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Les structures
de soins palliatifs

Etat des lieux
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Onze ans se sont écoulds depuis que la circulaire “Laroque” affirmait
fa nécessite de prendre soin des personnes parvenues au terme de
feur vie et définissait les structures a créer, ainsi que les modalités du
developpament des soins paliiatifs.

Le bilan est sans conteste pasitif,

Cependant |'évolution de la médecine et la réforme hospitaliére nous
incitent a faire le point sans tarder, & la lumiére de 'expérience
acquise.

L'analyse que proposa la SFAP (Société Francaise ::"Acmmpagnement
et da soins Paliiatifs) résume les travaux d'une commission "Structures
de Seins Palliatifs” qui a mobilisé depuis 1996 ia réflaxion des acteurs

de terrain au niveau national.
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Les ntalisations
Services hospdialives

51 unités de sains palliatifs ont
&té officiellement crédes, offrant
547 lits d’hospitalisation | des
équipes mobiles se sont déve-
Ipppees, elles sont aujourd bl

au nombra de 55,
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Ling formation post-universitaire
avec créabion de 18 dipkbmes
(DU} ou attestations a &té mise
en place dans les différentes
facultés frangaises.

Dreux DL LL reunissent aujour-
d'nul sept facultés. Des arga-
nismes da recherche s sont
formés au =ein des canlres
spacialisds.

Plusisurs textes légisiatifs ant
canfirme la place des sains palk-
liatifs, du traitement da la dou-
laur et de la formation des soi-
gnants dans le projet de tous
las atablissemants de santé
(lois du 31 juillet 19971, du ¥ jan-
viar 1824 dis 4 février 1995, du
28 mal 19596 et arrété du £ mars
1987). L'enseignement des
soins palliatifs est programmé
dans le-cursus des instituls de
formation en soins infirmiars.

Vsaessprifaarnis

Il existe actusllemnent &n France
plus de 145 assocations de soins

palliatifs. 110 sont représantaes
au nvaau national par la SFAR

Ca mouvemant compte anvi-
ron 15 000 membres.
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On corstate un intarét crolssant
pour ['anakyse des besoins des
personnas en fin de vie. Des pro-
grés évidents ont &1é réalisés
quant & |a prise en compte de la
doutaur, quant au confort et 3 la
qualité de vie des malades les
plus graves.

La mohilisation des stignants en
service algu, ou de moyen et
iong sejour est Souvent remar-
quable. Beaucoup d'améliora-
tions donc, depuis 1386, mais
Irés disparates. Dang le miémea
temps |'dvolution das hbpitaus,
lide aux avancéas de ig méda-
cing et a & nécessité d'une opti-
misation des moyvens, a modifie
profondémeant I'omanisation des
soins et la pratigue des soi-

gnants.

Ces changemants sont bénd-
fiques pour las malades valides,
mais indulsent des effets négatits
pour les malades an fin de vie

Les fireins &1
les risgues

Mous constatons les phéna-
ménes suvants pour kes services
e Cort Sdgalr

¢ L'activité ambulstoire hioial
da jour) est an augmentation.
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* La duréa moyanne de séjour
dez malades a3t en conatante
diminution {de 5 & 7 jours en
general), La cominuité des soing
dans un méma lieu jusgu'au
decés est une notion rare.

# En cas d'évolution subalgud,
le rythme des soins oblige a
transférer les patients en fin de
vie dans d'autres lleux. Trans-
ferts souvent décidés en hite,
peu ou pas planifiés, sans éva-
luation des besoins et atltentas
des malades ol des famlllas.

Quelguatois manquent et le
consentement du patient et
I'information de la famille.

* Les aguipes soignantes res-
tent centrées sur le projet du
service curatif et les médecins
50Nt parfois peu 2oucieus des
soins palkatifs, Les soignants sont
en general trop peu nombraux,
mal foermés et non soutenus pour
lactivité palliative qui suppose -
fravad interdisciplinaire, transmis-
shons specifigues at fréquentes,
graunes de soutien. ..

Ttat des lieux

# Enfin, il e8! impossible
d'ignorer certains excés -
lacharnement thérapeutique ou
diagnostigue, ainsi que les
derives d'accélésation de fin de
via ou de sédaten non justifide
madicalemant.

