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LOI n° 99-477 du 9 juin 1939 visant & garantir
le droit & ["accds aux soins pelliatifs {1}

NOA : MESXS503552L

L'Assemblée nationale et. le S¢nat ont adopté,
Le Président de la République promulgue la loi dont la
teneur suit: :
Article 1"
Il est ins€eé, avant le livie I= du code de la santé
publique, un livre préliminaire aibsi rédigs :
« LIVRE PRELIMINAIRE

« DROITS DE LA PERSONNE MALADE
ET DES USAGERS DU SYSTEME DE SANTE

« TITRE F

« DROITS DE LA PERSONNE MALADE
«Art. L. I*A. - Toute personne malade dont ['8tat Te
requiert & l¢ droit d’accéder 4 des soins palliatifs et & un ac-
compagnement.
« Art. L. 17 B, ~ Les soins palliatifs sont des soins actifs
el continus pratiqués par une éqaipe interdisciplinaire en

institation ou & domicile. Ils visont 3 soulager 1a douleur, &

apaiser la souffrance psychique, & sauvegarder la dignité de
la personine malade et b somenir son entournge.

«An. L. 17 C, - La personne¢ malade peut $'opposer &
loute investigation ou thérapeutique. » -

Article 2

1. — L'atticle L. 712-3 du méme code est camplété par
un zlinéa ainsi rédigd :

«Le schéma régional d'organisation sanitaire fixe en par-
ticulier les objectifs permettant la mige en place d'une orga-
nisation oplimale pour répondre aux besoing en matitre de
soins palliatifs. Ces objectifs sont mis en cenvre an moyen
des contrata. mentionnés aux articles L. 710-16, L. 710-16-1
et L. 710-16-2. »

1. — Lraricle L. 712-3-1 du méme code st complété par
un alinéa ainsi rédigé:

« De la méme manitre, I'annexe au schéma régional d'or-
ganisation sanitaire détermine les moyens nécessaires 2 Ia
réalisation ‘des objectifs qu'fl fixe pour ¢e qui conceme les
soins palliatifs, notamment les unitds de solns palliatifs, les
équipes” mobiles et les places d"hospitalisation & domicile
nécessaires, par créstion, regroupement, ansformation ou
suppression. »

Article 3
L’article L.712-10 du méme code est complété par un
alinéa ainsi rédigé :
« Des ¢Hspositions particulidres peuvent &tre prises pour
les soiny palliatifs, »
Article 4
Aprés Particle L.711-11 du méme code, il est inséré un
article L, 711-11-1 ainsi rédigé :

«Art, L 7H-11-1, - Les Gtablissements publics de santé
el les &ablissements privés de santé participant au service

public hospitalier organisent la délivrance de soins palliatifs,
en Tenr sein ou dang le cadre de structures de soins alterna-

lives & I"hospitalisation mentionnées A I'article L. 712-10. Le .

projet d'établissement airéts une organisation compatible
avec les objeclifs fixds davs les conditions des articles
L.712-3 et L.712-3-1.

« Lorsqu'un de ces établissements dispose d'nte structure
de soins alternative & Uhospitalisation pratiquant les soins
palliatify en hospitalisation & domicile, eslle<i peut falre
appel & des professionnels de santé exergant & titre Jibéral
avec lesquels I'établissemsnt conclut un conirat qui précise
notamimicnt les conditions de¢ rémunération particulidres
autres que le paiement A I'acte. »

Article 5

Il cst inséré, dans le code de la sécurité sociale, un article
L. 162-1-10 ainsi rédigé:

«Ant. L. 162-1-10. — Des conditions particulitres d*exer-
cice des professionnels de yunté exergant & titee lbéral ou
qui sont salariés des centres de santd sont mises en ceuvre
pour délivrer des soins palliatifs & domicile. Ces conditions
peavent porter sur des modes de rémunération particuliers
autres que le paiement 4 1'acte et sur le paiement direct des
professionnels par les organismes d’assurance malrdie.

« Un contrat, conforme & on contrat type, portant sur ces
conditions d’exercice est conclu entre les professionnels ou
les centres de santé et les organismes d'assurance maladie.
Un décret en Conseil d'Btar détermine lss modalités d°appli-
cation du présent article et &tablif 1o contrat type. s

Article 6

Avant le 31 décembre 1999, le Gouvernement préseniera
ae Parlement m rapport sur la prise en compte des soins
palliatifs par le programume de médicalisation du systdme
d’information.

Article 7

Les deux premiess alinfas de Uarticle L. 710-3-1 du code
de la santé publique sont remplacés par tis alinas ainsi
rédigés :

«Les établissements de santé, publics ou privés, et les
érablissements médico-sociaux metient en cuvre Jes moyens
propres & prendie en charge la doulenr des patients qu’ils
accueillent ot & assurer les soins palliatifs que lewr Stat
requiert, quelles que soient I'unité et la structure do soins
dans laquelle ils sont accusillis, Pour les établissements de
santé publics, ces mayens sont définis par le projet d’éra-
blissement visé A I'anticle L. 714-11. Pour les établissements
de senté privés, ces moyens somt pris en compte par le
contrat d‘uléi_eclifs et de moyens visé aux aticles L. 710-16
et L. 710-16-1,

«Les centres hospiteliers et universifaires assurent, & cet
égard, la formation injtialz et continue des professionnels de
santd et diffusent, en liaison avec les anires établissements
de sant& publics ou privés participant au service public hos-
pitatier, les connmaissances ncquises, y compris aux équipes
soignantes, en vie de permetire la réalisation de ces objec-
tifs en ville comme dans fes établissements, Ils favorisent lo
développement de la recherche.

« Les 1ablissements de santé et les établissements et sor-
vices soviaux et médico-soviaux peuvent passer conavention
entre Cux pour dssurer cos missions. »



JOURNAL OFFICIEL DE LA REPUBLIQUE FRANGAISE

10 Juin 1899

Article 8

L'article L. 312 du méme code est complété par un 4°
ainsi rédigé:

«4° La délivrance de soins palllattfs aux patients deat
Pétat lo requiert, »

Article 9

Les deuxidme (1°) et troisitme (2% alinéas de
I'article L. 7912 do méme code sont ainsi rédigés:

« [* D’élaborer avec des professionnels, sslon des
méthodes seientifiquement reconnues, de valider et de diffu-
sar les méthodes nécessaires A !'évaluation des soins, ¥
compris palliatifs, et des pratiques professionnelles ;

«2° D’élaborer et de valider des recommandations de
bonnes pratiques cliniques et des références médicales et
professionnelles en matitre de prévention, de diagnostic, de
thérapeutique et de soins palliatifs ; »

Article 10

Des bénévoles, formés A [Paccompagnement de la fin de
vie et appartenant & des associations qui les sélectionnent,
peuvent, avec ['accord de Ta personne malade ou de ses
proches et sans interférer avec la pratique des soins médi-
caux ot paramédicaux, apporter leur concours & I'équipe de
soing en participant & Pultime sccompagnement du malade
et en confortant I"environnement psychologique et social de
Ia personne malade et de son entourage.

Les associations qui organisent |'intervention des béné-
voles se dotent d'une charte qui définit les principes qu'lls
doivent respecter dans feur action. Ces principes comportent
notamment le respect des opinions philosophiques et reli-
gicuses de Ja personne accompagnée, le respect de sa
dignité et de son intimité, la discrition, la confidentialité,
I'absence d’interférence dans les soins.

Les assogiations qui arganisent I'intervention des béné-

- voles dans des étzbljsscments de santé peblics ou privés et

des Etablissements sociaux -¢t médico-socianx . doivent
conclure, avec les éteblissements concernés, une convention
conforme A .ume convention type définie décret en
Conseil d'Efat, A défaut, d'une telle convention ou lorsqu’it
est constaié des manquerments au respect des dispositions de
la convention, Ie directeur de J'éiablissement, ou & défaut le
préfet de région, en accord avec le directonr régional de
PPaction sanitaive ef saciale, interdit I'accés de 1°établisse-
ment aux membres de cette association.

Seules les associations ayant conclu la convention men-
tionnée A I'alinéa précédent peuvent organiser I*intervention
des bénévoles au domicite des personnes malades,

Article 11

Le chapitre V du titre T du Jivre 1T du code du travail est
complété par une section 6 ainsi rédigde:

« Sectfon
« Cangé dizceompagnensent d'une personns en fin de vie

«Art, L.225-15. — Toui salarié dom un ascendant,
descendant op une personne partageant son domicile fait
I'objet de soins paliatifs a le droit de bénéficier d’un congé
d'accompagnement d’une personne en fin de vie.

« 1] peut, avee I'accord de son employeur, transformer ce
corigé en période d'activité & femps partiel.

«Le cangé d’accompagnement d'une personne en fin de
vie a une durée maximale de trois mois. Il prend fin soit A
I'expiration de cette péricde, soit dans les trois jours qui
suivent fe décts de la personne accompagnée, sans préjudice
dn bénéfice des dispositions relalives aux congés pour évé-
nements porsonnels et aux congés pour événements Fami-
Liaux, soit & une date antérievre, Dans tous les cas, le salarié

informe son employeur de la date prévisible de son retour

avet un préavis de trois jours francs.
«Le salarié doit envoyer A son cmployeur, au moins
quinze jours avant le début du congé, une letire recommian-

dée avec demande d’avis de réception l'informant de sa
volonté de bénéficier du congé d'accomnpagnement d’ome
personne en fin de vie, ainsi gu'un centificat médical attes-
tant que la parsonne accompagnée fait effectivement I'objet
de soins palliatifs.

«En cas durgence absolue constatée par Ecrit par le
médecin qui éablit le corificat médical visé & alinga pré-
cédent, le congé d'accompagnement d'une personne en fin
de vie débue sans délal A la date de réception per
Iemployeur de Iz lettre du salarié,

«Un d#cret en Conseil d’Etat détermine en tant que de
bosoln Jes modalités d’application du présent article.

wArt. L. 225-16, — Le salarié en congé d'a¢compagne-
ment d'une personne en fin de vie ou qui teavaille & temps
partlel conformément aux dispositions de I'artiele L. 225-135
fe peut exercer par ailleurs aucune activité professionnelle.

«Art. L.225-17. — A Dissue du congé d'accompagne-
ment d'une personne en fin de vie ou de sa période d'acti-
vité X temnps pariiel, le salarié retouve son emploi ou wn
emlgloi similaire assorti d'une rémunération au moins équi-
valente,

«Art. L 225-18, - La durfe du congé d'accompagne-
ment d’une personne ¢n fin de vie est prise en compte pour
la déterminntion des avantages liés A I'anciennetd. Le salarié
conserve [e bénéfice de tous les avantages qu'il avait acquis
avant le début du congé.

«Art: L, 235-19, - Toute convention contraire aux
articles L. 225-15, L. 225-17 et L. 225-18 est nulle de plein
droit. »

Artlcle 12

. ~ L'atticle 34 de la loi n* 84-16 du 1) janvier 1984
ponant dispositions statutaires relatives 2 Ja fonction
publique de I'Etat est compléié par un 9 ainsi rédigé:

«9 A un congé d'accompagnement d’ume personne en
fin de vie lorsqu'un ascendant cu un descendant oo une per-
sotine partageant son domicile fait I'objet de soins palliatifs.
Ce congé non rémunéré est accordé pour une durfe maxi-
male de (rois mois, sur demande £crite du fonctionnaire. Le
congé d'accompagnement d'une personne en fin de vie
prend fin soit A I'expiration de la période de trofs mois, soit
dans les trojs jours qui seivent le décds di la persomne ac-
compagnée, soit 3 une date antérieure, La durée de ce congé
est assimilée 4 une périade de service effectif. Elle ne peut
Eire imputée sur la durde du congé anmuel. »

I, = La loi n° 84-33 du 26 janvier 1984 portant disposi-
tions statutaires relatives i la fonction publique territorinle
est ainsi modifice :

. 1° Lraxticle 57 est complélé par un 10° ainsi rédiné:

« HF A un congé d’accompagrement d'une personne ¢n
fin de vie lorsqu’un ascendant ou un descendant ou une per-
sonne partageant son domicile fait J'objet de soins patliatifs.
Ce congé non rémunéré est accordé pour une durée maxi-
male de trois mois, sur demande éderite du fonctionnaite. Le
congé d'accompagnement «d’usie persomne on fin de vie
prend fin soit & Pexpiration de 1a période de trois mois, soit
dans les trois jours qui suivent le décds de Ja personne ac-
cnmpn%née. goit & une date antérieurs. La durée de ce congé
est assimilée h une période de service effectif. Elle ne peut
&ue imputée sur 1a durée du congé annuel. »

2» Dans fe deuxidine alinéa de Varticle 136, les mots:
«du premier alinda du | et des 7¢ el 8 de l'article 57 »
sont remplacs par les mots @ « du premier alinéa du 1° et
des 70, B et 100 de l'article 57 ».

1. — L'article 41 de la loi n §6-33 du 9 janvier 1986
portant dispositions statutaires relatives & la fonction
publique hospitalitre est complété par un 9 ainsi rédigé:

«9 A un congé d'accompagnement d’une personne en
fin de vie lorsqu’un ascendant ou un descendant ou une per-
sonne partageant son domicile fait I'objet de soins palliatifs.
Ce congé non rémunéeé est accordé pour une durée maxi-
male de trois mois, sur demande écrite du fonctonnaire. Le
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congé d'asccompagnerent d’une personne en fin de vic
prend fin soit & 1'expiration de la période de trois mois, soit
dans les trois jours gui suivent le décds de la personne ac-
cornpagnée, soit & une date antérieure, date prévisible de son
yetour avec un préavis de trois jours francs. La durée de ce
congé est assimilée & une dpéri e de serviee effectif. Elle ne
peut &re imputée sur la durfe du congé anmuel. »

Articla 13

Le rapport du Haut Comité de la santé publique men-
tionné A 1article L. 766 <u code = la santé publigue dresse
wn Gizt des lienx des soins pallfatifs sur I'ersemble du
territoire.

La présente loi sera exdeutée comme loi de PEtat.

Fait & Paris, le 9 juin 1999,

Jacoues CHmac
Par le Président de 12 République :
Le Premier ministre,
LionNeL JospiN
La ministre de Vemplol et de la solidarité,
MARTINE AUBRY
Le ministre de la fonction publique,
de la réforme de I'Ewat et de la décentralisation,
EMILE ZUCCARELLI
Le secrétaive d’Etat & la santé
et d laction sociale,
Bernarn KOUCHNER

(1} Travaux préparatoires : lof n* 93477
Assemblée nationale

Propositions de Yol m™ 1515, 1503 rectifié, 1353, 1514 et 1560,

JRapport &z Mme Qilberte Marin-Moskovitz, au nom de la
commission des affaircs culturelles, n® 1563 ;

Discussion et adoption le 5 mai 1999
Sénat:

Proposition de lo, tée par I'Assemblée nationals, oo 348
(1993?10599); woptée p .

Rapport de M. Lucien Neuwicth, au nom de la commission deg
affaires sociales, n® 363 (1998-1999)

Discussion et adeption le 27 mai 1995,

LO1 n® 89-478 du 9 juin 1999 visant & inciter au res-
pect des droits de l'enfant dans le monde,
notamment lors de l‘achat des fournitures seo-

lalres (1)
NOR: MENX38032891

L’ Assemnblée nationale et le Sénat ont adopté,
Le Président de la République promulgue la lof dont Ia
temeur suit :

Article 1™

L’exploitation des enfants par le travail doit 8tre ferme-
ment combattue et dénoncée par tous les moyens Kgaux, y
compris en refusant de coopérer avec dus pays qui ne res-
pectent pas la déclaration des droits de I'enfant,

Article 2

Pour les achats de fonmitures destinés aux établissements
scolaires, les collectivités publigues et Etablissements
coricernés veillent & ce que la fabrication des produits ache-
1és n'ait pas requis 1'emploi d'une main-d’ceuvre enfantine
dans des conditions contraires anx conventions internatio-
nalement reconnues.

Les rensaignements correspondants peuvent &ire demi-
dés b 1"appui des candidatures ou des offres.

Arifcle 3

Lots de la prisentation de la Hste des foumilures sco-
laires, les €ldves recoivent une information sur la nécessité
d*éviter 1'achat de produits fabriqués par des enfants dans
des conditions contraires aux conventions internationalement
reconnues.

Article 4

L'ensei%nemcm d'éducation civique comporte, & tous les
stades de Ia scolarité, une formation & la connaissance et au
respect des droits de Venfant consacrés par la loi ou par un
engagemnent international et A la compréhension des sitna-
tions concrtes qui y portent atteinte. Dans ¢t cadre est don-
née une information sur le role des organisations non goi-
vernementales ceuvrant pour [a protection de l'enfant.

La présents loi sera exécutée comme loi de I'Etat,
Fait & Paris, 1z 9 juin 1999,
Jacoues CHIRAC
Par e Président de la République :
Le Premier ministre,
LioNEL JospiN
Le ministre de U'éducation nationale,
de la recherche et de la technologie,
- Caupe ALLEGRE
Le ministre des affaires dtrangéres,
HusERT VEDRINE

{1) Travaux préparatoires : 1ol n° 99-476.
Assemblée nationale :
Proposition de loi n* 1069
Rapport de Mme Raymonde Le Texier, au nom de la commission
des affsires culturelles, n* 1021
Discussion el adoption le 19 novembre 1598,
Sénut !
Proposition de [of, adoj ar I'Assemblée nationale, a° 80
{1998?10999): pée p
Rapport de M. Philippa Rickert, an nom de ln commission des
affaires culturelles, n° (1998-1999) ;
Discussion et adoption la 9 mars 1999,
Assernblér nationale @
Proposition de loi, modifiée par ie Sénat, > 1449;
Rapport de Mme Raymonde Le Texier, au nom de I8 commission
des affafres cultarelles, ne 1478 ;
ggjscussion et adoplion {precédure dexamen siplifiée) le 27 mai
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LOI ne 20056-370 du 22 avril 2005 relative
aux droits des malades et a la fin de vie (1)

NCGR : SANX0#)7815L

L’Assemblée nationale et le Sénat ont adopid,
Le Président de la République promuigue la loi dont la tencur suit:

Article 1+

Aprds le premier alinéa de Iarticle L. 1110-5 du code de la santé publique, il est inséré un alinéa ainsi
rédige

« Ces actes ne doivent pas e poursuivis par ung obstination déraigonnable. Lorsqu’ils apparaissent inutiles,
disproportionnés ou n’ayant d’autre effet que le seul maintien artificiel de la vie, ils peuvent éire suspendus ou
ne pas étre entrepris. Dans ce cas, le médecin sauvegarde la dignité du mourant et assure la qualité do sa vie en
dispensant les soins visés & I'article L. 1110-10. »

Article 2

Le demier slinda de 1'article L. 1110-5 du code de la santé publique est complété par deux phrases ainsi
rédigées :

« 8i le médecin constate qu’il ne peut soulager la souffrance d’une personne, en phase avancée ou terminale
d’une affection grave et incurable, quelle gu’en soit la cause, qu'en lui appliquant un traitement qui peut avoir
pour effet secondaire d’abréger sa vie, il doit en informer le malade, sans préjudice des dispositions du
quatridme alinéa de Pacticle L. 1111-2, la personne de confiance visée 4 Particle L. 1111-6, la famille ou, &
défaut, un des proches. La procédure suivic est inscrite dans le dossier médical. »

Articlea 3

Dans la deuxiéme phiase du deuxidme alinéa de I'article L. 1111-4 du code de lu santé publiue, les mofs :
«un traitemment » sont remplacés par kes mots: « fout fraitement »,

Article 4

Le deuxidme alinda de Particle L. 1111-4 du code de la santé publique est camplété par quatre phrases ainsi
rédigées :

« It peut faire appel 4 un autre membre du cotps médical. Dans tous les cas, le malade doit réitérer sa
décision aprés un délai raisonnable. Celle-ci est inscrite dans son dossier médieal.

