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SPSS/SM/MAJN/D469

Chére Madame,

Vous avez bien voulu accepter de mener plusieurs missions a la demande des ministres
de la Santé sur la fin de vie et sur les soins palliatifs.

Votre rapport : « Fin de vie : le devoir d'accompagnement » sert aujourd’hui de base
a I'évolution de I'action des pouvoirs publics et a largement contribué au travail parlementaire
qui aboutira dans les prochaines semaines au vote de la Loi sur la fin de vie. Cette
proposition de Loi prévoit en particulier, dans ses articles 11 a 14, la création d'une
obligation palliative des établissements sanitaires et médico-sociaux, permettant ainsi de
rattraper, a court terme, le retard que connait notre pays.

Je souhaite que vous puissiez poursuivre votre mission et accompagner les Agences
Régionales de I'Hospitalisation et les DDASS, en charge des établissements d’hébergement
de personnes dépendantes, en leur permettant d’acquérir une démarche palliative et une
culture de 'accompagnement qui leur fait encore parfois défaut.

Vous vous attacherez, a suivre la bonne affectation des crédits affectés a ce
développement, ainsi que la diffusion des bonnes pratiques issues de la Conférence de
Consensus réunie par 'ANAES. Vous participerez a I'élaboration du rapport au Parlement
prévu a l'article 14bis de la Loi.

Vous disposerez pour ce faire de la collaboration de la DHOS a laquelle vous serez
rattachée, et en tant que de besoin de la DGAS et de la DGS et collaborerez avec le Comité
de Suivi du programme national de développement les Soins Palliatifs.

Vous remerciant d’avoir accepté cette mission importante pour la qualité de notre
systéme de soins,

Je vous prie de croire, chére Madame, a I'expression de ma considération distinguée.

Philippe DOUSTE-BLAZY

Madame Marie de HENNEZEL
26, rue du Bouloi
75001 PARIS



Contexte de la mission

A la veille du vote de la loi du 22 avril 2005,N&nistre de la Santé, Philippe Douste-
Blazy, qui m’avait associée aux travaux préparasoide la loi, me confie une mission
d’accompagnement de cette loi aupres des tutelles.

Relancé par I'affaire Humbert, le débat sur la dim vie et la dignité du mourir a
permis d’identifier les peurs qui traversent le psoisocial. Peur de souffrir, peur d'étre
victime d’acharnement thérapeutique, peur d’étandbnné et de mourir seul.

L’esprit du législateur est alors, au-dela du ngaiee renforcement des structures de
soins palliatifs, d’'imposer aux établissements deté& et du médico-social I’harmonisation
des bonnes pratiques en fin de vie, et de difflsgement la culture palliative, afin que
chaque Francais puisse, ou qu'’il meure, trouvercdeslitions d’humanité et de dignité pour
sa fin de vie.

L’actualité est régulierement traversée par dests fdivers qui montrent que les
professionnels de la santé sont encore démunisitidea fins de vie trés douloureuses, voire
insupportables, et qu’ils ont alors recours a ham@sie de maniere solitaire et clandestine
(manifeste des 2000 meédecins déclarant avoir pitideuthanasie, au moment de la
campagne présidentielle).

Nous sommes la devant des pratiques illégalesy’qat plus lieu d’étre. La loi du 22
avril 2005, « Droits des malades et fin de vieutpase les médecins a soulager toutes les
souffrances en fin de vie, méme si les moyens guiiilisent ont pour effet inévitable
d’écourter la vie. Néanmoins, elle pose des camuttide bonnes pratiques :

- I'injection létale est interdite,

- les décisions doivent étre prises en accord avpatlent et la famille,

- elles doivent étre collégiales et transparentes.

Il'y a dix ou quinze ans, lorsque les traitemergslal douleur et les soins palliatifs
n'avaient pas encore fait les progrés qu'ils oitsfaujourd’hui, certains médecins démunis
ont pu estimer qu’ils n'avaient pas d’autres moygasoulager les souffrances extrémes que
de pratiquer I'euthanasie.

Mais aujourd’hui, ce n’est plus acceptable. Todess souffrances, méme les plus
réfractaires, peuvent étre soulagées. Affirmemletraire, comme on le fait tous les jours, est
tout simplement faux.

Il faut que les Francais, qui expriment légitimeiriear peur de terminer leur vie dans
des souffrances insupportables, soient rassurésoilkaDroits des malades et fin de vie »
oblige les médecins a les soulager. lls en ontnlegens et ils peuvent le faire sans recourir a
'euthanasie.

Cependant, il faut reconnaitre qu’aujourd’hui beayrc trop de médecins ne
connaissent pas les bonnes pratiques en fin deBeaucoup ignorent ce que la loi leur
permet de faire. lls persistent a croire que hoéi solution pour apaiser les souffrances
terminales consiste a abréger la vie.

C’est la raison pour laquelle la_ communication autde cette loiest un objectif
prioritaire.




En me confiant cette__mission d’animation de forums sensibilisation et
d’'information au sein des établissements sanitatesiédico-sociaux, les pouvoirs publics
ont témoigné la confiance gu'ils font, d’'une patta@alyse que j'ai faite de la situation dans
mon rapport « Fin de vie : le devoir d’accompagnanse et d’autre part a ma compétence a
communiquer sur ce sujet difficile auprées des @msifinnels de santé et du grand public.

C’est seulement lorsque les professionnels de santét informés de la loi et formés
aux bonnes pratiques que la loi Leonetti sera eagpliquée.

C’est la raison pour laquelle j'ai proposé aux ltate qui ont accepté de me recevoir,
une trame de visite régionale associant la reneantec les acteurs de terrain (USP, EMSP,
Réseaux) et I'animation de plusieurs forums in@sditaliers, au cours desquels jai tenté a la
fois de présenter la loi Léonetti, généralementanéae des professionnels, et de sensibiliser
ces derniers a la démarche palliative et a sesienje

Ma lettre de mission me demandait également ddeveil la bonne affectation des
crédits alloués au développement des soins phllide n’avais pas les moyens techniques de
vérifier si ces crédits allaient bien a leur obfecbais j'ai constaté néanmoins, en allant sur le
terrain, qu’il y a un décalage important entre éforts faits par les établissements et les
soignants pour améeliorer la prise en charge danldd vie, et les moyens dont ils disposent
pour assumer cette mission. Notamment dans le cliwmp gériatrie et du médico-social.
L’article 13 de la loi Léonetti, sur la diffusioreda démarche palliative dans les EHPAD, ne
peut étre appliqué, faute de moyens humains atdiaes.

Enfin, ma lettre de mission me demandait de padica |'élaboration du rapport au
Parlement prévu a I'article 14 bis de la loi. C'lestaison pour laquelle je remets ce rapport a
Madame Roselyne Bachelot, au Dr Régis Aubry, Peésidu Comité national de suivi du
développement des soins palliatifs, ainsi qu'a meslAnnie Podeur, Directrice de la DHOS.



Proposition de feuille de route pour la visite de Mdame Marie de Hennezel, chargée par
le Ministre de la Santé et des Solidarités de fairen tour de France pour évaluer
I'avancée des soins palliatifs et de la culture deaccompagnement au sein des
établissements de santé, des établissements du naéeocial, et des réseaux.

Cette proposition est indicative. Il va de soi quehaque région peut adapter cette feuille de route
en fonction de ses besoins.

Dans le cadre d'un déplacement de deux ou troissjaw sein d'une région, il serait
souhaitable d’organiser :

| - Plusieurs forums « Fin de vie : le devoir d’acompagnement»

- au sein d'un CHU, en présence du Directeur de I'ARH, du Directeer ld
DRASS, de la Direction du CHU, d'un représentantadl€ME, du Directeur des
soins, des responsables médicaux et des cadrestiedes services confrontés a
la fin de vie des patients (oncologie, médecinaniration, urgences, gériatrie,
oncologie pédiatrique), et des équipes de soinsaffal existantes, des équipes
d’aumonnerie.

au sein d’'un hopital local,en présence de la Direction, du DRASS, des équipes
mobiles de soins palliatifs, de représentants ddses centres hospitaliers ou
hopitaux locaux de la région, de représentants£tH3AD, de maisonde retraite,

des services d’HAD et de SSIAD, si possible de miédecoordonnateurs et de
généralistes.

Objectif :

Faire le point sur la maniére dont la fin de vie est prise enrgdadans
I'établissement, ou a domicile, le role de I'équipmobile, si elle existe, les
améliorations possibles (notamment la demandetslédintifiés, la mise en place de
formations appropriées, de procédures de fin de vie

Informer sur les textes administratifs (textes de loi, nec@ndations de
'ANAES, Guide de bonnes pratique de la démarchiiagae) qui servent de
référence.

Engager une réflexionet un débat sur la fin de vie.

Il — Une soiréeconsacrée a la question de la « mort en réanimation avec
projection du film de Bernard Martino « la mort st@as exclue », tourné dans le
service due réanimation médicale du CHU de Bresliseussion autour des questions
soulevées par le film (comment un service hautengehinique peut assumer les
conditions pour un accompagnement de qualité desntgqui meurent et de leurs
proches.En présence des équipes (médecins et soignants) slevices de
réanimation et d'urgences de la région

[l — Une réunion de bilan avec 'ARH, la DRASS, et les autres décideurs (Aasce
maladie etc..). Si possible le Doyen de la Faaldténédecine.

En fin de visite : un point presse avec la prességionale et la presse spécialisée.



Calendrier des visites

Alsace 17 et 18 octobre 2005

Aquitaine 26 etjRih 2007

Auvergne 12, 13 octobre 2005

Basse Normandie 15-16 janvi€d 20

Bretagne 16-17m8i 2006

Bourgogne 8 et 9 juin 2005

Centre 16-17dakBobre

Champagne Ardennes 30 et 31 janvier 2007

Franche-Comté 12 et 13 fen2i@07

Haute-Normandie 19 et 20 marB072

lle de France Soirée-débiHbpital du Kremlin-Bicétre — 28 mars 2006
Soirée-débat au Centre Hospitalier Sud FrancHidtardi 15
mai 2007
Participation au groupe de travail « Ethique et di vie » a
'AP-HP

Languedoc Roussillon 13,14, 15 juin 2006

Limousin 12-13 septembre 2006

Lorraine 27 novam 2007

Midi-Pyrénées 24-25-26 b2A06

Nord-Pas de Calais 9-10-11 jan2(206

Paca (Ouest) 5-6 décembre 2005

PACA ( Est) 1-2-3 février 2006

Pays de Loire 22-23- 24 2806

Picardie 15 et 16 février 2007

Poitou-Charentes 13 et 14 maBn7

La Réunion 8 — 11 novembre 2005

Rhéne Alpes 9-10 noveen®d06



Organisation des visites

| - Accueil de ma mission

) Je tiens a faire remarquer tout d'abord que teiés ont remarquablement facilité ma
mission, respectant la "feuille de route" que j& lavais proposée. Les directeurs des ARH —
sauf en Lorraine - m'ont recue pour un bilan dedtant dans leur région et pour me faire part
des projets dans le cadre de leur SROS IIl. Lagrtup'ont accompagnée sur les sites que j'ai
visités, prenant la parole en introduction des rfmu témoignant ainsi de leur forte
implication. lls ont ainsi pu, eux-mémes, entendegtaines des difficultés ou des besoins
exprimeés par les professionnels de santé, et gfengaen tenir compte.

Il - Rencontre avec les acteurs de terrain en soinslliatifs,

Elle s'est faite, soit sous la forme de visites d$SP ou des EMSP, soit par la
participation des acteurs aux forums organisés. &kté percue comme un encouragement et
une reconnaissance.

lIl - 70 forums d’information et de sensibilisation des professionnels de santé

Les établissements de santé (surtout les CHG efitaddplocaux) qui ont accepté
d'organiser un forum sur le theme de la fin deidaet la diffusion de la culture palliative ont
mobilisé un nombre important d'équipes de leurlissdment, ainsi que des établissements
voisins. Par exemple, tous les forums organiséseau des hdpitaux locaux ont été ouverts
aux maisons de retraites du territoire et aux psamnels libéraux. Lorsque le forum avait
lieu dans un Hopital Général, les soignants deisEs\a vocation curative se sont exprimés
sur la maniere dont ils tentaient de mettre en eslavtdémarche palliative" dans leur service.
Tous les forums étaient pleins, ce qui témoignéinkeérét des professionnels de santé pour
cette problématique.

Dans la quasi totalité des régions, une table-roadec des réanimateurs et des
urgentistes, autour de la projection du film devRrtino "la mort n'est pas exclue”, a permis
gue la question de I'adaptation de la démarchapad dans ces services de haute technicité,
pourtant confrontés de plus en plus aux fins d€2686 dans les services de réanimation) soit
débattue. Ces table-rondes ont attiré beaucoupadiesgionnels et des représentants d'usagers
qui ont porté un regard différent sur la questiedadmort en réanimation, découvrant ges
services pouvaient avoir une approche humainegeedie la mort.

Dans certaines régions, des associations de bé&sewal organisé, a I'occasion de ma
venue, une conférence " grand public ", permetargensibiliser ce dernier aux apports de la
loi "droits des malades et fin de vie". A cette agion, j'ai pu constater que la loi n'est pas
connue non plus du grand public.

IV - Des points-presseorganisés, a ma demande, par les ARH, ont perenisrtcontrer
les journalistes de la région et de leur demandereaiayer des informations concernant
l'avancée des soins palliatifs dans la régionestrdises au point concernant la loi Léonetti.



Etat des lieux de l'implantation des structures desoins palliatifs en France

Le développement des soins palliatifs s’est faitsgp’a maintenant, sur des
estimations sommaires, en absence de toute étudeestens. Une étude de besoins est
actuellement en cours, diligentée par la DHOS etClemité national de suivi du
développement des soins palliatifs.

| - Le volet « soins palliatifs » étant désormais dailiire dans le SROS IlI, la plupart des
régions ont multiplié leurs efforts, depuis 200dupcouvrir le territoire francgais en structures
de soins palliatifs. Malgré cet efforil, demeure encore une inégalité d'accés aux soins
palliatifs.

Unité de soins palliatifs

Toutes les régions ont désormais au moins une UfaRcEe (mais certaines ne sont pas
encore ouvertes). Ce n'est pas suffisant. La pluges ARH sont d'avis_qu'il faudrait au
moins une Unité par départemehés refus d’admission, d’'aprés le rapport de larGtes
Comptes, concerne en moyenne 2 malades sur 3.

Les USP existantes ne sont pas toutes dotées denpefs suffisants (seuil minimal
acceptable : 1,7 /lit)

Equipes mobiles de soins palliatifs

- Dans la plupart des régions, le nombre dEMSP spamed aux normes nationales (1
EMSP pour 200 000 h) mais ces EMSP sont réparteesneniére inégale.Certains
territoires restent non pourvus. De l'avis des wastele soins palliatifs sur le terrain il
serait nécessaire :

» de créer une EMSP par hépital de plus de 400 fitlsnhe EMSP extra-hospitaliere par
territoire de santé

* De renforcer les équipes existantes, bon nombmrd'elles n'ayant pas les moyens
d'assumer leur missioha circulaire en préparation a la DHOS et le caldes charges
des EMSP qui vient d'étre finalisé devraient aldsrARH dans cet objectif.

Ce renforcement est d'autant plus nécessaire qigevidoppement de la culture palliative
dans le médico-social, dans les EHPAD et les maigenretraite, rendra indispensable le
rapprochement avec ces équipes mobiles qui reléesanitaire.

* Les conditions d’hébergement et de location deEMSP ne facilitent pas toujours leur
mission
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Il serait souhaitable de généraliser la permandétéphonique expérimentée dans
certaines régions (Franche Comté, Paca, Paysrée Midi Pyrennées).

Lits identifiés de soins palliatifs

Malgré la montée en charge des lits identifiés, cgwi restent nettement insuffisants.

Le ratio de 5 lits pour 100 000 habitants devrait e revu. L'étude de besoins
diligentée par le Comité national de suivi pernaestans doute de réactualiser ce ratio.

Pour des raisons financiéres et sans doute aasst gue les soins palliatifs ont été
financés par le Plan Cancé,plupart des lits identifiés aujourd'hui I'ont été dans des
services de canceérologie et des services de MCO.

Les structures gériatriques, les SSR et les USLDugsont de plus en plus confrontées
aux fins de vie des personnes agées, n'ont pour plupart pas bénéficié de l'effort
national pour la création de lits dédiés de soinsgtliatifs. Elles ont pour la plupart une
volonté de mettre en place une démarche palliatieurs personnels sont en demande de
formation a l'accompagnement des personnes en dirviel 1l n'est pas acceptable
gu'aujourd'hui la volonté de ces services d'offer bonnes conditions de fin de vie ne
soient pas valorisée et que leurs efforts ne spi@misoutenus.

Trop souventles moyens de mettre en ceuvre la démarche palliativne sont pas
donnés aux services dans lesquels des lits de sopwalliatifs ont été identifiés
(personnel insuffisant, absence de psychologuedeobénévoles, pas de local pour les
proches)La qualification « lits identifiés » est alors abuiwe.

Il'y a des différences d’interprétation autour dmeept « lit identifié », malgré les efforts
de certains ARH d’élaborer des criteres précis.Saamtaines régions, ce concept désigne
des lits matérialisés, avec parfois identificatidiune « mini USP ». La notion de
valorisation de l'activité palliative n’est pas jours bien comprise.

Les soins palliatifs a domicile

Les conditions pour une fin de vie a domicile ne sb pas réunies.Une politique de
soins palliatifs, qui se donne comme objectif demgtre a chaque personne de terminer
sa vie et de mourir dans le lieu de son choix, @i¢ de tout mettre en ceuvre pour
favoriser la fin de vie a domicile. Or, celle citsgurte a de nombreux obstacles :

De nombreux territoires de santé ne sont toujours gs pourvus d'un réseau de soins
palliatifs.

Lorsque le réseau existe, des inquiétudes demesureta pérennité de son financement
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La rémunération des "référents soins palliatifs” c#gs réseaux n'est pas suffisante et
n'incite pas les généralistes et les soignantsalibéa se former aux soins palliatifs.

Le décret d’application de l'article 5 de la loi dujuin 1999 sur la rémunération
dérogatoire des professions libérales pour lewrvention au domicile, publié en 2002
n'est toujours pas entré en application.

La démarche palliative dans les EHPAD et dans les AB, qui fait pourtant I'objet
d'un article de loi (article 13 de la Loi Léonetti)et d'un décret d'application, peine a
se mettre en place

Je suis admirative du travail fait dans ces étabiieents pour ameéliorer les conditions de
la fin de vie. Le décalage entre le niveau de setrde présence exigé pour une prise en
charge digne des personnes agees en fin de ves ehdyens dont ces établissements
disposent, est un des probléemes majeur auquelnVieot d’apporter rapidement une
solution.

Dans la plupart des régions, ce décalage a étendén@Notamment lors du forum qui a
eu lieu a Saumur sur 'accompagnement de la peesagée).

Aucun moyen n'a été octroyé a ces établissemenis amforcer leurs personnels,
notamment embaucher des psychologuwetsl'absence d'infirmiers la nuit est pour
partie responsable des transferts in extremis parel Samupour venir terminer sa vie
dans les services d'urgences. Le décret du 22f&007 autorisant les services de I'HAD
a intervenir dans les maisons de retraite devéahmoins ameéliorer cette situation.

Il faut généraliser les conventions entre les EHPA et les Equipes mobiles de soins
palliatifs locales.
Certains EHPAD obtiennent un conventionnement &¥dSP locale, c’est le cas par
exemple dans le Doubs ou en Alsace, ou des EHPAIBsi®nt obtenu que les EMSP se
déplacent. Dans ce cas, les résidents peuveat jestiu’au bout dans leur lieu de vie.
Mais ceci est loin d’étre la regle. Par exemples Idu forum qui s’est tenu a Valence
(Rhone-Alpes) une représentation des directeurEE®d#3AD du bassin de Valence s’est
plaint que 'EMSP de I'hépital de Valence ne sodéspautorisé, par la direction de
I'établissement, a intervenir au sein des EHPAD.

Cette collaboration avec une équipe mobile de ssqalliatifs est d'autant plus
souhaitée que certaines situations en fin de ymmggdmes difficiles a contrdler, familles
trés angoissées) conduisent a des hospitalisaionsgence.

Par ailleurs, du fait que le médecin libéral n'pas rémunéré pour son temps de
présence aux staffs multidisciplinaires, il n’assigénéralement pas a ces réunidsas.
multidisciplinarité indispensable a la démarche pdlative n’est donc pas respectée
De méme la collégialité imposée par la loi Léone#i peut étre respectée tant que le
médecin coordonnateur de I'EHPAD ne sera pas recommme "2° médecin" susceptible
d'étre consulté.

Dans tous les forums organisés dans les hopitaaxiig la question de I'articulation entre

le sanitaire et le social été évoquéd.a diffusion de la culture palliative & domicile et
dans les EHPAD passe par le financement de l'inteate sanitaire et médico-social.
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L’ONDAM médico social non utilisé pourrait concoué ce financement. Elle passe aussi
par la formation et 'accompagnement des équipstHPAD et des HAD.

Enfin, beaucoup de zones en France souffrent doblgme de démographie médicade
ceci a, bien évidemment, des répercussions auneda prise en charge des fins de vie
dans les maisons de retraite.

A noter I'effort fait par la DGS, la SFETD et |1&8P pour I'élaboration d’un kit de
formation « soins palliatifs-douleur » destiné gquersonnels des EHPAD. Ce kit a été
expérimenté en Picardie et est actuellement diffizsés le Nord. Il devrait étre généralisé
a la France entiere.

Il — Le financement actuel n’est pas a la hauteur €s missions données

Bien que ma lettre de mission m’engage a « su@rbadnne affectation des crédits

affectés a ce développement (de la culture paliath je n'ai pas été en mesure — n'ayant ni
la compétence technique ni les moyens de le faide €ontréler ce volet « financement ».
Tout au plus me suis-je enquis auprés des DARHagtaricée des réalisations prévues dans
leur SROS respectif. J'ai, cependant, quelquesnegunea a faire :

Concernant le financement des lits identifiés.

Etant présente dans I'hémicycle de I'Assembléedyalie lors de la séance de vote de la
loi « droits des malades et fin de vie », j'ai &&oin de I'engagement du Ministre (Mr
Ph. Douste Blazy) sur le financement de 3000 dieniifiés en soins palliatifs. La somme
annoncée aux parlementaires correspondait a unamoté¢ 13 000 euros par nouveau lit
identifié, I'objectif étant d’atteindre 5 lits podt00 000 h (hors lits en USP) d'ici la fin
2007.

Lors de mes déplacements en région, je me suisieecmmpte qu'il y avait beaucoup de
flou et d’interprétations différentes autour dejleestion du financement des lits identifiés
La circulaire financiere de 2005 envoyée aux ARH faBsait pas mention de ce
financement de 13 000 euros par lit ! Je I'ai si§r@aXavier Bertrand et au Directeur de la
DHOS (Jean Castex).

Une des conséquences de cette situation est gRIgsdentifient prioritairement les lits
dans les services MCO, leur financement étant alksaré par la T2A.

Trés peu de lits ont été identifiés en SSRs€éulement 140 lits en 2007, grace a une
enveloppe de 1 800 000 € en DAF) et aucun en geutié et dans les USLD.

Certaines régions, notamment la région PACA paroia de la Coordination régionale
des soins palliatifsse plaignent d'un détournement des moyens, des lorgie les
moyens accordés aux services qui identifient destsli de soins palliatifs ne
correspondent pas a une qualité de prise en chargkes fins de vie Cet émiettement
des moyens est dénoncé. Et les régions en quégstféreraient qu'ils soient concentrés
sur la création d’une unité de soins palliatifs g@partement.
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L'attrait de la T2A a un effet pervers.

Les établissements sont tentés de demander desdétdifies, pour des raisons
budgétaires. De nombreux cas m’'ont été signalé&edéces ayant demandés des moyens
supplémentaires pour assurer la démarche palliativpii ne les ont pas obtentisest
assez fréquent, par exemple, que le temps de psyldyue, demandé par un service
qui s’est vu attribuer des lits dédiés, ne soit pasctroyé. Résultat : la prise en charge
palliative n'est pas assuree.

L'autorité des DARH, notamment lors des contratsbjdctifs et de moyens est
differemment appréciée selon les régions. Dansaioed régions, l'autonomie des
établissements est invoquée par le DARH qui sérpuissant a controler la ventilation
des fonds. Dans d'autres régions, au contraires(@ay.oire, Aquitaine...), le suivi de ces
fonds est tres rigoureux.

Il faudrait d'une part quées ARH soient tres vigilantes sur le suivi de cd#s et
n'hésitent pas a en stopper le financement si le luar des charges des lits identifiés
n'est pas respecté (certains DARH n'hésitent pasla faire).

D’autre par le financement par la T2A privilégie les hospitalisations breves, ce qui
est en totale contradiction avec le principe mémae I'accompagnement

A titre d’exemple, 'USP de la clinique Pasteur ee® reconnait faire un tri dans la
séléction des patients, a cause du probléme podé PaA. « Les tumeurs cérébrales sont
les mal aimés de la T2A ! » Quand les problemesiradtratifs imposent un transfert du
patient vers un SSR,il y a rupture de 'accompagrérat cela est mal vécu.

Les USP en moyen séjour ont donc des difficultétieres.

Les réseaux de soins palliatifs a domicile exprimear inquiétude quant a la pérennité
de leur financement (réduction de la DNDR)
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Diffusion de la culture palliative et des bonnes @tiques en fin de vie.

L’esprit du Iégislateur — en votant la loi du 22ie2005 — était de diffuser la culture

palliative et les bonnes pratiques dans tous lesices confrontés aux fins de vie
(réanimation, urgences, gériatrie, oncologie, miégepediatrie, neurologie, les EHPAD et le
domicile), afin que chacun puisse terminer sa aesddes conditions dignes et humaines.

Cette culture a du mal a s'’installer. Le champ sl@gas palliatifs est mal connu ou

incompris, surtout des médecins, et les pratiqundsede vie ne sont pas harmonisées.

Il'y a plusieurs raisons a cela :

Une raison culturelle

Le monde médical est toujours dans un déni de k& iy a un refus de s'investir dans
ce temps de la vie, qui renvoie a I'échec médicalum sentiment d'impuissance.

Le mot « palliatif » est, de l'avis de la plupagsdacteurs de soins palliatifs, un mot
difficile a assumer. Il fait peur et beaucoup d’ERM®xpriment le malaise qu'elles
rencontrent lorsqu’elles proposent leurs serviBess nombre d’entre elles contournent la
difficulté en se présentant comme « équipe-dowenun « équipe de soins de support ou
de soins continus ». La plupart des EMSP se plaigde n’étre appelées qu’au moment
de I'agonie, alors qu’un appel plus précoce leumattrait une meilleure pédagogie des
equipes gu’elles viennent appuyer et une meillanteipation des situations difficiles.

Ce déni est en partie responsable de I'hétéragedéila culture palliative au sein des
établissements. C'est la raison pour laquédlevéritable enjeu est d'amener les
professionnels a se mettre autour d'une table etp@arler de ce sujet tabou.Partout ou
cela est possible, on constate une évolution degatités. Seule la parole partagée permet
de lutter contre cet aspect inconscient de noppaw a la mort.

Les textes réglementaires et en particulier la Léobnetti ne sont pas suffisamment
connus et compris

Beaucoup ignorent encore ce que la loi leur pedeetaire. lls persistent a croire que
l'ultime solution pour apaiser les souffrancesiandeé vie consiste a abréger la vie. Bien
gue ce produit soit prohibé par les sociétés sagagttque son emploi soit illégal, le KCR
est cité, dans nombre de cas, comme étant |'uohsion.

Lors de la diffusion du film de Bernard Martino ‘fl@gort n'est pas exclue”, dans la plupart
des régions/a table ronde avec les réanimateurs qui a suivi &onfirmé cette
méconnaissance de la Ipiet en particulier la difficulté a comprendre lauance entre
faire mourir et laisser mourir” (lors de la tabtéende du 26 juin a I'hdpital Xavier Arnozan
de Bordeaux, par exemple).
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Les bonnes pratiques en fin de vie ne sont passn@seceuvre partohotamment la
collégialité, la transparence des décisions, l'a@gnement des personnes en fin de vie,
l'accuell et le soutien des familles).

a)la réflexion collégial@utour des situations extrémes exigeant des pieségcisions
éthiques n’est pas encore intégrée comme une ddégete.

b)La pluridisciplinarité des équipes avec l'intégration d’'un psychologue et d’'une
equipe de bénévoles d’accompagnement n’est sopasespectée.

c)Les aspects psychologiques de la souffrance eis®mes en fin de vie ne sont pas
suffisamment pris en compte dans |'organisation steas Or, on sait que ces aspects
dominent lorsque le mal étre du patient, qui aeletimment d’avoir perdu sa dignité et ne
peut partager ses angoisses dans un contexte feakdduit a la demande de voir sa vie
abrégée (demande d’aide active a mourir).

d)La réflexion d’équipe autour des problémes pgsasl’accueil et le soutien des
proches— un item clé dans la démarche palliative — dépsmd/ent de la culture des
responsables. Lorsque ces derniers ne sont pabike@s a cet aspect, aucune mesure
n’est prise en faveur de I'accueil et du souties p@ches (aménagement des horaires de
visite, local pour les proches, participation aoins, information sur les symptomes de
I'agonie, respect des rituels religieux, soutier personnes endeuillées).

Au contraire, lorsque cette réflexion fait partie projet de service, comme je l'ai
constate, et je donnerai plus loin I'exemple dwiserde réanimation médicale du CHU
de Brest, la qualité de la fin de vie des persorésmeurent est considérablement
ameliorée.

e) Enfin les articles de la loi Léonetti concernntdispositif de la personne de
confiance et les directives anticipéese sont pas connus dans les établissements.
réflexion sur la maniere d’accompagner I'application des décrets d’application de
ces articles est urgente

Les situations limites, telles que celle a laquelle s’est trouvée coné&eritéquipe de
Berck dans la prise en charge du jeune Vincent béutront bien sar été évoquées, lors
des forums et en particulier lors des soirées-dalraa mort en réanimation.

Que faire face a des personnes atteintes d’'unedimathronique inguérissable, ou de
plusieurs handicaps majeurs, et qui ne veulentgdusinuer a vivre ?

Cette situation mérite toute notre attention. Gaauzoup souffrent du regard que notre
société porte sur leur état. lls ont parfois letisgent de n’avoir plus leur place dans ce
monde, de peser sur leurs proches, et leur solésidalors extréme.

Faut-il que notre société les aide a mettre fieud Vie ? Et dans ce cas, faut-il confier aux
meédecins cette tache si contraire a leur déon®l@gi
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Les professionnels de santé qui se sont exprimésde ces forums, estiment que le
devoir d'une société démocratique, soucieuse delgdarité avec les plus vulnérables, est
d’abord d’explorer toutes les réponses humainesoeiiles susceptibles de confirmer a
ces personnes qu’elles ont leur place dans notredenet que leur « dignité » n’est pas
entamée.

La grande majorité des médecins et des soignatitsessd qu’il est de leur devoir de
protéger les plus vulnérables, et ne sont pas\eufad’'une modification du code pénal,
conscients des dérives possibles d’une loi quiitaiva la possibilité d’éliminer ceux qui
nous dérangent. Cette tentation existe déja chexoigins des Pays-Bas et de Belgique,
puisqu’on y envisage déja d'étendre I'euthanasie grands dépressifs et aux déments.
Pourquoi serions-nous plus prémunis de ce risgaenqga voisins ?

lls estiment néanmoins qu'une fois qu'on s’est pasSs questionsguelques
situations extrémement rares subsistent, ou la pesane, malgré I'attention qu’on lui
porte, le soin que lI'on a d’elle, persiste a demard qu’on la délivre d'une vie
devenue insupportable L’équipe médicale peut étre alors confrontéenadilemme
éthique, et finalement estimer que la solutionlls inumaine consiste a transgresser la loi
et a donner une aide active a mourir. Cette détigise collégialement, au terme d’'une
évaluation sérieuse et d’'une réflexion éthiqgu@résentée comme « le moindre mal », ne
devrait pas donner lieu a poursuite.

Comme je le soulignais dans le rapport que javaisis a J.F Mattei (p 111) en
septembre 2003 € recours aux arréts de vie ne peut pas étre fjassticto sensu, ni
admis comme une pratique tout simplement normalert®nt, sous certaines conditions,
il peut étre non seulement justifié, mais décldatégeie, a condition que son caractere
transgressif soit maintenu. Le caractére éthiqud'atde tient & la maniére de la faire et
de le vivre. Maintenir le questionnement, assumambivalence, la complexité, le
paradoxe de la situation sont des garde-fous cotdrdentation de simplifier et de
résoudre le probléme une fois pour toutes".

Il faudra sans doute que nous réfléchissions a laboration d’'une circulaire en
direction des jugeseur demandant de prendre en compte ces situaidrémes et de ne
pas poursuivre des médecins qui invoqueraientdagsité pour justifier leur décision et
leur acteCela nous éviterait de modifier le Code pénal.
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Rappel des mesures préconisees :

Pour réduire I'inégalité d'acces aux soins palliafs :

Une unité de soins palliatifs par département

Une EMSP par hopital de plus de 400 lits

Une EMSP extra-hospitaliére par territoire de santé

Un renforcement des équipes existantes pour qaijgllsssent assumer leur mission
Augmenter les LISP notamment en gériatrie, danS&R et les USLD

Un réseau de soins palliatifs par territoire deéan

Régler la question du financement des professibgsales délivrant des soins pallaitifs a
domicile

Renforcer et former les personnels des EHPAD (ntant présence d'un psychologue et
d’un infirmier la nuit)

Pour une adéquation entre le financement et |'of réelle

Remise a plat du systeme de financement des sallatifs (\VVoir les préconisations du
Comité national de suivi du développement des guatigtifs).

Financement de lits identifiés en SSR et USLD

Pérennisation du financement DNDR pour les réseawoins palliatifs

Vigilance des ARH dans le suivi des lits identifiés

Pour une harmonisation des pratiques en fin de viet une application de la loi
Léonetti

Un message fort du Ministre de la Santé ou du &eéside la République en direction des
établissements du sanitaire et du meédico-socialr porganisation dans des délais trés
brefs d'un forum intra-hospitalier d'informatiorr $a loi Léonetti et les bonnes pratiques
en fin de vie. Ce forum pourrait étre animé paaateur régional des soins palliatifs.

Ce forum d’information devra étre suivi tous les afune table-ronde sur I'évaluation de
'application de la loi Léonetti. Les présidentsd@ME pourraient étre impliqués dans la
mise en oeuvre de cette mesure.

Un plan de formation obligatoire de tous les preif@msnels de santé de tous les
établissements aux bonnes pratiques en fin de Qigectif : tous les professionnels
doivent avoir recu cette formation dans les dewscaan viennent.

En ce qui concerne les situations limites : uneut@ire du Ministére de la Justice en
direction des juges leur demandant de prendre epteoces situations extrémes et de ne
pas poursuivre des médecins qui invoqueraientdagsi#té pour justifier leur décision et
leur acte
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Pour informer le grand public et les usagers de laanté

Demander aux Conférences Régionales de santé ¢ie ffieformation sur la loi "Droits

des malades et fin de vie" a I'ordre du jour degérences.

Solliciter les CISS régionaux et les associati@msiliales (UNAF) pour une diffusion de
l'information

Soutenir l'action du Numéro Azur 0811 020 300 «&mpagner la fin de la vie,
s’informer, en parler » par une campagne de comeation.
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Cing exemples d'initiatives originales

Dans I'annexe qui suit, le lecteur trouvera nombnaitiatives originales repérées lors
de mes déplacements en région.

Mais j'ai choisi de mettre en évidence cing d’erglles :

* Une démarche originale d’implantation de la cultypa&lliative dans un hépital de
proximité.

* Un exemple d’accueil et de soutien des famillessaun d’'un service de réanimation
meédicale ayant choisi d’adapter la démarche pafiat

* Un projet de « maison de vie » pour des personneinele vie dépendantes et isolées
mais ne relevant pas de soins médicaux lourds ;

* Une expérience originale de soins palliatifs d’umgge

* Une enquéte sur l'usage du téléphone dans le denthx décés d'une personne en
I'absence de ses proches

| Exemple d’instauration d’'une démarche palliativeau sein d’'un hopital de proximité

Au fil de mon tour de France des régions, j'acpuastater un réel effort pour diffuser
la démarche palliative au sein des établissemenfwakimité (hbpitaux locaux). Celle ci est
le plus souvent initiée par une personne motivédegt sensibilisée aux soins palliatifs et a
'accompagnement des personnes en fin de vie. @etdnne a un rdle moteur indéniable
mais on constate que tres rapidement plusieursi@oig s'engagent dans une réflexion sur les
modalités de mise en ceuvre d'une telle démardhietrduve, dans certains établissements,
une meéthodologie intéressante qui pourrait inspitensemble des établissements de
proximité.

Exemple de I'hopital local de Billom (Auvergne)

L'hépital dispose de 381 lits, avec un servicendelecine (20 lits), un service SSR (14
lits) un service de moyen séjour gériatrique (i) ine USLD (139 lits), un EHPAD (159 lits
et une MAS (40 lits).
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En 1999, une médecin gériatre constatant le nealdés soignants frustrés face aux
nombreuses fins de vie qu'ils ne savent pas acagmepastimulée par la loi du 9 juin 1999,
propose de monter, au sein de I'hépital, un gralmeéflexion transversal, baptisé Groupe
référent de soins palliatifs et d'accompagnemeRISEA).

Il s'agit d'une structure originale - je ne cosnaas d'autres exemples - , d'un groupe
pluridisciplinaire de 15 personnes volontaires (ewdus, IDE, AS, ASH, paramédicaux,
personnel de nuit), qui ont commencé par se foremsemble (10 jours aux S et
accompagnement) + 4 jours de formation a la métlogdn

Le GRSPA a été adopté par la CME et le CA dedlissement en 2001.

