human costs of this are
not well known. In the health field, few studies have been conducted regarding the description of
individual patient care pathways (9,10).

Difficulties with describing hospital pathways can be linked to the lack of suitable tools and the
complexity of hospital database analysis. Several authors have studied hospital data with a focus
on short pathways (less than one year), including perinatology (11-14), stroke (15), myocardial
infarction (16) or safety of care (17). Longer trajectories (more than one year) have also been
considered, mainly in the field of cancerology (18,19).

This work explores the possibility of reconstructing the intra-hospital care pathways of people with
disabilities by linking routine hospital data. Our objective was to assess whether routinely collected
hospital data can be used as an epidemiological research tool. The availability of such a tool is
essential for making informed decisions regarding the quality of care assessment and the
development of health policies.

2. Methods

The study was performed in a hospital specialized in treating disabilities. It involved a historical
cohort study of patients hospitalized at the Raymond Poincaré Hospital (in the Paris metropolitan
area). This hospital specializes in acute and long-term medical care including the treatment of
patients with neurological diseases and it provides care to patients who have spinal cord injuries
(SCI), neuromuscular disorders (NMD), or traumatic brain injuries (TBI).

2.1 Data sources

Three hospital medical-administrative databases were used (administrative records, French
hospital database (Programme de Meédicalisation des Systémes d’Information, PMSI), and
outpatient care) in order to rebuild the complete intra-hospital trajectories of patients. Data were
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exhaustively available from 01/01/2009 to 12/31/2016 and were anonymized by the hospital
medical information department with a unique anonymous reference number for each patient and
for each venue to ensure the linking between the patients’ venues. The analyses were performed
on a data set combining these three sources.

2.2 Population

To describe trajectories over a period of at least five years, only patients with a first visit between
2009 and 2011 were considered for the analysis. In order to ensure comparability of the
trajectories, venues over five years were not included.

Patients were selected on the basis of the International Classification of Diseases 10th revision
(ICD-10) from the uniform hospital standardized discharge abstracts. A code list was developed for
each group of patients: SCI, TBI, and NMD (Table 1).

The patient groups were defined by combining the following recommendations and experiences:

e The US Center for Disease Prevention and Control (CDC), which provides a framework for
the analysis of data related to patients with trauma (20),

e The Agence technique de l'information sur I'hospitalisation (ATIH, 2013), the French agency
for information on hospital care - Ministry of Health, which provide codes to define multiple
disabilities,

e The Medical Information Department expertise at the Raymond-Poincaré Hospital.

For patients identified in several groups, a rule was established that assigned patients in order of
priority to the neuromuscular disorders group, followed by the traumatic brain injuries group, and
finally the spinal cord injuries group. This choice was established by taking into account the origin
of the disability.

Patients who did not fit into one of the defined groups were used as a reference group for
comparative analyses (Figure 1).

2.3 Variables studied

The following information was available: socio-demographic (age, gender, geographical origin),
medico-administrative (date of venue, entry and exit modes, type of hospital unit admission,
medical unit, ICD-10 codes from uniform hospital standardized discharge abstracts and dates, type
of consultation).

2.4 Definition of multiple disabilities and severity criteria

For analysis purposes, three definitions related to the definition of disability were assessed:
multiple disabilities, mobility-related disability, and severe disability (Table 1).

1. Multiple disabilities: the French agency for information on hospital care definition
associating at least one code from four lists of components: severe mental or psychological
deficiencies, reduced mobility criteria, and extreme restriction of autonomy (ATIH, 2013);

2. Mobility-related disability: component of the French agency for information on hospital care
definition of multiple disabilities;
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3. Severe disability: local criteria with at least one code from a list used by the hospital
medical information department of the Raymond-Poincaré Hospital.

Three severity criteria were defined:

1. Decubitus ulcer and pressure area (ICD-10: L89);
2. Admission to an infectious disease unit;
3. Admission to an intensive care unit.

2.5 Trajectories analysis
Data from hospital admissions and outpatient visits were merged in a database (Filemaker Pro 14).

The results were expressed as means (standard deviation), medians (interquartile range) and
proportions. Differences in characteristics were tested via Chi-square tests for proportions and
ANOVA tests for means. All of the tests were conducted with a significance level of 5%. The
analysis was performed using RStudio software.

3. Results
3.1 Socio-demographic characteristics

The patients in the three interest groups were significantly younger than the others at the time of
their entry into the care pathway (an average of 38.9 years of age for TBI, 45.1 years of age for
SCI, 41.1 years of age for NMD, and 47.6 years of age for the others; p < 0.001). The age
distribution showed that the NMD group had the highest proportion of young patients. Twenty-five
percent of the patients in the NMD group were less than 19 years of age, compared to 26 years for
the TBI group and 30 years for the SCI group. There were more males than females in the TBI
group (74%) and the SCI group (56.6%). There were significantly more females in the reference
group (43.7%; p < 0.001). Our three groups of patients tended to hail from outside the Paris
metropolitan area (27.3% of the NMD group, 23.6% of the SCI group, and 16.6% of the TBI group)
than the other patients group (17.1%; p < 0.001) (Table 2).

3.2 Multiple, severe disabilities and severity criteria

Only 5 patients met the French agency for information on hospital care definition of multiple
disabilities in the SCI group while none met this definition in the other groups. The second
definition focused on the mobility-related disability component, which closely matched the patient
groups exhibiting a mobility limitation compared to patients with few limitations (SCI patients 80,6%
and NMD patients 61.5% vs. TBI 41.2%, and other patients 11.4% - p < 0.001). The empirical
definition of severe disability used by the local hospital staff is very specific. This closely matched
the patient groups, with a very strong association between the definition and cases (SCI 69.1%;
TBI 53.9% ; NMD 37.7% ; other patients 4% - p < 0.001).

In terms of complications, pressure ulcers were significantly more frequent in the SCI group (19%;
p < 0.001), as well as occurrence of infections (13.2%; p < 0.001). Intensive care was more
frequent for the NMD group (51.3%; p < 0.001).

3.3 Pathway length
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The median pathway duration was 397 days for NMD, 220 days for SCI, 231 days for TBI, and 8
days for the other patients group (p < 0.001). The analysis of the distributions show that 75% of the
patients in the SCI and the NMD groups had pathway durations of more than 3.4 and 3.7 years
and the pathway duration was 2.6 years for the TBI group (p < 0.001).

3.4 Hospital venues

The median number of hospitalization venues for each patient group was higher overall for the TBI
group (11.9 — p < 0.001). The TBI group had a higher number of venues in rehabilitation and
support care (8.8 — p < 0.001) compared to the other groups. We also found that surgery and
medicine care in day hospital venues were significantly more prevalent for the NMD group (3.9 — p
< 0.001). The SCI group tended to more often have venues in surgery and medicine care with
single day hospitalization (2.7 — p < 0.001) and full hospitalization for rehabilitation and support
care (2.9 — p < 0.001). Finally, the NMD group had more venues in surgery and medicine care with
full hospitalization (3.9 — p < 0.001).

The highest average cumulative length of venues was for TBI (78.9 days), followed by SCI (57.3
days), NMD (43.5 days), and the other patients group (20 days) (p < 0.001). The SCI and the NMD
groups were more likely to receive longer care in surgery and medicine (26.6 vs. 30.7 days,
respectively) than the TBI group (20.2 days) and the other patients group (10.9 days), with p <
0.001. For rehabilitation and support care, the TBI group had the longest average cumulative
length of venues (58.7 days), followed by the SCI group (30.7 days), the NMD group (12.8 days),
and the other patients group (9.1 days) (p < 0.001).

A mostly linear relationship was found between the cumulative length of the venues and the
number of venues, which is expected as the patients who came the most often had the longest
venues. However, there was a difference between the groups. The TBI group had the longest and
the most frequent venues, followed by the SCI group, the NMD group, and finally the other patients

group.

The median average length of venues for full hospitalization was significantly higher for the SCI
group (8 days) and the TBI group (7 days) compared to the NMD group (4.7 days) and the other
patients group (6 days) for surgical and medical care (p < 0.001). The median average lengths of
venues for full hospitalization for rehabilitation care showed small differences between each patient
group (between 5.2 and 6.2 days (p < 0.001).

Most patients started their trajectory in a surgical or medical unit (96.2% of the NMD group and
86.9% of the SCI group), except for the TBI group, 46.8% of which started their trajectory in a
rehabilitation unit (p < 0.001). The TBI group arrived mainly as a result of being transferred from
another hospital (31.8%) vs. 18.4% of the SCI group and 15.4% of the NMD group (p < 0.001). The
exit trajectories tended to primarily involve a return home for all of the groups studied. The last type
of venue during the trajectory was mainly characterized by surgical or medical services for 96% of
the NMD group, 88.3% of the SCI group, and 92.1% of the other patients group. On the other
hand, 44.2% of the TBI group were discharged from rehabilitation and support services (p < 0.001).

106

universite

PARIS-SACLAY



RESULTATS
3.5 Outpatients care services

The SCI group had the highest median number of visits to the outpatient department. During the
trajectory, physicians were accessed more than 7 times for half the SCI group, while the TBI and
NMD group accessed them 5 times, and the other patients group 4 times (p < 0.001).

4. Discussion

This study demonstrates the feasibility of using the French national hospital database as a source
of epidemiological data to describe hospital pathways of patients, in particular patients with
disabilities. By combining data sources available within hospitals, it is possible to analyze the
different components and stages of patient management. The results of our study describe the
hospital's practices and they are consistent with the characteristics expected for each group
studied. In addition to establishing the availability of an epidemiological research tool, this work
also underlines the importance of developing decision-making tools needed to evaluate practices
and to help stakeholders improve public health policies.

4.1 Patient groups

All of the groups studied exhibited significant heterogeneity in the results. Each group had specific
characteristics for all of the criteria of interest. The patients in the TBI group were younger than the
others and they were mainly men, which is in line with the findings in the literature, with the injuries
being mainly due to trauma-causing accidents, particularly road accidents (21-23). Most of the
patients in the NMD group started their pathway before the others, which is consistent with the
nature of the associated pathologies, which are often of genetic origin (24).

The geographical origin of the patients indicated a significant disparity between the groups. Indeed,
the NMD and the SCI patients required specialized medical care. The fact that 27.3% of the NMD
patients and 23.6% of the SCI patients were not from the Paris metropolitan area demonstrates the
important role of the Raymond-Poincaré Hospital on a national level for these specialties. This
finding highlights the need to replicate these specialized models of care in regional hospitals in
order to reduce how much patients with disabilities have to travel to receive treatment. Overall,
care consumption was significantly higher for all three groups compared to the other patients
group. Admissions were more frequent and lasted longer, while the individual pathways tended to
be longer. Overall, the SCI and the NMD groups were more likely to involve care in surgery and
medicine units, with a predominance of venues in daycare units for SCI and full hospitalization for
NMD. Whereas the TBI group tended to involve care in rehabilitation and support services, both in
full hospitalization and daycare units. As the Raymond-Poincaré Hospital has no emergency
department, the initial management of TBI was carried out in other hospitals, which explains the
predominance of transfers to rehabilitation units. Similarly, the more frequent mode of entry by
transfer to a rehabilitation service for SCI shows that the associated pathologies were often treated
secondarily in the hospital for specialized care. On the other hand, NMD were more often treated
directly with an initial surgical or medical venue, thereby highlighting the increasingly specialized
nature and scarcity of these pathologies (25).

The use of outpatient care is consistent with the significant use of inpatient care for all of the
groups, as reported previously in the literature (5,26,27).

The description of the complications studied yielded results consistent with the nature of the patient
groups. Intensive care venues were mainly associated with the NMD group and pressure ulcer
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care with the SCI group (28). This confirms the validity of the code lists used to identify the patient
groups.

4.2 Limits

This study has several limitations. The analysis was limited by the available data. At the hospital
level, the sources depend on several data producers working in different units. Combining all of
these sources in a coherent manner can be a challenge at times. A new initiative is underway in
Paris hospitals to simplify access to all data sources in order to facilitate epidemiological research.

Furthermore, the study had to focus on the analysis of the first five years of hospital pathways,
thereby leading to a right censoring effect. This probably resulted in the longest trajectories being
underestimated. However, this did not affect the conclusions of the study, which confirm that the
use of hospital databases can identify patients with disabilities.

In addition, the results are directly dependent on the quality of ICD-10 code determination, which
can lead to under- or over-coding effects. This means that some codes can be dismissed or that
others can be added to better value the venues financially. This effect can vary over time as
several coding operators are involved and coding rules can be changed. This factor probably had
little impact on our study because the codes used to identify patient groups are still widely used.
Furthermore, depending on the method used, it is sufficient for a code to appear at least once in
order to identify a patient. The trajectories are long enough to allow this catch-up mechanism. The
other patients group is sufficiently different from the other three groups to confirm this.

This study was based on hospital data from a single center and it did not take into account care
activity outside the hospital or in other hospital centers. As the Raymond-Poincaré Hospital in
Garches is considered to be a national reference hospital, a large proportion of patients
experienced a single venue for a very specific procedure or specialist advice before continuing
their care at another hospital closer to their home. These patients could not be identified in the
study. This explains the observed low average trajectory lengths. It did not affect patient
identification.

4.3 Identifying disability

This study also compared the proposed method for identifying different groups of patients with
existing definitions of disability based on ICD-10 coding. Using the full definition of multiple
disabilities from the ATIH, the study showed that only 5 patients out of the entire study cohort met
all the criteria. This result shows that the definition was either too restrictive or unknown to the staff
involved in the coding of uniform hospital standardized discharge abstracts, especially in a referral
hospital that receives the most complex patients. This definition implies that multiple disabilities
only applies to patients who necessarily combine extreme restriction of autonomy and severe
mental or psychiatric deficiencies. This result is consistent with the known consequences of the
pathologies associated with these groups.

The local definition of severe disability used by the Medical Information Department is based on a
limited number of ICD-10 codes. This difference can be explained by the method used, as the local
definition is not based on the combination of several codes but on the presence of a single code
considering that it is associated with a pathology sufficiently serious to justify classifying the patient
in this category.
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4.4 Conclusion

A broader study including hospital data at the national level should make it possible to gain a
broader picture of the hospital trajectories of patients with disabilities. The Paris area hospital
group, which includes 39 hospitals, is currently in the process of creating a health data warehouse.
The data comprises the venues of 8.8 million patients. This will enable a more detailed description
of pathways, better objectification, and improved patient care.

Moreover, access to this type of analysis is particularly relevant in the ongoing COVID-19
pandemic context. It is already known that during a major threat, access to healthcare is
significantly disrupted for a variety of reasons (fear of hospital venues, reduction in the availability
of hospital services, etc.) and leads to a decline in the population's health status (29). In this
context, our result can be used as a baseline to gain real-time assessment of the changes in the
health status of the disabled population in case of major disruptive events, thereby helping
stakeholders and caregivers with adapting health care services in a timely manner for these
specific patients who are disadvantaged due to the difficulties they face with gaining access to
health services (30).

