E,

Liberté » Egalitd » Fraternité

REPUBLIQUE FRANCAISE

MINISTERE DE LA SANTE, DE LA JEUNESSE ET DES SPORTS

COMITE NATIONAL DE SUIVI DU DEVELOPPEMENT
DES SOINS PALLIATIFS
ET DE LACCOMPAGNEMENT

rapport annuel

Finalisé le 05 Septembre 2007 en vue d'établiram@exe générale jointe au projet de loi de finances
de I'année, présentant la politique suivie en matife soins palliatifs et d'accompagnement a ddeqici
dans les établissements de santé et dans lesétabénts médico-sociaux, conformément a l'artible 1
de la loi n°2005- 370 du 22 avril 2005 relative angits des malades et a la fin de vie

par Régis AUBRY, Président du comité,
Tél. :03 81 66 85 18 Fax : 0381668071 Mel.ubey@chu-besancon.fr




Préambule
- Les enjeux d’'une politigue de développement dassgoalliatifs
- Les missions du comité
- Le fonctionnement du comité

Bilan d’étape du comité
1 Concernant I'organisation des soins palliatifs effrance
- les travaux en cours
o Analyse des besoins en soins palliatifs
o Etude sur I'organisation de la politique de samtdes [égislations en matiére de soins palliatifs
et de questions de fins de vie dans les autres pays
o0 Textes réglementaires concernant I'organisationsdess palliatifs
- Les préconisations actuelles du comité
o Concernant 'organisation des soins palliatifs
o Concernant l'incitation financiére et la valorisatides soins palliatifs

2 Concernant I’évolution vers une culture de soinpalliatifs intégrés a la pratigue sognante
- Les constats faits par les groupes de travail
- Les propositions et les actions entreprises pooluéy vers une culture de soins _palliatifs int&gida
pratiqgue soignante

1. Propositions pour la sensibilisation des acteursaigé
2. Propositions pour la formation des acteurs de santé
3. Propositions concernant la recherche
4. Propositions pour une reconnaissance universitaire

3 Concernant I'évolution vers une culture des soingalliatifs auprés du grand public
- Une information doit étre envisagée en directiomrhnd public sur la fin de vie, la mort, la détiom
et les enjeux des soins palliatifs.
- Les malades et leurs proches doivent connaitr@ret fespecter les droits des malades.
- Les moyens d’une solidarité envers les personnésd@siou leurs proches.
- Proposition d’'un réseau national d'évaluation dasiques concernant les droits des personnes nsalade

Annexes

1. Enquéte quantitative annuelle menée par la DHO®awges ARH concernant I'offre en matiére de
structures et organisations de soins palliatifs

2. Analyse des volets « soins palliatifs » des SROS Il

3. Exploration des données relatives aux soins pifdlidans ces établissements par le biais du
programme de médicalisation des systemes d'infoom@PMSI),

4. Cahier des charges DREES et résultats étude givaditales perceptions et les attentes des
professionnels de santé, des bénévoles et dedefamés malades dans le cadre de la prise en
charge des soins palliatifs ». dans les établisseme santé et a domicile

5. Cahier des charges DREES étude qualitative « leeptons et les attentes des professionnels de
santé, des bénévoles et des familles des maladededeadre de la prise en charge des soins
palliatifs ».

6. Rapport de la mission confiée par le ministre dealaté en janvier 2005 a Madame Marie de
Hennezel pour 2 ans

7. Etude sur I'organisation de la politique de samtédes Iégislations en matiére de soins palliatifdee
questions de fins de vie dans les autres pays

8. Circulaire DHOS relative a I'organisation des sqgiadliatifs et de 'accompagnement

9. référentiel pour I'analyse de l'activité dans |eSR) les EMSP, les réseaux et les dans les services
dotés de LISP

10. Décret relatif aux conditions d’exercice desf@ssionnels de santé délivrant des soins padliatif
domicile pris par I'application de I'article L.162-10 du code de la sécurité sociale

11.Circulaire DHOS CNAMTS «référentiel d’organisatides réseaux de soins palliatifs»

12. Groupe de travail formation recherche : Recontdations pour une réforme des études médicales

13. groupe de travail information du public, acteeisoutien des proches : argumentaire pour la

rémunération du congé d’accompagnement d’'un maada de vie (Congé de solidarité familiale)

14 Compte rendus des réunions des groupes deltravai



Préambule

1. Les enjeux d’une politique de développement deiss palliatifs

Enjeux de santé publique

- Les progres dans le champ de la santé génererdugmentation de I'espérance de vie sans
incapacité. lls s’accompagnent également d’'une aaggtion du nombre de personnes agées,
du nombre de personnes vivant avec une maladibandicap, une perte d’autonomi®e.
plus en plus de personnes vivent de plus en phgtdmps avec des maladies ou un handicap
de plus en plus graves

- Le développement des soins palliatifs est un ghdimbservation pour la modernisation de
I'organisation du systéme de santé.

- C'est une approche transversale aux disciplinesaaled, aux différents lieux de
soins et de vie, aux champs sanitaire et médicaisatcarnée par I'action des
eéquipes mobiles de soins palliatifs, intervenaninémia et/ou extra hospitalier.

- l'organisation des soins palliatifs impose un tibea réseau, des coopérations
entre acteurs de santé, établissements et togasisations. Elle favorise
I'’émergence de la fonction de coordination

Enjeux éthiques :
Il y a une augmentation des situations interpellétiique médicale :
- questions de la finalité et de la qualité de vieggées par la mise en ceuvre ou la
poursuite de certains traitements susceptibletodgér la survie;
- questions des décisions en fin de vie chez le®pres inconscientes ou
incapables d’autodétermination
- nécessité de justice distributive, d’équigd’dffre de soin et d’égalité d’acces a
des soins palliatifs et & un accompagnement

Enjeux économiques:

Augmentation des codts de la santé (colts de landigmce générée, de la durée de vie avec
une maladie ou une perte d’autonomie)

Augmentation des dépenses de santé et augmerdatioommbre de requérants

Enjeux citoyens

Emergence des notiodg droits des personnes malades et de démocratiaisa

Nécessité de développement de nouvelles solidgritésles plus vulnérables : associations
de malades, associations d’accompagnement, lutteeddsolement...



2.Les missions du comité

Arrété du 9 février 2006 relatif a la création et ala composition du Comité national de
suivi du développement des soins palliatifs et dmtcompagnement de la fin de

vie “Art.1er. — Un Comité national de suivi du dévelapent des soins palliatifs et de
'accompagnement de la fin de vie est institué.

Il a pour mission de proposer une politique natilende développement des soins palliatifs,
d’accompagner la mise en oeuvre et le déploiememrette politique, d’évaluer I'application
des textes législatifet réglementaires concernant les soins palliatféaccompagnement de
la fin de vie.”

Arrété du 6 juin 2006 relatif a la désignation desnembres du Comité national de suivi
du développement des soins palliatifs et de I'accgragnement de la fin de vie

3 Le fonctionnement du comité

Le comité plénier s'appuie sur un comité restrai@ntionné a l'article 4 de l'arrété du 18
février élargi & des acteurs de terrain, et suigdegpes de travail thématiques de 12 a 15
personnes.

Le comité restreint:
Ce comité a pour misions principales :

- de constituer le comité de pilotage de I'étude eomant la qualité des pratiques de
soins palliatifs. menée par le CREDOC,

- de finaliser les référentiels pour les USP, ledH,Iles EMSP, les réseaux de soins
palliatifs , les « associations d’accompagnemebgagévolat » afin de constituer une
base pour I'élaboration des textes réglementaigesvdint I'organisation des soins
palliatifs,

- de donner un avis consultatif sur les textes régigaires,

- de prendre en compte les préconisations des gralgpieavail,

- d’élaborer le rapport annuel.

Les groupes de travail

Groupe 1 "Suivi du développement de la démarchiafpze"

Les objectifs sont de connaitre et d’analyser dditééde la culture actuelle des soins palliatifs
dans les services ou activités non dédiés ; deopssples mesures de correction ou

1 Loi n° 99-477 du 9 Juin 1999 visant & garantir le mit d’accés aux soins palliatifs

Article 1 « toute personne malade dont I'état lquiert a le droit d’accéder a des soins palliatifisa un
accompagnement. »

Loi n° 2002-303du 4 mars 2002 relative aux droits des malades etaqualité du systeme de soin:
- démocratie sanitaire

- droit, pour un malade, de refus de traitement

Loi n° 2005-370 du 22 avril 2005 relative aux drog des malades et a la fin de vie

- droit, pour un malade, de refus de traitement

- interdit de I'acharnement thérapeutique

- Procédures de décision quand une personne ne peued son avis (personne de confiance; directives
anticipées; discussion collégiale; responsabilitédicale)

- obligation de développer les soins palliatifs dd& champ sanitaire et médico-social



d’optimisation. Ce groupe comporte en particulies deprésentants de 15 sociétés savantes
concernées par les soins palliatifs.

Groupe 2 « Recherche, formation des professionnels

Les objectifs sont de proposer des mesures ouméféventuelles nécessaires pour que les
soins palliatifs deviennent a terme réellementauiire centrée sur I'approche globale de la
personne malade, partagée en interdisciplinarité.

Groupe 3 « Information du public ; accueil et sentiles proches; bénévolat. »

Les objectifs sont de proposer les mesures pagraibilisation et I'information du grand
public, pour I'aide aux aidants naturels, pour e place et I'organisation du bénévolat
d’accompagnement.

Groupe 4 « valorisation et financement des soifilapt »

Les objectifs sont d’envisager les mesures finaasipour inciter a la mise en oeuvre de la
politique de développement des soins palliatiidesproposer les mesures d’évaluation et de
contr6le nécessaires.

Groupe 5 « interfaces et organisation des soirgfifs et de 'accompagnement »

Les objectifs sont de penser les coopérations e das interfaces nécessaires entre ville et
hépital, entre champs sanitaire et social, enge¢lématiques « soins palliatifs » et

« douleur », entre les organisations en santeiffésethts pays constitutifs de I'Europe.



Le bilan d’étape du comité national de suivi du désloppement des
soins palliatifs et de 'accompagnement

Le choix fondamental qui est fait par le comité costitue en méme temps un objectif
ambitieux a atteindre : il s’agit en France de créeune culture des soins palliatifs et de
'accompagnement intégrés a la pratiqgue soignanteuhe part et a I'’éducation citoyenne
d’autre part.

Cet objectif est partagé par la société francamsecdmpagnement et de soins palliatifs
(SFAP), par les associations d’accompagnement qirespar les nombreuses sociétés
savantes impliquées dans le comité.

Il ne s’agit donc pas d’un objectif « médico — noédlp> qui aurait consisté a développer une
spécialité médicale de soins palliatifs.

Pour atteindre cet objectif, il faut mettre en place organisation et mener des actions
destinées a l'intégration du concept des soingatifdl et de 'accompagnement dans la
culture des soignants d’'une part et des citoyeastd part ; les lits identifiés et les unités de
soins palliatifs sont & considérer comme des strastde recours gradué en fonction de la
complexité des situations présentéees par les peesanalades relevant de soins palliatifs et
d’accompagnement.



1 Concernant I'organisation des soins palliatifs eiffrrance

Le corollaire « organisationnel » du choix frangdlisne culture des soins palliatifs intégrée a
la pratique de tout acteur de santé est une olg@msen « réseau de santé », dans le sens
d’une facilitation de la coopération entre les arseles structures et organisations du champ
sanitaire et médico-social, du domicile et desl&sdément de santé.

