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Avant-propos

«POLITIQUE DE SANTEETHIQUE ET PROJET DE SOCIBTE

Ce rapport constitue le bilan d Gape, a mi-
parcours, du Programme national de dévelop-
pement des soins palliatifs 2008-2012. Mais il
se veut également un état des lieux complet
de la dynamique de développement des soins
palliatifs dans les régions francaises, au plus
prés des réalités locales tout en conservant
une approche nationale et comparative.

Les progrés accomplis au cours des trente
derniéres années dans le champ de la santé
permettent de vivre plus longtemps, et i pour
| 6i mmense maj or ii tdés db®
conditions globalement plus favorables :
| épérance de vie progresse, et le taux de
mortalité décroit considérablement. Comme le
soulignait NSEE,simeseisgtes
de mortalit® ®taient
1980, le nombre total de déces en 2010 aurait
été supérieur de 120 000 a celui effectivement
observé.

Mais en rendant incertaines les frontiéres de la
vie et en repoussant sans cesse celles de la
mort, la médecine moderne a engagé les pro-
fessionnels de santé, les patients et la société
toute entiére dans un territoire inconnu, consti-
tu® de situations et
impensées. En effet, particuliérement efficace
a ralentir ou freiner le développement de ma-
ladies qui, sans lui, auraient conduit trés vite a
la mort, le progres médical tend a la fois a ac-
croitre la complexité des prises en charge et a
redessiner les contours de la vulnérabilité des
personnes malades.

Cbhbest pr ®ci s®ment cneait-
quée par les limites du savoir autant que par
celles de la vie humaine, que le développe-
ment des soins palliatifs doit permettre

d 6 accompleg sons palliatifs introdui-
sent en effet un véritable changement de pa-
radi gme i | s objedifode tomp
battre les causes de la maladie, mais cher-
chent a améliorer la qualité de vie des patients

et de leur famille face aux conséquences de
cette maladie potentiellement mortelle, par la
prévention et le soulagement de la souffrance,
ainsi que le traitement de la douleur et des
problemes physiques, psychologiques et spiri-
tuels qui lui sont liés. Contrairement a une idée
largement répandue, les soins palliatifs ne
concernent donc pas seulement les dernieres
semaines ni les derniers mois de la vie, et
peuvent °tre mis en 1
des soins dits « curatifs ».

Les questions concernant la fin de vie revétent
auj ourud éamactére essentiel, du fait de
leur impact non seulement sur la médecine
elle-méme et sur les conséquences de son
progrés, mai s aussi sur Isé
teme de soins et sur les politiques publiques
de santé de demain.

Le vieillissement et la grande vulnérabilité des
personnes gravement malades interrogent en

effet | 6un de républisaing:@er (
| ui de | 0-aHite @u droit &, chacuh ¢
do°tre reconnu comme

autres, quelle que soit sa fragilité et quel que
soi t | delsaneise@e

Le Programme national de développement des

soins palliatifs 2008-2012 incarne une forme

ddacti on qupdepakse tguwseul champ

de la santé. Il questionne la société sur les va-

l eurs quobell g geait!l dot
ser la place de celui « qui ne produit plus »

dans un contexte économique difficile, a une

épogue ou les logiquesdel 6 agir dor
souvent le temps de la réflexion éthique.

Car cO6els't |bbioam midique rMatiod
nale de santé: faire du respect des personnes

un principe irréfragable et rappeler a ceux qui

| 6oublieraient | dhonne
soin des plus vulnérables. Bien au-dela de la

compassion, tout simplement par solidarité.

Pr Régis AUBRY



Des réalités locales contrastées
DEMOGRAPHIE, EPIDEMIOLOGIE, OFFRE DE SOINS

De | 6Cle de France, premier bassin de pptau
moins de 6,1% de personnes agées, au Limousin, marqué par un espace géographique es-
sentiellement rural et par le fort degré de vieilissement de sa population, les régions fran-
caises révelent des réalités locales contrastées.

Le poids démographique et la densité des popu-

l ations varient forteme
en dehor s d ede-Ftaidcé, | région « hors-
normes » a de nombreux points de vue, alors
gue les trois régions les plus peuplées (Nord-
Pas-de-Calais, Rhbne-Alpes et Provence-Alpes-
Cote-D6azur) concentrent
millions de francais, les trois régions les moins
peuplées (Corse, Limousin et Franche-Comté)
en comptent a peine 2,2 millions.

La part des personnes agées et le degré de vieil-
lissement de la population apparaissent eux aus-
si tr s variables doune
vieilissemen t , -&dire ¢t nombre de per-
sonnes de plus de 65 ans pour 100 personnes
de moins de 20 ans, passe ainsi de 47,4 en lle-
de-France a 112,5 dans le Limousin (cf. carte ci-
dessous).