4.5 Conflict of interest and funding
None declared.
5. Keypoints

Patients with chronic neurological diseases can be identified in hospital databases
Rebuilding individual care trajectories is possible in the context of motor disabilities
The current official French definition of multiple disabilities using ICD-10 is too restrictive
The French medical information system can be used as an epidemiological research tool
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Table 1 - Lists of ICD-10 codes used for group patients selection and severe disability

criteria

Criteria for selection of patient groups affected by a disability

Spinal cord injuries Neuromuscular disorders Traumatic brain injuries

G82-825 Paraplegia and tetraplegia G70-719 Myasthenia, Myotonic disorders ~ $010-019 Open wound of scalp

G834 Cauda equina syndrome G72-729 Myopathies $020-021 Fracture of skull and facial bones

G95-959 Spinal cord diseases G73-737 Myasthenia and myotonic S023 Fracture of orbital floor

N31-319 Neuromuscular dysfunction of disorders in neoplastic or $027-029 Multiple fractures involving skull
bladder metabolic diseases and facial

$140-142 Injuries at neck level

S$340-344 Injuries at lower back level
T093-064 Injuries at spinal cord level
T911 Sequelae of fracture of spine
T913 Sequelae of injury of spinal cord

S040 Injury of optic nerve and pathway

S$060-069 Commotions, oedema, traumatic
injury, haemorrhage

S07-079 Crushing injury of head

$097-099 Multiple injuries of head

T901-902 Sequelae of open wound and
fracture of head

T904-909 Sequelae of injuries of head

Criteria of severe disability according to Raymond Poincaré Hospital

G834 Cauda equina syndrome

G958 Other specified diseases of spinal cord
L890-893 Decubitus ulcer and pressure area stage | to IV
N311 Reflex neuropathic bladder

T905 Sequelae of intracranial injury

T913 Sequelae of injury of spinal cord

Z930-931 Tracheostomy status ; Gastrostomy status
2993 Dependence on wheelchair

N31-319 Neuromuscular dysfunction of bladder
$140-142 Injuries at neck level

S$340-344 Injuries at lower back level

T093-064 Injuries at spinal cord level

T911 Sequelae of fracture of spine

T913 Sequelae of injury of spinal cord
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Table 2 - Table of patients groups characteristics

Age
(mean years, )

Gender n (%)
male

Geographical origin
outside Paris area,

n (%)

Pathway entry mode

from home
transfer

mainly to

Pathway exit mode

to home
transfer
death

mainly from

Hospital venues
profiles

Main complications

pressure ulcers care
infection
intensive care

Consultation visits
(median, )

Spinal cord Neuromuscular Traumatic brain
injuries disorders injuries
n=1 859 n=501 n=605
45.1 (20.3) 41.1 (23.6) 38.9 (16.2)

1058 (56.6%)

254 (52.7%)

443 (74%)

440 (23.6%)

137 (27.3%)

101 (16.6%)

1526 (81.7%)
345 (18.3%)

surgery or medicine
1623 (86.9%)

424 (84.6%)
77 (15.4%)

surgery or medicine
482 (96.2%)

416 (68.5%)
193 (31.5%)

rehabilitation
323 (563.2%)

1446 (77.4%)
388 (20.8%)
34 (1.8%)

surgery or medicine service
1 650 (88.3%)

413 (82.4%)
72 (14.4%)
16 (3.2%)

surgery or medicine service
481 (96%)

531 (87.6%)
73 (9.2%)
3 (0.5%)

rehabilitation
339 (55.8%)

Mainly in surgery or
medicine service in full
hospitalisation

Mainly in surgery or
medicine service in full
hospitalisation

Mainly in rehabilitation
service in day care and full
hospitalisation

355 (19%)
247 (13.2%)
299 (16%)

18 (3.6%)
24 (4.8%)
258 (51.5%)

107 (1.3%)
1634 (20.2%)
1497 (18.5%)

7 (3-16)

5 (2-15)

5 (2-13)
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Figure 1 - Study flowchart
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Figure 2 - Representation of distribution and overlap of patient groups
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3. Analyse et visualisation des flux

Seuls les résultats du groupe des patients blessés médullaires (BM) sont présentés dans le cadre
de ce travail.

3.1 lIdentification et caractéristiques des groupes cohérents de
trajectoires

L'application de la méthode de classification automatique a permis de déterminer un nombre idéal
de clusters situé entre 4 et 5 selon les différents tests statistiques de qualité utilisés. En effet, sur
les 5 tests appliqués, 2 tests recommandaient la version a 4 classes et 3 la version a 5 classes.
Sur la représentation graphique présentée en Figure 32, les résultats des tests ont été normalisés
pour pouvoir les rendre comparables. Le nombre de classes recommandées correspond aux
résultats maximisant leurs indicateurs sur une échelle de 0 a 1.

Par ailleurs, la version a 5 classes a été exclue car le dernier cluster ne comportait que 10 patients
et représentait moins de 0,5% du groupe des BM. L'objectif était de retenir des clusters ayant une
signification sur le plan clinique.

Figure 32 - Evolution des critéres de qualité statistiques utilisés pour lidentification du
nombre de clusters idéal des patients du groupe des blessés médullaires hospitalisés entre

2009 et 2016 (Hopital Raymond-Poincaré, AP-HP,_ Garches)

résulats normalisés
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0.50 )
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Ray & Turie
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Le cluster A comptait la majorité des patients (78,3 % ; n=1 463), suivi du cluster B (11,2 % ;
n=209), du cluster C (5,6 % ; n=104) et du cluster D (4,9 % ; n=92). Chaque cluster présentait des
caractéristiques trés différentes (Tableau 15).

Le groupe A a été utilisé comme groupe de référence pour toutes les régressions logistiques.

Consommation de soins d’hospitalisation et de soins externes

Les 7 variables décrivant la consommation de soins de chaque patient au cours de sa trajectoire
hospitaliére ont été utilisées pour identifier des groupes de patients présentant des caractéristiques
proches.

On constate que les clusters A et B présentent les trajectoires les moins consommatrices de temps
passé en hospitalisation avec des durées cumulées médianes de respectivement 11 jours
(EIQ=4-11) et 33 jours (EIQ=17-78), alors que les clusters C et D présentent des temps de
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consommation médians plus importants avec 315 jours (EIQ=226-478) et 173 jours (EIQ=92-261 ;
p<0,001). A Tinverse, le nombre médian de passages dans les différents services est plus
important pour le cluster C avec 52 passages (EIQ=34-74), alors que les clusters B et D
comptaient respectivement 17 passages (EIQ=13-22), 13 passages (EIQ=7-22) et 2 passages
(EIQ=1-5) pour le cluster A (p<0,001).

Si on analyse le détail de la composition du temps passé, on constate que pour les clusters C et D
trés consommateurs de temps, le cluster C favorise le temps passé en SSR, notamment en
hospitalisation compléte (médiane : 31 jours ; EIQ=20-48) et le cluster D le temps passé en MCO,
notamment en hospitalisation compléte (médiane : 9 jours ; EIQ = 6-13). Pour les clusters A et B,
moins consommateurs de temps, on remarque que cluster A a dépensé un temps tres limité en
MCO et SSR et le cluster B un temps plus important en MCO, notamment en hospitalisation de
jour (médiane : 13 jours ; EIQ=9-16) (p<0,001).

Par ailleurs, 'analyse du rapport des médianes entre la durée cumulée passée en hospitalisation
sur le nombre cumulé de passages montre un rapport faible pour le cluster B (1,9), moyen pour les
clusters A et C (5,5 et 6,1) et élevé pour le cluster D (13,3). Cette observation traduit des temps de
présence en hospitalisation trés élevés pour le cluster D et trés court pour le cluster B rapportés a
la fréequence des passages. Les clusters A et D présentant des temps de présence moyens par
rapport aux 2 autres groupes.

La fréquence de consommation de soins externes, regroupant les consultations médicales et avec
un psychologue, montrait des profils également trés variés entre les clusters. Les clusters B et C
présentaient un nombre médian de 29 consultations (EIQ=22-38) et de 27 consultations
(ElQ=16-40). Alors que les clusters A et D révélaient des profils moins consommateurs avec 6
consultations (EIQ=3-11) et 10 consultations (EIQ=5-21).

Tableau 15 - Description de paramétres de consommation de soins des patients constituant
les 4 clusters du groupe des blessés médullaires hospitalisés entre 2009 et 2016 (Hopital

Raymond-Poincaré, AP-HP, Garches)

Blessés médullaires
clusters

A B c D p

Effectifs (%)

1463 (78,3%) 209 (11,2%) 104 (5,6%) 92 (4,9%) <0,001
Durée cumulée en jours passée en hospitalisation médiane (écart interquartie)
Tous 11 (4-11) 33 (17-78) 315 (226-478) 173 (92-261)  <0,001
MCO 8 (2-18) 21 (14-44) 12 (4-32) 154 (114-216)  <0,001
SSR 0 (0-0) 0 (0-21) 295 (195-457) 0 (0-8) <0,001
Nombre cumulé de séjours hospitaliers médiane (¢cartinterquartiie)
Tous 2 (1-5) 17 (13-22) 52 (34-74) 13 (7-22) <0,001
MCO hospit. compléte 1(0-2) 1 (0-4) 1(0-3) 9 (6-13) <0,001
MCO hospit. jour 0 (0-2) 13 (9-16) 2 (0-8) 0 (0-2) <0,001
SSR hospit.compléete 0 (0-0) 0 (0-0) 31 (20-48) 0 (0-0) <0,001
SSR hospit. jour 0 (0-0) 0 (0-0) 4 (0-21) 0 (0-0) <0,001
Rapport des médianes (durée cumulée / nombre cumulé de séjours)

5,5 1,9 6,1 13,3
Consultations externes médiane (cart interquartie)
6 (3-11) 29 (22-38) 27 (16-40) 10 (5-21) <0,001
116

universite

PARIS-SACLAY



RESULTATS

Les graphiques suivants résument I'évolution des 7 variables utilisées par la procédure de
classement automatique tout au long de la trajectoire des 5 années étudiées (Figure 33). Les 7
variables évoluent globalement vers une diminution des paramétres au fil des 5 années de
trajectoire pour les 4 clusters, en dehors du nombre de séances d’hospitalisation de jour de MCO
pour le cluster C qui augmente progressivement tout au long de la trajectoire.

Les évolutions observées sont cohérentes avec les observations menées plus haut. On peut
toutefois noter que le Cluster A présente les niveaux les plus bas de consommation sur les 7
parameétres avec une évolution rapidement basse. Le Cluster B présente les niveaux les plus
élevés de consommation pour les consultations et le nombre de séances d’hospitalisation de jour
de MCO. Le Cluster C présente les niveaux les plus élevés de consommation pour le nombre de
séjours d'hospitalisation compléte et hospitalisation de jour en SSR, ainsi que la durée passée en
SSR. Le niveau de consommation des consultations était également élevé. Enfin, le Cluster D
présentait les niveaux de consommation les plus élevés en hospitalisation compléete de MCO tant
pour la durée que pour le nombre de séjours.

Figure 33 - Evolution des paramétres de consommation de soins utilisés pour

lidentification des patients constituant les 4 clusters du groupe des blessés médullaires
hospitalisés entre 2009 et 2016 (Hépital Raymond-Poincaré, AP-HP, Garches)
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3.2 Comparaisons des clusters

Les différents clusters ont été comparés entre eux en fonction de leurs caractéristiques connues.

Durée des trajectoires

La durée totale médiane de la trajectoire était de 4,7 ans (1 720 jours ; EIQ=1 476-1 778) pour
le cluster B, 3,7 ans (1 339 jours ; EIQ=466-1 746) pour le cluster C , alors qu'elle était de 1,1 an
(383 jours ; EIQ=234-995) pour le cluster D et de 0,2 an (66 jours ; EIQ=8-751) pour le cluster A

(p<0,001) (Eigure 34).

Figure 34 - Fonction de répartition de la durée des trajectoires des patients constituant les 4
clusters du groupe des blessés médullaires hospitalisés entre 2009 et 2016 (Hépital
Raymond-Poincaré, AP-HP, Garches)
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La durée moyenne de séjour (DMS) pour un séjour de MCO présentait une médiane de 16 jours
(EIQ=10,1-30,8) pour le cluster D, alors qu’elle était de 5 jours (EIQ=5-12) pour le cluster A, de 6,6
jours (EIQ=5-10) pour le cluster B et de 6,5 jours (EIQ=4-11,2) pour le cluster C (p<0,001).

Pour les séjours de SSR, la DMS médiane variait entre 5,7 et 6,5 jours pour chaque cluster avec

des espaces inter-quartiles trés resserrés.
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Profil socio-démographique

La distribution des ages (Figure 35) a I'entrée des trajectoires montrait une valeur plus élevée pour
les patients du cluster A avec 46,2 ans contre une moyenne entre 40,4 et 42,2 ans pour les autres
clusters (p<0,001). La distribution du genre des patients montrait une proportion plus importante
des hommes dans les clusters C (68,3% ; n=71) et D (60,9% ; n=56), alors que les clusters A
(56,3% ; n=823) et B (51,7% ; n=108) étaient plus équilibrés (p=0,035).

Les patients des 4 clusters venaient de I'extérieur de la région parisienne dans des proportions
différentes, 29,3% (n=27) pour le cluster D, alors que seulement 10,6% (n=11) des patients du
cluster C sont concernés (p<0,001). 24,8% (n=363) des patients du cluster A et 18,7% (n=39) du
cluster B sont originaires de I'extérieur de la région. En outre, une analyse plus détaillée par région
a montré que les patients des clusters A et D venaient de régions plus éloignées par rapport aux
autres groupes pour lesquels la majorité des patients provenaient de régions voisines (Figure 36 et

Figure 37).
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Figure 36 - Répartition géographique de la provenance des patients constituant les 4

clusters du groupe des blessés médullaires hospitalisés entre 2009 et 2016 (Hépital

Raymond-Poincaré, AP-HP, Garches) - France métropolitaine
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Figure 37 - Répartition géographique des patients constituant les 4 clusters du groupe des

Garches) - ile-de-France
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Modes d’entrée et de sortie

Les variables d’intérét sont présentées dans le tableau 16. Les clusters A et B ont débuté leur
trajectoire a I'hdpital principalement depuis le domicile pour 85% (n=1 244) et 94,7% (n=198)
d’entre eux, alors que 69,2% (n=72) des patients du cluster C et 46,7% (n=43) du cluster D
provenaient d'un autre établissement (p<0,001). Les trajectoires avaient débuté par un service de
MCO pour 89,9% (n=1 247) des patients du cluster A, 94,7% (n=198) des patients du cluster B,
98,9% (n=49) des patients du cluster D et seulement 26% (n=32) des patients du groupe C qui
avaient principalement débuté leur trajectoire dans un service de SSR (p<0,001). Les trajectoires
de soins des patients se sont terminées par un retour au domicile pour 98,6% (n=206) des patients
du cluster B et 90,4% (n=94) du cluster C, tandis que 24,4% (n=356) des patients du cluster A et
22,5% (n=21) du cluster D ont bénéficié d'un transfert vers un autre établissement (p<0,001).
Enfin, 15,2% (n=14) des patients du cluster D ont eu une trajectoire se terminant par un décés
(p<0,001). Les patients ont terminé leur trajectoire par une hospitalisation dans un service MCO
pour 96,7% (n=202) des patients du cluster B, 90,2% (n=83) du cluster D, 89,2% (n=1 305) du
cluster A et seulement 57,7% (n=60) du cluster C dans un service de SSR (p<0,001).

Complications

Les soins d’escarres étaient plus frequemment retrouvés chez les patients des clusters C (34,6%
; n=36) et D (35,9% ; n=33) en comparaison des clusters A (16,5% ; n=242) et B (21,1% ; n=44)
(p<0,001). Les passages en réanimation étaient également plus fréquents pour les patients des
clusters C (26% ; n=27) et D (32,6% ; n=30). Le cluster A montrait une proportion de patients y
ayant eu recours plus faible (13,9% ; n=203) et enfin encore moins importante pour le cluster B
(6,7% ; n=14) (p<0,001). Enfin, les patients ayant été affectés par un épisode infectieux étaient
également plus fréquents au sein des clusters C (22,1% ; n=23) et D (32,6% ; n=30). Les clusters
A (11,3% ; n= 165) et B (13,9% ; n=29) montraient des proportions significativement plus faibles
(p<0,001).

Globalement, on peut noter que les clusters C et D montraient systématiquement des
complications plus fréquentes que les clusters A et B. Le cluster D montrait les valeurs les plus
élevées systématiquement.

Définitions de handicap lourd

La définition compléte du polyhandicap de I’ATIH était seulement retrouvée chez 5 patients
répartis entre les clusters A, C et D. Par contre, concernant la définition partielle regroupant les
critéres en rapport avec le handicap moteur, les clusters B, C et D montrent des proportions trés
élevées entre 99 et 91,3%. Seul le cluster A montrait une proportion de 76,6% (n=1 121)
(p<0,001).