« Le médecin sauvegarde la dignité du mourant et assure la qualité de sa fin de vie en dispensant les soins
vigés A Particle L. 1110-10.»

Article b

Aprés le quatriéme alinéa de Darticle L. 1111-4 du code de la santé publique, il est inséré un alinda ainsi
rédigé

« Lorsque la personne est hors d’état d’exprimer sa volonté, la limitation ou arét de trajtement susceptible
de mettre sa vie en danger ne peut §tre réalisé sans avoir respecté Ia procédure collégiale définie par le code de
déontologie médicale et sans que la personne de confiance prévue 3 Particle L. 1111-6 ou la famille ou, &
défaut, nn de ses proches et, le cas échéant, les directives anticipées de la personne, aient été consultés. la
décision motivée de limitation ou d’arrdt de traitement est inscrite dans le dossier médical. »

Article 6

Aprés Particle L. 1111-9 du code de la santé publique, il est inséré un article L. 1111-10 ainsi rédigé:

«Art. I. 1111-10. — Lorsqu’une personne, en phase avancée ou terminale d'une affection grave et
incurable, quelle qu'en soit la cause, décide de limiter ou d’arréter tout traitement, lo médecin respecte sa
volonté aprés I’avoir informée des conséquences de son choix. La décision du malade est inscrite dans son
dosgier médical.



« Le médecin sauvegarde Ia dignité du mourant et assure la qualité de sa fin de vie en dispensant les soins
visés & Darticle L, 1110-1¢, » ‘

Article 7

Aprds Particle L. 1111-9 du code de la santé publique, il est inséeé un article L. 1111-11 ainsi rédigé;

«Art. L 1111-11. — Toute personne majeurs peut rédiger des directives anticipées pour Ie cas ol elle serait
un jour hors d'état d’exprimer sa volonté. Ces directives anticipées_indigquent les souhaits de Ia personne
relatifs & sa fin de vie concernant les conditions de la limitation ou I'arrét de traitement. Elles sont révocables &
tout moment,

« A condition qu’elles aient été établies moins de trois ans avant I’état d’inconscience de la personne, le
médecin en tient compte pour toute décision d'investigation, d’intervention ou de traitement la concernant.

« Un décret en Conseil d’Frat définit les conditions de validité, de confidentialité et de conservation des

directives anticipdes. »
Article 8

Aprés Particle L. 1111-9 du code de la santé publique, il est inséré un article L. 1111-12 ainsi rédigé:

«drt, L. 1111-12. — Lorsqu'une persontie, en phase avancée ou terminale d’une affection grave et
incurable, quelle qu’en scit In cause et hors d’état d’exprimer sa volonté, a désigné une personne de confiance
en application de I'article L. 1111-6, "avis de cefte dernidre, sauf wrgence ou impossibilité, prévaut sur tout
autre avis non médieal, 3 exclusion des directives anticipées, dans les décisions d’investigation, d’intervention

ou do iaitement prises par le médecin. »

Article 9

Aprds Datticle L. 1111-9 du code de la santé publique, il est inséré um article L. 1111-13 ainsi rédigé:

«Art. L, 1111-13, — Lorsqu’une personne, en phase avancée ou terminale d’une affection grave et
incurable, quelle qu’en soit la cause, est hors d’état d’exprimer sa volonté, le médecin peut décider de limiter
ou d’arréter un traitement inutile, disproportionné ou n’ayant d’autre objet que la seule prolongation artificielle
de 13 vie de cette personne, aptes avoir respecté la procédnre collégiale définie par le code de dsontologie
médicale et consulié la personne de confiance visée & Darticle L. 1111-6, la famille ou, 4 défaut, un de ses
proches et, le cas échéant, les directives anticipées de la personne. Sa décision, motivée, est inscrife dans le

dossier médical.
« L.e médecin sauvegarde la dignité du mourant et assure la qualité de sa fin de vic en dispensant Ies soing

visds & Particle L. 1110-10,»
Article 10

I = Aprés lamticle L. 11119 du code de la santé publique, il est inséré une division ainsi rédigée:
« Section 2. — Expression de la volonté des malades en fin de vie ».
II. — Avant [*articie L.1111-1 du méme code, il est inséré une division ainsi rédigée:

« Section 1. - Prineipes généraux ».
IiI. — Dans la premiére phrase de Iarticle L. 1111-9, les mots : « du présent chapitre » sont remplacés par
fes mots : « de la présente section ».

Article 11

Aprés e premier alinéa de Particle L. 6114-2 du code de la santé publique, i est inséré un alinda ainsi
rédigé :

« lls identifient les services au sein desquels sont dispensés des soins palliatifs ot définissent, pour chacun
d’entre eux, le nombre de référents en soins palliatify qu’il convient de former ainsi que le nombre de lits qui
doivent &ire identifiés comme des lits de soins palliatifs. »

Article 12
Aprés Particle L. 6143-2-1 do code de la santé publique, il est inséré un article L. 6143-2-2 ainsi rédigé :

« Art. L. 6143-2-2. — Le projet médical comprend un volet “activité palliative des services”. Celui-ci
identifie les services de I"établissement an sein desquels sont dispensés des soins palliatifs. Il précise les
mesures qui doivent &tte prises on application des dispositions du coutrat plurianouel mentionné aux
articles L. 6114-1 et L. 61142,

« Les modalités dapplication du présent article sont définies par décret. »

Article 13

I. — Aprés la premidre phrase de Particle L. 311-8 du code de Pactioni sociale et des familles, il est inséré
une phrase ainsi rédigée




«Le cas &chéant, ce projet identifie les services de I'établissement ou du service social ou médico-social au
sein desquels sont dispensés des soins palliatifs et précise les mesures qui doivent étre prises en application des
dispositions des conventions phuiannuelles visées 4 Iarticle L. 313-12. »

II. ~ Les modalités d’application du présent article sont définies par décret.

Article 14

dTIe I de P"article L.313-12 du code de I'action sociale et des familles est complété par une phrase ainsi
rédigée : :
« La convention phuriannuelle identifie, le cas échéant, les services au sein desquels sont dispensés dos goins

palliatifs et définit, pour chacun d'entre eux, le nombre de référents en soins palliatifs qu’il convient de former
ainsl que le nombre de lits qui doivent étre identifiés comme des lits de soins palliatifs. »

Article 15

En application du 7° de article 51 de la loi organique p° 2001-692 du 1= aofit 2001 relative aux lois de
finances, une annexe générale jointe au projet de loi de finances de 'armée présente tous les deux ans la
politique suivie én matidre de soins pallianfs et d’accompagnement 2 domicile, dans les établissements de samté
ct dans Jes établissements médico-socizux.

La présente loi sera exécutée comme loi de I'Etat.

Fait 4 Parig, le 22 avril 2005.
Jacours CHIRAC

Par le Président de la République ;

Le Premier minisire,
JeaN-PIERRE RAFFARIN
Le ministre des solidariiés,
de la santd et de la famille,
Paiirre DousTE-BLazZY

Le garde des sceaux, ministre de la justice,
DomniQue PERBEN
Le ministre de I'économie,
des finances et de ['indusivie,
TumrrY BRETON

Le ministre délégué au budget
et & la réforme budgéiaire,
porte-parole du Gouvernement,
Jean-Francois Corg

(1Y Travaux préparatoires : loi n® 2005-370,

Assemblée nationale :
Proposition de foi n* 1882 ;
Rapport de M. Jean Leonetti, an nom de la commission spéciale, n° 1929
Discussion e 26 novembre 2004 et adoption le 30 novembre 2004,
Sénat :
Proposition de loi, adoptée par I’Assemblée nationale, n* 90 (2004-2005) ;
Rapport de M. Gérard Dériot, au nom de la commission des affaires sociales, n® 281 (2004-2005) ;
Discussion et adopdon le 12 avril 2005,




Décrets, arrétés, circulaires

TEXTES GENERAUX

MINISTERE DE LA SANTE ET DES SOLIDARITES

Décret n° 2006-122 du 6 février 2006 relatif au contenu du projet d'établissement
ou de service social ou médico-social en matiére de soins palliatifs

NOR : SANADBZD 1630

Le Premier ministre,

Sur le rapport de ministre de g santé et des solidarités,

Vu le code de action sociale et des familles, ¢t notamment son article L. 311-8, dans sa rédaction issue de
'article 13 de la loi n° 2005-370 du 22 avril 2005 relative aux droits des malades et A Ia fin de vie:

Vu Pavis du Comité national de 1'organisation sanitaire et sociale (section sociale) en date du
18 octobre 2005, . :

Décréte :

Art, 1o = 11 est inséré aprds la sous-section 4 de la section 2 du chapitre I du titre 1 du livre TII du code
de I'action sociale et des familles (partie réglementaire) une sous-section 5 intitulée « Projets détablissement
ou de service » comportant un article D. 311-38 ainsi rédigé :

«Art. D. 311-38. — Lorsqu'un projet général de soins est prévu pour Papplication du projet d’établissement
ou de service mentionné & l'article L. 311-8, il définit Pensemble des mesures propres A assurer les soins
palliatifs ‘que- 1'état des personnes accueillies requiert, y compris les plans de formation spéeifique des
personnels. :

« Le projet d’étzblissement comporte alors -les. actions de coopération nécessaires 2 la réalisation du volat
relatif aux soins pafliatifs, le cas échéant dans le cadre des réseaux socizux ow médico-sociaux mentionnés 2
i'article L. 312-7. o

«La démarche de soins palliatifs du projet d’élablissement ou de service est élaborée par le directeur de
Iétablissement et le médecin coordinateur ou fe médecin de I’éwblissement en concertation avec les
professionnels intervenant dans P’établissement. » .

Art. 2. - Le minisire de la sant€ et des solidarités et le ministre délégus A la séouité sociale, aux personnes

dgées, aux personnes handicapées et i la famille sont chargés, chacun en ce qui le concerne, de Pexéeution du
présent décret, qui sera publié au Journal officiel de la République frangaise,

Fait & Paris, le 6 février 200_6. :
DoMINIGUE DR VILLEPIN
Par le Premier ministre :
Le ministre de la santé et des solidarités,
XAVIER BERTRAND

Le ministre délégué & la séeurité sociale,
aux personnes Agdes,
dux personnes handicapées
ef & lo fiumille,
PriLiere Bas



Direction de ['hospitalisation
et de l'organisation des soins
Direction générale de la santé

Circulaire DHOS/O 2/DGS/SD 5 D n° 2002-98 du 19 février 2002 relative 4
I'organisation des soins palliatifs et de 1'accompagnement, en application de la
loi n° 99-477 du 9 juin 1999, visant & garantir le droit A I'accés aux soins
palliatifs

SP 3311

103

NOR : MESH0230092C

{Texte non paru au Jowrnal officiel)

Références :
Loi n° 99-477 du 9 juin 1999 visant & garantir le droit d'accés aux soins palliatifs ;

Décret n°® 2000-1004 du 16 octobre 2000 relatif 4 la convention type prévue a I'article L.
1111-5 du code de la santé publique ;
Circulaire DGS/3 D du 26 aolit 1986 relative a l'organisation des soins et & I'accompagnement

des malades en phase terminale ;
Circulaire DH/EO 2 n° 2000/295 du 30 mai 2000 relative 4 'hospitalisation & domicile.

La ministre de l'emploi et de la solidarité, le ministre délégué 4 la santé 4 Mesdames et
Messieurs les directeurs des agences régionales d'hospitalisation (pour exécution) ; Mesdames
et Messieurs les préfets de région (directions régionales des affaires sanitaires et sociales
[pour information]) ; Mesdames et Messieurs les préfets de département (directions
départementales des affaires sanitaires et sociales [pour exécution et diffusion]) Deux ans
aprés I'adoption de la loi du 9 juin 1999 et au terme du premier plan triennal, 1'Stat des lieux
national montre les nets progrés accomplis par les soins palliatifs en France. Toutefois,
aujourd'hui encore, la démarche palliative n'est pas assez développée 4 domicile, en institution
et en établissements de santé. L'accés aux soins palliatifs reste encore inégal selon les régions

et les départements.
Un second plan quadtiennal de développement des soins palliatifs, rendu public le

22 février 2002, poursuit les objectifs suivants :
o le respect du choix des malades sur les conditions et le lisu de leur fin de vie ;

» l'adaptation et la diversification de l'offre territoriale de soins palliatifs et 'articulation
entre les différents dispositifs, structures, et instances concemneées ;

« la promotion du bénévolat d'accompagnement par lintermédiaire des associations.
1l s'articule autour de 3 axes :
+ développer les soins palliatifs et I'accompagnement & domicile ;

s poursuivre le développement des soins palliatifs et de l'accompagnement dans les
établissements de santé ;

« sensibiliser et informer l'ensemble du corps social.

Les soins palliatifs doivent progressivement s'intégrer dans la pratique de tous les soignants, &
domicile comme en établissement de santé. En outre, la complémentarité des actions entre le
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domicile et I'hbpital constitue un enjev fondamental pour assurer Ja continuité et la qualité de
ia prise en charge. La mise en oeuvre de cette complémentarité repose sur la constitution de
réseaux. _

8i la mise en place des réseaux doit respecter la liberté d'adhésion des professionnels,
nécessitant donc une approche pragmatique et par étapes dans le temps, elle n'en constitue pas
moins un objectif vers lequel il convient de tendre progressivement. Anssi, chaque
département devra étre doté d'un réseau de soins palliatifs, au terme du second plan.

La présente circulaire a pour objet de définir les principes d'organisation des soins

palliatifs (I) et de foumnir aux acteurs des éléments de définition des différents types de prise
en charge : 3 domicile (If) et en établissement de santé (II). Les modalités de tnise en oeuvre
par les ARH sont ensuits précisées (IV).

I - LES « SOINS PALLIATIFS » : DEFINITIONS, OBJECTIFS
ET PRINCIPES GENERAUX D'ORGANISATION
1. Définitions et objectifs

Les soins palliatifs concernent des personnes malades, atteintes d'une pathologie grave,
évolutive, mettant en jen le pronostic vital, en phase avancée ou terminale, quel que soit leur
dge.

Les soins palliatifs sont définis par la loi n° 99-477 du 9 juin 1999. 11 s'agit de « soins actifs et
continus, pratiqués par une équipe interdisciplinaire, en institution ou 4 domicile. Ils visent &
soulager la douleur, & apaiser la souffrance psychique, 3 sauvogarder la dignité de la personne
malade et & soutenir son entoutage ».

Ils améliorent ainsi la qualité de la vie, en luttant condre les symptomes physiques et en
apportant un soutien psychologique, spirituel et social aux patients et & leurs proches. Tous les
professionnels de santé, travaillant en équipe interdisciplinaire et en lien avec des
professionnels formés spécifiquement, sont concernés par cette démarche.

Des bénévoles d'accompagnement, formés et bénéficiant d'une supervision des pratiques,
interviennent en complémentarité avec ces équipes, dans le cadre de conventions conformes a
l'amexe du décret n° 2000-1004 du 16 octobre 2000.

2. Prmclpes generaux d'organisation

La loi n° 99-477 du 9 juin 1999 garantit, dans son atticle premier, le droit d'accés aux soins
palliatifs : « toute personne malade dont i'état le requiert a le droit d'accéder 4 des soins
palliatifs et 3 un accompagnement. »

Afin d'appliquer ce droit sur 'ensemble du territoire natlonal les agences régionales
d'hospitalisation (ARH) élaborent obligatoirement un volet spécifique aux soins palliatifs dans
les schémas régionaux d'organisation samitaire (SROS), en tenant compte des principes posés

... dans cette circulaire. ..

Les ARH veillent en partlcuher a susmter appuyer et ﬁnancer les dlfferentes composantes de
l'offre de soins telles que définies dans cette circulaire, sur 1z base d'un diagnostic régional et
d'une organisation définie en fonetion des besoins des malades et en lien avec les unions
régionales des caisses d'assurance maladie (URCAM). Ces composantes sont appelées a
s'inscrire progressivement dans un fonctionnement en réseau, afin d'assurer l'indispensable
continuité de la prise en charge du patient entre le domicile et les établissements de santé.
Les réseaux de soins palliatifs, comme tous les réseaux de santé constituent une forme
organisée d'action collective apportée par des professionnels en réponse 4 un besoin de santé
des individus ou des populations, & vn moment donné, sur un territoire donné. Ils peuvent étre
selon les cas, locaux, départementaux ou régionaux et prennent en compte la dimension de
proximite.
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Les réseaux répondent aux missions suivantes qui sont détaillées en annexe I :

1. Conseils, soutien et appui des intervenants 4 domicile ;

2. Continuité des soins ;

3. Coordination,

4, Formation continue des acteurs et des équipes ;

5. Communication et systéme d'information ;

6. Evaluation.

1ls sont définis dans 'article 57 de la loi droits des malades qui insére dans le code de 1a santé
publique i'article L. 6321-1 ainsi rédigé « les réseaux de santé ont pour objet de favoriser
I'accés aux soins, la coordination, la continuité ou l'interdisciplinarité des prises en charge
sanitaires, notamment de celles qui sont spécifiques & certaines populations, pathologies ou
activités sanitaires. Ils assurent une prise en charge adapiée aux besoins de la personne tant
sur le plan de I'éducation 4 la santé, de la prévention, du diagnostic que des soins. Ils peuvent
participer & des actions de santé publique. Ils procédent & des actions d'évaluation, afin de
garantir la qualité de leurs services et prestation. Ils sont constitués entre les professionnels de
santé libéraux, des établissements de santé, des centres de santé, des ingtitutions sociales ou
médico-sociales et des organisations 4 vocation sanitaire ou sociale ainsi qu'avec des
représentants des usagers... ».