Le point de vue épidémiologique offre lui aussi
un apercu saisissant des contrastes interrégio-
naux:l 6i n®gal i t® f ac eparte. |

Indice de vieillissement par région en 2009

(Nombre de pers. de plus de 65 ans pour 100 pers. de moins de 20 ans)
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Source : DGOS-DREES (2010)

Dans le Nord-Pas-de-Calais, le taux comparatif de
mortalité par cancer est 21% plus élevé que la
moyenne national e. De I
comparatif de mortalité prématurée (-65 ans) par
maladie vasculaire cérébrale est 39% plus élevé
gue la moyenne des autres régions francaises.

De |l eur clt®, | es i ndi c
soins témoignent des importantes disparités dans
la réponse apportée aux besoins de santé de la
population. La densité de médecins généralistes

de vill e, l e taux doé®qu
et de soins de suite, | €
pour 1000 habitants, la disponibilité des places de
SSI AD ou encore | e nombr

1000 habitants varient ainsi fortement selon les ré-
gions, voire selon les territoires de santé au sein
déune m°me r ®gi on.

Associées aux facteurs géographiques (relief, ré-
seau routier, etc.), ces disparités interrégionales se
traduisent par une forte variation des temps
déacc s ° | 6offre de soi



Un accroissement prévisible des disparités territoriales

PENSER LA DECLINAIS® DES POLITIQUES NATIONES DE SANTE POUR
SOADAPTER ARERIONAK DESDEMAIN

Les perspectives démographiques et épidémiologiques propres a chaque région laissent sup-
poser un accroissement des disparités interrégionales au cours de vingt prochaines années. Il

est donc indispensabl e

de penser d s aujmau

tionales de santé, notamment dans le champ des maladies graves et de la fin de vie.

En France, les générations nombreuses du

baby-boom (1946-1 9 7 3) néont tp
teint | 6©ge de 65 ans

les premiers baby-boomers atteindront cet
age, ce qui contribuera a augmenter fortement
la part des seniors dans la population fran-
caise. (INSEE) : en 2040, 10 millions francais
auront 75 ans ou plus, contre « seulement »
5,2 millions en 2009. Cette augmentation se
fera dans des proportions et a des degrés trés
différents selon les régions (Cf infra, p.20).

Or |l e vieillissementg-:

mentation tendanci el
et de la mortalité des cancers, des affections
vasculaires-cérébrales et des dégénéres-
cences neurologiques. Couplé a certaines ha-
bitudes alimentaires et/ou comportement a
risque déterminants dans la prévalence de ces
trois types de pathologies (alcool, tabac, obési-
té, etc.), ce vieillissement plus ou moins mar-
gué conduira selon toute vraisemblance & un
accroissement des disparités interrégionales
en termes de besoins de santé.

Cancer et vieillissement

De nombreuses études ont démontré le lien étroit entre
les mécanismes de la sénescence cellulaire et ceux de

la cancérogéneése : | 61 NCa esti me-
mentation de | 0incidence
sdexplique © 25% par |aboa atg

a 20% par son vieillissement.

Si la létalité moyenne des cancers a fortement diminué
au cours des dix derniéres années, du fait notamment
des progres réalisés en cancérologie, la forte augmenta-
tion de leur incidence dans la population induit une
croissance mécanique du nombre de déces: 147 000

d®c s par cancer en 2010,

71% des déces par cancer intervenant chez des per-

sonnes de 70 ans ou plus.

Ecart moyen des densités régionales de

médecins actifs a la densité nationale
(en % de la densité nationale i source : ADELI, DREES))
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Les besoins de santé ne sont pas les seuls
concernés par cette accentuation prévisible
des inégalités territoriales: la disponibilité et
lidplantation des offreurs de soins, hospita-
liers comme ambulatoire, sont appelées a évo-
luer selon des logiques trés différentes selon
les régions.

L6®vol ution de | a deasas
listes en est un parfait exemple. Ainsi, selon la
DREES, «au cours des dix prochaines an-
nées, la tendance a la réduction des inégalités
observ®e depui s une v
poursuivrait, | 6 ®c ar b-
nales a la densité nationale continuant a dé-
croitre progressiveme nt , jusqud”-
minimum de 12% en 2019 (contre 15% en
2006) avant ddbaugment e
de 2022, pour atteindr
inégalités se creuseraient donc a nouveau,
mais en 2030 les régions les mieux dotées ne
seraient plus | es» m° me

[DREES - Dossiers solidarité et santé n° 12 - La démographie
m®di cale " I 6dhorizon 2030 : de
réaionales détailléesl



Compte tenu de ces contrastes présents et a
venir, et au regard des dynamiques locales
engagées depuis parfois de nombreuses an-
n®es, il est apparu n
politique nationale de développement des
soins palliatifs une approche « territorialisée »

Créées pour assurer un pilotage unifié de la
santé en région, les ARS doivent en effet étre
|l es acteurs dbéune r ®e
sures du Programme national de développe-
ment des soins palliatifs 2008-2012, qui fasse
sens avec les réalités régionales.