Les objectifs du GRSPA

1- Harmoniser les pratiques (réflexion commune, misepkace d'un langage commun,
conception de protocoles communs)

2- Faire évoluer le projet d'établissement (signatlmee convention avec I'Equipe Mobile
de soins palliatifs du CHRU, demande de lits idey#tj mise en place d'une formation en
soins palliatifs pour I'ensemble des personnel&tiblissement)

3- Former a terme I'ensemble du personnel de I'ésaplisnt & I'accompagnement de la fin
de vie

Méthode de travail

» travail en sous groupes sur des micro projets (ecws de réflexion, protocoles, mise en
place des protocoles dans les services, travaualdation)

* 3 a 4 réunions pléniéres par an pour présentaalait fait en sous groupe, valider les
protocoles, évaluer les activions, se répartirdedil.

e Un président est désigné pour 3 ans. Il est llotateur privilégié des différentes
instances et des organismes extérieurs (DDASS, ARKEP,SSIAD,CLIC)

* Une secrétaire de I'établissement assiste auxaisipilénieres et conserve les documents
du groupe.

Exemples de travaux

» diffusion de documents de réflexion pour clarifes mots et les pratiques (soins palliatifs
Euthanasie, arrét de traitement)

» diffusion d'un protocole "évaluation de la douleur"

* demande d'un poste de psychologue pour un groupardée et élaboration d'un profil de
poste

» Proposition de rénovation de la morgue

» Dépbt d'un dossier de demande de lits identifi@9%2

» Réflexion sur les pratiques au moment du déceo(a®) vétements etc..)

» Réflexion sur la prise en compte des rites religieu

Le GRSPA a largement contribué a la diffusion deuture palliative au sein de I'hdpital,
grace a la forte implication de la direction, l&stissement du personnel.

Au moment de ma visite (septembre 2005) 40% dsomerel ( y compris du personnel
médical libéral) était formé. 6 lits identifiés amat été demandés (je crois que 2 seulement
ont été reconnus) et une convention était signée avEMSP du CHU. Un mi-temps de
psychologue était demandé pour le soutien des aoign

21



La constitution d'un Groupe référent de la démaydiliative - différent d'une EMSP,
car il s'agit d'un groupe de réflexion pluridisgigire - au sein d'un hépital de proximité me
semble étre un levier important de la diffusionaleulture palliative.

Comment pourrait-on inciter les directions de ceablessements a favoriser ce type de
démarche?

Il Exemple d’accueil et de prise en charge des faftés dans le cadre de la démarche
palliative dans un service de réanimation

Lors de ma visite du service de réanimation médidal CHU de Brest, la procédure
mise en place pour l'accueil et le soutien desilfasnde patients en fin de vie m'a été
présentée par J.M Boles et Anne Renault.

Conscients du stress que peut représenter pouammike de voir mourir un des leurs
dans un service de réanimation, conscients de #ande ces moments dans le déroulement
du deuil, I'équipe de réanimation médicale du CH&J Rrest a décidé de permettre a la
famille et aux proches des personnes hospitaligées leur service « d’avoir toute leur
place ».

« Comme la majorité des services de réanimatiofteadoous avions un temps de
visites restrictif (2heures/jour) et il existaitypee déviance aux regles de fonctionnement
méme pour les familles de patients en fin de(«gervice fermé»)La plupart des patients
décédaient sans la présence de leurs famillessaigaants avaient le sentiment alors de ne
pas répondre a I'attente des familles dans ces misndeuloureux.

Depuis janvier 2001, nous avons instauré des mesuiiesont systématiqguement proposées a

la famille lorsqu’un patient est en fin de yieservice ouvert»)

e Libre accés au service (24h/24)

» Pas de port de « surblouse » par les familles

* Aucune limitation du nombre de personnes dansdatine du patient

* Possibilité pour un membre de la famille de dortains le service

 Mise a disposition de la famille d’'une piéce («galdes familles») avec boissons,
friandises ...

» Assouplissement du planning de soins afin de présdiintimité du patient et de sa
famille tout en maintenant une qualité de nursing

» Proposition a la famille de pratiquer un rite radig

» Possibilité pour la famille de diminuer la lumiéde mettre de la musique ou toute autre
mesure qu’elle désire

e« Dans la journée, disponibilité du médecin seniordet I'équipe paramédicale qui
accompagnent la famille (relais ensuite par I'égudp nuit et le médecin de garde)

Une évaluation de cette nouvelle pratigue a étéctfée aupres des soignants et des
familles de patients décédés en réanimation esutregr 1999 et décembre 2001.
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Les familles de personnes décédées dans le semnie 1999 et 2001 ont été interrogées par
courrier : 70 réponses individuelles ont été re@wes196 courriers expédiés, soit 35.7% de
réponses.

Parmi ces personnes, 35 (soit la moitié) ont bééfd'une ouverture du service sans
restriction (« service ouvert ») et ont pu restapras de leur parent lors de ses derniers
moments de vie. Dans ces conditions, les familigportent que la communication avec les
soignants était alors meilleure (76.5%) du faind'yplus grande disponibilité des soignants
(67.7%) par rapport a la période précédant ladivid pendant laquelle les horaires de visites
étaient restreints. Dans ce contexte, 70% desl&srektiment avoir été préparées au déces de
leur proche et utilisent des mots comme "calmeyduté” et "compassion"” pour I'exprimer.
Vingt-neuf personnes (42%) n'‘ont pas bénéficiecette liberté («service fermé») : 87.5%
d'entre elles expriment a posteriori une granddfiemee du fait de leur absence auprés de
leur proche au moment du déces. Cette souffrarmsyest exprimée avec une certaine
violence verbale, perdure jusque 3 ans aprésdesdét semble retentir sur le cheminement
du deuil des ces familles. Pour ces personneggdeédie satisfaction sur I'accueil, au moment
du décesest alors tres inférieur (37.5% de personnesfa#gs).

Tous les soignants étaient favorables a I'ouverureservice aux familles dans ces
situations de fin de vie. Les soignants ont alorfiepression que la communication avec les
familles était meilleure avec des relations plumaines et qu'ils consacraient plus de temps
aux familles sans retentissement sur les soinsnt8pément, les soignants ont su modifier
l'organisation des soins pour répondre a l'attdatees familles.

Dans ces situations de fin de vie, nous avonsrodérles familles ayant connu un
service ouvert sur I'importance qu’elles portaianta non limitation du nombre de proches
présents simultanément dans la chambre, & l'aclkeeshmbre en "civil* sans blouse et a la
diminution du nombre de passage des soignants. djaribé des personnes ayant répondu
gu’elle ne souhaitait pas plus de proches présgntgltanément dans la chambre (60,2%),
n'était pas génée par le port de la blouse (72%¢ sbuhaitait pas voir diminuer le nombre de
passage de soignants (59%).

La famille, lors d’une fin de vie, a besoin d’'unguépe compétente techniquement,
capable de tisser des relations humaines et clealees, qui entende et respecte ses désirs et
ceux de son proche. Cela commence par un assarpbss des regles de fonctionnement du
service de réanimation en leur laissant la posgilie rester en permanence lors de la fin de
vie de leur proche.

Il n’existe pas de regles stéréotypées de I'accgmgment, tout doit étre ajusté en
permanence entre la famille et les soignants. Ecotgspecter, soutenir et proposer sont les
mots clés de cet accompagnement sans rien impdlees. la famille, pourra peut-étre dire
gue « cela s’est bien passé » malgré la doulededil et les soignants auront ce sentiment de
reconnaissance, indispensable pour que vivent@pe&s de soins.

C’est dans cette démarche que s’inscrit I'ouvertieenotre service lors des fins de vie des
patients afin que les familles aient le sentimeavair vécu pleinement ces derniers temps et
qu ‘elles puissent alors vivre leur deuil. Vivreeawne blessure qui ne sera pas une blessure
« mortelle »
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lIl -Projet de création a titre expérimental d’'un lieu d’accueil pour les personnes en fin
de vie en Franche-Comté

Laure HUBIDOS, présidente de I'association CapenDRCH, est ['initiatrice d’un
projet visant a créer en Franche-Comté, une « Mag® vie », lieu d’accueil pour des
personnes en situation de soins palliatifs, mais@uessitant pas de soins meédicaux lourds et
ne pouvant pas retourner a leur domicile.

Depuis prés de trois ans, c’est avec le soutiefapgpui du Docteur Régis Aubry,
Président du Comité National de Suivi du Développeindes Soins Palliatifs et Chef du
Département Douleur/Soins Palliatifs du CHU de Besa, que l'association Carpe Diem
travaille a la mise en ceuvre de ce projet expériaheui a d’ores et déja recu le soutien de
I’Agence Régionale de I'Hospitalisation (ARH) et @onseil général du Doubs.

De nombreuses personnes en fin de vie ne relevastdhne prise en charge
hospitaliere sont néanmoins hospitalisées. Pamutglae sont en situation d'isolement social
ou familial, parce qu'elles ne sont plus autononiesdomicile peut s'avérer inadapté. Il
mangue donc dans ces circonstances un maillon ldrdpetal et le domicile.

Une des particularités de ce projet réside dafatlgu’il se situent a la croisée entre
les champs sanitaire et social et implique direetgna société civile ce qui en fait un projet
innovant puisque aujourd’hui aucune structure deyge n’existe encore.

La «Maison de vie », dans le cadre de I'expérintemtaaura une capacité d’accueil
limitée a 10 personnes ceci afin de garder unaicerk intimité » et tout le caractére humain
nécessaire a la démarche.

Organisée comme une Vvéritable maison d’habitatien,de vie proprement dit, cette
structure se rapprocherait ainsi plus de la Magbidtes que de la maison de repos ou d’'une
structure hospitaliere. La « Maisons de vie » senaant tout un lieu de résidence da
solidarité et le soin de l'autreseront les principaux moteurs.

Elle sera implantée dans le Doubs, dans un milibain mais dans un lieu calme avec
jardin.

Au-dela de I'accueil, ce nouveau concept privildgagecompagnement et le bien étre
des personnes en les considérant comme des étmesnsuVIVANTS et totalement intégrés
dans la société. Cette conception s’inscrit enitéédbns un courant de pensée moderne se
traduisant dans des lois récentes par un réeliqnasment sur les droits de la personne
malade.

Le personnel de la maison sera composé d’'une éqliguxiliaire de vie et d’'aides

soignants qui assurera le suivi des soins médiesukien avec les médecins traitants et
infirmiers des résidents qui interviendront au siria maison au méme titre qu’au domicile.
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Un cadre de santé sera également membre de I'éduipersonnel. La maison de vie sera
sous la responsabilité d’'une personne chargée aigahisation, de l'animation et de la
coordination qui sera assurée par Laure HUBIDO$harsable et initiatrice du projet.

Toutes les soins seront assurés, comme au dord&slenalades, par des intervenants
extérieurs (médecin traitant, infirmier libéralnkj psychologue..)

La permanence et la veille seront assures 7jou2gh724.
Une importante mobilisation bénévoles (bénévoleacadmpagnement et bénévoles
d'animation) sera nécessaire.

"70% des francais interrogés il y a quelques ass@ir leur souhait en matiere de lieu
de fin de vie ont répondu que le domicile étailide idéal. Plusieurs études ont montré dans
la méme proportions que les personnes étaientaditérénstitutionnalisées pour la fin de leur
vie. Ce hiatus pose une question d'ordre philospyghisociologique et politique. | met en
évidence un irrespect ou une incapacité de notcét8oa respecter ses propres souhaits
concernant les conditions de la fin de la vie. €gttapacité peut traduire un certain degré de
déni de finitude : le systeme est pensé comme siela'avait pas de fin, comme si tout
pouvait relever du sain.

La conséquence de ce possible déni est une indidapth une inadéquation au niveau
de l'offre de soin et d'accueil des personnesrendivie. Dans les faits, la seule offre faite
aux personnes malades et a leurs proches est sdtnégital. Or la grande majorité des fins
de vie ne reléve pas de I'hopital. Dans la péripd#iative d'une maladie, seules les
complications d'ordre médical, ou les états defeamude réfractaire générés par la fin de vie
peuvent justifier une hospitalisation. En réalitdest souvent la perte d'autonomie qui,
interdisant le maintien a domicile souhaité, aliqutine hospitalisation de notre point de vue
injustifiée, colteuse et ne répondant pas a l&tte¥elle de la personne ou de ses proches.
écrit Laure UBIDOS.

Cette premiere expérience proposée dans le Doubsagoétre I'occasion d'une
véritable étude de besoins au plan quantitatif mendééchelle de la région. Ce travail de
recherche pourrait étre mis en ceuvre avec la madmnsanté publique (regroupant
I'Observatoire Régional de la Santé, I'Institut iBBgl du Vieillissement, les associations
d'usagers de la santé et la Fédération des Résla®anté), le réseau régional de soins
palliatifs et le centre de recherche clinique dulCt¢ Besancon.

Au terme d'une période d'évaluation de 5 ans, déitearche pourrait étre étendue aux
3 autres départements, a raison d'une structurel@martement, de maniére a permettre un
maillage géographique équilibré.

L'objectif a terme est d'étendre la démarche adwale du territoire national.

IV - Une expérience originale de soins palliatifs'drgence (Cannes, Grasse, Antibes)

Un des obstacles au maintien a domicile « jusqbtut » consiste dans I'apparitions
de complications aigués (troubles respiratoiresuldies de la conscience, hémorragies,
recrudescences douloureuses) difficiles a géres. d@eplications sont sources d’angoisse.
Le patient, sa famille ou I'équipe de soins a daenifont alors appel au SAMU et ces appels

! Contact "Maison de vie" : Association Carpe DieR®H - Laure HUBIDO - 10 rye des ST Martin - 25000
Besancon.
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aboutissent souvent a une hospitalisation. Cettevail® orientation prise dans l'urgence
présente de nombreux inconvénients : culpabilisatie la famille, sortie du malade de son
lieu familier, parfois déceés rapide a I'h6pital.

Dans le cadre d'un protocole de recherche au tften Projet Hospitalier de
Recherche Clinique (PHRC) mené au CHU de Nicenatigation et sous la responsabilité du
Dr Jean-Francois CIAIS (médecin au SAMU de Niceatseiller technique aupres de la
croix rouge), une équipe d’'urgence en soins pdfliat domicile a été mise en place courant
mars 2002

L’équipe qui assure une permanence 7 jours/7 éiebdes/24 est constituée d’'une infirmiere
et d'un bénévole. Son intervention est déclencladele centre 15 selon des criteres bien
déterminés sur demande d’'un médecin (médecin usgerdu SMUR). Elle intervient a
domicile. Elle y rejoint un médecin qui établit upeescription. Le rble de cette équipe est de
rester auprés du patient, chez lui, et de 'accgmeaen lui prodiguant les soins nécessaire.

Elle a un triple réle :
- Assurer les soins au patient
- Assister le patient dans ce moment difficile
- Assister la famille ou I'entourage.

Quatre modalités évolutives sont possibles :

- L’état du malade s’améliore : I'équipe quitte lendoile, le patient est pris en charge par
sa structure habituelle.

- L’état du patient reste critique. L’équipe ne cuiit domicile que si I'entourage semble
pouvoir gérer a nouveau la situation.

- La situation devient ingérable a domicile : le patiest hospitalisé apres concertation.

- Le patient meurt et I'équipe accompagne la fanghelui prodiguant écoute, réconfort et
conseils. Elle peut rester jusqu’a la mort du pats la famille le souhaite.

L’équipe du SISUP assure les transmissions auxiaotg habituels.

Les résultats apres 6 mois de fonctionnement omst eni évidence une satisfaction des
familles (90% de satisfaction) qui ont pu bénéficde ce service. Le pourcentage
d’hospitalisation en urgence est passé de 48% a LBfonomie générée par la diminution
de I'hospitalisation devrait pouvoir financer lstgymne.

Les soignants habituels apprécient ce service,&memjue les équipes du SAMU qui pensent
gue ce service répond a un réel besoin.

Ces résultats plaident en faveur d’'une pérennisatio SISUP avec plusieurs propositions
possibles :

- extension du secteur géographique a 'ensembleépgartement

- extension de la population concernée : pédiateesqgnnes agées en maisons de retraite.

2 Urgences chez les patients en soins palliatifsraicile — Jean-Francois Ciais — La Presse Médiedl® juin
2002.
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V - Enquéte sur l'usage du téléphone dans le contexdu décés d’'une personne en
'absence de ses proches.

Marc Guerrier, Vincent Indirli, Dominique Poisson, José-Luis Caravias, Lucie Hacpille,
Simon Assoun, Anne-Cecile Violland, Emmanuel Hirsch

J'ai souhaité faire état de cette enquéte origigal m'a été présentée lors du forum
organisé au CHU de Grenoble, le 10 novembre 1006.

Elle contribue, a mon avis a faire évoluer lesiptets liées a l'usage du téléphone
dans les services confrontés a la mort de leursrjat

Les repéres donnés dans cette enquéte, étant déabmsence de procédure
réglementaire pour I'appel au téléphone des prathes personne qui vient de décéder, sont
a prendre en compte pour les bonnes pratiques ele fuie.

D'un point de vue moral, il peut exister une tensatre I'impératif de véracité ou de
Vérité sur un fait avéré et la prise en compte a@ulnérabilité de la personne a qui I'on
annonce un déces. Il s'agit donc de savoir s'ilnestalement acceptable d'affirmer ou de
laisser croire pendant un intervalle de temps,&personne qu'une autre est toujours vivante
alors gu'elle ne I'est plus. D'un point de vueique, le choix de l'interlocuteur appelant peut
faire question, ainsi que les moyens utilisés. ®'faton plus générale, la maniere dont une
communication téléphoniques s'inscrit dans le maee d'une relation au moment d'annoncer
un déces ainsi que les repéres éthiques qui $achant représentent un sujet de réflexion
potentiellement utile pour les professionnels comifgs a ces situations.

89 guestionnaires rédigés par 24 médecins et Gfiafes ont été analysés. Parmi les
répondants, 11% seulement disent avoir recu umeaitton sur I'annonce du décés en général.

Voici les conclusions de cette étude :

"Le choix de I'appelant et du destinataire de l'elpgansi que la teneur d’une
communication téléphonique aprés le déces d’'ureopee en I'absence de ses
proches ne sauraient répondre a des pratiquesrtaat codifiées. Pour
autant, I'identification de repéres stables dornpettre d’éviter la survenue de
situations discutables ou délétéres pour les psoetieu les professionnels et
d’améliorer les conditions des annonces. Les psuitgants refletent I'opinion
des auteurs, et peuvent constituer la base d'wteiskion, au sein d'un
service, entre les acteurs concernés qui peuverst @aluer leur pertinence a
la lumiére d’arguments ou de contre-arguments.

(1) Ne pas minimiser I'importance de I'appel télépigue : méme si
I'information du déces n'y est pas donnée, il pgre des événements qui font
partie de I'annonce et de 'accompagnement.

(2) Ne pas mettre le professionnel qui appelleiteratson de difficulté : la
personne doit étre suffisamment formée, expérineembéaccompagnée pour
cet appel.

(3) Adopter un principe de prudence vis-a-vis déésphones mobiles : le
destinataire de I'appel peut se trouver dans unatgn pratique ou la
réception d’une nouvelle difficile est trop délieatvoire dangereuse (voiture).
Il est souhaitable de disposer d’'un numéro de hélge fixe et de I'utiliser
préférentiellement.

(4) Anticiper dans toute la mesure du possiblestextégies de
communications les plus adaptées avec les pro@kspgrsonne.
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(5) Nous plaidons en faveur d’'une annonce en plusimps, sans toutefois
gue le professionnel qui téléphone laisse entemqakeda personne est toujours
en vie. Cette position est délicate, mais nous sepriéférable au motif de la
préservation d’'une relation de confiance, qui $e&@npromise par la
possibilité de communiquer de fausses informatibiagis pensons qu'il est
préférable que le professionnel s’efforce d’insigi@ur poursuivre le dialogue
en face a face, en ne donnant qu’'un minimum d’médion au téléphone.

(6) Privilégier I'appel par un des professionnehatyune relation de confiance
bien établie avec l'interlocuteur, plutét que désigl'appelant d’abord en
fonction de son appartenance professionnelle. [0aoa du déces lors de
'entrevue a I'arrivée des proches devrait étreefan revanche par le médecin,
eventuellement en présence de l'infirmier qui conlaafamille.

(7) S’agissant de I'annonce du déces et de l'udagéléphone au sein du
service, évaluer régulierement les pratiques dorsgant sur I'expérience
acquise.

(8) Etablir un document écrit reprenant les redkeesonduites adoptées par le
service pour ce qui concerne I'appel des prochessam décés

(9) Dans toute la mesure du possible, adresseviarmaggravation aux
proches avant le décés de la personne

(10) Former les personnels médicaux et paramédiaaxyenjeux de I'annonce
du déces.

Conclusion

Cette courte étude d’opinion de 89 professionnafsd services difféerents
indigue des pratiques et options variées s’agissatitisage du téléphone pour
appeler les proches d’'une personne apres son dggase responsables sur
les six services indiquent qu’une réflexion pragicuir ce sujet serait
pertinente. Les habitudes en vigueur localemenigréLcertainement faire
I'objet de discussions au niveau de chaque senpeeduire des régles trop
contraignantes peut s’averer délétere, car leegtsd different radicalement.
Pour autant, I'attention portée aux fondementsadelation de confiance, et le
respect de la vulnérabilité des personnes peueewit sle guide dans une
réflexion qui doit, pour étre pertinente, intégnen seulement les modalités de
'usage du téléphone, mais également 'annonca@dmpagnement des
proches d’'une personne soignée a I'hopital jusgairadéces."
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Texte de I'argumentaire utilisé lors des forums

Fin de vie : la diffusion de la culture palliative

Longtemps, parce que les traitements de la douléawaient pas encore fait les
progres que l'on connait aujourd’hui, parce que meédecins hésitaient a arréter les
traitements et continuaient a imposer des examemes traitements pénibles, au dela du
raisonnable, on a pu penser que la seule maniabeédjer les souffrances en fin de vie était
d’abréger la vie. Cela se faisait évidemment dargdndestinité, et celle ci a été a juste titre
dénoncée ces dernieres années.

Aujourd’hui, nous n'en sommes plus la. Les soindierde vie ont fait des progres
remarquables. Des équipes courageuses ont momrégupeut assister un mourant, "l'aider
a mourir" sans pour autant lui donner la mort. @t humaine et digne est donc possible

sans recourir a l'euthanasie

C'est parce qu'ils I'ont compris que les parlemeggaont voté la loi du 9 juin 1999
permettant a tous ceux qui en relevent d'accédersains palliatifs. C'est parce qu'ils I'ont
compris que nos précédents ministres de la santéletn des clivages politiques, ont
développé les soins palliatifs. Deux plans suctessit permis de créer de nouvelles unités,
des équipes mobiles, et de développer les résaagrids palliatifs a domicile. Les Agences
régionales d'hospitalisation sont chargées d'acHevwmaillage du territoire francais dans les
années qui viennent.

Meurt-on pour autant dans des conditions de digetitd'humanité dans notre pays?
Rien n'est moins s(r! Le renforcement des soingapfd n'a pas suffi a nous rassurer sur ce
point. La peur de mal mourir, de souffrir, d'éietime d'un acharnement thérapeutique ou
de mourir seul que nos contemporains expriment whdqgis qu'un sondage leur donne
l'occasion de le faire, témoigne du chemin quier@sparcourir. Régulierement des faits divers
montrent que la question de la dignité et de I'mitéades fins de vie n'est pas résolue

Tout le monde n'est pas logé a la méme enseigmn@eOt espérer une mort digne et
humaine, accompagnée, la ou les soins palliatifspénétre, ailleurs, on assiste a une mort
jugée indigne par les familles et les soignantsfomadélivrée, peut-étre méme expédiée, la
ou les patients disent « finissons-en » parcegjgduffrent et se sentent abandonnés.

Cette hétérogénéité des pratiques est d'ailleuliséet comme un argument par les
partisans d'une loi dépénalisant I'euthanasie.stei@ les soins palliatifs n’existent pas
partout, donnons au moins la possibilité a ceuxlgulemandent d’étre soulagés de leurs
souffrances en abrégeant leur vie", entend-on.

Nous pouvons nous féliciter que la mission parlgaies conduite par Jean Léonetti
ait accepté de se mettre a I'écoute et de compedadiomplexité des problémes soulevés par
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la fin de vie. Résistant aux sirénes venues des Bay, de la Belgique, ou de la Suisse, elle a
cherché une voie originale, une voie francaise.ckerchant le consensus, elle a évité de
diviser notre pays sur une question dont les enpé&sent lourd.

En votant la loi du 22 avril 2005 : « Droits deslades et fin de vie » les
parlementaires ont exclu toute dépénalisation elethanasie mais ont consacré un "un droit
au laisser mourir". Cette loi renforce le dromird® personne de demander qu'on arréte un
traitement qui la maintient en vie, alors qu'elbeitsaite mourir. Elle permet au médecin de
respecter ce refus de soins, sans risque d'étoséxpdes poursuites penales, s'il se conforme
aux regles de bonnes pratiques.

Ce texte consensuel représente un progres tantigpdiberté des personnes que pour
la clarification des pratiques médicales en firvide

Mais ce texte va plus loin. Le droit de refusertraitement doit étre assorti du droit
d'étre soulagé et accompagné. Que signifieraitaarigne ventilation ou une alimentation
artificielle, sans veiller a ce que la personn&gjée doucement, sans souffrir, entourée des
siens?

Les parlementaires ne s'y sont pas trompés piésqot consacré les quatre derniers
articles de la loi a l'obligation de diffuser lanadgrche palliative, et de former les
professionnels de santé confrontés aux fins de vie.

Car cette culture de 'accompagnement est loirr@l’gtésente dans tous les services ou I'on
meurt, dans les services de médecine ou d'oncologiis aussi en réanimation ou le taux de
déceés atteint aujourd’hui le pourcentage de 25%skevices des urgences, enfin, sont de plus
en plus souvent confrontés a la mort des persotraasférées la nuit ou les week-ends,
depuis le domicile ou les maisons de retraite quassument pas leur devoir
d'accompagnement.

Nous nous demandons comment sensibiliser les piofewls de santé a cette démarche
palliative. Comment les aider a’évaluer leurs besan formation aux soins palliatifs et a
'accompagnement, leurs besoins en terme de sodiéepiipe (soutien psychologique, aide a
la décision, réflexion éthique). Comment les a@lenettre en place une réflexion sur I'accueil
et le soutien des familles (particulierement défisi dans certains services), et I'intégration de
bénévoles d’accompagnement.

Certes les textes existent - le Guide de bonnegpes de la démarche palliative et les
Recommandations de 'ANAES, issues de la Conférdedgonsensus sur 'accompagnement
des personnes en fin de vie et de leurs prochess-Implupart les ignorent encore et ne se les
sont pas appropries.

Plusieurs conditions semblent nécessaires :

1°) d’abord, clarifier les mots et les pratiques.

Beaucoup de professionnels de santé confondenteenalléger les souffrances d'un
mourant et mettre délibérément fin a sa vie.

Cette confusion a été largement entretenue parmédias, notamment dans le
traitement médiatique des affaires récentes. linesiceptable aujourd’hui que I'on continue a
gualifier d’euthanasie passive la bonne pratique réanimateurs qui prennent des décisions
de limitation ou d’arrét de thérapeutiques activamformément aux recommandations de
leurs sociétés savantes. Lorsque les réanimatedgbrdnchent” et donnent les soins
nécessaires pour que la personne ne souffre padftes de I'agonie, ils n‘ont pas l'intention
de donner la mort. lls corrigent les exces de laeuie : si elle n'était pas devenue aussi
performante, la personne serait déja morte. Cé&esfumn entend par "restituer son caractere
naturel a la mort.”
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On comprend a quel poita question de l'intention est importante. Quaotjéctif
clairement recherché est de soulager, on n'estigas le cadre de I'euthanasie, méme si la
mort est au bout. Prévoir que la mort pourra sulate (une sédation forte, une limitation ou
un arrét de traitement) n'est pas vouloir la mort.

L'intention de traiter la douleur, de ne pas fall@charnement thérapeutique ou de
respecter la liberté d'un malade ne peut pas derdre avec l'intention de tuer ou d'aider a
se tuer.

C'est ce qu'on appelle la théorie du double effeh :acte bon (le soulagement, le
respect du refus de soin) peut avoir un effet mauvan désiré (la morty.

Bien sdr, dans les décisions de fin de vie, latféva peut étre floue entre prévoir la
mort et la vouloir. On peut comprendre que certagpsochent a la théorie du double effet
une forme d'hypocrisie. On se demandera sans doutament garantir la droiture de
l'intention. Cela pose la question de la place aleéflexion éthique au sein des équipes
médicales confrontées a ce type de décisions.

La loi pose les principes de collégialité et densmarence des décisions comme un
impératif. Il faut évaluer la situation, réfléchém équipe, avec le patient et sa famille,
rechercher un consensus.

Longtemps le silence et l'opacité des pratiquess des services, ont contribué a répandre
cette idée de clandestinité et d’hypocrisie. Ebaafhui encore des décisions meédicales,
mettant en jeu la vie des patients, sont prises gaea I'ensemble de I'équipe soit associé. Sans
gu'une réflexion d'ordre éthique soit mise en pl&@®=mode de fonctionnement engendre des
conflits internes et une atmosphére de suspicianrepdent d'autant plus nécessaire la
collégialité et la transparence des décisions.

2°) Ensuite former et accompagner ces équipes.

Accompagner la fin de vie fait appel & une culietra des pratiques bien différentes de celles
gue requiere la médecine curative. Celles-ci nevgr@use mettre en place que de maniere
progressive, car il s'agit d'adapter ses pratiqieshanger son regard sur la mort et le mourir,
d'étre capable de franchise quant a la "véritédidgnostic ou du pronostic.

Cet ajustement aux besoins de la personne prochead®aort ne peut se faire sans
formation ni sans tenir compte des difficultés desgnants (leur charge de travail, leur
difficulté a communiquer au sein de I'équipe, anar le temps d'échanger, leur sentiment
d'impuissance et leur difficulté a accepter l'aggt@n brutale d'un malade, le sentiment de
ne pas répondre aux besoins des personnes quinaamir).

Une des difficultés majeure des équipes qui doiasgumer a la fois la dimension
curative et palliative des soins est de dépasserskntiment d’échec et d'impuissance. lls se
sentent parfois si démunis que cela engendre uimsaTt de culpabilité. C’est pourquoi il est
essentiel qu’elles bénéficient d’'un accompagnemsmis quelque forme que ce soit. Les
choses avancent lentement dans ce domaine, d'aultenientement que la réduction du
temps de travail et la pénurie de personnels ritéat pas les temps de rencontre. L'échange
et la réflexion qui permettraient de faire de ceaidled'accompagnement un idéal accessible
dans la quotidienneté des soins sont ainsi sagrifié

% La régle du double effet est une régle éthico-heorpii oppose les prescriptions médicales qui vigen
soulager, a celles qui viseraient a provoquer &&slélu patient. Dans sa formulation ancienne d@ridhomiste,
elle s'énonce ainsi : "On peut accomplir un acenax la fois un bon et un mauvais effet seuleraeld bon
effet est supérieur au mauvais, et si, de sur@oitnoins les conditions suivantes sont remplies :

L'acte en lui-méme doit étre bon ou moralementneewiu tout au moins ne pas étre interdit.

Le mauvais effet ne doit pas étre le moyen de prede bon effet, mais doit étre simultané ou esultér.

Le mauvais effet prévu ne doit pas étre intentiboneapprouvé, mais simplement permis.

L'effet positif recherché doit étre proportionndiedifet indésirable et il n'y a pas d'autres mayee I'obtenir.
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Or c'est justement parce que les conditions ingmada pratique ne permettent pas de
coller a lidéal, que l'on doit au moins réfléctdux conditions qui permettraient de se
rapprocher de cet idéal et de faire au mieux. M&wec moins de temps et moins de
personnels, on peut toujours témoigner, par desegedattention, de respect, et de
compassion, 'humanité a laquelle les patienissetamilles sont si sensibles.

Face a la mort de l'autre, nous sommes impuissnisinérables. La seule chose que
nous puissions faire est d'accepter cette vulné@ébjui est le propre de I'humain,
d'apprendre a travailler avec elle, et de nous yaples uns sur les autres. Les Québécois
parlent alors de cette « compassion d’équipe »patdoxalement devient alors une force.

3°) Accueillir, accompagner les familles, respecter $erites religieux.

Notre état des lieux a révélé la souffrance desliissmui n'ont pas pu accompagner
un proche, soit parce qu’on les a prévenues trap &oit parce qu’elles n'ont pas trouvé
I'aide qui leur aurait permis d’accomplir les demsi gestes ou de dire les derniéres paroles.
On sait a quel point ce dernier rituel est impdrtan

Les proches ont besoin d'étre informés de la gralatla situation et des décisions qui
sont prises, et qui peuvent entrainer la mort.olls besoin de savoir et de comprendre.
L'absence d'explication, le non-dit de certainesipEs est ressenti comme une violence
insupportable : "on nous a volé la mort d'un éhert entend-on.

Etre informé permet d'étre la pour accompagness'aiganiser pour faire appel a un
représentant du culte. On ne mesure sans douteagmexz limpact de certains rituels
(sacrements des malades ou baptéme d'un enfanambopar exemple) sur le processus de
deuil. Pouvoir se recueillir guelques heures aaideecelui qui vient de mourir, tenir dans ses
bras son enfant mort, tout cela est important pegifamilles.

Dans le cadre d'une diffusion progressive de lanatéhe palliative, il serait donc
souhaitable d'inscrire dans le projet de servisemlesures nécessaires pour que les familles
trouvent leur place. Elle doivent pouvoir avoir @eca toute heure a la chambre de leur
proche, disposer d'un espace autre que la chamibre couloir, pouvoir dormir pres de lui,
pouvoir participer aux soins. Cela suppose qusedegices assouplissent les horaires de visite
et facilitent I'acces de tous, y compris des esfanés contraintes imposées aux malades en
temps ordinaire ne sont plus supportables lorscarove en fin de vie.

Cependant, assouplir les regles hospitalieres passuffisant. Il s'agit de développer
au sein de I'équipe un comportement d'écoute etali@agnement, une bienveillance, une
empathie. On sait combien les familles sont ségsib la compassion des soignants, dans ces
circonstances.

Cette attention aux besoins de I'entourage d'ursopee qui va mourir contribue a la
prévention des deuils compliqués. 2/3 des persoguiesnt perdu un proche dans un service
de réanimation souffrent de stress post traumatifjaefait de n'avoir pu étre la dans les
moments qui précedent la mort, de n‘avoir pu ace@m@r un proche, méme inconscient,
laisse des blessures profondes, difficiles a dgzatr

4°) Promouvoir le bénévolat d’accompagnement.

Les bénévoles sont le signe manifeste de ce delfmimanité qui incombe, au dela
des professionnels de santé et des familles, adiable de la société.

Sélectionnés, formes, les bénévoles d’accompagmemar leur présence disponible,
gratuite, en cohérence et en continuité avec lgsoignante, apportent un supplément de
gualité au temps qui reste a vivre. Par leur egpés, ils sont aussi une aide précieuse pour
les familles souvent désemparées gu’ils peuvenitécasoutenir, parfois méme guider.

Leur intégration fait partie de la démarche patilat
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En conclusion nous voudrions insister sur ce qui nhous pargitus important : quels que
soient les progrés de la médecine, nous ne pamaesgas a supprimer la mort et le mourir.
C’est pourquoi les soins palliatifs sont si malegatés. Ils sont nés d’'une breche dans notre
médecine triomphaliste. Ills nous rappellent quesnsommes vulnérables. Mais ils nous
rappellent aussi que notre force, face a la sautgat a la mort, est de nous soutenir les uns
les autres. C’est pourquoi, dans les équipes dstgiélles on communique, on se parle, on
échange, 'accompagnement des personnes en fired® de leurs proches n’est pas vécue
comme un échec, ni comme une tache impossible. déaisporter ensemble » la souffrance
et la mort d’autrui n'est possible que sur la bdsme prise de conscience collective des
enjeux de 'accompagnement.

Il'y a quelques années, a Montréal, la psychargly&ine Bauer, avait donné une
conférence sur le theme du "soignant blessé".

Faisant réféerence au mythe de Perséphone, ellageajl alors que tout soignant
confronté a la maladie et a la mort de ses patieitaine "perte d'innocence" comme
Perséphone, enlevée a sa vie tranquille et cotdrdim vivre six mois par an au fin fond des
enfers.

Le mythe de Perséphone, c'est bien le mythe de pmrsonne qui doit accepter le fait que
la vie soit faite de douleurs et de séparationsis ngae c'est parfois au cceur de ces
souffrances que l'on rencontre les plus grandatesést les plus grands sentiments. Car, dit-
elle, "le soulagement et la transformation de kasge ne sont possible que lorsque soignant
et soigné peuvent se rencontrer humblement surél@memterrain de l'expérience humaine,
reconnaissant que nous portons tous en nous jaleudéur, vie et mort, et que c'est par les
choses qui nous blessent et nous pénetrent qwaeentigulnérable, donc ouvert aux autres et
véritablement humain. Il n'y a pas de soignantagiaif n'y a pas de patient parfait, il y a juste
des étres humains qui parfois se rencontrent, iga&manquent, mais acceptent de continuer
ensemble dans le mystere qu'est la vie."
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La France palliative

Annexe

Bilan du tour de France des régions




Alsace

Aquitaine
Auvergne

Basse Normandie
Bourgogne
Bretagne

Centre
Champagne Ardennes
Franche-Comté
Haute-Normandie
lle de France
Languedoc Roussillon
Limousin

Lorraine
Midi-Pyrénées
Nord-Pas de Calais
Pays de Loire
Picardie
Poitou-Charentes
PACA (Ouest)
PACA ( Est)

La Réunion

Rhone Alpes

17 et 18 octobre 2005
26 etjRih 2007

12, 13 octobre 2005
15-16 janvidd 20
8 et 9 juin 2005
16-17mM8i 2006
16-17ekBobre 2007
30 et 31 janvier 2007
12 et 13 fé\2(807

19 et 20 mar@072

13,14, 15 juin 2006

12-13 septembre 2006

27 novam 2007
24-25-26 b2fi06
9-10-11 jan2(206
22-23- 24 rA806

15 et 16 février 2007
13 et 14 ma07

5-6 décembre 2005

1-2-3 février 2006

8 — 11 novembre 2005
9-10 noveen®d06

page 33
page 49
page 56
page 59
age 64
page 70
page 76
page 82
page 84
page 90
page 9
page 101
page 104
page 111
page 112
page 114
page 119
page 129
page 133
page 135

page 143
page 146



Alsace

17 et 18 octobre 2005

L'Alsace est une des premieres régions a s'étlalis®® pour les soins palliatifs. C'est a
Hagenau, en 1991, que s'est créée la premiere USBrahd Est. Cette création s'est faite a
l'initiative de I'Association Pierre Clément, fordén 1986. En ce qui concerne les USP et les
EMSP, I'Alsace se situe dans les normes préconiseas la montée en charge des lits identifiés
doit se poursuivre et l'organisation en réseauxj@ssi inexistante.