IIs donnent lieu & un financerent sur la dotation nationale de développement des réseaux de
santé ville-hdpital, créée par l'article 36 de la loi de financement de la sécurité sociale pour

2002.
I1. - LES SOINS PALLIATIFS A DOMICILE

Le développement des soins palliatifs et de I'accompagnement 4 domicile ou dans le lieu de
vie habituel constitue le premier axe du plan quadriennal. Il est en effet primordial que les
personnes qui souhaitent mourir 4 domicile puissent bénéficier de soins palliatifs et dun
accornpagnement adapté & leur ¢tat de santé et & leur contexte socio-familial. Ces soins et cet
accompagnement peuvent étre délivrés par une équipe 4 domicile, un résean de soins palliatifs
ou dans le cadre d'une hospitalisation a domicile. Les services de soins infirmiers 4 domicile
et d'aides a domicile peuvent patticiper & cette prise en charge.

1. Les équipes 4 domicile

L'équipe & domicile comprend les professionnels de santé exercant 4 titre libéral, o les
professionnels salariés des centres de santé, intervenant auprés d'un patient qui a exprimé son
désir, 4 un moment donné, de rester 4 domieile. Elle est notamment composée du médecin
généraliste du malade, prescriptour et de personnel infirmier,

Cette équipe est choisie par le patient. Elle a pour mission de garantir l'interdisciplinarité, la
continuité thérapeutigue et le soutien de I'entourage des patients en fin de vie pendant toute la
durée des soins palliatifs et de 'accompagnement. La coordination est assurée par un des
professionnels, membre de I'équipe. Le médecin généraliste, pivot de la prise en charge du
patient, a vocation & acoomplir cette mission,

La loin® 99-477 du 9 juin 1999 a prévu, pour faciliter la prise en charge des soins palliatifs &
domicile et en permettre le développement, un dispositif de rémunération des professionnels
de santé libéraux exergant dans le cadre de cette équipe, dérogatoire au droit commun, Les
modalités, prévues dans le projet de décret relatif aux conditions d'exercices des
professionnels de santé délivrant des soins palliatifs & domicile, devraient permettre une
rémunération a l'acte ou au forfait des professionnels dispensant des scins palliatifs & domicile
et de la personne assurant la coordination de I'équipe 4 domicile.

Lorsque l'accés 4 un résean de soins palliatifs est possible, les membres de 'équipe pourront y
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adhérer de facon 4 pouvou' bénéficier des prestations de ce réseau (cf. 1I-2).

Lorsqu'il n'existe pas de réseau de soins pallintifs présent dans son territoire, l'équipe 4
domicile choisie par le patient élaborera un document qui définit 1a composition de l'équipe,
les conditions de son fonctionnement, les modalités de concertation interdisciplinaire, et de
transmission des données médicales, dans le respect des régles déontologiques.

2. Les réseaux de soins paltiatifs

Sur un plan général, les réseaux de soins palliatifs permettent d'une part, le respect du désir
des patients en ce qui concerne le choix du lieu de vie, du lieu de soin et d'autre part,
d'optimiser le fonctionnement du systéme de santé en développant des complémentarités.

Le réseau de soins palliatifs a pour objectif de mobiliser et de mettre en lien les ressources
sanitaires et sociales sur un territoire donné autour des besoins des personnes. Il vise a assurer
la meilleure orientation du pat1ent 4 favoriser la coordination et 1a continuité des soms qui lui
sont dispensés et & promouvoir des soins de proximité de quallte

Il s'articulera, en tant que de besoin, avec les réseaux de prise en charge de la douleur, des
persommes agdes ou de cancérologie.

Le réseau est doté d'une équipe de coordination qui a pour mission de :

« mobiliser et metire en lien les personnes et structures ressources, sanitaires ct sociales
dont le résean dispose, notamment avec l'hospitalisation 4 domicile (HAD), les
équipes mobiles de soins palliatifs (EMSP), les unités de soins palliatifs (USP) ;

o offiir des ressources complémentaires en professionnels de santé {psychologues,
ergothérapeutes et travailleurs sociaux par exemple), non inclus dans cette équipe, 4 la
demande du médecin généraliste, coordinatenr de I'équipe 4 domicile ;

e proposer un soutien et un accompagnement des équipes & domicile pour les situations
difficiles ou complexes ;

+ permettre I'accés & une cxpertise en soins palliafifs ;

e aider & la continuité de Ia prise en charge entre lo domicile et I'hépital et entre Phopital
et le domicile ;

‘s faciliter une organisation de la permanence des soins;
« propeser des possibilités de formation et d'évaluation aux différents acteuss.

L'équipe de coordination ne se substitue ni a l'éqmpe 4 domicile, ni 4 léqulpe interne d'un:
structure de soins palliatifs, Elle n'a pas pour mission d'effectuer des soins, ni de prescnre
Elle accompagne la démarche de soin dans une dynamique de partenariat et de
complémentarité avec les acteurs.du domicile.

Elle peut étre composée, selon l'importance du réseau, de professwnnels de santé libéraux ou

excrgant en établissement de santé public ou privé.
3. L'hospitalisation & domicile (HAD)

L'HAD concerne des malades atteints de pathologies graves aigugs ou chroniques, évolutives
et/ou instables, qui en I'absence d'un tel service, seraicnt hospitalisés en établissements de
santé (circulaire DH/EO 2/2000/295 du 30 mai 2000). '

Dans le cadre de la prise en charge palliative, I'HAD constitue un moyen de retour ou de
maintien & domicile d'unc personne en fin devie. Ce maintien 4 domicile ne peut se réaliser
qu'en accord avec la personne malade et ses proches et uniquement si la structure est en



capacité d'assurer seule et/ou avec ses partenaires tous les aspects du soin et de
l'accompagnement 3 domicile requis par 'état de santé de la personne.

Compte tenu des exigences liées 4 la pratique des soins palliatifs et de l'accompagnement, et
afin de les doter des moyens nécessaites, les structures d'HAD peuvent individualiser des
places consacrées 3 la pratique de soins palliatifs : il s'agit de places « identifides ».

Les missions, l'organisation ¢t le fonctionnement de ces places d'HAD identifiées pour les
soins palliatifs sont décrits en annexe IL

IIL. - LES SOINS PALLIATIFS EN ETABLISSEMENTS DE SANTE
1. Une pratique qui concerne tous les services

11 est nécessaire d'asseoir et de développer les soins palliatifs, dans tous les services de soins
(court séjour, soins de suite et de réadaptation, long séjour). Ce développement doit s'inscrire
obligatoirement dans le projet médical et le projet d'établissement. Il permet le respect de la
charte du patient hospitalisé.

La démarche palliative dans les services implique une organisation interne :

s la formation d'un référent « soins palliatifs » (médecin, cadre infirmier ou infirmier) ;

e la mise en place d'une formation interne au service ;

e laréalisation d'un projet de service en soins palliatifs ;

e l'organisation d'un soutien des soignants (groupe de parole, réunion de discussion et
d'analyse des pratiques) ;

s une réflexion sur l'accueil et I'accompagnement des familles.

Elle nécessite aussi des aides extérieures visant & faciliter le travail des soignants ; experts en
soins palliatifs (professionnels des structures de soins palliatifs, soignants formes de
I'établissement, membres de réseau), psychologues, bénévoles d'accompagnement.

2. Un dispositif spécifique doit également étre développé
T comporte des lits « identifiés », des équipes mobiles et des unités de soins palliatifs,
2.1. Les lits identifiés « soins palliatifs »

Les lits identifiés de soins palliatifs sont situds en dehors des unités de soins palliatifs. Ils
représentent, au sein des services ayant une activité en soins palliatifs importante, une
organisation qui doit permettre d'optimiser la réponse & une demande spécifique et croissante.
Tls peuvent &tre identifiés dans un service de courte durée, de soins de suite et de réadaptation,
ou éventuellement de soins de longue durée. i
I'identification de lits de soins palliatifs permet :

““'une reconnaissance de la pratique des soins palliatifs dans un service et/ou un établissement ;
- une meilleure lisibilité interne et externe des activités au. sein d'un service et/ou d'un
établissement ; '

- l'aceés 4 une dotation adaptde.

Ces lits ont pour fonction d'assurer la continuité de la prise en charge en soins palliatifs en :

- accueillant des personnes relevant de soins palliatifs habituellement suivies dans le service
et/ou l'établissement ;.

- recevant des personnes nécessuant des soins palhaufs dans un contexte de crise ol la
nécessité de répit temporaire est imposé par une prise en charge devenue trop lourde. Ii peut
s'agir alors d'un accueil temporaire ;

- répondant 3 des demandes oxtérieures au service et/ou 4 I'établissement pour des cas
complexes, émanant du domicile ou d'autres structures (y compris d'HAD), dans le cadre
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d'une activité de proximité, permettant ainsi d'éviter ou de raccourcir le passage systématique
dang différents services (ex ; passage par les urgences).

Les services disposant de ces lits penvent également servir de base aux équipes mobiles.
L'identification de ces lits donnera lieu & une contractualisation avec 'ARH dans la mesure ot
des moyens supplémentaires sont nécessaires. Un arrété en établira le nombre et un avenant
au contrat d'objectifs et de moyens précisera la mobilisation des ressources.

Les conditions nécessaires & l'identification de ces lits, l'organisation et le fonctionnement de
ces lits identifiés « soins palliatifs » sont précisés en annexe 111,

2.2. Les équipes mobiles de soins palliatifs (EMSP)

L'équipe mobile de soins palliatifs est une équipe interdisciplinaire et pluriptofessionnelle qui
se déplace au lit du malade et/ou auprés des soignants, 4 la demande des professionnels de
1'établissement de santé.

L'équipe mobile exerce une activité transversale au sein de 1'établissement de santé. Elle a un
16le de conseil et de soutien auprés des équipes soignantes des services de 1'établissement, de
formation et est éventuellement associé a des fonctions d'enseignement et de recherche.

Les membres de 'EMSP se déplacent au lit du malade et auprés des soignants, 4 la demande
des professionnels de santé des services de I'établissement de soins. Ils ne pratiquent pas
d'actes de soins., La responsabilité de ceux-ci incombe an médecin qui a en charge la personne

malade dans le service.
Les missions, l'organisation et le fonctionnement des EMSP sont précisés en annexe IV.

2.3. Les unités de soins palliatifs (JSF)

Chaque région doit comporter, au moins, une USP, en CHU ou en établissement de référence
régional.

L'unité de soins palliatifs est constituée de lits totalement dédiés A 1a pratique des soins
palliatifs et de I'accompagnement. Elle réserve sa capacité d'admission aux situations les plus
complexes et/ou les plus difficiles.

Elle assure une triple mission de soins, de formation, enseignement et de recherche.

En outre, elle participe activement 4 la constitution d'un maillage adéquat en soins palliatifs et
aun fonctionnement en réseaun dans sa zone de référence.

Les missions, organisation et fonctionnement sont définies en annexe V.

IV. - MODALITES DE MISE EN OEUVRE PAR LES ARH

La mise en oeuvre du szcond plan quadriennal pour le développement des soins palliatifs
passe par une forte mobilisation de vos services et de I'ensemble des établissements de santé
et professionnels libéraux, Vous devrez, dans les quatre ans a venir, veiller a ce que les
conditions de réalisation de 1'égalité d'accés sur le territoire aux soins palliatifs soient

- progressivement mises en place; dans le cadre du volet du SROS que-vous y consacrerez.
Vous vous appuierez sur les structures et les professionnels formés a cette démarche et
soutiendrez la création de réseaux qui doivent permetire une meilleure articulation de
I'ensemble des intervenants.

Pour l'année 2002, des crédits spécifiques ont &t réservés :

e+ dans le cadre de la dotation régionalisée de dépenses hospitaliéres, au titre des mesures
de santé publique, pour le développement des soins palliatifs et de [a prise en charge
de la douleur, & hauteur de 22,87 millions d'euros (150 millions de francs) dont 50 %
sont réservés aux soins palliatifs ;
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»  dans le cadre de I'enveloppe fongible de développement des réseaux ville-hopital, &
hauteur de 6,1 millions d'euros (40 millions de francs).

Ces crédits contribueront 2 la mise en oeuvre du volet soins palliatifs du SROS de votre
région, en tenant compte des priorités suivantes ;

» développement du travail en réseau, en soutien aux équipes & domicile ;
¢ identification de lits de soins palliatifs et de places d'hospitalisation a domicile ;
» poursuite du développement des EMSP ;

» individualisation dans chaque région d'une USP, en CHU ou en établissement de
référence.

Le directeur général,
L. Abenhaim

Le directeur de 'hospitalisation
et de 'organisation de soins,
E, Couty

supprimé pour essai voir PF probléme sur Supplément

ANNEXE ]
LES MISSIONS ET LE FONCTIONNEMENT DES RESEAUX
L. Conseils, soutien et appui des intervenants & domicile

Lo résean organise un soutien des soignants qui le demandent, ponctuellement ou dans lo
cadre de formations-action, en apportant dans des situations difficiles une aide efficace 2 la
décision et an retour et au maintien 4 domicile,

2. Continuitg des soins

Elle doit &tre assurée 24 h/24 par le réseau grice notamment 4 une coordination entre les
structures qui la composent. Elle permet de pourvoir au remplacement des acteurs de I'équipe
4 domicile en cas d'absence, En cas de difficulté pour assurer la permanence et Ia continuits
des soins, le recours 4 I'hospitalisation peut étre retenu avec 'sccord de la personne malade on
de son entourage.

3. Coordination

... Le réseau doit. mettre en place une coordination entre l'ensemble des intervenants, y compris
les bénévoles, et les structures de santé qui prennent en charge les personnes en fin de vie.
Cette mission peut prendre la forme d'une équipe de coordination qui crée notamment les
liens entre le domicile et I'hépital.

4. Formation continue des acteurs et des équipes

Le réseau doit proposer un systéme de formation continue 4 tous les acteurs potentiels du
réseau. Trois types de formations peuvent &tre développdes : formation omultidisciplinaire 3
['apprentissage du travail en réseau, qui doit permettre aux membres de s'approprier la
dynamique du réseau, formation aux soins palliatifs avec discussion de cas cliniques et
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réflexions sur I'analyse des pratiques, et formation-action et soutien des soignants qui perme
d'établir un lien direct avec les soignants,

5. Communication et systéme d'information

Le réseau doit proposer un systéme d'information facilitant la communication entre les acteurs
impligués dans la prise en charge du patient qui passe par : des cahiers de liaison, des échelles
d'évaluation des symptomes si possibles communs et qui suivront la personne malade sur
toute sa trajectoire, un systéme de permanence téléphonique pour urgences et conseils, et
enfin un réseau de communication permettant la transmission de dossiers, et facilitant conseil,

information et formation.

6. Evaluation

Le réseau a enfin la mission de mettre en place sa propre évaluation pour vérifier si les
objectifs du réseau sont atteints, si les procédures utilisées pour atteindre ces objectifs sont les
plus adaptées. La finalité de I'évaluation est de permetire I'adaptabilité du réseau, son
évolutivité. Dans la mesure du possible, le cahier des charges et les indicateurs permettant
P'évaluation seront déterminés en accord entre les acteurs de soins, les représentants des
usagers de la santé et les représentants de 'ARH et 'URCAM. Une évaluation externe, sera
mise en place dés lors qu'un financement lui sera consacre,

supprimé pour essai voir PF probléme sur Supplément

ANNEXE 1T
LES PLACES D'HOSPITALISATION A DOMICILE « IDENTIFIEES »
EN SOINS PALLIATIFS
Missions

La mission principale de ces places d'HAD est de permettre des soins palliatifs et un
accompagnement des personnes malades et de leur entourage dans le respect de leur cadre de

vie,
" Organisation et fonctionnement

Ces places de soins palliatifs en HAD doivent disposer de moyens nécessaires pour
développer ce type de prise en charge qui suppose des temps de soing importants, et doivent
étre adaptés a chaque niveau de soins.

Un Hen avec les équipes mobiles de soins palliatifs et toute autre structure de soins palliatifs
doit étre envisagé, afin d'assurer notamment la continuité de la prise en charge dans le cas
d'une hospitalisation jugée indispensable.

La continuité du dialogue entre les différents intervenants 4 domicile doit passer par une
transmission interdisciplinaire (cahier de transmission, dossier informatise).

Une formation et un soutien doivent étre apportés aux professionnels de I'HAD.,

Le service social doit &tre en situation de répondre a tous les besoins engendrés par cetto
situation de soins palliatifs 4 domicile.

supprimé pour essal voir PF probléme sur Supplément

ANNEXE Il
LES LITS « IDENTIFIES » DE SOINS PALLIATIFS
Conditions nécessaires 3 lidentification des lits

La structure (unité fonctionnelle, service, départermnent, fédération) 4 laquelile appartiennent
ces lits est choisie parce qu'elle a une activité importante en soins palliatifs et un projet
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¢laboré.

L'identification ne pourra étre effective que si certaines exigences sont satisfaites, 3 savoir un
projet de service et/ou d'établissement structuré, concerté, élaboré en lien avec des équipes
référentes et validé par les représentants do 'ARH, incluant ;

« une formation spécifique des personnels ;

+ une réflexion préalable de I'équipe ;

» un soutien de 1'équipe ;

¢ un personnel en adéquation au plan qualitatif et quantitatif 4 cette mission ;

» un médecin, cadre infirmier ou infirmier référent en soins palliatifs dans le service ;

* des réunions réguliéres de synthése pluridisciplinaires ;

* une procédure d'intervention d'une équipe de bénévoles d'accompagnement.
Organisation et fonctionnement

La structure & laquelle appartient ces lits est dotée d'une capacité suffisante et d'une
organisation permettant l'accueil de personnes venant des autres services ou venant du
domicile, , ‘
L'équipe soignante affectés & cette prise en charge n'est pas une équipe spécialisée en soins
palliatifs, mais se compose d'un minimum de personnes formées. Elle doit étre dotée d'un
personnel en nombre suffisant pour soigner et accompagner les personnes malades et leur
entourage, afin d'éviter I'épuisement professionnel.