Les journées régionales organisées dans cha-
cune des 26 régions francaises de septembre
2009 a novembre 2010 visaient ainsi a donner

| 6i mpul si on et | e sowut
truction de véritables projets régionaux autour
de | 6 ac eneentptdesasoins palliatifs,

et de construire avec les ARS des réponses
adaptées aux besoins spécifiques de chaque
région et de chaque territoire, pour at
et plus encore pour demain.

Ces journées de travail poursuivaient trois ob-
jectifs principaux :

> Etablir un état des lieux précis du niveau de
développement des soins palliatifs dans
chaque r ®gi on, en sobaj
syst mes déinformatic
PMSI), sur les données des Agences régio-
nales (suivi des SROS, CPOM, etc.) et sur les
informations de terrain transmises par les pro-
fessionnels de santé.

> |ldentifier les leviers et les freins a la dyna-
mique de diffusion de la démarche palliative
(structuration de | 611
mation universitaire, degré de développement
du « travail en réseau » entre acteurs de san-
té, etc.)

> D®finir, sur |l a bas:¢
et compte tenu des opportunités et des diffi-
cultés mises en lumiere, 4 a 5 priorités régio-
nales pour le développement des soins pallia-
tifs.

Cette m®thodol ogi e a
permis de dresser un panorama extrémement
précis de l'offre spécifiqguement dédiées aux
soins palliatifs (met:
| 6i nsuffisante fiabild]i
conduites par le passé).

Les Agences Régionales de Santé (ARS)

Les ARS rassemblent, au niveau régional, les res-
sources de | 06Et aMalacdiet de | ¢

Leur champ de compétence est relativement large: la
prévention, la promotion de la santé la veille et la sécu-
rité sanitaires, etenfinl 6 or gani s a tssionnels (
et des établissements de santé (hopitaux, cliniques)
mai s ®gal ement des st r-socd
(mai sons dbdaccuei l pour I
personnes handicapées).

La stratégie respective de chaque ARS est définie dans
son « Projet Régional de Santé » (PRS), composé :

1/ rDplan stratégique, qui définit les priorités régio-
nales et les objectifs généraux,

2/ De trois schémas : un schéma régional de préven-
tion, un sch®ma r ®gi onal d et
un schémarégionalde!l 6 o f f r esociEl®8ROMS)

3/ De programmes spécifiques; le PRAPS (programme
r®gi onal ddédacc s " | a pr
PRGDR (programme régional de gestion du risque), le
PRIAC (programme interdépartemental d 6 a c-c
pagnement des handicaps etde | a pert e

le programme Télémédecine, etc)

Mais au-dela de cette dimension « observa-

tionnelle », utilement complétée par les don-

n®es de | 60bservatoire
Vie, les journées organisées dans chaque ré-

gion visaient bien a construire une vision parta-

gée entre ARS, Conseils Généraux, Doyens

des facultés de médecine, professionnels de

santé et responsables associatifs.

\

En permettant a ces acteurs de contribuer,

chacun | eur eglieua des soins’
palliatifs dans leur région et les rassemblant au-

tour dbéaxes de d®vel op
comme des priorités au niveau régional, ces

temps dé®change ont p €
les grandes lignes des futures politiques régio-

nales de santé dans le champ de la fin de vie.

Autour doéun probl me s-d
truit sur la base de références désormais com-
munes, sbarticul ent do
doéaut anpertingniesuet | ®gi t i mes
ont été définies collectivement.
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Une offre de soins graduée

LA FILIERE DE PRIEN CHARGE EN SOINS RLLIATIFS

Léorgani sation de |
ral de gradation des
tients

6of fre

de soins en s é-i

ses en charge. alL

proi

dle reduiertl doi@nt avoir acces (et non pas seulement les patients en

phase terminale), ont ainsi vocation a étre organisés dans tous les établissements sani-

taires et

m®di cosociicleek pade m°mel quae

dar

de soins palliatifs est ensuite déterminé par le degré de complexité de la prise en charge.