Etat des lieux de I'existant :

- 4 USP (deux dans le Bas-Rhin, Clinigue de la $aum a Strasbourg et Centre

Hospitalier de Haguenau et 2 dans le Haut-Rhin,deHMulhous et Hopitaux civils de

Colmar)

- 8 EMSP dont deux a vocation gériatrique

e (5 dans le Bas-Rhin, CHU de Strasbourg, cliniguadeussaint, Centre Paul Strauss,
CH de Haguenau, a Bischwiller

* 3 dans le Haut-Rhin, au CH de Mulhouse, au Centspitalier de Pfastatt et aux
Hoépitaux civils de Colmar

- 67 lits identifiés (dont 1/3 en SSR)

- 1 réseau dans le Haut-Rhin, ASPER, pour la prisehange a domicile. Le réseau
ASPAN, dans le Bas-Rhin n'est toujours pas coréstitu

- Deux associations de bénévoles : I'Associationr@i€tément (130 bénévoles actifs)
et JALMALV

Axes d'amélioration

- la création d'une USP au CHU de Strasbourg

- Améliorer la prise en charge a domicile et lesdieile-hopital.

- Le secteur gériatrique est en difficulté pour lmopagnement des personnes en fin de
vie. LEMSP gériatrique de Pfastatt signale quesdzertains services il n'y a qu'une
infirmiere pour 80 patients.

Voire les compte-rendus détaillés plus loin.

Points forts :



En ce qui concerne la diffusion de la culture péiie, les nombreux forums que
I'ARH et la DRASS m'ont organisés ont montré queeceulture existe dans les
établissements au niveau des soignants, maisffiéretice des médecins m'a souvent
éte signalée au cours de ces forums (notammentlidokke). Beaucoup de services
ont une activité palliative mais celle ci n'est pasonnue et ils n'ont pas de lits
identifiés. L'obstacle signalé est la difficultéaxmaliser la demande et a écrire un
projet de service, de méme que la peur d'étre atigé "soins palliatifs”, cette
expression suscitant la peur.

Les EHPAD présentes au forum de Ste Marie aux Minesont tous engagés dans
la démarche palliative avec du personnel formé, la création de grougepadole
pour soutenir les soignants, l'intervention de béles, 'aménagement de locaux pour
les familles, I'appui de 'EMSP de Colmar.

L'HAD de Colmar a 70 a 80% de patients en soins palliatifs.

L'équipe de réanimation médicale du CH de Mulhouseaignale le "bond en avant”
gue représente la loi Léonetti. Des prodéduresrdde vie ont été élaborées pour les
limitations et arréte de traitement (consensus)sparence) et les familles sont
accueillies 24h/24.

Une coopération de coordinationa été initiée entre 'EMSP, le Centre 15, et le
service des urgences du CH de Mulhouse. Le serdegsirgences que j'ai rencontrés
ont beaucoup avancé dans la mise en ceuvre de larcté&mpalliative (coopération
avec les EMSP, accueil des familles, respect désscyprésence de psychologue.)



Programme pour la visite de Mme Marie de Hennezel
Chargée par le Ministre de la Santé de faire un deuFrance pour évaluer I'avancée des soins
palliatifs dans les établissements de santé étésissements pour personnes agées dépendantes

Jour1l: 7h50 Arrivée a l'aéroport de Mulhouse
Accueil par le DDASS du Haut Rhin

9h00 Visite duCH de Mulhouse : USP

10h00 Organisation d'un forum avec les urgences, la indation, les personnels de soins
palliatifs, I'équipe mobile de soins palliatifs &astatt, les équipes des CH d’Altkirch et des 3
Frontieres, plus des établissements médico-so¢iate non exclusive)

12h30-13h30  Pause déjeuner
13h30 Départ pour I'hopital Sainte Marie aux Minesou Sélestat

14h00 Présentation de I'hdpital et des établissementsditoire

14h30 Forum organisé a I'hdpital dgainte Marie aux Mines ou de Sélestatvec I'équipe
mobile de soins palliatifs de Colmar, I'HAD de Camles hdpitaux locaux et les établissements
médico-sociaux de cette zone de proximité, sundene .« comment organiser les soins palliatifs
dans une zone de proximité relativement isol¢e ?

17h Départ pour Strasbourg
Accueil par le DARH, le DRASS et le DDASS du BasriRh

En soirée: Rencontre avec les acteurs régionaux des sdaliatifs a la Clinique de la
Toussaint (Groupe Hospitalier Saint Vincent).

Jour 2 : 9h00 départ pour les HUS, avec le DDA&8Baks Rhin
9h30 Forum organisé aux HUS avec les urgences, la madiun, I'équipe mobile de soins
palliatifs des HUS, le centre d’évaluation et digelicontre la douleur, etc :comment développer
la culture des soins palliatifs aux HUPS»

12h00-14h00  Pause déjeuner

14h00-17h00 Réunion a I’ARH avec les administratifs et les dédeurs
(dont I’Assurance Maladie) : bilan, propositions...

18h20 Vol de retour Strasbourg Orly



Compte Rendu
Forum du 17/10/05 aux Centre Hospitalier de Mulhous
Sur le théme : «Les services d’'urgence et de réanimation confrondéa fin de vie :
organisation a Mulhouse et ses environs

Durée: 2heures, de 10h a 12h

Participants :
Directeur DDASS 68
Représentants des établissements de sa@té Mulhouse, Pfastatt, CH Altkirch, CH Thann,
Cliniques Saint Sauveur et des 3 Frontieres
Soignants de 'TUPATOLét /ou Référent soins palliatifs CH Thann, Altkir€Hinigues Saint
Sauveur et des 3 frontieres
Equipe mobile de soins palliatidH Pfastatt

Correspondants médicaubes établissements de santé
Médecins inspecteurs et infirmiére de santé publiDDASS 68 et DRASS.

Déroulement
Mot de bienvenue M André FRITZ, Directeur du CH Mulhouse
Introduction au forum Mme Marie de HENNEZEL
Tour de table des établissements et des service€omment la fin de vie est —elle prise en charge ?
Problémes rencontrés, difficultés / Réussite
Organisation au sein des établissements, et dans le
territoire de santé

Débat Les questions qui se posent aux soignants
Les coopérations
Suggestions

Conclusion M Patrick LHOTE, Directeur DDASS 68
Mme Marie de HENNEZEL

Aprés un mot de bienvenue du Directeur du CHM, Maslde Hennezel rappelle lesssions
définies en 2003 dans son rapport sur la fin de viaommandé par le Ministre de la Santé J.F.
MATTEI :

Une des 50 propositions de son rapport recommianaeodification des articles 37 et 38 du
Code de déontologie médicalsur la question de fn de vie en réanimation et aux urgences
Ces secteurs de soins confrontés au quotidieméskaen jeu du risque vital sont des lieux ou la
réflexion éthique sur les difficultés posées pataiees situations de fin de vie, est une priorité.
Le débat sur le droit de mourir et sur I'euthandsiate a I'affaire IMBERT) et les débats
parlementaires conduits par la mission LEONETTladrduti & ldoi du 22 avril 2005relative

au droit des malades et a la fin de vie.

Madame de Hennezel est chargée par le Ministraidedn tour de France pour évaluer la
situation dans les régionsfatre connaitre cette loi sur la fin de vie

» Droit de laisser mourir, qui n’est pas le droitdener la mort



Refus de la douleur par une prise en charge efficac

Respect des soins jusqu’au bout

Donner du sens a 'accompagnement

Les 4 derniers articles de la loi font référenteldligation pour les établissements de
s’engager dans la démarche palliative, dans lesesanitaire (notamment les services de
réanimation et d’'urgence) ainsi que le secteur avédocial (personnes agées et
handicapées).

VVVYY

Madame de Hennezel rapporte les conclusions daimestétudes qui confirmelatnon prise en
compte des conditions de fin de vie :

> 20% des déces surviennent dans les services daggerde réanimation ;

» étude MAHO (mort a I’'hépital) : 200 hdpitaux — 613 services : questions adressde

IDE, portant sur les conditions des déces a I'l@§0% des personnes meurent a I’'H6pital)

Constats

1. 3 patients sur 4 meurent sans que la famille s@is@nte alors que la mort était prévisible
et que la famille était prévenue.Dans 40% desdmss|DE sont présentes lors du déces,
mais 16% des patients meurent totalement ssel#s.d&e8 IDE ont plus de 10 patients en
charge a la fois.

2. Absence de prise en charge de la fin de dans 74% des cas, il n’existe pas de protocole
de fin de vie ; 12% de patients ont bénéficié desspalliatifs (alors que 20% des lits sont
identifiés pour les soins palliatifs) ; 32% desigyais sont douloureux.

Pour 41% des IDE, les conditions de prise en chsmgeinsuffisantes.
Ces données amenent a se poser les question gsivant
» Pourquoi les familles ne viennent-elles pas ?
- désinvestissement familial ?
- raison culturelle : peur de la mort ?
- rejet de l'accueil par les familles ?
» L’affectation des crédits est-elle réellement httée aux soins palliatifs ?

Madame de Hennezel fait le constat que la défimities termes « soins palliatifs » est mal
comprise par le public en général qui parle d’ wstacle avancé de la maladie ».C’est pourquoi il
faut rappeler sans cesse que :

» il n’y a plus d’espoir de guérison, mais il pewdwoir des rémissions ;

» un recours a des structures spécifiqgues permegpnseen charge adaptée ;

» des soins jusqu’au bout quelques soient les lienk ossibles.

Elle recommande ddiffuser la démarche palliativeet de développer la culture de
'accompagnement, notamment a I'aide du rappoftAMAES : « Conférence de consensus

sur 'accompagnement des personnes en fin de vieds leurs proches », janvier 2004 a lire,

a discuter en équipe, a étudier dans tous lescesrou établissements.

Mme de Hennezel rappelle que dans certains serg@&esanimation, on note encore une opacité
des pratiques et un manque de collégialité, souteednflits et de plaintes entre le personnel et
les familles. Elle recommande de se baser stRéesmmandations de la Société de
Réanimation en Langue Francais€SRLF : « Les limitations et arréts de thérapeug(g)

active(s) en réanimation adulte ») sur, ainsi que

La contradiction des textes (notamment l'articledB87Code de déontologie qui doit étre modifié)
alimente la confusion entre le droit de laisser rimai le droit de donner la mort. Le débat autour
del'intention est primordial. La collégialité et la transparede@s les décisions a prendre en fin
de vie, unalémarche éthiquesont nécessaires. Le décret d’application deildu®2 avril 2005
sera publié avant la fin de I'année.



Suivent les témoignages de

» La clinique des 3 Frontieres:a I'h6pital de jour, en oncologie, des soins ptfia
s’appliquent au quotidierLes patients sont pris en charge du début de leurditement
jusqu’a la fin de vie, et les familles sont bienvenues jour et nuit. pestiques de soins ont
beaucoup évoluée avec de nets progres dans la grigdharge des symptomes liés a la
maladie cancéreuse. Cependant cette activité ers pailliatifs n’est pas reconnue comme
telle (absence de lits identifies). 60% des presesharge concernent des patients incurables.
La situation actuelle montre que la prise en chdfgee personne en fin de vie aux urgences
est courte du fait d'un accuell rapide en servioacblogie.

L’équipe se pose la question des lits de proximdsat le nombre est faible, ce qui renforce
I'éloignement des familles et leurs difficultés &disponible rapidement au stade ultime de
la fin de vie.

» L'EMSP gériatriques de Pfastatt : au départ I'activité de I'équipe mobile était ceetrsur
les personnes agées hospitalisées. Trés vitevitdcxtra hospitaliere s’est imposée. La
mission de conseil et de soutien sur le terraineestonstante évolution, avec beaucoup
d’interventions dans d’autres institutions notambmeédico-sociales ou a domicile.

Un constat de I'équipean meurt seul, surtout en gériatrie(1 infirmiére pour 80 patients),
qui est le parent pauvre des soins palliatifs.
Une coopération deoordination a été initiee entre 'TEMSP, le Centrel5 et le service des
urgencesdu CH de Mulhouse, avec le signalement au SAMS@$ médecins, en amont de



Compte Rendu
Forum du 18/10/05 aux Hopitaux Universitaires de $asbourg
Sur le théme : «L’émergence des soins palliatifs aux HUS

Durée : 2h30, de 9h30 a 12h

Participants:

Directeur ARH

Directrice DDASS 67

Directeur Adjoint des HUS,

Président de la CME des HUS

Chefs de service et cadres infirmiers des urgen@ssimation, oncologie, équipe mobile de
soins palliatifs, centre d’évaluation et e traitemeée la douleur, gériatrie des HUS

Bénévoles

Comité d’éthique

Correspondants médicaux des HUS

Comité du Bas Rhin de la Ligue contre le cancer
Référente régionale soins palliatifs

Aprés un mot de bienvenue du Directeur Généraliatpes HUS|e Directeur de I'ARH

ouvre la réunion en présentant la visite de MmeElelenezel commane opportunité de
poursuivre la réflexion sur les soins palliatifspour lesquel®n ne fait jamais assez. Il est
important d’y revenir sans cesse. En effet, la déhwpalliative ne fait plus débat en tant que
telle, mais il faut maintenafd mettre en ceuvre par tous les moyens possiblegie ce soit en
USP, via les équipes mobiles, ou a domicile : Besigl est de s’y engager. La réunion organisée
aux HUS est en outre une occasibenrichir le SROS. Les perspectives pour améliorer
I'organisation de la prise en charge des soinsghi#dl aux HUS sont nombreuses, et le Directeur
Général des HUS et lui-méme y sont trés attentifs.

Mme de Hennezel rappelle les recommandations deapmort sur la fin de vie :

> Une politique volontaire diwrmation, initiale et continue ;

» Uneamélioration des pratiques pour éviter les morts « a deux vitesses » s@pisérvices
d’accueil ;

> Le développement et le renforcementréle des psychologuesians le soutien aux équipes,
I'aide a la décision, I'éthique ;

> Le respect ddroit des malades: droit au refus de soins, droit a I'informatiaur ¢es
conditions de prise en charge de la fin de vie ;

> Le développement de talture de 'accompagnement

Elle évoque lamission Leonettiqui a abouti a [#oi du 22 avril 2005 relative aux droits des

malades et a la fin de vieCette loi apporte des clarifications essentielles

» sur ledroit de laisser mourir, qui n’est pas le droit de donner la mort,

» surlintention (qui est de soulager et non pas de donner la mort)

> sur les directives anticipées et la désignatiomel’personne de confiance,

» sur lerespect du refus de soins

Mme de Hennezel est maintenant chargée par le tviérde faire un tour de France en appui aux

administrations de tutelle pour diffuser la démarphlliative et la culture de 'accompagnement.



Dans la démarche palliative, les enjeux sont lesasts :

>

Nous rassurer nous - mémes et la population swoleditions de la fin de vie : il existe une
attente importante et beaucoup de peur ans la giopuiquant a 'acharnement thérapeutique,
et le fait de mourir seul.

Prévenir les deuils difficiles : les fins de vienndignes laissent des cicatrices. Un tiers des
personnes ayant subi un deuil survenu en servicéatemation souffre de névrose post
traumatique. Il faut pouvoir dire au revoir aux mants méme inconscients ;

Améliorer les pratiques des soignants et leursitiond de travail : 40% des infirmiéres
hospitalieres sont insatisfaites des conditionrdde vie de leurs patients, et 75% d’entre
elles déclarent n’avoir recu aucune formation awprise en charge de la fin de vie[« Enquéte
nationale mort a I'hopital (MAHO) », septembre 2j004

Mme de Hennezel fait quelques suggestions pourenatt ceuvre ldémarche palliative:
Organiser une table ronde par an dans chaquessainlient de santé, sur la prise en charge de la
fin de vie ;

>
>

Inscrire la prise en charge de la fin de vie densrbjet d’établissement ;

Que les services s’approprient le « guide de bopragues d’'une démarche palliative en

établissements », qui a été communiqué aux directeais pas forcéement diffusé dans les

services ;

Permettre aux familles d’étre la 24h sur 24 endeain de vie, méme aux urgences ;

Intégrer les bénévoles.

= Comment donner des soins palliatifs sans réunisydtnhese ?

» Quelle place sommes-nous préts a donner a I'ergewtas patients ?

L’équipe du SAMU/SMUR : présentation d’'une these de docteur en médsainia prise en

charge de la fin de vie au SAMU des HUS.

Le réseau de soins palliatifs d’Alsace Nord (ASPANJont le dossier de demande de

financement a été déposé en septembre 2005. dlitexa avec les équipes mobiles de soins

palliatifs d’Alsace Nord et les médecins libéraux.

Le centre d’évaluation et de traitement de la douleur

= Leservice de gériatrie de la Robertsaugui a un projet de création de lits identifiés de
soins palliatifs, et un projet de création d’unuge « Douleur » transversal au péle de
gériatrie. De plus, apres une enquéte sur les

besoins des personnes agées trachéotomisées aypuhlp®jet d'USLD spécifique sera

envisageé.

Le responsable de la formation des étudiantsn médecine et des infirmiéres pour les soins

palliatifs, qui constate le peu de temps accordésains palliatifs et a 'accompagnement du

deuil.

Le service d’'onco-hématologie pédiatriquejui assure seul la prise en charge des enfants et

de leurs familles, y compris dans la fin de vie.

Le service d’onco-hématologie adultequi assure la prise en charge d’environ 150 dgaes

an, et a parfois recours a I'équipe mobile. Leshads de ce service sont de pouvoir avoir

acces a plus de places de SSR, ainsi qu'a dessgWHAD au dela de Strasbourg, de

disposer dans le service de locaux pour accukgflifamilles, et qu'’il y ait une USP aux

HUS. L'idée de lits identifiés en soins palliatifest pas envisageable s'il s’agit de lits

physiques, accueillant des patients qui ne sont@asus du service.

Le service de réanimation médicalequi totalise 40% des décés qui surviennent au$ HU

Le service a mis en place des procédures depuis,Paur limiter ou arréter les soins de

facon consensuelle, selon un classement des maadegeaux régulierement réévalués. Le

service a défini ses criteres de collégialité (animmum un médecin senior, un interne, une

infirmiére et une aide soignante).

Le débat qui suit porte sur :
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» La notion delits identifies de soins palliatifs: Mme de Hennezel précise qu’il s’agit de
moyens alloués aux équipes déja engagées danséaalée palliative, et que les lits ne sont
pas nécessairement localisés physiquement daesvieesen question.

» La présence d'une USP elle ne décharge pas les autres services destagn charge de la
fin de vie, mais elle accueille les fins de viestdifficiles (comme les patients atteints de
SLA). Un CHU doit faire la place aux différentesspibilités de prise en charge des soins
palliatifs : dans les services, en lits identifiessoins palliatifs, en USP, ...Une USP ne
dispense pas les services de s’engager dans ladkénpalliative. On constate méme que la
présence d'une USP dans un établissement encdesagetres services a s’engager dans
cette démarche.

Un débat au sujet d’'uigSP aux HUSa eu lieu en 1999 : la CME a voté non a I'USP,snaai
permis la création de I'équipe mobile. Pourtank laort a deux vitesses » est une réalité aux
HUS, il y la mort de jour, la mort de nuit... Il edbnc temps de reposer la question de la
création d’'une USP.

> Les besoins en places de SS&ui est trés aigu pour les services d’hospitatisecourte.

> Les stages pour les étudiants en médecirgui ont aussi un stage d’éthique obligatoire de 8
jours. Doit-on rendre obligatoire un stage en U8®ld DCEM4 ?

En conclusion, la Directrice départementale desiraf$ sanitaires et sociales prend acte du

caractére investi et de la Iégitimité de tous éesdignages. La visite de Mme de Hennezel est

I'occasion d’échanges, de poser les questions irapi@s.

Mais il y a desnarges de progrés a accomplipour faire progresser la culture des soins

palliatifs et de 'accompagnement, et pour lutiemtee la marginalisation de la fin de vie :

> |l est nécessaire daieux expliciter les politiques des services et désablissementspour
eviter la solitude des soignants. Les notions df@jude partage, de transparence, de temps
d’échanges, de soutien, de formation, sont a metti@uvre.

> |l faut humaniser ce temps de passage nécessaire qu’est la firedEtvsi I'on porte avec
fierté les progrés accomplis sur cet autre « passag’est la naissance, alors il faut porter
avec la méme conviction I'organisation dans lesises du CHU de 'accompagnement en
fin de vie.

Dans un futur prochdégs SROS et les projets d’établissemeseront des occasions de mettre

tout cela en pratique.

Mme de Hennezel clot la séance en rappelant quitl &tre fier d’offrir des conditions dignes
pour ce passage. L’expérience est enrichissantetpost. Elle rappelle les 3 questions
primordiales posées en début de séance :

» Sommes nous préts a envisager la mort ?

» Sommes-nous préts a nous réunir et a en parlereaesvice ?

> Quelle place sommes-nous préts a donner a I'ergewtas patients ?
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Compte Rendu
Soirée a Strasbourg « Rencontre régionale autausalas palliatifs », 17 octobre

2005

Durée: 2h30, de 19h a 21h30

Participants :
Directeurs ARH, DRASS, DDASS 67
Médecin Inspecteure Régionale
Directeurs CRAM, URCAM, Régime local, service nmaddie I'assurance maladie
Président URMLA
Fondation Saint Vincent de Paul Sceur Denise BAUMANN, Présidente
M HENRY, Secrétaire Général
Groupe Hospitalier Saint Vincent Directeur
Président de la CME
Equipes mobiles de soins palliatifs CH Mulhouse
HC Colmar
CH Pfastatt
Hopitaux Universitaires de Strasbourg
Centre Paul Strauss
Clinique de la Toussaint
CH Haguenau
CHD Bischwiller
Unités de soins palliatifs CH Mulhouse
HC Colmar
Clinique de la Toussaint
CH Haguenau
HAD Colmar et HAD Strasbourg (AURAL) Directeur, médecin coordinateur

Association JALMALV
Association Pierre Clément

Ligue contre le cancer

Réseaux ONCOLIA
College Infirmier régional (CIRA)

SSIAD

La soirée avait pour but de permettre aux acteég®naux des soins palliatifs de témoigner de
leur expérience et leurs projets.

Apres un mot de bienvenue deFgésidente de la Fondation Saint Vincent de Paple

Directeur de 'ARH Alsaceouvre la discussion en déclarant qu'il est impurte prendre la
mesure de la portée des soins palliatifs ans esysde soins. Les formes d’interventions
doivent étre multiples, et il est important queléanarche palliativeimplique tous les soignants,
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sans que certains se déchargent sur les profestsateces soins. Les soins palliatifs
représentent Iparadigme de la culture du soin

Les témoignages sont venus de I'équipe de soitiatifal(équipe mobile et unité de soins
palliatifs) du CH deHaguenauy de I'équipe mobile de soins palliatifs gériateqieBischwiller,
de I'équipe mobile de soins d’accompagnementdntre Paul Strauss des professionnels du
Groupe Hospitalier Saint Vincent (équipe mobile et unité de soins palliatifs d€lmique de la
Toussaint, lits identifiés de la Cliniqgue Ste Anrah) réseau de soins palliathSPAN, des

association®ierre ClementetJALMALV Strasbourg, de professionnels des soinsrécile
(HAD de Colmar et de Strasbourg représentantes @&SIAD, infirmiére libérale ), et de la directrice ddFSI de
la Robertsau (HUS).

Ces expériences témoignent de 'engagement de momlcteurs dans les soins et
'accompagnement, dans les établissements de saatdomicile. Les enjeux résident dans la
fluidité du parcours du patient, la valorisation diemps d’accompagnement psychologique
pour tous les professionnels, le renforcement dedamunication entre tous les acteurs, le
décloisonnement des différentes structurepar exemple permettre I'intervention d’auxiliare
de vie en HAD pour accompagner les fins de vie)pteblemes de personnelst decolt des
actes infirmiers (notamment a domicile), larmation des infirmieres, des médecins et des
bénévoles.

Le Directeur de I'ARH note qu'il y a des effortdadre pour développer lervices d’HAD, et
gu'’il existe un projet de couverture du territail® santé n°1 (autour de Haguenau et Saverne).
Le Directeur de I'ARH note aussi gles réactions vis-a-vis des soins palliatifs évoloedans

le temps, et avec une meilleure connaissance dasistures : il évoque son expérience de la
création d’'une USP a I'hopital chirurgical des Ghattes il y a 14 ans, qui avait rencontré une
vive opposition de la part de ceux qui ne voulaped d’un « mouroir » dans I'établissement ;
guelques années apres la création de cette USPp@isonne ne parlait de mouroir.

Mme de Hennezel insiste sur :

» limportance deséseaux de soins palliatifs

> la prise en charge degrsonnes agéesdans I'avenir les soins palliatifs seront gétiiptes,
et il existe deux secteurs en souffrance : les@es\de réanimation et les structures prenant
en charge des personnes agées. Il faut intervesis aiveaux, former les personnels.

> limportance de la présence dasnévolesnotamment dans les projets d’identification de lit
de soins palliatifs. \

Elle annonce que le Comité de suivi di%rogramme national de développement des soins

palliatifs est remplacé par @Womité National de développement des soins pallifiet de

suivi de la loi du 22 avril 2005
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Compte rendu

Forum du 17/10/05 a I'hépital du Val d’Argent, SteMarie aux Mines
Sur le théme :« comment organiser les soins palliatifs dans urme de proximité relativement isolée»?

Durée: 2h30, de 14h30 a 17h

Participants :
DirecteursDDASS 68 et DDASS 67
Représentants des établissements de saft€ Colmar, HL Sainte Marie aux Mines,
Ribeauville, , Kaysersberg, Hopital Intercommunal@anton Vert, CH Sélestat
HAD Colmar Directeur et médecin coordinateur
SSR Dr MARTIN (MGEN 3 Epis)
Dr HUG (Salem)
Directeurs des établissements médico-socidies Tournesols (Ste Marie aux Mines), SonnerBas Rhin)
Représentant des SSIAle Ste Marie aux Mines
Association de bénévol&serre Clément
Correspondants médicaules établissements de santé
Médecins inspecteurs et infirmiére de santé publQDASS 68 et DRASS.

Modérateur Dr Frédérique POMMELLET, DDASS 68

Déroulement
Mot de bienvenue M RIPP, Directeur de I'H6pital du Val d’Argent
Mot d’introduction Mme Marie de HENNEZEL
Lancement du theme du débat M Patrick LHOTE, Directeur DDASS 68
Tour de table des établissements et services
Problemes rencontrés, difficultés / Réussites

Discussion Coopérations, organisation dans la zone
Propositions, projets
Conclusion Mme Corinne WANTZ, Directrice DDASS 67

Mme Marie de HENNEZEL

Apres un mot de bienvenue du Directeur de I'hopatedl du Val d’argent, Madame de Hennezel
a présenté leontexte de sa visite en Alsagen rappelant que la fin de vie était maintenant
inscrite dans les textes (dont la loi du 22 awiD2), que les débats parlementaires avaient mis en
évidence une diversité des pratiques, et qu’iareatdiffuser une culture de 'accompagnement.
Son role en faisant ce tour de France des régsirdeecontribuer a faire avancer les choses sur le
terrain. Madame de Hennezel a ensuite défini lacdéne palliative, qui comprend notamment la
formation et le soutien des soignants confront@sfia de vie, un soutien aux familles, et un
accueil des bénévoles dans les services et éksgs.

Ont suivi letémoignagesdes hopitaux locaux de Ribeauvillé, du Canton \tKayserberg,

de I'équipe mobile de soins palliatifs de Colmar,&kentre hospitalier de Sélestat, des services de
SSR, USLD et maison de retraite de I'h6pital du ¥argent, de I'association de bénévoles

Pierre Clément, une médecin généraliste impliqaées dne maison de retraite, de 'HAD de
Colmar, du réseau de soins palliatifs ASPER, degegde SSR de Salem et des Trois Epis, du
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groupe de paroles de I'hopital du Val d’argent, éedblissements accueillant des personnes
handicapées des Tournesols (Ste Marie aux Minek) 8bnnenhof (Bas Rhin), et du SSIAD de
Ste marie aux Mines.

Ces témoignages mettent en évidence que les étadiments accueillant des personnes
dépendantes (personnes agées ou handicapées) sé¢tems engagés dans une démarche
palliative, avec du personnel formé (souvent par les équipdsles du département du Haut
Rhin), la création de groupes de parole pour sausoignants dans certains établissements
(Ribeauvillé, Ste Marie aux mines), I'interventida bénévoles de I'association Pierre Clément
(CH Sélestat), 'aménagement de locaux pour adoues familles, I'appui de I'équipe mobile

de soins palliatifs de Colmar. Pour cette équipelistance n’est pas un probléme : les
établissements qui appellent ont tong « proximité de sens » avec I'équipe mobile.aa
I'HAD de Colmar, 70 a 80% de ses patients sontoamsgpalliatifs, dont un sur trois en fin de vie.

Les problémes évoqués sont multiples et importants

= Manque d’un accompagnement psychologique poumnigaants ;

= Manque de disponibilité des soignants travaillanUSLD, SSR et maison de retraite, qui
génere des frustrations lors des fins de vie ;

= Problémes de prise en charge de la douleur damsds®ns de retraite ;

» Manque d’'implication des médecins traitants dassiaisons de retraite ;

= Manque de structures d’accueil pour les bénévaes tes établissements de la vallée ;

= Manque de transmission et de communication engrbdaévoles et les équipes médicales, en
particulier, manque de réunions de « debriefindavsuite d’un déces ;

= Difficultés pour les hopitaux locaux (et encorephour les maisons de retraite) d’assurer des

soins colteux (patch de morphine, antibiothérapiejes soins trop lourds, et donc d’assurer
une fin de vie dans I'établissement ;

» Manque d’infirmieres libérales pouvant travailleeea 'HAD dans certaines zones de
proximité (ex : la vallée de Munster) ;

= Le manque de structures diversifiées fait quelkedé 'HAD de Colmar se trouve modifié :
les patients lui sont adressés plus tot, et rebtmsgitalisés plus longtemps ;

= Probléme des demandes croissantes que les staicamene I’'HAD ou le réseau de soins

palliatifs font aux familles : celles ci doivent@&payer, aménager les résidences, devenir des

psychologues... Quand I'entourage travalille, les lgmles sont grands, d’autant que le congé
d’accompagnement est sans solde ;

= Dans les établissements, les ASH et les aides awigs sont de plus en plus sollicitées ;

= Manque de temps pour les SSIAD qui ne peuvent assap 2 a 3 heures par jour chez un
patient demandant un accompagnement en fin de vie ;

= Les SSIAD rencontrent aussi de gros problémes dieaslorsqu’il s’agit de prendre en
charge des patients lourds : ils sont obligés fiesee certaines prises en charge ;

= Les contrats de soins palliatifs ne sont pas ojpénagls. Ils pourront exister a titre
dérogatoire dans le cadre du réseau de soinstfialjia

= Lalogique de la T2A incite les établissementstaies a transférer leurs patients vers le
médico-social.

Les projets sont nombreux :

= Embauche d’'un demi ETP de psychologue (hopitalidedrivillé)

= Collaboration entre les centres hospitaliers des$a et Obernai pour accueillir les patients
en fin de vie dans un service de soins de suiteoppp.

= Creéation d'un « groupe relais » dans chaque malsaetraite de I'hépital du Val d’argent,

chargé de gérer la prise en charge de la fin deevig associant les médecins généralistes qui

y travaillent.
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= Inviter les médecins traitants aux formations auir de vie.

= OQOrganiser des « rituels laics » autour des dééasipn des soignants, inscription des
décédés dans un « livre d’or »).

= Accueillir les bénévoles dans les établissemenifsalinterviennent pas encore (Trois
Epis).

= Création d'un groupe de parole au CH de Séledtédrmation des soignants du groupe de
parole de Ste Marie aux Mines a la communicatiabale et non verbale.

* Projet de coopération entre I'hépital de Ste Marig mines et I'établissement médico-social
des Tournesols (recevant des personnes attemtesiddies neuro dégénératives) pour
prendre en charge les personnes en soins palliatifs des lits dédiés, et avec I'appui de
I'équipe mobile de soins palliatifs de Colmar.

» Projet du Sonnenhof (Bas Rhin, recevant des enératdultes handicapés) de créer une
MAS de 4 places pour prendre en charge les somics, dont ceux de la fin de vie.

Conclusion (Mme Wantz, DDASS du Bas Rhin)

L’enjeu de la réflexion était le suivant : il exaain arsenal juridique faisant obligation aux

établissements sanitaires et médico-sociaux delpream charge la fin de vie ; les structures de

prise en charge des soins palliatifs et de ladiwid existent aussi. Il faut maintenant faire des

efforts dans 'accompagnement des parents et dalids.

Les atouts de cette partie du territoire de samdt, nombreux :

= |e partenariat entre les structures et entre lsissements est fort ;

» |es hopitaux locaux se voient confirmés dans leaation gériatrique, et peuvent servir de
plate-forme a partir de laquelle s’organiserontdeteurs du sanitaire et du médico-social ;

= |es services de proximité sont au plus proche dbgdnts et de leurs besoins.

Les difficultés principales se posent :

* au niveau de la formation du personnel, souvelé,igb dont les équipes manquent de
psychologues ;

= dans la diffusion de la culture palliative, et péaworiser une proximité de sens et de culture ;

» dans la difficulté a mobiliser les médecins génsted intervenant a I'acte dans les
établissements (réle du médecin coordinateur) ;

= dans le manque de ressources humaines, dans leiendedemps, particulierement crucial
dans le secteur de la prise en charge des persagées ;

* au niveau du maintien a domicile, notamment paaiSISIAD, dont la tarification n’est pas
adaptée aux cas les plus lourds, ;

= dans I'élaboration des projets d’établissementdgivent étre portés par I'ensemble du
personnel, de la communauté soignante et de letidine
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Compte Rendu
Réunion du 18/10/05 a 'ARH
Bilan, conclusions et perspectives

Durée: 2h, de 15h a 17h

Participants :
Directeurs ARH, DRASS, DDASS 67

Directeurs CRAM, URCAM, service médical de 'asseemmaladie
Représentants des fédérations hospitalieres  FHF, FEHAP

Directeur groupe Hospitalier St Vincent (Strasbourg

Représentant de TUGECAM

Président du Conseil Départemental de I'ordre déslecins du Bas Rhin7
Référente régionale soins palliatifs DRASS/ARH

Cette réunion fait suite a yooint presseorganisé par le Directeur de 'ARH, ou Mme de
Hennezel présente sa mission et le but de sa eisifdsace, et ou le Directeur de 'ARH expose
la situation des soins palliatifs dans la région.

Mme de Hennezel rappellebeit de sa mission faire un tour de France des régions pour venir
en appui aux tutelles dans leur mission de vedlleapplication de la loi du 22 avril 2005.

Dans 2 ans, le ministre devra rendre compte deensoglloués (notamment pour créer des lits
identifiés de soins palliatifs dans les secteunst@iae et médico-social). Le rapport du ministre
sera alimenté par le compte rendu de ce tour decéra

la Directrice départementale des affaires sanfatesociales du Bas Rhin résume ce qui s’est

dégagé dedchanges des deux journées

> Les outils législatifs pour améliorer la prise érage de la fin de vie et les soins palliatifs
existent ;

» Les guides de bonne pratique sont diffusés ;

L’enjeu est maintenant de permettre la diffusioadeulture palliative partout ou survient la fin

de vie. Certainprofessionnels ou certaines équipes s’y sont esgaugis leurs efforts

demandent a étre relayés. La politique de chagidisggiement d’'une part, la politique de chaque

service d’autre part, sont des éléments impori@ems cet enjeu. L’'organisation des soins

palliatifs en Alsace est entrain de se mettre ewreatia le SROS et les projets d ‘établissements.

Mme de Hennezel met I'accent sur les points susrant

> |l existe encore unmauvaise compréehension des soins palliatifarmi les idées fausses,
croire que la présence d’'une Unité de soins pddidSP) dans un établissement désengage
les autres services de prendre en charge la funedd est justifié que des lits soient dédiés
dans les services a des situations difficiles ¢eis charge des SLA par exemple), mais cette
culture doit diffuser dans les autres services.

» Un chantier important est celui deftamation initiale des médecins |l devrait exister un
stage obligatoire en USP pour tout étudiant en giddeméme trés court (2 ou 3 jours), afin
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gu’ils y voient que la mort n’est pas un échecalmédecine. D’ou I'importance d’avoir une
USP au CHU pour servir de terrain de stage.

Il y a unecomplémentarité entre les structures de prise en alnge des soins palliatifs
équipes mobiles, USP, lits identifiés, etc. Celaigeifie pas un désengagement des services
mais la présence de plusieurs réponses possiloigpepbléme complexe.

Leslits identifiés donnent lieu a des malentendus : ce sont dgdissfonctionnels que
physiques, représentant des moyens supplémentain@gs a un service en reconnaissance
d’une activité de soins palliatifs qui existe déja.

Il faut anticiper lesoins palliatifs gériatriques en vue du vieillissement de la population.
Pour éviter la solution de I'euthanasie, il fauvelépper la culture palliative dans les
EHPAD.

La discussion porte ensuite sur les sujets suivants

>

La prise en charge a domicile on constate un décalage entre les soins desrpes et la
volonté des professionnels de prendre en chariye d vie a domicile, et les moyens
alloués : les HAD et les SSIAD subissent les effietge décalage. Les décrets manquent
pour la mise en ceuvre des contrats de soins ffalliur les médecins et les infirmiéres
libéraux. Il faut augmenter le périmétre d’actianldHAD, etavoir une réflexion sur la
capacité régionale a financer ces services.

La place des familleslans cette prise en charge est importante : endddtre solvables, les
familles doivent se comporter en coordinateursréseau de soins palliatifs devrait
s’attacher a régler ces problemes.