Ainsi, a I'hopital : les unités de soins palliatdisnt a considérer comme des lieux de recours
pour les situations complexes, les équipes mobdasme des organisations de soutien, de
formation et d’appui au service des équipes quinaient intégrer les soins palliatifs dans
leur pratique ; les lits identifiés permettent aexvices fortement concernés et impliqués dans
les soins palliatifs de bénéficier de moyens lewilitant les prises en charges.

A domicile, les réseaux de soins palliatifs assuappui, soutien et formation des acteurs
libéraux, facilitant le travail en équipe et optaaint I'interfacage entre ville et hopital entre
champs sanitaire et médico — social.

La résultante théorique d’une telle organisatiaégréee est une amélioration de la qualité de
la prise en charge des personnes et de leurs mraahe facilitation de la continuité et de la
permanence des soins.

Les fondements organisationnels d’'une démarchéapedl intégrée aux pratiques de tout
professionnel de santé ont été précisés dansdalaire DHOS/02 n° 035601 du 5 mai 2004
relative a la diffusion du guide de bonnes pratquune démarche palliative en
établissements.

La démarche palliative consiste a «asseoir et dpper les soins palliatifs» dans tous les
établissements, services de méme qu’a domicilegalitant la prise en charge des patients
en fin de vie et de leurs proches par la mise aoepli’'une dynamique participative prenant en
compte les difficultés des soignants.

Cette démarche palliative doit étre mise en pthoes toutes les unités de soins des
établissements publics et privés, MCO, SSR et UBidi» aussi les EHPA, a domicile car
elle seule permettra une amélioration des pratigeqwise en charge globale des patients et
des proches .



1.1. Les travaux entrepris par le comité

1.1 a. Analyse de l'offre et des besoins en sopsiliatifs

Le comité de suivi du plan de développement 20@R05 avait fixé des objectifs nationaux
sur le plan quantitatif : il s'agissait d’atteinds&@ moins un réseau par département, puis un
réseau pour 400 000 habitants, une EMSP pour 200h@@itants, 5 LISP pour 100 000
habitants et une unité par pole régional de catmgimou rattachée a un CHU d’ici fin 2007.
S’agissant de définir un projet de politique detégnublique (en I'occurrence centrée sur les
soins palliatifs) le comité créé en 2006 a souhaiguyer des propositions sur une reelle
évaluation des besoins tant sur le plan quantijatif qualitatif.

Cette évaluation reposera sur une série détudemtidatives et qualitatives menées
conjointement, qui seront croisées entre ellesneiciies par les retours des groupes de
travail. Une équipe de chercheurs sélectionnéslgp&®REES sera recrutée en 2008 pour
pratiquer cette analyse croisée.

- Enquéte quantitative annuelle menée par la DH@8es des ARH concernant I'offre en
matiére de structures et organisations de soitigtifal (annexe n° 1)

Les structures recensées au 31 12 2005 sont kemnses : 328 EMSP (+3 % / 2004); 825 lits
d’'USP (+ 5 %) au sein de 80 unités, et 1 908 LIS (%). Les résultats feront I'objet d’une
interprétation

Concernant les réseaux de soins palliatifs, selsrséules données de la DNDR , prés de 110
réseaux soins palliatifs ou douleur sont recengékederritoire.

- Répertoire des soins palliatifs actualisé en pemence par la SFAP (consultable a I'adresse
suivante : http//www.sfap.org)

- Analyse des volets « soins palliatifs » des SRD&nnexe n° 2 ) : ce travail effectué par la
DHOS permettra de mieux cerner les besoins en maptdes différentes études de besoins
réalisées dans chaque région et de connaitre dgemieations mises en ceuvre ou en projet
pour répondre a ces besoins.

- Exploration par la DREES des données relativessains palliatifs dans ces établissements
et les services MCO par le biais du programme ddicaksation des systemes d’information
(PMSI) (annexe n° 3)

- Etudes qualitatives diligentées par la DREE® e€bmité sur « les perceptions et les attentes
des professionnels de santé, des bénévoles aemidle$ des malades dans le cadre de la
prise en charge des soins palliatifs ». Ces étcolefées au Centre de Recherche pour I'Etude
et 'Observation des Conditions de Vie (CREDOC)&mulent en deux temps:
1. une premiere partie concerne les soins palliatifétablissement de santé et a
domicile: elle a été confiée au CREDOC fin 200&sterminée en Septembre
2007. (cahier des charges et résultats : annexél43ituations ont été examinées
donnant lieu a 160 entretiens.
2. Une seconde étude viendra compléter cette premiede : elle concernera les
soins palliatifs en établissement médico-socidl/f@&s de populations seront
concernées : les EHPAD, les MAS, les établissenpmis enfants



polyhandicapés). Le cahier des charges est en deuralidation ; I'étude
débutera au second semestre 2007 (cahier des shangeexe N°5)
Ces études sont un prélude a une éventuelle éaimmale pour préparer une éventuelle
enquéte qualitative représentative.

- Enfin, le rapport de la mission confiée pour 2 par le ministre de la santé en janvier
2005 & Madame Marie de Hennezel va compléter éesetits. Cette mission a permis
I'exploration de I'ensemble des régions. Elle vaaéher sur un rapport qui sera annexé
a celui-ci (Annexe n° 6) permettant une photograpla I'avancée des soins palliatifs et
dégageant les points forts, les points a amélairei que les expériences originales ou
expérimentales a suivre.



1.1.b Synthése de I'étude sur I'organisation de lpolitique de santé et des Iégislations en
matiere de soins palliatifs et des questions de firde vie dans les autres pays : quelles
recommandations, quelles idées a développer dansciedre du comité ?( Annexe n° 7)

Définitions du concept de soins palliatifs au niveaondial

Nouvelle définition OMS

« une approche qui améliore la qualité de viepdients et de leurs familles, lorsqu’ils sont
confrontés aux problemes inhérents a une maladmagaat leur vie, grace a la mise en place
de mesures permettant la prévention, et, le somlagedes douleurs et des symptébmes
susceptibles d’apparaitre en les identifiant préoant, les évaluant de facon méthodique et
précise et en les faisant bénéficier des traitesnaaéptés aux douleurs ou autres symptémes
physiques, psychosociaux et spirituels »

Le terme « Soins Palliatifs » est un élément titut$ des « soins de support » qui

signifient : soins et soutien

Les soins palliatifs dans le monde (OMS)

Intégrer réellement et pratiquement des soinsgtddidans les systemes de santé est un défi
pour lTOMS

Les Soins Palliatifs sont un enjeu mondial

- La population agée et malade augmente (600 millilgersonnes ont plus de 60 ans
dans le monde, dont 50% vivent en Europe)

- L’épidémie de SIDA touche 46 Millions de persondass le monde

- Iy a une augmentation des cancers (10 Millionsagveaux cas diagnostiqués par
an, dont 50% dans les pays industrialisés, dont 80%iade incurable au moment du
diagnostic)

Les Soins Palliatifs représentent un défi a plusieiveaux

- organisation des systemes sanitaires

- recherche de fonds

- nouvelles organisations des soins de proximité paemt de réduire les codts
(meilleure efficacité, meilleure utilisation desseurces)

- aspects cliniques nouveaux et recherche

Bref apercu mondial des soins palliatifs apresr.a

- dans les pays riches : les soins palliatifs sortap€cialité médicale (médecine
palliative) ou une sous spécialité (Australie GenblIK USA)

- dans les autres pays : I'accent est mis sur ldageaild’'une organisation de proximité
du domicile du patient avec acces possibles eisantfs des équipes mobiles de
spécialistes de SP.

Quelgues pays ont mis en place des prestationsinie [galliatifs accessibles a toute la
population :Espagne (Catalogne, Extramadura), (Kdeala)

1 exemple de programme « régional » de soins p#dliatégrés au systéme de santé : la
Catalogne : bilan en 2005 aprés 15 ans d’expérience

7 100 000 Habitants. 30% de la population bér&fitiine prise en charge de type soins
palliatifs ;

Le taux de couverture de la population en SP eptudede 95%

Les résultats a 15 ans sont édifiants : améliaratiosoulagement des douleurs et des
symptdmes, accompagnement des patients et desefmmsatisfaction des soignants
Codt annuel d’'un secteur sanitaire SP : plus delidlidbns € par an

Economies réalisées : 8 Millions € par an pour/késne de santé.
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En France, éléments comparatifs avec les situdésrmutres pays développés et

recommandations

Les potentiels

le cadre légal est clair (particuliéerement la lmitldes malades et fin de vie)
une politique volontariste depuis plusieurs années

Points faibles

Absence de culture citoyenne sur le sujet de lddiwie et de la mort
Insuffisance de la formation des professionnelpr@ghe globale de la personne,
soins palliatifs, éthique)

Insuffisance d’articulation entre les champs psimtigue et éthique et plus
largement cloisonnement trées marqué entre les chaamtaire et médico-social, la
ville et I'hépital, le court et le long séjour...)

Manque de moyens en personnels : médecins, IDE. sKivgapeutes...
Absence de lieux de séjours de répit adaptés ageBéraux et SP terminaux
Insuffisance des suivis « soins palliatifs » apea®tour a domicile

Insuffisance du maillage de proximité

Absence d’accompagnement régulier des familles

Peu de bénévoles d’accompagnement

Recommandations

Développer la formation (a I'interdisciplinarité|'approche globale, a I'éthique)
Mieux complémenter les missions géographiquesétesaux et des EMSP
Augmenter le nombre de lits identifiés dans lesiserde soins de suite pour faciliter
les séjours de répit et les séjours de fin de vie

Accroitre les consultations externes de soinsgiddi

Mettre en place une Antenne téléphonique régiosiadeialisée de conseils (IDE +
Médecins)

Créer des « Maison d’accompagnement » ( Day care)

Offrir une véritable organisation d’accompagnenpmir aider les familles a faire
face aux différentes étapes de la maladie de leahp et a leurs répercussions ainsi
gu’au moment du déces et lors du deuil est négessaiaison de 'accompagnement?
EMSP spécialisées pour les familles (consultatexisrnes, visites au domicile,
bénévoles d’accompagnement)?Les bénéfices indsentd’amélioration du suivi
des patients, la possibilité de séjours de répit

Utiliser et développer un véritable travail d’éqeiipterdisciplinaire pour répondre aux
besoins des patients, de leurs familles méme pételdeuil si nécessaire

Il est démontré qu’améliorer la qualité de vie ggve a I'évolution favorable de la
maladie

Disposer d’'un annuaire des structures de soingftslréegional et par secteur
sanitaire

Mettre en ceuvre précocement les soins palliaténdiis a d’autres dimensions
(notion de maladies chroniques)
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1.1.c Textes réglementaires et documents facilitatibrganisation des soins palliatifs
En établissement

- Ecriture d’une circulaire DHOS relative a 'orgsation des soins palliatifs et de
I'accompagnement. Cette circulaire vient compldgecirculaire DHOS N° 2002-98 du
19 février 2002 en application de la loi 99-4770@uuin 1999 visant a garantir le

droit a I'acces aux soins palliatifs. (annexe n? L&s annexes de cette circulaire sont
constituées a partir des référentiels élaborésepganécédent et I'actuel comité pour les
USP, des LISP, des EMSP, des « associations d’gamgmement et bénévolat » , et
les soins palliatifs en hospitalisation & domicile.