La définition locale du handicap lourd montrait une tendance similaire avec des proportions
variant de 87,6 a 91,3% pour les clusters B, C et D. Le cluster A montrait & nouveau une
proportion significativement plus basse a 63,6% (n=930) (p<0,001).
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Tableau 16 - Variables d’intérét décrivant les trajectoires des patients constituant les 4
clusters du groupe des blessés médullaires hospitalisés entre 2009 et 2016 (Hopital
Raymond-Poincaré, AP-HP, Garches)

Blessés médullaires

clusters
A B C D P
Effectifs (%)
1463 (78,3%) 209 (11,2%) 104 (5,6%) 92 (4,9%) <0,001
Age a I’entrée de la trajectoire movene €oarttype)
46,2 (20,1) 40,4 (18,1) 42,1 (19,9) 42,2 (26,9) <0,001
Genre (%)
homme 823 (56,3%) 108 (51,7%) 71 (68,3%) 56 (60,9%) 0,035
Origine géographique (%)
ile-de:France 1100 (75,2%) 170 (81,3%) 93 (89,4%) 65 (70,7%) <0.001
Hors lle-de-France 363 (24,8%) 39 (18,7%) 11 (10,6%) 27 (29,3%) ’
Durée trajectoire en jours médiane (écartinterquartie)
66 1720 1339 383 <0001
(8-751) (1476-1778) (466-1 746) (234-995) ’
Mode d’entrée dans la trajectoire (%)
Depuis le domicile 1244 (85%) 198 (94,7%) 32 (30,8%) 49 (53,3%)
Transfert depuis MCO 142 (9,7%) 6 (2,9%) 33 (31,7%) 31 (33,7%) <0,001
Transfert depuis SSR 77 (5,3%) 5(2,4%) 39 (37,5%) 12 (13%)
Type du premier service d’hospitalisation (%)
MCO 1247 (89,9%) 198 (90,9%) 32 (26%) 49 (98,9%) <0,001
SSR 216 (10,1%) 11 (9,1%) 72 (74%) 43 (1,1%)
Mode de sortie de la trajectoire (%)
Vers le domicile 1 089 (74,4%) 206 (98,6%) 94 (90,4%) 57 (62%)
Transfert vers MCO 77 (5,3%) 0 0 5 (5,4%) <0.001
Transfert vers SSR 279 (19,1%) 2 (1%) 9 (8,7%) 16 (17,4%) ’
Décés 18 (1,2%) 1(0,5%) 1(1%) 14 (15,2%)
Type du dernier service d’hospitalisation (%)
MCO 1 305 (89,2%) 202 (96,7%) 60 (57,7%) 83 (90,2%) <0.001
SSR 158 (10,8%) 7 (3,3%) 44 (42,3%) 9 (9,8%) ’
Durées moyennes de séjours mediane (écart interquartiie)
MCO 5(5-12) 6,6 (5-10) 6,5 (4-11,2) 16 (10,1-30,8) <0,001
SSR 5,9 (5-6,4) 5,7 (5-6,3) 6,5 (6,2-6,8) 6 (5-6,2) <0,001
Complications survenues pendant la trajectoire (%)
Soins d’escarres 242 (16,5%) 44 (21,1%) 36 (34,6%) 33 (35,9%) <0,001
Passage en réanimation 203 (13,9%) 14 (6,7%) 27 (26%) 55 (59,8%) <0,001
Episode infectieux 165 (11,3%) 29 (13,9%) 23 (22,1%) 30 (32,6%) <0,001
Handicap lourd (%)
Définition ATIH compléte 3(0,2%) 0 1(1%) 1(1,1%) --
Définition ATIH partielle 1121 (76,6%) 198 (94,7%) 103 (99%) 84 (91,3%) <0,001
Définition locale établ®™ 930 (63,6%) 183 (87,6%) 95 (91,3%) 83 (90,2%) <0,001
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3.3 Exploration des codes diagnostiques utilisés

Une analyse des codes diagnostiques CIM-10 utilisés pour le codage de chaque séjour a permis
de mettre en évidence des différences d'utilisation importantes entre les clusters. On retrouvait
logiquement de maniere fréquente les codes utilisés pour le repérage des patients blessés
médullaires. Ces codes ont déja fait 'objet d’'une analyse dans la section 1.2 Repérage des
aroupes de patients de la partie |V. RESULTATS. Cette analyse a été complétée par les codes
fréquemment retrouvés par ailleurs (Figure 38).

Figure 38 - Fréquence d’utilisation des codes CIM-10 dans le codage administratif des
séjours du groupe des patients blessés médullaires hospitalisés entre 2009 et 2016 (Hépital

Raymond-Poincaré, AP-HP, Garches)
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Codes utilisés pour 'identification des patients blessés médullaires

L'analyse de ces codes a mis en évidence 3 catégories distinctes de diagnostics en rapport avec
les codes relatifs (Figure 39):
e dysfonctionnements neuromusculaires de la vessie
(N310, N311, N312, N318 et N319)
e paraplégies
(G820, G821, G822)
e tétraplégies
(G823, G824, G825)

Les différents codes relatifs aux dysfonctionnements neuromusculaires de la vessie (i) sont
peu utilisés en dehors du code N311 (vessie neurogene réflexe) et N310 (vessie neurogéne non
inhibée). Concernant le code N311, la fréquence est la plus basse pour les clusters A avec 39,8%
(n=582) et D avec 41,7% (n=38). Par contre, les clusters B et C montraient des proportions
significativement plus élevées avec 69,5% (n=145) et 57,7% (n=60) (p<0,001). Concernant le code
N310, le cluster C retrouve une proportion de 19,2% (n=20), alors que les clusters A, B et D
montraient des proportions beaucoup plus basses 2,3% (n=34), 5,9% (n=12) et 6,2% (n=6)
(p<0,001).

Les codes relatifs a la paraplégie (ii) étaient retrouvés beaucoup plus fréquents dans les clusters
B et C avec le code G821 relatif a la paraplégie spastique avec 68,5% (n=143) et 51% (n=53)
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comparé aux clusters A et D avec respectivement 33% (n=482) et 27,1% (n=25) (p<0,001). Le
code G820 relatif a la paraplégie flasque est retrouvé moins fréquemment mais on constate une
augmentation progressive entre les clusters A, B, puis C et D avec 12,8% (n=187), 17,2% (n=36),
25% (n=26) et 25% (n=23) (p<0,001).

Enfin, pour les codes relatifs a la tétraplégie (iii), on constate, a I'image de la paraplégie
spastique et de la vessie neurogéne réflexe, une fréquence plus importante du code G824 relatif a
la tétraplégie spastique dans les clusters B et C avec 41,4% (n=87) et 44,2% (n=46) par rapport
aux clusters A et D avec 25,2% (n=369) et 32,3% (n=30) (p<0,001). Par ailleurs, le code G823
relatif a la tétraplégie flasque, montre, a l'image de la paraplégie flasque une augmentation
progressive de la fréquence entre les clusters A, B, C et D avec 9,6% (n=140), 12,3% (n=26),
17,3% (n=18) et 40,6% (n=37) (p<0,001).

Figure 39 - Comparaison de la fréquence des codes CIM-10 utilisés pour ’identification des
patients constituant les 4 clusters du groupe des blessés médullaires hospitalisés entre
2009 et 2016 (Hépital Raymond-Poincaré, AP-HP, Garches)
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Codes complémentaires utilisés pour le codage des séjours

Des codes complémentaires ont également été étudiés. Le choix des codes a été réalisé en se
basant sur leur fréquence d'utilisation par chaque cluster de patients et par l'intérét qu’ils
présentaient en termes de sévérité, de complexité ou de consommation de soins.

3 groupes de codes ont été retenus (Figure 40) et comparés entre les 4 clusters de trajectoires de
soins des patients blessés médullaires :

e Complications associées aux trajectoires
o Syndrome de Guillain-Barré (G610)
o Hypertension essentielle (110)
o Insuffisance respiratoire aigle (J960)
o Insuffisance respiratoire chronique obstructive (J961+1)
o Agents résistants a de multiples antibiotiques (U88)
e Pathologies nécessitant une surveillance particuliére
o Dysphagie (R13)
o Surveillance de trachéostomie (Z430)
o Présence de gastrostomie (Z931)
e Santé mentale et mobilité
Etat grabataire (R2630)
Psychothérapie (Z504)
Besoin d’assistance et de soins d’hygiéne (Z741)
Dépendance envers un fauteuil roulant (Z993)

o O O O

Un premier groupe (i) rassemble des codes relatifs a des complications associées aux
trajectoires (syndrome de Guillain-Barré, hypertension artérielle, insuffisances respiratoires aigué
et chronique et enfin le traitement d’'une infection multirésistante aux antibiotiques). On constate
une augmentation progressive de la fréquence de I'ensemble des codes entre les clusters A, B, C
et D. Par exemple, pour le code J961+1 relatif a I'insuffisance respiratoire chronique obstructive,
on retrouve respectivement 11,3% (n=165), 16,2% (n=34), 28,8% (n=30) et 50% (n=46) (p<0,001).

Un second groupe (ii) rassemble des codes relatifs a des pathologies nécessitant une prise en
charge ou une attention particuliére au cours de I'hospitalisation (dysphagie, trachéostomie,
gastrostomie). De la méme maniére que le groupe de code précédent, on constate une
augmentation progressive de la fréquence des codes entre les 4 clusters. Par exemple, pour le
code Z430 relatif a la surveillance de trachéostomie, on retrouve respectivement 1,3% (n=19),
1,5% (n=3), 11,5% (n=12) et 17,7% (n=16) (p<0,001).

Un troisieme groupe (iii) rassemble les codes relatifs a la santé mentale et a la mobilité
(psychothérapie, état grabataire, besoins d’assistance et de soins d’hygiéne et dépendance envers
un fauteuil roulant). La tendance a I'augmentation de la fréquence entre les 4 clusters se vérifie
également, hormis pour le cluster C qui montre des fréquences plus élevées que le cluster D pour
la dépendance envers un fauteuil roulant avec 83,7% (n=87) contre 63,5% (n=58) (p<0,001) et le
besoin d’assistance avec 55,8% (n=58) contre 21,9% (n=20) (p<0,001). Par ailleurs, la
psychothérapie est largement plus retrouvée dans le cluster C pour 75% (n=78), par rapport aux
autres clusters avec 4,7% (n=69), 11,8% (n=25) et 15,6% (n=14) (p<0,001).
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Figure 40 - Comparaison de I'occurrence des codes CIM-10 utilisés pour le codage des

sn

séjours des patients constituant les 4 clusters du groupe des blessés médullaires
hospitalisés entre 2009 et 2016 (Hépital Raymond-Poincaré, AP-HP, Garches)
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3.4 Consommations des soins par spécialités

La consommation des soins a été étudiée au travers du temps cumulé et de la fréquence des
passages dans les deux filieres MCO et SSR. L’'analyse plus détaillée de la fréquentation des
différentes spécialités dispensées par les services a permis de compléter la vision globale de la
consommation des soins hospitaliers.

Les proportions présentées représentent la répartition des spécialités auxquelles les patients d’'un
groupe donné ont eu recours. Ce sont les nombres de passages dans les services au cours d’un
séjour d’hospitalisation qui sont considérés.

De maniére globale (Figure 41), le recours aux services de rééducation couvre la moitié des
passages pour les patients blessés médullaires pour 49,4% (n=8 654). Ce chiffre est a considérer
avec prudence car la prise en charge est fréequemment réalisée en hospitalisation de semaine en
rééducation. Une part importante des patients bénéficient d’'une permission de sortie le week-end
et retournent a leur domicile. Chaque période de rééducation entre deux permissions est souvent
considérée dans les données comme un passage distinct, ce qui n’est pas toujours le cas dans le
cadre de la facturation. Cette pratique a été variable en fonction de la période considérée.

Les services les plus fréquentés ont été étudiés (rééducation, neurologie, neuro-urologie,
réanimation et orthopédie) et comparés entre les 4 clusters (Figure 42). De maniére globale, une
différence significative est observée entre les clusters pour toutes les spécialités considérées.
Toutefois, les différences observées sont assez variables en fonction des spécialités.

Le cluster A est principalement composé de séquences équilibrées entre services de rééducation
(35,4% ; n=2 076) et de neurologie (36,7% ; n=2 147). Ce cluster est également consommateur de
soins en neuro-urologie par rapport aux autres clusters (4,8% ; n=280). A noter que les passages
en orthopédie étaient plus marqués pour le cluster A avec 8,6% des séquences de soins (n=502)
par rapport aux autres clusters.

Le cluster B est également principalement consommateur de spécialités similaires au cluster A
mais avec une prédominance pour les soins de neurologie (53,4% ; n=2 127) et plus importante en
neuro-urologie (13,8% ; n=551). Le recours aux services de rééducation est moins important que
pour le cluster A avec 17,7% des séquences de soins (n=705).

Le cluster C a bénéficié trés majoritairement de passages en rééducation avec 89,1% des
séquences de soins (n=5 512) par rapport aux autres clusters et au détriment des autres
spécialités principalement représentées par la numérologie (5,7% ; n=351) et la neuro-urologie
(2,8% ; n=174).

Enfin, le cluster D est principalement composé de séjours équilibrés en réanimation (22,4% ;
n=332), en rééducation (24,4% ; n=361) et en neurologie (26,5% ; n=392). A noter que les autres
recours aux spécialités sont constituées de passages en oncologie avec 13% des séquences
(n=193) et en infectiologie pour 6,2% (n=92).
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Figure 41 - Recours aux spécialités hospitalieres des patients blessés médullaires

hospitalisés entre 2009 et 2016 (Hépital Raymond-Poincaré, AP-HP, Garches)
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Figure 42 - Recours aux spécialités hospitaliéres des patients constituant les 4 clusters du

groupe des blessés médullaires hospitalisés entre 2009 et 2016 (Hépital Raymond-Poincaré,
AP-HP, Garches)
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3.5 Tests d’associations entre les clusters

Afin de compléter les analyses, des régressions logistiques ont été réalisées pour comparer les
clusters entre eux. Cette analyse a permis de mettre en évidence le niveau d’association des
difféerentes variables d’intérét non utilisées pour réaliser la classification des clusters au sein du
groupe des patients blessés médullaires.

Une premiére analyse univariée a montré différentes associations présentées dans le Tableau 18.

Compte tenu des différents clusters retrouvés et des profils dégagés, les analyses multivariées ont
été réalisées en deux étapes :

e une premiére étape comprenant les 4 clusters et en utilisant le cluster A comme groupe de
référence. Cette premiére analyse permettant de mettre en évidence les associations
globales entre les différents clusters ;

e une seconde étape, comparant deux a deux les clusters présentant des trajectoires
longues A et D, puis les clusters présentant des trajectoires courtes B et C.

Analyse univariée

L'analyse univariée réalisée sur 'ensemble des clusters a pris pour référence le cluster A. Les
résultats (Tableau 18) montrent des associations permettant de mettre en évidence les
caractéristiques de chaque cluster.

Le cluster B a révélé une association significative avec un mode d’entrée dans la trajectoire
depuis le domicile (OR=0,3 [0,1-0,6] pour les transferts depuis le MCO et OR=0,4 [0,1-0,9] pour
le SSR) et avec un dernier séjour au cours de la trajectoire plus fréquent en MCO (OR=3,3
[1,7-10]). Les patients du cluster B présentaient également une fréquence moins importante du
recours aux séjours en réanimation (OR=0,5 [0,2-0,8]).

Le cluster C montre une association positive avec le genre masculin (OR=1,7 [1,1-2,6]), les
associations avec les autres clusters n’étaient pas statistiquement significatives. On retrouvait
également une fréquence plus élevée de trajectoires débutant ou se terminant par un séjour
dans un service de SSR (OR=25,3 [16-41,2] et OR=6,1 [4-9,2]).

Le cluster D était particuliérement associé aux groupes d’ages 0-20 ans (OR=6,3 [3,3-12,4]) et a
celui des plus de 60 ans (OR=3,8 [2,1-7,4]). Le type de séjour marquant le début de la trajectoire
était plus frequemment associé a un service de MCO (OR=10 [2,5-100]). Une association forte
était également retrouvée concernant les décés au cours de la trajectoire par rapport aux autres
clusters (OR=13,9 [5,5-30,3]).

Les clusters B et C présentaient des caractéristiques communes. Les patients étaient plus
fréquemment originaires d’ile-de-France (OR=1,4 [1,1-2,1] et OR=2,8 [1,5-5,6]). Le mode de
sortie de la trajectoire était également plus fréquemment associé avec un retour au domicile
(OR=33,7 [10,7-204] et OR=3,4 (1,8-7,3]).

Les clusters C et D présentaient également des caractéristiques similaires en comparaison des
deux autres clusters. Le mode d’entrée dans la trajectoire était plus fréquemment associé a un
transfert depuis un autre établissement, notamment depuis un service de MCO (OR=9
[6,4-15,2] et OR=5,5 [3,4-8,9]) et depuis un service de SSR (OR=16,7 [11,7-33,4] et OR=3,9
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[1,9-7,5]). Ces deux clusters étaient également associés a des complications au cours de leur
trajectoire : soins d’escarres (OR=2,7 [1,7-4,1] et OR=2,8 [1,8-4,4]), épisodes infectieux
(OR=2,2 [1,3-3,6] et OR=3,8 [2,4-6]) et recours a un service de réanimation (OR=2,2 [1,4-3,4] et
OR=9,2 [5,9-14,5]).

Analyse multivariée globale

Une analyse multivariée au moyen de régressions logistiques a été conduite afin de prendre en
compte les effets de toutes les variables simultanément. Une premiére étape a permis d’obtenir
une analyse globale entre les clusters et a mis en évidence des associations statistiquement
significatives (Figure 43).

Une analyse des facteurs d’inflation de la variance a été réalisée avec les variables introduites
dans le modéle afin de détecter une éventuelle multi-colinéarité entre les variables. Les résultats
montrent des facteurs proches de 1 (Tableau 17).