Premier ni veau, trop
prise en charge palliative graduée en fonction
de la complexité des situations rencontrées,
les services hospitaliers non dédiés aux soins
palliatifs restent confrontés a la plus grande
partie des décés intervenant en établissement
de santé. Les situations ne présentant pas de
difficulté clinique, sociale ou éthique particu-
liere sont donc prises en charge dans les ser-
vices de médecine ou de SSR « classiques ».
Ces prises en charge peuvent bénéficier
ddune val onciersspdcifiggoen f i n

Dans les services de soins confrontés a des
situations de fin de vie fréquentes et relative-
ment complexes (pneumologie, hématologie,
cancérologie, etc.), des Lits Identifiés de Soins
Palliatifs (LISP) peuvent étre mis en place afin
de développer, de renforcer puis de diffuser
des comp ®t ences sp®ci f i
pagnement de la fin de vie au sein des établis-
sements.

r ®f ®r ent i el nati ona

soins palliatifs (2008)

Lo
cu
| ©

or g amdes swihsipalliatifs a fait | 6 obj et
l aire
Organi sati on

r-d
Direction C
des PEGO)sdu 25D

de | a

mars 2008. Les référentiels relatifs aux équipes mobiles

de soins palliatifs, aux lits identifiés de

soins palliatifs,

aux unités de soins palliatifs, aux soins palliatifs en Ho s-

pitalisation
vol es

Le

soins

Domicil e et-
ddaccompagnement sont
r ®f ®r ent i el ddorgani sat.
palliatifs est, lui, annexé a la circulaire

N°DHOS/02/03/CNAMTS/100 du 25 mars 2008.
Deux principes apparaissent structurants : la gradation de

| dof fre
part,

de
de

|l a ¢
di f f

en fonction

et | 6objectif

au sein des services hospitaliers comme aux domiciles.

Les Unités de Soins Palliatifs (USP), sont des
unités entierement consacrées a la prise en
charge des patients en soins palliatifs présen-
tant les situations les plus complexes. Elles
constituent donc un élément essentiel du mail-

|l age de | 6of fre ter
pui sqgubell es assurent
ddbaccompagnement queu-n

rer les autres structures. Ces unités sont éga-
| ement au ofgen derf@matire enl
soins palliatifs, et ont vocation a impulser une
dynamique de recherche.

Les Equipes Mobiles de Soins Palliatifs
(EMSP) sont implantées dans les établisse-
ment s de sant® afin
technique et éthique aux équipes de soins im-
pli gu®es dans | a pri st
en soins palliatifs. Elles ne réalisent donc pas
débactes de soins, mai
des équipes médicales et soignantes qui ac-
compagnement les patients.

Ces quatre compos arse¢ens
charge en soins palliatifs ne structurent toute-
fois que la filiere hospitaliére.

Dans les établissements médicosociaux, et no-

tamment dans | es ®tab
ment pour personnes agées dépendantes

(EHPAD), la prise en charge des personnes en

fin de vie est r®al i s¢
| 6®t abli ssement, avec,
débune ®quipe mobile de
réseau de santé en soins palliatifs.

A domicile, les patients sont accompagnés par
leur médecin traitant et par des professionnels
de santé libéraux (infirmiers, kinés, etc.), par-
fois coordonnés par un réseau de santé. En
c as Hogpitaljsation a domicile é , | 6

0 (
de soins de | 6 HAeRis.peut



Les unités de soins palliatifs

UNE OFFRE DE SOINS QUICOUVREDES®ORAI S LOENSEMBLE I

Concgues pour prendre en charge les situations les plus complexes, les Unités de Soins Pal-
i atifs, sont aujourdoéhui pr ®sentes dtaus ks
C.H.U, ceci malgré des disparités persistantes. Cette évolution tres positive (et indispen-

sable) de | 6offre sp®cifiquement d®di ®e
d®sormai s sbdéaccompagner du d®v e dwdompialendes pa-
tient s, et permettant | daccuei l des person

Lébensembl e des r ®gi on
ddau moins wune unit®
portant leur nombre a 107, pour un total de
1176 lits.

Ces unit®s se trouvent
secteur « Médecine, Chirurgie, Obstétrique »
(MCO), mais certaines régions comptent des
USP en soins de suite et de réadaptation [voir
encadré ci-dessous]

Si | 6®vol ution gl obal e
2008 apparait en définitive assez faible au re-
gard des objectifs du Programme (+20 USP en
trois ans), cette réalité « statistique » ne cor-
respond que trés partiellement a la réalité « de
terrain ». En effet, tandis que certaines struc-
tures ayant eu antérieurement| e st at L
(Parthenay, Chateauneuf, @ Guéméné-sur-
Scorff, etc.) étaient reclassées en LISP du fait
de leur non-conformité au référentiel national,
et que dob audBreyaare, Madny eme
Vexin) étaient fermées du fait des recomposi-
tions hospitaliéres, de nombreuses USP ont vu
le jour dans les établissements hospitaliers.