Il faut aussi réfléchir aux circuits du matérielrdaintien a domicile, aux transports sanitaires
(qui donnent lieu a de fausses prescriptions) oagé d’accompagnement (non rémunéré,
d’ou de fausses demandes de congés maladiefduge les cloisonnemententre les
modes de prise en charge.

Pourdiffuser la culture palliative, il faut avancer sur plusieurs fronts en méme tereans
privilégier une solution plutét qu’une autre.

Le Directeur de 'ARH souligne le fait que la vérité ne réside pas demesseule forme
d’intervention, mais dans la conjonction de plussemoyens différents. Il affirme que
prochain SROS ne se privera d’aucune forme d’intergntion, et fera des propositions
novatrices: par exemple, la création d’'une maison de saatisafifs sera discutée au Comité
d’orientation stratégique du SROS, aux conféredegwrritoires, etc.

Au sujet des lits identifiés, le Directeur de 'ARNoque son expérience d’un hopital ou
deux lits ont été aménagés en appartement avet sadalle de bain, de fagcon a permettre au
patient et & son entourage d’étre confortablesdraplus;l est important de ne pas

imposer un format, et laisser les initiatives se développer.

En conclusion, Mme de Hennezel rappelle la néeedsitdisposer d’équipes bien formées pour
les prises en charge difficiles, ainsi que d’engage réflexion éthique.
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Aquitaine

26 et 27 juin 2007

L'Aquitaine est une des premiéres régions en Erargétre mobilisée en faveur des soins
palliatifs, sous l'impulsion de quelques persornnés motivées, dont le Dr Benoit Burucoa, qui
ouvre en 1987 la premiére unité de soins pallidtifa Maison de Santé des Dames du Calvaire,
et qui n'a cessé depuis d'ceuvrer pour le dévelopmieaes soins palliatifs dans la région,
notamment par la mise en place d'un DU de soins{isl.

Ce dynamisme - fortement soutenu par les tuteliggr les acteurs de terrain - continue a
porter le développement des soins palliatifs dangdgiion. "On y croit”, affirme Alain Garcia le
Directeur de I'Agence.

En Aquitaine, entre 8 et 10 000 personnes ratede soins palliatifs.

Une démarche volontaire de développement des gailfiatifs a été initiee par I'ARH dans le
SROS Il (2001-2005). Le SROS Il (2006-2011) a étéboré en liaison étroite avec les
professionnels impliqués depuis longtemps en qualigtifs.

L'objectif national de développement des USP stEMSP est atteint. Il reste a créer 75
lits identifiés et a achever l'organisation en a@se En effet, 'Aquitaine a été longtemps en
retard en ce qui concerne la constitution de réseausoins palliatifs. Ce retard est désormais
rattrapé avec la création de 6 réseaux.

Depuis 1997, 4 millions d'euros ont permis de rfoea le développement des soins

palliatifs dans cette région. Cette dynamique a@umettre en place grace a la motivation sans
faille des professionnels de santé.

Etat des lieux de I'existant :

3 USP

12 EMSP (1 EMSP par territoire de recours)

75 lits identifiés répartis sur 7 territoires

6 réseaux

250 bénévoles d'accompagnement réparties en &iass0s

Projets

4 autres USP sont prévues dans le SROS. Actueltesesits 2 département sur 5 sont
couverts.
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75 lits identifiés a répartir sur les 13 terrie@nntermédiaires qui ne sont pas pourvus.
Création d’'EMSP interhospitaliere supplémentair@ssdes secteurs géographiques de
Langon, Bassin d'Arcachon:Ares, Villeneuve sur Ibtarmande-Tonneins, Oloron-
Sainte-Marie/Orthez

Création d'une Fédération Régionale des Réseauiseten place d'au moins 1 réseau par
territoire- de recours. Actuellement, il n'y a ancéseau en Dordogne.

Améliorations souhaitées

» L'organisation des soins palliatifs en réseaux psiEp sur desréférents soins
palliatifs dont la rémunération n'est pas suffisante. (Fodaitl35 euros pour une
visite dévaluation et une visite de cloture plus iéunions de concertation avec les
professionnels du domicile au cabinet du médeeciitatnt) Le risque est de ne plus
trouver suffisamment de référents. Or ils ont ule ke conseil et d'intervention sur
place important.

« |l faut un financement pérenne des réseauxActuellement ce financement a été
freiné. Or si les thématiques prioritaires ne g@# en dynamique, elles reculent.

e L'équipe de coordination du réseau de Bordeaux edtop petite pour 800 000
habitants. Il serait nécessaire de I'étoffer.

4 EMSP sont sous-dotées en personnélsbourne, Périgueux, Bagatelle, CHU de
Bordeaux). Il serait souhaitable qu'elles soiemfaeées sur le modele de celle
d'Agen (1TP de médecin, 2 infirmiéres, 1 psychodpdi2 TP d'Assistance sociale,
1/2 TP de secrétaire, 2 vacations de Kinésithérdpiesthéticienne) qui est bien
fournie et qui intervient dans les EHPAD voisins

* L'Equipe régionale du CHU, laquelle intervient aussi a domicile, n'est ficéa que
sur la T2A. Elle n'est donc actuellement financéa §0%

 Les USP sont insuffisantegl demande d'admission sur 2 ne peut étre stk
mal réparties. Il y a seulement 2 département$ s en sont pourvus.

* La Périgord est sous équipéle proces de Périgueux a montré qu'un médecin
généraliste, intervenant en hépital local, a ewues a I'euthanasie d'une patiente, a
bout de ressources. Une connaissance de la loiet#é@t un recours a un référent
soins palliatifs aurait sans doute permis d'éwdéedrame.

e Une table ronde consacrée a la formation en satmffs a mis en évidence les
avancees (600 infirmiers libéraux formeés) et ldards. Le manque de temps pour
former et se formete manque de formation au travail en équipe,

Points forts

» Un réel effort d'organisation de la fin de vie a dmicile. Publication d'un cahier
des charges régional. La prise en charge de efiie a domicile (exemple le réseau
Pallissy en Lot et Garonne) s'appuie sur une égugpeoordination et d'appui, une
équipe de professionnels du domicile, des référamti#toriaux de proximité, une
concertation pluridisciplinaire, un dossier mefi¥R2, et une Fédération régionale
des réseaux de soins palliatifs en cours de catietit Cette organisation rencontrera
cependant des freins avec les problemes de dénimgrapédicale (45% des
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meédecins libéraux ont plus de 45 ans) et l'insafiit® de rémunération des "référents
soins palliatifs”.

Une démarche de reconnaissance et de suivi des ldentifiés tres sérieuselLes

lits de soins palliatifs ne sont reconnus que dassservices qui ont un niveau
d'organisation des soins supérieur (formation damants, réflexion sur l'accueil des
familles, staffs pluridisciplinaires). L'ARH insestbeaucoup sur les temps de
psychologue dans ces services. Si les médecin®menp pas le projet, les lits ne
sont pas reconnus.

Cette procédure est lourde mais elle permet unssément du projet. Du point de
vue des chefs de projets soins palliatifs de I'AB&la permet une proximité avec les
établissements.

A noter, la volonté de I'ARH d'étendre la reconnaissance de lits identifiés 3Bk

et hdpitaux locaux, a condition que les servicanataleurs répondent aux critére
d'éligibilité (activité importante en soins palifaf personnel formé et engagé dans la
démarche palliative).

La table ronde sur l'adaptation de la démarche paihative en réanimation a été
I'occasion d'un échange tres intéressant sur leditemns qui permettent une prise en
charge humaine de la mort dans ces services de tiecinicité. Les médecins
présents ont confirmé qu'il est difficile de fagemprendre la nuance éthique entre
"donner la mort" et "laisser mourir".

Les forum organisés a I'h6pital local de Marmande ©nneinset a I'hopital de
Mont de Marsan montrent que ces structures de proximité sontidag propices a
la diffusion de la culture palliative.5 lits de gsipalliatifs ont d'ailleurs été identifiés
dans chacun de ces hopitaux et j'ai pu constaeei'agctivité soins palliatifs est une
réalité (staff pluridisciplinaire, présence d'ursyghologue, personnel formé, pas de
limitation pour les visites des familles. Cependd#attivité en soins palliatifs est de
plus en plus importante et il y a plus de 5 pasi@nt fin de vie, en permanence.
L'hopital local de Fumel (5 lits identifiées et 77% des soignants de I'hdpital
formés) organise des journées portes ouvertes suwesl soins palliatifs ils invitent
les autres hdpitaux. A noter dans cet hopital,dmiore important de bénévoles en
formation (30).

Une enquéte de besoins sur le territoire de Mont déMarsan a montré
l'opportunité de mettre en place un réseau. Médd8i2% confrontés a des situations
difficiles) , infirmiers libéraux, pharmaciens (80#entre eux déclarent faire du
soutien moral), ambulanciers (réclamant une infoionaclaire sur I'état de leur
patient) sont en faveur de la mise en place d'seatt qui permettrait la coordination
des compétences et une sortie de l'isolement iofewl. Il y a également une forte
demande de formation a la prise en charge des éymest a la gestion de I'agonie et
a la prévention de I'épuisement professionnel.

En Annexe :
Programme de ma visite les 26 et 27 juin 2007
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LES SOINS PALLIATIFS ET

L’ACCOMPAGNEMENT EN AQUITAINE
Avec la présence de Madame MARIE de HENNEZEL

Mardi 26 juin 2007 de 10h00 a 14h30

« ETAT DES LIEUX DES SOINS PALLIATIFS EN AQUITAINE »

ARH Aquitaine salle 432

Ouverture de la séance par
Monsieur le Directeur de I’ARH d’Aquitaine Alain GARCIA
Et Madame Marie de HENNEZEL
Chargée de mission auprés du Ministére de la Santé

Avec la participation de :
= CRAM Aquitaine

DRASS Aquitaine

» Service médical de I'assurance maladie d’Aquitaine
= URCAM
= DDASS

Présentations

10h00 a
10h30 a
10h50 a
11h10 a

11h30 a

10h30

10h50

11h10

11h30

12h30

Ouverture de la séance par Madame Marie de HENNEZEL et

Mr Alain GARCIA

Présentation du volet soins palliatifs du SROS et bilan des réalisations
(DRASS)

Présentation de la méthodologie et état des lieux des « Lits Identifiés
Soins Palliatifs » (CRAMA)

Présentation de la méthodologie et état des lieux des réseaux de soins
palliatifs (URCAM)

Discussion et Echanges

Déjeuner a I’ARH
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AL/ LES SOINS PALLIATIFS ET
L’ACCOMPAGNEMENT EN AQUITAINE

Avec la présence de Madame MARIE de HENNEZEL
Mardi 26 juin 2007 de 15h00 a 22h30

« SOINS PALLIATIFS : DE LA FORMATION AU VECU »
Université Victor Segalen Bordeaux 2 -Amphithéatre 12
15h00 a 18h00

Ouverture de la séance par le Professeur Bernard BEGAUD, Président de |'Université
Victor Segalen Bordeaux 2
Et Madame Marie de HENNEZEL
Chargée de mission auprés du Ministére de la Santé

La formation aux soins palliatifs est-elle adaptée aux besoins du terrain ?
Modérateur Pr Jean Louis DEMEAUX

15h30 a 15h40 Quel enseignement des soins palliatifs dans la formation des médecins ?
Dr Benoit BURUCOA

15h40 a 15h55 Soins palliatifs et soins infirmiers
Mme Nadine RENON et Mme Francoise TULOUP

15h55 a 16h05 Quelle formation la plus adaptée aux médecins libéraux ?
Dr Dany GUERIN

16h05 a 16h30 DISCUSSION

Les soins palliatifs et 'accompagnement : une prajue multiforme
Modérateur Dr Philippe CECCALDI

16h30 a 16h45 L'organisation des soins palliatifs au CHU de Bordeaux
Mme Virginie VALENTIN
16h45 a 17h00 L'expérience des Dames du Calvaire
Dr Claude TOULOUSE
17h00 a 17h15 Les soins palliatifs en réseau
Mme Patricia LIBAT
17h15 a 17h30 La place de I'accompagnement bénévole a domicile et en institution
Mme Sylvie PANDELE
17h30 a 18h00 Discussion

CLOTURE

23



« LA MORT EN REANIMATION »
Soirée Débat

Institut des Métiers de la Santé - Hopital Xavier

19h00 a

20h15 a
20h30 a
21h30 a

22h15 a

20h00

20h30
21h20
22h15

22h30

Arnozan

Cocktail d’ouverture

Ouverture de la séance par
Le Directeur Général Adjoint du CHU de Bordeaux
Chantal LACHENAYE-LLANAS
et
Le Directeur de I’ARH d’Aquitaine, Alain GARCIA

Mme Marie de Hennezel : Enjeu de la culture palliative
Présentation du film « La mort n’est pas exclue »

Table ronde et débat

Modérateur : Mr Alain GARCIA

Participants :

Dr Gery BOULARD - CHU de Bordeaux

Dr Jaques FAUCHER - Espace Bioéthique Aquitain

Dr Didier FRESSARD - CH Arcachon

Mme Christine GALLARD - Psychologue

Dr Bernard PATERNOSTRE - CHU de Bordeaux

CLOTURE
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» LES SOINS PALLIATIFS ET

AY R L’ACCOMPAGNEMENT EN AQUITAINE
Ageilaine Rencontre avec les équipes soignantes
Avec la présence de Madame MARIE de HENNEZEL

Mercredi 27 juin 2007 de 10h00 a 16h30

« Soins palliatifs et prise en charge de proximité »

Forum CHIC Marmande Tonneins (cours labbé Lanusse - site de Tonneins) -
10h a 12h30

Accueil et ouverture de la séance par Monsieur SEROR Directeur du Centre Hospitalier
Intercommunal Marmande Tonneins et Madame EVEN, Directrice DDASS du Lot et Garonne

Présentations :

10h10-10h30 Enjeu de la culture palliative - Mme Marie de HENNEZEL

10h30 a 10h50 Les soins palliatifs au CH de Marmande Tonneins - Dr Thierry DONA

10h50 a 11h10 EMSP et soins de proximité — Dr Sylvie SCHOONBERG CH d’Agen

11h10 a 11h30 Quels soins palliatifs a I'hopital local - Dr SAINT BEAT HL Fumel

11h30 a 11h50 Comment rapprocher [|'hbpital et le domicile - Dr Dominique
TISSANDIER, Mme Isabelle GAVARINI, Mme Amandine LLOBREGAT
Réseau PALLISSY

11h50 a 12h30 DISCUSSION

12h30 a 13h15 DEJEUNER AU CHIC SUR LE SITE DE TONNEINS

Rencontre avec I'équipe de soins palliatifs
Du
CH de Mont de Marsan
15h00 a 16h30

Accueil par Monsieur SOEUR Directeur du Centre Hospitalier de Mont de Marsan et
Madame PERRIN, Directrice DDASS des Landes (a confirmer)

15h10-15h20 Enjeu de la culture palliative : Mme Marie de Hennezel
15h20 a 16h00 Présentation de la prise en charge en soins palliatifs

au CH de Mont de Marsan (atouts et difficultés)
16h00 a 16h30 Echanges
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Auvergne

12 et 13 octobre 2005
4 mai 2006

L'ARH d'Auvergne, par lintermédiaire de son "Qbs#¢oire du Service rendu aux
usagers" a organisé le jeudi 13 octobre 2005 soonseforum des associations d'usagers de la
santé. Ce Forum avait pour theme "L'usager, un eloasteur du systeme de santé - ethique,
droits et obligations".

C'est a I'occasion de la demande qui m'a été gaitevionsieur Alain Gaillard, directeur
de I'ARH d'Auvergne de donner une conférence ptiiuer ce forum, que j'ai profité de mon
déplacement dans cette région pour rencontrer dssgionnels de santé et animer des forums
sur la démarche palliative.

Cette visite a été complétée par une conférencatdghnd public organisée par I'UNAF
a Montlugon le 4 mai 2006 : "Décider de la vie el@amort : un séisme éthique?"

L'Auvergne a développé les soins palliatifs de

Etat des lieux

1 USP au CHU de Clermont Ferrand
9 EMSP (1 par territoire de santé)
68 lits dédiés

4 réseaux (1 par département)

Points forts

Une politique de formation des médecins généraligdres active dans la région
de Billom. MG FORM Auvergne propose aux géneéraliste 3 séminaires de
formation aux soins palliatifs.

Niveau 1 : évaluer et soulager la douleur et lgaes d'inconfort, apporter un soutien
psychologique au malade et a sa famille - commumniga équipe pluridisciplinaire.
260 généralistes ont été formés
Niveau 2 : définir et élaborer une démarche paliatrepérer et analyser les
guestions d'ordre éthique se posant au médeciratapatient en fin de vie - gérer une
demande d'euthanasie, annoncer une mauvaise remawall patient. 52 généralistes
ont été formeés.

Le niveau 3 concernant la relation d'aide, le cimemient psychologique du patient,
n'a pas été réalisé en Auvergne.

» Exemple de I'hdpital local de Billom (Auvergne)

L'hopital dispose de 381 lits, avec un service édawgine (20 lits), un service SSR
(14 lits) un service de moyen séjour gériatriquzlitk) une USLD (139 lits), un
EHPAD (159 lits et une MAS (40 lits).
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En 1999, une médecin gériatre constatant le matlesesoignants frustrés face aux
nombreuses fins de vie qu'ils ne savent pas acagmepastimulée par la loi du 9 juin
1999, propose de monter, au sein de I'hopital, noupe de réflexion transversal,
baptisé Groupe référent de soins palliatifs etcdapagnement (GRSPA).

Il s'agit d'une structure originale - je ne conras d'autres exemples - , d'un groupe
pluridisciplinaire de 15 personnes volontaires (eudus, IDE, AS, ASH,
paramédicaux, personnel de nuit), qui ont commeacé&e former ensemble (10 jours
aux S et accompagnement) + 4 jours de formati@amaéthodologie.

Le GRSPA a été adopté par la CME et le CAadablissement en 2001.

Les objectifs du GRSPA

1- Harmoniser les pratiques (réflexion commune, misepkce d'un langage
commun, conception de protocoles communs)

2- Faire évoluer le projet d'établissement (signatdiene convention avec
I'Equipe Mobile de soins palliatifs du CHRU, demardk lits identifiés, mise
en place d'une formation en soins palliatifs péemdemble des personnels de
I'établissement)

3- Former a terme I'ensemble du personnel de I'ésaplient a I'accompagnement
de la fin de vie

Méthode de travail

« travail en sous groupes sur des micro projets (weods de réflexion, protocoles, mise en
place des protocoles dans les services, travaualdation)

3 a 4 réunions plénieres par an pour présenteralait fait en sous groupe, valider les
protocoles, évaluer les activions, se répartirdedil.

* Un président est désigné pour 3 ans. Il est llomtateur privilégié des différentes instances et
des organismes extérieurs (DDASS, ARH, EMSP,SSIALCE

* Une secrétaire de I'établissement assiste auxaésiplénieres et conserve les documents du
groupe.

Exemples de travaux

» diffusion de documents de réflexion pour clarifies mots et les pratiques (soins palliatifs
Euthanasie, arrét de traitement)

» diffusion d'un protocole "évaluation de la douleur"

 demande d'un poste de psychologue pour un grouparddée et élaboration d'un profil de
poste

* Proposition de rénovation de la morgue

* Dépbt d'un dossier de demande de lits identifi@9%2

» Réflexion sur les pratiques au moment du déceo(a®) vétements etc..)

» Réflexion sur la prise en compte des rites religieu

Le GRSPA a largement contribué a la diffusion dedlure palliative au sein de I'hopital, grace
a la forte implication de la direction, I'invesessent du personnel.

Au moment de ma visite (septembre 2005) 40% dsooerel ( y compris du personnel médical
libéral) était formé. 6 lits identifiés avaient &émandés (je crois que 2 seulement ont été
reconnus) et une convention était signée avec $EMu CHU. Un mi-temps de psychologue
était demandé pour le soutien des soignants.
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Programme de la visite de Madame de Hennezel errgne

Mercredi 12 octobre 2005

12h30 arrivée Gare Clermont Ferrand

13h  déjeuner avec Monsieur Alain Gaillardedieur de I'ARH
14h30 Forum au CHU de Clermont Ferrand

18h30 Projection du film "la mort n'est pas ertlat débat sur la mort dans les services de
réanimation ou d'urgences

20 h Diner avec Monsieur et Madame Gaillard

Jeudi 13 octobre 2005

A"

9h30 Accueil a I'n6pital local de Billom et cemtre avec le "groupe Référent Soins Pallliatifs"
de I'hopital

10 h  Visite du service de médecine pour ledesllits identifiés ont été demandés
10h30 Interview sur France Bleu (téléphone)

11h  Forum avec la direction, les médecins gdisées, les personnels des EHPAD de la
région de Billom

12h30 Déjeuner avec les intervenants du forutragees midi

Forum des usagers : "l'usager, un nouvel actegysiéme de santé"

14h30 a 16 h Atelier : La place de I'éthique ardf vie (avec Monsieur Francois Trentesaux,
directeur d'établissement)

16h30 - 18 h Restitution des ateliers (introductie Mr Alain Gaillard)
18h - 19h 30 Conférence Marie de Hennezel "Einid et accompagnement”.

1930 Cocktail
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Basse Normandie

15 & dovembre 2007

En Basse-normandie, 3600 a 4800 personnes reldeestins palliatifs, soit 10%
des personnes hospitalisées. La Basse-Normanditla €hoix d'associer - dans le SROS
[l (2006-2011) - Douleur et Soins Palliatifs. Cleotx s'enracine de toute évidence dans
I'histoire de la région qui a commencé par dévedopm réseau régional douleur (2001).
Longtemps la Basse-Normandie a été considérée coomaerégion retardataire en
matiere de soins palliatifs car elle n'avait paditdele SP (Pas d'USP, de lits identifiés, ni
de réseaux de soins palliatifs). Par contre, leorégvait choisi de développer les EMSP,
au point d'étre une des régions les mieux dotéeedaype de structures (16). Ce
déséquilibre est en voie d'étre atténue, puisquiiié devrait ouvrir I'an prochain, que 2
réseaux de soins palliatifs ont été crées récemetequ'il y a eu une forte montée en
charge des lits identifiés (88).

Etat des lieux de I'existant :

16 EMSP

88 lits identifieés de soins palliatifs (en MCO)

2 réseaux de proximité : Le Lien a Bayeux
Soigner ensemble a Bayeux

4 places de soins palliatifs sur les 219 pladdaD.

Projets

1 USP de 12 lits sur le site de Bétharram (collation Fondation Miséricorde -
CHU - CLCC) financée mais pas encore ouverte. l[éduve est prévue avant la fin de
I'été 2008.

Deux EMSP dans les zones non couvertes (Mortagerche et Flers)

Identifier des lits de soins palliatifs dans lemes non couvertes. Il reste 12 lits a
attribuer.

Projet de création d'un réseau ville/hopital "oesses” sur Caen, déposé en
septembre 2006
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Remarques

La Basse-Normandie est une des derniéres régiansllament sans USP en
France. Une Unité régionale est financée et dewtaitir avant I'été 2008.

Le renforcement des EMSP est nécessaire, notamraenttemps de
psychologue, surtout dans la perspective d'unevienéon possible dans les
EHPAD et les maisons de retraite.

Le choix d'identifier des lits de soins palliatésulement en MCO crée une
inégalité. Les SSR et les USLD n'en sont pas p@asvia Basse Normandie est
I'exemple type d'une région qui a privilégié lahmddgie cancéreuse dans le
développement des soins palliatifs, au détrimesatadres pathologies.

La Basse Normandie est riche en HAD polyvalentessgmtes dans les 5
territoires, mais il y a seulement 4 places de salliatifs. Il faudrait sans
doute augmenter ces inclusions soins palliatitajtdht plus que le récent décret
du 22 février 2007 relatif a l'intervention desustures d'hospitalisation a
domicile dans les EHPAD permet désormais aux HADtetvenir dans les
maisons de retraite.

Points forts

Des réseaux de proximité qui fonctionnent biemt apportent une plus value
pour les patients, leurs familles et les soigndetemple _: le réseau "le lien en
Bessin" qui dispose d'une équipe de coordination de 4 pmenta (cadre
infirmier, psychologue, assistante sociale, sereétaédicale). Il est partie
intégrante du réseau de santé du Bessin. |l fdieteentre les libéraux et les
hospitaliers et assure le soutien psychologiquesdigmants et des familles, la
formation des auxiliaires de vie, des soirées demdtion pour les
professionnels libéraux et du conseil téléphonidigemédecin coordonnateur
est bénévole. Il serait souhaitable gue I'ensemdlia région soit couverte par
des réseaux de proximité de ce type.

Une culture palliative présente au sein des étabfisments dés lors que les
personnels sont formés aux soins palliatifgomme j'ai pu le constater lors de
ma visite de I'HOpital de Flerke plus petit hopital de Basse Normandie, ou 24
infirmiéres sont formées aux soins palliatifs etbxdenédecins ont un DU de
Soins Palliatifs. Une rencontre avec les équipesadéiologie, de néphrologie
et de cancérologie digestive a montré que ces ésgjyiponfrontées souvent a
des fins de vie difficiles, sont sensibilisées @ilige en charge de la douleur,
aux bonnes pratiques (discussion avec les famdissussions collégiales pour
les décisions éthiques, recours a la psychologuia@atal).

Cependant plus les équipes sont formées, et doncugl aptes a
accompagner les fins de vie, plus elles ressentdet besoin d'avoir un
soutien psychologique pour elles mémeges postes de psychologues dans
les établissements doivent étre renforces, etrditssouhaitable que lors des
COM, I'ARH veille a ce que les postes de psychodsgfinancés soient
effectivement pourvus.
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De méme, 'TEMSP prévue a I'hdpital de Flers ne peubnctionner car elle
n'est pas pluridisciplinaire.

* Une forte culture de l'accompagnement au sein desO6pitaux locaux.
Notamment celui de Mortain, dont la directrice Mme Mayeux est trés
sensibilisée a I'accompagnement des personnes afe fvie.La démarche
palliative au sein de |'établissement s'appuie sur
- des référents SK1 médecin libéral et une infirmiere ont un DU S,
deux infirmieres ont des DU douleur et I'ensemble personnel de
I'établissement a recu une formation a l'accompagnée
- sur la collaboration avec 19 bénévoles.

- 3 lits identifiés de soins palliatifsdans le service de médecine et une
prise en charge de qualité dans 'EHPAD et dansitBUAlzheimer,
réputées pour garder leurs patients mourants pusdpgut dans leur lit. La
qualité de la démarche palliative dans ['établissgmmeériterait un
renforcement des lits dédiés. (+2.

e A noter : la création d'un&nité d'accueil temporaire de jour et de nuit
pour les personnes atteintes de la maladie d'AlsreiCette structure permet
le maintien a domicile le plus longtemps possible

* Débat consacré a la fin de vie dans les services déanimation et
d'urgences. Grace a la participation de réanimateurs (Professdbérard,
Viquesnel et Charbonneau) d'urgentistes (ProfesReupie) et du médecin de
'EMSP du CHU de Caen (Dr Delassus), la table rosuleant la projection du
film "la mort n'est pas exclue" a été trés richentmant que les services de haute
technicité et a visée curative, sont néanmoinsilsiessa la démarche palliative.
Cette soirée a attiré plus de 300 personnes eildatdvec la salle a certainement
permis une clarification du débat sur la fin deiket les droits des malades.

En Annexe :

. Programme de ma visite les 15 et 16 novembre 2006

. Programme de la soirée consacrée a "la mortagmmation".

. Interview publiée dans la lettre d'informationldd&kH de Basse Normandie
. Revue de Presse
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MERCREDI 15 NOVEMBRE

> Matin
- Arrivée Mme de Hennezel
Départ Paris Arrivée Caen
8h40 10h44 Arrivée Mme de Hennezel

Passage a I'Hotel Moderne pour que Mme de Hennezel puisse déposer ses affaires et retour a
I’ARH.

> Déjeuner

- 12h : déjeuner a I’'ARH avec Mme de Hennezel, M. Blais (DARH), M. le Dr Préaux (responsable
affaires médicales a I’'ARH), Mme le Dr Lecossais (chef de projet GTT soins palliatifs), M. le Dr
Gandon, M. le Dr Delassus.

> Aprés-midi

- 13h30 : départ de I'ARH pour I'hopital local de Mortain (durée du transport : 1h20). Mme de
Hennezel, M. Blais, Mme Lecossais, M. Préaux, M. Gandon, M. Delassus.

- 15h : arrivée a I'hopital local de Mortain et rencontre avec le GTT soins palliatifs

- 16h30 : visite de I'hopital local de Mortain et rencontre avec les équipes mobiles de soins
palliatifs et I'ensemble de la filiere de soins (EHPAD, maisons retraite, services HAD et SSIAD).

- 17h30 : retour sur Caen

- 19h : arrivée sur Caen

> Diner
- 19h15 : diner en ville avec Mme de Hennezel, M. Blais, M. le Dr Préaux, Mme le Dr Lecossais

> Soirée
- 20h30 : soirée au CHU de Caen
- Diffusion du film « La mort n'est pas exclue »
- Débat sur le théme « La mort en réanimation »
En présence des équipes (médecins et soignants) des services de réanimation et d’urgence de la
région ainsi que des Professeurs Charbonneau, Gérard et Roupie.

JEUDI 16 NOVEMBRE

> Matin

- 8h30 : départ de Caen pour le CH de Flers (durée du transport : 1h15). Mme de Hennezel, M.
Blais, Mme le Dr Lecossais, M. le Dr Préaux

- 10h : rencontre avec les équipes soignantes du CH de Flers (référent M. le Dr Ogereau)

- 12h30 : déjeuner en compagnie de Mme de Hennezel, M. Blais, Mme le Dr Lecossais, M. le Dr
Préaux, M. le Dr Ogereau, M. Hangard.

> Aprés-midi
- 14h : départ de Flers (durée transport 1h15)
- 16h : conférence de presse

- Retour Mme de Hennezel
Départ Caen Arrivée Paris

17h44 19h37 Retour Mme de Hennezel
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REVUE DE PRESSE

Venue de Mme Marie de Hennezel

en Basse-Normandie

La couverture médiatique de la visite de Mme dentdegl a été forte et diversifiée a
travers notamment :

- Un reportage de France 3 sur I'hdpital local dertslin complété par un

plateau TV en direct dans le 19/20 et un journafldee France Bleu

- Une série d’articles (Ouest France et la presstidjenne régionale de la
Manche et de I'Orne)

MARDI 16 JANVIER

- Tournage d’un reportage France 3 a I'hdpital laeaMortain

> Présence des journalistes de La Gazette de lalMagt La Manche libre lors de la
visite de I'hopital local de Mortain

> Présence du journaliste de Liberté Bonhommesailée « La mort en réanimation
MERCREDI 17 JANVIER

> Point presse au centre hospitalier de Flers dédqaient présents les journalistes
de I'Orne combattante, Ouest France et NRJ Flers

> Point presse a ’ARH auquel été présents leplistes de France Bleu Basse-
Normandie, Ouest France et Liberté bonhomme

* % %

Emissions télévision/radio

- F3 Basse-Normandie : diffusion du reportage ausdu 12/13 le mardi 16
janvier

- F3 Normandie : rediffusion au cours du 19/20 krain 16 janvier complété par
un direct auquel a participé Mme le Dr Lécossaiamuui du reportage tourné le
matin a I'hdpital local de Mortain

- France Bleu Basse-Normandie : diffusion de limiew de Mme de Hennezel au
journal de 7h le mercredi 17 janvier

Articles parus

- Jeudi 18 janvier : Ouest France édition régioeakedition départementale Orne
- Jeudi 18 janvier : L'Orne combattante

- Mercredi 24 janvier : La Gazette de la Manche

- Jeudi 25 janvier : Liberté
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Bourgogne

8 et 9 juin 2005

La Bourgogne est la premiere région que j'ai wsi@'est une région qui a fait
preuve de dynamisme en matiére de soins pallidgfsuis 2000. Elle dispose d'un Collége
régional de coordination des soins palliatifs cbatg mener la réflexion régionale sur le sujet.

Le SROS 2006-2011 de Bourgogreerété par le directeur de I'ARH le 20 mars 2006,
comprend un chapitre sur les soins palliatifs desmibbjectifs sont les suivants :
- mettre en place un réseau de soins palliatifs déwacun des territoires de santé (6 au total :
Cote d'Or, Nord Sabne et Loire, Sud Sabne et Lbiiere, Nord Yonne, Sud Yonne)
- renforcer le réle des équipes mobiles de soitim{ifs
- identifier dans chacun des 6 territoires de sdet lits dédiés a la prise en charge des soins
palliatifs en médecine ou en SSR, en dehors dé&d'udgionale de soins palliatifs (50 lits
supplémentaires d'ici 2007)
- renforcer l'unité régionale de soins palliatitslch Mirandiere (a noter que depuis 2006, l'unité
de la Mirandiére est désormais un service du CHUWDijlen, et plus une entité autonome, de
maniere justement a assurer sa viabilité)
- mettre en place des formations spécifiques edrosgr le recours a des spécialistes de la prise
en charge de la douleur
- inscription de la démarche palliative dans le©O®Pet les projets d'établissement

La rencontre avec les équipes de soins des servie gériatrie, de réanimation
chirurgicale et d’hématologie clinigue m'a permgscdnstater I'avancée de la culture palliative
dans ces services et les conditions qui permetteatbonne prise en charge des fins de vie. Le
forum régional organisé par I'ARH a permis de fad@goint sur l'avancée des soins palliatifs
dans la région.

La rencontre avec les services de réanimationcatedet d’hématologie clinique du CHU
de Dijon a été I'occasion de constater que ladua22 avril 2005 sur les "droits des malades et la
fin de vie" n'est pas bien connue des professienielsanté. La nécessité d'organiser des table-
rondes d'information sur la loi et de sensibil@ath la démarche palliative s'avere nécessaire.

Exemple d'un établissement gériatriqgue ayant diffué la culture palliative :Le Centre
Nicolas Rolin a Beaune(293 lits de gériatrie, un accueil de jour poutigras Alzheimer, ) Cet
engagement dans la culture de I'accompagnementidatiisieurs années. Les patients en fin de
vie sont accueillis dans des chambre a un lit, darservice de soins de suite. L'importance de
l'accueil des famille, de la formation des professkels de santé et du soutien psychologique des
eéquipes est prise en compte. L'établissement ppelad 'TEMSP de Beaune pour la gestion des
symptémes et la prise en charge psychologique ataglés. Une cellule de réflexion éthique a
été mise en place. Des journées a theme sont sgganpour la sensibilisation des personnels des
établissements voisins et des libéraux. L'étabtisse organise tous les ans des formations a
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'accompagnement de la fin de vie et cette formagist trés demandée par le personnel . Elle est
ouverte aux ASH. Les personnels des maisons datesgont invités.

Etat des lieux :

1 USP a la Mirandiére de Quétigny

15 EMSP

125 lits identifiés

3 réseaux (1 dans la Nievre, 1 & Sens, 1 a Auxerre)
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DEROULEMENT DES JOURNEES SOINS PALLIATIFS
8 ET 9JUIN 2005

M ERCREDI 8 JUIN 2005

10H23 Arrivée de Mme De HENNEZEL en gare de Dijon
Accueil par Mme la Dre VEROT

Départ pour Beaune

11H15Rencontre de Mme De HENNEZEL, accompagnée de ManBré VEROT, avec
I'équipe médicale et soignante ainsi que le resable administratif dia gériatrie au
CH de Beaune (Dr SIXT —  Mme AUNE)

12H15 Retour a Dijon

13H00 Déjeuner (Mme De HENNEZEL, Mr JAFFRE représentint BALLEREAU, Dr
VEROT)

15H00 Rencontre de Mme De HENNEZEL accompagnée de Mmbréa VEROT, avec
I'équipe meédicale et soignante, du servide réanimation du CHU placé sous la
responsabilité de Mr le Pr GIRARD. Les échangssda@sront Mr le Dr VOLOT.