Tableau 17 - Facteurs d’inflation de la variance (VIF) du modeéle de régression logistique

multivariée globale des variables d’intérét des patients constituant les 4 clusters du groupe
des blessés médullaires hospitalisés entre 2009 et 2016 (Hépital Raymond-Poincaré, AP-HP,

Garches)
Variance Inflation Factor (VIF)
Age 1,7
Genre 1,03
Provenance 11

géographique
Définition polyhandicap

ATIH 1,2

RPC 1,2
Complications

Soins d’escarres 1,3

Episode infectieux 1,3

Séjour en réanimation 1,6

Modes d’entrée

Provenance 1,3

Type 1,02
Modes de sortie

Destination 1,4

Type 1,1

Concernant I'age, on peut noter que la classe des 60 ans et plus est fortement associée au
cluster D (OR=4,4 [2,2-9,4]). La provenance depuis I'lle-de-France se confirme pour les clusters
B et C (OR=1,6 [1,1-2,4] et OR=2,4 [1,1-5,3]).

Le début des trajectoires est plus fréquemment marqué par des transferts depuis d'autres
établissements pour les clusters C et D, depuis un service de MCO (OR=4,4 [2,3-8,3] et OR=2,8
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[1,5-5,1]) et depuis un service de SSR (OR=8,4 [4-2-16,8] et OR=5,2 [2,3-11,4]). Le premier séjour
de la trajectoire était plus fréquemment en SSR pour le cluster C (OR=14,1 [7,6-27,2]); alors qu’il
était plus fréequemment en MCO pour le cluster D (OR=0,08 [0-0,4] pour le SSR). La fin de la
trajectoire était marquée par un dernier séjour en SSR pour le cluster C (OR=2,4 [1,3-4,3]), alors
qu’il était plus frequemment marqué par un dernier séjour en MCO pour le cluster B (OR=0,2
[0,1-0,4] pour le SSR). La fin de la trajectoire était par ailleurs plus fréquemment marquée par un
retour au domicile pour les clusters B, C et D (OR=22,6 [7-139], OR=3,9 [1,7-9,8] et OR=2,6
[1,4-5]), et par un décés au cours de la trajectoire pour le cluster D (OR=8,8 [3,2-25]).

Enfin, la définition partielle du handicap lourd de I’ATIH était retrouvée plus fréquemment pour
les clusters B et C (OR=5 [20,8-10,1] et OR=5,8 [1,2-105,1]. Alors que la définition locale était
associée aux 3 clusters B, C et D (OR=2,6 [1,7-4,1], OR=4 [1,8-9,7] et OR=5,1 [2,4-12,1]). La
survenue d’'une complication était associée aux clusters C et D : prise en charge d’une infection
pour le cluster D (OR=2,8 [1,5-5,2]) et recours a un service de réanimation pour les clusters C et
D (OR=6,7 [3,1-14,9] et OR=7,1 [3,9-13,2].

En synthése, on peut noter que les clusters C et D sont plus fréquemment associés a des
complications, ainsi qu’a la survenue d’un décés. Ces clusters sont également marqués par
des trajectoires débutant par un transfert depuis un autre établissement, que ce soit depuis
le MCO ou le SSR. Les clusters B et C correspondent a des patients qui résident plus
fréequemment en ile-de-France.
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Analyse multivariée ciblée

Compte tenu des profils des clusters se démarquant au travers des premiéres analyses, des
régressions logistiques ont été réalisées séparément pour le groupe des clusters montrant des
trajectoires courtes (clusters A et D), d’'une part, et pour le groupe des clusters montrant des
trajectoires longues (clusters B et C), d’autre part (Figure 44).

Les clusters a trajectoire courte (clusters A et D)

Les régressions logistiques multivariées ont révélé des associations fortes avec le cluster D pour
les tranches d’ages des 0 a 20 ans (OR=3,3 [1,5-7,6]) et pour la tranche des plus de 60 ans
(OR=4,4 [2,2-9,4]. Le début des trajectoires étaient plus fréquemment marquées par un transfert
depuis un autre établissement pour le cluster D depuis un service de MCO (OR=2,8 [1,5-5,1]) ou
un service de SSR (OR=5,2 [2,3-11,4]). Le premier séjour se déroulait plus fréquemment dans un
service de SSR pour le cluster A et un service de MCO pour le cluster D (OR=0,08 [0-0,4]). La fin
de la trajectoire était plus fréequemment marquée par un retour au domicile pour le cluster D
(OR=2,6 [1,4-5]), ainsi que par un décés au cours de la trajectoire (OR=8,8 [3,2-25]). Enfin, la
définition locale du handicap lourd était plus fréquemment retrouvée pour le cluster D (OR=5,1
[2,4-12,1], ainsi qu’'une prise en charge pour infection (OR=2,8 [1,5-5,2]) et un recours aux
services de réanimation (OR=7,1 [3,9-13,2]).

Les clusters a trajectoire longue (B et C)

Pour ce groupe de clusters, ont peut constater que le cluster C est plus fréquemment marqué par
un transfert depuis un autre établissement en début de trajectoire, depuis un service de MCO
(OR=19,1 [5,3-79,4]) ou un service de SSR (OR=33,8 [8,1-177]. Le premier séjour était plus
fréquemment marqué par un séjour en SSR pour le cluster C (OR=20 [7,4-60,5]). Enfin, le cluster
C était également plus souvent marqué par un recours a un service de réanimation (OR=33,2
[7,5-183,2]).

En synthése, il semble que les clusters D et C rassemblent une majorité des patients les
plus complexes et débutent leur trajectoire dans I’établissement principalement suite a un
transfert depuis un autre établissement.
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Tableau 18 - Régressions logistiques univariées des variables d’intérét des patients
constituant les 4 clusters du groupe des blessés médullaires hospitalisés entre 2009 et

2016 (Hépital Raymond-Poincaré, AP-HP, Garches)
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Clusters
B C D
OR [IC95%)] OR [IC95%)] OR [IC95%]
Variables socio-démographiques
Genre
Femme 1 1 1
Homme 0,8 [0,6-1,1] 1,7 [1,1-2,6] 1,20,9-1,9]
Age
[0-20] 1[0,6-1,6] 1,2 [0,8-2,1] 6,3 [3,3-12,4]
(20-40] 1,2 [0,8-1,7] 1,3 [0,8-2,1] 1,1[0,5-2,4]
(40-60] 1 1 1
(60+] 0,5[0,3-0,7] 0,9 [0,5-1,6] 3,8[2,1-7,4]
Provenance
Hors lle-de-France 1 1 1
lle-de-France 1,4 [1,1-2,1] 2,8 [1,5-5,6] 0,8 [0,5-1,3]
Début de trajectoire
Mode d’entrée dans la trajectoire
Depuis le domicile 1 1 1
Transfert depuis MCO 0,3[0,1-0,6] 9,0 [5,4-15,2] 5,5 [3,4-8,9]
Transfert depuis SSR 0,4[0,1-0,9] 16,7 [11,7-33,4] 3,9 [1,9-7,5]
Type de premier séjour
MCO 1 1 1
SSR 0,9[0,5-1,4] 25,3 [16,0-41,2] 0,1 [0,01-0,4]
Fin de trajectoire
Mode de sortie de la trajectoire
Vers le domicile 33,7 [10,7-204] 3,4 [1,8-7,3] 0,9 [0,5-1,5]
Transfert vers un autre établ. 1 1 1
Déces 9,9 [0,6-108] 2,2[0,1-12,7] 13,9 [5,8-30,3]
Type de dernier séjour
MCO 1 1 1
SSR 0,3 [0,1-0,6] 6,1 [4,0-9,2] 0,91[0,4-1,7]
Définition du handicap lourd
Définition ATIH partielle 5,5[3,1-10,8] 31,4 [7,0-554,5] 3,2[1,6-7,2]
Définition locale 4,0 [2,7-6,3] 6,1 [3,2-13,0] 5,3 [2,8-11,4]
Complications survenant au cours de la trajectoire
Soins d’escarres 1,4 [0,9-1,9] 2,7[1,7-4,1] 2,8 [1,8-4,4]
Infections 1,3 [0,8-1,9] 2,2 [1,3-3,6] 3,8 [2,4-6,0]
Séjours en réanimation 0,5[0,2-0,8] 2,2 [1,4-3,4] 9,2 [5,9-14,5]
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Figure 43 - Régression logistique multivariée globale des variables d’intérét des patients constituant les 4 clusters du groupe des blessés

médullaires hospitalisés entre 2009 et 2016 (Hépital Raymond-Poincaré, AP-HP, Garches)

Le cluster A a été utilisé comme groupe de référence pour la régression logistique.
Les résultats présentent le Odds Ratio ajustés (ORa) associés de leur intervalle de confiance a 95%.
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Figure 44 - Régression logistique multivariée des variables d’intérét des patients constituant les 4 clusters du groupe des blessés

médullaires hospitalisés entre 2009 et 2016 (Hépital Raymond-Poincaré, AP-HP, Garches) - analyse ciblée des clusters D et C

Les clusters A et B ont été utilisés comme groupes de référence pour les régressions logistiques.
Les résultats présentent le Odds Ratio ajustés (ORa) associés de leur intervalle de confiance a 95%.
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3.6 Visualisation des trajectoires

Les trajectoires des différents clusters ont été représentées par des diagrammes de flux afin de
visualiser graphiquement les différents passages entre les types de services (Figure 45). Ce type
de visualisation permet également de comparer les différents clusters et a montré des différences
importantes.

Figure 45 - Diagrammes de flux des passages entre les différents types de services des
patients constituant les 4 clusters du groupe des blessés médullaires hospitalisés entre
2009 et 2016 (Hépital Raymond-Poincaré, AP-HP, Garches)
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Le cluster A était composé de trajectoires courtes et comptait la totalité des patients qui ne
bénéficiaient que d'une seule hospitalisation (34,4% des patients du cluster ; n=503). Les
trajectoires étaient majoritairement composées de séjours en MCO, seuls 6% (n=88) des patients
passaient au moins une fois en SSR. 56,9% (n=832) des patients bénéficiaient d’'un suivi en
consultation a l'issue de la derniére hospitalisation.

Le cluster B présentait la plus forte proportion de trajectoires ayant débuté par une consultation
préalable a la premiére hospitalisation (87,1% ; n=182) et un suivi aprés la fin de la trajectoire
hospitaliére (79,4% ; n=166). Les trajectoires étaient composées majoritairement par des séjours
en MCO. Aucun patient de ce cluster n’avait de trajectoire composée uniquement de séjours en
SSR.

Le cluster C présentait la plus forte proportion de trajectoires mixtes composées de séjours en
MCO et en SSR (80,3% ; n=84) avec un mode d’entrée et de sortie majoritairement en SSR
(respectivement 73,8 ; n=77 et 43,9% ; n=46). 17,8% (n=19) des patients ont réalisé leur trajectoire
uniqguement en SSR. Aucun patient de ce cluster ne présentait de trajectoire composée
uniquement de séjours en MCO. Ce cluster comportait également une proportion importante de
patients suivis en soins externes a la suite de la derniére hospitalisation (78,2% ; n=72).

Le cluster D présentait des trajectoires se déroulant trés majoritairement en MCO. Aucun patient
de ce cluster ne présentait de trajectoires composées uniquement de séjours en SSR.

Les clusters B et C présentaient les plus fortes proportions de suivi en amont et en aval des
trajectoires hospitalieres. Ce constat pourrait confirmer le fait que ces clusters constituent
certainement la réelle cohorte de patients suivis au long cours dans I'établissement. Le cluster C
comportait peu de patients suivis en amont de la trajectoire mais cela est cohérent avec le fait que
les trajectoires débutaient principalement par le SSR, le début de la trajectoire avait donc trés
certainement débuté dans un autre établissement. Toutefois, ce constat confirme que la poursuite
de la prise en charge s’est certainement déroulée dans I'établissement.

Seul le cluster C comptait des patients qui avaient réalisé leur parcours en SSR exclusivement sur
une trajectoire longue, en dehors du cluster A qui en comptait une petite proportion (5,2% ; n=76)
mais sur des trajectoires de courtes durées.
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3.7 Production scientifique - Article 2

Visualisation and analysis of representative patients individual hospital
trajectories with spinal cord injuries

Vincent Falgairou', Pierre Denys?*?, Loic Josseran'*

1. Université Paris-Saclay, UVSQ, Inserm, CESP, 94807, Villejuif, France.

2. Handicap neuromusculaire : Physiopathologie, Biothérapie et Pharmacologie appliquées (END-ICAP) - Université
de Versailles Saint-Quentin-en-Yvelines (UVSQ) : U1179 - France

3. Neuro-Uro-Andrologie, Hépital Raymond Poincaré - Assistance Publique - Hépitaux de Paris (AP-HP) - 104,
boulevard Raymond-Poincaré 92380 GARCHES, France

4. Département Hospitalier d’Epidémiologie et de Santé Publique, Hopital Raymond-Poincaré - Assistance publique -
Hopitaux de Paris (AP-HP) - 104, boulevard Raymond-Poincaré 92380 GARCHES, France

Background

Motor disability affects a significant proportion of the world's population. Spinal cord injuries are one of the
main causes and require the mobilisation of many medical resources, particularly from hospitals. The
availability of tools to analyse and visualise the individual care trajectories of these patients would be
useful to inform decision-makers and contribute to the improvement and optimisation of care.

Methods

A historical cohort study was performed in a reference hospital based on medico-administrative data
routinely collected for billing purposes. Patients with spinal cord injuries were selected. An unsupervised
clustering method was used to get coherent groups of patients using frequency of venues and time spent
in medical services. Then different groups were compared and visualised through flow diagrams.

Results

1,878 patients with spinal cord injuries were selected and 4 clusters were finally identified. Clusters A and
D had the shortest trajectories (1.2 and 1.9 years on average), while clusters B and C had the longest
trajectories (4.3 and 3.2 years). Clusters C and D concentrated the most complex patients. Cluster D was
more strongly associated with a death during the trajectory in 14.9% of cases (OR=8.6 [3.1-24.5]).
Trajectories began with a transfer from another hospital for 68.2 (OR=10.2 [5.9-17.7]) and 46.5% (OR=5.6
[3.3-9.6]) of patients in clusters C and D, whereas only 14.9 and 4.3% in clusters A and B respectively.

Conclusion

This method highlighted the hospital's reference activity (clusters A and D, with 83.2% of patients) and
identified the most complex patients (clusters C and D). The combined use of an unsupervised clustering
method, based on care consumption parameters, combined with a graphical visualisation of the flows,
enables coherent hospital patient trajectories to be identified and described.

Keywords: health services research ; ICD codes ; care trajectories ; chronic neurological
disease ; motor disability
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1. Background

The analysis of patient care trajectories is an important challenge in the field of care evaluation.
Hospitals collect a large amount of data, mainly for venues or medical procedures billing. These
data can be used to describe and analyse patient individual trajectories. Several studies have
validated the possibility of use of these medico-administrative databases as tools for
epidemiological analysis with some limitations. Data collection in this context is not initially
designed for this purpose and represents the main limitation. However, the use of this databases
allows, in some cases, to avoid setting up dedicated cohort. Recruiting a cohort is an expensive
and time-consuming operation [1].

Additionally, disability is a major societal concern. It affects a non-negligible proportion of general
population and concerns people throughout their lives, especially for people with spinal cord
injuries [2]. Medical cares of people affected by spinal cord injuries require the use of many
different types of services and procedures, particularly during their hospitalisation. Characteristics
of cares can be very heterogeneous. Hospital individuals trajectories involves venues in surgery or
medicine alternating with periods of rehabilitation [3].

Description and analysis of individual care trajectories for patients with spinal cord injury is of
particular interest because of the expected length of these trajectories and the high variability of
the hospital cares provided. Not all patients affected have the same needs regarding quantity and
quality of cares [4]. Most of methods or studies already conducted on care pathways focus on short
periods of time or on targeted medical acts, such as in oncology, myocardial infarction, obstetric or
even for acute stroke care [5-8].

This study explores a method for describing trajectories combining an unsupervised clustering
technique adapted to longitudinal quantitative data and a graphical visualisation of trajectories. The
study was performed in a reference hospital with the aim of ensuring that the results were easily
accessible to teams of clinicians and people in charge of healthcare organisation.