A la notable (et dommageable) exception de
Rennes, tous les CHU disposent ainsi désor-
mai s déune unit ® : depuis ¢
2008, les CHU-R de Poitiers, Strasbourg,
Nimes, Reims, ou encore Amiens ont créé une
USP afin de permettre la prise en charge des
patients présentant les situations les plus
complexes.

Quelques situations originales sont suscep-
tibles de servir de modéles. A Caen, par
exempl e, |l e choi x aom®
mune au CHU, au CLCC et a un établissement
privé a but non-lucratif. Plusieurs recomposi-
tions sont par aill eé&r
di er des h®ritage:
cohérents: ainsi en est-il & Montpellier de la

coexistence de deux USP trés proches, ou en-
core © Nice 0% | 0OUSP e
deux sites géographiques distincts et rattachées
a 2 poéles différents. Ce net renforcement de
| 6offre de soins palli
sans opportunitésp o u r | 6accroi
connaissances dans le champ de la fin de vie:
un effet, ces USP ont vocation a piloter la forma-
tion universitaire en soins palliatifs et & animer
une dynamique de recherche au niveau régio-
nal, en lien avec les U.R.C, les D.I.R.C mais
aussi | 6 Obs er dala inide ee. |h
apparait de plus en plus nécessaire, au regard
de | 6i mportance du t eom
fessionnels de ces USP aux activités de forma-

tion wuniversitaire et
| octroi ci bl ® de mo vy ¢
USP des CHU (sous forme de MIG).

Toutefois, S i I 61 mmeamurs
régional » que jouent les USP implantées dans
|l es CHU &est i nd®ni abl e,
« proximité » apparait de plus en plus claire-
ment : débune part pagleselusq
l ourds ne se d®pl acent
gue | 6i mplantation des

de fagcon symétrique, des inégalités inter- et in-
frarégionales (de nombreux départeme nt s
pas do6USP) .

Les Unités de Soins Palliatifs en SSR

La multiplication des prises en charge s au long

cours pour des personnes atteintes de pathol o-

gies chroniques ou chronicisées extrémement

compl exes dodéun point de
just i fi e | 6exi st soing de suited df <
de réadaptation € ( SSR) . Ldexem
atteints d e tumeurs cérébrales, de scléroses en

pl agues ®vol u®es ou eni
Parkinson ~ un stade av
la plus parlante.



Répartition des Unités de Soins Palliatifs par région en 2010

Nombre de lits d'USP

. 375
@
®

100

50

10

Nombre de lits d'USP
pour 100 000 habitants

de0,42a1,0
de1,0a13

de 13422

| Wi

de22a48

Source : Comité national de suivi du développement des soins palliatifs

La r®partition du nomb!
relativement inégale, deux tiers des unités étant
concentrées dans 5 des 26 régions francaises
(PACA, Rhoéne-Alpes, Bretagne, Nord-pas-de-
Calais et lle-de-France).

Ces mémes régions comptent, a elles-seules,
71% des |lits doUSP, a
tent que 48% de la population et ne comptabili-
sent que 42% du total des décés annuels. Indi-
cateur certes imparfait mais révélateur tout de
méme de grandes tendances, le taux
do®qui pement liadfsrvare de 4dsa
8,2 1lits doéo0chebitamte.ur 10

Les régions Pays-de-la-Loire, Basse et Haute
Normandies, Poitou-Charentes, Centre et Bour-
gogne apparaissent manifestement sous-
dot ®e s . LOexi stence cdrd
taines de ces régions (Tours et Dijon) ne permet
pas de répondre aux besoins de santé de la po-
pul ati on, déaut ant ge-o6
ment excentrées.

A | 6®chell e infrar®gio
régions globalement bien dotées se trouvent re-
lativement isolés (Seine-et-Marne, Cotes
ddAr mor, Dordogne, | s I

Les échanges menés en région ont fait émerger
la nécessité, a terme, de créer des USP «de
proximité », en tenant compte de la taille des éta-
blissements et du nombre de déces, de la confi-
guration géographique et de la distance par rap-
port & une autre USP, ceci afin de rendre effectif

| 6acc s des patients |
soins que représentent les USP.

Outre |l a cr®ation doust
pensable de repositionner rapidement certaines
USP sur | es prises ena-:
tion a assurer, c'est-a-dire complexes. Plusieurs
uni t ®s ne r ®p onde ximisaons
qui leurs sont confiées, privant les personnes
dont | 6 ®t at de sametn®& Id
prise en charge adaptée. Il existe également des
structures dénommées « USP » (et financées
comme telles) qui correspondent en réalité a des
regroupements de LISP.