16H15Rencontre de Mme De HENNEZEL accompagnée de Mmeréa VEROT, avec
I'équipe médicale et soignante du serviieématologie du CHU placé sous la responsabilité
de Mrle Dr  CAILLOT

17H30 Installation de Mme De HENNEZEL a I'hotel

20HO00 Diner : Mme De HENNEZEL — Mr BALLEREAU — Mr De BROSIA, Président du

Conseil Général

JEUDI 9 JUIN 2005

Forum Régional de 8H45 a 16H30 — Amphithéatre Maxtia Faculté de Médecine a Dijon
Un point presse est prévu de 12H15 a 13H, dansphéiméatre, avec la participation de Mr
BALLEREAU,
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Mme De HENNEZEL, Mme IBRAHIM, Mr le Dr DODET, Mma&lDre VEROT

13H15 Déjeuner au restaurant « Ma Bourgogne »: Mme IBRA représentant Mr
BALLEREAU,
Mme De HENNEZEL, Mr le Dr DODET, Mme la Dre VEROT
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Accompagnement et soins palliatifs
en établissements de sante

Forum régional de Bourgogne
Jeudi 9 juin

Faculté de Médecine

8H45-9H00 ACCUEIL DES PARTICIPANTS

9H00-9H15 OUVERTURE DUFORUM
MICcHEL BALLEREAU —DIRECTEUR DE L'A GENCE
REGIONALE DE L 'H OSPITALISATION DE BOURGOGNE

ACCUEIL
PR FRANCOIS BRUNOTTE - DOYEN DE LA FACULTE
DE M EDECINE DE DIJON

MODERATEUR: JACQUELINE IBRAHIM - DIRECTRICE REGIONALE
DES AFFAIRES SANITAIRES ET SOCIALES DE BOURGOGNE

9H15-9H45 FINDE VIE : LE DEVOIR D' ACCOMPAGNEMENT
MARIE DE HENNEZEL —CHARGEE DE MISSION
AUPRES DUM INISTRE DES SOLIDARITES , DE LA SANTE

ET DE LA FAMILLE

9H45-10H15 QUEL CHAMP POUR LES SOINS PALLIATIFS DEMAIN?
DR REGIS AUBRY —PRESIDENT DE LA SOCIETE FRANCAISE
D'A CCOMPAGNEMENT ET DE SOINS PALLIATIFS

10H15-11H L’ ORGANISATION DES SOINS PALLIATIFS ORIENTATIONS
DR AUDE LE DIVENAH —CHARGEE DE MISSION —DHOS

11HO00-11H15 ECHANGES AVEC LA SALLE

11H15-11H45 DOULEUR ETSOINS PALLIATIFS
DR CHRISTIAN GAILLARD —CH DE SENS

11H45-12H15 LESSOINS PALLIATIFS ENBOURGOGNE
DR JEAN-FRANCOIS DODET — DRASSDE BOURGOGNE
12H15-14H15 DEJEUNERLIBRE
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14H15-16H15 TABLE RONDE

MODERATEURS
DR MARIE-ANNE VEROT—ARH DE BOURGOGNE
DR JEAN-FRANCOISDODET- DRASSDE BOURGOGNE

- ARTICULATION ENTREEMSP,UR, LITS IDENTIFIES,
RESEAUX ETHAD

- IDENTIFICATION DE LITS DE SOINS PALLIATIFS EN

ETABLISSEMENTS DE SANTE

DR JEAN-Louis BEAL —CHU DE DIJON — UNITE REGIONALE

YVETTE BRASSEUR-CH JOIGNY —HL VILLENEUVE SUR Y ONNE
BERNADETTE DANJEAN ou DR JEAN-MICHEL JOLY —HL CHAGNY
MARIE MARTIN - ASsOCIATION JALMALV

DR CHRISTIAN MINELLO —CENTRE GEORGES FRANGOIS LECLERC
DR JEAN PETIT - RESEAU « EMERAUDE » DE LA NIEVRE

DR CHRISTIAN PLASSARD —CHI CHATILLON /M ONTBARD

DR THIERRY PRUDHON — CH M ONTCEAU LES MINES

CADRE IFSI DE DIJON

16H15 CLOTURE DU FORUM
MICHEL BALLEREAU - DIRECTEUR DE L’ARH

DE BOURGOGNE
AAAAA
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Bretagne

16-17 et 18 mai 2006

La Bretagne est une région qui s'est mobiliséaliddpngtemps pour le développement
des soins palliatifs, avec la création d'une demmres unités en France, celle de Saint Malo, en
1999. C'est la 4° région pour le nombre de litE&H® et en lits identifiés. Elle est donc dans le
peloton de téte des régions en matiere de soifiatgal Le bilan est donc tout a fait satisfaisant
et la culture de l'accompagnement est encore tréante. Je donnerai comme exemple
I'expérience d'adaptation de la démarche palli@iv€HU de Brest.

La population bretonne est plus agée que la m@ydramcaise, et I'accélération de ce
vieillissement dans les années qui viennent aceeafes difficultés que la région connait pour la
prise en charge des fins de vie des personnes.agées

Le SROS Il s'est donné comme objectif de compléiére de soins. Le SROS prévoit
un doublement des lits. Il faudrait une EMSP supelétaire et renforcer quelques équipes sous
dotées en personnel.

Ma visite dans cette région a été couplée avec iomgation a venir donner une
conférence a I'Espace Ethique de Bretagne Occidenta

Bilan de l'existant :

10 USP rassemblant 82 lits (mais deux secteusemiEpas couverts)
70 lits identifiés

9 EMSP (mais certaines ne sont pas suffisammeaesp

10 réseaux (mais tous les secteurs ne sont pasrteu

112 places en HAD

Bilan de ma visite

» Les EHPAD sont en difficulté: pas d'infirmiers la nuit, personnel insuffisabqui "finit pas
craquer", prescriptions trop lourdes et pas adaptdais comment suivre une personne en fin
de vie dans de bonnes conditions lorsque le méaecpasse qu'une fois par semaine? Il y a
un gros travail a faire au niveau des préscriptantgipées et au niveau des urgences.

» L'activité soins palliatifs en SSR est importatitéaudrait plus de moyens en direction de ces
services.

* L'expérience d'adaptation de la démarche palliativedans le service de réanimation
meédicaledu CHU de la Cavale blanche a Brest mérite d@étée en exemple (voir 'annexe
des initiatives intéressantes).

* A noter,ce service de réanimation est un des rares en Franéa accueillir des bénévoles
d'accompagnementdepuis 2003. Leur intégration a été préparée eahéf de service. Au
début, les bénévoles sont intervenus a la demaigleggulierement, 3 heures le mardi apres
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midi tous les 15 jours, puis tous les mardi aprédi.ntJn questionnaire anonyme a étée
distribué a tous les membres de I'équipe médidafmmmeédicale, soit 49 personnes, pour
évaluer la pertinence de cette présence des b&sevol
En 18 mois, les bénévoles ont vu 60 familles gp&tents. 77,5 % du personnel pense que la
présence des bénévoles est utile, en cas de sobud'angoisse du patient ou de sa famille.
69% consultent le cahier de transmission des béeged 51% estiment que les informations
transmises sont utiles aux soignants. Patientaneillés parlent trés peu de leurs entretiens
avec les bénévoles aux soignants. Enfin 75,5% aéegsionnels souhaitent poursuivre cette
collaboration. 1/3 des infirmieres ne se pronongastsur la plupart des questions, traduisant
une certaines méfiance a I'égard de cette collébara
L'enquéte révele aussi que 65% des soignants,7dmédecins, ne savaient pas que les textes
législatifs et réglementaires prévoient la présatedeénévoles dans le cadre de la démarche
palliative.

En conclusion, ces résultats montrent clairemantlgs bénévoles d'accompagnement ont
leur place en réanimation adulte. Un groupe deatrawmixte s'est réuni pur envisager les
améliorations a apporter a leur intervention, noteemt en augmentant leur fréquence.
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ESPACE ETHIQUE de BRETAGNE OCCIDENTALE

Comité exécutif

Codirecteurs

Pr. J-M. Boles

Tél. 0298 34 71 81
jean-michel.boles@chu-brest.fr

Mme D. Leboul
Tél. 02 98 01 79 67
daniele.leboul@univ-brest.fr

Membres

Dr V. Amice

Tél. 02 98 22 33 85
veronique.amice@chu-brest.fr

Pr. P. David

Faculté des Lettres

Tél. 02 98 01 68 45
pascal.david@univ-brest.fr

Pr. F. Dubrana
Tél. 02 98 34 75 66
frederic.dubrana@chu-brest.fr

Brest, le 2 avril 2006

Visite de Mme Marie de Hennezel
Chargée de mission aupres du ministre de la SadgseSolidarités
Mardi 16, mercredi 17 mai 2006

Mardi 16 mai

e Proposition d’arrivée par avion a 10H20 a Guipavas
e 10H45 : présentation de travail dans le servicdRdanimation médicale sur
démarche palliative

e 12H30 : déjeuner officiel au CHU, hépital de lav@le Blanche :

e 14H30 : réunion sur Soins palliatifs et territoule santé de Brest, salle de
réunion hopital de la Cavale Blanche : invités :

- réseaux de soins palliatifs Palliance, Respecte

- réseau de soins Cancérologie

- réseau de soins Gérontologie

- USP du CHU

- USP de la clinique Pasteur

- Association ASP Iroise

e 17H: pause et passage a I'hotel

e 18H30 - 20H30: Conférence-débat: « Démarcheigpiatt et le souci de
l'autre », grand amphithéatre, faculté de Médecine

suivie d’une séance de dédicaces (voir avec lierBialogues)

e 21H : diner avec les membres du comité sciensfidg 'lEEBO

Mercredi 17 mai

e 9H : réunion de travail avec le comité scientiiqde 'EEBO : faculté de
Médecine

e 11H15 : départ pour la gare
e 11H45 : départ de Brest pour Rennes, TGV n°863#ée a Rennes a 14H05

Mardi 16 et mercredi 17 mai matin:

Lieu : Espace Ethique et CHU de Brest

Responsable : Pr JM Boles

Cf : descriptif du Pr Boles en date du 6 avril 208¢u a 'ARH

Mercredi 17 aprés-midi et Jeudi 18 mai
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Lieu : Rennes
Responsables : Drs Emily et Morel

Mercredi 17 mai :

- 14 h 05 :Arrivée de Mme de Hennezel en provenance de BFésY n° 8634)
Accueil : Mr Yvon Guillerm, Directeur - Adjoint AR Bretagne.

= 15 h 00: Réunion du comité technique régional soins at#lt, présidé par le Dr Vincent Morel,
Praticien Hospitalier au CHU de Rennes en présefeceeprésentants des principales institutions
régionales : ARH, DRASS, URCAM, CRAM, DRSM.
Objet : présentation a Marie de Hennezel de dpnigation des soins palliatifs en Bretagne bilan et
perspectives du SROS 2006 — 2010.

= 17 h 30 - 20h30 : Forum : 'accompagnement en finedvie
Lieu : amphi Bretagne, CHU de Rennes ou amphi EHESP
Public : établissements de santé, réseaux (SP,é@anGéronto...), USP, EMSP, Hbpitaux locaux, HAD,
représentants d'usagers, bénévoles, membres deERCHHPAD, SSIAD, MG/URML, Cap réseau, ARH,
URCAM, DRASS, CRAM, Service médical, DRSM et éclmsolocaux, conseil généraux, établissements
médico-sociaux.

17 h 30 :Accueil
17 h 45 - 18 h 00 Allocution de bienvenue — intervention introduet: le nécessaire développement
d’une culture palliative — la sensibilisation awonbes pratiques.
18 h 00 — 18 h 15 Cadrage national (Mme de Hennezel)
18 h 15 — 18 h 30 Etat des lieux et déclinaison du dispositif $SPnaveau régional et sectoriel (Dr
Emily et Morel)
18 h 30 -19 h 00 Présentation du guide de la démarche palligtitrme de Hennezel)
19 h 00 -19 h 50 Table ronde : Expériences locales et bonnesgpest (environ 10 minutes par
intervention) :
- 1 USP (Dr Hirschauer)
- 1 EMSP (Dr Vigouroux)
- 1 Etablissement ayant des LISP (Dr Thirion)
- 1 Réseau adulte (Dr Couturier)
- 1 réseau pédiatrique (Dr Edan)
- 1 association de bénévoles (Mme Legal)
19 h 50 — 20 h 20 Débat avec la salle
20 h 20 — 20 h 30 Conclusion

Jeudi 18 mai :

=+ 9hO00-12 h 00 : Visites d’Etablissements
9 h 00 - 9 h 45 participation aux transmissions de 'TEMSP du CH{REnnes

10 h 00 — 11 h 00 visite de 'USP de Saint Laurent

11 h 00 — 12 h 00 visite des lits identifiés au centre hospitaligv@ de Saint Grégoire

-+ 12h15-12 h 45 Point pressau CHU de Rennes
- 12 h 45 : Déjeunerofficiel au CHU de Rennes (en attente de réponse)

= 15 h 00 : Visite USP Hépital Saint Thomas de Villeeuvea Bain de Bretagn@ous réserve)

REPUBLIQUE FRANCAISE

/ Rennes, le 21 mars 2008
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La Directrice

fog

Monsieur Jean CASTEX
Directeur

Direction de ’hospitalisation et de
Porganisation des soins

14, avenue Duquesne

75 350 PARIS 07 SP
N/REF : YG/NO/

Objet : Mission de Madame de Hennezel

A la suite de la mission relative aux soins palliatifs et a 'accompagnement des personnes en
fin de vie confiée par Monsieur le Ministre de la Santé et des Solidarités a Madame de
Hennezel, vous aviez bien voulu inviter les Agences Régionales de 'Hospitalisation a assurer
son accueil en région afin d’évaluer I'avancée de la culture palliative, organiser sa diffusion
par la tenue de forums au sein d’établissements et faire connaitre la 1égislation et les bonnes
pratiques.

Je vous rends compte, par la présente, du déroulement de sa visite en Bretagne les 16, 17 et
18 mai ainsi que des enseignements qui peuvent en étre tirés.

Son déplacement s’est organisé en deux temps :

- I'espace éthique de Bretagne occidentale a organisé la premicre partie de sa mission
sur Brest : le programme détaillé de celle-ci figure en annexe 1 ;

- le second temps s’est déroulé sur Rennes sur la base du programme présenté en
annexe2.

Différents éléments positifs de cette visite paraissent devoir étre, plus particulicrement,
relevés.

— Sur le plan de la communication, les temps forts organisés ont permis de sensibiliser
de nombreux responsables associatifs et professionnels du champ sanitaire et médico-
social exercant en établissements ou en ambulatoire a I'importance de la démarche
palliative et aux bonnes pratiques. Les forums de Brest et Rennes ont respectivement
réuni 400 et 300 personnes.

Les points presse organisés se sont traduits par la diffusion d’une information grand
public sur le sujet a I'initiative des médias locaux.

— Sur le plan de la valorisation de I’action conduite par les professionnels engagés sur ce
champ, les résultats sont, également, positifs. Tant a 'occasion de la réunion du Comité
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Technique Régional des Soins Palliatifs que dans le cadre de la table ronde du forum de
Rennes ou encore des visites sur sites, les professionnels présents ont été confortés dans
la dynamique qu’ils avaient, pour nombre d’entre eux, contribué a initier. Leur
mobilisation en est, naturellement, renforcée.

= Sur le plan de lidentification des difficultés qui subsistent, ce déplacement a,

¢galement, été riche d’enseignements. Ainsi, les questions financieres ont, longuement,
¢été traitées devant Madame de Hennezel tant a 'occasion du Comité Technique que des
forums.
Les niveaux de tarification différents selon qu’il s’agit de lits identifiés ou d’une USP
fonctionnant au sein d’un établissement public ou privé sont toujours discutés par les
acteurs malgré la revalorisation opérée en 2006 au profit des structures privées. De
méme, le rattachement des lits identifiés en médecine ou en soins de suite n’est pas
indifférent compte tenu des modes de tarification en vigueur. Eu égard au niveau des
prix de journée appliqués en soins de suite, 'activité palliative tarifée dans le cadre d’une
prise en charge en médecine apparait sensiblement plus favorable. Compte tenu de la
dimension humaine de la prise en charge palliative, les professionnels sont,
particuliecrement, attentifs aux moyens en personnel susceptibles d’étre mobilisés et ne
comprennent pas toujours les différences de traitement observées en fonction de la
catégorie juridique d’appartenance ou de la discipline de rattachement.

Telles sont les précisions dont je souhaitais vous faire part a issue de la visite.

Compte tenu d’engagements a Paris qu’elle devait honorer, Madame de Hennezel n’a pu se
déplacer le jeudi 17 mai sur tous les sites qu’elle avait prévu de visiter. A Dinitiative des
responsables des établissements concernés, elle a été invitée a se rendre sur place a occasion
d’un prochain déplacement.

C’est naturellement avec plaisir que nous 'accueillerons.

Annie PODEUR
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Centre

16-17 et 18 septembre 2006

La région du Centre a longtemps été montrée du dgi comme l'une des régions les
plus retardataires en France, en particulier parcegu’elle n‘avait pas mis en place d'unité de
soins palliatifs régionale. En fait, cette réputatn est en partie injuste, car la région a fait le
choix de développer d'abord les soins palliatifs dproximité. 1l y a une vraie dynamique et
des acteurs trés motivés, comme j'ai pu m'en rendreompte lors de ma visite.

Celle ci a débuté par un
» forum a I'hopital local de La Loupe,

e puis une conférence grand public organisé par I'assiation JALMALV a Chartres,
* lavisite de I'USP de Luynes ouverte le 16 octob&006,

» la visite du service d'hématologie du Professeur Gambat

» un forum régional sur I'avancée de laculture pallisive au CHU de Tours

* une rencontre avec les services du CHR d'Orléans

* un point presse

Bilan de l'existant :

1 USP de 10 lits a Luynes

17 EMSP

183 lits identifiés

6 equipes d'appui départementales

1 Réseau régional au CHU de Tours

Des associations actives (ASP, Jalmalv, le GRASPHO

Bilan de ma visite :

46



* Forum a I'n6pital de La LoupePrise en charge palliative dans un hopital loealdispositif
départemental. En présence de :

Des soignants des hopitaux de Chartres, Dreuxe@hdun, La Loupe, Brou, des HAD,
des médecins intervenant dans les EHPAD, des EM3Relix et Chartres, du Président de la
Coordination régionale des soins palliatifs.

La visite de I'hopital local de La Loupe en Eure et oir a permis d'observer que la
dynamique de prise en charge en soins palliatifs tgsossible dans un hopital local pour peu
gue les médecins intervenants dans ce hopital soiémpliqués dans cette démarche.

Les limites sont posées par la limitation du nombrede praticiens en zones rurales, et
I'absence de rémunération de leurs interventions de ce cadre au sein de I'établissement,
qui reléve alors du bénévolat.

Cet établissement montre un dynamisme remarquabletesa place dans le dispositif

départemental est primordial.

L'aprés-midi a été consacrée a un échange aveactesars en soins palliatifs du département
d'Eure et Loir. (les

établissements hospitaliers de Chartres, Dreuxte@héun, les hépitaux locaux de Brou et de La
Loupe, 'HAD 28, les équipes mobiles de ChartredeeDreux et les membres de I'équipe d'appui
départementale).

Les discussions ont mis en évidence un certaindresme points :

1. Les éléments positifs :

- la structuration départementale semble dosatsfaction et le role de I'équipe

d'appui, bien compris n'est pas remis en cause,
la formation dispensée par les équipes mobilesiregiément indispensable de la
diffusion de la démarche palliative,
cette formation est structurée, concertée, audssrétablissements,
la nécessité de développer la communication aveedteur libéral de garde et la
permanence des soins pour anticiper les interven@iodomicile notamment en ce
qui concerne la douleur,
I'intervention croissante des EMSP aupres descgd'urgences, notamment des
gue les médecins urgentistes sont sensibiliségénferche palliative,

- le relais important apporté par les SSIAD qui cemvia totalité du département.

2. Les éléments de difficultés :

- dans les établissements disposant de lits idestif@ministration hospitaliére ne
respecte pas les contraintes posées par la cheuddile cahier des charges,
l'organisation de la prise en charge dans ceststascrépond davantage a des
impératifs économiques (découpage en unité fonmtle spécifique) qu'a des
impératifs liés a la satisfaction des patientsestfdmilles,

- la pauvreté des dispositifs (voire I'absence) decsires d'accueil pour les

familles dans les structures bénéficiant de lienidiés,

le devenir des patients jeunes qui ne peuvent meowa domicile est difficile a
gérer pour les équipes hospitaliéres,

absence de financement complémentaires des dimtifiés reconnus par
I'Agence dans lesstructures de soins de longuesdtead difficile le maintien de
la dynamique dans les équipes de soins,

le turn-over important des personnels soignants dartains services oblige a une
formation quasi permanent, en revanche c'est uauamajeur de diffusion de la
démarche ...,

47



- les personnels du domicile (auxiliaires de vie artipuliers) ne sont pas formés,
de méme que celui de I'HAD,

- les relations ponctuellement difficile avec les ed@ds du domicile sont
soulignées par la représentante de I'HAD, et dass, i une ré hospitalisation
peut apparaitre comme la seule solution (traitemeéeat la douleur par
homéopathie), il est souligné l'effeatastrophique d'une hospitalisation d'une
personne agée en fin de vie,

- les difficultés pour accueillir le patient et sanile dans une unité de soins
palliatifs sans employer le terme de soins pal$iati, et les limites du recours aux
EMSP dans certains services qui, quelque part, éniter la mort dans la
chambre,

- linterrogation des participants, tous acteurs dangomaine des soins palliatifs,
de la représentation des confreres et collegudessoins palliatifs.

- les difficultés rencontrées auprés des personné&esa@n fin de vie dans
I'incapacité d'exprimer leur consentement.

La discussion riche a permis d'apprécier la famplication des professionnels du département
dans la prise en charge de la fin de vie, et eticpéiers dans les services d'accueil des personnes
agees, et au domicile.

* Visite de I'unité de soins palliatifs du centre hgsitalier de Luynes.

La région Centre dispose depuis le 16 octobre 2D unité de soins palliatifs de 10
lits rattachée au CHU de Tours mais géographiquedistincte du site principal du CHU.

Les échanges avec les médecins de I'équipe de s@yneours de la visite ont permis d'aborder
les 2 points suivants :

- le rdle d'enseignement et recherche nécessaire antiem d'une dynamique
régionale telle que celle existant en région Centre

- la nécessaire implication des bénévoles, qui santicplierement peu présent
globalement en région Centre et en particulier d&SP, ce qui un facteur de
difficultés prévisibles dans les mois a venir, emai concerne le fonctionnement
quotidien de 'USP qui ne se congoit pas sansdiapies bénévoles.

Compte tenu de l'ouverture tres récente (le premaient est recu l'apres midi) le "retour
d'expérience" de I'équipe n'a pu étre envisagé.

* Forum au CHU de Tours

La rencontre avec les équipes mobiles de Toursie@héoux et Blois et les équipes
d'appuis départementales de I'Indre, de I'Indréoét et du Loir et Cher a été I'occasion de
présenter l'originalité du dispositif en place eegien Centre, de la qualité des relations entre
réseau régional et Agence régionale de I'hospatadis et d'exposer les limites du dispositif.

Il est mentionné les moyens importants mobiliséségmon Centre ((183 lits identifiés),
20 ETP médicaux et 74.10 ETP non médicaux répantis7 EMSP, I'USP, I'Hospitalisation de
Jour et la coordination régionale, ces effectifsvemt étre majorés de 80 ETP pour tenir compte
des personnels titulaires du D.U. de soins pdBiatiervenant en partie de leur temps sur les lits
identifiés).
Les acteurs de terrain ont ainsi pu exprimer ettrmetn avant les problemes surgissant
guotidiennement dans leur exercice :
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- le manque de personnels non médicaux, en particligirmieres la nuit dans les
structures médico-sociale de type EHPAD

- le manqgue de formation des intervenants du dom(augiliaires de vie)

Ces 2 éléments sont des obstacles majeurs au emaiatiou au retour & domicile des patients en
fin de vie, ce qui entraine nécessairement desitatisptions injustifiées et traumatisantes pour
ces patients.

Les autres points significatifs qui ont été évoqoés trait a l'information sur la démarche
palliative tant en intra hospitalier qu'en extrapitalier :

- les équipes relevent qu'apres un certain tempsrélgemce, leur recours n'est
sollicité qu'au cours des tout derniers momentdee, il n'y & pas d'anticipation
de la fin de vie suffisante pour permettre uneepeis charge correcte,

- l'analyse des appels recus par les équipes mastaadispensable pour apporter
la réponse attendue. En effet, il s'agit le plus/eat de la nécessité de répondre a
une demande non formalisée des soignants,

- le role de I'’équipe mobile n'est pas toujours perQomme intervenant en appui
par les équipes des services, ce qui reste unufaatajeur d'incompréhension et
un frein a la diffusion de la culture palliative.

- la nécessite de renforcer la communication suéhaatche palliative est apparue
une priorité absolue pour I'ensemble des parti¢gparcette table-ronde.

* Rencontre avec 'TEMSP du CHR d'Orléans.J'ai souhaité cette rencontre, car cette équipe est
en difficulté.

L'équipe mobile assure ses missions en liens avea des 2 services d'oncologie du
centre hospitalier régional d'Orléans, et intervien majoritairement dans le secteur des
urgences, les distances importantes entre les siteespitaliers au sein de l'agglomération
posent probléeme (20 km d'agglomération entre |'étalissement sud et I'établissement nord
et le site Madeleine entre les 2).

Les échanges ont permis de mesurer le fait quéflutide communication engendre des

incompréhensions néfastes a une diffusion et ur@oppation correcte de la démarche
palliative.

L'EMSP a mis en ceuvre un dispositif visant a toutdhenaximum du personnel du centre
hospitalier qui consiste a organiser 12 conféreacesein de I'établissement au cours desquelles
seront bien évidemment abordé les themes propresaaus palliatifs et plus particulierement les
dispositions réglementaires relatives aux droitpatient et & I'accompagnement..

Les intervenants ont démontré également la nééedsitdisposer de relais extérieurs et
notamment d'une équipe d'appui au niveau du tegitte santé qui n'est pas opérationnelle faute
de recrutement meédical.

S'agissant de la problématique de l'absence d'go®es départementale d'appui les
solutions doivenétre trouvées sans obérer la réelle difficulté erutement du médecin. Il est
souligné que le rattachement de 'EADSP a 'EMSEEHR peut-étre envisagé mais qu'il existe
un risque réel de "vampirisation" de celle ci aul peofit du CHRO.
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Les membres présents du comité de pilotage duu@sdaappelé leur ouverture a toutes
propositions de fonctionnement qui serait de nadufi@/oriser le recrutement médical, méme par
dérogation aux principes régionaux d'organisation.

L'absence d'équipe d'appui pose la question durré@ta@omicile qui est trés complexe a
organiser au niveau de chaque service hospitalier.
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Conclusions de I'ARH

La venue de Mme de Hennezel a été l'occasion detremoa la fois le dynamisme d'une
structuration originale de la prise en charge dnsspalliatifs en région Centre mais aussi ses
limites, et de rappeler un certain nombre de ppesi:

- une structuration identique par territoire de saqiéreste a formaliser dans le
cadre d'un réseau de proximité (inscrit au SRO$a)ns le respect d'une
organisation régionale

- l'actuelle organisation (en cours d'évaluation) ldemdonner satisfaction aux
usagers apres un moment de montée en chargedte kw3 ans,

- une organisation solide dans sa conception (fimaroé quasi total sur
I'enveloppe hospitaliere) mais fragile dans sonctionnement (en raison des
difficultés de recrutement de personnels médicdwdeda position d'appui et non
pas d'acteurs directs du soins )

- la nécessité d'organiser la communication au senétiablissements hospitaliers
(ce sera un objectifs imposé dans le cadre de f@&ramiualisation a venir), qui
doivent étre les vecteurs de la diffusion de laturel palliative et de
l'accompagnement,

- limplication de I'administration hospitaliere pagoutenir ces equipes,

- l'obligation de solliciter les bénévoles des assomis qui peuvent assurer une
présence aupres des patients et des familles gseilgnants ne peuvent assurer,

- la nécessité pour I'Agence régionale de I'hospatbn de rappeler les principes
de fonctionnement des lits dits “identifiés" en nsoipalliatifs dans les
établissements de santé,

- s'agissant du respect de la loi Léonetti le néaessappel de son existence et des
conditions de sa mise en ceuvre concernant le ctament.
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Champagne-Ardennes

30-31 janvier 2007

Au moment de ma visite, la région ne disposaiialia réseau régional de soins palliatifs.
Cette lacune est en voie d'étre comblée puisqiReseau Régional de soins palliatifs est en voie
de constitution et fonctionnera vraisemblablemerst lé 1° semestre 2008, sous la responsabilité
du Dr Deveaux, de St Dizier.

J'ai noté la dynamique des acteurs des EMSPaasmn du forum organisé a Chalons, ou
l'activité des 7 EMSP m'a été présentée. Ces megleti soignants sont conscients que pour
changer les pratiques, il faut "labourer en permaeaé Un gros effort de formation est fait par
ces equipes (ex 'EMSP de Reims enseigne a I'lF€lejtaines de ces équipes doivent étre
renforcées pour pouvoir répondre a la demande (3te) Troyes, Reims). L'EMSP de
Chaumont, dont a constitution a été longtemps éeipeut enfin fonctionner.

Lors de ma rencontre avec 'EMSP de Sézanne, lestign relative a la fin de vie a
domicile, dans un secteur essentiellement rura&téaabordée. La formation des soignants
libéraux du SSIAD est fondamentale. Lorsqu'elleassurée par une EMSP, comme c'est le cas a
Sézanne, les réticences que I'on rencontre ailfgus prendre en charge des personnes en fin de
vie, diminuent.

Enfin j'ai terminé par la visite e ma visite de3P de 5 lits de Romilly, animée par une
équipe trés motivée.

Au cours de la soirée organisée a I'Institut GodinBeims, les enjeux de la diffusion de

la culture palliative et d'une bonne connaissaredadoi Léonetti ont fait I'objet d'un échange
avec les professionnels et les bénévoles.

Etat des lieux de I'existant :

* 1 USP au Centre hospitalier de Romilly sur Seingb@ de 5 lits.

* 7 EMSP (et bient6t 8 puisque 'EMSP de Chaumongmstain d'ouvrir)

e 94 Lits identifiés

e 1 réseau régional sous la responsabiité du Dr Dewvearra le jour dans le 1°
semestre 2008.. Il fonctionnera avec des équipartiEpentales pour le domicile et
une astreinte téléphonique 24h/24.

Améliorations projetées :

* 1 USP supplémentaire de 10 lits a I'Institut Jeadi®t (Reims)
* Renforcer les EMSP de Reims, de Troyes, our lexmettre de couvrir I'ensemble du
territoire et en particulier les EHPAD.
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La pénétration du milieu médico-social.

Un meilleur suivi des lits identifiés. Des exempha®ont été cités de services dans
lesquels des lits de soins palliatifs ont été idiést mais qui n'ont pas les moyens
réels d'améliorer la prise en charge des persoenedin de vie (pas de staff
multidisciplinaire, pas de psychologue, formatiosuffisante, pas de locaux pour la
famille). Les crédits affectés par 'ARH a ces Bsabments ne sont pas dirigés vers
ces equipes.
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visite de Mme de Hennezel en Champagne Ardenne

les 30 et 31 janvier 2007

1°" jour : Arrivée de madame de Hennezel au train de 9h29

CHALONS 10h a 12h : réunion a I'ARH sur la politique en SP
avec Mr Broudic, Mme Pernet, le médecin-
inspecteur régional, la DRASS, les 4 DDASS,
2médecins de la coordination SP, Mme Quignard,
'URCAM

11H40 Passage sur France 3

* Puis repas 12h a 14h, avec ces participants, organisé par I'ARH

* CHde CHALONS 14h a 17h00 : a 'EMSP Chdlons, avec le Dr Stoeckel
Visite et présentation des 7 EMSP
Discussion sur le réseau SP, |'espace éthique et son
financement, le maillage du territoire, I'impact des
lits identifiés, etc...
» REIMS : passage d I'hotel 17h30 a 17h45
(IBIS Gare)
» REIMS: Institut Jean Godinot
» 18h00 : point presse
» 19h00 & 20h15 : diner (cocktail)
= REIMS: 20h30 a22h30 a I'TFSI, soirée pour les professionnels et les
bénévoles > théme & définir avec M. de Hennezel
2°™ jour :
* Le Dr Neuve-Eglise accompagne Mme de Hennezel de Reims a Sézanne
* CHde SEZANNE : 10h a 12h Visite de ITEMSP.
» ROMILLY S/ SEINE : 12h30 a 14h repas
* ROMILLY : 14h30 a 17h visite de I'USP fixe, avec le Dr Hémard
* Retour: Train @ 18h17 a ROMILLY - Paris EST a 19h28
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Franche Comté

12 et 13 février

Ce qui caractérise la Franche Comté est le dynaendont font preuve les acteurs des
soins palliatifs, et notamment le Dr Régis Aubrgsponsable de I'Unité de soins palliatifs du
CHU de Besancon, et Président du Comité Nationabulei du développement des soins
palliatifs, mis en place par Mr Xavier Bertrand jaillet 2006. Ce dynamisme est porté par les
tutelles et par les politiques, notamment Madamée®a Guinchard, ancien secrétaire d'état aux
personnes agées.

Outre la mise en place de structures de soinsafitsllila région est motrice en terme de réflexion
ethique et de recherche dans le domaine de la fmmavec des initiatives originales, formation
des familles, formation au travail en réseau, etdn.master professionnel sur la fonction de
coordination de réseau a été mis en place.

On note aussi que dans cette région, qui a déflmyéhronique, au moment du proces de
meédecins impliqués dans une accusation d'eutharssst tenu un congres portant sur le theme
de "la demande de mort", qui a rassemblé envirom delle personnes.

Une initiative originale mérite d'étre citée : k@ation d'un centre de soins de suite a orientation
palliative. Elle correspond au souci de la régienealer des ponts entre le sanitaire et le social.

Etat des lieux de I'existant :

1 USP de 4 lits non individualisés dan le serviegdstro-entérologie du CHU de Besancon.
Une deuxiéme unité est prévue dans le cadre du SRI@Ssera implantée a I'6pital de Belfort-
Montbéliard.

8 EMSP (bient6t 9) travaillant dans une dynamigqueaiet inter-hospitalieres

51 lits identifiés (sur les 60 que le SROS comgeémiifier)

1 réseau régional de soins palliatifs et troisaégéderritoriaux.

Projets d'amélioration

» Poursuite du développement des lits identifiéscoen30 a reconnaitre.

* L'individualisation de I'USP du CHU

* Prévoir une possibilité d'hospitalisation pour $eéns palliatifs "enfants" avec création d'un
appartement pédiatrique "enfant-famille”.

» Création d'une deuxieme USP a Belfort

* Mieux répartir I'offre de soins palliatifs : lesdméns du secteur de Gray en Haute Saéne ne
sont pas assurés. Les zones de St Claude dansletla secteur de Belfort-Montbeliard ne
sont pas couverts.
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Bilan de ma visite :

* Un ala Faculté de médecine de Besancon sur lecthEém de vie a I'hndpital”

* Un forum dans un hopital local a Baume les Damess "toins palliatifs a domicile et ses
alternatives"

e Un forum ouvert au grand public, en présence dsoperalités politiques et de représentants
de tutelles "Les soins palliatifs sont une quespiolitique”.

* Une réunion de bilan a 'ARH

Forum “fin de vie a I'hépital”

La question de la fin de vie a I'hopital a étérdbe a partir de la projection du film de
Bernard Martino "la mort n'est pas exclue". Cetipésience d'adaptation de la démarche
palliative dans un service de soins aigus a pégreument intéresseé les soignants. Il est possible,
méme dans des services a vocation curative, di&abo projet de service qui tienne compte de
la qualité de la fin de vie, et de l'accueil ettsudes familles de ceux que I'on ne peut pasirguér
ni sauver.

Forum "les soins palliatifs sont une question pplie"

Echange passionnant entre les politiques, leeseptants des tutelles et le public. Si la
politique sert a changer le cours des choses,des Palliatifs sont une question eminement
politique. On change les choses par la formatiéenjeu est aussi I'équité des soins a I'approche
de la mort. Les politiques doivent oser mettreecqtiestion au coeur du débat.

La question de comment améliorer la situation saogens supplémentaires a été posee.
Avec en guise de réponse une autre question : semmses préts collectivement a mettre dans la
balance(imp6bts) pour financer les EHPAD?

Forum "Les soins palliatifs a domicile : le respggtsouhait des personnes

L'hopital local de Beaume les Dames a bénéficiadmllaboration de Régis Aubry, qui
est venu tous les mois soutenir les équipes. @&st un hopital sensibilisé a la culture palliative
et qui a d'ailleurs demandé 3 lits identifiés.

La question de la place des acteurs libéraux, nmoeent des généralistes, a été
longuement traitée. Le travail pluridisciplinairgt essentiel.

Les personnes présentes ont exprimé gu'ellesayaient plus au retour de la mort chez
soi. Mais que I'on pouvait faire que les EHPADesoides "lieux de vie" qui fassent leur place
aux familles.

La difficulté de la prise en charge des fins de en EHPAD a été longuement discutée
(pas d'infirmiére la nuit, pas de préscriptiondapées). "Pour des raisons qui sont éthiguement
incorrectes, on va déplacer un patient qui meursal®elle mort vers un "ailleurs” médicalise,
c'est a dire aux urgences"

Sans e Doubs, beaucoup d'EHPAD sont isolées maiEMSP interviennent et les résidents
meurent dans I'EHPAD.

Le probléme de l'intervention des EMSP en EHPADseslevé. Jusqu'a maintenant elle
est illégale, mais une circulaire autorisant leervention est en cours.

C'est au cours de ce forum que deux projets inrtevatont été présentés :
* le projet d'une "maison de vie" de Laure Ubidagjet expérimental, soutenu par le Mr Patrice
Blémont, directeur de I'ARH.
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Le projet est parti de cette question : quand tagrene agée est seule mais ne reléve pas de soins
hospitaliers, ou a mettre?

La "maison de vie" est un concept nouveau entsaréaire et le social.

* le projet "Maison du soutien" de Christophe Retib. L'idée est d'offrir un soutien
psychologique suffisamment t6t au patient comma famnille. La souffrance psychologique des
familles est sous estimée. Il n'y a pas d'espace gela. La "maison du soutien" propose un
espace de rencontre avec les Associations, urdéezonvivialité et d'accueil, un atelier de soins
du corps (socio-esthétique, relaxation, touchersages) qui permet d'ouvrir le champ de la
parole, et une guidance familiale (apprendre argéretress, apprendre a éviter les non-dits.
L'intérét de "la maison du soutien" est de réuamsdiun méme lieu ces trois niveaux de soutien.
Ce projet est soutenu par la Maison régionale d& pablique, par I'ARH et le CISS.
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Venue de Marie de Hennezel
février 2007 - Besancon

Programme

Lundi 12 Février

11h30 Arrivée en gare de Besancon - accueil
12h00 Déjeuner a organiser
Marie de Hennezel, P.Blemont, R.Aubry, Directeur CHU

14h30 -17h Forum « Fin de vie a I'hdpital »

Lieu : Faculté de Médecine Saint Jacques (Salle N3)
Place Saint Jacques - 25000 BESANCON (en face du CHU)

Public : Médecins des Hobpitaux, Cadres de Santé, Cadres Médico-sociaux et
Directeurs d’Etablissement

Thématique : La culture palliative en institution

Intervenants : Représentant des usagers de la santé, Réanimateurs,
Neurologues, Cancérologues, Unités de Soins Palliatifs, Directeur CHU, Doyen de la
Faculté de Médecine, Président de la CME.