2. Method

This is a retrospective cohort study performed in a hospital specialised in spinal cord injuries
medical management (Raymond Poincaré Hospital, Assistance Publique des Hépitaux de Paris).
First step in this work was to select patients who were affected by a spinal cord injury within the
hospital. The selected patients were, in a second step, classified into homogeneous groups based
on quantitative criteria chosen to describe the level of care consumption during their hospital care.
In a third step, a graphical visualisation of trajectories was realised for each group. In a last step,
each group was described by comparing them with each other. An analysis was also conducted to
measure the association of each group with the variables describing the characteristics of the
trajectories that had not been used for the classification procedure.

Data used for the study were obtained from hospital medico-administrative databases initially
routinely collected for financing purposes (admissions, french medical information system program
(PMSI), outpatient care). Previous studies have validated the principle of using these data sources
as epidemiological tools for analysing the hospital pathway of patients [9-11].

Variables studied included socio-demographic data (gender, age, geographical origin),
consultations made by the hospital (medical and with a psychologist), number, length and type of
hospitalisation occurring during the trajectories studied. Complications occurring during the venues
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were also studied (admission to intensive care unit, pressure ulcer care and management of a
serious infection).

2.1 Patients selection

Patients with spinal cord injury were selected using ICD-10 diagnostic codes from venues medical
summaries. A list of codes associated with spinal cord injured patients was developed: G82-825
(Paraplegia and tetraplegia); G834 (Cauda equina syndrome); G95-959 (Spinal cord diseases);
N31-319 (Neuromuscular dysfunction of bladder); S140-142 (Injuries at neck level); S340-344
(Injuries at lower back level); T093-064 (Injuries at spinal cord level); T911 (Sequelae of fracture of
spine); T913 (Sequelae of injury of spinal cord). This list was built by combining the trauma data
analysis framework from US Center for Disease prevention and Control (CDC) [12], the
recommendations of the French agency for information on hospital care (ATIH) and the medical
information department expertise from Raymond-Poincaré hospital. This list was tested and
validated in a previous work on the use of french medical information system program as a tool for
epidemiological research.

Patients who started hospitalisation care between 01/01/2009 and 31/12/2011 were included.
Venues over 5 years were excluded to ensure comparability between each group of patients due to
data availability.

2.2 Classification of patients in homogeneous group

An unsupervised clustering method was applied to identify groups of homogeneous trajectories of
spinal cord injury patients. A non-parametric clustering method of k-means type adapted to
quantitative joint trajectories was used, allowing simultaneous consideration of several variables
repeated over time [13,14].

The variables used for the clustering procedure to define the sub-groups of trajectories were: the
number of consultations, the cumulative length of hospitalisation in surgical or medicine services,
the cumulative length of hospitalisation in rehabilitation and support care, the number of stays in
surgical or medicine services in full hospitalisation and care in day hospitalisation, the number of
stays in rehabilitation and support care in full hospitalisation and care in day hospitalisation. Each
value of the variables used was calculated for each year of the trajectory (year 1, 2, 3, 4 and 5).

The expected number of clusters was not known a priori, several quality tests were used to
determinate the ideal number of clusters. The 5 non-parametric tests implemented in the R
package were used (Calinsky & Harabatz in its 3 versions, Ray & Turi and Davies & Bouldin). A
graphical visualisation simultaneously presenting the standardised results of the 5 tests was used
in order to compare them and do the best choice [15]. The number of patients found in each cluster
was also taken into account in order to obtain groups reflecting an interpretable clinical reality.

The R software was used with the kml3d package.
2.3 Data visualisation

The graphical visualisation of trajectories of different clusters obtained has been performed using
flow diagrams (commonly known as Sankey diagrams). This type of visualisation was first used by
Charles Joseph Minard in 1869 to represent the successive losses of men in the French army
during the Russian campaign between 1812 and 1813 [16]. This type of visualisation is traditionally
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used to represent and analyse energy flows, a use to represent hospital trajectory flows is less well
known [17]. However, the representation of flows and their appropriation by the people who are led
to make decisions is a major issue.

This type of visualisation represents the movement from one type of service to another over the
entire length of each trajectory by highlighting the type of service used at the beginning, during and
at the end of the path. Flows are visually proportional to the volume of patients at each stage. The
steps are the service categories used by the patients (surgery/medicine, rehabilitation, outpatient
care).

2.4 Analysis

Description of different clusters obtained was expressed by means and proportions. For
comparative analyses Chi2 tests were used for proportions and ANOVA tests for means. All tests
were conducted with a significance level of 5%.

Multinomial logistic regression was used to evaluate the interest and use of the identified clusters
by associating them with variables that were not used for the clustering step. Univariate analyses
by single logistic regression were first conducted to study the variables of interest to be included in
the model (p < 0.20). Then, a mixed top-down "step-by-step" procedure was applied to obtain the
final model (Table 2). The results of the final model were expressed with adjusted Odds Ratio (OR)
and 95% confidence interval (C195).

Analysis was performed using R studio software.

3. Results

The selected group consisted of 1 878 spinal cord injured patients during the study period.
3.1 Determination of homogeneous groups of patients

In applying the unsupervised clustering method for joint longitudinal data, an ideal number of
homogeneous groups was defined between 4 and 5 according to statistical quality tests carried out
after 20 iterations (Figure 1). The 5-cluster version was discarded because the last group had only
10 patients which represented less than 0.5% of the patients and in order to keep only groups
allowing interpretations relevant to clinical significance.

Cluster A had the maijority of patients (77.8%; n=1,461), followed by Cluster B (11.1%; n=209),
Cluster C (5.7%; n=107) and Cluster D (5.4%; n=101) (Table 1). Each cluster had very different
characteristics described in the results.

Cluster A was used as the reference group for all association analyses in multinomial logistic
regression.

3.2 Cluster characteristics
Gender and age

Gender distribution of patients did not show any statistical difference between clusters (p = 0.058)
while the age at the entrance of the trajectory showed a higher average for cluster A with 45.7
years while B was 40 years old, C 41.2 and D 40.8 years old (p<0.001).
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Geographical origin

Patients from the 4 clusters came from outside the Paris region in different proportions, 31.7% for
cluster D, while only 11.2% of patients from cluster C were concerned (p=0.002). 25.7% of patients
in cluster A and 21.5% in cluster B came from outside the region. Moreover, a more detailed
analysis by region showed that the patients of cluster D came from more distant regions compared
to other clusters for which the majority of patients came from neighbouring regions.

Start and end of trajectory

Clusters A and B started their trajectory in the hospital mainly from home for 85.1% and 94.7%
(OR=2 [1-3.3]) of patients, while 68.2% (OR=9.1 [5.4-15.4]) of patients in cluster C and 46.5%
(OR=4.1 [3-8]) in cluster D came from another institution (p < 0.001). The trajectories had started in
medical or surgical services for 89.8% of the patients of cluster A, 90.9% of the patients of cluster
B, 99.0% (OR=14.1 [1.9-106.4]) of the patients of cluster D and only 26.2% (OR=0.1 [0-0.2]) of the
patients of cluster C who had mostly started their trajectory in a rehabilitation service (p<0.001).
Patients care trajectories ended with a return to home for 99.0% of patients in Cluster B and 89.7%
in Cluster C, while 24.0% of patients in Cluster A and 24.8% in Cluster D benefited from a transfer
to another institution. Finally, 14.9% (OR=5.4 [2.2-12.8]) of patients in cluster D had a trajectory
ending by death (p<0.001). Patients ended their trajectory with an hospitalisation in a medical or
surgical service for 96.7% (OR=5.6 [2.5-12.7]) of the patients in cluster B, 91.1% in cluster D,
89.0% in cluster A and only 56.1% in cluster C in a rehabilitation service (p<0.001).

Trajectory length

The average total length of the trajectory was 4.3 years for Cluster B, 3.2 years for Cluster C, while
it was 1.9 years for Cluster D and 1.2 years for Cluster A (p<0.001). The average length of stay for
medical or surgical venue was 24.2 days for Cluster D, while it was 10.2 days for Cluster C, 10.1
days for Cluster A and 8.1 days for Cluster B (p<0.001). For rehabilitation venues, the average
length of stay varied between 5.5 and 6.3 days for each cluster.

The cumulative time spent in a medical or surgical unit averaged 179.7 days for patients in Cluster
D, compared to 32.2 days for Cluster B, 23.3 days for Cluster C and 15.6 days for Cluster A
(p<0.001). Cumulative time spent in rehabilitation units averaged 349.3 days for Cluster C patients,
compared to 24 days for Cluster D, 22.2 days for Cluster B, and 9 days for Cluster A (p<0.001).
The mean cumulative number of venues was 59.4 for patients in Cluster C, mainly in rehabilitation.
The cumulated number of venues was 19.2 for cluster B mainly in medical or surgical day
hospitalisation, 15.9 for cluster D mainly in full hospitalisation in medical or surgical unit and 4 for
cluster D (p<0.001).

Outpatient department

Patients had an average number of 29.9 consultations for Cluster B, 27 for Cluster C, while there
were 6.9 consultations for Cluster A and 12 for Cluster D (p<0.001). Cluster C patients had an
average of 2.5 consultations with a psychologist in the institution (OR=3.3 [1.6-7] for group 1
consultation and OR=5.8 [2.9-11.5] for group 2+ consultations), compared to 0.3 for cluster A, 0.9
(OR=2.3 [1.4-3.9] for group 1 consultation and OR=4.5 [2.8-7.2] for group 2+ consultations) for
cluster B and 1.4 (OR=7.3 [4.1-13.2] for group 2+ consultations) for cluster D (p<0.001).
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Medical complications

No venue in intensive care unit was observed for patients in clusters B and C, whereas 5.6% of
patients in cluster A and 6.9% in cluster D (p<0.001). The trajectories were characterised by the
onset of pressure ulcers in 8.4% of patients in cluster A, 3% in cluster D, 0.9% in cluster C,
whereas no pressure ulcers were observed in any patient in cluster B (p<0.001). Finally, 1.8% of
cluster A patients and 1% of cluster D patients presented an episode of infection, against none for
the other clusters (p=0.1).

3.3 Trajectories visualisation

Trajectories of each cluster obtained were represented in Figure 2. The comparison showed very
different and quite characteristic profiles between the clusters.

Cluster A was composed, in particular, of very short trajectories with a single hospitalisation
(34.1%). Clusters B and D were mainly composed of patients who had followed trajectory in a
surgical or medicine department. A small proportion of them started their trajectory in rehabilitation
care department or ended their trajectory with the same type of stay. Cluster C was mainly
characterized by trajectories that took place mostly in rehabilitation care. The graphs also showed
trajectories composed only of a single type of stay category or mixed trajectories requiring both
surgery and rehabilitation care. Cluster C had the highest proportion of mixed trajectories (80.3%),
followed by clusters B (32.1%), D (23.8%) and A (9.4%). The graph also allowed to visualize the
trajectories having started following an outpatient consultation, i.e. 70.4% for cluster A, 87.1% for
B, 17.8% for C and 35.6% for D. In the same way, the graph represented the proportion of
trajectories which continued a follow-up in consultation after the end of hospitalisations with 79.4%
of the patients of cluster B, 73.8% of cluster C, 56.9% of A and 35.6% of D.

4. Discussion

This study demonstrates the possibility of defining homogeneous groups of patients using routinely
collected care consumption parameters from the medical information system and without prior
knowledge of the number of existing groups. These groups are clearly associated with specific
characteristics.

4.1 Cluster profile

Four different profiles of patient trajectories can be described after applying the clustering method.
A summary description of the main characteristics is presented in Table 3. Cluster A: This
category of trajectories is the most common and includes the majority of patients. Trajectories are
short-duration and have a low number of venues. Patients concerned start their trajectory later
than others and are transferred more frequently to another institution at the end of the trajectory.
Cluster B: Patients in this category have long-duration trajectories and have numerous venues
mainly in surgical or medical services in day hospitals. They frequently come for medical
consultations and end their trajectory almost exclusively towards their home. Cluster C: Patients in
this category have long-duration trajectories and have many venues in rehabilitation in full and day
hospitalisation. They frequently come for medical outpatient department and have more frequent
contacts with a psychologist within the hospital. Their trajectories start mainly in rehabilitation and
support care via a transfer from another institution and terminate mainly to home. Patients come
more frequently from the Paris region. Cluster D: The trajectories of this group are short-duration
but are composed of long-duration venues mainly in surgery or medicine in full hospitalisation.
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Patients have more frequent contacts with psychologists in the hospital. They more frequently
begin and end their trajectory with a transfer from and to another hospital. The trajectories are also
most frequently associated with the patient's death.

The statistical association of each of these profiles with specific characteristics in multivariate
analysis, and not used in the clustering procedure, demonstrates the relevance of the groups
obtained.

4.2 Limits

First limitation of this study is related to the use of hospital data initially collected for a different
purpose (data availability, coding rules modified over time, coding practices influenced by the billing
process). These limitations are already widely described in previous studies. In addition, the data
used for this study required to focus on the first 5 years of the trajectories, leading to a right
censoring effect. This effect may result in an underestimation of some variables for the longest
trajectories. This should not influence the conclusions of this study and can be reduced in a future
study analysing longer trajectories.

Second limitation is related to the use of an unsupervised clustering method. Construction of
homogeneous clusters based only on routinely collected quantitative data should result in clusters
that have a meaning that can be used in practice. In this study, this limitation was controlled by
analysing the relevance of the defined groups with a multinomial logistic regression.

4.3 Benefits and prospects

Care trajectories are complex notions to visualise and manage. Studies are often limited to the
analysis of a particular practice or the effects of a given therapy. However, taking into account the
care of patients over several years and during their entire life is fundamental. Assessing the quality
of hospital care and monitoring costs are two issues that have become key challenges in the
management of our healthcare systems. Understanding of care trajectories is essential in this
context. The definition of health policies must be able to benefit from tools that allow the analysis of
these long and complex trajectories.

This work presents an approach for understanding and visualising these trajectories. The results
show that it is possible to define groups of homogeneous trajectories based on the frequency of
venues and the time spent in hospital in the different types of services. These results have made it
possible, in particular, to highlight a large group of patients who consume a limited volume of care
and three smaller groups of patients who consume a significant volume of care but who have
particular characteristics and are very heterogeneous between groups.

Identification of these patient groups should be combined with visualisation methods that facilitate
their understanding. The statistical tools used are implemented by specialised teams. But
understanding and appropriation of the results is necessary to be used by multidisciplinary clinical
and administrative teams. The use of Sankey diagrams allows this simple understanding by
general public. The use presented in this work can be applied to other parameters such as
geographical origin and final outcome, entry and exit modes or the occurrence of complications at
each stage.

There are many opportunities that can benefit from this work. A similar approach could be used to
carry out comparisons of care between different hospitals providing care for the same type of
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specialities or between different periods in order to improve the quality of care. This could make it
possible to optimise specialised medical or surgical care by analysing the trajectories that lead to
the best results, for example by looking at the length of hospitalisation or the occurrence of specific
complications. Finally, these methods could make it possible to define healthcare models in order
to duplicate them when setting up new specialised centres in order to anticipate hospital and
medical resource requirements.