En résumié, la qualité des soing
est mellleura qu'auparavant,
dans las services de court
séjour, mais la mort y est
BNCOre peu prise en compta af
mal pergue.
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Les équipes
mobiles [EMSP)

L'expérisnce des dquipes
muobilas intervanant dans les ser-
Vicas aigus des hipitaux amane
8 un canstat plutdl passimiste,
suscaptible da remettre an gues-
thon les missions qui leur avaient
abe configes,

Fom mifssions

Garder les patients, lout au lang
de leur &valution, dans un méma
Sarvice, apparall comme une
gageure, Las conditionz de tra-
vail et las moyvans alloués ne
parmeattent pas de madifier ta
situation decrite ci-dessus, nl
d'eviter les aldas du parcours
d'un malade an fin da wa,

lLes capacités d'intervention des
gquipes moblles ne devralent
pas étra sous-employdes, ou
méconnuees, Duelguafols, allas
gont encorg sollicitées pour das
malades arrivés & un stade
tarminal, voire dans le caoma,
Leur apport s limite alors a
la proposition d'un traitement

Sgiiertn

Frangaiss

symplomatique.

Adlaurs, leur rile d'axpert ou de
Compagnonnage ne peut se
mattre an placa car le servics
d'appel souhaite déléguer com-
plétermant la prise en charge du
patient,

Pas siandnids i
lo precesapnel
iless Cvporipies: moolsiles

La plupart de ces dquipes sont
aujourd 'hul en pasiton extréma-
ment fragiis, car il est rare ou'slies
aient un -statut administrati sstis.
faisant. Les médecins v sont Sou-
want vacatares, Cette précarite da
statut ankrainse une nNon recorrais-
Sance au niveads de Mnstitution - un
tempédrarment de miltant est indis-
pansable dans de talles condi-
tions, On a vu recemmeant sa créer
des dguipes avec des moyens en
persannel 3i rédults (mi-tennps
medeacin, mi-temps infirmiére,
queiguefois pas de médeacin du
tout) guiils sont Incompatibles
Bves k3 misson qui leur ast confide.
D'aprés une engquéle récents,
plus de [a modié das EMSP ne

dense of coerdonnd

cd'Accompagnaemant gl de soins Pallialifs

€ est lnine o '#re o cos

disposent pas du noyau Indis-
pensable & sa constitution, &
savolr médecin, psychologue,
infirmiar, sacratain,

Liverroew of Eniigelosnnd i fenn

Les locaux des équipes mobiles,
quand fls existent, sont rarsment
dacdaptés & feurs missions st
canfarmes aux besnins * formsa-
tion, accueil des familles at
consuitation. Il existe trop
d'equipes isoldes, dépourvues
de MoYens pour créer un réseay
(peu de possibilité de consulta-
tion, sucun oufil de coordiration),

L.Eﬂ- unitéas élifﬂ: lits.
d’hospitalisation
(LIS)

Capacitd o necueil

Les demandes d'admission
dépassent les capacités d'ac-
cuell, qui sont de 547 s en mai
1997, pour toute |la France, On
Comipta trois unités de soins pal-
liatds spacifiques an CHL,



Transferis of
vl i ssians

Les motifz du tranafart d'un
malade en soins palliatifs sont
mal définis, non codiflés et
hetérogenas | ddcharge des
sarvices aigus, mangue de
place dans les sarvices de
goins de suile, sons delongua
durée non adaptés aux phases
tarminales, raisons purament
gconomigues (polnts 1S4, far-
meture de [ds ). Il amve que
ta desinfarmation du patient
gilr le motif réel de son admis-
sian an LUISF rende encora plus
difficile iz prize en charge de
la fin de vie

Etant donné que de longues
[Iztes d'attenis Impesent des
cholx, 82 admizsions ne pau-
vant répondre aux basolns de
tous las malades, makz privila-
glentl souvent las cas le3 plus
précalras @ patlent au domiclle,
patient du sarvice parfe atc!

Si I'&tat d'un patlant an USP
grameiam, 13 gusstion dun fol
viesll trensfert = poss, dans um
gutre sarvice adaotd, difficlla &
raler

ool fomen i € vori

Ces unites sonl trop soulant
isnigen, ceé Qul compligus e
gsulvi de lsurs malades (par
axEmpie, pour répliser das exa-
means complemeniaires et/ou
consultations epdcializdes).