La finalité est de disposer de textes de référpoce la création et I'évaluation
quantitative et qualitative des structures et oiggiions de soins palliatifs et
d’accompagnement.

- Elaboration d’un guide pour I'analyse de l'adi#&vdans les USP, les EMSP, les
réseaux et les dans les services dotés de LISkexXam® 9 )

Compte tenu de I'importance de I'évaluation et dansontexte de I'accréditation, le
comité élabore, a partir des référentiels qui fatjet de la circulaire ci-dessus
mentionnée, un document de type « Outil d’anafies€activité palliative dans les
USP, les EMSP, les réseaux et les dans les sedatés de LISP ».

Ce document sera didactique et pédagogique destamdliter le travail d’évaluation,
par les équipes du degré de conformité par ragporréférentiels, aux
recommandations de la circulaire DHOS relativeoeginisation des soins palliatifs et
de I'accompagnement, au guide DHOS/Comité de gaiur I'élaboration du dossier
de demande de LISP de mars 2004 et a la circiN&i004-257 du 09 juin 2004...)

- Projet d’'une circulaire commune DGAS— DHOS refkaiu développement des
soins palliatifs dans les établissements médicasrc

Ce texte précisera les modalités de fonctionnermine les établissements sanitaires
et les établissements médico-sociaux pour facliteiéveloppement des soins
palliatifs dans ces derniers, conformément a lallo22 avril 2005 relative aux droits
des malades et a la fin de vie. Il s’agit la enabua point d’interfacage essentiel pour
permettre le développement de la démarche paliatil ou se trouvent les besoins ».
Si la question du fonctionnement ne pose pas d@réeleme, c’est la question du
financement qui fait difficulté. A priori les besmi sont trés importants et les moyens
ne le sont pas. Vraisemblablement une expérimentatra réalisée qui financera des
temps EMSP pour les EHPAD et sera accompagnéengamogess d’évaluation pour
approcher gquels sont les types de besoins, queldesocolts générés et les
eéconomies éventuelles réalisées.

Le comité pourrait étre sollicité pour ce cahies dearges de I'évaluation si le projet
est accepté par les directions concernées

- Il est rappelé le décret N°2007- 241 du 22 Fé\a97 relatif a I'intervention des
structures d’hospitalisation a domicile dans lesPBH

A domicile
- Projet de décret relatif aux conditions d’exeeailes professionnels de santé
délivrant des soins palliatifs a domicile pris papplication de I'article L.162-1-10 du
code de la sécurité sociale (annexe n° 10). Ceetlést essentiel pour faciliter la
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démarche palliative au domicile du patient. Maiseiinble que ce document nécessite
une refonte. L’équilibre est difficile a trouvertenpratique d’'une activité libérale,
possibilités et niveaux des forfaits, exigencesedte en matiére de travail en réseau,
travail multidisciplinaire.

- CNAMTS: augmentation de la dotation annuelle daueémunération de gardes-
malades a domicile, leur formation et la prise learge de prestations non
remboursables a titre 1égal

Réseaux de soins palliatifs
- Ecriture d’'une circulaire DHOS CNAMTS « réfénehtd’organisation des réseaux
de soins palliatifs fannexe n° 11 )
Ce document prend appui sur la circulaire N° DHGSIOIAM/2007/88 du 02 mars
2007 relative aux orientations de la DHOS et dENBAMTS en matiére de réseaux de
santé et a destination des ARH et des URCAM
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1.2. Les préconisations du comité

1.2.1. Concernant I'organisation des soins pallig

Ces préconisations s’appuient largement sur l@awsamenés par le précédent comité de
suivi, par les conclusions du groupe de travailnterfaces et organisation des soins

palliatifs ». Il s’est inspiré de la connaissanes golitiques de santé et des organisations des
soins palliatifs dans les autres pays (et paréoeinent en Europe).

Concernant les structures totalement ou partiellemet dédiées aux soins palliatifs
La compilation et I'analyse des études en courgpéeticulier étude des volets « soins
palliatifs » des SROS lll, exploration des donn@&tatives aux soins palliatifs dans
les établissements par le biais du programme décaliétion des systémes
d’information, études qualitatives diligentées |gaDREES et le comité sur « les
perceptions et les attentes des professionnelardé,sles bénévoles et des familles
des malades dans le cadre de la prise en charg®idegalliatifs ») devrait permettre
d’affiner la connaissance des besoins. L'adossenenes données a celles de I'offre
actuelle (en particulier résultats de I'enquétdat@tive annuelle de la DHOS et
répertoire des soins palliatifs actualisé par |ABFdevrait permettre de préciser le
besoin de moyens complémentaires en ce qui contEsnmités de soins palliatifs, les
équipes mobiles, les lits identifiés, les résedeisoins palliatifs.

Néanmoins, sur la base d’'une synthése d’études|éai du précédent comité de
suivi, quelques chiffres nous sont connus et paemeti’approcher des maintenant les
besoins structurels et organisationnels. 1 % gepalation décede chaque année.

75 % des déces ont lieu a I'hopital et 25 % a ddeniEnviron 40% des déeces
correspondent a une population requérant des palhatifs. Entre 10 et 30% des
personnes hospitalisées un jour donné pour caaleeraient de soins palliatifs.

10 % des fins de vie nécessitent un recours aglepes spécifiques de soins palliatifs
(ce qui renforce I'impérieuse nécessité de dévaloppe culture palliative).

Les recommandations du conseil économique et semidlde 5 lits pour 100 000
habitants

Selon plusieurs études, une U.S.P. est nécessaisdats établissements de plus de
800 lits et/ou sont comptabilisés plus de 400 daoésiels. Des lits identifiés sont
nécessaires dans les établissements de plus digs4éifou sont comptabilisés plus de
200 déceés annuels. Une E.M.S.P. doit exister dassn€mes établissements

Compte tenu des données de recensement menéad)4Ol et la SFAP (au 31 12
2005: 328 EMSP; 825 lits d’'USP au sein de 80 unité¥8 LISP, prés de 100
réseaux de soins palliatifs) on peut estimer gsidésoins quantitatifs sont
insuffisamment satisfaits.

Mais au dela des besoins quantitatifs en structlgdes, et pour éviter une inflation
non maitrisée des dépenses, des réponses a désmpisBidamentales doivent
conjointement étre apportées:

- quels liens favoriser, modifier, quelles coopiérag sont a créer entre domicile et
établissement de santé, entre champs sanitairédtoasocial?

- quels sont les moyens en termes d’éducationfatination et de formation a mettre
en ceuvre pour qu’une véritable culture de soinkapifd puisse exister (ceci fait
I'objet des chapitres suivants)
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Concernant le développement de la démarche palliag a domicile
Une éthique de la santé implique que le domiciié mlmuvoir étre le lieu de la fin de
la vie (et le lieu du soin) quand cela est soulzaida personne malade : tel est
I'enjeu de la démarche palliative. Aujourd’hui,@elplusieurs études, un meédecin
généraliste prend en charge en moyenne deux apanan dans le cadre des soins
palliatifs. Pres de 80% des personnes atteintegedialadie grave évoluée décedent
en établissement. Il est évident que ce chiffré dianinuer.
Les infirmiers libéraux sont souvent en premiegadi dans 'accompagnement et les
soins palliatifs a domicile : le maintien a donaciiécessite souvent plus de 4 passages
par jour pour des soins « lourds » et complexes...)
Le développement de la démarche palliative a ddenfigit appel a un travail de
collaboration entre les différents dispositifs &xnts au bénéfice du malade et de ses
proches (acteurs libéraux, SSIAD, et, quand ilstexi, réseau de soins palliatifs,
service d’'HAD, structures hospitalieres de recouri.est souhaitable que les
dispositions annoncées par la loi du 9 juin 198 articulier le décret relatif aux
conditions d’exercice des professionnels de saglterdnt des soins palliatifs a
domicile pris par I'application de I'article L.162-10 du code de la sécurité sociale,
puissent étre mises en oeuvre; ces mesures sdefdis une reconnaissance et une
incitation au développement de la démarche paléaiidomicile qui est de toute
evidence insuffisamment développée en France.

Compte tenu de I'évolution démographique de notre gys, la place des établissements
meédico-sociaux et particulierement les établissemend’hébergement pour personnes
agées (EHPA) va étre majeure dans I'organisationes soins palliatifs.

- Les questions qui devront étre posées et qui euvalobjectifs & atteindre sont

- comment respecter le choix du lieu de (fin) defaiepar les personnes agées ?

- Comment garantir une unité de lieu de (fin) de poear les personnes agées qui
deviennent dépendantes ?

- Comment ne pas déplacer la personne mais déptceommpétences vers cette
personne en fonction de I'importance des soins coégichniques, ou de la
dépendance ou des complications médicales ?

- Comment trouver le juste milieu entre le devoircd@npagnement des personnes
sans (sur)médicalisation et la nécessité de lagreente des soins ?

- Les constats sont les suivants

- le développement des soins palliatifs dans ledigésainents médico-sociaux est
inscrit dans la loi (article 13 de la loi relatigex droits des malades et a la fin de
vie)

- La durée moyenne de séjour dans un établissemealitorgocial est de 18 mois.

- Les établissements et les places concernés sontés%tablissements pour
enfants handicapés : (taux encadrement soigngpOETP/malade avec
majoritairement des aides soignantes), 30% defisstaiments pour adultes
handicapés: (taux d’encadrement soignant : 0,4 EtR000 EHPAD (taux
encadrement soignant : 0,25 ETP)

- Le recrutement des personnels est difficile dudaita non attractivité (Ratio
soignant / soigné faible, charge de travail éleaéepmpagnement des personnes
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non reconnu) Actuellement, faute de personneled®gs et surtout de formation,
le risque est celui de la maltraitance.

- lIn'y a pas d’IDE de nuit dans les structures d@ma de 100 personnes.

- Avec I'émergence du 5e risque, il y a une volorgdaire évoluer le taux
d’encadrement des personnes agées vers celui dasmpes handicapées.

- Le Plan Solidarité grand age ne prévoit pas dentiements spécifiques pour les
soins palliatifs mais une augmentation des places.

- L’outil PATHOS permet d’accorder des financemenfarction des besoins en
soin et plus uniguement selon la dépendance: @&temuevrait connaitre la réalité
des soins palliatifs

- Les structures d’HAD peuvent intervenir en EHPAmplies soins le nécessitent
depuis le décret N°2007- 241 du 22 Février 200atifed I'intervention des
structures d’hospitalisation a domicile dans lePBHt modifiant le code de la
santé publique et le code de la sécurité sociale

- La circulaire N°DHOS/O2/F2/DGAS/DSS/CNSA/2007/1981D mai 2007
relative a la mise en ceuvre de l'article 46 deiaé financement de la sécurité
sociale pour 2006 modifiée concernant les Unitésailes de longue durée
(USLD) prévoit une remise a plat du dispositif degs de longue durée pour les
personnes agées et débouchera sur 3 types déosisuat

= « Certaines USLD ont vraisemblablement vocatioeraelrer en totalité
dans le champs sanitaire ». Elles resteront USLD.

= « D’autres ont vocation a étre qualifiees en stmgtnédico-sociale —
Etablissement d’Hébergement pour Personnes Agéaesridéantes —
EHPAD- pour la totalité de leur capacité ».