A broader study at the regional or national level could be completed by adding venues data from
several hospitals, as well as out of hospital care consumption. This enlarged vision would provide
an exhaustive picture of care trajectories and increase the interest of this type of analysis.
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Table 1 - Clusters characteristics

Spinal Cord Injuries

Cluster A Cluster B Cluster C Cluster D p
n=1 461 n=209 n=107 n=101
77.8% 11.1% 5.7% 5.4%
Age 45.7 40.0 412 40.8 <0.001
(mean years)
Gender
male 56.5% 51.2% 67.3% 57.4% 0.058
female 43.5% 48.8% 32.7% 42.6% ’
Cumulative length
All venues 24.6 54.4 372.6 203.7 <0.001
Medicine or surgery (MS.) 15.6 32.2 23.3 179.7 <0.001
Rehabilitation (R.) 9.0 22.2 349.3 24.0 <0.001
Number of venues
All venues 4.0 19.2 59.4 15.9 <0.001
MS. full hospitalisation 1.5 2.3 1.9 10.6 <0.001
MS. day hospitalisation 1.1 13.5 4.6 1.5 <0.001
R. full hospitalisation 0.7 1.4 36.0 2.7 <0.001
R. day hospitalisation 0.7 2.0 16.8 1.1 <0.001
Outpatient
department visits 6.9 29.9 27.0 12.0 <0.001
(mean)
Psychologist
. 0.3 0.9 2.5 14 <0.001
consultations
Trajectory length 1.2 43 3.2 1.9 <0.001
(mean years)
Average length of
stay (mean days)
Medicine or surgery 10.1 8.1 10.2 24.2 :333;
Rehabilitation 5.7 5.6 6.3 55 ’
Geographical origin 25.7% 21.5% 11.2% 31.7% 0.002
(outside Paris area)
Pathway entry mode
from home 85.1% 94.7% 31.8% 53.5% <0.001
transfer 14.9% 5.3% 68.2% 46.5% ’
surgery or surgery or I surgery or
mainly to medicine medicine reh?glgt;tlon medicine <0.001
89.8% 90.9% o 99.0%
Pathway exit mode
to home 74.8% 99.0% 89.7% 60.4%
transfer 24.0% 0.5% 9.3% 24.8% <0.001
death 1.2% 0.5% 0.9% 14.9%
surgery or surgery or surgery or surgery or
. medicine medicine medicine medicine
mainly from : ; ; : <0.001
service service service service
89.0% 96.7% 56.1% 91.1%
Main complications
pressure ulcers care 8.4% - 0.9% 3.0% <0.001
infection 1.8% - - 1.0% 0.1
intensive care 5.6% - - 6.9% <0.001
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Figure 2 - Final multinomial logistic regression model of factors associated with clusters
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Figure 1 - Quality criterion for each cluster

Quality tests - package kmI3D

1.00

Calinsky & Harabatz
0.75 A

Calinsky & Harabatz2
0.50 4+ — T Calinsky & Harabatz3

Davies & Bouldin
0.25

Ray & Turie
0.00 T T T 1 I

# clusters

151

universite

PARIS-SACLAY



RESULTATS

152

®
universite santé Publique

PARIS-SACLAY



V. DISCUSSION ET PERSPECTIVES

Ce travail a permis de montrer les possibilités d'utilisation du programme de médicalisation des
systemes d’information (PMSI) en tant qu’outil de recherche épidémiologique, en particulier dans
la description et I'analyse des trajectoires de soins de patients affectés par un handicap moteur au
sein d’un établissement hospitalier de référence. Les résultats obtenus permettent de décrire la
dimension de consommation de soins des pratiques hospitaliéres et sont cohérents avec les
caractéristiques attendues pour chaque groupe de patients.

Plusieurs limites ont été identifiées et doivent étre prises en compte pour de futurs travaux utilisant
les mémes types de sources de données.

Au-dela de la disponibilité d'un outil de recherche épidémiologique, ce travail souligne l'importance
de développer les outils d'aide a la décision nécessaires pour évaluer les pratiques et aider les
acteurs a améliorer les politiques de santé publique.

Ce travail de thése présentait plusieurs objectifs spécifiques :

e Définir une méthode d’identification des patients affectés par un handicap moteur au sein
des bases de données médico-administratives selon 3 groupes de pathologies particuliéres
(blessures médullaires, affections neuromusculaires et traumatismes craniens). Evaluer les
qualités métrologiques de la méthode de repérage des patients.

e Evaluer la possibilité de reconstruire les trajectoires individuelles de soins de patients
handicapés moteurs en utilisant les données du PMSI et définir des indicateurs de
consommation de soins au travers de ces bases.

e Sélectionner et adapter une méthode de classement automatique pour mettre en évidence
les groupes de patients présentant des caractéristiques de consommation de soins
homogeénes en utilisant les indicateurs définis dans le cadre de ce travail.

e Sélectionner et adapter une méthode de visualisation graphique des flux afin de présenter
les trajectoire et en faciliter I'appropriation et la compréhension.
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1. Identification du handicap moteur et
reconstruction des trajectoires individuelles de
soins

1.1 Groupes de patients

Tous les groupes de patients étudiés ont montré une grande hétérogénéité entre eux. Chaque
groupe de patient présente des caractéristiques spécifiques sur I'ensemble des critéres étudiés
(Tableau 12).

Les patients du groupe des traumatisés craniens (TC) sont globalement plus jeunes au moment de
leur entrée dans leur trajectoire de soins (38 ans) et sont représentés par une majorité d’hommes
(74% ; n=443). Ces constats sont cohérents avec les données de la littérature [127,157,237]. Les
causes principales de TC sont liées a des accidents traumatiques, notamment les accidents de la
route, des situations plus fréquemment rencontrées par des hommes jeunes. A noter, que des
patients plus agés sont désormais également de plus en plus affectés par ces traumatismes du fait
de l'allongement de I'espérance de vie et la survenue plus fréquente de chutes dans la vie
quotidienne. Ce dernier groupe est composé de maniére égale par les hommes et les femmes.

Le groupe des affections neuromusculaires (AN) est constitué de patients plus jeunes que les
autres groupes lorsque I'on observe la distribution des ages (Figure 24). Ce constat est également
cohérent avec les données de la littérature [200]. Les causes étant principalement d'origine
génétique et I'évolution défavorable de ces pathologies intervenant plus fréquemment durant
'enfance, 'adolescence ou chez les jeunes adultes.

L'origine géographique des patients montre une disparité importante entre les groupes. En effet,
les patients AN et blessés médullaires (BM) nécessitent des soins médicaux spécialisés. L'étude
montre que 27,3% des patients AN et 23,9% des patients BM proviennent de I'extérieur de la
région parisienne. Ceci démontre I'attractivité de I'établissement sur le plan national pour ces
spécialités. Ce point révéle la nécessité de reproduire ces modeles de soins spécialisés dans les
hopitaux régionaux afin de limiter les déplacements importants des patients handicapés. Cette
attractivité est certainement liée a 'absence ou a la présence en ressources limitées de ce type de
spécialités. Cette observation se confirme avec l'observation d’une attractivité extra-régionale
moins marquée pour les traumatismes craniens avec 16,6% des patients provenant de I'extérieur
de Ille-de-France. Pour ces patients, il existe des réseaux régionaux développés réduisant la
nécessité de recourir a un centre national spécialisé*.

La consommation de soins d’hospitalisation est globalement nettement plus importante pour
'ensemble des groupes de patients par rapport au groupe “autres patients”. Les admissions sont
plus fréquentes, durent plus longtemps et les parcours individuels sont globalement plus longs. La
consommation de soins externes est également significativement plus importante. Dans
I'ensemble, les groupes de patients affectés par des troubles neuromusculaires ou des blessures
médullaires consomment plus de soins hospitaliers en chirurgie ou en médecine (MCO) avec une

43 France Traumatisme Créanien, réseau régional
http://www.france-traumatisme-cranien.fr/fr/vie-des-regions
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prédominance en hospitalisation de jour pour BM et en hospitalisation compléte pour les AN. A
linverse, les TC consomment pour leur part plus de soins de rééducation que ce soit en
hospitalisation compléte ou en hospitalisation de jour.

L'hépital d’étude (Raymond-Poincaré) n’étant pas doté d’'un service d’accueil des urgences, il
apparait que les patients TC ont débuté leur prise en charge dans un autre établissement a I'issue
du traumatisme initial. Ce point explique I'importance de la part des transferts vers les services de
rééducation en début de trajectoire dans I'établissement. Un constat similaire apparait pour les
patients BM pour ce qui concerne ceux qui débutent leur trajectoire en rééducation. Cela confirme
le fait que ces patients sont fréequemment pris en charge secondairement dans I'établissement
pour des soins spécialisés.

En revanche, le méme constat ne s’applique pas pour les patients AN. La nature des pathologies a
'origine de ces affections provoquent rarement une prise en charge aiglie dans un contexte
d’'urgence vitale en début de trajectoire. Ce point explique la proportion plus importante de prises
en charges semblant débuter dans I'établissement. Ceci démontre également le caractére
spécialisé et la rareté de ces pathologies [208].

Par ailleurs, la consommation de soins en consultations externes pour tous les groupes était
cohérente avec les données retrouvées dans la littérature [125,153,193]. Ces trois grandes
catégories de pathologie nécessitant des interventions médicales répétées et un suivi au long
cours entre les hospitalisations.

Concernant les complications marquant les trajectoires, on réalise le méme constat de cohérence
entre les groupes étudiés et les connaissances issues de la littérature. En effet, le recours a des
des soins de réanimation était plus fréquemment associé au groupe des AN, ces patients étant
affectés au cours de I'évolution de leur pathologie par des troubles respiratoires de plus en plus
fréquents et sévéres. De la méme maniére, les soins d’escarres sont plus fréquemment observés
chez des patients BM qui pour la plupart ne peuvent se déplacer sans l'assistance d’'un fauteuil
roulant [126].

L'ensemble de ces constats confirme que I'utilisation du PMSI en appliquant une liste de codes
CIM-10 est pertinente pour identifier ces groupes spécifiques de patients. Méme si on fait le
constat que seule une partie des codes proposés pour chaque groupe de patients permet
d’identifier une large majorité des patients, l'utilisation de ces listes permet de s’assurer que la
totalité des patients sont identifiés dans le bon groupe. Une étude complémentaire pourrait
analyser la pertinence de réduire la liste de ces codes aprés avoir été utilisée sur une population
plus large de patients, notamment dans d’autres centres présentant des spécificités différentes.

1.2 Utilisation du groupe “autres patients”

L'ensemble des analyses comparatives ont été conduites en utilisant un groupe de référence
constitué des patients de I'établissement présents sur les mémes périodes mais n’entrant pas
dans la définition des patients blessés médullaire, des affections neuromusculaires ou encore des
traumatismes craniens.

Ces patients bénéficient d’'une prise en charge dans le méme établissement. Considérant qu’il
s’agit, notamment, d’'un hépital de référence pour la prise en charge du handicap moteur, rien ne
peut justifier que ces patients soient représentatifs de la population hospitaliére moyenne. D’autant
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plus que I'établissements compte d’autres spécialités reconnues pour la prise en charge des
accidents de décompression ou les intoxications séveres au monoxyde de carbone traités grace a
la présence d’'un caisson hyperbare (seul caisson hyperbare actuellement disponible dans la
région lle-de-France, un second était opéré par le service de santé des armées jusqu'a la
fermeture de I'HOpital d’Instruction des Armées Val-de-Grace en juin 2016*). L’'hopital de Garches
compte également un service de maladies infectieuses et une unité de nutrition clinique
spécialisée dans la prise en charge des troubles du comportement alimentaire.

Toutefois, les différentes analyses ont montré que ces patients présentaient des caractéristiques
trés éloignées des patients identifiés autour des 3 définitions étudiées. Ce groupe de patients
présentait des temps de prise en charge trés réduits, ainsi que des paramétres de consommation
de soins trés faibles en comparaison, ce qui a permis de mettre en valeur la particularité des
groupes étudiés.

Les analyses multivariées ont également utilisé ce groupe de patient comme groupe de référence.
Les valeurs retrouvées doivent étre considérées dans une logique de comparaison entre les 3
groupes d’intérét. D’autres analyses devront étre conduites sur des populations plus larges pour
pouvoir mesurer les écarts réels présentés avec une population hospitaliére moyenne.

1.3 Le handicap lourd

Cette étude avait également pour objectif d’évaluer les différentes définitions existantes pour
identifier les patients affectés par un polyhandicap ou un handicap sévére selon les définitions
définies dans les méthodes basées sur une série de codes CIM-10.

La définition de polyhandicap proposée par I’ATIH n’a été retrouvée dans cette étude que pour
5 patients, tous groupes confondus. Ce résultat est surprenant pour un hépital de référence qui
accueille les patients les plus complexes. Cela peut s’expliquer par la complexité de la définition
qui la rend probablement trop restrictive. |l est également possible que son existence soit peu
connue des personnels qui assurent les actions de codage, entrainant une mauvaise identification
de ces situations. Par ailleurs, cette définition implique que le polyhandicap est considéré pour les
patients qui combinent nécessairement une restriction extréme de l'autonomie et des déficiences
mentales ou psychiques graves ne correspondant pas a la spécialité de I'établissement. En ne
considérant que la composante motrice de cette définition (liste 2 de la définition), une part trés
importante des patients BM rencontrent la définition (80,6% ; n=1 506) et dans une proportion
moins forte pour les les AN (61,5% ; n= 308), TC (41,2% ; n=327), alors que le groupe de
référence rapportait une proportion significativement plus faible (11,4% ; 925). Ce résultat est
cohérent avec les conséquences connues des pathologies associées a ces groupes.

La définition locale du handicap sévere (définition RPC) utilisée par le service d'information
médicale de I'établissement est basée sur un nombre limité de codes CIM-10. Cette définition a
suivi la méme tendance avec une proportion plus élevée pour le groupe des lésions médullaires
(69,1% ; n=1 291). Cependant, la tendance était différente pour les deux autres groupes, avec une
fréquence plus forte pour le groupe des TC (53,9% ; n=327) que pour le groupe AN (37,7% ;
n=189). Cette différence s'explique par la méthode utilisée, la définition locale n'est pas basée sur
la combinaison de plusieurs codes mais sur la présence d'un seul code considérant qu'il est

44 Hopital d'instruction des armées du Val-de-Gréace
https://fr.wikipedia.org/wiki/H%C3%B4pital d'instruction des arm%C3%A9es du Val-de-Gr%C3%A2ce
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associé a une pathologie suffisamment grave pour justifier le classement du patient dans cette
catégorie. Les pathologies considérées dans la définition sont principalement ciblées sur les
pathologies en lien avec les blessures médullaires et les traumatismes craniens (Iésions de la
moelle épiniére, lésions cérébrales, lIésions neurogenes de la vessie par exemple).

1.4 Trajectoires de soins

Les différentes analyses menées ont permis de décrire des trajectoires de soins cohérentes avec
les données disponibles de la littérature ou présentant des caractéristiques attendues par les
équipes de cliniciens. Il a donc été possible de reconstruire les trajectoires hospitaliéres de
soins des patients de I'établissement.

La description des trajectoires a été réalisée dans une premiére étape par groupe de pathologie.
La variabilité importante de certains indicateurs laisse penser qu’il existe plusieurs formes de
trajectoires au sein méme de chaque groupe de patients. Ce point a été exploré dans la suite de
ce travail avec l'identification de groupes cohérents de trajectoires chez les blessés médullaires.
Ce travail a également permis de confirmer la possibilité de reconstruire des trajectoires de
soins en se basant sur les données des systémes d’informations hospitaliers.

Un travail similaire pourrait étre réalisé dans d’autres spécialités. Toutefois, on doit noter le
caractére particulier des patients étudiés qui bénéficient par principe d’'une prise en charge au long
cours. Ce contexte spécifique apporte un intérét supplémentaire a la réalisation de ce type de
travail car il existe de nombreuses étapes de soins produisant une quantité importante de données
de santé. La plupart des pathologies prises en charge a I'hépital présentent des trajectoires
beaucoup plus courtes et n'entrainent pas toujours une grande variabilité de prise en charge.
Toutefois, la disponibilité des données de santé a une grande échelle devrait faciliter la conduite de
travaux similaires, notamment pour les pathologies peu fréquentes ou rares. Des travaux utilisant
ces données existent déja méme s’il sont encore trop peu nombreux, I'accés a ces données
n’étant actuellement pas toujours simple [238].
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2. Identification et visualisation de groupes
cohérents de trajectoires individuelles de soins

Ce travail démontre également la possibilité d’identifier des groupes cohérents de trajectoires
individuelles de soins en se basant sur les données de consommation de soins collectées en
routine pour les besoins de facturation et sans connaissance préalable des groupes existants.

2.1 Profil de chaque cluster

Chaque cluster présente un profil trés différent. La figure 46 synthétise les résultats obtenus et
donne une description des différents clusters en mettant en avant une synthése des différences
notables.

Figure 46 - Caractéristiques des profils des patients constituant les 4 clusters du groupe
des blessés médullaires hospitalisés entre 2009 et 2016 (Hépital Raymond-Poincaré, AP-HP,

Garches)
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De maniére globale, on peut observer que deux grands types de profils de trajectoire se dessinent.
Un rassemblant deux groupes aux trajectoires courtes (cluster A et D) et un rassemblant deux
groupes aux trajectoires longues (clusters B et C). Pour chacun des grands types de profils de
trajectoire, on peut décrire une déclinaison en deux groupes aux caractéristiques différentes. L'un
présentant une consommation de soins faible a modérée et l'autre des consommations de soins
élevées.

L'analyse de la synthése des 4 profils obtenus permet donc de mettre en évidence deux grands
types de profils, 'un présentant une trajectoire courte et I'autre une trajectoire longue (Tableau 19).

Profil 1 - a “trajectoires courtes”

On peut noter qu’une part importante des patients (clusters A et D) bénéficient des trajectoires
courtes dans I'établissement. Ces deux groupes représentent 83,2% des patients (n=1 567).

Ces trajectoires débutent fréquemment par un transfert depuis un autre établissement pour
certains patients et bénéficient fréquemment d’'un transfert vers un autre établissement a la fin de
la trajectoire.