En ouverture projection du film de Bernard Martino « La mort n’est pas exclue »,
tourné dans le service de réanimation du CHU de Brest

Animateur du débat : Docteur Régis Aubry, Président du Comité National de
Suivi du Développement des Soins Palliatifs et Chef du Département Douleur/Soing
Palliatifs du CHU de Besancon

17h30 Accompagnement de MDH a son hétel
19h Diner MDH
20h - 22h Forum « Les soins palliatifs sont une question pdigue »

Lieu : Chambre du Commerce et d'Industrie du Doubs (Amphithéatre)
46, Avenue Villarceau - 25000 BESANCON

Public : Grand public

Thématiques :
L'engagement du politique en faveur des plus vulnérables
Recréation des solidarités
Les coopérations en matiére de santé (réseaux)
La santé n’est pas qu’une affaire de médecin

Animateur : Docteur Régis Aubry

Table ronde :
Marie de Hennezel
Patrice Blemont, Directeur ARH
Jean Marc Tourancheau, Directeur DRASS

Paulette Guinchard, Ancienne Ministre et Députée du Doubs
C.Jeannerot, président du Conseil Général du Doubs




Luc Bertrand Association ECOUTE-JALMALV

Mardi 13 février

9h30 - 12h Forum « Les soins palliatifs a domicile, le respect du souhait
des personnes »

Lieu : Hopital Local de Baume les Dames
1, Avenue Président John Kennedy - 25110 BAUME LES DAMES

Public : Professionnels de Santé libéraux
Thématique : Les soins palliatifs a domicile et ses alternatives
Animateur : Régis Aubry

Table ronde :

Madame Jacqueline Davic,Représentant de la Mission Régionale
de Santé
Dr Claude Besancon,Représentant de 'URML
Médecins et soignants de I’'hopital local et EHPAD
Monsieur Verdot — Réseau Gérontologique (sous réserve)
Réseau ARESPA
Fédération des réseaux de santé
Odile Jeunet, Maison régionale de santé publique
Dr Marchiset, HAD, Mutualité francaise

Projets innovants : «Maison de Vie»

(Laure HUBIDOS) et

«Maison du Soutien» (Christophe
PETITJEAN)

12h Déjeuner a I'hopital local de Baume Les Dames
14h Retour Besangon
15h Point Presse

Lieu : ARH

Intervenants :

Marie de Hennezel
Patrice Blemont, directeur ARH
Dr régis Aubry

16h Réunion de bilan
Lieu : ARH
Participants :
Marie de Hennezel
RA
ARH
DRASS....
17h Transfert MDH gare
17h22 Train retour Paris
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Communiqué de presse

Journées de réflexion en Franche-Comté les 12 et 13 février 2007

Si les médias relaient facilement des situations assez polémiques autour des questions
concernant I'euthanasie, la fin de la vie et les conditions de cette fin de vie sont aujourd’hui des
sujets trés souvent occultés. On peut méme parler dans notre société d’un certain déni de la
finitude. Pourtant, si 'on tient compte des données épidémiologiques et démographiques, la fin de
vie et les conditions de vie des malades atteints de maladie grave devront étre au coeur de nos
préoccupations. En effet, 'espérance de vie augmente, la santé des personnes s'améliore, et il y
aura de plus en plus de malades vivant de plus en plus longtemps avec des maladies ou des

handicaps de plus en plus graves.

La société, en tant que groupe organise, uni et solidaire autour de valeurs, de cultures, de
regles, d'institutions, est concernée par la mort et la fin de vie. Les associations de bénévoles en
témoignent par leur altruisme. Les acteurs politiques contribuent a cette conscience par les lois
qu'ils fagonnent, par leurs choix en terme de santé. Les philosophes, par la réflexion humaniste

qu'ils approfondissent y concourent.

Toutefois beaucoup reste encore a faire et chacun doit se sentir concerné par cette
problématique. C'est une question de responsabilité collective face a une question qui concerne

chacun d’entre nous.

A Tinvitation de Monsieur Patrice Blemont, directeur de [I'Agence Régionale de
I'Hospitalisation (ARH) et du Dr Régis Aubry, président du Comité national de suivi du

développement des soins palliatifs, au Ministére de la Santé, et chef du département douleur/soins
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palliatifs du CHU de Besangon, Madame Marie de Hennezel, chargée de mission sur la question de
soins palliatifs aupres du ministre de la santé, sera en France-Comté les 12 et 13 janvier 2007 pour

animer des forums sur les soins palliatifs.

Ces forums ont pour objectif de faire le point sur 'avancée de la démarche palliative,
évaluer la culture de 'accompagnement au sein des établissements de santé et a domicile mais
aussi de sensibiliser 'ensemble des acteurs concernés par cette question. lls rassembleront les
décideurs institutionnels et politiques, les acteurs de santé mais également les représentants des
malades et plus largement le grand public pour lequel un forum sera spécialement organisé le 12
février a 20h a la Chambre du Commerce et de I'Industrie du Doubs, a Besangon. Au cours de cette
soirée seront évoqués I'engagement du politique en faveur des plus vulnérables, la re-création de
solidarités, les coopérations en matiére de santé, avec en fil directeur l'idée que la santé n’est pas

uniquement une affaire médicale.

Deux forums autres seront destinés aux professionnels de santé qui réfléchiront et feront le
point sur les soins palliatifs a domicile (comment respecter du souhait des personnes concernant
leur lieu de fin de vie ?) a I'hépital (comment chaque soignant investit cette dimension palliative

dans sa profession ?).

Contact presse : Unité de soins palliatifs du CHU de Besangon — Marine GUILLIN - tel : 03 81 66 8518
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Haute-Normandie

20 et 21 mars 2007

La Haute-Normandie fait partie des 6 régions fagses ou la mortalité est la plus élevée
(le cancer est la premiere cause de mortalitééstgbence des problemes liés a I'alcool). Il y a un
probléme de démographie médicale, avec une demsitiicale parmi les plus faibles en France
(201 pour 100.000 h).

Le développement des soins palliatifs est relaiset récent (2002) et la région est restée
longtemps sans unité régionale de soins pallidtifee unité de 5 lits a été financée au CHU qui
n'est pas encore ouverte.

L'activité est portée par les équipes mobilesHAP, les SSIAD et les réseaux, avec des
professionnels fortement motivés, mais qui n‘osttpajours les moyens de leurs missions.

Le SROS prévoit par ailleurs de renforcer les EM®RB moyens en personnels des
services ayant des lits identifiés, de donner degems supplémentaires aux hopitaux locaux, et
d'identifier encore 22 lits dediés.

Un bilan du SROS Il est prévu en 2008.

A noter, cependant I'effort important fait pourrfer des professionnels de santé, grace
au DU de soins palliatifs mis en place a Rouen @51 Ceci contribue a la diffusion de la
culture palliative au sein des services confrordé®a mort de leurs patients comme je l'ai
constatée lors des forums organisés par I'ARH.

Ces forums ont permis de partager de nombreugs&ierces qui témoignent de cette
culture, et j'ai particulierement apprécié les tignages des aides-soignantes dont la contribution
a la dignité et 'hnumanité des fins de vie mériédrd reconnue et valorisée (forum d'Evreux).

Ma visite en Haute Normandie avait été précéedemedntervention dans le cadre du 2°

collogue éthique organisé par I'Espace de Réflekthigue de Rouen, le 29 novembre 2005 sur
le theme "Réflexion sur la fin de vie a I'hopital”.

Etat des lieux de I'existant :

6 EMS

90 lits identifies

5 réseaux ville-hdpital

6 associations de bénévoles

1 DU de soins palliatifs qui a formé 1 400 persane

Une activité réelle de soins palliatifs en HAD ahd les SSIAD
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Visite de Marie de Hennezel

en Haute-Normandie
et partage d’expériences
Les 19 et 20 mars 2007

Agence régionale de I'hospitalisation de Haute-Normandie
38 bis rue verte - 76000 Rouen
Tél. 023276 11 00 - Fax. 02 32 76 11 01
Courriel : arh76-directeur@sante.gouv.fr
Site : http://haute-normandie.parhtage.sante.fr

LUNDI 19 MARS

> Matin

- 9h00 Accueil a I’Agence et présentation de la politique régionale
en matiére de soins palliatifs : M. Dubosq et I'équipe
rapprochée

- 10h Départ pour le CHI de Fécamp

-11h Visite de I'espace deuil au CHI de Fécamp

> Déjeuner

- 12h Déjeuner* au CHI de Fécamp avec Mme de Hennezel,

M. Dubosq, Mme Brument, M. Gouley, directeur, Mme le Dr
Ben halima

*Plateaux repas

> Aprés-midi

- 13h00 |Forum au CHI de Fécamp (cf programme en cours)

- Enjeu de la culture palliative : Mme de Hennezel
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- Témoignages

- Temps d’échange avec les participants

Public invité par le CHI de Fécamp (personnels de
I’établissement, réseaux, EHPAD ...)

- 15h30

Départ de Fécamp
Train 16h50 Rouen - Paris
Arrivée 18h10 a Paris

MARDI 20 MARS

> Matin

- 9h00 ? |Accueil a la gare d’Evreux par le CHI Eure Seine

- 9h30 Forum a I'IFSI Eure Seine
Enjeu de la culture palliative : Mme de Hennezel
Témoignages
Temps d’échange avec les participants
Public invité par le CHI Eure Seine : personnels du CHI Eure
Seine, établissements de I'Eure, réseaux...

- 12h00 |Départ d’ Evreux

- 13h00 |Déjeuner au CHU avec Mme de Hennezel, M. Dubosq, Mme
Brument, ...

- 14h00 | Point Presse au CHU avec Mme de Hennezel,
M. Dubosq

- 15h00 |Forum au CHU de Rouen

17h30 Accueil : Mr le Directeur Général

Introduction : Mr Dubosq

Enjeu de la culture palliative : Mme de Hennezel

- Témoignages : des passages culturels : la mort a
I'hopital.

- Présentation d'un cas clinique : Pr P. Joly, M.C.
Lemercier, Mme A. Brousse, Mme Tesson

- Témoignages : Assumer les soins palliatifs en structures
privées;

EMSP clinique du Cédre - Mme Quenouille, cadre de santé,
V. Pujervie, Psychologue, V. Gomes, IDE Coordinatrice su
service palliatif
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Pr Lauret : L'engagement universitaire en faveur des soins
palliatifs

Mme Tesson : Pédagogie partagée entre APSP Service de
soins et IFSI

Table ronde : Les soins palliatifs face aux attentes des
citoyens
Mme Devieihe (coordinatrice de SSIAD) ; Dr Sauvage (HAD)

; Dr Pourcelles (Réseau Inter-établissement - Hopital de
Neuchatel ; M. Emo (représentant des usagers).

Temps d'échange avec les particpants.

Public invité par le CHU (personnels de |'établissement, ... )

Diner au CHU de Rouen

MARDI 20 MARS

> Soirée

- 20h00

Soirée débat organisée au CHU
- Diffusion du film « La mort n’est pas exclue »
-Table ronde sur le theme « La mort en réanimation »
avec
-Lucille Hacpille (EMSP du CHU)
-Pr Freger , chef de service Neurochirurgie du CHU
-Pr Richard, Réanimation médicale du CHU
-Mme Woinet, cadre sup de santé urologie du CHU
-Dr Blanc, Pédiatrie néonatale et réanimation CHU
-Mr Chabert, représentant des usagers
-Mme Tesson, EMSP du CHU

Public invité par I’ARH : membres de la Comex, Membres du
Comité technique soins palliatifs et du comité de pilotage,
établissements de santé publics et privés, réseaux de soins
palliatifs, URML, conseil de I'ordre des médecins, faculté de
médecine et de pharmacie, écoles et instituts de formation.
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Forum

Les Enjeux de la Culture des Soins Palliatifs

13 h 00

13h 15

Evaluation
Temps

20 mn+
10 débat

20mn +
10
5mn
15 mn

20mn +
15

ogue

iers

PROGRAMME
Accuell
Forum

Les Enjeux de la culture des Soins Palliatifs

La Loi du 22 avril 2005 « Droits des Maladefirde

Marie de HENNEZEL — Psychologue

Le Réseau AMADEUS
Dr Jean Christophe MOUTERDE — Médecin Génémralist
Aurélie BARBARAY — coordonnatrice, Cécile TANTER

Blandine DAUSSY et Annie LECLERC — Infirmiéres

Les Soins Palliatifs au CH Intercommunal

* Les travaux préparatoires a leur mise en place
Dr Jacques BRIERE — Chef du Pdle de Gériatrie

* Le projet hospitalier de Soins Palliatifs

Dr Anna ARAUJO — Dr Daniel BUONOMANO - Praticign

* Le travail de soin palliatif au quotidien
Dr Valérie VILLERS — Praticien Hospitalier
Martine CLERMONT — Cadre de Santé

Des débats et échanges suivront chaque inteoventi

15h 30

Fin
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FoRUM SOINS PALLIATIFS

20 mars 2007

9h30 - 12h

Amphithédtre IFSI - EVREUX ST-MICHEL

programme
9 H 3( Q Accueil des Participants
0 Mme ANATOLE-TOUZET, Directrice du CHI Eure-Seine
0 DrRICHARD, Vice- Président de la CME - Responsable Médical du péle polypathologie
0 DrLAPLAGNE, Chef de Service - Douleurs - Soins Palliatifs
9 H 40 Q Les enjeux de la Culture Soins Palliatifs
0 Madame Marie de HENNEZEL, chargée de mission
10 H Qa Le service de Soins Palliatifs du CHI Eure-Seine
. Son fonctionnement en réseau
0 Dr BOSQUET-ALMA, praticien hospitalier
10H 15 O Présentation du réseau Ville Hopital Douleurs Soins Palliatifs du Roumois (DOUSOPAL)
0 Dr HERON, médecin coordonnateur de réseau
10 H 30 Q La prise en charge des patients en Soins Palliatifs sur les lits dédiés a
I'hopital de La Musse
. Collaboration avec les autres établissements
I Dr SELINI - ML BLEVIN cadre de santé - Mme PAUPY cadre
supérieur de santé
10 H 45 a Témoignages de l'activité en Soins Palliatifs

dans les unités du pdle polypathogie du CHI - Unités des Sites EVREUX et VERNON
0 Cadres et aides soignantes
Q L'expérience des soignants d'un établissement sans lits dédiés

0 Madame ATHE, Hopital de GISORS
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L'expérience des soignants d'un hopital de proximité : CH VERNEUIL SUR
AVRE
0 Dr FOULON, praticien hospitalier

11 H 15

Réflexion institutionnelle engagée sur les soins de support

0 DrLEPEINTRE, praticien hospitalier - D. LEROY cadre oncologie CHT Eure-Seine

11H35a12H

Echanges avec les participants
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lle de France

L'lle de France est un promoteur dans le domaeee sbins palliatifs. C'est la que la
premiére unité de soins palliatifs a vu le jour jam 1997, a l'ancien hépital de la Cité
Universitaire. Depuis les soins palliatifs se doesiucoup développés dans la région.

La région compte aujourd'hui 25 USP dont 6 a Paris
73 EMSP, dont 16 a Paris
13 réseaux
2 Associations de bénévoles (UNASP et JALMALYV)

Lits identifiés: L'ARH a financé 540 lits sur 800 prévus par RCES, mais une enquéte
menée par la Coordination régionale (1°semestr@)20r 70% du territoire n'identifie que 184
lits ouverts. A l'exception de quelques servicescbuoiques qui ont respecté le cahier des
charges, la plupart des lits identifiés ont étéonexis dans des services qui n‘ont pas pris les
dispoitions permettant d'améliorer la prise en ghales personnes enfin de vie.

Dans le cadre de ma mission, j'ai estimé queffasibn de la culture palliative au sein
des établissements devait passer par des forunisradiation sur la loi Léonetti et sur les textes
de références de la démarche palliative. Deux expegs ont été tentées dans ce sens.

1° Une soirée débat a I'Hbpital du Kremlin-Bic8ge®8 Mars 2006

Cette soirée avait pour theme "Fin de vie dansédegices de réanimation et d'urgences”.

Elle s'est organisée sur l'initiative de Mr Caggjdirecteur de I'hopital et du Professeur
Christian Richard, chef de service de Réanimati@dlikble, avec la participation de 'ARH d'lle
de France.
Sur le modéle de la soirée qui avait été orgarasedlinistere de la Santé et inaugurée par Mr
Xavier Bertrand, le 8 septembre 2005, nous avootd; le film que Bernard Martino a tourné
dans le service du professeur Boles au CHU de B@sstfilm : «la mort n’est pas exclue »
montre comment un service de haute technicité peégrer les principes de la démarche
palliative, afin que la mort des patients « débh&sc> puisse se dérouler dans des conditions de
dignité et d’humanité. C’est un film de grande valpédagogique.

Apres la projection du film, une table ronde stestie avec :
Mr Bentounsi, Coordonnateur Général des Soinsiciétfe
Mr le Pr Devictor, Président deu Comité Consdltatdical de Bicétre
Mr le Pr Duanteau, Responsale de la Réanimatiomui@icale de Bicétre
Mr le Dr Ferrand, Service de réanimation chiruatpade Henri Mondor
Mme de Hennezel, chargée de mission sur la fwiale
Mme le Dr Négre, Responsable de I'Unité DouleBahs Palliatifs de Bicétre
Mr le Pr Richard, chef de service de Réanimatiadidale de Bicétre

La table ronde a été suivie d'une discussion kvsalle.

Cette soirée a mis en évidence la nécessité denaoamuer autour de la loi
"Droits des malades et fin de vie, et autour dde®wues questions éthiques posées par la
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limitation des traitements et la mort des patiehtexpérience conduite dans le service du Pr
Boles a Brest, relatée dans le film projeté, mogtrene démarche palliative est possible dans un
service de haute technicité.

Réflexion éthique présidant aux prises de décisioolégialité, transparence, nécessité
d’accueillir, d'informer et de soutenir les famslgour qu'elles puissent accompagner leur
proche.

Cette adaptation de la démarche palliative implique

- une réflexion permanente au sein de I'équipeet la volonté du chef de service de la
faire progresser est essentiel.

- La collégialité et la transparence des décisiometa @emande que I'on se parle, que les
informations circulent, que I'équipe paramédicalg associée aux décisions.

- Le respect des directives anticipées et du refusoth, la prise en compte de l'avis de la
famille ou de la personne de confiance, et la pd&si pour les familles de venir
accompagner leur proche en fin de vie.

- Une stratégie respectant le « temps du mouris. Ce qui implique I'interdiction
d’utiliser des produits a visée léthale. Le patiwit pouvoir étre accompagné par son
entourage, ayant recu les soins palliatifs nécessgiendant les heures qui séparent
I'arrét de la machine de suppléance vitale et lenerat de sa mort.

- Un accueil et un soutien des famillege qui implique :

- un espace pour les recevoir, un élargissementalgshide visite, et du nombre de
personnes pouvant étre présentes dans la chambmespect de I'intimité.

- Une information réguliére et un soutien psycholagiq

- Un respect des rites religieux souhaités par leslizs.

- Une réflexion sur la souffrance des soignantta mise en place de groupes de parole et
d’'une formation réguliére a 'annonce des mauvaises/elles et de la mort.

L’enjeu de la démarche palliative en réanimation ésmportant .

1° Rassurer notre population Un des arguments majeurs chez les personnesafdesra une

loi dépénalisant I'euthanasie est la peur mounirsddes conditions indignes et inhumaines. C’est
a dire dans la douleur, dans I'acharnement thétapeuet dans la solitude. On ne veut pas
terminer ses jours dans un état d’'inconscience eethbrement insupportable pour I'entourage,
rattaché a toutes sortes de machines.

2° Prévenir les deuils difficiles Une violence symbolique accompagne trop souvemntdrt en
réanimation, lorsque la décision de « débrancleeété prise sans préparation, et surtout sans que
la famille soit prévenue et puisse étre la silelleouhaite. Cette violence engendre des deuils
lourds, pénibles, voire des dépressions gravesleBgroches. Un tiers des personnes ayant
perdu un proche en réanimation présentent des symestde stress post-traumatiques.

3° Améliorer les conditions de travail des équipes méchles et soignante?lus un service

met en place une stratégie humaine de la fin deplus les pratiques sont collégiales et
transparentes, moins les soignants souffrent ddatirment d’échec ou d’impuissance.

Cette humanisation de la fin de vie est possibl€omme il est monté dans le film projeté,

dans des lieux de haute technicité, faits pouresalawie, on peut aussi pratiquer sereinement
une médecine raisonnable, s’incliner devant I'intdble, assumer son devoir d'accompagnement
afin de protéger la dignité et I'hnumanité des per&s qui vont mourir et de leurs proches.

2) Une soirée-débat au Centre Hospitalier Sud Hramde Mardi 15 mai 2007
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Cette soirée-débat a eu pour theme : « Arrét eefivi de vie, euthanasie : enjeux éthiques et
politiques »

Deux ans apres I'entrée en vigueur de la loi da2#f 2005 relative aux droits des malades et a
la fin de vie.

Quel état des lieux ? Quelles perspectives ?

Il faut replacer cette soirée dans son contextteJapres la campagne présidentielle, au cours de
laguelle une pétition signée par 2000 médecinsadg&u avoir pratiqué 'euthanasie était partie de
I'hbpital d'Evry. Il nous a semblé, a moi-méme, owmrau directeur du Centre hospitalier Sud
Francilien et & Emmanuel Hirsch, directeur de [#egpEthique AP-HP, qu'une clarification des
textes et une discussion étaient nécessaire adesgwofessionnels de santé de la région.

CONFERENCE-DEBAT

« Arrét de vie, fin de vie, euthanasie : enjeux éthues et politiques »

Deux ans apres I'entrée en vigueur de la loi du 2&vril 2005 relative aux droits des malades
et a la fin de vie.

Quel état des lieux ? Quelles perspectives ?

avec la participation de :
- Pr Emmanuel HIRSCH, Directeur de I'Espace Ethique de I'Assistance Ryudi- Hopitaux de
Paris
et du département de recherche en éthique de Edsite Paris-Sud X,
- Marie de HENNEZEL , chargée de mission aupres du ministere de la&Sant
- Joél BOUFFIES, Directeur du Centre Hospitalier Sud Francilieenmibre du Conseil National
de la Chirurgie,
- Dr Denis LABAYLE , chef du service d’hépato-gastroentérologie duit@dtospitalier Sud-
Francilien
initiateur du manifeste national «L’appel des 206@>faveur de la dépénalisation de
'euthanasie,
- Dr Jean-Pierre SANTUS chirurgien, Président de la Commission Ethiqu€dntre
Hospitalier Sud Francilien,
- Nicole BLAVETTE, infirmiére au Centre Hospitalier Sud Francilien.
Modérateur : Yann BUBIEN, Secrétaire Général dut@eRlospitalier Sud Francilien
Maitre de conférences a I'Institut d’Etudes Poliigg de Paris
mardi 15 mai 2007 (20h)
Grand amphithéatre de I'Institut de Formation en Sans infirmiers
36, chemin des Mozart - 91 100 Corbeil-Essonnes

3) Participation au groupe de travail "Ethiquérede vie" de I'AP-HP en 2005 et 2006
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Languedoc Roussillon

13 - 14 et 15 juin 2006

Le Languedoc Roussillon a accuse jusqu'a tresmméemt un retard certain dans la
couverture territoriale en structures de soindgid$, tout comme pour la diffusion de la culture
palliative.

C'est une des dernieres régions a mettre en pleedJ8P (de 6 lits), qui ouvrira ses portes en
novembre prochain. La montée en charge des lit#tififs est également tres récente, et avec
118 lits, le Languedoc Roussillon a aujourd’huiregié son retard.

En ce qui concerne la diffusion de la culture p#lle au sein de tous les services
confrontés par la mort de leurs patients, il resteore beaucoup a faire au sein du CHU de
Montpellier.

Ma visite dans la région a coincidé avec le 12° gtes national de soins palliatifs, au
cours duquel j'ai participé comme intervenante @ld#érence grand public "Accompagnement et
fin de vie : questions de lois", aux cotés de Jemmetti et de Bernard Devalois, président de la
SFAP.

Etat des lieux de I'existant:

1 USP de 6 lits avec un projet d'élargissement l#sl2 3 lits de jour, a I'horizon de 2009.
12 EMSP

1 HAD

5 réseaux

118 lits identifiés

Bilan de ma visite.

La rencontre avec les professionnels de santa@®eux forums, I'un au CH de Béziers
et 'autre a I'hdpital local d'Uzes a permis de medes efforts qui restent & accomplir dans cette
région - ou la culture palliative tarde a s'ingmll malgré linvestissement de quelques
professionnels tres motivés. Ceux ci expriment déBcultés que l'on retrouve dailleurs a
I'échelon national, le manque de lisibilité desnsopalliatifs, la difficulté a sensibiliser les
généralistes, le déficit en personnels dans lescesr confrontés aux fins de vie et a la charge
psychologique du soutien des familles.

A I'hépital local d'Uzes, par exemple l'activitéoifss palliatifs" concerne en permanence
une dizaine de patients. Or I'hdpital n'a que gitientifies et ne bénéficie pas de I'appui d'une
EMSP, ni d'un médecin référent titulaire d'un DUstkéns palliatifs. Des contact téléphoniques
fréquents avec les EMSP de Nimes et de Bagnolsjsslzent a cette carence; les médecins et la
psychologue de I'EMSP de Nimes assurent la forma&nosoins palliatifs et accompagnement de
I'établissement. Les bénévoles de I'ASP apporéemtdrésence. L'organisation des soins prévoit
une réunion pluridisciplinaire tous les 15 jourse@ "débriefing" concernant les personnes
décédées, mais ce rythme n'est a I'évidence phsasitif Un effort important est néanmoins fait
pour que les familles soient accueillies en permeaget un espace est réservé aux familles avec
un coin cuisine et une chambre réservé aux famill€,m note également une présence
insuffisante de psychologue (seulement 12 h paaset!) L'établissement tente cependant de
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prendre en compte les difficultés des soignanteegédune formation continue a la "gestion du
stress" depuis 7 ans et l'objectif de I'népitalaestrme d'offir une formation en soins palliatifs
tous les soignants.

En conclusion, les carences identifiées a I'hopoiEdl d'Uzes illustrent les problemes qui
se poseront a terme dans ces hépitaux de proxiit®cation gériatriques. Il faudra une
valorisation financiere d'une activité qui ne caneepas seulement quelques lits identifiés dans
un service donné, mais l'ensemble des service®wblissement, et en particulier les EHPAD
intégrés dans ces hopitaux.

Contrairement a la maniére dont les choses sepsssées dans d'autres régions,la soirée
consacrée a "la mort en réanimation” avec la ptiojecu film de Bernard Martina mort n'est
pas excluedans I'amphithéatre de la faculté de médecinerésepce du Doyen de la faculté, n'a
malheureusement pas attiré, comme je I'escompeggisnédecins réanimateurs ou urgentistes du
CHU de Montpellier. Défaut de communication ou viéo délibérée de boycotter une soirée
consacreée a la démarche palliative dans les seraigeis?
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13 juin

14 juin

15 juin

Programme de ma visite

11h  Deépart pour Béziers aeePierre Nogrette (ARH)

12h Point presse

12h30 Déjeuner a Beziers avec I'équipe de spipalliatifs du CH
14 - 16h30 Forum

17h30 Point avec Mme Dardé, directrice de I'RH
9h Départ pour Uzés

10h  Forum a I'hépital local "Territoires de santé et soins palliatifs :
Quelles complémentarités?"

12h30 Déjeuner a I'hopital local
Retour sur Montpellier

18h30 Soirée-débat "la mort en réanimation” a'amphithéatre de la faculté
de médecine

20h30 Conférence grand publdans le cadre du 12° Congrés national

des soins palliatifs "Accompagnement et fide vie : questions de
lois". En présence de Jean Léonetti et de Bard Devalois
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Limousin

12 et 13 septembre 2006

Le Limousin a longtemps été a la traine pour leeti¥ppement des soins palliatifs. De
nombreuses raisons ont contribué a ce retard absence de culture palliative, une faculté de
médecine peu impliquée jusqu'a réecemment, le pmblaigl de la démographie médicale, les
départs des médecins a la retraite risque de talssezones blanches, des médecins libéraux peu
intéressés et qui ont "boycotté" les réunions visanla constitution d'un réseau. Le
développement des structures est un des plusdarfsance (seulement 3 EMSP, une USP de 5
lits alors qu'elle est prévue pour 10 lits, pagé@seaux, et une montée en charge tres tardive des
lits identifiés. Etant donné que le Limousin seactérise par sa forte proportion de personnes
agees, I'ARH a décidé d'identifier les lits darssdablissements de proximité).

Cependant, il faut noter dans ce contexte d'irsarf€e, la présence de quelques
personnalités tres dynamiques, notamment le PmiesBordessoule, qui a déja formé 295
personnes dans le cadre de son DU de soins fdalliates établissements de proximités qui ont
diffusé la culture palliative de maniere exemplafu@ire exemples cités plus bas), et des
initiatives intéressantes en terme de réflexiongéth au sein de services aigus confrontés aux
fins de vie..

Lors du forum organisé au CHU de Limogés Professeur Vandroux, Doyen de la
faculté de médecine, m'a invitée a venir donner unours aux premiére année de médecine,
dans le cadre des heures consacrées aux sciencemdines et socialesCe cours a eu lieu le
13 décembre 2006, devant 800 éleves. J'ai prékefild de Bernard Martinda mort n'est pas
exclue,en donnant quelques informations sur la loi Lédngtie la plupart des étudiants ne
connaissait pas. La projection du film a été supae une discussion animée, montrant l'intérét de
ces jeunes étudiants pour la question de la fia de

Etat des lieux de I'existant :

1 USP de 5 lits

3 EMSP (Limoges, Tulle et Gueret)

5 HAD

105 lits identifiés

1 ancien réseau transformé en HAD (le réseau @gsepr

Projets :

Reconnaissance de 15 lits identifiés suppléemestair
Création d'un réseau régional d'établissement
Elargir 'USP au 10 lits initialement prévus
Création d'un Centre pluridisciplinaire de la dxul
Création d'une Confédération régionale des HAD
Une EMSP supplémentaire en Haute Vienne

75



Axes d'amélioration

Elles ont été discutées lors de la réunion queya avec la COMEX.

» l'organisation des réseaux

* la poursuite de la reconnaissance de lits idestif@n attend que le CH de Brive
s'engage dans la démarche palliative).

Points forts

* Une démarche trés compléte de visites dans ledisSednents demandeurs de lits
identifiés, suivie d'une contractualisation avecdtablissements.

* Une culture de l'accompagnement tres présente dansertains hopitaux de
proximité.

a) J'ai pu constater lors de ma visite [th@pital local Monts et Barrages de
Saint Léonard en Haute Vienne,et du forum organisé au sein de cet hopital
auquel était associés deux autres hdpitaux lodaudiffusion de cette culture a
partir d'un petit noyau de soignants bien formgaigeune dizaine d'années.

Le forum était plein. Y assistaient les soignants Ketablissement, les
représentants d'usagers, les élus locaux, lesseagsints des tutelles.

La culture palliative dans cet établissement a cenué en 1996.Les soignants ont
éte progressivement formés (4 meédecins et 2 irdimesi ont un DU de soins
palliatifs). Les médecins ont pris I'engagementeader des réunions de synthése
hebdomadaires avec I'équipe de soins, de permanpecsonnelles pour répondre
aux urgences de leurs patients communs, de meitnelaee des prescriptions
anticipées et des protocoles de soins. Les soigraddptent les soins a chaque
situation apres avoir identifiés les besoins deaslguatients. Une permanence
hebdomadaire d'une psychologue permet d'offrir pakents comme a leurs
familles un soutien affectif et émotionnel. Des ééies de I'Association Vivre
avec en Limousin constitue un apport positif dad lsagers ont maintes fois
témoigné. Les soignants sont soutenus psychologigoe (mise en place d'un
groupe de parole) et chacun est capable de paglesed difficultés devant les
autres, ce qui suppose des rapports de grandenoefi

L'hépital a une convention avec 'EMSP et disposebdlits identifies dans le
service de médecine et I'EHPAD. C'est a méme édgigpsoignants formés aux
soins palliatifs qui intervient dans ce serviceas I'EHPAD.

Les personnes en fin de vie regoivent la visitetigienne du médecin et de la
psychologue. Les familles sont accueillies 24hZurElles peuvent participer aux
soins et prendre leurs repas sur place, recev@oudien de la psychologue. Des
sorties a domicile sont "construites”.

3 types de réunions permettent aux soignants d¥daldeur réflexion : une
réunion pluridisciplinaire a laquelle le médeciaitant est invité, on y parle aussi
des décés,une réunion avec I'EMSP tous les deug puooir I'analyse de cas, la
mise en commun de protocoles, et une réunion texiéh sur une situation vécue
1 fois pas semaine, avec la psychologue.

La psychologue est a temps plein et facilemenngide.

Le seul point noir - qui est d'ailleurs signalétpat en France - est la difficulté &
impliquer les médecins généralistes.
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Annexes :

b) Exemple dd'implantation de la démarche palliative a I'hdpital de SaintYrieix.
4 lits dédiés. La famille peut étre présente 24hE2e dispose d'une studette pour
se reposer. Le patient peut y étre amené. Un birdemsignant est affecté a ces
lits. lls sont volontaires. Il y a un staff plursdiplinaire une fois par semaine
auquel assiste la psychologue de I'établissemeatigaiel les médecins libéraux
sont invités, mais la encore des efforts sont dogép pour développer les liens
avec eux et avec les maisons de retraite.

La conférence organisée par I'IFSI de Guéret m'a penis de constater la forte

motivation des jeunes en formation de soins infirnars

L'implication et le dynamisme du Dr Bordessoule glda formation des

professionnels de sant§126 médecins dont 1/3 de médecins généralistes, 16

infirmieres, 7 psychologues et 14 assistantes lexjia

Lors du forum organisé au CHU de Limoges, m'a étsgntée la recherche du

Docteur Stéphane Moreau sur Rrise en charge des patients en phase palliative

dans le service d'oncologie médicale et dans le e@sl Hématologie du Limousin,

ainsi qu'une initiative intéressante de créatiomndComité de réflexion,

d'accompagnement et de soins palliatifglans le service d'onco-hématologie du

Professeur Bordessoule, service souvent confrantdiras de vie

Ce comité, mis en place en 2003, se réunit 2 faignois, dans le service, pendant en

moyenne 1h45. Il réunit I'équipe médicale, paracsdd] la psychologue, la

sophrologue, I'assistance sociale et 'EMSP.

A l'ordre du jour, la présentation des patientevaht de la démarche palliative, le

suivi pluri-disciplinaire des situations et décisodifficiles prises dans l'urgence, le

retour sur les déces et le suivi de deuil.

En deux ans (2004 et 2005) le Comité a étudié 88idrs.

Les réunions ont permis la prévention des situatiercrise, la mise en place d'une

approche personnalisée des personnes en fin deoriemunication adaptée, respect

de lI'ambivalence face a la maladie), d'optimisetrégabilité¢ de I'évolution de la

maladie et le passage aux soins palliatifs, dipaticles besoins des patients et de

leurs familles, de responsabiliser chacun dansisa pn charge et de prévenir le burn-

out des soignants.

Programme de la visite
Coupure de presse
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PROGRAMME DE VISITE DE MADAME DE HENNEZEL EN LIMOUSIN
LES 11,12 ET 13 SEPTEMBRE 2006

Lundi 11 septembre 2006 :

* Arrivée en gare de Limoges par le train de 19h13 (départ Paris 16H08) - Accueil
par le DARH

¢ Diner au Restaurant Le Pont St-Etienne

» Transfert a I'Hotel Le Richelieu, 40, avenue Baudin - Limoges

Mardi 12 septembre 2006 :

» 8h45 - Accueil a I’ARH et présentation

*  9h00 - Départ vers 'Hopital local Intercommunal des Monts et Barrages de Saint
Léonard (Haute-Vienne) - Transfert effectué par ’ARH

* 9h30 - Forum sur les soins palliatifs ouvert par Mme DE HENNEZEL
(organisation : direction de I'HIMB)

e 12h30 - Déjeuner sur place avec les acteurs locaux - Transfert sur Limoges (d
I’ARH) , assuré par I'HIMB

e 14h00 - COMEX : point de situation en Limousin
* 15h30 - Départ pour le CH de Guéret - Transfert assuré par Guéret

* 17h00 - Réunion au CH de Guéret avec les acteurs locaux (organisation : direction
du CH)

¢ 19H15 - Diner au CH de Guéret
¢ 20H30 - Forum a I'IFSI de Guéret

e 23h00 - Transfert de Mme de HENNEZEL de GUERET a LIMOGES (Hoétel Le
Richelieu, 40, avenue Baudin) - Transfert assuré par Guéret
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Mercredi 13 septembre 2006 :

*  9H15 - Transfert hotel vers le CHU de Limoges - Prise en charge par '’ARH
*  9H30 - Visite des services en charge des soins palliatifs

* 11h00 - Entretien avec les équipes médicales et soignantes du CHU :
(Direction - PCME - USM - EMSP - Oncologie - DU soins palliatifs - Réanimation - ...)

* 12H30 - Déjeuner au CHU

* 14H30 - FORUM a la Faculté de Médecine
Ouverture par le DARH et le Doyen de la Faculté de médecine
Programme joint en annexe (Organisation : ARH)

* 17H30 = point presse

¢ 18HO00 = cocktail a la Faculté de Médecine

* 19H30 = transfert vers gare SNCF Limoges ( assuré par I’ARH)
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Liberté » Egalité « Fraternité
REPUBLIQUE FRANCAISE

Limousin

Mercredi 13 Septembre 2006
14H30-17H30

FORUM SOINS PALLIATIFS

Faculté de Médecine
UNIVERSITE DE LIMOGES
2, rue du Docteur Marcland
87000 LIMOGES

Animé par :
Madame le Dr Marie de HENNEZEL,

Chargée de mission,
Ministére de la Santé

PROGRAMME

14H00 : Accueil des participants

14H30 : Ouverture

14H45 — 17H30L’avancée des soins palliatifs
et de la culture de 'accompagnement au sein
des établissements de santé, des établissementsrdigdico-social, et des réseaux en Limousin

14H45- LES ORIENTATIONS NATIONALES ...ceuvivniiinieieiinnenn

15H15- L’ ETAT DES LIEUX ENLIMOUSIN ....ooiiiiieeeiiiieennnns



15H45- LA CHARTE REGIONALE SUR LA PRISE EN CHARGE DES SOINPLLIATIFS

16H30- TEMOIGNAGES......cuuttiriieiieeiieiieaaaaeaaeenaassaaainenes

17H10- LE PROJET DE CENTRE REGIONAL DE LUTTE CONTRE LA DOBUR ET DE SOINS PALLIATIFS

17H30Conférence de presse

18HO00 Cocktail

Intervenants

- Monsieur Bernard ROEHRICH , Directeur de 'ARH
- Monsieur le Professeur Jean-Claude VANDROUX
Doyen de la Faculté de Médecine

- Madame le Docteur Marie de HENNEZEL, Chargée de mission au Ministére de la Santé

- Madame le Docteur Josiane CATY Médecin conseil MSA du Limousin, pilote du greuiggional « Douleur et Soins
Palliatifs »

- Monsieur le Docteur Gérard TERRIER, chef du service d’Accompagnement et de Soinsafiédl CHU de Limoges
- Madame le Docteur Blandine VIGNERAS Président du Comité de Lutte contre la Douleurd®&bén référent
Douleur et Soins Palliatifs au CH de Saint-Yrieix

- Madame Josiane BOURINAT, Coordination générale des Soins Infirmiers, CHlL@noges

- Associations régionales de bénévoles intervesiant
soins palliatifs : &/ivre Avec en Limousin »,
Aide Soutien Présence

- Monsieur le Docteur Gérard TERRIER, CHU Limoges
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Lorraine

27 novembre 2006

A la demande de I'ARH de Lorraine (madame Eliarguét), ma visite dans cette région était
programmeée dans la foulée de la conférence inalegdeala semaine médicale de Lorraine pour
laquelle j'ai été sollicitée par le professeur Xa\ucrocg.