Soulles ok d'antre-abes sont
intégrées 2 un CHLU, &t la plupan
na disposent pas de udget
pour dispansar una formation,

La coordination aves e doml-
cite asl ambryonnalig, En par-
ticuliar la motie des unites na
clisposent pas d'une conauiia-
tion extarne, par manous de
MOYENG

Les soins palliatifs
a domicile

Le nombre de Its d"HAD esi
Insuffizant an lke-da-Franca ai
pratiquermant nid ailleurs, ancorg
une répartition indgalitaire 1 Ces
structuras, ben qua non speciali-
sdes. ant an chame das maladas
en phase terminale. Des textas
reglamentaires limitent awjour-
dhui le développement des lita
d'HALD (fermeturs d'un it d'hos-
pitalisation pour ouverture &'un i
d'HAD) De phis |25 équipes: exis-
tantes onl de falbles moyens
rratérieds b humalns.

Pour les intervanants lik&raux, il
n'exista pas de reconnsissanca
afficialle (codification, rémunara-
tion) das acies spécifigues aux
soine palligids, en particulier du
termnps prolongs consacré & o2s
saing. En dehors de gusigues
exceptions heurauses, il n'y a
pas d'égquipes orpanizéas en
matiéra de garde, de continuita
et coordination des spins, de
projet de soins ou de béndvales

O ne soullghesa lamals trop a
queal pol las relations vilka-hidp
tal =ant peu ou mal construltes
Dena oas conditicns, & mairtian
& domicile des malades an phasa
termimale est fras difficiz 8 reati-
=ar, PFour ofirir, 4 ces moments-
& une reelie alernative a
I'hospitalisation, un développe-
mesnt planifié des moyens madi-
AUy @l saciaux est indispensable
pour prisensar des solng adap-
taz tout en respectant 'obiiga-
thor e rdduction des dépenses
e sante

Autres structures
de soins palliatifs
Les etablissements de soins de
sk, de soing de lonoue durda,

ainal que kes sanvicas & orienta-
tion padliative ayant créd das fits

oa soans paliatis intégres ont un
fuota de parsonnel nettemant
Infériaur aux auires sarvicas da
soins palfiatifs. lls sont en cela
revilatewrs de la sitiuation géng-
ral des sarvices de gériatrie, en
daficil constant de personnegl
Soig el

Cartaines situations sont tout
simplement scandaleuses, el la
qualité das =oins: menacéas,
Certains sarvices o2 court séjour,
allant & l'encontr: de la politique
actualle, font 2 chaix de garder
ketirs: patients psguiau déces. Ik
gont toutefols dépourvus, en
général, des moyens adapteés 3
beur prosst - formation et soutien
des wonants, letaux pour [ac-
cueil des famillas, réunions mull-
disciplinaines. La comptabilité
hospitalire (PRSI leur est défa-
vorable, Cette activite dolt alla
aussi e reconnue, el encoura-
gea.

Le mouvement
associatif

La plupart des structures de
eaing palliatis sont soutenuas
par das associations sans les-
quelies elles ne pouraient meaner
& bien loutes leurs actions.

Des activités egsentialles talles
ke ba mise 4 disposdtion, auprés
s malades of des famibes, de
bandvoles formés ; la formation
al le soutlen des soignants !
'amdlioration du confort des
malades et des équipes, sont
financaes sur las fonds propres
das associations, dont la préca-
rité nex peut garantic ke syl

La Fondation de France, & tra-
YBT3 500 programme "Accom-
pagnament des personnes en
fin de vie et soins palllatifs",
joue un rdle déterminant powr
Iz développement at la soutien
des zoins palliatifs et de cas
associallons,

Sociald Frangams d Aocompagnemant a8t da soime Palialils m



IJ roposition de developpement

des soins palliatifs

Prospective el recommandations=

Chi we decrail plus concevolr dUSE on o 'EMSE & Poavesin sans se rditeer o pretable & wn
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Réactualisation de
la circulaire de
1086

L'axpériance des dix derniéres
arnées canfirne & partinence des
propos redigas a Mapoque. Peul-
&lre pouvons-nous dégagar deusx
grandes idées concernant les
s0ins aux patients an fin de vie.