= « D’autres enfin, sans doute les plus nombreusdsjazation a étre
scindées » : une partie reste en USLD, l'autreégddvenant EHPAD.

Les propositions

- Des conventions entre EHPA et services hospitatles établissements de
proximité, les EMSP, les réseaux de santé seraassaires. Dans les hopitaux
locaux, le rapprochement entre secteurs sangaimedico-social est facilitateur
du maintien dans une unité de lieu.

- Il est souhaitable gu’'une convention entre I'ésg#iment d’hébergement de
personnes agées et I'établissement sanitaire mattdinposition une équipe de
soins palliatifs précise les modalités de coop@énatit les conditions de transfert de
financement de ces activités de coopération néicessa

- Des liens formalisés avec les établissemeantadté du territoire, avec les réseaux
de santé coordonnés entre eux, avec les CLIC gdogiques peuvent faciliter la
mutualisation de temps de psychologue et de ttauaisocial nécessaire pour les
patients et les familles

- L’accompagnement doit étre développé. Il impligee personnels, les
familles...La formation des uns et des autres nephstétre seulement théorique.
Elle repose aussi sur I'exemple. A cet égard, teélélat d’accompagnement doit
étre favorisé et valorisé. Il a une incidence intgnate sur les comportements des
soignants, leurs qualités d’accueil et d’écoutee Donvention signée avec des
associations de bénévoles d’accompagnement peandetmieux assurer le devoir
de non abandon de personnes a leur solitude ele fune
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- Al'avenir, les EHPA pourraient devenir, comme iépitaux locaux des
structures facilitatrices pour l'aide aux aidaftébergement temporaire, garde
itinérante de nuit, accueil de jour...)

- Il est nécessaire de mieux définir le statut deeunsédcoordinateur ' EHPAD, ses
liens avec les médecins traitants qui sont de menn®moins nombreux a pouvoir
intervenir, ses possibilités d’intervention darsdé@uations d’'urgence, de
définition de procédures d’anticipation dans Iésations relevant de soins
palliatifs. Dans le cadre de I'application du Déare2006-120 du 6 février 2006
relatif a la procédure collégiale prévue par lanfbR005-370 du 22 avril 2005
relative aux droits des malades et a la fin deivegrait souhaitable que le
médecin coordonnateur de 'EHPAD puisse étre appetfualité de consultant.

- La fonction de coordination est et sera I'élémessieatiel pour optimiser les
réponses possibles a un besoin de soins paliatiiSHPA. Bien menée, elle
permettra de mobiliser les offres existantes danertitoire de 'TEHPA concerné
(professionnels libéraux choisis par le patientDHAOpitaux locaux, SSIAD,
eéquipes mobiles et/ou réseaux de soins palliatdés)nettre en ceuvre des
approches nouvelles comme la vidéoconsultatiogécsessaire.

- Un levier essentiel du changement réside dangmaafiton et 'accompagnement
des équipes (Formation des personnels des EHPAibnedtion des intervenants
extérieurs)

- |l serait nécessaire de revoir le statut des EHRAIBes a partir de la conversion
des Unités de Soins de Longue Durée, réaliséemcda isolée ou couplée a une
conversion de lits de maison de retraite. Une rdgeion de lits en « USLD
redéfinies »permettrait de créer des lits iderdifié soins palliatifs, contigus a
'EHPAD.

- Au sein des EHPAD autonomes :

= Quand elles sont de taille suffisante, il seraitrentable d’individualiser
un secteur sanitaire permettant la prise en chdggealades en fin de vie
et justifiant une infirmiére de nuit.

= Pour les petites EHPAD -60 a 80 lits- il a été srggle bénéficier d’'un
budget permettant de rémunérer l'intervention dédiune infirmiére
libérale lors de fin de vie tres difficile.

La place des hépitaux locaux sera de plus en plusmportante:

- Les hdpitaux locaux constituent idéalement uneegiatme, un espace d'immédiate
proximité. lls sont animateurs de soins dans uitéée de proximité, dans et en
dehors de I'hépital (liens avec les EHPAD, les a#&s@, facilitateurs de la continuité
et la permanence des soins

- La coordination des actions en santé et des soih&tie clairement identifiee dans un
territoire donné entre hopital local, réseau dasepalliatifs, service d’'HAD ...« trop
de coordinations pourrait tuer la coordination ».

- Lareconnaissance de lits dédiés de soinmfifslldans ces structures souvent « non
MCO » doit pouvoir étre assortie d'une valorisation

- L’organisation transversale des soirnbatiis doit faciliter le travail en équipe
multidisciplinaire dans les hopitaux locaux, fager une éthique de discussion en
mettant en application les modalités rigoureusegudistionnement ethique
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L’'avenir des réseaux de soins palliatifs est un poi essentiel

La pratique des soins palliatifs et l'interdisaiarité, consubstantielle a leur pratique
positionnent logiquement les soins palliatifs dane dynamique de travail en réseau de
santé.

L’analyse de la pratique et I'expérience des réssaula thématique « soins palliatifs »
permet de proposer les recommandations suivanted’geenir

- I'évolution des réseaux doit se faire dans le séms regroupement de thématiques.
Ainsi, les réseaux de soins palliatifs devraiertigsr vers des plate-formes
territoriales ou « réseaux territoriaux généradisteegroupant des réseaux impliquant
une prise en charge globale (gérontologie, peaatdhomie, handicap, maladies
chroniques ...)

- le niveau territorial est le niveau opérationnepdaximité des réseaux. La mission est
une mission de conseil, de soutien, de diffusionudture, de facilitation a I'accés a
une expertise. Il est nécessaire de faire un iawentles différentes ressources
présentes dans chaque territoire afin d’envisagpositionnement des réseaux de
santé en complémentarité avec I'existant et amdsager toutes les coopérations et
synergies possibles. C’est a ce niveau que pe@eninises en place des actions
communes, transversales mutualisables ( les sgstdiimformation, la formation au
travail en interdisciplinarité, I'éducation théragpigue, certains aspects de
coordination...)

- Le niveau régional est essentiel pour le pilotagiest ce niveau qui permet d’assurer
une « justice distributive » facilitant 'accestdete personne a des soins de qualité.
C’est a ce niveau que peuvent s’organiser lesmgst@le veille informatique,
d’élaboration et de diffusion des référentiels| agénierie des formations,

- Les réseaux de santé ne sont pas des structureslesabrganisation souples capables
d’évolution et d’adaptation et d’'innovation: adajuin selon les modifications de
I'offre dans I'environnement territorial, de la dantde, des besoins, des moyens...

- Lafonction de coordination est ainsi une fonceasentielle a développer pour
'avenir des réseaux. Il est nécessaire que desafiwns préparent a cette fonction.

Dans le champ spécifique des soins palliatifs paliirement, il sera nécessaire de rendre
possible une externalisation des structures oypégqude recours faisant partie des réseaux
afin d’éviter a des personnes présentant une gnaerde d’autonomie ou une maladie tres
évoluée d’avoir a se déplacer. Cela nécessitelarégat de penser au développement de
techniques de consultations a distance, de cagsgihonique...

L’interface soins palliatifs et douleur

Ce qui réunit les deux dynamiques est essentietomnplexité des douleurs dans le cadre des
situations de soins palliatifs, 'approche globddela personne, la transversalité des actions, le
travail interdisciplinaire, la dimension socialda@souffrance intriquées dans la douleur
chronique et les soins palliatifs

La complémentarité ne doit pas étre source deitévdles mutualisations ne doivent pas étre
des soustractions de moyens (mutualiser ce qeaeshcé ou insuffisant n’apporte pas de
valeur ajoutée). Les acteurs de soins palliatiftseak de la douleur, s’ils sont
complémentaires, ne sont pas interchangeables.

Méme s'il est inutile de décréter trop de normast thaque territoire est marqué par sa
propre organisation, son histoire et ses persagsale rapprochement, 'adossement des
structures et des organisations d’évaluation gtride en charge de la douleur chronique des
structures et organisations de soins palliatifslesat une recommandation forte.
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Il est recommandé un socle minimum de coopération

- Il est nécessaire, au niveau de chaque régioreadmser les ressources respectives,

- Il apparait essentiel de clarifier les interfades,différences et les spécificités des deux
thématiques en particulier dans une logique terai® de proximite.

- L’offre en soins palliatifs et en douleur est infmgane dans certains territoires : il est
nécessaire que la ou se trouve une structure de palliatifs soit créée une offre en
matiere d’évaluation et de traitement de la doyletimversement, afin de ne pas
« dévoyer » les compétences respectives.

- L’organisation de la prise en charge de la douleglies des soins palliatifs doivent étre
pensées dans le sens d’une complémentarité

- Les formations concernant la douleur et les spatiatifs doivent étre interfacées
(formation initiale, formation continue sur3 niveauormation pour tous/ formation pour
les professionnels des structures de soins/formataor les professionnels des structures
de recours)

- Les outils d’évaluation doivent étre partagés

Les soins de support:
Les soins de support sont une obligation de rapment des dynamiques douleur et soins
palliatifs.
La question qui sous-tend la réflexion menée susténs de support est la suivante :
Comment le traitement de la maladie chronique, cenire traitement des inconforts générés
par cette maladie et par ses traitements, comria@ebimpagnement de la souffrance de la
personne se sachant malade peuvent-il se conjpgueique la qualité et le sens de sa vie
puissent étre au mieux préserves ?
La réponse a cette question se situe dans deustregi
- l'optimisation des filieres de soins, la mise erveew’un travail en réseau de santé
pour améliorer I'efficience et I'efficacité des 8sj des traitements et de
'accompagnement. Cette approche doit étre coormnelle doit étre une
organisation simple, souple et adaptable & deextad et réalités différents selon les
secteurs ou se situe le malade, selon I'offre deteoritoriale.
- une formation pour tous les intervenants a I'évéueet au traitement des inconforts,
a 'accompagnement des malades et de leurs pramhé&svail en équipe et aux
aspects éthiques.
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1.2.2 Concernant I'incitation financiére et la valoisation des soins palliatifs

Ce theme est abordé par le groupe de travail:arigation et financement des soins
palliatifs » (ce groupe comporte des représentdamta DHOS - mission T2A, bureau F -, de
la DGAS, de la CNAM et de la SFAP)

1. Le financement des soins palliatifs en établigsent de santé

1.1 Les soins palliatifs en MCO

Il existe 3 GHS ( 7956 pour une prise en charge danservice non identifié soins palliatifs,
7958 pour une prise en charge dans un lit iderddi&oins palliatifs, 7957 pour une prise en
charge dans une Unité de Soins palliatifs).

Concernant le GHS « lits identifiés de soins p#fsa»

- Il semble qu'il est plus efficace de créer plussdits identifiés de soins palliatifs dans
un service (I'optimum semble de 3 lits) pour peitmecta mise en oeuvre effective
d’une politique de service correspondant au rétakedes LISP. Au dela, le risque est
la création de fausses USP.

- La tarification au niveau du GHS LISP est faite ipiogiter au développement d’'une
pratigue « intégrée » des soins palliatifs noné@&®dCompte tenu de cette valorisation
attractive, le groupe de travail « financement lenisation » élabore un outil de
contrble qualité, destiné aux médecins des serageates lits sont identifiés, afin
gu’ils puissent facilement auto évaluer la quadifion du séjour correspondant au
codage d'un RSS en Z 51.5 en diagnostic princgtaux médecins de I'assurance
maladie qui, sur les mémes criteres pourront efegaies contréles externes.