Les médecins généralistes des personnes hospitalisées sont associés, dans des conditions
définies avec le chef du service concerng, A la prise en charge pendant la période
d'hospitalisation, :

Les locaux doivent étre adaptés 3 la pratique correcte des soins palliatifs et de
l'accompagnement pour les personnes malades (chambres individuelles...); pour les familles
(lieux de repos et d'accueil...), et pour les équipes soignantes et bénévoles (bureaux, saile de
réunion). : : ‘ _

En l'absence de patients requérant des soins palliatifs, ces lits sont utilisés conformément a
leur autorisation initiale d'équipement de soins.

supprimé pour essai voir PF probléme sur Supplément

) ANNEXE IV
LES EQUIPES MOBILES DE S8OINS PALLIATIFS (EMSP)
Missions ‘
+ Soutien et conseil-- - .- . .
L'EMSP intervient comme consultant et comme « conseiller » en soin palliatifs auprés des
équipes soignantes. Elle propose conseils et soutiens sur les aspects somatiques,
psychologiques, socio-familiaux et spirituels, par :
+ une évaluation de la situation ;
« laproposition d'un projet de soins et 'application de protocoles ;

« une réflexion éthigue et une aide aux décisions



¢ laréévaluation et le suivi de la situation ;

« lcpartage et la réflexion autour des situations rencontrées, participant ainsi 4 la
prévention de ['épuisement professionnel ;

» le soutien psychologique et 1a mise en place de groupes de paroles ;

« lamise en lien des différents acteurs (soignants, malades, familles, secteur social,
médico-social etc.), participant ainsi A I'intégration et 4 1a promotion des soins

palliatifs.
Formation - Enseignement

La formation constitue une mission essentielle de FEMSP pour favoriser Ia diffusion des
connaissances et amélioration des pratiques.

Celle-ci se fait sous diverses formes, tant au lit du malade (pour les soignants du domicile, les
soignants des services hospitaliers et pour les stagiaires accueillis), que dans le cadre de
formations institutionnelles.

Les EMSP peuvent &tre associées aux enseignements universitaires initiaux et continus, et
tout particuli¢rement dans le cursus des études médicales, les instituls de formation, les
diplémes universitaires, les dipldmes inter universitaires et les capacités.

Recherche

L'EMSP peut avoir un rdle concret 2 jouer dans l'avancée des connaissances et des pratiquos
palliatives. Cette activité intéresse tous les intervenants et tous les domaines concernés par les
soins palliatifs (somatiques, psychologiques, sociaux et éthiques) et 'accompagnement. Les
travaux sont menés en lien avec les structures de recherche.

Organisation et fonctionnement

L'EMSP fonctionne au minimum 5 jours sur 7 et participe 4 la permanence de la réponse en
soins palliatifs et accompagnement, dans le cadre des réseaux de soins palliatifs quand ils
existent, Les régles de fonctionnement de IEMSP sont formalisées et diffusées A l'ensemble
des partenaires concernés.

Les relations entre 'EMSP et les membres du réseau de soins palliatifs, quand il existe, sont
encadrées par la convention constitutive du résean. Des conventions de collaboration
permettent & ces EMSP d'intervenir dans d'autres établissements de santé. Ces conventions
précisent les conditions des interventions (responsabilités, prise en charge des frais de
déplacement, de formation, etc.).

Des professionnels d'autres services peuvent étre amenés & participer aux activités de 'EMSP
{orthophonistes, ergothérapeutes, kinésithérapeutes, diététiciens, assistantes sociales,
personnels administratifs, auméniers, etc.). . . :

La composition de I'équipe de 'EMSP doit tenir.compte de la mission attendue.

Les personnels de 'EMSP doivent étre volontaires et répondre 4 un profil de poste précis. Le
responsable médical et le ou les cadre(s) infirmier(s) sont obligatoitement titulaires d'un
dipléme universitaire de soins palliatifs ou d'une équivalence. Tous les membres de I'équipe |
doivent s'inscrire dans une dynamique réguliére de formation..

Les membres des EMSP bénéficient d'une supervision des pratiques et/ou d'un groupe de
parole. '

L'EMSP dispose de locaux indispensables & son activité.

L'EMSP établit un bilan d'activité annuel précis.

supprimé pour essai voir PF probléme sur Supplément
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- ANNEXEV
LES UNITES DE SOINS PALLIATIFS (USp)
Missions
Soins

- soulagement de la douleur et des autres symptdmes ;

* soutien psychologique, spirituel et social ;
* soutien de l'entourage avant, pendant et aprés la mort, accompagnement du deuil ;
* préparation du retour & domicile chaque fois qu'il est possible et souhait,

Formation - Enseignement

Chaque USP constitue un péle de compétence indispensable pour la formation initiale et
continue des différents professionnels appelés 4 intervenir en soins palliatifs. A ce titre, elle
doit éire en capacité d'accueillir des stagiaires.

Les USP participent activement aux enseigniements universitaires initiaux et continus, et tout
particuliérement dans Ie cursus des études médicales, les instituts de formation, les diplomes
universitaires, les diplomes inter universitaires ct les capacites,

Recherche

L'USP est un pble privilégié de développement de 1a recherche clinique et thérapeutique en |
soins palliatifs et accompagnement sous toutes ses formes y compris éthique, !

Organisation et fonctionnement

En régle générale, une USP dispose d'une capacité de 5 & 20 lits et doit étre situce dans des
services de soins de courte durée et/ou de soins de suite et ds réadaptation.

Elle doit comporter un personnel en nombre suffisant,

Le fonctionnement de I'USP implique :

* la mise en oeuvre d'un projet de service ;

I'élaboration de critéres d'admission :

l'utilisation de dossiers de soins pluridisciplinaires :

* l'organisation de réunions régulidres de synthése pluridisciplinaires
* T'existence d'un groupe de parole animé par un superviseur ;

* une procédure d'intervention des bénévoles d'accompagnement ;

* une procédure formalisée d'accueil des stagiaires.

La composition de I'équipe de I'USP doit tenir compte de la triple mission attendue. Chaque
personnel d'une USP doit &tre volontaire et répondre & un profil de poste précis qui détermine
le niveau de formation requis. Le responsable médical et le ou les cadres de 'unité sont
obligatoirement titulaires d'un dipldme universitaire de soins.pelliatifs ou d'une formation

3

équivalente. |

Des bénévoles peuvent intervenir auprés des personnes malades ef de leur entourage, en
coopération avec I'équipe de soins et dans le respect des dispositions du décret n° 2000-1004
du 16 octobre 2000. Ils apportent leur présence et leur coute auprés des malades mais ils ne
sont en aucun cas des soignants.

11 est essentiel que les locaux affectés 4 'USP soient adaptés & la pratique correcte des soins
palliatifs et de 1'accompagnement, répondant aux besoing des personnes malades, des familles
et de I'équipe (lieux de repos, coin cuisine, chambre d'accompagnement, salle de réunion).

* @



Une disponibilité de locaux doit étre prévue pour I'enseignement et la recherche.
Chagque USP effectue annuellement un bilan détaillé de son activité.
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REMIBEICIE FRANGAISE
MINISTERE DE LA SANTE,
DE LA JEUNESSE, DES SPORTS ET DE LA VIE ASSOCIATIVE

DIRECTION DE L'HOSPITALISATION ET
DE L'ORGANISATION DES SOINS
Sous-direction de ['organisation

du systéme de soins

Bureau de Forganisation régionale des
soins et populations spécifiques (02)

Personne chargee du dossier :

Christophe Trémouteux

tél.: 0140565278

fax: 01 40 56 50 89

mél. ; christophe. fremoureux@sante.gouv fr

La ministre de la santd, de la jeunesse, des sports et
de la vie associative

a i

Mesdames et Messieurs les diracteurs des agences
régionales de I'hospitalisation (pour diffusion et mise en
oeuvre)

Mesdames et Messieurs les préfets de région,
Directions régicnales des affaires sanitaires et sociales
(pour information)

Mesdames et Messieurs les préfets de département
Directions départementales des affaires sanitaires et
sociales

{pour information)

CIRCULAIRE N°DHOS/02/2008/99 du 25 mars 2008 relative a ' organisation des soins palliatifs

Date d'application : immédiate
NOR : S5JSH0830212C
Classement thématique : Etablissements de santé

Résumé : la présente circulaire précise les orientations de la politigue des soins palliatifs,
ondée sur le développement de la démarche palliative. Elle fournit des référentiels
d'organisation des soins pour chacun des dispositifs hospitaliers de la prise en charge
palliative et précise le réle du bénévolat d'accompagnement.

Mots clés : démarche palliative ; culture palliative ; lits identifiés de soins palliatifs ; équipe
mobile de soins palliatifs ; unités de soins palliatifs ; hospitalisation & domicile ; bénévoles

id’accompagnement ; réseaux ; SROS |il ; CPOM.
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Textes de référence :

Loi n° 99-477 du 9 juin 1999 visant a garantir le droit d'accés aux soins palliatifs

Lol n® 2002-303 du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et a la qualité du systdme
e santé

Loi n® 2005-370 du 22 awril 2005 relative aux droits des maiades et 4 Ia fin de vie

Décrets n® 2006-119 relatif aux directives anticipées et n® 2006-120 relatif & la procédure
collégiale, prévues par ia loi n° 2005-370 du 22 avrif 2005 relative aux droits des malades et a
la tin de vie

Décret n® 2006-122 relatifs au contenu du projet d'établissement ou de service social ou
médico-social en matigre de soins palliatifs

Circulaire DH/EO 2 n° 2000/295 du 30 mai 2000 relative & I'hospitalisation & domicile
Circulaire DHOS/O 2/DGS/SD 6 D n® 2002-88 du 19 février 2002 relative a 'organisation des
soins palliatifs et de I'accompagnement

Circulaire DHOS/02 n°® 035601 du 5 mai 2004 relative a la diffusion du guide de bonnes
pratiques d'une démarche palliative en établissements

Circulaire DHOS/02 n° 2004-257 du 9 juin 2004 relative a la diffusion du guide pour
lélaboration du dossier de demande de lits identifiés en soins palliatifs

Circulaire DHOS/03 n° 2006-506 du 1* décembre 2006 relative & I'hospitalisation a domicile

Textes abrogés ou modiflés : néant
Annexes :

Annexe 1 : Référentiel d'organisation des soins relatif aux lits identifiés de soins palliatifs ;
Annexe 2 ;| Reférentiel d'organisation des soins relatif aux équipes mobiles de soins palliatifs ;
Annexe 3 . Référentiel d'organisation des soins relatif aux unités de soins palliatifs ;

Annexe 4 : Référentiel relatif aux soins palliatifs en hospitalisation a domilcile ;

Annexe 5 : Définition, missions et obligations du bénévolat d'accompagnement en matiére de
soins palliatifs,

La loi n® 98-477 du 9 juin 1999 visant & garantir le droit d'accés aux soins palliatifs a posé le
principe du développement des soins palliatifs. Cette disposition s'est progressivement mise en
teuvre sous legide du plan triennal de développement des soins palliatifs (1999-2001), du
programme national de développement des soins pailiatifs (2002-2005) et du plan Cancer (2003-
2007). Si la circulaire DHOS/02/DGS/SD5D n® 2002-98 du 19 février 2002 relative 4 l'organisation
des soins paliiatifs et de I'accompagnement a favorisé cetle montée en charge, le maillage de
l'offre en soins palliatifs reste inégal d'une région & lautre. L'accés de tous aux soins palliatifs
demeure donc un enjeu majeur dans le contexte de la loi n° 2005-370 du 22 avril 2005 relative aux

droits des malades et a la fin de vie.

La présente circulaire a pour objet de préciser les orientations de la politique actuelle de soins
palliatifs, qui repose en tout premier lieu sur le développement de la démarche palliative. L'objectif
est de doubler la capacité de l'offre de soins en vue de prendre en charge et d’accompagner les
patients en fin de vie. A cette fin, des référentiels d’organisation pour chacun des dispositifs
hospitaliers sont explicités, et le rble des bénévoles d’accompagnement est précisé.

1. LA SITUATION ACTUELLE DES SOINS PALLIATIFS : CONSTAT ET APPORTS DE LA LOI
DU 22 AVRIL 2005

Les soins palliatifs sont des soins actifs et continus pratiqués par une équipe multidisciplinaire, en
collaboration avec des bénévoles d'accompagnement, en institution ou & domicile. lls visent &
soulager la douleur, & apaiser la souffrance psychique, & sauvegarder ia dignité de la personne
malade et & soutenir son entourage. lis ont pour but de préserver la meilleure qualité de vie

possible jusqu'a la mort.

La prise en charge en soing palliatifs est organisée au fravers de différentes structures de soins au
sein des établissements de santé, & domicile et dans les établissements et services médico-



sociaux. L'offre de soins palliatifs est organisée de maniére gradude et adapiée aux besoins des
patients.

La loi n° 2005-370 du 22 avril 2005 relative aux droits des malades et & la fin de vie institue le
refus de toute «obstination déraisonnable », permettant de suspendre ou de ne pas entreprendre
des actes apparzissant inutiles ou disproportionnés. La loi rappelle que les médecins
sauvegardent la dignité du mourant en assurant des soins palliatifs ; elle réaffirme le droit aux

soins palllatifs.

2, LES ORIENTATIONS DE LA POLITIQUE DES SOINS PALLIATIFS

2.1 Les principes de la démarche palliative

Les fondements de la démarche paliiative ont été précisés dans la circulaire DHOS/02 n® 035601
du 5 mai 2004 visée en référence. lls reposeant sur les principss énoncés ci-aprés.

La démarche palligtive consiste & asseolr et développer les soins palliatifs dans tous fes
établissements, les services, de méme gu'a domicile, en facilitant la prise en charge des patients
en fin de vie et de l'accompagnement de lsurs proches. Elle s’appuie sur la parlicipation des
équipes soighantes, dans une démarche de soutien et de formation. ‘

| es éléments constitutifs de la démarche pailiative sont les suivants :
1) évaluation des besoins et mise en csuvre de projets de soins personnalises ;
2) réalisation d'un projet de prise en charge des patients et des proches ;

3) mise en place de réunions pluri-professionnelles de discussions de cas de malades ;

4) soutien des soignants en particulier en situation de crise ;

5) mise en place de formations muitidisciplinaires et pluri-professionnelles au sein des unités de
soins.

lls doivent permettre da mieux assurer les missions de :

- soulagement de la douleur et des autres symptomes ;
- prise en charge de la souffrance psychique ;

- soutien de 'entourage ;
- sauvegarde de la dignité ; & cet égard, une atlention particuliére est portée aux données

relatives au patient en lien avec les droits des patients en fin de vie (lois du 4 mars 2002 et
22 avril 2005 susvisées).

2.2 Gradation des prises en charge

Le recours aux soins palliatifs s'organise en plusieurs niveaux de prise en charge, auxquels vient
s'ajouter si besoln une équipe mobile de soins palliatifs (EMSP), composée de plusieurs
professionnels (médecin, infirmier, psychologue, kinésithérapeute et assistant de service social).
Les équipes mobiles interviennent en appui des professionnels qui effectuent ces prises en

charge.

Le premier niveau est un accompagnement palliatif dans un service hospitalier sans lit identifie,

Les lits identifiés (LISP) constituent le deuxiéme niveau, par 'application d'une démarche palliative
spécifigue au sein des services non totalement dediés aux soins palliatifs, confrontés & des fins de
vie ou des décés fréquents. La responsabilité de la démarche pailliative repose sur la désignation
d'un. référent de soins palliatifs, en lien avec les dispositifs spécialisés. Les lits identifiés
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contribuent, avec les équipes mobiles, au développement transversal des soins palliatifs dans les
établissements de santé.

Les unités de soins palliatifs (USP) sant, au sein des établissements de santé, le troisidéme maillon
d'une prise en charge qui est graduée en fonction de la complexité des situations rencontrées. Le
recours & I'unité de soins palliatifs concerne les situations les plus complexes de fin de vie,

Les équipes mobiles et les unités dédiées ont en commun des missions d'expertise. Leurs
domaines d'interventions peuvent dépasser les limites du champ de I'hdpital.

L'hospitalisation & domicile (HAD), en raison du statut d'établissement de santé de ses structures,
est un acteur essentiel de l'organisation, au domicile, des soins palliatifs pour des patients en fin
de vie. L'HAD peut également étre amende en application de l'article R.6121-4 du code de la
santé publique (CSP) a intervenir dans les établissements accuelllant des personnes agées.

Les réseaux de soins palliatifs jouent un role central dans l'organisation de l'offre en soins.

palliatifs, en établissements de santé, au domicile et en structures médico-sociales. lls permettent
notamment de coordonner les acteurs, quil s'agisse des établissements de santé (dont
I'hospitalisation 4 domicile), des intervenants libéraux ou des associations. Ces réseaux facilitent le
passage entre les différents niveaux dans un objectif de continuité et & de qualité des prises en
charges pour permettre, le cas échéant, des hospitalisations de repli, ou de répit, en fonction des
hesoins des patients et de leur entourage.

2.3 Formation

Aucune prestation de soins palliatifs de qualité ne peut étre mise en ceuvre dans un établissement
de santé sans des personnels formés & la démarche palliative et motivés par celle-ci. La politique
de formation des professionnels apparaft comme I'un des leviers essentiels pour le développement
de cette démarche. Je souhaite donc que les &iablissements mettent en place, pour les personnels
concerngs, uh plan de formation pluriannuel.

Les contenus de formation doivent étre &tablis avec des professionnels de soins palliatifs. Les
modalités de formation doivent é&tre basées sur linterdisciplinarité, les formateurs étant les
professionnels de soins palliatifs.

Le plan de formation pour I'améfioration de la prise en charge de la douleur, des soins pailiatifs et
de la fin de vie des personnes agées actuellement en cours de mise en ceuvre dans les
établissements d’hébergement des personnes &gées dépendantes en 2007 et 2008 contribue
également 2 la diffusion de la culture palliative.

3. L'INSCRIPTION DES SOINS PALLIATIFS DANS UNE DYNAMIQUE D’ORGANISATION
TERRITORIALE NEGOCIEE

Les soins palliatifs forit 'objet d'un volet spécifique au sein des schémas régionaux d'organisation
sanitaire de troisiéme génération (SROS 1) pour la période 2008-2011. Ces volets détaillent les
objectifs que se fixent les agences régionales de I'hospitalisaiion dans le domaine des soins
palliafifs, en lien avec leurs parienaires. :

Aux termes de l'art L 6114-2 du CSP, les confrats piuriannuels d'objectifs et de moyens {CPOM)
doivent identifier fes services au sein desquels sonf dispensés les soins palliatifs et définir, pour
chacun, les besoins de formation des référents en soins paliiatifs et le nombre de lits qui doivent
étre identifiés comme des lits de soins palliatifs. Le projet medical des établissements concemnés
doit également comprendre un volet "activité palliative des services", qui identifie les services de
['établissement au sein desquels sont dispensés les soins palliatifs.
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C'est pourquoi les contrats pluriannuels d’objectifs et de moyens avec les établissements de santé
doivent préciser, pour chacun d'eux ses missions dans le domaine des soins palliatifs, les actions
programmeées, le calendrier de mise en ceuvre et les modalités d'évaluation.