D'ure part, il s'agit d'une fonc-
tion “diffuse” qui peut &tre mize
&N pratigue partout od Pharmme
mieLirt, quo ce sait au domicile,
en sarvica de court séjour, de
sons de suite, de longue duréde
ou dans d'autres établissaments
da soins. Dars oe cadre, baay-
coup de progrés ont £1é réalisés,
mais canains domanes dovent
béneficier d'un développameant,
en particulier au domicile et dans
les &tablissements de sains de
suite ou de long séjour.

Catte fonction "diffuse” de soins
pagliatifa menconte toutefols des
limites et certains patients vomn
bénéficler du réseau spécialisd
oo soins palliatifs.

Le résaau spécialise, quant & |u,

st un concept plus récant né
des limites et de 'expérience de
chaque structure séparémeant, 4
savoir les unités de soing pallia-
tifs et les aquipes mobiies.
Chacuna d'elles a un rile ot das
Indications complamentairas, an
fonction des besoins du patient,
Oa sa situation médicale & socio-
familiale.

L'appel au réseau spécialisé,
EMSF, USP et équipe spéciali-
see pour lg domicile provient je
plus souvent de la multipficité
des problémes A gérer et de la
complaxité de la situation médi-
cale, Aujourd'hui, ces patients
bénehicient souvert du passage
d'une structure & une aute.

La pratique des soins palliatifs
est en permanence stimulés st
dévaloppés grice & 'apport des
connaissances produltes par e
résaau spécialisé en scins pallia-
tits. Mous voyons |14 un de ses
rddes essentiels, gui est de faire
progresser la connaikssance par
la recherche et de |la diffuser
grace a la formation. Mous pou-
vons reaffirmer comme en 1986,
qQue ca nessau spacialisé a une

triple fonction : clinique, forma-
ton et recherche.

Mise a niveau
des services
existants

Mous avons vu précédamment
que les aquipas mabiks, pour &
pluparn, n'étaient pas multidisci-
plinares et avaient un statut trés
précaire,

Une enquéte natlonatéa réaliséa
par la SFAP au sain des Unitds
de Soins Palliatifs avec lits
montre que la pluparl des
aquipes ant un déficit de person-
nel important. Le ratio ke plus fra-
quemmant observe est de I'ondre
de 1 saignant par it, ce qui est
nettement insuffisant pour une
prise an charge palliative de
patients dépendants avec des
problémes multiples, aussi bien
physiques que psychologiques
oU sacio-familiausx.

Une réflesdon au niveau national
permet de proposar ke tableau
suivant e densité de personngl
e fonction des structures spé-
Cialisées,

apoiate Frangaise dAccompagnament gl de soins Pailiatite m



DENSITE DU PERSONNEL
SELON LE TYPE DE STRUCTURE DE SOINS PALLIATIES
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Poirr Eoubes ces duipss, an supsrcisenr
[psipciiologue, payekiatre, peyehanalysie )
evtdriesr 4 DUdgulpe, aalvisr
dert grroen pe e poeale pote e sowdien de Uéquipe
de seinz pulliaiis au moing dewr fols par mois.

Ciag graphigues fn Hennant pas
compto das barndvoles a1 chor-
dinalrices indispansatbles & la via
tlas menires ains ke d autres
professionnals possitiaen teds qus
payGhomotricien, srgothéapauis,
digtaticion.

Ces centres pedvent aussl falre

appal i daes consultants axtdiers
par-axample cancérologes, infec-

tiologua, nawrdogue. .

MOLS pauvons insistee & nouveay
sUr b il que ces équipes n'ont
pas seulement un rile do soin, [
faut dong  essanliallement Ea
baser aur les chiftves que Nous

proposons pou las égqulpss ayvant
ura fonction de recherche et de

formation. La plupart des: éia-
blissemants me sonl pas an
conforrmitd aves Ces rmeomman-
dations, Nous proposons dong
d'Ajusier prograssivemsnt leg
quotas en personnel de ces uni-
{ .=}

Socigte Frangamse d Accompegnameant st da solng Patlatils m



Coordination des
controes exizsiants «1

repartition

geographiguc

MNous avons vu que lea patients
relevant du réseau spécialisd en
soins palliatifs bénéficiant le
plus souvent de |'intarvantion
de différentes équipes. Il nous
apparait nédcessaire de mettre
an place lss moyens d'une
réalle coordination antre cos
caniras et le domiclla. Calle-cd
nacessite en particulier des
locaux de consultation et un
parsonnel responsakble de cetle
coordination (Infirmiéres au
assistante soclala).