Concernant le GHS « unité de soins palliatifs »

- L’écart entre le GHS USP et le GHS LISP n’estgrasapport avec le différentiel
d’activité

- La T2A favorise les hospitalisations courtes. Queat étre source de conflits de
valeurs contraires a une éthique du respect dertopne vulnérabilisée par la
maladie.

Or la population relevant des soins palliatifs skendlyoluer dans le sens de prises en
charges plus longues: les malades accueillis soptu$ en plus en situation palliative
non terminale et dans des problématiques compl&xms.certaines personnes
hospitalisée en USP, il n’y a pas d’offre d’accwzilaval dans des services de SSP
alors que ces personnes ne relévent plus d'unrs&poUSP. Aux problémes de
manque de structures ou de places, ou d’'insuffesdiaccés a ces structures s’ajoute
le fait que la médecine actuelle « fabrique » dd®gpts relevant de soins de suite

« lourds » et coliteux.

Une étude de colts sera menée par le bureau T@#sgtropositions d’adaptation
seront travaillées (les bornes pourraient dépetelseGHS plutdt que du GHM.)

1.2. Les soins palliatifs en SSR
Dans les établissements SSR, en attendant la €3&ircipe de financement est la
globalisation et la fongibilité des budgets.
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En 2007, une enveloppe de 1 800 000 € en DAF at&tiBuée pour la création de
LISP en SSR (13 000€/LISP), soit environ 140 LIBRricés.

Pour mémoire, les LISP en MCO ont été financédg@RA pour 1/3 et par des
MIGAC pour 2/3 en 2007 ; ils seront a I'avenir fivegs par I'activité, au fur et a
mesure de la montée en charge de I'applicatiom d@A.

Pour les LISP en SSR

la difficulté, en attendant la T2A, réside dansdlgiation des activités « soins
palliatifs ».

On sait que la charge en soins est importantee tis soins palliatifs est
consommateur de temps et de personnels. 13 000©,3&TP soignant par lit
identifié) ont été proposés pour répondre approtiieaent au besoin.

Or la loi impose un rétrocontréle des financesrppport a I'objectif de santé
publique : ce rétrocontrdle est déclaratif puisquy a pas de PMSI en SSR.

Dans les faits, en LISP comme en USP l'activit&&R est équivalente entre MCO et
SSR. Si les missions sont les mémes, le financedeaméit étre le méme. Cela sera a
voir avec MissionT2A.

Pour les USP en SSR.

Compte tenu de la tarification, les nouvelles UBReht étre créées en MCO et il est
recommandé aux USP en SSR de passer en MCO

1.3. Les soins palliatifs en USLD
Les USLD ont vocation a faire des soins palliatidgns les USLD, a la différence des
EHPAD, il y a du personnel médical et soignanpriaximité d’'un plateau
technique...Les USLD relévent du budget global. ltdi¢ation est calculée par
rapport a I'outil de mesure Pathos. Si les étadfiemnts gerent leur budget dans le
sens de la réforme en cours, les USLD sont conlpatédvec les LISP.

1.4. Concernant le financement des soins palliatitn secteur privé
En MCO, le différentiel de financement par I'actévprivé/public est environ de Y.
Cette différence s’explique a priori par la factioma des actes des médecins.
Cependant, en soins palliatifs, il y a peu d’aétéscturer. Il serait donc important de
définir ce qui constitue un acte en soins palkaijfuand il n'y a pas d’actes
techniques ; en quoi consiste la surveillance ddawi@ (nombre d’interventions, pour
quoi faire....) pour envisager une éventuelle évohlutie la rémunération des
médecins libéraux dans le cadre de la prise ergeldgs soins palliatifs en
établissements ex OQN.
Les SSR privés ne pouvaient plus facturer de qmfimtifs. A la demande de la
DHOS, la DMT soins palliatifs en SSR n° 957 a é&&e et est ouverte depuis le 23
novembre 2006 . Ainsi un seul tarif est possibl&&8R OQN (privé).En pratique
comme il N’y a pas eu d’enveloppe fléchée : il a’yas eu de créations.

1.5. Le financement des EMSP par les missions d’'énét général et d'aide a la
contractualisation (MIGAC)

- Actuellement, I'estimation du codt unitaire d'un®&P ayant une file active de 200
patients par an sert de financement plancher stadter au démarrage des EMSP. ||
est nécessaire de réfléchir a I'adaptation ultéeiele ce financement en fonction de
I'évolution de l'activité réelle et correspondant eahier des charge des EMSP, aux
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modalités futures de financement des soins pddliftors du cadre de la T2A. La
contractualisation dans les CPOM peut attribuer miegens complémentaires aux
EMSP, lorsque cela se justifie et que cela corestitue priorité régionale.

Comment calculer I'utilisation des MIGAC pour ledigités des équipes mobiles intra
hospitalieres, mais aussi inter établissementstaimment en cas d'intervention en
direction d'une structure meédico-sociale, danatie des interventions a domicile via
les réseaux de santé?

2 Le financement des soins palliatifs dans les éf@sements médico-sociaux

Le Décret n° 2007-241 du 22 février 2007 relafifrdervention des structures
d’hospitalisation a domicile dans les établissemeéitiébergement pour personnes
agees facilite, lorsque cela est nécessaire, tadpanédicalisation des soins palliatifs
en EHPAD et concourt au maintien des personneslddies! de vie

Il et important que les équipes mobiles hospitafiewvoire les réseaux de soins
palliatifs puissent intervenir quand cela est ngaies et en référence aux cahiers des
charges respectifs dans les structures medicolesclae probleme est le financement
de ces actions. Il est probable que des expérim@msamenées dans des territoires
permettront de mesurer ce codt. A partir de cetddu@tion, il faudra penser aux
possibilités de financements

Un levier essentiel réside dans la formation etdtampagnement des équipes
(Formation des personnels des EHPAD et formatienmervenant sanitaires —
equipes d’HAD). Le bilan des actions de formatientreprises par la DGS sera a cet
égard important pour orienter la politique a vet@rformation.

3 Le financement des soins palliatifs au domicile

A domicile, la loi no 99-477 du 9 juin 1999 visangarantir le droit a l'acces aux soins
palliatifs prévoit, dans son article 5 que « dasditions particulieres d'exercice des
professionnels de santé exercant a titre libérajuasont salariés des centres de santé
sont mises en oeuvre pour délivrer des soins pifdleadomicile. Ces conditions
peuvent porter sur des modes de rémunération pltic autres que le paiement a
I'acte et sur le paiement direct des professiorpeaides organismes d'assurance
maladie. » Le décret relatif aux conditions d’exsgales professionnels de santé
délivrant des soins palliatifs a domicile pris papplication de l'article L.162-1-10 du
code de la sécurité sociale en cours de rédactin@ule incitatif et faciliter les
pratigues collégiales dans les situations relegargoins palliatifs

Concernant le développement des réseaux de samtéinancement dans le cadre de
la DRDR puis le fond d'intervention pour la quabtda coordination des soins
(FIQCS), I'application de la circulaire n® DHOS /GNAM/2007/88 du 02 mars
relative aux orientations de la DHOS et de la CNAAn matiére de réseaux de santé
et a destination des ARH et des URCAM devraieritenau développement de la
démarche palliative.

les SSIAD sont tenus d’intégrer les soins palkatifins leurs activités : il sera
nécessaire d’envisager le financement de cetteitécti

Le financement des soins palliatifs en HAD, (cqiems sera abordé dans les mois a
venir
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4. Bilan de l'utilisation du fonds national d’action sanitaire et social(FNASS)
le comité note avec satisfaction
- I'engagement de la CNAM dans la reconnaissancea fate et du réle des bénévoles
d’accompagnement au travers du financement desnadiie formation et de soutien
organisés par les associations
- l'augmentation de la dotation annuelle pour la réération des gardes — malades a
domicile, leur formation et la prise en charge desfations non remboursables a titre
légal
Le comité constate que la bonne utilisation deocel témoigne du besoin réel des malades et
des familles, démontre le bien-fondé « éthique saderéation, et incite a la poursuite de cette
action.
Il serait souhaitable que ce financement puissepgrenne.
Il est serait souhaitable que ce financement puisseerner les assurés « non CPAM ».
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2 Concernant I'évolution vers une culture de soinpalliatifs
intégrés a la pratique sagnante

2.1. Les constats

Le groupe de travail « Suivi du développement de ldémarche palliative » a mené une
enquéte « Bilan de I'existant » auprés des adhérentle 15 sociétés savantdsanalyse

des taux de réponse (extrémement faibles) et sudtocontenu des réponses est éclairante
sur les enjeux particuliers de la question pall@atians les différentes disciplines médicales.

Les constats faits par ce groupe de travail comneux faits par le groupe « formation
et recherche » sont sans équivoque:

- Le champ des soins palliatifs est mal connu ounmuts de certains soignants en
particulier des médecins.

- Les textes de loi (et en particulier la loi « dsadies malades et fin de vie ») et les textes
réglementaires concernant I'organisation (et eniquéier le guide de la démarche
palliative) ne sont pas connus. lls ne peuvent g@ascétre appliqués.

- Dans les établissements de santé, les soins fislliat sont pas percus comme faisant
partie intégrante de l'activité de soin (en patteumédicale).

- Les modalités et les contenus actuels de I'ensgignepour les études en santé ne
préparent pas a la réalité a laquelle sont et semnirontés les professionnels dans le
champ des soins palliatifs .

- Larecherche est complexe ; elle n’est pas orgar@speu financée

Les causes d'un tel constat sont peut-étre a cherdans un certain degré de déni des
soignants de cette phase de la vie qu'est la fimiededans une difficulté a appréhender la
guestion des limites (limites des savoirs, limitkss possibilités de guérir, limites des
personnes, limites de soi...)

Les conséguences de cette insuffisance d’informa&tiale formation peuvent étre un préjudice
concernant la qualité des soins, leur continuit@ edise en oeuvre d’'une véritable éthique de
soin dans les situations relevant de soins pddliati
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2.2. Les propositions et les actions entreprisearg@voluer vers une culture de
soins palliatifs intégrés a la pratique soignanternt dans 2 directions :

2.2.1. Propositions pour la sensibilisation des aairs de santé

Les relais possibles pour un changement sont ésdents des conférences de présidents de
CME, les présidents des conférences des direai&telissements, les présidents des
sociétés savantes concernées par les soins fekiates questions éthigques de fin de vie,
Plusieurs moyens seront mis en ceuvre simultanément:

Intervention du président du comité de suivi IGts7\dCA de chaque conférence des
présidents de CME, des directeurs d’établissenetriies organisations
représentatives des professionnels et établisserpeanés concernés pour les
sensibiliser et les associer a la diffusion deultuce palliative dans les établissements
gu’elles représentent

Diffusion par chaque conférence d'un courrier idésnt signé par madame la
Ministre, faisant le constat d'une insuffisance dennaissance de le démarche
palliative et de la loi « fin de vie, droit des maés » et incitant les établissements de
santé a veiller au développement de la démarchetpad. Ce courrier pourrait
comporter une incitation forte a toutes les CMEles directions de tous les
établissements a réaliser un bilan chague annéevigant un médecin responsable
d’'une équipe référente de soins palliatifs afimfirmer la communauté médicale des
avancées concernant l'organisation des soins fifsliala l|égislation et la
réglementation dans ce domaine. A cette occasioBM& évaluerait le degré de
développement des soins palliatifs dans chaqudiggaeiment. Enfin, concernant les
établissements de santé publics et PS PH, il spragisé que dans le cadre de la
nouvelle gouvernance hospitaliere, la signature acmdrats de pdble pourrait étre
accompagnée d’'une recommandation a la mise en @elyne démarche palliative
intégrée au sein de chaque projet de pdle.