Enfin, le niveau des ressources humaines dispo-
nible dans les USP apparait tout a fait en deca de
celui prévu par le référentiel national annexé a la
circulaire du 25 mars 2008. Dans de nombreuses
unités, le déficit de personnels ne permet pas de
mener | es missions dbéun



Lits identifies de soins palliatifs (LISP)

DIFFUSION DE LA DEMARCHE PALLIATIVE EVALUER LGOI MPAC

Les lits identifiés de soins palliatifs, implantés dans des services de soins hospitaliers, doivent faci-

it er | 6i nt®gration progressive de | a d®mar aies
desanté impligu®s dans | es diff®rentes sp®cialit®s r
2000 de plus quobau d®b ure, quiperm& deonmmintanmlesepatientaldns les

services dans lesquels ils sont suivis, est toutefois inégalement répartie sur le territoire. Son béné-

fice pour | 6am®Iliorat.

> Des «lits identifiés » pour faciliter
| 6int ®gration de | a de

Le principal objectif du programme national de

développement des soins palliatifs 2008-2012

est déaboutir ) une é-d
gr ®e ° l a pratique de
professionnels de santé.

Cependant, les possibilités ouvertes par le
mouvement dbébacc®l ®r at i
médecine ont, paradoxalement, contribué a
« densifier la complexité » : le maintien en vie
(ou en survie) de personnes rendues extré-
mement vulnérables par la maladie ou par la
perte doéoautonomie r es-d
saire le recours a des compétences « ex-
pertes » en termes de soulagement de la dou-
leur, de maitrise des symptdmes et
débapai sement des souff

Cbdest cet obj eciblé fles
compétences des médecins et des soignants
intervenant dans les services fréquemment
confrontés a la fin de vie, que doivent répondre
les lits identifiés de soins palliatifs (LISP).

Ce dispositif, propre au paysage sanitaire
francais, existe depuis 2004 et repose désor-
mais sur le référentiel national annexé a la cir-
culaire du 25 mars 2008 relative a
| 6organi sation des soi
situés dans des services confrontés a des si-
tuations de fin de vie et/ou de décés mais dont
| diacitt ® nbdest pas aeréec
au x soins palliatifs.
ddune pr oc@anaissanak eontac-
tueleé par | 6Agence R®gi
CPOM de | 6®t ab linascéseeon r
des modalités particulierement avantageuses
(GHS spécifique en MCO, DAF supplémen-
taire en SSR), qui doivent leur permettre de
b®n®f i cier dobéun renfor
a la prise en charge des patients en fin de vie.

10

on de | a

gual it ®@rédes pr

Deux types de personnes sont donc concer-
nées par une prise en charge en lit identifié :

> Les malades dont I 6«
mi se en place dobéune as-
tive, et qui sont hospitalisés dans le service au

sein duquel des lits de soins palliatifs sont

identifiés

> Les malades extérieurs au service, mais dont

la situation clinique, sociale ou éthique rend

n®cessaire | e recours

sup®rieur doun etenwps detrg-

pit » afin de poursuivre, ensuite, la prise en

charge a domicile ou en établissement.

Les services dans lesquels sont implantés des

LI SP doi vent pouvoir
dodune ®aopileidpsminsmpalliatifs (EMSP),
par | e biaensonddbune co

Les établissements disposant de LISP doivent
pouvoir mettre des chambres individuelles a la
disposition des patients concernés, et disposer
déun |it doéappoint pou

Les « référents en soins palliatifs »

Un service dans lequel des lits de soins palliatifs
ont été identifiés doit désigner au moins un réf é-
rent médical et un référent soignant, tous deux
inscrits dans une démarche de formation appr o-
fondie en soins palliatifs (DU/DIU ou DESC). Ces
référents doivent avoir acquis une expérien ce cli-
ni gue au sein ddéune EMSP

Ces «référents en soins palliatifs » ont un role pr i-
vilégié de coordination de la prise en charge des
patients en fin de vie au sein du service. lls do i-
vent notamment, par compagnonnage, chercher a
renforcer | es compétences en soins palliatifs des
autre professionnels du service. A cette fin, ils

sont en lien régulier avec une équipe mobile de
soins pdliatifs.




> 4800 lits identifiés de soins palliatifs

En 2010, on compte 4800 lits identifiées de
soins palliatifs, r ®p-a
toire. La trés grande majorité (70%) sont en
MCO. Apres une phase de forte croissance du
nombre de LISP (prés de 2000 lits ont été
identifiés entre 2007 et 2009), le second se-

mestre de | 6ann®e 201
phase de stabilisation.