Je souhaite donc que cette identification des soins palliatifs dans les CPOM donne lieu & une
definition de plans d’actions sur la base de référentisls d’organisation des soins.

4. DES REFERENTIELS D'ORGANISATION DES$ SOINS POUR ORGANISERLE
DEPLOIEMENT DES SOINS PALLIATIFS

L'identification des types de prises en charge est un préatable indispensable au développement des
soins palliatifs dans une logique de graduation et d'adaptation aux besoins des patients.

Les référentiels dorganisation des sains présentés en annexe de la présente circulaire
mentionnent les cibles qu'il convient d'atteindre progressivement en matiére d'équipement et de
personnels, sans pour autant qu'elles constituent des normes quantitatives et techniques. lls sont
complétés par une annexe concernant le role des bénévoles d'accompagnement. Par ailleurs, un
référentiel relatif aux réseaux de soins palliatifs acituellement en cours d'élaboration par la Caisse
nationale d'assurance maladie et la Direction de 'hospitalisation et de l'organisation des soins,
sera prochainement diffusé par voie de circulalre.

5. UNE NECESSAIRE ACCELERATION DE LA MISE EN PLACE DES STRUCTURES DE
SOINS PALLIATIFS

Avec le développément de la formation, les référentiels d’organisation des soins constituent 'un
des outile permettant de structurer la prise en charge des soins palliatife et d'établir les
collaborations entre I'hépital, les structures médico-sociales et la ville.

Afin de pouvoir, dés 2008, formaliser le développement des soins palliatifs, je vous demande de
commencer sans délais lidentfication des bssoins, en vue de préparer le doublement des
capacités de prise en charge conformément aux engagements du president de ia République.
Vous veillerez & adapter quantitativement et qualitativement les réponses, tout en recherchant la
fluidité dans la prise en charge das patients.

La circulaire budgétaire de 2008 détaillera les moyens financiers nouveaux qui contribueront au
renforcement du déploiement des dispositifs de soins palliatife. Elle s'attachera particulierement a
la création de lits identifiés dans les services de solns de sulfe et de réadaptation et au

développement des équipes mobiles.

Afin de suivre la progression de l'offre de soins palliatifs, la Dirgction de Ihospitalisation et de
l'organisation des soins organisera au tout début de Fannée 2008, dans le cadre d'une enquéte
annuelle rénovée plus qualitative et comportant un volet prospectif, un bilan de Foffre portant sur
les dispositifs de prise en charge dans le domaine des soins palliatifs.

Je compte sur vous pour diffuser cetle circulaire et ses annexes aux établissements de santé et
vous assurer de sa mise en oeuvre. Vous me ferez part, sous le présent timbre des difficultés que

vous pourriez rencontrer.

L.a Ministre de la Santé,
de la Jeunesse, des Sports et de la Vie associative

"

Roselyne Bachelot-Narquin
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Annexe 1 - Référentiel d’organisation des soins
relatif aux lits identifiés de soins palliatifs (LISP)

1. DEFINITION

les lits identifiés de soins palliatifs (LISP) se situent dans des services qui sont confrontés a des fins
de vie ou des décds fréquents, mais dont l'activité n'est pas exclusivement consacrée aux scins
palliatifs. L'individualisation de LISP au sein d'un service ou d'une unité de soins permet d'optimiser
son organisation pour apporter une répanse plus adaptée & des patients qui relévent de soins palliatifs
et d'un accompagnement, comme & leurs proches.

2, MISSIONS

Les LISP permettent d'assurer une prise en charge de proximité. Les soins sont prodigués, le cas
echéant, par les mémes équipes ayant pris en charge les soins curatifs des patients assurant ainsi la
continuité entre ces différentes formes da prise en charge.

Les LISP font appel & des équipes médicales et paramédicales forméeas aux techniques des prises en
charge palliatives el mettent en csuvre, dans un cadre adapté, les recommandations de bonne
pratique en matiére de soins pailiatifs. Les établissements concernés s'obligent dans ce cadre &
autoriser la présence des proches et & favoriser |'action des bénévoles d'accompagnement.
L'ensemble de cos aléments inscrit les LISP dans le respact da |a démarche paliiative.

Les lits identifiés de soins palliatife permettent d'assurer |a prise en charge des patients dont Fétat
nécessite des soins paillatifs, sans se trouver pour autant dans une situation trop complexe en termes
de clinique ou d'éthiqus, et ne rendant donc pas nécessaire le recours systématique a une expertise
ou urt plateau technique.

Les LISP ont des missions de scins et d’accompagnement des proches. En dehors des activités
dévolues aux référents soins palliatifs des LISP (évoquées au point 3.1), ces missions se déclinent
dans la pratique de 'ensemble des soignants du service par :

- la prise en charge de malades relevant de la spécialité du service ; cette prize en charge intégre la
démarche palliative ;

- laccueil de malades relevant de soins palliatifs, extérieurs au service, dans le cadre de la
collaboration avec les €quipes mobiles de soins palliatifs {EMSP) ou les réseaux de soins palliatifs
par exemple ; :

- [lécoute et I'accompagnement des proches ;

- la participation éventuelle aux groupes d’analyse des pratiques et/ou groupes de parole ;

- le soutien des proches avant, pendant et aprés le décés (respect dee rites mortuaires, aide aux
démarches administratives, accompagnement systématique des personnes endeuillées...).

Une attention particuliére est poriée au respact des corps des patients décédés
- |= mise a disposition d’'un document récapitulatif des différents rites ;
- la procédure de présentation des corps possible dans la chambre avant transfert dans une

chambre mortuaire ;

- la réalisation conforme aux bonnes pratiques de la toilette mortuaire et de 'habillement du mort le
cas échéant ; '

- lelien avec une chambre mortuaire pour respecter I'obligation faite aux établissements hospitaliers
de conservation des corps pendant au moins 3 jours ;

- le respect d'un délat de décence aprés le décés d'un patient avant une nouvelle admission ;
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3. ORGANISATION

Les LISP s'inscrivent dans une organisation graduée des soins palliatifs ot se congolvent dans un
esprit de mutualisation des compétences et des moyens. Les établissements de santé disposant de
LISP ont vocation & participer & un réseau. de santé de soins pallialifs, de cancérologie ou de
gérontologle.

L'organisation du service doit permetire, si les personnes la scuhaitent :

- lintervention d'un psychologue auprés des patients concernés ou leurs proches ;

- I'intervention d'un assistant de service social auprés des patients concernés ou leurs proches ;

- lintérvention de bénévoles d'accompagnement auprés des patients et de eurs proches accueillis ;

- ainsi que des visites libres aux patianis, sans horaires prédéfinis, et des échanges entre membres
de I'équipe, proches et bénévoles d’accompagnement ;

~ ef I'accueil direct de patients en situation de crise,

La pluridisciplinarité est nécessaire pour assurer la qualité de la prise en charge et de l'adaptation du
projet de soins aux besolns du pafient st de ses proches. L'organisation retenue pour les LISP doit
dong identifier et réserver des temps partagés en équipe consacrés aux échanges d'informations et
aux synthéses cliniques. Les modalités de soutien envisagées pour 'équipe (groupe de parole et/ou
d'anslyse des pratigues, réunions d'analyse de cas, ...) deivent &tre définies. Le recours & une
supervision individuelle doit &tre possible,

3.1 Role du référent

Un référent « soins palliatifs » médecin et un référent soignant sont identifiés dans le service
goncerné. lls ont un réle particulier en matiére de coordination et sont plus particulisrement chargés :

- des eniretiens de concertation décisionnelle, en s'inscrivant dans une démarche d'équipe ;

- des recours et des formations concsfnant les entretiens d’annonce ou d'explication pour les
patients, en lien étroit avec les autrss médecing Intervenant dans la prise en charge du patient
{médecin généraliste, cancérologue, autre speécialists...) ;

- des entretiens d'annonca ou d'explication pour les pruches

- de larticulation avec les autres équipes parlICIpant ala dynamlque des soins de support, et plus
généralement des liens avec I'équipe moblle de soins palliatifs, 'unité de soins palligtifs (USP), la
consultation douleurs, I'équipe diététique ;

- de l'organisation des hospitalisations de repli en LISP ou en USP {lorsque la prise en charge
n'apparaft pius adaptée respectivament & dornicile ou en LISP), ou d'une hospitalisation de répit
{quand les professionnels ou les aidants éprouvent le basoin de « faire une pause »).

3.2 Critéres d’admission

Quil ait été sulvi dans le service concemnsé, qu'il vienne d'autres services de Ihépital, d'aufres
établissements sanitaires ou médico-sociaux, ou encore de leur domicile, la décision d'accueiliir un
patient dans un LISP s'effectue avec avis conjoint de la persornne malade ou de ses proches, du
médecin prenant en charge habituelloment le patient, du médecin « référent » du service.

L'admission doit s'appuyer sur une évaluation globale médico-psychoscciale du patient. Elle donne
lieu & un projet de seins individualis®, évolutif, inscrit dans le dossier médical, La décision de sortie du

patient est prisa sur les mémes bases.

3.3 Coapérations.
Les LISP doiverit pouveir bénéficier da l'intervention intra ou inter-hospitaliére d'une éqdipe mobile de
soins palliatifs.

L'articulation des LISP avec 'es autres structurss, et en particulier les équipes mobiles de soins
palliatife qui représentent des parienaires privilégiés, doit étre formalisée. En cas de difficultés, ie
recours. aux EMSP doit &tre. suffisamment anticipd pour éviter. les situations de. souffrance des
patients, des proches, des personnels,

La signature de conventions définissant les modalités de coopération avec les acteurs du maintien a
domicile (hospitalisation 2 domicile, associations d'aldes 2 domiclle, services de soms infirmiers &
domicile), les réseaux de sanié, les établissements d’hébergaments pour personnes &gées -
dépendantes ou non - ou d'autres établissements médico-sociaux est nécessaire, afin notamment
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d'assurer des conditions satisfaisantes de retour du patient & son domicile dans le respect du principe
de continuité des scins et de son fibre choix. Ces conventions facilitent également las ré-
hospitalisations (hospitalisations dites de repli) des patients & domicile ou pris en ¢harge au sein d'une
structure ou d'un service lorsqu'elles sont nécessaires.

Enfin, la présence de bénévoles d'accompagnement au sein des services disposant de LISP est
gonditionnée par la signature préalable d'une convention entre l'association et {'établissement de

santé.

Les lits identifiés peuvent relever d'une activité de court séjour, de moyen sédjour ou de soins de
longue durée. La nature des pathologies prises en charge dans ie sarvice et le nombre de situations
de fin de vie quelle génére, la fréquence des décés, I'Age moyen des patients sont des critdres a
prendre en compte pour apprécier l'opportunité d'identifier des lits au sein d'une unité de sains.

L'appréciation du besoin 4 couvrir est précisée dans le volet obligatoire « soins pailiatife » des SROS.
Lidentification des LISP est assurée par l'agence régionale d’hospitalisation (ARH), et fait 'objet d'une
contractualisation entre les établissemants de santé et TARH dans la mesure ol ['aifribution de
moyens supplémentaires s'avére nécessaire. Un arété en &tablif alors le nombre et un avenant au
contrat pluriannuel d'ebjectif et de moyens précise la mobilisation des ressources humaines. Cette
reconnaissance cuvre droit, lorsqu'il s'agit de lits de court séjour, 4 une tarification spécifique {GHS

7958).

4. MOYENS DE FONCTIONNEMENT

4.1 Effactifs

Au dela des missions générales de toute unité de soins, les LISP bénéficlent d'un ratio de personnel
majoré afin de metire en oeuvre los missions spécifiques lises & Faccompagnement de la fin de vie,
L'évaluation de la charge de travail specifique mise en ceuvre dans les LISP justifie qu'un renfort de
temps de personngl soit accordé pour aider 4 la prise en charge des patienis (augmentation du ratio
d'infirmier ou d'aide soignant de 0,30 ETP par rapport au lit standard).

4.2 Formation et compétences des personnels

L'ensemble des personnels du service disposant de LISP concerné doit bénéficier d'une
formation en sains palliatifs, connaitre la démarche palliative ¢t sa mise en czuvie telle que décrite
dans le guide de honnes pratigues d’'une démarche palliative en établissements, connaftre et
mettre en application las déments du guide pour I'Slaboration du dossier de demande de lits
identifiés en soins palliatifs.

- Le ou les référents en soins palliatifs doivent aveir une expérience pratique dans une équipe
spécialisée en soins palliatifs (ISP ou EMSP) et s'inscrire dans une démarche de formation
continue, une formation approfondie en soins palliatifs accompagnée d'un diplome de type inter
universitaire (DI, ou d'un Diplome d’études spacialisées complémentaires (DESC) “médecine de
la douleur et médecine palliative”.

4.3 Moyens matériels spécifiques
Les établissernents disposant de LISP doivent pouvoir mettre des chambres individuelles & disposition
des patients concernés et étre en mesure de disposer d'un lit d'appoint pour les proches, dans la

chambre du patient.
Il est nécessaire de disposer duna piéce d’accueil etfou de repos pour les proches, d'un lieu pour las

bénévoles d'accompagnement, ainsi que de locaux de réunion destinés notamment aux entretiens
avec les proches, aux réunions de I'éyuipe.
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8. INDICATEURS DE SUIVI

nombre de LISP ;

pourcentage de séjours dans Funité de soins dont le motif d'admission est & soin palliatif ;

hombre de réunjons pluridisciplinaires (de synthése, d’analyse de cas, d’analyse des pratiques,
groupe de pargle...) consacrées aux soins palligtifs ;

pourcentage dinfirmiers et d'aides soignants formés aux soins palliatifs et/ou & la douleur au sein
du servics ;

possibilité de recourir & une EMSP Interne ou externe {conventicn).



Annexe 2 - Référentiel d’organisation des soins
relatif aux équipes mobiles de soins palliatifs (EMSP)

1. DEFINITION

L'équipe mobile de soins palliatifs (EMSP) est une équipe multidisciplinaire et pluriprofessionnelle
raftachee & un établissement de santé qui se déplace au lit du malade et auprés des soignants, & la
demande des professionnels de 'établissement de santé. Ses membres ne pratiquent en principe pas
directement d'actes de soins, fa responsabilité de ceux-ci incombant au médecin qui a en charge fa
personne malade dans le service ou qui a fait appel a l'équipe mobile.

L'équipe mobile exerce une activité transversale au sein de l'établissement de santé. Elle exerce un
rble de conseil et de soutien auprés des équipes soignantes des services, et participe a la diffusion de
la démarche palliative au sein de I'établissement.

L’équipe mobile peut également avoir une activité inter hospitaliére.

A titre expérimental, une équipe mobile peut intervenir ou dans une institution médico-saciale, voire &
domicile, dans I cadre d'un réseau ou non. Ces expérimentations s'accompagnent d'une évaluation
rigourause,

2. MISSIONS

L’équipe mobile a pour but de faciiter la mise en place de la démarche palliative et
d'accompagnement dans les services d'hospitalisation, qu'ils disposent ou non de lits identifiés de
sains paliiatifs (LISP). Elle participe 4 la continuité des soins palliatifs au sein de '&tablissement, et au
sein du territoire qu'elle dessert lorsqu'elie intervient & 'extérieur de Iétablissement, ainsi qu'a la
permanence téléphonigue.

L'éguipe mobile contribue & la formation pratique et théorique des équipes mettant en ceuvre des
soins palliatifs ot & la diffusion d'informations et de documents méthodologiques relatifs aux bonnes
pratiques des soins palliatifs. Cette mission est a la croisée des missions de soins et de formation.

L'squipe mobile contribue & la recherche clinigue dans le domaine des soins palliatifs.
Les equipes mobiles ont vocation a participer 2 la dynamique des réseaux de santé.

L'ensemble de ces missions nécessite une gompéfence particuliére des membres de FEMSP ainsi
qu'une disponibilité pour répondre efficacement aux demandes d'aidas.

3. OBJECTIFS OPERATIONNELS

"~ 31 Mettre en ceuvre des actions de consell, de soutien, ot de concertation auprés des
professionnels et équipes référents

Ces actions s'exercent au bénéfice d'un patient, mais s'adressant aux professionnels et équipes
reférents confrontés a des problématiques complexes liges & I'évolution d'une maladie grave et 3 la fin
de vie. Elles peuvent s'inscrire notamment dans les lieux de concertation déja existants (ou qu'elles
contribueront & mettre en place) comme les réunions de concertation pluridisciplinaires (RCP) et les
réunions consuliatives d'éthique. '

L'EMSP intervient 4 fa demande d'un professionnel ou de Péquipe référente confronté & des difficultés
dans I'accompagnement et les soins d’un patient,

- lintervention de IEMSP comprend un temps d'échange avec la professionnel ou 'équipe référent :
il est souhaitable gue l'intervention de I'équipe mobile soit le plus précoce possible au cours de la
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prise en charge d'un pafient ou le soutlan d'une équipe. Il peut s'agir d'actions de conseil aux
équipes ;

- 'EMSP assure également le soutien et le compagnonnage des équipes qui le souhaitent par des
temps de concertation, et/ou des temps d'analyse de la pratique, avec un ou plusieurs

professionnels da I'équipe demandeuse ;
- galle propose une aide a la réflexion, & la prise de décision, des discussions multidisciplinaires

d'ordre éthique au cours de la maladie et/ou en fin de vie, une aide & Fadaptation relationnelle. ..

Les personnels des EMSP sont amenés & donner des conssils, & faciliter les &changes de
compétences et de connaissances, & favoriser 'analyse des pratiques, dans fes domaines du soin
(gestes), de lévaluation des différentes composantes de la souffrance (somatique, sociale,
psychologique et spirituclle), du soulagement des symptomes physigues et psychiques, de la
prévention des situations de crise (prescriptions et procédures anticipées), de la communication &t de
la relation, du soutien de 'entourage. Avec Faquipe référente du malade, les personnels des EMSP
coniribuent & '&lude de la possibiiité et de la faigabilité du retour a doniicile.

Les EMSP facilitent la réflexion éthique en favorisant les procédures collégiales ; elles assurent
ponctuellement des réunions de « débriefing » au sein des équipes confrontées & des situations
difficiles, afin de prévenir ou accompagner la souffrance des soignants, et aident les équipes qui
souhaitent pérenniser ces dynamiques par la création de groupes de parale.

3.2 Assurer le soutlen psychologigque et/ou social des proches pendant la maladie ou aprés le
décés .

Dans le cadre de cette mission de soutien des prochas, 'EMSP vellle & communiquer et collaborer
avec les autres professionnels ou équipes impliquées dans I'accompagnement et & organiser, quand
cela est pertinent, un relais avec d'autres professionnels des domaines psychologicue et social, ou
lintervention d’'une association d'accompagnement.