Organisation par le président du comité ou soréssrtant d’'une réunion annuelle de
tous les responsables des structures et orgamisatesoins palliatifs afin de préparer
cette rencontre avec la direction et ou la CME@tetbpper une stratégie pour faire
connaitre a tous les acteurs de santé la loi diledsmalades et fin de vie et le guide de
mise en place de la démarche palliative en étaliseats (sans la mise en place de
réunions pluri professionnelles centrées sur lesemta et leurs proches, aucun
progres ne pourra étre fait dans la prise en chglgieale des patients et dans la
décision éthique.

Affirmation de la responsabilité des ARH pour p#iota politique de soins palliatifs
au plan régional et organisation d'une animatiografionnelle nationale annuelle
réunissant tous les correspondants « soins ptliates ARH

Publication par chaque représentant des quinzétéscsavantes du groupe de travail
« Suivi du développement de la démarche palliativBun article ou d’un éditorial
dans une revue correspondant a la spécialité aodegrour sensibiliser a la loi fin de
vie et droit des malades en prenant en compte eel'guquéte a mis en évidence
concernant les enjeux, les situations et les aétiipécifiques a chaque spécialité.
Diffusion a tous les acteurs de santé d’'un 4 pdgermation sur la loi « fin de vie
et droit des malades » adressé a tous les acteusardé (par l'intermédiaires des
sociétés savantes, des URML, des ordres et descaigmgrofessionnels). L’objectif
du document est dinformer de facon simple, couete claire (vulgarisation
pédagogique) sur I'importance de la démarche piakiales conséquences de la loi
« droit des malades et fin de vie » dans la pratiguau niveau de la responsabilité
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professionnelle (bonnes pratiques et fins de vie)fibancement est a trouver pour la
diffusion.

2.2.2. Propositions pour la formation des acteursalsanté

Les soins palliatifs et 'avenir des études en saht

La réforme des études en santé est nécessamevétble.

Le groupe de travail « formation recherche » a @nisompte les évolutions démographiques,
la réforme de I'organisation du systéme de sardé, antre autre, le développement des
réseaux de santé, I'augmentation des situatiom tgét aux soins palliatifs et a
'accompagnement, 'augmentation asymptotique desis, le développement des nouvelles
technologies de l'information et de la communicatimergence des questions éthiques,
I'évolution et I'élargissement obligé du champest fbnctions des soignants dans I'avenir. ...
Les accords de Bologne modifieront a terme la foionades médecins et des soignants en
I'orientant vers un configuration de type licencemaster — doctorat.

- Pour ce qui concerne la formation des médecins
Les soins palliatifs sont une pratique et une agpée qui facilitent la réflexion sur la
formation du médecin (I'enjeu est moins de former soins palliatifs en tant que tels que de
former au raisonnement et aux modalités de trapaifondent la démarche palliative)

C’est pourquoi le comité de suivi peut jouer urer@ans la réflexion sur une refonte de la
formation (mise en place du LMD médical ou du LM® santé, perspective d’'une évolution
de I'enseignement actuel des SHS, réflexion sfin#ité professionnelle des études
médicales et paramédicales...

Le comité propose une contribution pour un réféeéde formation a partir du « cceur de
métier » de médecin (annexe n°12).

La pratigue du médecin s’appuie sur 4 pbles de ébemges: pdle techno scientifique, pble
relationnel, pole éthique (la visée, I'organisatitnquestionnement), pble coordination et
communication.

Pour permettre I'acquisition de ces compétencesseila nécessaire de construire une
formation médicale qui articule des apports cofmitlapprentissage d’'une pratique, un
parcours personnel (Apprendre a apprendre, Favorisee pédagogie centrée sur
I'apprentissage d’'une pratique, Accompagner unquascpersonnel)

En pratique il serait souhaitable, au niveau dejgbainiversité ou de chague UFR médecine,
de créer un département pluridisciplinaire de s@erhumaines et sociales qui aurait vocation
a une dimension maieutique tout au long du paradestudiants et des professionnels de
santé (a scinder de la question des espaces é&higgienaux)

A partir de ce travail, une réflexion sur les pbg#és d’évaluation et de certification sera
menée et des échanges pourront étre mis en placdaagommission pédagogique des études
médicales au ministére de I'éducation nationale.

Si ce référentiel de compétence est commun a hadion initiale et a la formation continue,,
les modalités de formation et de certification denrétre adaptées selon les cibles et les
temps différents de la formation.
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- Pour ce qui concerne la formation des infirmers
La mise en place du LMD modifiera a terme la foiioratles IDE en I'orientant vers un
niveau licence. Actuellement ce sont des limiteariciéres concernant la rémunération de
professionnels titulaires d’'une licence qui pogeobleme pour une reconnaissance
universitaire.
De facon expérimentale aujourd’hui mais plus déweée dans un avenir proche, la formation
comportera, outre le dipldme d’état, la possibilitl#ssocier une licence du domaine santé (ex
sciences de I'éducation ; sciences sanitairesoiles. SHS, sociologie...). Ceci permet une
licence sans reconnaissance professionnelle
L’évolution des fonctions des infirmiéres et 'émence de nouvelles fonctions dans le
champ de la santé ont un impact formation et impeschomique
Ainsi les cadres de santé s’orientent vers le mamagt et ont quitté I'expertise clinique.
L’émergence des fonctions de coordination dansdenp de la santé nécessite une formation
adaptée. Il y a nécessité de former des IDE posuile des patients, de cohortes, de
personnes agées, maladies chroniques...

Il sera nécessaire dans les maquettes futuregmation, de permettre le croisement
d’étudiants dans des parcours de formation diftéréan particulier étudiants en médecine, en
soins infirmiers, mais aussi travailleurs du sex\social, psychologues...) sur des themes
comme la communication avec les malades au sdlagigpe, I'annonce des mauvaises
nouvelles, la vie d'équipe, les droits des maldtiasproche des questions éthiques,
l'organisation du systeme de santé, la coordinatésactions en santé et les nécessaires
coopérations... pour faciliter le travail en équigigrieur.

Il y aura nécessite, a terme, de penser I'évolud®ia formation vers un « mixed » formation
initiale / formation continue a partir du niveauste.

Propositions pour modifier la formation médicale intiale dans sa configuration actuelle

Pour le premier cycle
Les études médicales sont actuellement centréda prgparation de 2 concours
(concours d’entrée et concours de fin d’étude).
Seuls 12% des étudiants en premiere année de médkmiiennent médecins : il est
donc fondé de donner une culture générale, detsugéveil d’intérét en 1 cycle.
Actuellement moins de 5% des sciences humainexcities concernent les questions
des fin de vie.
Les étudiants peuvent étre sensibles a la dimegistémologique.
Pour que les futurs médecins aient une capaci@er les questions du champ des
soins palliatifs, de I'éthique et il est importale repenser la formation initiale.
Un objectif du groupe de travail « formation ethreiche » est de proposer a la
commission de la réforme des études médicalesajette formation en SHS en
contrepoint de la formation « scientifique » paaird saisir aux étudiants la relativité
du savoir, la singularité de la personne.
Ce travail se fait en lien avec le College Natlates Enseignants Pour la Formation
Universitaire en Soins Palliatifs (CNEFUSP). Le alment s’élabore de telle maniere
gu'il pourra s’adapter quelle que soit la forme guendra la réforme des études
médicales. Il s’appuie sur un référentiel de atgds/du coeur de métier » de médecin,
décliné ensuite en référentiel des compétencesmbortera enfin des réflexions
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voire des propositions pour construire un réféetnke formation (contenu et
méthodes pédagogiques) et de certification (maddtvalidation).

Pour le second cycleoncernant I'enseignement des soins palliatitkedtéthique, les
recommandations du comités sont les suivantes:
1. Maintien du « module 6 » et interpénétration’eleseignement disciplinaire
concernant surtout les disciplines ou les soinkapifd sont prégnants (cancérologie,
gériatrie, neurologie) pour faciliter la diffusidie la démarche palliative.

2. Dans chaque faculté, création d’un séminairgatuire « place et construction de
la réflexion éthique dans les situations complemrernant les personnes en fin de
vie et les limites de la médecine ». La viséeisBodjectivation, I'évaluation,
I'élaboration d’une discussion pluri-professioneedssociée a la mise en place de la
réflexion éthique. Le moyen sera vraisemblablertianalyse de situations cliniques,
pouvant traduire les enjeux véhiculés par la pugtides soins palliatifs . Ce séminaire
d’'une demi journée ou d’un jour devrait étre obtiogiee. Le CNEFUSP élabore un
cahier des charges et de I'organisation de ce s@mipour le mois de septembre. Le
représentant de la conférence des doyens se caalgegépercuter la demande aupres
des autorités compétentes.

3. Développement de I'enseignement sur leur liestdge et les enseignements
optionnels sous forme d’analyse des pratiques) ddipermettre aux étudiants de
connaitre une autre logique que celle du bachatade préparation de I'examen
national classant validant (ENC). Cette modaligndeignement semble la plus
adaptée au domaine des soins palliatifs : sewrgagnonnage peut conduire les
étudiants a appréhender la subtilité et la comf@ede 'accompagnement et de la
communication avec les personnes relevant de paitiatifs; seuls les stages peuvent
matérialiser la richesse de la pluri professioni@adt matérialiser la notion de conduite
de réunion. Il sera nécessaire, dans les strudialveBisées « lieu de stage » de
prévoir les moyens humains et la formation des gégiaes.

4. Incitation a développer un enseignement muttigisaire, rapprochant des
étudiants en médecine, en soins infirmiers, enlpsggie, en droit, matérialisation de
la pratique du travail multidisciplinaire futur aur de themes comme I'éthique,
'annonce des diagnostics difficiles, la souffrades soignants, 'accompagnement
des proches.

5. En ce qui concerne I'examen classant natiosallite cette « sanction » est en
mesure de stimuler les étudiants. Le CNEFUSP vaibaer a proposer des situations
cliniques porteuses d’'un questionnement transversadrt aux soins palliatifs.

6. Ajout d'un item « approche éthique des situatielevant d’'une démarche
palliative» dans 'Examen National Classant Validan

Pour le troisieme cycle :

1. Création par arrété ministériel du 26 janvier 200 enseignement
spécifique : le DESC (option 1) médecine palliativédecine de la douleur. Les
enjeux de ce DESC résident dans le renouvellementadres des USP-EMSP,
consultations et centres de la douleur, la gestojointe des structures
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« douleur » et « soins palliatifs », I'intégratides soins palliatifs et de la douleur
dans les pratiques professionnelles des différemmésialités médicales.
L’enseignement comporte un tronc commun et delentations dénommeées
respectivement « Médecine de la douleur » et «ediée palliative ». 4 semestres
de stages doivent étre agréés.

Le DESC ouvrira a priori en Septembre 2007 maissiégnement effectif ne
débutera qu’a la rentrée universitaire 2008.