D6bune part parce queé-
gi ons, |l 6objectif de

établissements enregistrant plus de 200 déces
chague année est atteint, voire dépassé.

Débautre pattr,e edu rpteoutt
devient indispensable i av ant ddéen
poursuite du renforcement de ce dispositif T

déen ®valuer |l es effet

>DO6i mportantes dispar.i

Dans plusieurs régions, les Schémas Régio-
naux déOrganisation Se
un objectif de 5 lits identifiés pour 100 000 ha-
bitants. Or si | 6on ao
tions régionales, ce taux varie entre 4,6 en
Franche-Comté et 17,6 dans le Limousin.
Dans cette derniére région, le trés fort taux

do®qui pement est me t
r®al i s® par | 6ARH de én
seaux de santé en soins palliatifs, mais au con-
trairededével opper | 6offre di
Taux doé®qui pement el
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6 a c tem MSPt ®

1 existe aujourdoéhui-
luer le nombre de patients pris en charge en
soins palliatifs. Cette difficulté est particuliére-
ment préjudiciable pour les LISP : les régles ac-
tuelles de «codage » de la V11 de la T2A
nbassurent pl #fxclta vei 9di
de soins palliatifs dans un établissement, occa-
sionnant une diminutic
40% dans certains hopitaux.

> Le difficile suivi de |

En effet, tandis que, dans le cadre de la V10, le
« diagnostic principal » était le diagnostic ayant
suscit® | 6effort de B-cC
dant possible | e codag
au cours du séjour), les régles de codage
mises en place en mars 2009 ont profondément
modifié la situation : le diagnostic principal doit

désormais correspondre au s¢j our doe
patient. Or | 6identi fi
MCO, débune situation
palliatifs se fait le plussouv ent au d®
s®jour, du fait par é-Xx

favorable de la maladie, et non au moment de
| 6admi s @atiet.n du p

Répartition des LISP par région en 2010

Région Nombre Dont LISP

total de LISP en SSR
Alsace 251 96
Aquitaine 165 51
Auvergne 98 22
Basse-Normandie 120 3
Bourgogne 115 0
Bretagne 202 46
Centre 272 55
Champagne-Ardennes 165 15
Corse 41 4
Franche-Comté 53 8
Haute Normandie 140 32
lle-de-France 581 50
Languedoc-Roussillon 231 60
Limousin 131 37
Lorraine 267 114
Midi-Pyrénées 337 100
Nord pas de calais 331 130
Pays de la Loire 356 144
Picardie 198 69
Poitou-Charentes 157 25
PACA 232 68
Rhone-Alpes 383 52

A priori, cette difficulté sera levée en 2011 : les
soins palliatifs deviendront une « co-morbidité
associée » (CMA), permettant ainsi de valori-
ser en niveau 3 le Groupe Homogéne de Ma-

| ade ( GHM) ueduwsBjoui. Il faudra ¢
toutefois étre vigilant pour que cette CMA ne
soit pas gudbdun effet
gubdel |l e tradui se r ®e |
d 6 u rémarctie palliative.

> Une activit® qui g®
ressourcesé mai s spemper- (
sonnels.

Toutes les rencontres régionales ont mis en

évidence un paradoxe peu défendable : alors

gue |l es LI SP g®n r esh

sources pour les établissements (415 millions

débeuros au titre de h-a
fort significatif de per sonnel s o
constaté dans les services de soins.

> Un insuffisant développement en SSR

Léidentification de |
les services de SSR vise a répondre au besoin
de lits ddédhospitalisat
des servicesde MCO forte t«
également de permettre le développement de
«ltsderépit»dans | e cadre
domicile ou en EHPAD: la lourdeur de la
charge en soins et le niveau de dépendance
fonctionnelle et cognitive des personnes sont
en effet les deux raisons qui motivent un pas-
sage en SSR. Les champs de la gérontologie,
mais aussi de la cancérologie et des maladies
neurologiques dégénératives (SLA, SEP, Par-
kinson, etc.) sont particulierement concernés.

A la fin de | 6aptat®eule-2
ment 400 lits de soins palliatifs identifiés dans
des services de SSR, sur un total de 90 000
lits (dont 60000 lits de soins de suite).
L6éobjectif du progr ami
nombre par quatre, autrement dit de créer
1200 lits supplémentai r es d 6 i c i

Or au 31 décembre 2010 on ne compte que
1164 LISP en SSR. Les créations ne sont donc
pas © | a hauteur de | 6
financements octroyés : 14 millior
été alloués aux agences régionales depuis
2007, sous la forme de crédits DAF (dotation
annuelle de fonctionnement) ciblés. A titre
d 6 e x e mp {deeFranck & Iretueun total de
2,5 millions dobéeur osr-:
mettre | a cr®ation de
compte en 2010 que 48.