La repartition géographique
des centres spécialisés laisse
encore de grandes régions at
departements totalement
dépaurvus de telles structures.

41 départemants aujourd’hul
ne dispesant ni d'EMSP nl
d'USP ni d'un centra da lutte
cantre la douleur, Mous avons

souligné plus haut I'importance
de cas poles d'expertise
pour développer la discipling
et répondre aux besains de
certains patients. | nous appa-
ralt donc indispensable, en
s'appuyant sur des projets
locaux, de favoriser |'"é@mer-
gence de centres spécialisés
dans fes régions qui en sont
dépouruns,

Les travaux en cours voni
permetira de précisar les
besoins en lits sphcialisés par
million d'habitants. Cartainas
regions devront sdrement
bénéficier du renforcement des
struclures existantas.

Cation de centres
prahywvalesvis

Il arriva gue les services de
courl sajour ne puissant plus
assurer lour réle d'hospitalité et
d'acouaill des malades en

phase avancée de maladie. Les
équipes mobilles interviennant

lors des phases initiales oy
Bigués des maladies, les USP
plutdt pour fes patients en fin
da vie. Il faut donc imaginer
une structure en relation avee
le domicile, I'HAD, les hépitaus
de jour 8t ies Unités da Soine
Palligtifs.

Ces centres polyvalents
sergient des services avec des
missions multiples -

* Lnité da Soins Palliatifs gvee
hospitalization des malades en
phase terminale, accueil das
familles,

* Consultation externa &t lils
d'hopital de jour pour bilan e
dvaluation de situations com-
plexas.

* Cantre de coardinatian des
soins et du réssau domigila,
(domicile, équipes mobilas,
HaD. ).

* Eventuellement d4quipe
médico-saciale de soutien &
darmicile,

* Equipe maobile sur le site
d'implantation de ce service,
¢ Eguipe de béndvoles,

Unitds de
Scins Palliatifs

a Equipes Mobiles de
Solns Palliatifs

O 0 USF - EMSP

1 Tou2 USP - EMSP
[l 3ou 4 USP - EMSP
B 4 et plus USP -EMSP



Avjourd’hui, les Unités de Soins Palliatils sont poar la plupart élolgnées

des faenlids ¢t des centres de recherche,

Nous pensons que cos ceolres polvvalents deveadenl cxister dans chagque CHE
mutant pour répondre aux besolns de certains malades
gque pour développer plus facilement In tormation des médecins ot
des anires catégories de soignants, conformément @ In lol, alnsi que ln recherche,

TEXTES OFFICIELS RELATIFS AUX S50INS PALLIATIFS

I BT o g A PO TR 11
“L'organization des soins of 'ag-
campagnemsant des maladss an
phase ferminas”

Circulaire ministérelie du 26 aclt
1848,

S hppsdi-re ol D Ssiiat

Lo cdu 31 uillet 1891 portant réfome
hospitaidne (Erticie L 711-4),

Minisidie o Ia Sanie

=Actes professionnels of axercics da
iz profession o infmier”

Crbred 93-345 du 15 mars 1935,

Mirdsrdre ol Ssnd

Coroulaim DGES-DAS n*15 du 9 me
1295 relative & Nenseignemant du

Ce sapport o &té approwvg en consell dpdmindsimtion de la SEAD en daie da

17 ocinboe 1807,
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Troyele at du 2% cycle dod dtudes
madicales

Arrété du 4 mars 1897 relatif & |s
daiieme partie du 2* gycle das
dcles medicales.

1 babins Navi bl okeow Ml&abichiinm
“Code do deoniologe medicafke”

Chicrel A°95-1000 du & septembre
1955 (articles 36, 37, 38),

WEnEsi e s b Ssiatalas, ik
lov =i et ol Tn Wikl

“Chacte a paliant hasoiaiss™

Circulaire DGS-0H n*85-22 du
G mai 1885,
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