Dés maintenant , il est nécessaires que les DRARS tacultés de médecine
déterminent les lieux de stages agréés, procedamhise en place des
commissions interrégionales de coordination etalt&@tion du DESC, a

la nomination des coordinateurs interrégionaux.

Pendant I'année universitaire 2007 — 2008, la casiomn pédagogique nationale
du DESC devra affiner les questions en suspemsnbre d’étudiants a admettre,
répartition dans les inter régions, conditions téagent des services pouvant les
accueillir, équilibre des stages entre les servigéetés a la douleur et aux soins
palliatifs et ceux ou ces pratiques sont intégdeas une spécialité ; modalités de
validation des stages ; statut sous lequel lesattsdpourront effectuer leur deux
derniers semestres de stage; sur la base de lettgglétermination du contenu et
modalités de I'enseignement ; répartition des centee organisation locale,
régionale et nationale ; passerelles possibles &1DIU de soins palliatifs,
capacité douleur et DESC...

2. Incitation a inclure un module « évaluation ettgaient de la douleur, démarche
palliative et éthique » dans chaque DES conceméc@rologie, neurologie...) Cette
proposition sera relayée a la conférence des datemnta commission pédagogique
nationale.

Propositions pour modifier la formation para médicde initiale dans sa configuration
actuelle

Un nouveau programme des études pour les IDE exiwes d’élaboration. Il sera effectif en
2009. Le groupe de travail « formation recherch@a gontribuer a I'élaboration du référentiel
de compétences nécessaires. Ces éléments seégméstlans le futur programme

Un dossier est en cours sur la question de I'intetidn des accords de Bologne pour les
professions de santé.

Concernant la formation continue
- Maintien des DIU de soins palliatifs et d’accompagent, accessibles aux différents
professionnels de santé
- Pour les médecins :

o Laréforme en cours de la formation continue corgpone obligation de mise
en ceuvre de I'évaluation des pratiques professims@PP) et évolue vers
des groupes de pairs mono ou pluri professionrssigciés a des formations
présentielles classiques. Plutdt que d’élaborepricai » un dossier de type
EPP individuelle ou d’évaluation des compétencaeg]’accréditation des
equipes, il apparait essentiel de soumettre a 18 le¢Aéférentiel des
compétences sur lequel le groupe de travail « foomaecherche » travaille.
Il s’agit d’un référentiel commun a la formatioritiale et a la formation

29



o

(0]

continue (cf chapitre « les soins palliatifs et€air des études en sandéLa
direction de la DHOS , dont dépend le conseil dedianation Médicale
Continue ( FMC), et la Haute Autorité de Santé secontactés dans ce sens
par le président du comité.

A noter que I'adhésion a un réseau de soins p#dlieét une opportunité pour
la formation médicale continue et I'évaluation geatiques professionnelles
L’accréditation des établissements est une auste pi

- Pour les paramédicaux :

o

Dans le champ public et PSPH : depuis plusieuréesone action nationale
de formation en direction des soins palliatifseréenée par la DHOS via un
opérateur (OPCA) majoritaire — I’ ANFH . Le prédah la poursuite
eventuelle d’actions nationales de formations mstévaluation de ce qui a été
fait . L'enjeu de cette évaluation serait d’appmclkes changements dans les
pratiques professionnelles.

Dans le privé, la file active des malades reledanta cancérologie et donc des
soins palliatifs ( CLCC, cliniques) est pour 50%shpublic ou PS PH. Les
soignants ne bénéficient pas de la quantité ed dealité de la formation
délivrée dans le public, ce qui est préjudicialie malades. Il est nécessaire
de créer des leviers d’actions pour une amélianadmla formation continue
des IDE. Une rencontre de représentants du groaipraniil avec les OPCA
sera organisée sur ce sujet. La visée est 'hagatian des formations entre
public et privé

- Pour les acteurs des établissements meédico — gd@asentiellement les EHPAD)

(0]

(0]

L’article 13 de la loi 22 avril 2005 impose la mese oeuvre des soins palliatifs
dans les EHPAD.

Une circulaire pour faciliter, entre autre, les@ts de formation entre les
EMSP (champ sanitaire) et les acteurs des étalviesstis médico-sociaux est
en cours de rédaction par la DHOS et la DGAS.

Le décret N°2007- 241 du 22 Février 2007 relatifrdervention des

structures d’hospitalisation a domicile dans lePBHend nécessaire une
action de formation en direction de ces différgmtfessionnels de santé

La DGS met en oeuvre des actions de formation atfksation des outils

de formation élaborés avec la SFGG et la SFARégakins 2 régions pilotes
(Picardie pour les soins palliatifs et Auvergnemplauwouleur).
Recommandation du comité : a I'occasion du rendenweint des conventions
tripartites entre EHPAD, état et conseils généibegt souhaitable d’inciter
fortement a la formation douleur soins palliatifsrane partie intégrante de la
gualité. : il est possible que cette formationsiive dans une action d’'EPP
nouvelle, non exclusivement médicale, élargie @simble des professionnels
de santé.
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2.2.3. Propositions concernant la recherche

Recherche médicale

L’'INCA souhaite inciter avec la HAS a I'accompagrarhde travaux de type
validation de référentiels en soins palliatifs salme méthode validée, audits
cliniques ciblés en lien avec la V2. (voir PHRQ) &ccord de coopération entre la
Haute Autorité de Santé et I'Institut National danCer a été signé le 3 juillet 2007 .
Pour plus de lisibilité pour les professionnelteqtublic, la HAS et I'INCa se
coordonnent pour mettre en oeuvre une procédulabddisation conjointe de
recommandations de pratiques cliniques élaboréedgsasociétés savantes.
labellisation veut s’intégrer dans une démarchsppctive. L'objectif est d’améliorer
la qualité des productions en engageant les se@étéantes a aviser la HAS et I'INCa
avant I'élaboration des recommandations qui sesoainises ensuite a labellisation.
Une information sur les criteres de labellisatishfaite avant le début des travaux,
charge aux sociétés savantes de les intégrer eansiEthode de travail. Ces criteres
seront évalués par les deux institutions qui garlem indépendance mais
I'attribution du label HAS et du label INCa se fajires concertation afin d’assurer
une cohérence institutionnelle. Les principes tellessation conjointe devraient étre
diffusés dans un guide méthodologique d’ici lam@a2007 pour une mise en oeuvre
immeédiate

Le GEC douleur soins palliatifs de 'INCA a, a prideux essais cliniques
médicamenteux en chantier

Madame la Directrice de la DHOS sera sollicitéerppue le PHRC 2008 comporte
explicitement la dimension soins palliatifs, sodessupport et douleur dans ses
objectifs. Un comité d’experts serait alors créargn fixer les thémes (la SFAP, lors
du colloque organisé par le p6le recherche le O3anat évoqué les thémes suivants :
limitation et arrét de traitement ; criteres d’adsion en LISP et USP ;
communication; cinétique de la voie SC). Il estéwit que cela servirait de starter a la
mise en ceuvre d’actions de recherche en soingfifalliobligeant les acteurs de soins
palliatifs a un adossement méthodologique aupredie. Les projets non retenus au
titre de PHRC pourraient étre soumis aux appel®gts recherche de la Fondation
de France et au portail projet du GRASSPHO

Il serait souhaitable qu’un systeme de veille ggsets a projets de recherche dans
toutes les disciplines médicales, dans les chaelpsgtie la sociologie, la santé
publique... pouvant intéresser les soins palliatifsaecompagnement soit mis en
place et qu’'une diffusion en direction des act@atentiels de la recherche soient
organisée (Roéle de la SFAP ?)

Il est recommandé également de créer une dynardigjtde « registres » en soins
palliatifs : en partant de questions de pratigii@sques non consensuelles (exemple
nutrition et fin de vie), mettre en place un registignifie constituer des cohortes de
patients en collectant les informations et obsématdes pratiques avec une
centralisation permettant a terme de mener deggtdtistiques ou
épidémiologiques. Les moyens nécessaires sont deafite de bio statisticien, d’
ARC et la réalisation d’'une bonne communicatiormeront et en aval des travaux)
Les participants au colloque organisé par le pétherche de la SFAP le 03 mai en
lien avec différentes sociétés savantes ont exderaéuhait qu’une unité ou pdle de
recherche clinique soit financée a terme pour isgruet accompagner les projets de
recherche. La séquence serait : 1 monter le pa@enfinuer la facilitation et démarrer
des projets de recherche. 3 obtenir des financermémbutualiser secrétariat et ARC
5 si possible pérenniser ces postes grace a dqurtets de recherche.. ...
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Recherche infirmiére

La recherche infirmiere n’est pas développée enderalors que les « sciences de l'acte
soignant » sont en plein développement dans les goaglo saxons, donnant lieu a des
travaux et des publications essentiels dans le plthes soins palliatifs et de
'accompagnement.

Pour faciliter la mise en ceuvre, I'enclenchementette dynamique, le groupe de travalil
propose lors des prochaines sessions une réflexiola spécificité de la recherche infirmiere
en soins palliatifs, puis une évaluation des foromat possibles, nécessaires pour a terme
avoir la possibilité de mettre en ceuvre, en liezcde pble recherche de la SFAP une
dynamique conjointe de recherche.

2.2.4. Propositions pour une reconnaissance univére pour les soins
palliatifs

Il faudra encourager les orientations de rechedeheunes universitaires de différentes
sections et sous sections du CNU dans le domaseaies palliatifs et de I'éthique pour que
une véritable compétence universitaire se dévelagpeme dans ce domaine.

En attendant il sera nécessaire de faciliter laination de professeurs associés rattachés a
différentes sections du CNU.

Il est souhaitable que le président du comité g's&l¥ a la DHOS, au CNU et a a conférence
des doyens pour que ce dernier point puisse @seprcompte
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3 Concernant I'évolution vers une culture des soingalliatifs
aupres du grand public

Les soins palliatifs ne doivent pas étre enfernagsde champ de la médecine. lls sont une
affaire de santé, donc une affaire de société.

Une étudé du CREDOC pour I'INPES de septembre 2003 a pdeual montré le défaut de
perception du public quant aux problématiques medi vie.

Le groupe de travail : « Information du publicgcaeil et soutien des proches ; bénévolat » et
le groupe « Suivi du développement de la démarehiafive » ont établi des
recommandations dans plusieurs directions :

3.1.Une information doit étre envisagée en directidu grand public sur la fin
de vie, la mort, la définition et les enjeux desrsopalliatifs.

Chaque année, 500 000 personnes décedent ; 1lBohsrile proches sont concernés.

Pour certains la mort va étre un véritable choc a@les répercussions parfois graves pour leur
santé. Pour bon nombre, la mort d'un proche eftouteversement forgant a investir le
champ de la finitude de ’lhomme, imposant un qoesiement sur le sens de la vie.

Notre société a développé une forme de dénégatida fihitude et de la mort, privilégiant
I'agir et la jeunesse, évitant de penser réellernsnétats ou étapes de la vie tels que la
vieillesse, le handicap, la maladie grave..

Il apparait essentiel de développer une véritabligigue d’information sur ces sujets.

- Un programme d’éducation familiale et scolaire paitirétre pensé a partir des
travaux de chercheurs en sciences de I'éducat®rgregramme serait un véritable
levier de changement des cultures dans une samiétéd degré certain de déni de la
mort s’est installé: comment comprendre la morinakétre face a la maladie, face a
certaines dépendances (drogues, troubles alimesfgaiface a des situations de deuils.
Comment amener les enfants a leur propre réflesimria vie et sur la mort et de les
informer sur le mode d'un fonctionnement collefetde au mourir. Comment parler de
la mort aux enfants. ?