3.3 Mettre en ceuvre des actions de formation

Les EMSP ont un role essentiel pour faciliter lintegration el e développement de la démarche
palliative dans les soins donnés aux malades quel que soit le lisu de prise en chargs. La formation

des acteurs de santé est un lavier majeur de cette évolutlon.
A ce lire, les EMSP peuvent participer aux actions de formation des professionnels et équipes

' p_ranant an charge les patients :

- en formation confinue.:

formation spécifique aux soins palliatifs : il est souhaitable gue ces actions soient élaborées
avec Funité de soins palliatifs (USP) référente et qu'elles soient articulées avec la formation
douleur du comité de lutte contre la douleur (CLUD) ;

- analyse des pratiques professionnelles en équipe ;
- contribution a des programmes de formation continue organisése (ex : D.U. ou D.LLL. de soins

palliatifs, diplomes d'éthique clinique).
- en formation Initiale : contribution a I'enseignement initial organisé par les universités, les instituis
de formation en soins infirmiers (IFSI) et autres écoles de professionnels de sants,

Afin de metire en ceuvre des formations a la pratique ¢linique, les EMSP ont vocation & accueillir en
leur sein des stagiaires ou des professlonnels en cours de formation.

3.4 Recherche

Compte tenu de la transversalité qui définit les soins palliatifs et de la répariition des malades, il est
important que les équipes mobiles contribuent au développement de la recherche en soins palliatifs.

4. ORGANISATION ET FONCTIONNEMENT

L'EMSP fonctionne au minimum 5 jours sur 7 aux heures ouvrables et participe & la permanence de la
réponse en soins palliatifs et accompagnement. Les régles de fonctionnement de 'EMSF sont

formalisées ot diffusées a Pensemble des partenalres concernés.
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4.1 Principes généraux de fonctionnement

Une équipe mobile de soins palliatifs est implantée de préférance dans un établissement de santé
disposant d'une USP ou de lits identifiés de soins palliaifs.

Elle est placée sous la responsabilité d’'un médecin qui en assure la coordination,

Sous réserve que le dimensionnement de 'équipe le permette, une EMSP peut couvrir plusieurs
établissements de santé. Dans cette hypothése, il est nécessaire que son aire géographique soit
définie. Il est souhaitable que chaque territairé de santé dispose a terme, d'au moins une EMSP.

Chaque EMSP élabore ses régles de fonctionnement et les diffuse a tous les établissements,
services et personnes avec qui elle collabore. ‘

Chaque membre de Féquipe mobile de soins palliatif mobilise ses compétences spécifiques, propres &
sa fonctlon en respectant deux principes majeurs :

~ e respect du travail en équipe pluridisciplinaire ;
- le respect du principe de non-substitution.

4.2 Différents temps d'Intervention d’une EMSP

La demande faite & une équipe mobile de soins palliatifs émane d'un professionnel de santé et peut
étre initiée par ke patient ou ses proches. Elle est transmise aprés concertation avec le cadre de santé
ou le médecin en charge de la personne malade. L'accord pour linfervention de 'EMSP est donné par

le médecin responsable.

L'analyse de la demande est le premier tamps de lintervention ou le préa!able & lintervantion de
'EMSP. Elle porte sur :

- la pertinence de ia demande ;
- Tlidentification de la problématique ;
~ la définition des intervenants de FTEMSP (qui intervient ? en binéme ou non 7).

Les réponses peuvent étre ;

une reponse orale ponciuelle (éventuellement par téléphone) & une demande technique simple

(ex : renseignement social, ajustement de dose médicamentause, eic...) ;

- Une analysa de la situation clinique nécessitant :

- un entretien avec les soighants et médecins demandeurs

- a consultation du dossier ;

- eventuellement une consultation auprés du patient ;

- éventuellement une rancontre des proches ;

- une concertation puis une synthése avec I'4quipe ;

- au ferme de cette analyse une transmission écrite est réalisée. Elle comporte une
argumentation, des propositions d'actions jusfifiées, des objectifs da prise en charge, des

propositions de suivi par TEMSP.
- un soutien d'équipe ;
- une réunion d'aide au cheminament et & la décision éthigue ;
- l'élaboration, la mise en place et la réalisation d'une formation sur un théme :
- un réajustement des recommandations 2 I'équipe référente aprés le staff pluridisciplinaire de
FEMSP.

4.3 Collaborations avec les autres structures de soins

Collaboration avec les iits identifiés de soins palliatifs

La collaboration entre ies services disposant de LISP et les EMSP optimise la prise en charge des
patients, particulierement par l'expertise clinique autour des situations difficiles, les temps de
concertetion, et le soutien auprés des équipes concernées.

Les services ayant une activité identifiée en soins pallialifs doivent collaborer avec FEMSP et
formaliser cette collaboration. La formalisation peut porter sur les temps de réunions communs aux
deux équipes, sur la possibilité pour 'TEMSP de faciliter hospitalisation lorsqu'elle est nécessaire.
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Cette collaboration doit permettre aux EMSP d'utiliser les LISP et les lits d'hospltalisation
conventionnelle cu & durée délerminée de patienis suivis & lextérieur, pour les évaluations et
l'ajustement des traitements.

Collaboration avec les unités de solns palliatifs

Les rapports entre équipes mobiles et unités de soins pallistifs sont des rapports privilégiés.
LJSP et EMSP ceuvient donic, & deux niveaux complémentaires dans une logique de recours et de
ressource,

Las modalités de collaboration entre EMSP et USP doivent &tre précisées, afin d'optimiser le transfert
des malades en situation complexe (dossier d’admission, demandes anticipées, transmission

d'informations...)

Collaboratlons avec d’autres établissements de santé et des établissements médico-sogiaux

Des conventions de collaboration peuvent permettre 4 I'EMSP d'intervenir dans les autres
&lablissements de son secteur géographigque. Cas conventions doivent préciser ceriaines modalités
pratiques (responsabilités, assurance, prise en charge des frais de déplacement, de formation, etc...)
ainsi que les engagements mutuels.

5. MOYENS DE FONCTIONNEMENT

5.1 Personnels

Composition de I'équipe

L'effectif de FEMSP est adapié & l'aclivité qu'elle a voeation a prendre en charge. L'équipe doit étre
pluridiscipiinaire et rechercher les complémentarités du fait de la diversité de ses missions. Médecins,
cadres, infirmiéres, psychologues, secrétaires en sont les acteurs incontournables. Las assistants du
service social, éventuellement des kinésithérapeutes ont également vocation & intégrer cette équipe. il
peut &tre utile de s'adjoindre d'autres compétences,

Il est indispensable que les membres des EMSP prévoient un temps hebdomadaire de staff clinique
pour travailler en pluridisciplinarité sur les dossiers suivis par I'équipe : il est le lieu concret de
Vinterdisciplinarité d'une supervision des pratiques et/ou d'un groupe de parole, Le recours & une
supervision individuelle doit étre possible.

Effectif

Les effectife en équivalent termps plein indiqués ci-dessous sont établis sur la base d'une activité
correspondant & une file active de 200 nouveaux patients par an ; ils correspondent & un optimum &
atteindre progressivement mais ne constituent en aucune maniére une norme :

-~ médecin: 1.5 ETP;

- cadre infirmier ; 1 ETP;

- infirmier : 2 ETP '

- secrétaire : 1 ETP;

- psychologue : 0.75 ETP ;

- un temps de kinésithérapeute ;

- assistant de service social : 0.75 ETP*;

- superviseur (psychologue, extérisur a 'équipe) : 2 vacations par mois.

* an propre ou mis a disposition

Formatlon requise pour les membres de '"équipe

Le travail en équipe moblle ast trés particulier et complexe. La formation initiale de chaque mambre de
I'équipe ne prépare pas a cette dimension. C'est pourguoi le recrutement et la formation continue des
membres de I'équipe sont des dimensions particuliérement importantes.

Pour I'ensemble des personnels soignants de I'équipe mobile, une expérience professionnelle de
plusieurs années en dehors de 'équipe mobile ainsi qu'une formation spécifique aux soing paliiatifs et

a laccompagnement sont souhaitables.



Le médscin responsable doit avoir acquis une formation spécifique en soins palliatifs (diptéme de type
Inter universitaire (DIU), ou Dipiéme d’études spécialisées complémentaires (DESC) "'médecine de la
douleur et médecine palliative”), assortie d'une expérience pratique préalable en soins palliatifs. Une
formation & I'sthique et une formation 4 la direction et & la coordination d'équipe sont recommandées.

Une expérience ou une compétence en matidre d'évaluation et de traltement de la douleur est requise
pour au moins un medecin, un cadre ou IDE, au démarrage de I'équipe. La méme exigence vaut pour
la formation & P'éthigue glinique.

Les membres de 'EMSP qui souhaltent assurer des formations doivent se former aux domaines de la
pédagogie et de la communication.

Recrutement

Les personnels de FEMSP doivent étre recrutés sur la base du volontariat et répondre a un profil de
poste précis. lls doivent pouvoir étre assurés qu'une demande cde mutation de leur part sera

considérée en priorité en cas d'epuisement professionnel.
1 est nécessaire de metire en place une formation continue de ces équipes pour le maintien & niveau

et/ou Pamélioration du niveau de compétences.
5.2 Moyens matériels

Locaux

L'gquipe mobile doit disposer des locaux suffisants pour permettre & I'équipe d'assurer ces différentes
missions, travail pluridisciplinaire, préparation de formation, et notamment d'un secrétariat et d'un
espace pour permetire 'accusil et les entretiens avac les proches.

6. INDICATEURS DE SUIVI

- nombre structures ayant formalisé Isur relation avec l'établissement de IEMSP ;

- nombre d'interventions du personne! de I'EMSP auprés des patisnts (dans et en dehors de son
établissement de santé) ;

- nombre d'interventions téléphoniques da TEMSP pour conseil et/ou seutien ;
- pourcentage d'infirmiers de FEMSP formés aux soins paliiatifs et/ou & la douleur ;
- nombre total d'heures d'enseignement en soins palliatifs réalisé par du personnel de 'EMSP.
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Annexe 3 « Référentiel d’organisation des soins
relatif aux unités de soins palliatifs (USP)

1. DEFINITION DES UNITES DE SQINS PALLIATIFS

Les unités de soins palliatifs (USP) sont des unités spécialisées qui ont une activité spécifique el
pxclusive en soing palliatifs. Elles s'inscrivent dans le schéma général d'une offre de soins globale ef
graduée défini par la circulaire n° 2002/98 du 19 février 2002.

Les USP assurent une triple mission de soins, de formation et de recherche. Ellas constituent un
élsment essentiel du maillage da l'offre régionale de soins palliati's et ont vocation & participer 4 son

organisation. .

2. MISSIONS DES UNITES DE SOINS PALLIATIFS

L'USP est une structure spécialisée qui accuellle de fagon temporsire ou permanente toute personne
afteinte de maladie grave, évolutive, mettant en jeu le pronostic vital, en phase avancée ou tarminale,
lorsque la prise en charge nécessite Fintervention d'une équipe pluridiscipiinaire ayant des

compétences spécifiques.
2.1 Missions de solns et d’accompagnements complexes et de recours

Les USP prennent en charge les personnes présentant les sitvations les plus complexes qui ne
pelivent plus &tre suivies & domicile, en établissemant médico-social, ou dans leur service hospitalier

d'origine. Elles assurent :
- [Pévalustion of le trailement des symptdmes complexes ou réfractaires, pouvant nécessiter une
compétence ou une technicité spacifiques ou le recours 3 un plateau technique ;

- la gestion des situations dans lesquelles des questions complexes relevant de I'éthique se posent ;
- raccompagnement des parsonnes malades elfou de leur entourage présentant des souffrances

morales et sacio-familiales complexes.

2.2 Mission de formation

Elles contribuent & la formation [nitiale :

- elles assurent I'accompagnement des stagiaires dans le cadre de la formation initiale ainsi que

dans le cadre de |a formation continue ;
- elles paricipent & la mise en place et au fonctionnement des espaces éthiques régionaux pour les

questions concernant la fin de vie ;
- elles parficipent au fonctionnement des centres de référence ef de documentation (bibliothéque,

vidéothéque... sous la responsabilité d'un documentaliste}.

Les USP ont une mission de formation continue des professionnels dans la région, notamment des

référents en soing palliatifs.

'\ 2.3 Mission de recherche et de ressources

Les USP assurent ou partagent la responsabilité de la conception et de la mise en ceuvre d'actions de
recherche dans une dynamigue plurldisciplinaire souvent multi-centrique dans les domaines de la
recherche clinique ef thérapeutique en soins palliatifs et accompagnemaent, de I'éthique en fin de vie,
des sciences humaines et sociales, et de {a pédagogie. ..

‘ 3. ACTIVITES SPECIFIQUES

Une USP est non seulement un lieu de soins pour des personnes malades et leur proches mais
également un lieu de vie. Les activités en lien avec la mission de recours sont rendues possibles par
Fintensité et la complémentarité de la prise en charge. Dans ce contexte, les activités Imposent un

35



travail en équipe et la mise en ceuvre d'un projet de service élaboré préalablement. Elles
présupposent [I'élaboration de critéres d'admission et [utilisation de dossiers de soins
pluridiscipiinaires. A ce titre, des réunions réguliéres de synthése pluridisciplinaires, des groupes de
parcles, des délibérations collégiales sont mises en place. ' ‘

Une USP doit tout particulidrement veiller & I'anticipation avec les proches des procédures lides au
décés ainsi qu'au respect des rites mortuaires,

4. ORGANISATION-

Les USP sont un élément actif du maillage constitutif des réseaux de soins palliatifs. Elles sont les
structures de référence et de recours, pour les équipes mobiles de soins palliatifs (EM3SP), les
établissements disposant de lits identifiés de soins palliatifs (LISP) et les équipes de coordination des
reseaux de soins palliatifs. Elles ont un réle d'expert dans I'évaluation pour les scins palliatifs et
raccompagnement, Elles participent au débat public sur les questions de fin de vie.

Les USP contribuant a la permanence des soins palliatifs et de Paccompagnement pour les malades
hospitalises et les proches, y compris dans le domaine du conseil et du soufien aux professionnels.

4.1 Critéres d'admission

Un patient est admis en USP lorsque ;

- la prise en charge ne peut plus &tre effectuée par 'équipe ayant en charge les soins et
I'accompagnement soit & domicile soit dans une structure médico-sociale, soit dans une structure

hospitaliére disposant ou non de LISP ;

- la charge en soins est trop lourde ou ne permet pas le maintian soit dans une institution médico-
sociale, soft dans une structure hospitaliére disposant ou non de LISP, scit dans le lleu de vie
habiiual ou souhaité ;

- 1'équipe prerant en charge le patient a besoin de prendre du recul, du temps et de discuter avec
I'équipe de 'USP avant de poursuivre la prise en charge ;

- la personne malade présente une détérioration majeure de sa qualitd de vie personnasile ou
fariligle i A lintensité ou linstabilité des symptdmes, & une souffrance morale intense st
réfractaive, ¢ . situation soclo-familiale rendant fe maintien difficile dans e lisu de vie souhaité ;

- il existe un questionnement difficile dans le champ de I'éthigue.

C'est la multiplicité des critéres qui définit la complaxité et justifie Pindication df'une admission en USP.

4.2 Différents types de prise en charge

Afin de g'adapter au mieux aux bescins des patients et de leurs proches, I'USP peut prendre en
charge les patients en séjours « classiques » {s&jours de fin de vie dont il est difficie d'évaluer la
durée), sejours « de repli », prises en charge programmées en hospitalisation &4 durée déterminée,
consuitations externes de soins palliatifs et consultations de suivi de deuil compliqué.

Les USP doivent également permetire Paccuell de personnes en situations de crise ou de
décompensation.

4.3 Communieation et coordination
L'unité deit pouvoir &ire jointe au téléphone & tout moment.

L’'USP assure le recueil de données médicales, psyche-sociales et familiales & 'admission du patient
et, de fagon contitiue, I'inscription au dossier médieal ;.

-~ des informations données au patient par le professionnsl! ;

- des informations données aux proches par le professionnel ;

- de la transcription des propos tenus par le malade concernant sa maladie ;

- de la transcription des propos tenus par les proches concernant la maladie du patient ;
- du recuell d'éventuelles directives anticipées ;

- de la désignation éventuelle d’'une personne de confiance ;

- des attendus des délibérations collégiales ;

- de la synthése des réunions piuridisciplinaires.



4.4 Evaluation

Dés I'admission d'un patient et tout au long de son hospitalisation, les motifs et les objectifs de
I'hospitalisation font 'objet d'évaluations réguliéres, tant du point de vue des soignants, que de la
personhe malade et des proches. Cette évaluation permet d'élaborer puis d'adapter le projet de soins
et d'accompagnement parsonnalisé pour chague patient,

4.5 Coopérations

Les établissements de santé comportant une unilé de soins palliatifs ou une équipe mobile de soins
palliatifs ont vocation & intégrer natureliement le réseau de scins paliiatifs de leur territoire.

Les USP doivent pouvolr bénéficier de I'intervention intra ou inter-hospitaliéra d'une EMSP.

Les UUSP confribuent & la permanence téléphonique pour consells aux médecins traitants ou aux
référents hospitaliers, aux infirmigres libérales ou hospitalidtres ayant en charge un malade,
notamment dans le cadre de la participation aclive & un réseau de soins palliatifs.

Elles développent des liens étroits avec les services disposants de LISP.

Elles participent & des réunions réguliéres entre acteurs de I'USP, des EMSP, et des LISP pour
analyser les situations complaxes ef prévoir les éventuelles hospitaltsatlons

La collaboration avec des hénévoles d'accompagnement est conditionnée par la signature d'une

convention entre 'association et ['étakiissement de sants.
L'USP drganise des réunions réguligres avec les bénévoles d'accompagnement et participe 4 leur

formation qui reste sous la responsabilité de I'association.

5. CRITERES D'IMPLANTATION

Chague région doit comporter au minimum une USP situde dans un C.H.U ou dans un &tablissement
autorisé ayant une activité en cancérologie. Le nombre d'USP ef leurs capacités sont fonction de la
densité de population, de la géographie locale et des flux de patients. Ils sont mentionnés dans le

volet soins palliatifs des SROS.

Il est souhaitable que toute nouvelle USP reléve du court séjour ef bénéficie d'une tarification &
Pactivité.

8. MOYENS DE FONCTIONNEMENT

6.1 Dimensionnement
Il est recommandé qu'une USP dispose au minimum d'une capacité de 10 lits.

6.2 Effectifs
Les personnels sont recrutés sur la base du volontariat. lls doivent bénéficter d'un tutorat comportant,
pendant leur période d’'intégration, un temps de travail en-binéme.