Le 6 novembre, j'ai recu un mot de madame Piquatormhant que Mr Antoine Perrin, directeur
de I'ARH, nouvellement arrivé en Lorraine, ne sét#ita pas organiser de rencontres
supplémentaires en plus de celle qui était orgardadé@ Faculté de médecine.

Ma visite dans cette région s'est donc limitéette cenférence inaugurale intitulée : "Fin de vie :
droits des malades, devoir de non-abandon."
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Midi-Pyrénées

24, 25 et 26 avril 2006

La région Midi-Pyrénées est engagée dans les gmfigmtifs depuis une vingtaine
d'années. La région se caractérise par le chogliga fait de coupler d'emblée les soins palfatif
et la douleur, et de développer le travail en néséin travail dynamique reposant sur des
professionnels tres impliqués. Ce choix de dévedopgs réseaux s'explique par les habitudes
propres a la région. Les gens restent pour la plugheez eux pour mourir. Au moment de ma
visite, les chiffres faisaient état de 1 130 inéetvons a domicile par les équipes mobiles.

Les acteurs des soins palliatifs que j'ai rencengént convaincus qu'une politique
permettant de mourir chez soi est possible. Mafaut absolument "décloisonner' la ville et
I'népital, former les professionnels libéraux et Maloriser dans leur capacité a sécuriser le
patient a domicile” (Thierry Marmet, responsabld'd&P).

En ce qui concerne la reconnaissance de lits filegntielle se situe, avec 190 lits, au
dessus du montant préconisé par les normes na®iaB0). La moitié sont situés en Haute
Garonne.

33 millions d'euros ont été consacrés aux soin@pt entre 1999 et 2005

Etat des lieux de I'existant !

1 USP de 10 lits a I'népital Joseph Ducoing

21 EMSP dont 3 a Toulouse

190 lits identifiés (disparité entre la Haute Gare et Hautes Pyrénées d'une part
et les autres départements d'autre part.

6 HAD

8 réseaux soins palliatifs/douleur (1 par digvaent)

3 unités d'évaluation et de traitement de la doule

Parmi les améliorations préconisées par I'ARH :

* le renforcement des EMSP intra-hospitaliéres (ilaerrait une par territoire) et
I'amélioration de leur coopération avec les équipebiles des réseaux. Il faudrait
promouvoir le décloisonnement.

* Mieux répartir les lits identifiés. Le Lot, I'Aveyn, le Tarn, le Tarn et Garonne sont
déficitaires.

» Faire évoluer éventuellement certaines structwastales lits identifiés vers une USP,
notamment dans les petits hopitaux. Le saupoudtadjs identifiés n'est pas efficace.

» La question de la tarification a l'activité est guée, et I'inéquité qu'elle entraine dénoncée.

* Mettre en place un comité technique régional dei siéis soins palliatifs
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Midi-Pyrénées

agence régionale de I'hospitalisation

Soins palliatifs, lutte contre la douleur, fin de v..
Point de situation en Midi Pyrénées

En présence de Mme Marie de Hennezel,
Chargée de mission au Ministere de la santé edalakarités

24 avril 2006 : arrivée de Mme Marie de Hennezeinférence grand public en soirée a Auch,
dans le Gers a l'invitation de 'ASP 32. Nuit slaqe

25 avril 2006 : retour sur Toulouse en matinée

* 11 h:rendez avec Mr Jean Daubigny, Préfet denégilace St Etienne.

* Déjeuner Chez Emile ; rendez vous a 12h30 a I'ARH

* 14h30-17h30 : Rencontre régionale . Amphithéataig| 12 place St Etienne

e 17h45 : départ de M de Hennezel pour France 3 (VH)

» Diner a la Brasserie des Beaux Arts : rendez vouplace a 19h15 (diner servi en 1 h) en
compagnie du Dr Ferrand

* 20h30-22h30 : soirée débat suite a la projection @ilm tourné dans le service de
réanimation du CHU de Brest « La mort n’est paduexe. Salle des Pélerins, Hotel Dieu
de Toulouse, en présence du Dr Edouard Ferrariéidpital Henri Mondor.

* Nuit sur Toulouse, Hoétel de I'Ours Blanc

26 avril 2006 :
» 10h-10h45 : visite de l'unité régionale de soinkigi#s, Hopital Joseph Ducuing
e 11h-12h30 : Réunion de debriefing sur place
» Déjeuner sur place, a I'Hopital Joseph Ducuing
* 14h15 : Conférence de presse sur place
e 17h10 : vol retour de Mme de Hennezel
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Nord-Pas de Calais

9 et 10 janvier 2007

Région pionniere, elle a accueilli le tout premietablissement spécialisé en soins
palliatifs mis en place par des religieuses, les Sceurs OldlatBBucharistie, a Frelinghien, des
1966.

La Maison Jean XXIII compte aujourd’hui une USP 3tk lits, dont la moitié sont
consacrés a des patients atteints de maladieslogiguees graves, une EMSP inter-hospitaliere
qui intervient aussi dans une quinzaine de maistnsetraite, un réseau au sein duquel les
médecins libéraux sont tres impliqués. Elle assdee nombreuses formations, réunions
d'information, et travaille avec de nombreux bém&soformés et suivis par I'ASP. C'est un
terrain de stage recherché pour les formations @nd® soins palliatifs et par les étudiants en
psychologie.

L'ARH indique qu'une enveloppe de 6 millions d'aur@ été consacrée aux soins
palliatifs. Le Nord-Pas de Calais est une des réggies mieux dotées en France, mais c'est aussi
la région ou I'on meurt le plus de cancer. Le nard® personnes relevant de soins palliatifs se
situent entre 300 et 400 p pour 100 000 habit&ms besoins en lits de soins palliatifs sont donc
supérieur a la moyenne nationale. L'ARH les estimi® 0 15 lits pour 100 000 habitants, donc
deux a trois fois plus que la préconisation natena

Etat des lieux de I'existant :

13 USP

16 EMSP

70 lits identifiés
8 réseaux

Améliorations projetées :

» identifier au moins 10 lits pour 100 000 h. Prigikr les zones non couvertes, le
bassin de vie de I'Artois, la Calaisie, la Valenaoieis

» Privilégier les hopitaux locaux et les structurésariqgues de proximité

* Implanter des USP dans les territoires suivantai€ie, Lens-Henin, Valencienne

» Renforcer les USP inférieure a 10 lits

» Créer une USP au CHRU

* Implanter un réseau par zone de proximite.
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Bilan de ma visite :

Outre la visite de la toute premiere maison desspailiatifs en France, la maison Jean
Vingt-Trois, j'ai été invitée aGentre Hospitalier de Béthune ou I'équipe de I'Uni¢ de
soins palliatifs du Centre Amélie Loutre fétait sondixieme anniversaire

Ce centre de soins palliatifs dispose d'une ur@te tits, d'une équipe mobile qui
intervient dans les établissements voisins (ellaeaconvention avec 19 EHPAD et 2
MAS), d'un réseau de soins palliatifs & domicilEERRRT et d'une équipe de 17
bénévoles de I'ASP Gilbert-Denisselle. Il y a ueenmanence téléphonique 24h/24

Madame Cabanel et toute I'équipe m'ont résenacaneil tres chaleureux et j'ai
pu apprécier quelques idées originales, comme aecvoir des lits d'accompagnant qui
soient a la hauteur des lits d'hospitalisationd€wil change tout, car lorsque
l'accompagnant dort a la méme hauteur que le malaast tout simplement plus facile de
lui tenir la main pendant la nuit!

Une soirée-débat au CHU de Lillea été consacrée a la projection du film de Bernard
Martino, "la mort n'est pas exclue." J'avais denéaaud Dr Edouard Ferrand, réanimateur a
I'h6pital Henri Mondor, et auteur de nombreusede&sisur la fin de vie en réanimation,
notamment I'étude MAHO, sur les conditions du décBsopital, d'animer le débat a mes cotés.
De nombreuses équipe de réanimation étaient veoertaines de loin, et I'une d'entre elles était
méme venue avec le médecin de 'EMSP qui intendans leur service.

Les forums de Métropole Hainaut et de Lens onmnjsela présentation d'expériences
régionales, comme le "palliato-café" du CH Sedi#lle de I'HAD de Béthune, I'enquéte réalisée
par la polyclinique du Ternois aupres de 210 gédiséea, qui confirme le souhait des ces
médecins, souvent isolés, d'avoir I'appui d'unép&gonulti-disciplinaire et leur besoin de
formation. La misere des maisons de retraite estnee partout dans le pays, soulignée.
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PROGRAMME VISITE DE MADAME DE HENNEZEL DANS LA REGI ON NORD-PAS DE CALAIS

Lundi 9 janvier

9 et 10 janvier 2006

- 9h00 : arrivée en gare de Lille

(0]
(0]

10h00 (ou 10h15) / 12h00 : visite de la Maison J¢4Hl, (Frelinghien)

Présentation de I'établissement : son antéricsié,organisation, ses particularités...
Visite

12h30 : déjeuner avec Directeurs ARH, DRASS, URCAM

- 14h30/ 17h00 : Forum Métropole — Hainaut (Amphi lstitut Gernez-Rieux - CHRU)

(0]

(0]
(0]
(0]

(@)

(0]
(0]

Mot d’accueil par le directeur de I'établissemeatrdception (M.Colard pour le CHRU) — 5’
Introduction par le Directeur de 'ARH- 10’

Présentation de sa mission et rappel des textddadame de Hennezel — 20’

Présentation du bilan régional des SP et des gsaodentations du SROS Ill par Madame le
Docteur Bécourt — 20’

Interventions courtes des acteurs des SP, domisanttaire — 45’ (8x5’)

Débat avec la salle - 40’

Conclusion, Directeur de la DRASS — 10’

- 18h00 / 21h00 : Soirée services de réanimatioriuegeinces autour du film de Bernard Martino « Larimo
n'est pas exclue », tourné dans le service de mé&itin du CHU de Brest - Participation du Pr. Eadua
Ferrand, Hépital Henri Mondor - (amphi A — InstitBernez Rieux — CHRU)

o

O o0Oo0oo

Introduction du film et de la thématique de la éeipar Madame de Hennezel et Monsieur le
Professeur Ferrand— 15’

Film - 75’

Questions des réanimateurs et urgentistes

Débat

Conclusion, Madame de Hennezel

- 21h00 - Buffet

- 21HA45 — Installation de Madame de Hennezel a lIH{dlaison d’Hbte ?)

Mardi 10 janvier

- 9h30/12h00 : forum Artois — Littoral (IFSI - CHehs)

(0]

(0]
(0]
(0]

o

(0]
0

Mot d’accueil par le directeur de I'établissemeatrdception (Mr Vicenzutti) — 5’

Introduction par le Directeur de la DDASS 62 — 10’

Présentation de sa mission et rappel des textddadame de Hennezel — 20’

Présentation du bilan régional des SP et des gsaodentations du SROS Il par Madame le
Docteur Bécourt — 20’

Interventions courtes des acteurs des SP, domiEfAD, maisons de retraite — 45’ (8x5")
Débat avec la salle - 40’

Conclusion, Madame de Hennezel — 10’

- 12h30/ 15h00 : invitation CH de Béthune
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- 16h00 / 17h30 : réunion de bilan avec DirecteurHARRASS, URCAM et le Doyen de la faculté de
Médecine (ARH)

- 17h30 : point presse (ARH) — organisation DRASS.

VISITE DE MADAME DE HENNEZEL DANS LA REGION NORD-PA S DE CALAIS

FORUM METROPOLE - HAINAUT

Lundi 9 janvier 2006

Déroulement du forum

- 14h30 - Mot d'accueil de Monsieur M. COLARD, Direat au CHRU de Lille, représentant Monsieur
Delmotte, Directeur Général.

- 14h35 - Introduction de I'aprés-midi par le Diragtele 'ARH
- 14h45 - Présentation de sa mission et rappel desstpar Madame de Hennezel

- 15h05 - Présentation du bilan régional des SP stgdendes orientations du SROS IIl par Madame le
Docteur Bécourt

- 15h25 - Présentation de I'expérience régionale
o Docteur CLICHE, Clinique Saint-Roch a Cambrai
Docteur JOUSSELIN, CH Seclin
Docteur HORNER-VALLET, CLCC Oscar Lambret
Réseau TREFLES, Armentiéres
Professeur DEBROUCKER, Groupe Hospitalier de litnstCatholique de Lille
Docteur DELBECQUE, Coordination Régionale des S&abiatifs

O oO0Oo0oo0oo

- 16h20 - Débat avec la salle

- 17h00 — Conclusion du forum par le Directeur dBRASS

Amphi A - Institut Gernez-Rieux - CHRU
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VISITE DE MADAME DE HENNEZEL DANS LA REGION NORD-PA S DE CALAIS

FORUM ARTOIS-LITTORAL

Mardi 10 janvier 2006

Déroulement du forum
9h30 - Mot d’accueil de Monsieur L.VICENZUTTI, Dteur du Centre Hospitalier de Lens
9h35 - Introduction de I'aprés-midi par le Direatele la DDASS du Pas de Calais
9h45 - Présentation de sa mission et rappel désstpar Madame de Hennezel

10h05 - Présentation du bilan régional des SP stgdandes orientations du SROS Il par Madame le
Docteur Bécourt

10h25 — Présentation de I'expérience régionale

o Docteur GOMEZ, Centre Amélie Loutre, CH Béthune
Docteur CLIPET, HAD Béthune
Docteur FRAPPART, Polyclinique du Ternois, Géretri
Docteur BUISSART, CH Dunkerque, Maison de retréiid PAD
Docteur DELBECQUE, Coordination Régionale des S&abiatifs

[eXNelNelNe]

11h20 - Débat avec la salle

17h00 — Conclusion du forum par Madame de Hennezel

Amphithéatre de I'lFSI
Rue de Fécamp — Grande résidence

(en face de la piscine) LENS
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Pays de la Loire

223 - 24 mai 2006

C'est des 1998 que les Pays de Loire se sont éngiams les soins palliatifs, avec la
creation de 2 équipes mobiles. Depuis la régiorcesse de développer I'offre en soins palliatifs
mais elle a surtout privilégié I'effort d'organisat et de coordination entre les acteurs et les
initiatives qui fleurissaient un peu partout. Lesy® de Loire sont actuellement une des régions
les plus dynamiques pour la diffusion de la cultpadliative, et son organisation mérite d'étre
citée en exemple.

En Pays de Loire, les soins palliatifs ne procédéonc pas d'une démarche de
planification descendante mais au contraire dedanmnaissance des compétences locales et de la
structuration de ces compétences sur des airé®tiales cohérentes, avec un accompagnement
meéthodologique remarquable.

La vision stratégique de I'ARH repose sur 4 axigines simples :

» toutes les personnes ont les mémes droits, dgrai@ue palliative doit étre diffusée partout

* les soins palliatifs ne sont pas une spécialitéagoe professionnel de santé doit se former a
ces soins

* l'ensemble du corps social est concerné, d'ouditapce de la présence de bénévoles

» |e changement de pratique ne peut étre durablesiglensemble des acteurs s'approprie la
démarche palliative. Aussi le dispositif doit senstuire a partir du terrain, en
responsabilisant les acteurs et en leur apportasbutien constant.

Etat des lieux de I'existant :

2 USP a Nantes et a Angers

23 EMSP (19 intra hospitaliere et 4 extrahosigitak)

175 lits identifiés dans 30 services

22 réseaux de soins palliatifs

13 RSP locaux et 1 départemental (Sarthe) intdliss@ments couvrant I'ensemble
des établissements de la région

* 4 coordinations départementales

* 4 RSP a domicile

* HAD : 1a places identifiées.

Il faut noter I'organisation originale mise en place en Pays de Loire : chaque territoire
éte invité a imaginer le dispositif qui lui paraigde plus approprié, en prenant appui sur
7 équipes mobiles pluriprofessionnelles référemeses en place par 'ARH et réparties
dans chaque département. Chargées, en collabomatem un directeur d'établissement
désigné par le directeur de I'ARH, d'assurer lardioation dans chacun des 5
départements, elles apportent formations, conseflgniment des réseaux d'aide aux
professionnels regroupant les équipes mobiles deximité et I'ensemble des
établissements, ainsi que les professionnels exieaggomicile.

Depuis 1999, les coordinations départementalesréanies 2 ou 3 fois par an en
coordination régionale animée par le représentaritAdRH. Ainsi, la politique régionale
n'‘a pas cherché a imposer un dispositif stéréotigfié.est allée au devant des acteurs,
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construisant pas a pas avec eux, consolidant chetgpe. La relation entre ces équipes et
le représentant de I'ARH est ancrée sur la condiaria co-responsabilité, et une
conception partagée du bien public.

90% des établissements de santé de la région ontrfmlisé des liens avec une équipe
mobile dans le cadre d'un réseau et dispose de cespondants en soins palliatifs et
de personnels formés

L'ARH suit rigoureusement la diffusion de cettdtane de I'accompagnement grace a une

enquéte régionale annuelle aupres des 130 étabksse de la région, a I'examen attentif de
chaque projet et une visite systématique sur iteda rencontrer les équipes,.

La reconnaissance des lits identifiés n'interviguia. postériori, lorsque es critéres qualité sont
remplis, notamment :

l'adhésion réelle de I'établissement au projet

la qualité du projet : formation de I'ensemble déquipe, staffs pluridisciplinaires
hebdomadaires, groupe de parole, bénévoles, pmasdilaccueil et dinformation des
familles, locaux aménagés pour ces derniéeres, misecompte du deuil, management
adapte..)

l'ouverture sur I'extérieur par la participation rigeau, le questionnement éthique avec une
équipe référente, la collaboration avec des béeévol

Bilan de ma visite :

L'objectif de ma mission a été atteint, grace @rkgparation soigneuse de ma visite par

Mme Annie Thobie, dont jai découvert la profondeler 'engagement au service des soins
palliatifs et la parfaite connaissance du terrain.

Les cing forums organisés ont montré la mobilisaties acteurs des soins palliatifs et leur
rayonnement. Tous les forums étaient pleins. Leuntenu riche et émouvant. Les débats
animés ont balayé I'ensemble des questions sogl@atda diffusion de la culture palliative.
La présentation trés claire par Mme Thobie de tiaatbon des soins palliatifs en Pays de
Loire m'a permis de prendre la mesure des progresrg été faits dans cette région, de la
cohérence de la politique de I'ARH, qui a choisisdaner la priorité a I'organisation sur les
structures. Cette organisation a été mise en plaee beaucoup d'intelligence.

L'ARH a un réel souci que les crédits alloués airsspalliatifs aillent bien a cet objectif, et
la rigueur avec laquelle elle accorde les moyenguhlité du suivi de chaque projet, le souci
de ne pas gaspiller les fonds publics, sont a noter

Une véritable culture de I'accompagnement animsidiien les tutelles que les acteurs de
terrain, et cela donne le sentiment d'une grandgraence. Le souci de la personne malade,
la conscience des responsabilités, la confianderaoeie que les tutelles ont su établir - le
mot d'alliance employé par Mme Thobie n'est pagain mot - participe de la réussite de la
diffusion de cette culture.

Améliorations souhaitées :

Poursuivre le développement des soins palliatiferaicile.

1 projet de soins palliatifs dans chaque établissgm

Etablir une USP par département.

Revoir la répartition des lits identifiés et tramsher 3 sites de lits identifies en USP.
Mobiliser le corps social.
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Des préoccupations ont été exprimées concernaitukgtion des SSR et des USLD, la misére en
personnel de ces services et lI'urgence a finaaadifflsion de la culture palliative afin d'arriver
a une véritable égalité des soins.
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Pays de la Loire

Programme pour la visite de Mme Marie DE HENNEZEL

10h10

11h30-12h 30
la Comex

13h

14h30-17h 30

18 h

les 22 - 23 - 24 mai 2006

Jour 1 - Lundi 22/05/06

Arrivée a la gare de Nantes de Mme DE HENNEZEL

Accueil par Mme THOBIE, référente régionale en soin
palliatifs auprés de I'ARH, qui I'accompagne durees
trois jours.

A I'ARH, accueil par M. PAILLE, Directeur de I'ARH, et présentation devant

Mot d'accueil de M. PAILLE :rappel des points

importants sur le chemin parcouru en Pays de la tei
Mme DE HENNEZEL présente le but de sa mission
Echange avec les membres de la Comex

Déjeuner offert par M. GUSTIN, Directeur Général du CHU de Nantes
Invités : M. PAILLE, M. GUSTIN, Mme THOBIE; Mme TAILLANDIER,
Directrice de la DDASS 44; M. REICHERT, Directeur Général adjoint ;M.
GIRAUD, Directeur pdle soins gériatriques

M. le Pr LE MAREC, Président de la CME, , Mme SACHOT, cadre de I'Unité
Soins Palliatifs et EMSP, Dr ROCHEDREUX, Praticien Hospitalier USP et
EMSP, Pr DABOUIS, chef de service soins palliatifs, Dr OMET, présidente
du réseau RESPAVIE

Présentation de la démarche de diffusion palliative au sein du CHU de
Nantes, et rencontre avec des équipes soignantes

- de 14 h 30 a 16:Hrorum:Présentation de la démarche
de diffusion palliative au sein du CHU de Nantesp e

suivant le parcours du patient

Participants : invités au déjeuner; Mme POUPON, Mme

JUBAULT, Mr  CUVILLIERS, inspecteurs principaldDASS et
DRASS.

Equipes soignantes du CHU

Intervenants : M. GUSTIN,

Dr MECHINAUD, pédiatre, Pr VILLERS, réanimateur, Dr BORDENAVE,
cancérologue, Pr RODAT, Gériatre, Pr LE CONTE, urgentiste, Dr OMET,

Dr ROCHEDREUX.

- de 16 h 15 a 17 h 30échanges avec des équipes

soignantes de services de soins dé&esu

Pause et Diner

20 h15 Soirée consacrée a la question de "la mort en réanimation" au CHU de NANTES
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Projection du film de Bernard MARTINO «la
mort On’est pas exclue »(durée: 50 '), tourné danke
servicede réanimation meédicale de Mr le Pr BOLES,
du CHU de Brest, et discussion autour des questions

soulevées par le film. Co-animation:Pr Villers
Participants : Tous les participants au Forum de |'aprés-midi, directeurs de
pdles, équipes de services de réanimation et d'urgences de la région

*kkk
Jour 2 : Mardi 23/05/06
9h 00 Départ de Nantes pour le CH d'Ancenis,
9h30 Forum organisé avec les EMSP de la région et leurs correspondants

médicaux et soignants
des services a lits identifiés
Présentation du dispositif régional par Mme THOBIE, et du
réseau sarthois Ariane 72 par son équipe de coordition ( Dr
THIBOUS) qui dégage des problématiques soumises débat
Participants :
Mr DUPONT, Directeur DDASS 72 ( a confirmeiMme PERIBOIS,
inspectrice DDASS 72,.Mme THOBIE
Coordonnateurs administratifs (directeurs) de chaque réseau départemental
23 EMSP, Médecin et cadre de santé de chaquesertilSP ,
directeurs des établissements a EMSP ou LISP

12h00-13h 30: Pause déjeuner au CH d'Ancenis
Invités : 5-6 membres de la coordination régionale des swi palliatifs.
13h 30 Départ pour Renazé, Sud-Mayenne
14 h 30 Forum organisé a I'ndpital local du sud-ouest mayennais ( HLSOM ).

Théme:" comment les acteurs se mobilisent —ils pour prendre soin et
accompagner les personnes dgées gravement malades en
établissement de proximité?"

Participants :

DDASS 53:Mme CHAPPELLON , Directrice; Mme ROSSIGNOL,
Inspectrice Principale; Dr VEGAS ,MISP; Mme FERRAND
inspectrice. Mme THOBIE
Mme CHOISNET, représentante du conseil général, Mr
TROTABAS, Directeur de la CPAM ( a confirmer ) , Me Dr
BARBIN , représentant le Conseil de I'Ordre des degins 53,
Mme MERIENNE, Présidente de l'association JALMAL\63
EMSP 53, CH Haut-Anjou, établissements médico-sapiaet
professionnels libéraux du Sud-Mayenne: cadres datg, équipes
médicales et soignantes
Représentant des hépitaux locaux de Villaines lzh&l, Evron,
Candé et Pouancé

17h 00 Départ pour Saumur
19h00 Buffet au CH de Saumur organisé par Mr HOURMAT , Directeur
Invités :
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20h 00

Jour 3 : Mercredi 24/05/06

8h 30

9 h50
10h 30
12h 15

13h 10
(LVO) & I'hopital

M. MARCHAND, maire de Saumur, Président du CA , M. BICHIER,
Président de la CME , Mme SARRODET, Directrice des soins, M.
ROQUEBERNOU, Directeur du Péle Personnes Agées,

Mme THOBIE

Forum organisé au CH de Saumur avec I'ensemble des acteurs du territoire
de santé de proximité du Saumurois .

Théme : " Quelles organisations et quelles actions sont mises en
oeuvre en vue de permettre le maintien a domicile des personnes
agées gravement malades qui le souhaitent ?"
Participants : Invités au buffet, M. BEAUCHAMPS, Inspecteur Principal de
la DDASS 49,

M. le Pr. DUBIN, Président d Conseil de I'Ordes Médecins 49
Equipes médicales et soignantes, cadres de santé, des établissements de
santé et médico-sociaux et professionnels libéraux du territoire Saumurois..

*kkk

Bilan & 'ARH , conclusions et pspectives

Participants :
M. PAILLE OU MME NEYROLLES, Mme MOLLARD-BLANZACO, chargée

de mission ARH,
Mme THOBIE .
Conférence de presse a 'ARH

Départ pour I'lle d'Yeu

Départ du bateau a Fromentine
Buffet organisé par Mr VOLLOT, Directeur du CH Loire Vendée Océan
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Forum : "Présentation de la démarche de diffusion plliative au sein du CHU

de Nantes.en suivant le parcours du patient"

Lieu : salle de conférences — pdle de rééducation fonctionnelle et soins de suite (capacité : 80
places) — Hépital Saint-Jaques.

Objectifs_:

Faire le point sur la maniére dont la fin de vie est prise en charge dans I'établissement, ou a
domicile, le réle de I'équipe mobile, si elle existe, les améliorations possibles (notamment la
demande de lits identifiés, la mise en place de formations appropriées, de procédures de fin

de vie).

Informer sur les textes administratifs (textes de loi, recommandations de I'ANAES, Guide de
bonnes pratique de la démarche palliative) qui servent de référence.
Engager une réflexion et un débat sur la fin de vie.

* Mot d'accueil - DG CHU (3 mns)

e L’ARH introduit Mme de Hennezel (5 mns)

* Mme de Hennezel se présente (20 mns)

* Introduction du forum par Dr Rochedreux (5 mns)

(0]

Définition de la fin de vie et des soins palliatifs

o Annonce des interventions et des intervenants

e Parcours de vie (30 mns)

(0]

O O0OO0OO0Oo

(@]

(0]

Intervention du Dr Francoise Méchinaud - Pédiatrie -

Intervention du Pr Daniel Villers - réanimation médicale sur 'annonce du décés
Intervention du Dr Stéphanie Bordenave - Cancer

Intervention du Pr Rodat - Gériatrie

Intervention du Pr Philippe Le Conte - Urgences

Intervention du Dr Catherine Omet, présidente de RESPAVIE - présentation du
réseau inter établissement et aide au retour a domicile

Intervention Claudine Sachot, cadre en soins palliatifs

Conclusion du Dr Rochedreux

« Séance de question/réponse (20 mns)

Le Dr Annie Rochedreux et le Dr Fabienne Yvain accompagne Mme Thobie et Mme de
Hennezel dans le service de soins de suite gériatrique au 1° étage.

16h15-17h15 : Visite et temps de rencontre soins de suite  (organisation Com CHU)

Visite d’'un service de soins de suite
* Soins de suite 1* étage : avec Dr Fabienne Yvain
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Temps d’échange en salle autour d’un café et viennoiseries entre Marie de Hennezel et les
équipes du service + équipes mobile et unité fixe soins palliatifs (les officiels n’assistent
pas a cette rencontre)

| 19h00 — 20h15 : Diner privé (organisation ARH)

Marie de Hennezel souhaite la participation de Jean Michel Boles (chef de service Réa Brest)

20h15 - 22h15: Projection-Débat sur la question de la « Mort en ré  animation » (organisation
Com CHU)

Lieu : amphithéatre Ricordeau — fac ondonto — place alexis Ricordeau - Nantes
3 places de parking sont réservées dans le parking a c6té des urgences — quai moncousu pour
la voiture ARH, la voiture de Mme Thobie et celle de M. Boles.

* Introduction et présentation du programme de la soirée — 5 mns par Monsieur Gustin

Monsieur Gustin rejoint la salle

* Projection du film de Bernard Martino « la mort n’est pas exclue », tourné dans le service
de réanimation médicale du CHU de Brest — 50 mns

A la tribune aprés le film : Marie de Hennezel, et Jean Michel Boles
» Discussion autour des questions soulevées par le film — 45 mns

o Comment un service hautement technique peut assumer les conditions pour un
accompagnement de qualité des patients qui meurent et de leurs proches
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QUELLES ORGANISATIONS ET QUELLES ACTIONS SONT MISEEN
EUVRE EN VUE DE PERMETTRE LE MAINTIEN A DOMICILE DES
PERSONNES AGEES GRAVEMENT MALADES QUI LE
SOUHAITENT ?

IFSI RUE MARCEAU ( a 500 m de I'hépital , face &choteliere)
20h
I. INTERVENTION DE Mme MARIE DE HENNEZEL 15mn

Présentation de sa mission

Il. _LE DISPOSITIF SAUMUROISPOUR LE MAINTIENT A DOMICIL _E DES PERSONNES AGEES
GRAVEMENT MALADES 30mn

e Présentation du dispositif, des moyens (J-Y CESBRON
-le CLIC
-le réseau de gérontologie du sud Saumurois
-le réseau Saumurois de Soins Palliatifs du doenicil
-les institutions : maisons de retraite ; I'hOplitadal de Longué, de Doué la Fontaine ; les Rétojlke centre
hospitalier de Saumur, I'équipe ressource ; leABSlles ADMR

» I'équipe mobile de Soins Palliatifs du SaumuroisTN&arreau)
Missions et contribution au maintient a domicile
» Témoignage du réseau de gérontologie (Joélle Servin
Fonctionnement, mission, chiffres
e Témoignage du réseau Saumurois de soins palldatitomicile (A-C Boussy, M Sécher)
Fonctionnement, missions, moyens
Exemple de prise en charge
e Témoignage de I'équipe ressource d’accompagneetat soins palliatifs (D DUGAS)
Fonctionnement, missions, moyens
Quelle contribution au retour a domicile des pensasnagées gravement malades hospitalisées ?
* Conclusion (K MERGNAC)
Philosophie du dispositifs, perspectives
. ECHANGES AVEC LA SALLE 1h
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Forum de I'le d'Yeu

L'hopital local de Ille d'Yeu est le plus petiagdital local de France. Il a une mission de
proximité, un personnel trées motivé, trés impligeértout les médecins libéraux. Malgré son
insularité, I'népital ne se sent pas isolé, cappartient a une communauté hospitaliere vivante et
est en lien étroit avec I'hdpital de Challans.

De par son insularité, il accueille des persoragses, gravement malades, qui meurent
sur place. (environ 25 déces par an).

La proximité des familles, présentes et participantionne au soins une dimension tres humaine.
L'hépital bénéficie du soutien permanent de I'EMiBPMarais breton vendéen (1 médecin, 0,5

TP d'infirmiere et 0,5 TP de psychologue) qui iviiemt & la demande depuis 2000. Cette

derniere a un role de conseil et de formation, centa soutien psychologique de I'équipe

soignante et médicale. Il y a des rencontres fosded tous les deux mois, qui sont tres

attendues.

L'hopital a le projet de demander 2 lits idensifée soins palliatifs

La rencontre avec les médecins et les soignantssita des deux foyers logements, m’ont donné
le sentiment d’une organisation trés humaine ethprales souhaits des personnes agées ou en fin
de vie.

Une infirmiére de I'hdpital local a un DU de sopealliatifs.
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Picardie

15-16 février 2007

La Picardie tient le 2° rang de la mortalité gateen France (derriere le Pas de Calais)

On parle de retard sanitaire. Il y a beaucoupoteg rurales (2 500 communes) et un gros
probleme de démographie médicale (9 médecins dé&tésgpour 10;000 h).

Dans ce contexte, les soins palliatifs ont bieretidppé les EMSP, avec des acteurs de soins
palliatifs dynamiques et motives.

Etat des lieux de I'existant :

2 USP (14 lits)

9 EMSP

75 lits identifiés dont 25 en SSR
4 réseaux (1 par territoire)

Projets

Le SROS Il prévoit :

1 USP par territoire de santé

renforcer les EMSP et les réseaux

renforcer le maillage ville-hopital, developper 8D et renforcer le lien avec les SSIAD.
développer les lits de soins palliatifs en HAD (bezup de projets d'HAD polyvalentes)

Bilan de ma visite :

Forum au CH de Saint Quentin. Cet établissement s'est engagé dans la diffustotad
démarche palliative, avec une EMSP intra et extrspitaliere, un groupe de référents en
soins palliatifs, un réseau ville-hopital et 8 Identifiés dont 4 en SSR. Il y a une dynamique
de terrain. C'est pourquoi j'ai regretté que ledenis et soignants de I'établissement n‘aient
pas été invités a assister a ce forum, car I'abgetces forums n'est pas seulement de faire le
point sur l'activité palliative de la région, maigssi que les expériences menées sur le terrain
soient mieux connues de tous les professionnel$oi@en a permis de présenter l'activité de
I'Union Régionale des Soins Palliatifs et de tENdSP , celle de St Quentin, de Montdidier,
et de Soisson.

J'ai été particulierement impressionmee I'organisation du forum du Chateau du Tillet,

a Cires les Mello,présidé par Mr Forcioli, et auquel ont assisté amlore tres important de
professionnels de santeé, des directeurs de matkonstraite voisines, et fait assez rare pour
étre mentionné, de nombreux médecins généralidi&tablissement est a vocation
gériatrique et la culture palliative tres préselmmation sérieuse des soignants, groupe de
parole avec une psychologue, partenariat avec IEEM& Creil, 3 lits identifiés de soins
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palliatifs. L'équipe est joyeuse et on sent qu'aleu plaisir a travailler ensemble. La
réflexion sur l'accueil des familles, I'adaptatenn rythme du patient, le respect des besoins
spirituels des patients font partie de la déemapaikative..

J'ai retenu le témoignage d'un directeur de maikonetraite parlant de "défi d'humanité a
relever'. Lorsqu'une personne meure dans lingiiutson corps est conservé dans la
chambre jusqu'a la mise en biére. Il travaille lseap avec son personnel et les familles pour
anticiper les situations. Pour la premiere foigyude mon tour de France, j'entends que le
dispositif de la personne de confiance est évoqué.

Soirée débat sur l'approche palliative dans les seices de réanimation au CHU
d'Amiens. Je regrette que le CHU n'ait pas diffusé a tenmfedimation sur cette soirée. Trés
peu de participants, alors que cette soirée rereteaucoup d'intérét dans les autres régions.
Forum "L'organisation de la prise en charge en finde vie au CHU" au CHU d'Amiens.

Il n'y a pas d'USP dans ce CHU. L'EMSP souffrerel’§éographiquement excentrée, ce qui
semble étre aussi le reflet d'une forme de maigatadn. L'EMSP, malgré tous les efforts
gu'elle déploie pour diffuser la culture palliativealgré toute la "diplomatie” mise en ceuvre,
rencontre beaucoup d'obstacles et de déni. L'fiiton de lits de soins palliatifs n'a pas été
suivie des mesures permettant d'avoir plus de peetdormé. La prise en charge de la fin de
vie n'est donc pas optimale.
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Programme global pour la visite de Mme de Hennezel
15 et 16 février 2007

1°" jour : jeudi 15 février 2007

9h

10h

12h

13h30

15h

16h30

17h

18h30

19h

20h

Arrivée de Mme de Hennezel a la gare

Accueil a 'ARH par les membres du comité de dimttélargi et/ou leurs
collaborateurs référents sur les soins palliatifs

Théme: présentation générale de la mission et de lamég

Déjeuner avec le directeur de ’ARH et les memliesomité de direction élargi
Départ vers I'établissement siege du forum régional

Forum régional au sein du centre hospitalier gémr&aint-Quentin

Theme : L'avancée des soins palliatifs et la diffusion de culture de
'accompagnement et de la démarche palliative earBie

Visite de I'établissement (structure concernée)
Départ retour vers Amiens

Pause a son hotel

Diner au CHU

Soirée au CHU autour de la projection d’'un film sacrée a la question de la mort en
réanimation

Theme :La mort en réanimation

2eme jour : vendredi 16 février 2007

9h

10h30

12h

12h30

13h30

Départ vers I'établissement siége du forum local

Forum local a la maison de convalescence spéaaksée Chateau du Tillet » a
Cires-Les-Mello

Théme :Quelles organisations pour prendre soin et accgngydes personnes agées
gravement malades ?