- une campagne d’information a destination du graunblip peut étre envisagée. A
linitiative de la DGS, un document réalisé paNRES « les patients en fin de vie :
soins palliatifs et accompagnement » a recemmenédité et diffusé : il semble que
ce document entraine une augmentation importanteaburs a la ligne de téléphonie
sociale « accompagner la fin de vie ». Si cettadigst prorogée, il sera important
d’assurer une nouvelle diffusion de ce documemtfdfmation ou de penser a d’autres
documents ou supports.

- l'organisation d’états généraux de la fin de veatgirévue dans le rapport remis par
Madame Marie de Hennezel au Ministre de la Samtéa ramille et des Personnes
Handicapées en octobre 2003; I'organisation dedetianifestations est lourde.

2 « Etude exploratoire sur les connaissances, repssms et perceptions a I'égard des soins piédliat de
'accompagnement », réalisée par le CREDOC poNPES en septembre 2003.
http://www.inpes.sante.fr/30000/pdf/Rapport_Soiralli&tifs.pdf
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Néanmoins, le principe d’une sensibilisation dungrpublic en région est essentiel et
il serait utile que les ARH proposent des actiocassice sens.

les principales associations de bénévoles d’accgngmaent ont inscrit dans leur
statut cette mission de sensibilisation du puhliserait bon de soutenir les actions
dans cette direction .

une véritable mobilisation en direction du gran@lpudevrait étre organisée lors de
la journée mondiale des soins palliatifs (le 06dbot en 2007).

3.2. Les malades et leurs proches doivent connadtréaire respecter les droits
des malades.

les conférences régionales de santé qui s’appsignés plans régionaux de santé
publiqgue, comportent une axe « droit des maladés somité incite a ce que chaque
conférence aborde la question des droits des nwtddie la fin de vie, inscrite dans
la loi.

Il serait souhaitable; qu’en miroir d’'un documesstiné aux professionnels de santé,
un « 4 pages » concernant la loi « fin de vie eitdies malades » soit mis a
disposition des usagers. L'objectif du documendgiserinformer de fagon simple,
courte et claire (vulgarisation pédagogique) ssidmits des personnes malades.
Une action d’information et de formation a destimaides malades et de leur proches
par le biais des Collectifs inter associatifs susdnté (CISS) et de I'Union nationale
des associations familiales (UNAF) est envisagie faire connaitre les enjeux et
I'organisation des soins palliatifs, la loi « fie @ie — droit des malades », diffuser le
numéro de téléphonie sociale « Accompagner ladimid » (cf chapitre suivant). Ces
organisations pourraient jouer un role majeur dfision de la démarche palliative
aupres des associations. Cette action est este@tgalement pour les associations
concernées par l'arrété du 11 Ao(t 2006 portardragnt national des associations
représentant les usagers dans les instances Hiésp#tau de santé publique.

3.3. Les moyens d’une solidarité envers les persmmalades ou leurs
proches.

Le soutien aux associations pour la formation etdiccompagnement des bénévoles
est essentiel les bénévoles sont la preuve vivante de la sutédaécessaire pour
'accompagnement des plus vulnérables. La CNAMTi&/entionne depuis 5 ans, sur
ses fonds d'Action Sanitaire et Sociale la fornratigtiale et continue des bénévoles,
dans le cadre d'une convention avec la SFAP. Rref@d associations
d'accompagnement ont été qualifiées par le Comitéildtage pour pouvoir
bénéficier du dispositif En 2005, le nombre dedwées accompagnants était
d’environ 4 800 personnes. L'impact de cette foionaest primordial car chaque
bénévole formé, méme devenu inactif, reste vedewette culture
d'accompagnement des malades en fin de vie eudepeoches. La CNAMTS a
décidé de poursuivre cette action de financement.
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Le soutien des proches ou « aidants naturels grauge de travail "Information du
public; accuelil et soutien des proches ; bénéwbdaicompagnement” travaille
actuellement aux soubassements de recommandatinosroant 'accompagnement
et le soutien des proches. Ce soutien pourraitdpegselon les personnes I'aspect
d’'une présence simple, d’'une écoute, d’une éduc#tiéapeutique voire parfois

d’'une formation a des gestes techniquesans oublier la possibilité de suivi de deuils
pour la prévention de deuils compliqués

La ligne de téléphonie sociale « Accompagner la fote vie »,inaugurée le 19 mai
2005 par le Ministre de la Santé et des Solidara@scrétise 'une des préconisations
de la mission « Fin de vie et accompagnement sp@rapemis par Marie de Hennezel
au Ministre de la Santé, de la Famille et des Pas®Handicapées en octobre 2003).
Sa mission se situe a deux niveaux : informernbered’une part et écouter soutenir
les appelants pour des questions relatives aus pailfiatifs et a la fin de vie d’autre
part.

La gestion initiale de la ligne a été assurée etepariat par la Ligue Nationale Contre
le Cancer (cancer info service) assuranflaiveau d'appel, le Centre Frangois-
Xavier Bagnoud intégré a la Fondation (Euvre Cr@iinBSimon assurant 1€

niveau d’appel, la Direction Générale de la Sahténstitut National du Cancer.

Les ressources nécessaires au fonctionnement de tétéphonie sociale

« Accompagner la fin de la vie » (rémunération dtspnnel et de leur formation,
communication) sont évaluées a environ 100 a 20080d’apres la Fondation-ceuvre
Croix saint Simon pour permettre de prendre engghanviron 100 appels par jour,
chiffre largement supérieur au nombre d’appelscéiffement enregistres.

Compte tenu du faible nombre d’appels, les difftss@teurs s’accordent sur la non
viabilité de la ligne dans sa configuration actetell

Depuis le 1ler mars, le Centre Francois-Xavier Bagn&FXB) assume les deux
niveaux de ligne. Le nombre d’appels quotidiens@erge (12 a 20 appels par jour),
certainement grace a la campagne de communicaismen ceuvre par la DGS ( 4
pages INPES), De nombreux appels concernent latmetti.

A l'issue de 24 mois de fonctionnement du disph®ticonformément a la convention
quadripartite arrivéea expiration fin mai 2007 - régissant le fonctiomeat de la

ligne de téléphonie sociale « Accompagner la fitedée », une évaluation externe du
dispositif a été réalisée en 2006 a la demanda Béréction Générale de la Santé.
Cette analyse remise au cabinet du ministre améeduaci a annuler, poursuivre en
I'état ou réorganiser ce dispositif pour qu’il spliis actif, utile et efficient.

A I'heure ou le président de la république se pnmecen faveur d’'un renforcement
des soins palliatifs et d'une évaluation de ladiwiit des malades et fin de vie, le
comité souhaite le maintien de cette ligne, avexentration des 2 niveaux au CFXB
et mise en place d’un dispositif réduit, ainsi tpenise en place d’'une vraie
campagne de communication.

- La rémunération du congé d’accompagnement de kn de vie.

La loi du Loi n°® 99-477 du 9 Juin 1999 visant aaguir le droit d’accés aux soins
palliatifs a instauré un congé d’accompagnemers fie de vie. Ce congé n’est pas
rémunére.

A l'instar du congé de solidarité familiale, quina@rne la personne gravement malade
ou handicapée, ce congé devrait étre financé.Ritssarguments justifient cette
attente (Annexe n°14)
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- Contribuer a la valorisation du temps et de &celde I'accompagnement de la fin
de la vie.

La naissance et la mort sont les deux temps estede la vie parce qu’elles
en matérialisent les bornes. C’est bien I'existeteee bornage qui permet de
donner sens a la vie. Aujourd’hui notre sociétéonsé le temps de la
naissance en reconnaissant et en rémunérant |le goaternité et le congé
paternité. Le non financement du congé d’accompagné de la fin de vie
peut matérialiser une forme de dénégation sociétaléa fin de vie et de la
mort. Ainsi, le financement de ce congé aurait haate valeur symbolique.

- Prévenir les deuils compliqués
La littérature sur la question du deuil, I'expédendes professionnels et des
bénévoles d’accompagnement montrent que les pegsoqui perdent un
proche sans avoir pu l'accompagner vivent des slebkaucoup plus
compliqués. Ceci a des répercussions en termeardé publique tant sur le
plan de la santé des personnes (répercussionsqpbgsipsychosomatiques,
psychopathologiques, sociales...) que sur le plan dégercussions
économiques (le colt engendré directement et ictdimeent par ces deuils
compliqués est certainement trés important)
Le financement du congé d’accompagnement, en bowaint a la prévention
des ces deuils compliqués limitera ces conséquergastes.

- Inscrire le congé pour I'accompagnement de lddinie dans le contexte plus

général de l'aide aux aidants
Actuellement, de fait, il incombe aux proches dgdasonne malade en fin de
vie les missions de soins et d’accompagnement. tB@sux nationaux et
internationaux sont en cours pour évaluer les besdés aidants familiaux, en
matiere d’accompagnement, de formation, d’aide riedie et financiére. Des
expériences menées dans d’'autres pays confirmergditance de la prise en
compte de la souffrance des proches et de l'aida@m@iants

- Sortir de la confusion entre arréts de travadatgés d’accompagnement
Actuellement dans bien des cas, les aidants desomees en fin de vie
bénéficient d’ arréts de travail donnés par le eséd traitant par nécessité
(épuisement physique et psychique de l'aidant) au gpmpassion face au
désir du patient de rester a la maison et a celladamille de 'accompagner.
Il est évident que seuls ces arréts de travail pgemt aux proches de
continuer de percevoir leur indemnisation.

- Faciliter le maintien au domicile de la personmedade :
La possibilité de la présence effective et permsméda proche bénéficiant
d’'un congé d’accompagnement en fin de vie facildenaintien a domicile.
Dans le cas contraire, I'hospitalisation du malesesouvent obligatoire,
colteuse et surtout préjudiciable pour la personakade et ses proches,
lorsque ceux-ci ont exprimé le souhait d’'un liedidede vie domicilié.

- Tendre vers une éthique de justice distributive
L’absence de financement pour 'accompagnementuwibadiccentuer les
inégalités d’acces aux soins et a 'accompagnemantplus est, la mise en
place par certaines communes d’un dispositif firemgpécifique a la fin de
vie de leurs concitoyens a I'exemple de la villeRdeis montre que ce
financement est réalisable et renforce une inéqigitéoffre.
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3.4. Proposition de constitution d’un réseau natialnd'évaluation des

pratiques concernant les droits des personnes metad
Ce réseau aurait une triple mission :

- Informer, sensibiliser, former au sujet de I'apgiicn des droits des patients en
général et au sujet de la loi droits des maladés de vie en patrticulier.

- Collecter au plan national les données concerrapyilication des droits des patients,
et analyser, exploiter ces données pour suivrexample la progression de
I'appropriation sociale des lois sur les droits pl$ents. Un travail préalable porterait
sur les indicateurs a étudier et sur les donnéediecter

- Prévenir les éventuelles situations d'incompréloengia des missions de
meédiation/d'expertises : possibilité d'informatics des situations complexes mettant
en question l'application des droits des patieataup patient ou une famille

Ce réseau pourrait prendre appui sur des comit@sixodes droits des personnes malades,
situés par exemple au niveau des établissemestnté ou de chaque territoire de santé et
ayant également cette triple mission.
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