Pour assurer ses missions, il est recommandé qu’une USP d& 10 iits dispose au minimum de 2,5 ETP
de médacins de plein exercice dont au maeins un médecin ayant 'expérience de plusieurs années de
prafique en soins palliatifs, 1 ETP de cadre infirmier, 8 ETP d'IDE, 10 ETPR d'aide soignant, 3,5 ETP
d’ASH, 1 ETP de psychologue et du temps de kinésithérapeute, de psychomotricien ef d'assistant de

service social. .
Cas effectifs ne constituent pas des narmes mais des objectifs indicatifs.

Les samedis, dimanches et jours fériés, une présence médicals d’au moins une demi journée est
requise.
La soutien de {'équipe repose notamment sur l'organisation réguliére de groupes de parols, avec la

possibilité de recourir a une supervision individuelle, et sur Fanalyse réguiiére des pratiques et des
situations rencontrées.



La dotation en personnel doit permeiire aux USP de sengager dans ¢les acttons da recherche et de
formation universitaire.

6.3 Formation des personnels
Les personnels de 'USP doivent avoir regu une formation de type « approfondissement an soing

palliatifs et & 'accompagnemeni»,
Pour les médecins, |z cadre &t une majorité de soignants, une formation de type « spécialisation »

(dipléme de type inter univergitaire (DIU) de soins pallistifs ou équivalence, Dipléme d'études
spécialisdes complémentaires (DESC) “madecine de la douleur et médecine palliative”) est

recommandée.
En outrs, il est souhaitable qu'un membre de I'équipe (médecin, cadre ou IDE) aif eu une expérience

de formateur, ou ait bénéficie d'une farmation de formateur.
Des formations spécifiques dans la dimension éthique, I'évaluation et fe traitement de la douleur

doivent également étre favoriséas pour au moins un référent de I'USP.

L'équipe d’'une USP doit bénéficier d'une fotmation continue, nécessaire pour assurer la mission
clinigue de recours.

6.4 Moyens matériels spécifigues

Les USP doivent pouvoir meitre des chambres individuelles & disposition des patients et &tre en
mesura de disposer d’un lit d'appoint pour les proches, dans la chambre du patient.

Il est nécessaire de disposar d'une piéce d’accueil et/ou de repos pour les proches, d'un iieu pour les
bénévoles d'accompagnement, ainsi que dé locaux de réunioh destinés notamment aux eniretiens

avec les proches, aux réunions de Péquipe.

L'accés au plateau technique doit &tre organisé.

7. INDICATEURS DE SUIVI

- nhombre de lits de 'USP ;

- nombre de séjours dans 'USP ;

- pourcentage de retours 4 domicile pami les sorties (hors décés) ;

- nombre de réunions pluridisciplinaires ;

- pourcentage d'infirmiers et d'aides scignants formés aux soins palliatifs et/ou a la douleur;
- nombre total d*heures d'enseignement en soins palliatifs réalisé par des membres de 'USP.
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Annexe 4 - Référentiel relatif aux soins palliatifs
en hospitalisation & domicile (HAD)

Ce référentiel précise les spécificités des soins palliatifs qui sont un des domaines concemés par
Ihospitalisation & domicile (HAD}. La circulaire DHOS/03/2006/506 du 1°" désambra 2006 relative &
I'hospitalisation & domicife défintt précisément les orientations générales de I'HAD.

1. DEFINITION

L'hospitalisation a domicile peut étre prescrite lorsque le patient nécessite des scins complexes ou
d'une technicité spécifique. Elle se justifie lorsque la charge en soins est importante.

En tant qu'établissements de santé, les structures d'HAD sont soumises a l'obligation d'assurer les
soins palliatifs. A ce titre, 'HAD respecte les principes de la démarche palliative qui répondent & des
impératifs de collégialité et d'interdisciplinarité.

Les structures d'hospitalisation & domicile peuvent désormals intervenir également dans les
établissemeants d'hébergement pour personnes &gées (article R, 61214 du code de la santé

publiqus).

2. MISSIONS DE L'HAD DANS LE DOMAINE DES SOINS PALLIATIFS
ET DE LACCOMPAGNEMENT

La délivrance de soins palliatifs en hospitalisation 8 domicile doit permettre :

- d'assurer une prise en charge de proximité en soins palliatifs axée sur le confort du patient et sa
qualite de vie dans le respect de ses choix et de scn cadre de vie habituel ;

- de pratiquer des soins coordonnés d'une particulidre intensité ou présentant des spécificités ;

- - d'apporter une prise en charge psychologique ou sociale renforcée adaptée au contexte de la fin
de vie et du deces ;

- de garantir la continuité das soins et la réactivité de I'équipe en fonction des évaluations réguliéres
de I'état du malade ;

- d'assurer linterface en lien avec le meédecin traitant, entre Péquipe d'amont et les acteurs du
domicile ;

- de mettra en place une tragabilité das informations transmises ;

- de participer & la formation des infervenants & domicile (bé&névoles, sides & domicile, acteurs
sociaux et autres profassionnels libéraux) ;

- dinformer et de mettre un place un soutien et un accompagnemeni adaptés aux proches du
patient et plus généralement aux aidants ;

- de permettre le maintien & domicile du patient jusqu'a son décés, si ce maintien est souhaité par le
malade et son entourage, et d’assurer un soutien durant la phase agonique et dans les heures qul
suivent la mort ;

- s'assurer de la continuité de la prise en charge (notamment psychologique ou sociale) des familles
aprés le décés du patient en assurant le relais avec les équipes concernées ;

- d'informer les proches sur les conditions et les démarches administratives nécessaires en cas de
décés au domigile ; )

- d'organiser le retrait du matériel médical et des équipements de maintien & domicile.

3, ORGANISATION

Il n'est pas possible de définir une organisation-type des soins palliatifs en HAD, tant les organisations
existantes sont variées, de par leur taille ou an raison des particularités locales des offres de soins. Il
importe cependant de préciser les modalités qui permettent de garantir Fintensité, la spécificits, la
continuité, la coerdination et la formalisation de la prise en charge.

La complexité de |a prise en charge n'est pas seulement lid4e aux soins techniques, mals aussi & la
composante psychosociale, & 'importance du temps passé auprés du malade et de ses proches aux
temps de concertafion et aux besoins de soutien des soignants.
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L'organisation mise en place doit &tre lisible et effective pour le patient et ses proches.

3.1 Mode d'Inclusion des patlents et protocole Indlviduel de soins

Le malade est admis sur la base d'un protocole individuel de soins élaboré conjointement par le
médecin coordonnateur de 'HAD, le medecin prescripteur, et le médecin traltant en lien avec I'équipe
du service d'HAD et les autres intervenants du demicile,

Le protocole de soins prend en compte I'ensemble des dimensions du soin, somatigue, psychologique
et sociale, que requiert I'stat du patient, ainsi que la nécessité de I'accompagnement du malade
comme de ses proches. I! prend en compte, méme &'il ne les intégre pas, les besoins d'aide 4 la vie
quotidienne (par exemple : repas et garde & domicile).

L'information adaptée du malade et de ses proches, ladhésion au protocole de soins et son
adaptation doivent étre constamment recherchées et constituer une préoccupation permanente des
équipes. Le respect des choix exprimés par le malade ou, & défaut, par la personne de confiance qu'il

a désignée, est particuiiégrement important.

3.2 Coopérations 7 .

L'amélioration de Farticulation et de |a coordination entre le service d'HAD et les difiérents dispositifs
intervenant dans la prise en charge du patient relevant des soins palliatifs, doit permettre de réaliser
un maillage pertinent du terrtoire dans une logique de proximité. Cette complémentarité s'inscrit
pleinemant dans le cadre des projets médicaux de territoire.

L'HAD a vocation & faire parlie du reseau de soins palliatifs quand il existe. Une convention étahlit les
liens entre réseau et HAD. Réciproquement, le réseau fait appel et s'appuie sur [es compétences de
I'équipe d'HAD pour des prises en charge d'une certaine complexité ef intensité. En cas de basoin, le
parsonnel de 'HAD doit aveir la possibilité de faire appel en appui, & des professionnels resscurce en
interne ou en externe (réseaux de soins palliatifs, équipes mobiles, unité de soins palliatiis, autres...)

Les equipes d'HAD doivent anticiper le lisu d'hospitalisation compléte, de préférence dans les
services d'origine ou dans des lits identifiés ou en unité de soins palliatifs, dés lors que Feniourage
n'est plus en capacité de faire face ou lorsque la complexité et la lourdeur de la prise en charge le
justifient ou, encore, & la demande du patient. Les structures d’HAD doivant &tra incitées & passer des
conventions avec des &tablissements d'hospitalisation compiéte qui s'engagent notamment &
réadmetire, sans délai, un patient pris en charge en HAD, sl possible dans le méme sarvice ou dans
le méme pble. Ces conventions précisent en outre le concours das établissements de santé en amoni

d'un transfert d’un patient en HAD {mise & disposition de procédures thérapeutiques, da protocoles de -

. 80ins...)

Des conventions peuvent &tre passées avec des structures proposant les services d'auxiiiaires de vie,
d'aides a domicile ou de gardes-malades ainsi qu'avec des associations de bénévoles
d'accompagnement. Un des éléments de la qualité de la prise en charge repose sur la stabilité des
intervenants au chevet du patient.

4. MOYENS

Formation
La formation de I'dquipe dHAD aux soins palliatifs et & la prise en charge de la douleur est
nécessaire.

L'équipe doit, au minimum, s'inscrire dans une formation continue et adaptée et portant tant sur les
aspacts cliniques gue relationnels et éthiques des soins palliatifs. Cette formation peut &tre dispensée
au sein de I'HAD par les professionnels de 'HAD s'ils sont eux-mémes qualifiés en soins palliatifs, par
un réseal de soins palliatifs, par une équipe mobile de soins palliatifs, ou au sein d'une unité de soins

palliatifs.

Le soutien de I'équipe repose notamment sur l'organisatien réguiidre de groupss de parole, avec la
possibilité de recourir & une supervision individuells, et sur 'analyse réguliére des pratiques et des

situations rencontrées.



Annexe 5 — Définition, missions et obligations du bénévolat
d'accompagnement en matiére de soins palliatifs

La participation de persennes bénévoles 4 la prise en charge des personnes nécessitant des soins palliatifs
est un élément important de 1a gualité de ces demiers. En initiant le mouvement des soins palliaiifs en
France, en réaction aux condifions du mourir des années 1980, les associafions d'accompaghement ont
rendu indissociables soins palliafifs et accompagnement.

L'articla L 1110-1 du code de la santé publique (CSP) institue les associations d'accompagnement en tant
gue partenaires des professionnels da sanle '

« Des bénévoles, formés & laccompagnement de la fin de vie el apparfenant & des agsociations qui les sslactionnent
peuvent, avec faccord de la personne malade ou de ses proches ef sans inerférer avee la pratique des soins médicaux
et paramédicaux, apporter leur concours & I'équipe de soins en participant & I'ltime accompagnement du malade et en
conforfant fenvironnement psychologique et scoial de fa personne malade et de son enlourage.

Les associlions qui organisent Finfervention des bénsvoles se dofent d'une charfe qui deéfinit les principes qu'ils doivent
respecter dans feur action. Ces principes comportent notamment le respect des opinions philosophiques et religieusss
de la personne accompagnée, fe respect de sa dignité et de son intimité, la discréfion, la confidentialifé, fabsence
d'inferférence dans les soins... »

Sans constituer & proprement parler un référentiel, la présente fiche rappelle le réle, les missions et
obligations des associations d'accompagnement et da leurs bénévoles.

1. DEFINITION

Les associations d'accompagnements qui organisent l'intervention des bénévoles dans des établissements
de santé sont constituées par un ensemble de personnes issues de la société civile et du monde de la
santé qui se mobilisent pour améliorar les conditions de vie des personnes en souffrance et de leur
environnement, confrontés a la maladie grave, au grand age, & la mort et au deuil.

2, MISSIONS DES ASSOCIATIONS D’ACCOMPAGNEMENT

Les associgtions d'accompagnement souscrivent aux principes des soins palliatifs que sont les principes
d'humanité, de solidarité humaine, d'autonomie et de respect de la vie ; leurs missions s'inscrivent dans le
cadre de la laicité et de la neuiralité de leurs bénévoles.

Elles inscrivent leurs interventions dans une logique de non-abandon et de nhon-marginalisation de la
persenne « en souffrance », confrontée & la maladie grave, au grand 4ge, & la mort, au deuil et sont ainsi
garantes d'un lien social qui tdmoigne de la nécessaire solidarité humaine envers la personne malade et

ses proches.

Par la présence de leurs bénévoles, elles peuvent contribuer & 'ameélioration des conditions de fin de vie
dans un esprit de partenariat avec les professionnels de santé.

3. OBJECTIFS

- daccompagner les personnes en souffrance, quel que soit le lieu ol elles se trouvent, dans le respact
de la singularité de chacun ;

- de sensibiliser la société dans son ensemble: le grand public, les instances politiques et
administratives, les responsables institutionnels, etc... afin de confribuer a I'évolution des mentalités ;

- de maintenir un questionnement permanent ot une veille sociétale sur les risques d'exclusion générés
par I'évolution de la sociélé et les progrés scientifiques ;

- de s'adapter & {'évolution des nouveaux besoins qui émergent au sein de la soclété.

LA



4. OBLIGATIONS

En application de ['article L. 1110-11 du code de ia santé publique, les associations de bénévolss doivent
se doter d'une charte définissant les principes qu'slles doivent respecter et conclure avec les
stablissements concernés une convention conforme 4 la convention type définie par le décret n® 1004 du
16 octobre 2000, Seules les assoclations ayant conclu la convention mentionnée ci-dessus peuvent
organiser l'intarvention des bénévoles au domiclle des personnes malades.

La convention type précise que l'association assure la sélection, la formation & I'accompagnement et le
soutien continu des bénévoles ainsi que le fonctionnement de I'équipe de bénévoles.

Las bénévoles peuvent apporter leur concours & I'équipe de soins, sans interférer avec la pratique des
soins médicaux ou paramédicaux et doivent respecter les opinions philosophiques ou religieuses de la
parsonne accompagnée st respecter sa dignité en touies circonstances. Leur intervention nécessite
l'accord de la personne ou de ses proches ; ils sont soumis & une obligation de discrétion et de
confidentialité. ‘

5. ROLE DES BENEVOLES D'ACCOMPAGNEMENT

Ils proposent une présence, une écoute, dans la discrétion et le respect de |'altérité, le non jugement et le
respect de I'intimité de la personne malade et de sa vie familiale.

Du fait de la gratuité de leur sngagement, ils témoignent au nom du corps social d'une attention & 'égard
des personnes en souffrance, ce qui conforte un sentiment d’appartenance a la communauté humaine. Par
teur regard, ils confirment la personne dans son identité et dans sa dignité.

Le bénévolat d'accompagnemsnt se vit toujours dans le cadre d’une association ; il est organisé et exercé
an équipe; il est complémeantaire de I'accompagnement des professionnels au bénéfice des personnes

accompagnées,

8. MISE EN (EUVRE DU BENEVOLAT D'ACCOMPAGNEMENT

6.1 Lieux d'interventlon

Les associations d'accompagnement peuvent intervenir dans tous les lisux ol se trouvent les personnes
gravement malades et leurs proches, structures spécifiques en soins palliatifs (unités de soins palliatifs,
éauipes mobiles de soins palliatifs, lits identifiés de soins palliatifs, réseaux de soins palliatifs...) ou non, et a
domicile (sous les réserves mentionnées ci-dessus).

6.2 Coordination

Les bénévoles d'accompagnement sont placés sous la responsabilité d'un coordinateur, désigné par
I'association, chargé d'organiser I'action des bénévoles aupras des patients et de leur entourage, d'assurer
la liaison avec I'équipe soignante et d'aplanir les difficultés dventuelles survanues lors de lintervention d'un
bénévole. Le coordinateur exerce & ce titre un rble essentiel, l'intégration des équipes de bénévoles
d'accompagnement au sein des services hospitaliers relevant d'une démarche initiée et soutenue par leur
assoctation. :

6.3 Confidentialité des informations

En tant que représentant de la société, les banévoles d'accompagnement exercent une fonction qui leur ast
spécifique ; & ce titre, ils ne font pas partie de Féquipe scignante mais collaborent avec elle dans une
perspeciive de prise en charge globale de |a personne accompagnée. Ils n'ont donc pas aceés au dossier
médical et ne prennent aucunement pert aux décisions d'ordre médical. lls ne participent pas aux staffs
professionnels, sauf sur invitation ponctuelie.

Le devoir de confidentialité s'impose aux bénévoles d'accompagnement : respect de I'cbligation de garder
le secret des informations qu'ils regoivent, tant de la part des personnes accompagnées que des
professionnels de santé. En dehors de l'accord de la personne accompagnée, aucune information ou
confidence ne peut &tre communiquée par le bénévole & 'déquipe da soins.
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la France néglige ses mourants

FINDE VIE Alors que I'euthanasie est devenue un enjey
électoral, 'Observatoire national de 1a fin de vie souligne
I'ampleur des carences en matiére de soins palliatifs.

La formation des médecins reste limitée

Fin de vie : 1a France néglige toujours ses mourants

Selon I'Cbservatoire national dela fin de vie, seuls 2,6 % des généralistes se sont formés aux soins palliatifs

fait évoluer des maladies

autrefols aigu#s en patholo-
gies chroniques, et ainsi accru le
nombre defins devielentes et com-
Plexes. La tendance devrait se pou;-
suivre, mais la France prend mal
en comptece phénomane C'est ce
qui ressort du premier rappert de
I'Observatolre national de lafinde
vlie, rendu public mercredi
15février dans un contexte encore
plus tendu quhabituellement sur
cetts question sensible, 'euthana-
sie étant devenue un sujet du
débat de ['dlection présidentielie.
Frangeis Hollandea inscrit une évo-
lution de I4 loi & son programme;
Nicolas Sarkozy 8y oppose.