Les patients constituant ce premier profil sont probablement pris en charge au long cours dans une
autre région ou dans un autre établissement de la région parisienne. lls bénéficient de soins a
I'hépital de Garches pour une courte période au cours de leur trajectoire globale. Dans ce groupe,
on retrouve également les patients qui viennent pour un séjour de réanimation spécialisé,
probablement lorsque ce type de service n’existe pas dans leur établissement habituel.

Le cluster A, qui constitue le groupe le plus important, rassemble des patients qui restent assez
peu longtemps dans I'établissement en réalisant une trajectoire de soins assez courte. Les séjours
hospitaliers sont les moins longs et les moins fréquents. Le niveau de recours aux soins externes
est le plus bas. Les soins se déroulent principalement en MCO et plus principalement en
orthopédie, urologie et neuro-urologie. Toutefois, on note que ces patients présentent des durées
moyennes de séjours d'un niveau moyen et des séjours plus souvent associés a des
complications. La définition de handicap lourd (définition RPC) est le plus souvent associée a ce
groupe. Enfin, les patients bénéficient le plus souvent d’'un transfert vers un autre établissement a
la fin de leur trajectoire. Les patients bénéficient d’'une proportion de passages en neuro-urologie,
en neurologie et en orthopédie plus importante que les autres clusters.

Le cluster D ressemble au groupe A avec des trajectoires de soins un peu plus longues.
Cependant les patients constituant ce groupe présentent des niveaux de consommation de soins
plus élevés, principalement en MCO. La survenue de complications (notamment hypertension,
insuffisance respiratoire et résistance aux antibiotiques) est également plus fréquente et les durées
moyennes de séjour sont trés élevées. On constate une association forte avec la survenue du
décés pendant la prise en charge en comparaison du groupe A (OR=8,8 I1C95[3,2-25]). Les
patients arrivent également plus fréquemment par transfert depuis un autre établissement. Ce
groupe rassemble les patients les plus complexes et probablement les plus graves. Les patients
bénéficient de passages plus marqués en oncologie et réanimation par rapport aux autres clusters.

Profils 2 - a “trajectoires longues”

Ces profils présentent les trajectoires les plus longues et rassemblent 16,8% (n=313) des patients
de I'établissement. Globalement ces patients bénéficient de beaucoup moins de transferts depuis
un autre établissement et vers un autre établissement en début et fin de trajectoire que les patients
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présentant un profil a trajectoires courtes. De la méme maniére, la part des patients répondant a la
définition de handicap lourd reste modérée.

La part de ces patients provenant de I'extérieur de la région est beaucoup plus faible. Il semble
que ces patients bénéficient de leur prise en charge principale dans I'établissement. Par ailleurs,
ils présentent une consommation élevée de consultations dans I'établissement a linverse des
premiers profils de patients.

Le cluster B rassemble des patients qui présentent une consommation de soins modérée en
hospitalisation. Les soins sont principalement représentés par des sé€jours en MCO. Les patients
ne présentent pas de complications selon les définitions retenues dans I'étude et on ne note la
survenue d’aucun déceés. Les passages en neuro-urologie et en neurologie sont plus marqués en
proportion par rapport aux autres clusters.

Le cluster C rassemble de son cbté des patients au profil plus complexe et grave. Ces derniers
présentent des niveaux de soins plus élevés que les patients du cluster B, principalement marqué
par des séjours en SSR. Le début de la trajectoire est souvent marqué par une arrivée par
transfert, ce qui est cohérent avec le caractére plus complexe de leur prise en charge et le fait que
I'établissement n’est pas doté d'un service d’accueil des urgences neuro-chirurgicales. Les
patients présentent des niveaux de complications élevés (hypertension, insuffisance respiratoire et
résistance aux antibiotiques), avec des niveaux observés inférieurs a ceux du cluster D. Un partie
de ces patients a probablement débuté sa prise en charge initiale dans un autre établissement
avant de la poursuivre aprés transfert a I'hépital de Garches

En synthése, les patients du premier profil semblent constituer une filiére de référence. Il s’agit
de patients qui viennent de plus loin et qui présentent des complications plus marquées et plus
fréquentes. Ces patients semblent bénéficier d’'une prise en charge spécialisée a un moment défini
de leur prise en charge globale. La plupart ont déja débuté et poursuivent leur trajectoire dans un
autre établissement. Les patients du second profil semblent constituer une filiére plus locale de
patients pris en charge au long court dont la majorité de la prise en charge se déroule dans
I'établissement. Chacune de ces deux filieres semblent se décliner en deux groupes bien distincts,
avec un second groupe constitués des patients les plus complexes présentant les complications
les plus importantes et les plus fréquentes.
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Tableau 19 - Synthése des profils des patients constituant les 4 clusters du groupe des

blessés médullaires hospitalisés entre 2009 et 2016 (Hopital Raymond-Poincaré, AP-HP,

Garches)
Patients a “trajectoires courtes” Patients a “trajectoires longues”

o Cluster A Cluster B

E Trajectoires les plus courtes, peu Trajectoires longues, avec un parcours peu
E consommatrices de soins, plutdt en consommateur de soins
w MCO. Patients plus agés que les autres. d’hospitalisation principalement en MCO
% Associent I'ensemble des complications (hospitalisation de jour) mais
E combinées. Passages plus marqué en consommateur de consultations
2 neuro-urologie, neurologie et orthopédie médicales. Peu de complications.
§ que les autres clusters. Passages plus marqué en neuro-urologie
E et neurologie que les autres clusters.

Cluster D Cluster C
Trajectoires de durée moyenne, Trajectoires longues, avec un parcours trés
consommatrices de soins hospitaliers consommateur de soins

en MCO (hospitalisation compléete) avec d’hospitalisation principalement en SSR
des DMS longues et peu de consultations et de consultations médicales et avec
médicales. Complications, principalement psychologue. Peu de complications.

en réanimation. Fin de trajectoire plus

souvent marquée par un décés. Passages

plus marqués en réanimation et oncologie

que les autres clusters.

Trés consommateurs de soins

2.2 Filiere de soins de référence

L'analyse des différents clusters obtenus montre une hétérogénéité importante entre les groupes
de patients et permet de dégager des caractéristiques trés différentes, notamment concernant les
variables non utilisées initialement dans le modéle. L’analyse de ces variables entre les groupes
de trajectoires a permis de démontrer que ces groupes constituaient un intérét sur le plan clinique
car ils traduisent des situations concrétes utilisables d’un point de vue organisationnel.

Cette démarche a permis d’identifier des groupes particuliers de patients blessés médullaires au
sein de l'établissement en se basant sur leurs parameétres de consommation de soins. Une
description claire de ces groupes a pu étre réalisée et vient compléter les connaissances
concernant la composition des trajectoires types, leur répartition dans la population de
I'établissement et leur signification.

Ces descriptions ont permis de mettre en avant deux filieres de prises en charge distinctes.
Une premiere filiere qui semble relever d’'une démarche de prise en charge de référence,
constituée de patients qui viennent dans I'établissement pour un temps court. On entend par
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activité de référence les soins spécialisés apportés a des patients qui ne pouvaient en bénéficier
ailleurs, du fait de I'absence de ressources médicales ou par nécessité d’avoir recours a des soins
demandant un niveau d’expertise élevé.

Une seconde filiére distincte semble répondre aux besoins d’'une démarche de prise en charge
plus compléte, au long cours, avec des patients qui restent dans I'établissement tout au long de
leur trajectoire.

Les deux filieres sont déclinées en deux groupes, présentant des niveaux de consommations et de
sévérités différents. Cette différenciation est confirmée par l'analyse des codes associés aux
séjours avec la présence plus fréquente pour le second groupe de codes relatifs a des
complications ou des éléments nécessitant des niveaux de surveillance ou de prise en charge plus
lourds et spécialisés.

La filiére de référence compte la grande majorité des patients blessés médullaires avec prés de
84% des patients de la cohorte. Ceci conforte la place d’hdpital national de référence revendiquée
par I'établissement. En effet, la majorité des soins apportés le sont a priori & des patients qui
bénéficient d’'une prise en charge dans un autre établissement. Ce point devra étre affiné en
complétant I'étude avec des données hospitalieres couvrant I'activité des établissements de la
région ou, idéalement, au niveau national, afin d’établir une vision plus compléte des trajectoires
réelles de ces patients. L’étude actuelle n’ayant porté que sur les données d’un seul établissement,
on ne peut établir, dans le cadre de ce travail, qu’une vision partielle de leur prise en charge réelle.

2.3 Visualisation des flux

L'utilisation de graphiques permettant la visualisation des flux entre les types de consommations
de soins a permis de compléter la description des trajectoires en ajoutant une visualisation simple
de la composition des étapes de la trajectoire. Les étapes représentées couvraient l'activité de
consultation en amont et en aval de la trajectoire hospitaliére, ainsi que la composition des étapes
de démarrage, de déroulement et de fin de trajectoire.

Cette vision complémentaire permet de mieux appréhender les besoins en offre de soin. En effet,
en complément de la notion quantitative des consommations de soins, il est important de
comprendre comment les étapes s'enchainent dans le temps. Les différentes modalités d’entrées
et de sortie des trajectoires sont trés informatives sur la nature de chaque groupe de patients.
Cette vision simplifiée pourrait étre plus détaillée en ajoutant des étapes a la visualisation mais
alourdirait la visualisation et la compréhension du lecteur.

La comparaison du graphique de flux de I'ensemble des patients de I'établissement présenté dans
la méthode (Figure 17) avec les graphiques représentant les 4 clusters de trajectoires des patients
blessés médullaire (Figure 45) permet de se rendre compte visuellement de la différence
importante présentée par la complexité des trajectoires. Les trajectoires des clusters présentent un
niveau de simplicité beaucoup plus élevé en facilitant la compréhension et I'analyse. On peut, de
ce fait, observer facilement les différences présentées par les trajectoires avec des compositions
différentes.
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Le méme principe pourrait étre appliqué aux recours aux différents services spécialisés pour
renforcer la vision des ressources médicales nécessaires a chaque étape pour chaque type de
trajectoire, notamment entre la filiére de référence et la filiére “au long cours”.

L'usage de méthodes de visualisation adaptées constitue une étape importante dans la
communication de résultats scientifiques. En effet, la réalisation de calculs mobilisant des
méthodes parfois complexes doivent pouvoir étre communiqués efficacement a un ensemble de
personnes non expertes de ces méthodes. Ceci constitue un enjeu classique de la démarche de
recherche scientifique qui doit conduire a phase d’application des connaissances.

Les résultats obtenus doivent pouvoir étre exploités par les équipes gestionnaires ou par les
décideurs qui définissent les politiques de santé publique et qui sont la plupart du temps
différentes des équipes médicales et scientifiques. La publication d’articles scientifiques, par
exemple, permet la diffusion des résultats au sein de la communauté scientifique mais cette étape
n'est pas suffisante pour que les connaissances soient intégrées et utilisées par les non
spécialistes. Les résultats doivent étre diffusés sous une forme adaptée en fonction du public et de
I'objectif parcouru. Cette phase nécessite un travail étroit entre les décideurs et les scientifiques
produisant la recherche afin que cette derniére s’inscrive constamment dans une démarche utile et
utilisable. La diffusion des résultats ne constitue qu'une étape parmi d'autres dans le processus
d’application des connaissances.

Dans le contexte particulier de l'organisation hospitaliére, la recherche doit nécessairement
pouvoir s’appuyer, notamment, sur des données médicales nécessitant la mobilisation d’une
expertise médicale et statistique. Les données utilisées fréquemment par les équipes en charge de
la gestion des hépitaux et des projets en général sont basées sur des informations financiéres.
L'analyse de ces informations demeure indispensable. L'apport d’'une analyse basée sur les
données médicales et de soins permet de compléter la vision globale du fonctionnement de
I'établissement et apporte des informations supplémentaires sur les dynamiques et les besoins en
consommation de soins.
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3. Limites

Ce travail met en évidence un certain nombre de limites liées a I'utilisation des bases de données
hospitalieres qui sont détaillées dans les paragraphes suivants.

3.1 Disponibilité des données

Les différentes analyses ont été conduites avec les données disponibles et exportables dans
I'établissement au moment de l'étude. Les données dépendent de plusieurs producteurs de
données qui travaillent dans des unités différentes. Rassembler toutes les sources peut parfois
constituer un défi important. En effet, les données sont stockées dans différentes bases qui ne
dépendent pas du méme service et qui sont collectées et gérées au travers d’applications
informatiques différentes et parfois non connectées entre elles. En effet, les données relatives a
lidentité des patients et les informations socio-démographiques sont collectées par les services
administratifs des admissions. Les données relatives aux diagnostics dépendent du département
d’information médicale et celles relatives aux soins externes de la consultation ou des services en
charge de la facturation. Les données relatives aux actes sont souvent collectées dans un outil
distinct. L'accés aux différentes sources de données dépend de la responsabilité de personnes
différentes imposant de réaliser des demandes spécifiques pour chaque source et de dépendre
des extractions réalisées par des équipes différentes.

Par ailleurs, en dehors du département d’information médicale, les services collecteurs de
données ne sont pas dotés de ressources spécialisées dans la gestion et le traitement des
données rendant l'accés aux données plus complexe. La connaissance des variables et des
codages utilisés ne sont pas toujours maitrisés. Un contrdle strict de la qualité doit étre réalisé afin
de s’assurer de I'exhaustivité des données transmises notamment. A titre d’exemple, dans le cadre
de ce travail, les données transmises pour les soins externes avaient été tronquées par
méconnaissance des limites et des capacités des outils informatiques utilisés pour les requétes.

Une nouvelle initiative est en cours a I'Assistance-Publique des Hopitaux de Paris (APHP)
destinée a faciliter la disponibilité des données pour des projets de recherches menées par ses
équipes. Malheureusement, ce travail de thése n’a pu en bénéficier, cette initiative ayant débuté a
la fin de ce travail. Par ailleurs, un travail important est mené pour faciliter 'accés aux données
hospitaliéres et aux données de santé sur le plan national pour les équipes de recherche. Ces
initiatives instaurant la mise en place d’un health data hub en France sont présentées en premiére
partie de ce travail

De plus, I'étude s’est concentrée pour des raisons méthodologiques et de disponibilité des
données sur l'analyse des 5 premiéres années de trajectoires hospitalieres. Cette analyse
volontairement tronquée a 5 années a conduit nécessairement a un phénoméne de “censure a
droite” bien connu en épidémiologie pour I'analyse des données de survie [239]. Ce phénoméne lié
au fait qu’une petite proportion des patients n’a pas terminé réellement leur trajectoire pendant la
période des 5 années a probablement entrainé un effet de sous-estimation de la plupart des
parameétres des frajectoires les plus longues. Ce phénoméne n’affecte probablement pas les
conclusions de l'étude mais les résultats obtenus devraient pouvoir étre revus a distance en
observant des périodes plus longues.
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Enfin, afin de s’assurer de I'exhaustivité des données et afin d’ajouter la notion de consommation
de soins réalisés en dehors de I'hépital, les données du PMSI pourraient étre combinées avec les
données disponibles au travers du SNDS, notamment avec les données de recours aux soins
ambulatoires et de consommation des produits de santé et de biologie médicale [213,238].

3.2 Qualité des données

Les résultats dépendent directement de la qualité des données analysées, comme pour toute
étude épidémiologique. Sachant que les sources de données utilisées servent au quotidien a la
facturation de I'activité hospitaliere et de soins externes, on s’attend a ce que les erreurs soient
trés faibles.

Toutefois, ce raisonnement ne peut étre appliqué aux données de codage des diagnostics
(CIM-10) car des effets de “sous” et de “sur-codage” peuvent apparaitre. Certains codes peuvent
étre fréquemment oubliés car ils ne rentrent notamment pas en compte dans le classement du
séjour dans un groupe homogéne de malades (GHM) permettant la facturation du séjour. A
'inverse, certains codes entrainant le classement du séjour dans un groupe plus intéressant sur la
plan financier peuvent étre plus fréquemment ajoutés. Cet effet peut varier dans le temps a cause
de deux facteurs principaux. Le premier est lié au fait que les régles de classement des séjours
varient parfois dans le temps et avec elles les régles de codage des séjours sur le plan technique.
Le second est lié a la variabilité introduite par lintervention de personnels différents dans le
processus de codage des séjours [213]. Ce phénoméne peut entrainer une variabilité dans la
précision de la méthode de repérage des patients liée a I'apparition ou la disparition de certains
codes qui constituent I'algorithme employé.