Visite de I'établissement
Déjeuner au sein de I'établissement

Départ retour sur Amiens
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15h Table ronde au sein du CHU

Theme :L’organisation de la prise en charge de la fivideau CHU
16h30 Visite de I'établissement (structure concernée)
17h15 Bilan des deux jours avec le directeur de 'ARH

18h Train du retour
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Poitou-Charentes

13-14 mars 2007

La région Poitou-Charentes se situe dans la ma&yg@oar le développement des soins
palliatifs. Un certains nombre de difficultés, cegant, m'ont été signalées lors de ma visite.

Il'y a une tres grande disparité entre les EMSRaices étant sous dotée en personnels (a
Rochefort, Parthenay, et la moitié environ ne biéreépas de supervision.

La directrice de I'Agence, nouvellement arrivéeraament de ma visite, s'est montrée tres
motivée pour faire avancer les choses, s'engageatné autres, a faciliter la création d'une unité
de soins palliatifs régionale au CHU de Poitietssexi malgré les fortes résistances que I'ARH
rencontre au niveau de cet établissement.

Etat des lieux de I'existant :

2 USP (11 lits)

10 EMSP

68 lits identifiés

2 réseaux ville-hopital et un 3° en gestation

Plusieurs associations de bénévoles (ASP 16, ASP'Hstuaire, ASPA 6, JALMALV)

Programme de ma visite :

* 13 mars matin : Forum au CHU de Poitiersprésence de la directrice de
I'ARH, de la DRASS, de la direction du CHU, desponsables
médicaux et cadres de santé des services obédraux fins de

vie, des EMSP de la Vienne et de Charente.

apres midi  : Forum a I'hdpitaldbde Saint Jean d'Angely,
avec la DRASS, les directeurs dedres hospitaliers locaux et
des EHPAD, I'HAD, les SSIAD,
les cadres de santé des services confrontéinaude vie,
les bénévoles d'accompagnement de la Charemti@rive et des
Deux Sévres.

soirée-débat autour du film "la mort n'est paslexXcavec les
meédecins et soignants des services de réanimdtiargences

*14 mars matin Debriefing avec la dirextrde I'ARH,
Point Presse

Bilan de ma visite :
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Forum au CHU de Poitiers : J'ai noté I'engagement de Madame de Saulce, dbeae
I'ARH, en faveur du développement de la culturdiggate dans sa région, et sa propre
conviction des enjeux de ce développement. Le ehgdl est d'assurer la proximité, la
continuité, la qualité des soins et le libre chdes patients. "Je m'engage a porter cette
politique" a t'elle déclaré. Reconnaissant que tlthspitalisation in extremis signale un
défaut d'accompagnement, elle s'engage a renféeseréseaux, ceux ci permettant au
médecin traitant de ne pas se retrouver seul. Fdlegage également a faciliter la création
d'une USP au CHU de Paitiers, et a veiller a celeséts identifiés soient reconnus dans des
services qui respectent le cahier des charges.

La question de la disparité des moyens dont bénéignt les EMSP est soulevéée temps

de psychologue octroyé a ces équipes varie comdildénent d'une équipe a l'autre et
certaines équipes n'ont pas de supervision. Il Eerbssi que certaines EMSP ont une
conception de leur mission qui ne correspond pasahier des charges : venir en appui des
services et non pas prendre en charge le patiémipéace des soignants du service. Cette
maniére d'agir est jugée contre productive.

Une inquiétude relative a la démarche palliative deertains servicesayant demandé des
lits identifiés est exprimée.

Forum de St Jean d'Angely :La question de la formation a la démarche palgatn
EHPAD est posée : qui va assurer cette formatioe8 IDquiétude sur la pérennité du
financement des réseaux.

Un échange avec des représentants des usagers (GI&®ontré que la Loi Léonetti n'est
pas connue des usagers.

Soirée débat sur la prise en charge des fins de wvians les services de réanimation et
d'urgences a Niort.

En présence de Mme de Saulce. Beaucoup de moreldébat, ce qui confirme encore une
fois que la problématique de la diffusion de latuwd palliative dans les services aigus
intéresse aussi bien les professionnels de saertéegrand public.

Lors du "débriefing" a I'ARH, j'anoté une suggestion intéressant faite par le représtant

régional de 'URQAM : L'URQAM envoie 4 fois par an un cahier de sant@rdpose que
I'un de ces cahiers soit consacré a la thématigdactompagnement de la loi Léonetti.
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Provence-Cobte d'Azur

PACA ouest : 5-6 décembre 2005

PACA Est : 1,2 et 3 février 2006

La région PACA est une des plus avancées en Feance qui concerne les structures des
soins palliatifs et I'avancée de la culture dectaecpagnement. Pionniere dans ce domaine, sous
I'impulsion de quelques professionnels de santg métives, comme le Docteur Lapiana,
directeur de la célébre Maison de Gardanne, qte mgourd'hui encore un modeéle du genre, et
qui a inspiré le film "C'est la vie" de J.P Améris.

Ce dynamisme sans faille a été fortement soutantep tutelles, notamment 'ARH.

Etat des lieux de I'existant :

7 USP (6 en Paca ouest, et 1 au CHU de Nice)

» 22 EMSP (intervenant en inter et intra hospitaliesus les départements disposent
d'au moins 1 EMS

* 7 réseaux de soins palliatifs

» 86 lits identifiés sur les 229 qui seraient nédessa

* De nombreuses associations de bénévoles (ASP,JAMJIALbatros)

Améliorations souhaitées

* L'ARH souhaite la création d'au moins une USP pgradement. Il y a plusieurs
projets en attente, dont un projet a Gap

* Le renforcement de 'USP de la Timone

» La poursuite de l'identification des lits identdfjeune fois que chaque département
sera pourvu d'une USP.

Bilan de ma visite en PACA QOuest :

e Forum au Centre Gérontologique de Saint Thomas de ileneuve.
L'établissement dispose d'une USP de 10 lits.
Les échanges ont porté sur les soins palliatifafgiues. L'unité d'Aix est la seule du
genre en France. Si toutes les personnes agééeswinh d'un accompagnement dans
leurs derniers jours, certaines souffrent de symptlourds et ont besoin d'une prise
en charge spécifique. Trop souvent, faute de foomatles généralistes qui
interviennent aupres des personnes agées en Yile dardosent les antalgiques ou les
sédatifs, alors que I'on pourrait calmer la douleurl'anxiété tout en préservant la
lucidité des personnes.
Plusieurs propositions ont été faites au coursedermim :
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- limportance du soutien psychologique pour leseodsi, leurs familles et les
soignants

- le renforcement de la formation, qui est jugée firsante aujourd’hui. On note
gue si les médecins ne participent pas aux formstioes dernieres ne marchent
pas. Il faut étre formé en interne. Il est rapppl@in groupe de travail national
(DGS) travaille sur cette question et qu'une expé&e de formation dans les
EHPAD est conduite en Picardie et devrait étre gdisée.

- Savoir faire appel aux EMSP et s'inscrire dans dyreamique de réseaux. Le
réseau SP13 a présenté son travail, efficace pu@udes personnes suivies dans
le réseau ont pu mourir chez elles, mais diffiaB@ant donné ['étendue du
territoire..

- Renforcer le personnel des EHPAD

- Soutenir et former les généralistes par le compagage.

Forum "Vous avez dit soins palliatifs? Quid? Pourquoi? Comment? Quelles

avancées?" a I'hopital Saint JosephDes invitations ont été lancées a tous les

établissements du territoire de santé et l'assistance forum était & son comble.

Beaucoup d'administratifs (directeurs d'établissemeutelles etc..) étaient présents,

ce qui est suffisamment rare pour étre soulignée.

Ce forum, animé par Pierre Lecoz, de l'espace &¢hip Marseille, a été I'occasion

d'informer largement sur ce que sont les soinsapiédl, sur la loi Léonetti et sur le

guide de bonnes pratiques d'une démarche pallidtieeété répété, au cours de ce
forum, que les soins palliatifs ne sont pas unermditive a I'euthanasie mais un "art
médical", I'essence méme de la médecine : le deediout médecin de ne pas ajouter

a la souffrance une souffrance supplémentaire.eiveid d’humilité et d'acceptation de

sa finitude a également été rappelé.

Forum a I'hopital Ambroise Paré avec les personnels de I'hopital et de I'hépisail P

Desbief. Assistance tres nombreuse. La volontétigod de diffuser la culture

palliative dans tous les lieux ou I'on meure (y pasen réanimation et aux urgences)

a été longuement commentée.

La Coordination régionale des soins palliatifs, '#SP, par la voix de son président le
Dr Derniaux s'inquiete de I'absence de financement de nouvdB#3 et du financement
des lits identifiés dans le cadre du Plan CancettéCassimilation nous parait dangereuse,
car portant en germe le risque évident de confbise dedétournement de moyens. "
Elle demande a ce que "la reconnaissance dedéitsifieés soit suspendue et n'intervienne
gu'aprés et en complément de la création d'unepdsBépartement ou territoire de santé
afin de répondre a lI'impératif de soin de proxitité

Bilan de ma visite en PACA Est

Forum au CHU de Nice: beaucoup de monde. Le film sur la mort en réation a
suscité beaucoup d'intérét. Le directeur Monsieam&et a participé a la Conférence
de consensus sur I'accompagnement de la persorfiredmvie et ses proches. Il est
donc sensibilisé a cette question. Une unité desguélliatifs de 10 lits a été financée
dans cet établissement mais n'est pas ouverteyvdriome est prévue en 2007.
L'enquéte menée au sein du CHU montre qu'il fatidoaitre les lits de I'USP une
quarantaine de lits identifiés (entre 8 et 13% plxsonnes hospitalisées relevent de
soins palliatifs). 7% seulement bénéficient dddimention de I'EMSP. L'importance
de l'accés a un psychologue est souligné.
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Trois interventions mérite d'étre citées pour lewérét particulier, celle de JF Ciais
sur le PHRC d'une équipe d'urgence palliative ($FBtlans la zone de Fréjus, Grasse
et Antibes. Celle de L. Drouin sur l'enquéte mersgprés des soignants en
réanimation. Les difficultés rencontrées dans qeetge service (communication
anxiogene avec les familles, la mort des patienisgs, les questions éthiques posées
par la prise en charge des patients végétatifsnaques, les conflits internes a
I'équipe) plaident en faveur d'une adaptation deldmarche palliative (formation,
soutien psychologique des équipes,) et d'une anlidion avec 'EMSP.

Forum d'Antibes. En présence de Jean Leonetti. Beaucoup de mondeeet
participation active du public. J'ai noté l'intéiidtine enquéte menée par 'EMSP
auprés des soignants des centre hospitaliers dee€aBrasse, Antibes.

Forum de Gap en présence du Conseil Général. La prise en clidggegyersonnes
agees enfin de vie a fait d'objet d'un échangertobe. Les EHPAD expriment es
mémes difficultés que sur le reste du territoimanque d'infirmiére la nuit, manque
de personnels, médecins généralistes peu formesned de psychologues.

Un projet d'USP est prét. Il n'attend que son finarcement.
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Compte rendu de la Mission de madame Marie de Henmel en région PACA

Madame Marie de Hennezel est venue a deux repdaes la région. Une premiere fois a
Marseille et Aix-en- Provence les 5 et 6 Décemi2@52 une seconde fois a Nice, Antibes et Gap
les 1, 2 et 3 février 2006.

Au total 6 forum ont été organisés par des étsdatieents de santé.

Par ailleurs, Madame de Hennezel est interven&gphce éthiqgue Méditerranéen dans le cadre
du dipléme d’université d'éthique, intervention\gaid’'une rencontre avec la presse locale.
Chaque forum a rassemblé entre 200 et 300 pamisipet les appréciations recueillies ont été
trés positives.

Ces forum ont permis d’échanger sur les bonnegjpest de la démarche palliative en particulier

avec des professionnels s’occupant de populatipésifques comme les personnes agées ou les

malades de réanimation .

La bonne préparation des forum a permis de réumipublic nombreux et tres varié réalisant

ainsi I'un des objectifs fixés de sensibilisatiola&ulture palliative du public le plus large.:

- professionnels de santé: médecins hospitaliersbétalix, infirmieres, aides soignantes,
psychologues, administratifs d’établissements déésa

- bénévoles d’'associations

- familles,

- responsables politiques locaux

- étudiants du DU d’éthique

Les échanges ont mis en évidence le décalage lestrebligations Iégislatives en matiere
d’accés a une prise en charge palliative et lesem®ynis en ceuvre, les attentes des usagers, le
retentissement des deuils mal réglés sur les fesngt leur répercussions en matiere de dépenses
de santé et la nécessité de poursuivre une pditiqlontariste dans ce domaine.

Par ailleurs des échanges hors forum sur lestatiens de la région en matiere d’organisation
des soins palliatifs au niveau régional ont monwras concordance de vue sur la nécessité
d’identifier les soins palliatifs de la cancérolegjui ne représentent que 50% de ce type de prise
en charge ainsi que sur les objectifs qui serodliirts dans le nouveau SROS, en particulier sur
la nécessité d’'unités de soins palliatifs au niveaghaque territoire de santé de niveau 2.

Il est certain que la renommée de Mme de Hennezdkad’'une grande importance dans la
réussite de ces forum ; elle y a apporté sa competson expérience et sa grande humanité.

Sa présence a permis de réaffirmer aux acteunsxedécideurs en matiére de santé I'importance
gue le gouvernement accorde a ce domaine de lmgmisharge médicale.

Docteur Patrick PROVANSAL
meédecin inspecteur régional adjoint
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Programme de la visite en PACA Ouest du 5 au 7 Déobre

Lundi 5 décembre

matin: Arrivée gare d’Aix a 10h55 Une voiture viendra vous chercher, vous conduira a St Thomas et
vous rameénera a votre hotel.

del11h30 a 15h déjeuner et forum a Saint Thomas de Villeneuve , Centre gérontologique
disposant d’'une USP de 10 lits (Frédéric Ravalec).

apres midi a partir de 15h se tient a St Thomas I'AG du réseau soins palliatifs RéSP 13 . Vous
pourriez intervenir en début de séance.
a 17h 30, rencontre avec Mr Dutreil (DARH) et Mr Chappellet ( DRASS) a I'ARH

soir a 19h Forum a I'hdpital St Joseph:

"Vous avez dit soins palliatif? quid, pourquoi, comment, quel avenir" avec la
participation de J.M. La piana et A. Derniaux.

Mardi 6 décembre

Aprés midi 14h30 a 16h 15 Espace éthique méditerranéen au CHU Timone suivi d'un point presse

soir 19h forum a I'hdpital Ambroise Paré (personnel des hopitaux Paul Desbief et Ambroise
Paré, (établissements privés a but non lucratif)(Dr Joélle Doucet) sur la démarche
palliative.
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1 février :

14h30

2 février

9h30 - 13h

Apres- midi

3 février

10h-13h

Programme de la visite en PACA Est des 1 -2 -3 fiéer 2006

Forum au CHU de Nice.

Ouverture de Mr Romatet, directeur du CHU
Etats des lieux au CHU de Nice

Les structures et actions actuelle : N. Memran
Enquéte de prévalence : E. Rosenthal

Fin de vie aux urgences et en réanimation

Projection du film de B. Martino : la mort n'g&ts exclue.
Les résultats du PHRC Urgences et fin de vieraidile :
JF. Ciais

Enquéte aupres des soignants en réanimatidrolin
Débat

Projets et perspectives

Projet institutionnel du CHU : S. Benzaken
Présentation du guide de la démarche palliatiarie de Hennezel

Echange avec la salle.

Conclusion : J. Santini

Forum sur la "démarche palliatie" au Palais des Congres d'Antibes

buffet sur place

Départ pour Gap, diner en arrivant dedor Derniaux et le Dr Lapiana

Forum sur "la démarche palliative"au Conseil Général a Gap.

Retour sur AIX TGV
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M SUR « LA DEMARCHE PALLIATIVE »

Jeudi 02 février 2006 de 9h a 13h

Palais des congrés Antibes Juan les pins
(Entrée gratuite sur inscription aupres de IEMSP
Cannes- Grasse- Antibes)

tel :04.93.09.50.50/
fax : 04.93.09.50.53
courriel : umsp-
sih06@wanadoo.fr

A partir de 8h30 : Accueil des participants

9h00 — 9h15 Jean-Claude Piatek, Directeur du Syndicat Interhospitalier Cannes-Grasse-
Antibes et le
Dr Isabelle Casini, Responsable de I'Equipe Mobile de Soins Palliatifs Cannes
Grasse Antibes :
Allocution de bienvenue et présentation du forum

9h15-9h30 : Madame Marie De Hennezel, Psychologue clinicienne et écrivain: Bilan du
programme national 2002-2005 et perspectives.

9h30-9h45 : Dr Jean Léonetti, Député Maire d’Antibes : « Lo/ relative aux droits des malades
et a la fin de vie ».

9h30-9h45 : Dr Patrick Provansal, Médecin Inspecteur de la Direction Régionale des Affaires
Sanitaires et Sociales: Etat des lieux au niveau régional

10h-10h15 : Madame Pons, Chargée de mission a I'URCAM : /e Réseau Départemental

10h15-10h30: discussion avec la salle

10h30- 11h : Pause

11h- 11h30: Le point de vue des Directeurs des hopitaux partenaires (Madame Louis et/ou
Messieurs Arnaud et Jacques), et/ou des Présidents des Commissions
Médicales (Messieurs Aleksandrowicz et/ou Bérenger, Sebag,).

11h30-12h00: Madame Marie De Hennezel : Présentation du Guide de la « démarche
palliative »

12h00-13h00: Table ronde en présence de: Madame Marie De Hennezel, Dr Jean
Léonetti,
Dr Mireille Périneau Chef de service EMSP du CH d'Avignon, Dr Castany
Responsable de USP de Salon, Dr Alain Derniaux Chef de service de 'EMSP des
Hautes Alpes (ou Dr Jaulin/Fréjus), Dr Jean-Marc Lapiana Directeur de la
Maison a Gardanne



Discussion avec la salle

13h : Buffet

Modératrice : Dr Isabelle Casini, Responsable de I'EMSP de Cannes Grasse Antibes

Syndicat interhospitalier Cannes-Grasse-Antibes

Equipe Mobile de Soins Palliatifs
Centre hospitalier « les chénes verts »- chemin de Clavary - 06135 Grasse cedex

tél :04.93.09.50.50/ fax : 04
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La Réunion

8-11 novembre 2005

Le Comité Régional d’Ethique de la Réunion m’ayaninvitée a participer au 3émes
Journées de réflexion Ethique , sur le théme de «hanasie et Fin de vie », j'en ai profité
pour effectuer la visite régionale prévue dans leadre de la mission qui m’'a été confiée par
le Ministere.

Dans le cadre de ces Journées de Réflexion Ethique

- Conférence grand publice Pour une vie digne jusqu’au bout » a l'univerdie la
Réunion — Saint Denis.
En présence des membres du CRER, notamment lespenie BOURGEON, chef du
service de néphrologie du CHD et président du CREBRnpsieur Olivier COLLARD,
meédecin spécialiste des soins palliatifs a la Gliei Sainte Clothilde, et de Madame
Bérengere LEGROS, Maitre de Conférence en Drorémil’'Université de la Réunion.

Participation a la 2° conférence grand public ampan, animée par le Dr Jean-Francois
REVERZY, chef de service de psychiatrie au GHSFSdiat Pierre, Monsieur jean-Louis
FIROBES, Délégué régional de TADMD, Monsieur Domgime FOLSCHEID, Professeur
de Philosophie a Paris VII.

Conférence de presse et passage a Antenne Réunion.

Dans le cadre de ma visite régionale :

Visite de la Clinique Sainte Clothild®l se trouvent actuellement 4 lits identifiés das
palliatifs. Rencontre avec le Directeur, MonsielgLEFLIE, et le docteur Olivier COLLARD,
responsable de la douleur et des soins palliatifs.

Le docteur Olivier Collard, détenteur d’'un DU deins palliatifs est une personnalité
pivot pour le développement de la culture pallatdans son établissement et dans la région. I
est a l'initiative d’'un DU de soins palliatifs, eé&n 2002, en collaboration avec I'Université de
Bordeaux. Il était financé par 'OMS, mais il esiup le moment abandonné. Olivier Collard
compte le reprendre. Il anime de nombreuses foomsipour les professionnels de santé, et initie
de nombreuses journées de réflexion. Il sera resjiide de la future Unité de soins palliatifs.

Rencontre avec I'équipe de I'Unité mobile de sgafliatifs du GHSRdont Le Docteur
DAMBREVILLE est responsable.
L'UMSP a été créée en 1999.

Rencontre avec le Directeur du GHSR
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Rencontre avec le Dr Christine GILBERT, adjointa BARH, Monsieur Antoine
PERRIN.

Madame Gilbert situe d’abord le contexte. La strree démographique de la Réunion est
relativement atypique par rapport aux départemdraacais métropolitains puisque 10%
seulement de la population a plus de 60 ans. Tastef y aura une augmentation du nombre de
personnes agées dans les 15 ans qui viennentRétuldon sera alors confrontée a une explosion
des soins palliatifs gériatriques.

La structuration de la société conduit a priviggia fin de vie a domicile. 49% des
patients réunionnais meurent chez eux, les fansthes$ encore relativement nombreuses et unies.
2/3 des médecins sont des généralistes.

A - Point sur I'offre des soins palliatifs dangéaion.
Le bilan pour le moment est maigre.

- alaRéunion:

Dans le Nord, pour le moment, il y a 4 lits ideiésfa la Clinique Sainte Clotilde, ce qui
est nettement insuffisant étant donné 'augmematle l'activité soins palliatifs dans
I'établissement (Sur 30 lits de cancérologie, lat@e@st consacrée a des soins palliatifs).
Au CHD, avec 650 déces par an, le besoin en sailtiatfs est important. Or il n’existe
rien dans ce domaine, mis a part une consultaiaedr. Plusieurs services (oncologie,
pneumologie, gériatrie) sollicitent des lits dédiés

Dans le Sud, une EMSP performante dénommée UMASRItgU mobile
d’accompagnement et de soins palliatifs) fonctiodepuis 1999 au GHSR. Elle a permis
la diffusion en interne d’'une vraie démarche dens@alliatifs qui se traduit par une
activité importante au niveau du PMSI. Elle a psrmé mieux organiser la sortie des
patients vers leur domicile puisque le pourcentdgeéces survenus au GHSR, a la suite
d’'une prise en charge en soins palliatifs, estlls faible du département. Le besoin en
lits de répits pour les patients en marge de l@&&bou dont les familles s’épuisent se fait
sentir.

Dans le domaine de I'hospitalisation a domicileffte est plus étoffée : 30 place d’'HAD
dédiées au soins palliatifs a 'ASDR et 15 placétAdD a 'ARAR. Ces 45 inclusions en
HAD permettent de couvrir 'ensemble du département

Une association de professionnels libéraux poumdntien et I'accompagnement des
personnes en soins palliatifs (AMADA) a vocatiodevenir un réseau de soins palliatifs
dans le Sud de la région. Cependant I'implicaties mhédecins libéraux est variable sur le
département. La permanence des soins en patit.

La formation est certainement insuffisante. Plugetigppée dans le Sud (avec 35 heures a
I'IFSI de Saint Pierre) que dans le Nord (avec &8rls seulement) en ce qui concerne les
étudiants en soins infirmiers. Mais seulement wiazgaine de médecins ont participé aux
formations organisées par 'ANFH en 2002 et 2004.

Il existe 4 associations de bénévoles d’accompagnenmPrésences, La Ligue contre le

cancer dans le Nord, 'ASP Sud Réunion et AMADA I Sud. Toutes ces associations
travaillent en bonne harmonie.
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Les structures prenant en charge les personnes 8gég séjour, EHPAD, maisons de
retraite) n’ont pas de moyens pour une prise engehaptimale des personnes en fin de
vie.

- a Mayotte :
Rien n’est organisé pour la prise en charge a itabp.a majorité des personnes en fin de
vie décedent a domicile accompagnées par leurdlésmOn sait peu de choses sur ces
prises en charge probablement insuffisantes.

B — Objectif & atteindre dans le cadre du SROS’dgeération.

La création d’une Unité de soins palliatifs dét$ (avec possibilité de montée en
charge jusqu’a 10 lits). Les deux territoires redigoent une telle unité, mais I'ARH a
tranché en faveur du Nord. Cette USP a vocatiolonétg sera donc localisée a la
Clinique Sainte Clotilde.

La création de deux EMSP ('une au CHD et l'auta@s I'Est.

15 a 20 lits dédiés dans le Nord (deux lits séipygintaires en oncologie a Sainte
Clotilde et le reste dans les services d’oncoladgepneumologie et de gériatrie du CHD.
10 & 12 lits dédiés dans le Sud. (chirurgie, pr@agie, pédiatrie)

La constitution d’un réseau de soins palliatitsréseau AMADA en serait
'embryon.

C — Autres points abordés.

Clarification a propos des lits dédiés. Lors desmamcontres, je constate que la notion de
lits dédiés n’est pas claire. Certains servicespguiune activité de soins palliatifs et souhaiten
garder jusqu’au bout leurs patients en fin dengepncent a demander des « lits dédiés », car ils
ne veulent pas qu’on leur impose des patients aalede soins palliatifs mais venant d’ailleurs.

Rappel de I'obligation de diffuser la culture tive dans les établissements pour
personnes agées. Pour le moment, les soins galtidiiatriques ne sont pas développés et les
propos que I'on m’a tenus font état d’établissermepii seraient de « véritables mouroirs ».

Rappel de la loi du 22 avril 2005 « Droits desadak et fin de vie ». Notamment ce qui
concerne la diffusion de bonnes pratiques danslésuservices concernés par la fin de vie,
notamment la réanimation, ou se trouvent 20% aessde vie.

L’ARH envisage une soirée de sensibilisation dasiréateurs de la région, autour du film de
Bernard Martino « la mort n’est pas exclue » tolandCHU de Brest. Je suggeére d’inviter
Edouard Ferrand pour animer cette soirée.

Projet d’'un forum sur la fin de vie dans le courda 'année 2006. Ce serait 'occasion de
sensibiliser le corps social et les professiondelsanté.
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Rhone-Alpes

9-10 novembre 2006

La région Rhdne-Alpes est engagée depuis presquingiine d'années dans le

développement des soins palliatifs. L'accessiljidar tous a ces soins, la qualité de la prise
en charge sont au cceur des préoccupations ddegwgele SROS Il prévoit d'achever le
maillage de la région en terme de structures. Alaisnoté qu'il restait a renforcer les soins
palliatifs en Savoie et a créer une Unité de spaikatifs au CHU de Grenoble.

Au dela du renforcement des structures, il restenae partout ailleurs en France a

développer la culture de I'accompagnement au ssirethblissements du sanitaire et du
meédico-social. Une attention portée aux besoirfeeation et de soutien des professionnels
de santé est nécessaire

Etat des lieux de I'existant :

2 Centres de soins palliatifs (avec USP +EMSP)

5 USP dont 1 USP au CHU

23 EMSP sur 8 départements

263 lits identifiés

5 réseaux : Bugey, Crest, Palliavie, Oikia, Faogig

6 HAD

1 Association des professionnels de soins paBiatiides bénévoles de la région Rhéne
Alpes : CORASP

Améliorations souhaitées :

gue les EMSP puisse étendre leurs interventiorexta-hospitalier. La continuité des
soins entre I'hdpital et la ville ou le milieu ruest essentielle. Le travail en réseaux, avec
la mutualisation des moyens est certainement ka &aiévelopper.

Disposer d'un CSP dans chaque CHU de la région

développer les soins palliatifs gériatriques eslass palliatifs en EHPAD, prendre en
compte le besoin de formation et la valorisatios @ieles a domicile.

la reconnaissance des soins palliatifs en SSR.

Le forum de Grenobl& mis I'accent sur la nécessaire reconnaissance universitaire des SOINS
palliatifs.

.En ce qui concerne la diffusion de la cultureiptlie, rendue obligatoire par les décrets
d'application de la loi du 22 avril 2005, je sugpque les directions des établissements
organisent régulierement des table-rondes ou demfocentrés sur la question de la prise
en charge de la fin de vie. A partir du moment'on &stime que tout service confronté a
la fin de vie des patients doit pouvoir offrir demditions de dignité et d’humanité dans la
prise en charge de ces patients, la démarchetpadl@oit faire partie du projet
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d'établissement et du projet de soins de chaque&searoncerné (réanimation, urgences,
médecine, oncologie, gériatrie etc..).

Bilan de ma visite :

Forum de Valence.Une réflexion pleine d'intérét sur la collaboraten soins palliatifs,
de l'idéal a la pratique. Des expériences de amiitons réussies. Mais, comme ailleurs
dans d'autres régions, la floraison des lits dddiésa la T2A est dénoncée. Les
établissements recherchent des recettes. L'effe¢rsede la T2A est une fois de plus
souligné. Mr Bonnet, directeur de I'ARH rassuredediteurs sur la volonté de I'agence
d'affecter ces lits "au bon endroit".

Une représentation des directeurs d'EHPADsituées dans le bassin de Valence, se
plaint que 'TEMSP de Valence ne soit pas autopséda direction du Centre hospitalier a
intervenir au sein des EHPAD. "Nous formulons laeigme des solutions soient
apportées rapidement ". L'intervention de 'EMSRl&sitant plus nécessaire que ces
EHPAD sont confrontées a des situations difficilentréle de symptémes, difficultés
avec les familles) qui aboutissent généralemetiapitalisation aux urgences.
Soirée-débat sur la mort en réanimation a I'Hotel Deu de Lyon. Avec une table ronde
rassemblant des réanimateurs et des urgentistaslleatait comble et l'intérét pour la
découverte de I'approche palliative dans ces sss\dgertain. Cela a été aussi l'occasion de
clarifier les termes qui sont souvent I'objet defasion (euthanasie, arrét de traitement)
et d'informer sur la loi Léonetti.

Forum au CHU de Grenoblecentré sur la formation et la recherche. Une ptésen a
attiré mon attention. Il s'agit d'une enquéte fpdele DR Vincent Indirli sur l'usage du
téléphone en cas d'annonce de déces..
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Le directeur

Réf. a rappeler : GC/PB/06 |

Lettre de Mr Bonnet a la DHOS

OBJET : Mission de Madame Marie de Hennezel concernantdapagnement des
ARH et DDASS dans la mise en aewmne obligation palliative au sein
des établissements de santé.

Madame de Hennezel a été accueillie dans la rdjdme-Alpes les 9 et 10 novembre 2006 et,
conformément a sa « feuille de route », I’ARH, ien lavec la Coordination Rhéne-Alpes de Soins &8
(CORASP), avait prévu d’organiser deux forums et swoirée sur le théeme de « la mort en réanimation »

= Le 9 novembre (aprés midi), forum sur le thémeadeollaboration en soins palliatifs organisée auree
hospitalier de Valence, pour les établissementa @gdme, de I’Ardéche et du bassin de Vienne et en
présence des représentants des hépitaux locaukHfeAD et des maisons de retraite.

= Le 9 novembre, organisation aux HCL de la soiré®emort en réanimation », avec la projection dun file
Bernard Martino « La mort n’est pas exclue », eédspnce des équipes des services de réanimation et
d’'urgences des établissements publics et privéyde, Villefranche et Saint-Etienne.

= Le 10 novembre (matin), forum organisé au CHU den@ble, centré sur 'enseignement et la recherche e
soins palliatifs pour les établissements du badsiGrenoble, de Savoie et de Haute-Savoie.

La présence de Mme de Hennezel a ces rencorgrtesaé un gros investissement de la part des ésgjuip
locales, investissement qui s’est traduit dansulditg des interventions, et elles ont attiré ublipitnombreux.

Les forums de Valence et Grenoble ont confirmat’des lieux du volet « Soins Palliatifs » du SR®S
savoir que la région Rhéne-Alpes a connu un fovetippement des soins palliatifs, et notammen@édeipes
mobiles, qui, par leur nature et en I'absence dpfént eu un réle essentiel de diffusion de laiqua des soins
palliatifs dans les établissements, mais aussi :

= Que le maillage du territoire en net progres rastemplet,

= Que certaines équipes mobiles restent fragiles,

= Que le relais entre I'hdpital et la ville doit éamélioré ; les réseaux et 'HAD qui constituentaurtre
moyen essentiel de diffusion de la pratique dessspalliatifs & domicile restent peu nombreux.

= Que la coordination entre les structures est dreef, et notamment entre les structures de sailfiatifs
et celles de lutte contre la douleur,

= Que la démarche de soins palliatifs n'est pas entmtalement admise par I'ensemble des acteurs du
systéme de soins dans leur pratique quotidiennengoen témoignent les difficultés qu’ont parfois les
équipes mobiles a se faire reconnaitre au seigtdbétissements.

lls ont également permis de faire partager lesdili§ généraux et opérationnels de ce volet duSRaur
corriger ces insuffisances.

Les participants ont aussi souhaité faire partndeMie Hennezel d’un certain nombre d’inquiétudedeu
suggestions pour « remontée » au Comité nationalidedu développement des soins palliatifs et de
'accompagnement de la fin de vie :

= Reconnaissance universitaire des soins palliatifs,

= Besoins de formation,

= Financement des soins palliatifs en soins de stiéem EHPAD,
= Pérennité des réseaux,

= Réalité des lits identifiés.

lIs ont également souhaité I'aide de ’Agence pong meilleure ouverture vers I'extérieur des éeslip
mobiles hospitaliere (a travailler dans les progitgerritoire), ainsi que pour le contrdle dedagmnité des équipes
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mobiles et de la réalité de la prise en chargegpatt dans les lits identifiés (I’Agence a rappelé tous les
établissements concernés par des équipes mobilgssdits identifiés avaient signé un protocolecmfue et que
ces contrOles seraient intégrés dans le suivi desats d'objectifs et de moyens).

L’Agence est trés satisfaite de I'impact de cesnées, incontestablement renforcé par la présdmdéme
de Hennezel.

Jean-Louis BONNET
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forum de Valence

- jeudi 9 novembre 2006 -

HOPITAUX GENERAUX, HOPITAUX LOCAUX , EHPAD
COLLABORATION EN SOINS PALLIATIFS

13H45 - 14HO0

Accueil des participants

14H00 - 14H30

Allocutions d'ouverture

A. RAZAFINDRANALY — Directeur du CH Valence
J.L. BONNET - Directeur de '’Agence Régionale

de I'Hospitalisation Rhéne-Alpes
J. BRONNER — Président de la CME du CH Valence
C. LACROIX — Chef de service EMSP - CH Valence
M. DE HENNEZEL — Chargée de mission

14H30 - 14H45

Etat des lieux des structures de soins palliatifs
en Rhoéne-Alpes - Présentation du SROS3

DR L. CHASSIGNOL —Montélimar (26), Privas (07)
Membre du groupe thématique régional douleur et soins palliatifs

14H45 - 15H30

Collaboration en soins palliatifs,
De l'idéal a la pratique

Freins et obstacles
DR C. LACROIX — Valence (26)
E. BAsSsSI-THOMAS - Psychologue Clinicienne — Valence (26)

Expérience de I'hopital local de Lamastre
C. GAYTE - Cadre Supérieur de Santé — Lamastre (07)

15H30 - 15H45

Pause
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15H45 - 16H45
Expériences de collaborations réussies

Collaboration EMSP de Vienne et hdpitaux locaux :
Richesses et limites

DR C. SONzINI — St Pierre de Boeuf (42)

DR B. ROCHAS — Vienne (38)

Expérience d'une unité territoriale dans un réseau de soins.
DR O BuzeaA — Privas (07)

DR I. BLANCHET - Montélimar (26), Privas (07)

DR BARRAL — Bourg Saint Andéol (07)

Prise en charge en soins palliatifs et maintien a domicile :
Expérience d’'une équipe mobilisable

DR G. CERUETTO - Crest (26)

M.C. JOURDAN - Cadre de Santé — Crest (26)

16H45 - 17H15
Echanges avec la salle

Débat a partir de questions

Modérateurs : DR J.F. GAIDE — Romans (26)
G. CHUZEVILLE - ARHRA

17H15 - 17H30
Conclusions et perspectives

M. DE HENNEZEL
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FORUM
« structures, enseignement et recherche en SoinsllRdifs en Arc
Alpin »

Salle Gilbert Faure — CHU de Grenoble,
Vendredi 10 novembre 2006 de 9h a 13h

Animé par Marie de Hennezel, chargée de mission
en collaboration avec I'ARH, le CORASP et le CHU@enoble

PROGRAMME

9h00 — 9h15 : Accueil des participants

9h15 — 9h45 : Allocutions d’ouverture :

Directeur Général du CHU — Mr J. Debeaupuis,
Directeur de I'Agence Régionale de I'HospitalisatioMr J.L. Bonnet,
Présidente du CORASP - Docteur M.H. Filbet (ou yoésidente N. Carlin),
Marie De Hennezel.

9h45 — 10h : Les structures de soins palliatifs efaccompagnement de I'Arc Alpin :

Dr P. Basset — Chambéry (73).

10h — 10h30 : La démarche palliative :

Rapport de la DHOS d’avril 2004 — Dr M. Felix Fa@Rocheplane 38).
En institution : I'expérience du CH de Chambéry)(7Br B. Bayet-Papin.
A domicile : I'expérience du réseau Palliavie e’ D de Grenoble :
B. Lelut (infirmiére), Dr S. Batier, F. Durand (&tante sociale),
Dr L. Nicolas, M.P. Blazy (infirmiéere), K.Pirouell@ssistante sociale).
10h30 — 11h : L’enseignement et la formation en sw palliatifs :

Enseignement initial et continu : Pr J. LebeauChirlin (cadre de santé) — CHU Grenoble (38).
Formation des professionnels libéraux : Dr J. NaftiCluses (74).
Formation des bénévoles : A-L. Mersaoui (psycho&)gu

11h —-11h15 PAUSE

11h15 - 11h30 : La recherche en soins palliatifs gmatique :

Recherche biomédicale : Dr J.Y. Cahn et Dr G. Lav@HU de Grenoble (38).
Recherche en sciences humaines : Dr V. Indirli eribim les Bains (74).

11h30 — 12h45 : Echanges avec la salle :

Débat a partir des questions.
Modérateurs : N. Carlin et Dr J.P. Ramponneau.

CONCLUSION et PERSPECTIVES : Marie de Hennezel
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