L'euthanasie
estdevenue unsujet
;e »
dela présidentielle.
M. Hollande propose

uneévolutiondelaloi;

M. Sarkozy s’y oppose

Le rapport de I'Observatoire
créé en2010 aprésl'affaire Chantal
Sébire, du nom de cette femme
défigurée qui réclamait le droit de
mourir, était attendu. dine compor-
te toutefols pasles résultats d'une
étude del'nstitut national des étu-
des démographiques {INED}surles
circonstances des décésetla réalite
despratiques d'euthanasie enFran-
ce, quidevralt étre publide enavrii.
", Le rapport mesure toutefois, et
pour lz premidre fois, les bescins
en soins palliatifs: deux tiers des
personnes qui décadent reldve-
raient d'une telle prise en charge,
solt 322000 par an, dont la moitié
sont atteintes d'un cancer. Ces
patients sont loin d'en bénéficier:
4 I'hapital par exemple, en soing

L esprogrésde lamédacineont

aigus, un tiers des mourants dispo-

seraitd'unepriseencharge palliati-
ve, solt seulement la moitié de
ceux guien ont besoln. Aux urgen-
ces, 64 % des personnes qui déce-
dent nécassiteralent des soins pal-
liatifs et seuls 7,5% an bénéficient.
IObservatolre regrette que le systé-
mie de codage del'activivé hosoita-
ligre, gut asouvent change, Lep
metta pag d'avoir une vision préci-
sedurecours i de tels soins.

Alors qu'il est communément
admis que laloi Leonettiquiinstau-
rele droitau u laisser roourir » est
mal connue des Frangais et peu
appliquée, le rapport fait le point
sur la formation des soignants: 2
'hépital, depuls 2005, seulement
10% des infirmidres ont été for-
mées. Pire, chez les médecins libé-
raux, seuls 2,6% des généralistes
ontopté pour uneformationl'ac-
compagrement de la fin de wie B~
¢e, alors quebeaucoup de Frangais
souhaitent moutirchezeux.

Dans l'altente de I'étude de 't
NED, la France ne dispose d'aucune
photographia fiablesurles cireons-
tances desdécés. En Belglqueetnux
Pays-Bas,quiont légatisé 'authana-
si€, ces données alimentsnt &) le
débat. Pourquol un tel retard?
eL'hypothése que jérrets est que
dans les pays du nord de Vfurope,
audfurellement et historigueinent,
la question de In mort et de lo finde
vie est neins taboue», affiirae
Régis Aubry, président e 'Observa-
toire et chefdu service de soins pal-
liatifs du CHY de Besangon.

EnBelgiqueetaux Pays-Bas, peu
de décisions d'euthanasie ont ¢té
enregistrées (2,5% 4 3.5% de l'en-
seinble des décis), Mais parmi
elles, un ters sont prises sans le

consentement des patients, mal-

gré une procédure stricte de déel-
sion médicale collégiale, et sont
done illégales. Un phénomane cut

devrait &fre aussi constaté en Fran-
ee, estime I'Observatoire, et dont il
faudra s'atteler  comprendre les
causes. En octobrezon, l'étude
mende par le docteur Edouard
Ferrand, chef de 'unité mobile de
soins palliatifs de I'hopital Foch 3
Suresnes (Hauts-de-Seine), man-
tratt que des detnandes d’euthana-
sie persistent malg ¢ Paccompa-
gnement des patients par des équi-
pes de soins palliatifs{LeMonde du
1noctobre 2011).
L'Observatoirerend parailleurs
publique, dans son rapport, une
étuderéaliséesurtes« obstinations
déraisonnables» - ou acharne-
ments thérapeutiques -, quela loi
Leonetti proscrit depuis 2005. I
n'existe pas dedonnéessurle nom-
bre de situations donnant lieu &

des tonflits entre patients, famille

stmédecins, malsilrassortde cette
enquéte, menéepar le docteur Ber-
nard Devalois, médecin de soing
palliatifs, qu’elles sont rares. Ces
conflits naitraient en outre daven-
tage du fait d'un désaccord entre
médecins et équipe paramédicalg,
qu'avec les patientsou leur entou-
rage. intfin, dansles conflits concer-
nantdes patients inconscients, des
velldités d’acharnement thérapeu-
tigue ont été constatées non de la
partde médecing comine on aurait
pus'y attendre, mals des familkes.

Des données peu nombreuses,
certes, mais & prendre en coropie
wNotre rappont estfait pour alimen-
ter Je débat, Notammient potir que,
quelle que soif {orientation polfti-
que ou politiclenne des candidats &
la présidentielle, on puisse déhartre
sur des elérments factuelss, aspire
M Aubry, s'agagant de voir le suiet
dela fin de vie tournar 3 'affronte-
mentgauche-droite.

Riennelaisse présagerquecetra-
vail apportera une quelcongue
aérénité, tant les positions sem-
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blent déja tranchées. Désreception
du rapport, mardi t4féviler, Fran-
cois Fillon a publié un communi-
qué, dans lequel il fuge qu'une éve-
lution législativen’est pas nécassai-
re. Dans la foulée, I'Asscelation
poutr le droft de meurir dans la
dignité (ADMD) a dénance, «un
britlot anti-euthanasien. Drdle
d'ambiance &

Lapy 1l ACLAVREUL

g

i .

dpital Paul-Brousse de Villejuif {Val-de-Marne), sLivER GOILANGE AGRNCEYU

londe

Deux experts quittent
le conlié de plloiage

Peu avantla publication du pre-
mieriapport de I Observatoite
e Ea Flin de vie, deux experis de
son comité de pllotage ont
dimnissloneé. Aprés quaieFSa
fait pact de sa volonté s réfor-
mer la légisiation sur fa finde
via, Eminanuel Hirsch, profes-
satrd'éthigus, 8 souhaiteé
roprandre sz« libertd de paro-

fe ». Avec son comité Plus dighe
Ia via, il a laned un appel cohtre
une évolutlon tégislative.

La déimarche de la psychalogue
Mairle de Hennezel ost tout
autre. Elle clague 1z poiie en
dénangant « ene perte de temps
af d'argent ». Elle estime que le
rapport m'apporte rien de nou-
veau et qu'd aurait mieux valu se
consacrer aux problémes o' appll-
cationde la lal Leonetti surle ter-
rain. L'Oliservatoire rétorque
que I h'étalt pas sa mission, Ces
départs pourraient avolr pour
effet de rédequilibrer la composk-
tion du comité de pliotage, trés
critiquée dis Porigine par 'Asso-
clatlon pour le droit de mour(r
dans la dignité (ADMD}, gquin'y
sigpe pas.
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Deux tiers des personnes qui décedent
relevent de soins palliatifs-

p Cet aprés-midi,

1'Observatoire national

de la fin de vie rend public

son premier rapport,

11 estime gue, chacue annge,

322000 personnes

qui décédent auraient

dix hénéficier

d'une « démarche palliative »,

p Son président,

Régis Aubry, regretie

que le débat actuel

sur Ia fin de vie se réduise

A une confrontation

idéclogique sur Venthanasie,
Parler de fin de vie sans se focali-

ser sur leuthanasie. Tel est le pari de

'Observatoire national de la fin de

vie qui rend public son premier rap-

"port cet aprés-midi, aprés 'avoir

reynis hler au premier mindstre, Pour
Régis Aubry, président de cette ins-
titution créée en 2008, il faut débatie -
sans tabou, y compris de l'alde active
A mnourir. « Le probiéme, c'est guon
Jait de cette question un enfeu poli-
ticien au lieu d'en faire un objet po-
litique au sens noble », regrette le
médecin, chef du service des soins
palliatifs du CHU de Besangon.

De fait, c’est la tournure que prend
Ia campagne présidentielle, Frangois
Hollande, le candidat PS, propose
dans ses « 60 engagerienis » une « gs-
sistunce médicalisée pour lerminer sa
vie dans la dignité » (lire La Croix du
31 janvier) tendis que Nicolas Sarkozy,
prenant le contre-pied de son rival,

R R R

se prononce contre leuthanasie au
motif que cela « risquerait de nous
ertratner vers des débordemenis dan-
gereux », Autrement dit, chacun se
contente de prendre position sur cette
pratique aujourd’hui interdite en
France, sans aborder les questions de
fond dela fin de vle : Vacharnement
thérapeutique persistant, le vielllis-
seriient de la population, 1a « chroni-
cisation » des maladies, le manque
de solns palliatifs, etc.

C'est justement par la gue com-
mznce le¢ rapport. Selon I'Observa-
toire, dans le pays, « les dewx tiers des
personnes qui décddent sont suscep-
Hbles de relever d'une prise en charge
incluant des soins pelliatifs plus ou
moins complexes, $oit 322 158 per-
sonnes chaque anndée ». Par 14, les
auteurs n'entendent pas forcément
une hospitalisation dans une structure
spéuialisée, comme une unité desains
palliatifs ou un « lit identifié », mais
plutdt I'accés das personnes en fin de
vie & une « démarche patlintive », dans
'endrolt méme o elles sont habi-
tuellement suivies. « Nous sommes
irés loin de cetobjectif», déplore Anne
Richard, présidente dela Société fran-
caise d'accompagnement et de soins
palliatifs (Sfap}, qui décrit celte dé-
marche comine « e frattement de tous
les signes de donleur ou d'inconfori el
Vaccompagnement de la personne el
de ses proches », une fois les traite-
ments devenus inutiles.

Pour Régis Aubry, c'est notam-
ment le manque de formation qui
est en cause. Dans son rapport, il
souligne que moins de 2,5 % des
médecins généralistes ont été formés
aux soinsg palliatifs depuis 2005,
« alors qu'ils seront en premidre ligne
& lavenir », estime-t-il, convaincu
que la fin de vie se fera de plusen
plus i domicile et en maison de re-
traite, « 'hdpital se recentrant pett &
PEL SUF 565 misSions techrigues »,
LObservatoire monire dailleurs que,
contrajrement awxidées regues, «in
part des décts al'hdpital n'a pas aug:
menté au cours des vingt derniéres
annges »,

Le rapport offte, enfin, de précieux
éclairages sur la situation A 'éranger,
notamznent en Belgique et aux Pays-
Bas, pays qui ont lagalisé 'euthana-
sieilya dixans. Il reléve, en particu-
lier; une hausse notable des pratiques
sédatlves visant & accélérer la mort
¢l patient sans gue ce dernier en ait
fait la demande explicite ; signe que,
méme en autorisant 'euthanasie,
des pratiques transgressives demeu-
rent. « C'est une tendarice inquiétants,
sur laquefle il faudrait enquéler da-
vartage », dit Régis Aubry, Bn Francs,

une vaste enquéte de 'Institut natio-
nal d'tudes démographiques (Ined)
sur les conditions de la mort doft &tre
publiée ces prochaines semaines dans
larevue The Lancet.

MARINE LAMOURELX

Le Conseil de I'Europe contre l'euthanasie

Daus une résolution adoptée le 25 janvier, I'assemblée
parlementaire du Consell de I'Europe (47 membres)
estime que « Peuthanasie, dans fe sens de l'usage de
procédds par action ou par omission permettant de
provoquer intentfonnellement la mort d’une personne

dépendonte, dans 'intérét allégué de celle-cl, doit tox-

Jours étre interdite », Lassemblée demande par ailleurs
aux Etats membres de garantir lerecueil du consenternent
€clairé du patient pour toute intervention ou traftement
médical et le respect des soubaits dont il a fait part
précédemment {par des directives anticipées) Iorsqu'il
se trouve dans 'incapacité d' exprimer sa volonté.
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Introduction

Définition et historique

Les soins palliatifs sont des soins actifs, délivrés par une équipe multidisciplinaire, dans une

approche globale de la personne atteinte dune maladie grave, évolutive ou terminale. Ils ont

pour but de préserver la meilleure qualité de vie possible jusqu’d la mort et doivent
notamment permettre de soulager la doulenr, apaiser la souffrance psychique, sauvegarder la
dignité de la personne malade et soutenir son entourage.

Ce n'est qu'en 1986 que la premiére circulaire relative 4 ['organisation des soins et a
T'accompagnement des malades en phase terminale voit le jour. Aprés que la loi hospitalidre
de 1991 les ait inscrits au rang des missions du service public hospitalier, I'impulsion la plus
significative en faveur du développement des soins palliatifs est donnde par la loi du 9 juin
1999 qui garantit le droit & 1’accés aux soins palliatifs, au sein des institutions sanitaires ou
médico-sociales, comme & domicile.

Depuis cette date, plusieurs plans triennaux de développement des soins palliatifs ont été
lancés (1999 — 2002 et 2002 ~ 2005) qui ont permis le développement d'une culture palliative
notamment dans les lieux de soins. Des mesures relatives au développement des soins
palliatifs ont en outre été portées dans le cadre du plan Cancer 2003 — 2007.

Le caractére obligatoire de la réponse aux besoins de soins palliatifs est réaffirmé par
l'ordonnance du 4 septembre 2003 qui les inscrit dans les schémas d'organisation sanitaire, et
par la loi du 22 avril 2005 (dite loi Leonetti) relative aux droits des malades et 4 [a fin de vie
qui précise les obligations ‘en la matiére pour les établissements de santé et les étend aux
« établissements et services sociaux et médico-sociaux ».

- L'état des lieux

Le dispositif hospitalier s'appuie sur un ensemble de réponses graduées permettant d'adapter
finement la prise en charge aux besoins des personnes en mettant en priorité 'accent sur la
proximité lorsque les soins sont simples (lits identifiés de soins palliatifs), en privilégiant
l'adossement & des plateaux techniques plus conséquents lorsque les soins requis deviennent
plus complexes (unités de soins palliatifs) - et en facilitant la fluidité des passages d'un mode
de prise en charge 4 un autre entre le domicile, les. structures médicosociales et les
établissement de santé (équipes mobiles de soins palliatifs, réseaux et hospitalisation a
domicile). ‘

Globalement, on comstate que l'offre de soins palliatifs hospitalidre est en constant
développement depuis 2002, bien qu'elle reste en dega de la demande et soit caractérisée par
des indgalités régionales marquées. Fin 2007, on comptait en France 4028 lits de soins
palliatifs en établissements de santé et 337 équipes mobiles. Entre 2005 et 2007, le
nombre de lits total de lits 2 cru de 48%.

Les dépenses de soins palliatifs se sont élevées en 2006 3 553 millions au sein des structures
de court séjour des établissements publics et privés sous dotation globale, soit une
progression annuelle de 34% par rapport a 2005. Dans les établissements privés commerciaux
de court séjour les dépenses engagées ont été de 79 millions d’euros en 2006.

Au dela de ces aspects quantitatifs, il convient de rappeler que le développement de la

culture palliative, et la maniére dont ces soins sont mis en ceuvre par les équipes (ce qui
implique notamment de disposer de perscnnels de santé formés aux soins palliatifs et a
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la doulenr et fortement motivés) apparaissent tout aussi déterminants que le
développement quantitatif de ['offre de structures ; on peut ainsi avancer I'idée que l¢
développement des soins palliatifs reléve moins des structures que d'une culture.

Si l'offre hospitaliére apparait désormais bien structurde, elle demeure & développer
quantitativement, Certains secteurs de I'hdpital (soins de suite et réadaptation, unités de soins
de longue durée, hdpitaux locaux) n'ont pas toujours bénéficié dun 'effort 1dent1que a celui
entrepris pour les activités de court séjour,

Les soins palliatifs dans les structures médico-sociales sont pour leur part encore quasi
balbutiants. Les soins palliatifs en ville n'ont pas connu les développements espérés en dépit
d'une certaine augmentation du nombre de réseaux qui restent en nombre insuffisant pour
assurer une couverture du territoire francais, La participation des professionnels de santé
libéraux reste par aillenrs difficile.

De ce fait, 1 possibilité de mourir & domicile, souvent réclamée par les Frangais dans les
enquétes d'opinion, reste rarement misc en ceuvre, d'autant que le maintien 4 domicile d'une
personne en fin de vie génére pour la famille une charge considérable, matérielle, financiére et
psychologique, rarement compatible aveo I'exercice professionnel des aidants naturels.

Pour autant il ne faut pas tomber dans le travers de médicaliser la mort, et rappeler que toutes
les sitnations de fin de vie ne nécessitent pas la mise en czuvre de soins palliatifs, mais que
ceux-ci doivent constituer un droit dés lors qu'ils sont nécessaires.

Les orientations

Compte tenu des outils qui existent déji et qui sont compatibles avec un développement
quantitatif de l'offre (notarnment grice au financement en T2A pour les établissements de
santé), 1l apparait que des efforts restent a faire pour développer la culture palliative et assurer
l'accompagnement des proches.

Dans un champ connexe, les possibilités de fin de vie et d'accompagnement ouvertes par Ia loi
" du 22 avril 2005 apparaissent également mal connues, qu'il s'agisse des dispositions relatives
& I'obstination déraisonnable, de 'expression de Ia volonté des malades en fin de vie et des
directives anticipées ou du droit d'accés aux soins palliatifs. Ces pistes d'évolution reposent
pour une large part sur le développement de la formation au bénéfice des personnels
sanitaires et sociaux et la mise en ceuvre de campagnes d'information ciblées auprés du grand
public. Il passe également par un ensemble de mesures destinées aux familles et aux

proches desting 4 favoriser 'accompagnement 4 domicile des persornes en fin de vie,

Compte tenu de ces éléments, le présent programme de mesures coordonnées comporte trois
axes

- Axe 1 : la poursuite du développement de 1'offre hospitaliére et 1’essor des
dispositifs extrahospitaliers. .
- Axe 2 : I'élaboration d'une politique de formation et de recherche,

- Axe 3 : l'accompagnement offert aux proches.

La mise en ceuvre du plan repose sur l'implication forte de l'ensemble des actevrs concernds :
3 cet effet gouvernance du plan sera coordonnée par une personne qualifiée, désignée en
qualité de chargée de mission, qui travaillera en étroite collaboration avec le Comité national
de suivi du développement des soins palliatifs et de 'nccompagnement de la fin de vie.
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Liste des mesures phares

3 mesures résument 1’esprit et le sens de ce programme d’actions coordonnées
portant sur les seins palliatifs :

= La traduction du souhait légitime des Francais de pouvoir choisir le lien de la
fin de sa vie avec [’ouverture massive du dispositif pallistif aux structures non
hospitalidres (établissements sociaux et médicaux sociaux accueillant des personnes
fgédes, domicile) notamment an moyen du développement du travail en réseay et de
l'augmentation du nombre des réseaux de soins palliatifs).

» L’amélioration de la qualité de ’accompagnement, en portant une attention
particuliére & la douloureuse question des soins palliatifs pédiatriques, qui concerne
plusicurs milliers de familles chaque année et pour lesquels aucune réponse n’est
pour I’instant organisée au plan régional ou natiorial.

= Enfin, la diffusion de la culture palliative au moyen d’une grande campagne de
communication A destination des professionnels et surtout du grand public.

Au total, le gouvernement mobilisera prés de 229 Mg, au titre des dépenses d’assurance
maladie (sanitaires et médico-sociales), pour les soins palliatifs, afin d’atteindre ’objectif
fixé le 21 mai 2007 a Dunkerque par le Président de la République d’un doublement de la
prise en charge.
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