Par ailleurs, certaines pratiques en lien avec l'organisation des séjours d’hospitalisation de
semaine et d’hospitalisation de jour en SSR peuvent influencer les analyses basées sur les
données. En effet, le fait de recourir a un principe d’hospitalisation de semaine répété sur plusieurs
semaines conseécutives conduit a diviser un long séjour en plusieurs séjours courts. Ce
phénoméne conduit a augmenter la fréquence des séjours et a réduire la durée moyenne de
séjour. Ces pratiques ont été variables dans le temps dans le cadre de ce travail et n’a pas pu étre
mesuré pour en évaluer les conséquences sur les résultats. Une méthode spécifique permettant
de mieux prendre en compte ce phénoméne devrait étre développée dans le cadre d’un futur
travail.

Cet effet a probablement eu peu d'impact sur les résultats de notre étude car les codes utilisés
pour identifier les groupes de patients sont encore largement utilisés. Le risque d’oubli a
également été réduit par la méthode employée prenant en compte la présence des “codes
traceurs” dans I'ensemble des séjours chainés entre eux pour un méme patient. Les trajectoires
sont suffisamment longues pour permettre ce mécanisme de rattrapage. Le groupe des “autres
patients” est suffisamment différent des trois autres groupes pour le confirmer. Le travail mené a
permis de vérifier que la majorité des patients étaient repérés sur une grande proportion des
séjours qui composaient leur trajectoire.

Enfin, le travail de codage des séjours hospitaliers dans le cadre du PMSI, et nécessaire a la
facturation, fait désormais [l'objet d’'une professionnalisation forte au sein de tous les
établissements. Les départements d’'information médicale sont désormais dotés de personnels
spécifiquement formés et les méthodes de travail se sont renforcées. Des communautés de
pratiques ont émergée en lien avec la nécessité de partage des problématiques rencontrées et des
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solutions trouvées par certaines équipes. Ceci contribue largement a I'homogénéisation des
pratiques et des organisations, permettant une stabilisation des données. Pour la recherche
épidémiologique, cette professionnalisation permet d’accéder a des sources de données plus
fiables et comparables d'un établissement ou d’'une région a l'autre [240].

3.3 Utilisation de la CIM-10

L'utilisation de la classification internationale des maladies (CIM-10) proposée par 'OMS constitue
une des limites de ce travail. En effet, cette classification, instaurée en 1990 dans sa 10°™
révision, a pour objet initial de “classifier les maladies, les symptémes, les lésions traumatiques,
les empoisonnements, les circonstances sociales et les causes externes de blessures ou de
maladies” afin de “permettre I'analyse systématique, l'interprétation et la comparaison des données
de mortalité et de morbidité recueillies dans différents pays ou régions a des époques différentes”
(OMS, 1995).

Les principes de cette classification permettent de couvrir un éventail trés large de pathologies et
de situations cliniques. Ce systéeme permet de mener des études trés larges sur le plan
international en disposant d’'un référentiel commun et standardisé entre chaque pays. Sa
conception permet par ailleurs de prendre en compte les ambiguités de codage avec des régles
spécifiques. LOMS a d’ailleurs imposé son utilisation sur le plan international dés 1967 pour la
production des statistiques de morbidité et de mortalité.

Ces nombreux avantages peuvent toutefois constituer une limite importante dans le cadre de ce
travail. En effet, le référentiel couvre de maniére quasi-exhaustive les pathologies et leurs causes
mais pas leurs conséquences. L'identification de patients affectés par un handicap moteur ne peut
donc se faire, en utilisant cette classification, que par l'identification des causes et pathologies
ayant la probabilit¢é de conduire @ un handicap moteur. Le risque de ne pas aboutir & une
identification correcte des patients est trés limité quand on utilise les codes correspondant a une
tétraplégie ou une paraplégie chez les blessés médullaires. Toutefois, le risque d’erreur est plus
important pour les traumatismes craniens quand on utilise les codes correspondant a la description
du mécanisme du traumatisme initial (écrasement de la téte, Iésions traumatiques de la téte,
séquelles de plaies ouvertes et fractures du créne, ...) (Tableau 2).

Dans le cadre de ce travall, le risque d’erreur est toutefois limité car les patients identifiés sont les
bénéficiaires d’'un établissement spécialisé dans la prise en charge du handicap moteur. Une
attention spécifique devra étre portée en cas d'utilisation de la liste de codes CIM-10 proposée sur
le plan régional ou national afin de limiter ce risque. En utilisant les données exhaustives du
systéme de soin, on pourrait exclure les patients qui présenteraient des trajectoires globales
(incluant tous les établissements) trés courtes et non compatibles avec un tableau clinique de
handicap moteur.

3.4 ldentification des patients

La réalisation de ce travail a nécessité de développer une méthode d’identification des patients
spécifique. En effet, il n’existait aucun algorithme validé couvrant le champ du handicap moteur et
permettant d’identifier ces patients au sein des bases de données médico-administratives
hospitaliéres.
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Une démarche de validation de l'algorithme proposé a été présentée. Toutefois, cette démarche
n‘a pas pu s’appuyer sur une étude de comparaison avec un gold standard qui aurait permis
d’évaluer la précision et I'exhaustivité de la méthode. Ce point a été développé dans la partie
décrivant la méthode. Il n'’existe pas de source de données disponible qui aurait permis cette
comparaison. La démarche pourrait étre réalisée en revenant vers les dossiers médicaux
individuels des patients. Ce travail n’était pas prévu dans le cadre du travail de thése et n’a pu étre
réalisé. Cette étape de validation reste nécessaire pour s’assurer de la pertinence de I'algorithme
proposeé.

On peut noter par ailleurs que la liste des codes constituant I'algorithme d’identification a été
construite en suivant la logique de repérer le nombre le plus important possible de patients au sein
de l'établissement. Les résultats montrent que la majorité des patients est identifiée avec un
nombre limité de codes constituant chaque liste. Cette démarche a toutefois permis de s’assurer
de maximiser la sensibilité de lidentification des patients. Le travail a été mené dans un
établissement spécialisé comptant une part trés importante de patients affectés par un handicap
moteur. On peut penser que l'application de la méme méthode dans un établissement plus
généraliste pourrait voir la spécificité de la méthode se dégrader avec I'apparition de faux positifs
en identifiant des patients venant pour des motifs qui ne sont pas en lien avec un handicap moteur.
Dans le cadre d’'un futur travail appliqué a d’autres établissements, une étape de rationalisation
pourrait étre réalisée dans une logique de parcimonie et afin d’améliorer les paramétres de
sensibilité et de spécificité de la méthode.

3.5 Effet mono-centre

Cet effet est spécifiquement lié a I'étude menée. En effet, cette étude est basée sur les données
hospitalieres d'un seul centre et ne prend pas en compte l'activité de soins en dehors de I'hopital
ou dans d'autres centres hospitaliers. L'hdpital de Garches étant considéré comme un hdpital
national de référence, une grande partie des patients a bénéficié d'une trajectoire trés courte au
sein de I'établissement pour une intervention trés spécifique ou un avis spécialisé avant de
poursuivre leurs soins dans un autre hdpital plus proche de leur domicile.

Ces patients n'ont pas pu étre identifiés dans I'étude par absence d'utilisation de données
extérieures a Iétablissement. Cela explique les faibles longueurs médianes de trajectoires
observées. Cela n'affecte pas l'identification des patients dans le cadre de ce travail.

Une étude similaire basée sur des données plus larges incluant d’autres établissements et les
données des consommations de soins de ville permettrait au niveau régional ou national de
compléter les connaissances sur les trajectoires de ces patients. Cela permettrait notamment de
mieux appréhender la place et le role d’'un hépital de référence dans le systéeme de santé.
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4. Conclusion et perspectives

L'évaluation de la qualité des soins hospitaliers et la recherche de I'efficience économique sont
deux problématiques qui constituent des enjeux majeurs d’actualité dans la gestion de nos
systéemes de santé. Dans ce contexte et compte tenu de la complexification des parcours de soins,
la compréhension des trajectoires individuelles est essentielle.

L'analyse des trajectoires de soin permet une meilleure compréhension des parcours des patients.
Une meilleure connaissance de ces trajectoires permet d’obtenir une vision globale de 'activité de
I'établissement du point de vue de la consommation de soins et de son organisation autour de
chaque patient. Ce travail présente une approche qui permet a la fois de comprendre et visualiser
ces trajectoires. Les résultats montrent qu'il est possible de définir des groupes de trajectoires
cohérents en fonction de la fréquence des lieux et du temps passé a I'hdpital dans les différents
types de services. Il explore également des méthodes de visualisation permettant de faciliter
I'appropriation et la compréhension des résultats par les personnes impliquées dans |'organisation
hospitaliére mais plus généralement dans la définition des politiques de santé.

L'identification de ces groupes de patients doit étre combinée a des méthodes de visualisation qui
facilitent leur compréhension. Les outils statistiques utilisés sont mis en ceuvre par des équipes
spécialisées. Mais la compréhension et l'appropriation des résultats sont nécessaires pour étre
utilisées par des équipes cliniques et administratives pluridisciplinaires. L'utilisation des
diagrammes de Sankey permet cette compréhension simple par le grand public. L'utilisation
présentée dans ce travail peut étre appliquée a d'autres parameétres tels que [l'origine
géographique et le résultat final, les modes d'entrée et de sortie ou la survenue de complications a
chaque étape. Ces visualisations doivent étre complétées par des méthodes permettant de
prendre en compte la durée de chacune des étapes, ces derniéres n'apparaissant pas lors de
I'utilisation des diagrammes de flux.

Dans le cadre de ce travail, les résultats ont notamment permis de mettre en évidence deux filieres
distinctes de patients, celle relevant de l'activité “de référence” (les patients adressés par d’autres
établissements pour une prise en charge spécialisée) et celle relevant de I'activité “de routine”
avec des patients pris en charge au long cours dans I'établissement.

L'utilisation combinée de ces outils d’analyse et de visualisation permet d’obtenir une image
globale de I'organisation des prises en charges hospitalieres. Cette vision est utile pour renseigner
les décideurs et enrichir les informations déja disponibles. Les réflexions conduisant a I'évolution
des politiques de santé doivent pouvoir bénéficier de ce type d’outils permettant I'analyse de ces
trajectoires longues et complexes.

De nombreuses opportunités peuvent bénéficier de ce travail. Une approche similaire pourrait étre
utilisée pour effectuer des comparaisons de trajectoires de soins entre différents hopitaux
fournissant des soins pour le méme type de spécialités ou entre différentes périodes afin
d’analyser et formuler des propositions d'amélioration de la qualité des soins. Cela pourrait
permettre d'optimiser les soins médicaux ou chirurgicaux spécialisés en identifiant les trajectoires
qui conduisent aux meilleurs résultats, par exemple en examinant la durée d'hospitalisation ou
I'apparition de complications spécifiques. Ces méthodes pourraient également permettre de définir
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des modeéles de soins de santé pour les reproduire lors de la création de nouveaux centres
spécialisés afin d'anticiper les besoins en ressources hospitalieres et médicales.

Depuis les années 90, des pays comme la Suéde ou les Pays-Bas ont développé des méthodes
de recueil systématique de l'avis et du vécu des patients concernant les soins qui leurs sont
prodigués. Ces méthodes connaissent un succés grandissant aux Etats-Unis et en
Grande-Bretagne. Ces méthodes appelées PROMs (Patients-Reported Outcome Measures) et
PREMs (Patients-Reported Experiences Measures) s’intéressent a [I'évaluation du patient
concernant respectivement le résultat des soins regus et son vécu. Ces méthodes passent par des
questionnaires systématiques standardisés [241].

Bien que l'effet de ces méthodes ne soit pas toujours démontré sur 'amélioration de la qualité des
soins, plusieurs études ont déja établi I'intérét dans I'amélioration de la communication entre les
professionnels et les patients [242,243]. Depuis 2015, 'HAS a intégré ce type d’outils dans le
cadre de son programme d’évaluation de la qualité des soins avec ces indicateurs de qualité et de
sécurité des soins (IQSS)* et son outil e-SATIS [244,245].

La vision apportée par les outils présentés dans le cadre de ce travail ne sont pas suffisants pour
obtenir une vision globale. |l apparait nécessaire de prendre également en compte I'ensemble des
dimensions, incluant notamment la participation du patient. La combinaison de I'ensemble de ces
outils pourrait aboutir a cet objectif et apporter I'information la plus compléte. Les personnes
impliquées dans I'évolution des politiques de santé doivent pouvoir s’appuyer sur ces informations.

4 Campagnes nationales, développements et expérimentations des indicateurs de qualité et de sécurité des
soins (IQSS)
https://www.has-sante.fr/icms/c_970481/fr/icms/c_2797411/ir/igss-e-satis-experimentation-du-dispositif-de-m
esure-de-la-satisfaction-des-patients-hospitalises-en-chirurgie-ambulatoire
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Prise en charge du handicap en France : étude des trajectoires de soins individuelles dans un hépital de
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Résumé

Le handicap représente une problématique majeure de santé
publique en France. Une part importante de la population en
France et dans le monde est concernée par au moins une
forme de handicap et sa prise en charge par le systeme de
santé occupe une place de plus en plus importante.
L’amélioration constante de la qualité des soins et I'optimisation
des ressources sont simultanément recherchées par les
décideurs qui définissent les politiques de santé. Les parcours
de soins suivis par les patients atteints d’'un handicap moteur
s'allongent et se complexifient concomitamment avec
laugmentation de I'espérance de vie et [I'évolution des
techniques médicales. Il existe peu d'outils et de méthodes
permettant l'analyse des trajectoires individuelles de ces
patients.

Les hdpitaux frangais disposent par ailleurs, au travers du
Programme de Médicalisation du Systéme d’Information
(PMSI), dune base de données médico-administrative
exhaustive rassemblant les informations relatives aux passages
des patients au sein des différents services de soins. Ce travail
explore la possibilité d’exploiter ces données, collectées
initialement dans un objectif économique de facturation des
soins prodigués, afin de développer des outils de recherche
épidémiologique destinés a informer et faciliter I'évolution de
I'organisation des soins.

Ce travail s'intéresse aux patients blessés médullaires et ceux
atteints d'un traumatisme cranien ou dune affection
neuromusculaire, particulierement concernés par les
conséquences de leurs pathologies sur le plan moteur. L'étude
s’est déroulée au sein de I'hdpital Raymond Poincaré de
Garches (AP-HP, Hauts-de-Seine) qui se positionne comme
I'ndpital national de référence pour la gestion du handicap
moteur. Le travail a consisté a explorer la possibilité d'utiliser
ces bases de données. Une méthode d’identification de ces
patients au travers du codage diagnostique des séjours
hospitaliers a été mise en ceuvre. Les différentes trajectoires
hospitalieres ont été reconstruites, classées en groupes
cohérents de consommation de soins et comparées entre elles.
Enfin, une méthode de visualisation des flux au sein des
trajectoires a été utilisée afin d’en faciliter la compréhension et
I'appropriation.

La réalisation de ces différentes étapes a permis de démontrer
la possibilité d'utiliser les bases médico-administratives
hospitalieres comme outils de recherche épidémiologique dans
le champ du handicap moteur.

Title : Supports Handicap in France: study of individual care trajectories in a reference hospital

Keywords : handicap, path, care course

Abstract

Disability is a major public health issue in France. A large
proportion of the population in France and throughout the world
is affected by at least one form of disability and the healthcare
system is increasingly involved in managing it. The constant
improvement of the quality of care and the optimisation of
resources are simultaneously targeted by the decision-makers
who define health policies. The care pathways followed by
patients with motor disabilities are becoming longer and more
complex as life expectancy increases and medical techniques
evolve. There are few tools and methods for analysing the
individual trajectories of these patients.

Furthermore, French hospitals have, through the Programme
de Meédicalisation du Systéme d'Information (PMSI), an
exhaustive medico-administrative database  collecting
information on the venues of patients through the various
medical services. This work explores the possibility of using this
database, initially gathered for the economic purpose of
invoicing the care provided, to develop epidemiological
research tools designed to inform and facilitate the evolution of
the organisation of care.

This work focuses on patients with spinal cord injuries and
those with traumatic brain injuries or neuromuscular disorders,
who are particularly concerned by the consequences of their
pathologies in terms of motor function. The study took place at
the Raymond Poincaré Hospital in Garches (AP-HP,
Hauts-de-Seine), which is considered to be the national
reference hospital for the management of motor disability. The
work consisted in exploring the possibility of using these
databases. A method of identifying these patients through the
diagnostic coding of hospital stays was implemented. The
different hospital trajectories were reconstructed, classified into
coherent groups of care consumption and compared with each
other. Finally, a method for visualising the flows within the
trajectories was used in order to facilitate their understanding
and appropriation.

The completion of these different stages confirmed the
possibility of using hospital medico-administrative databases as
epidemiological research tools in the field of motor disability.
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