Tot al des montant s
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Source : PMSI - Exploitation : Comité de suivi du développement des soins palliatifs

> Evaluer la plus-val ue de | 6i
des LI SRmétarationleffective de la
prise en charge des personnes en fin de vie

Compte tenu non seulement des moyens mis
en Tuvre pour finance
en lits identifiés de soins palliatifs (environ 415
mill i ons dbéeuros en 200
manque de visibilité sur le contenu de ces
prises en charge, il est indispensable de cher-
cher ®valuer S i | &-i
sente le GHS « lit identifié de soins palliatifs »
produit ce qu e un dfe-leviere
sur la diffusion de la démarche palliative.

Pour cel a, deux typesi-
sager : | 6®val uation du
des s®j our s en I it i

| 6 ®v al ualtd iompdadcetSResur le de-
gré de déploiement de la démarche palliative
dans les services qui identifient de tels lits.

Lé6®valuation de | a pe
séjours en lit identifié devra reposer, dans un
premier temps, sur | 6
groupe de travail SFAP/CNAMTS en 2009.
Cette appréciation pourra utilement étre com-
plétée par une éval uati on de |
ressources générées par le GHS « LISP », no-

tamment en termes de renfort de personnel.

L6®tude dbéi mpact , beau
point de vue méthodologique, devra vraisem-
bl abl ement faire | 6mb
muneal 6 Observatoire nat
et a la Haute Autorité de Santé (HAS).

> La place des structures de proximité

La mesure 3 du programme national de déve-
loppement des soins palliatifs 2008-2012 invite
a « développer la culture palliative dans les
unités de soins de longue durée (USLD) et les
hdpitaux locaux ». Or si les LISP en USLD sont
rares (39 en France), les ex-hdpitaux locaux
ont plus largement investi ce champ, notam-
ment en Bretagne, en Basse-Normandie, en
Bourgogne ou encore en Midi-Pyrénées.

Cette orientation traduit la volonté de proposer
une offre de répit et de recours de proximité,
en lien avec le secteur médicosocial. Les ex-
hépitaux locaux sont une opportunité impor-
tante pour le développement et la diffusion de
la démarche palliative en dehors des services
spécialisés.

nodéen

>lLedangerdesUSPé qui

Si les LISP ne doivent, dans la mesure du pos-
sible, pas étre dispersés un a un dans les ser-
vices de soins, leur trop grande concentration
peut ®gal ement s Octive ®le ¢
regroupement déun nomt
au sein dbébun m° me étsuenerv
le dispositif de son objectif initial (« diffuser la
démarche palliative ») et constituer des Unités
de Soins Palliatifs « Canada-Dry », aux
moyens et aux compétences inférieures a ceux

déune v®ritable USP.

1 convient donc doé®v
g®ographiques (08 1Ilit:¢s
ni ° | 6esprit ni 7 | a



Les equipes mobiles de soins palliatifs (EMSP)
DES RESSOURCES TRANSVERSALES

Levier essentiel pour la diffusion de la démarche palliative et son intégration dans la pratique
de | 6ensemble des professionnels de s amohls
de soins palliatifs ont connu un essor important au cours de trois derniéres années. Si le

mail |l age territorial appar agoh a uneduteetet svie mombnet
do®qui pes semble aujourdodohui satisfaisant,
®t abli ssements m®di cosoci aux i mpl i gqumportat. m

> Un dispositif a la hauteur des enjeux des
progrés de la médecine

Les enjeux de | 6actior
soins palliatifs sont & la hauteur des consé-
guences des progreés scientifiques réalisés ces
cinquante derniéres années dans le champ de
la santé.

Particulierement efficace a ralentir ou freiner le
développement de maladies qui, sans elle, au-
raient conduit trés vite a la mort, la médecine
moderne génére de fagon presque symétrique
de la chronicité.

La démarche palliative, véhiculée au sein des
établissements par les équipes mobiles de
soins palliatifs (EMSP), doit précisément per-
mettre dbédaccompaghner

de plus en plus souvent confrontées a des dé-
cisions complexes et a des prises en charge
particuli rement d®l i ¢
éthique.

Les équipes mobiles contribuent également
(grace a leurs interventions dans les services
de soins mais également grace aux actions de
formation qubell es r®
par les professionnels de santé des disposi-
tions de la loi dite Leonetti.

En 2008, la miss i o nvaluhtio®de la loi du 22
avril 2005 relative aux droits des malades et a
la fin de vie avait en effet largement souligné la
n®cessit® de penser I
loi non seulement a travers les dispositifs de
formation continue, mais aussi et surtout par
| 6i nt e r m®ainpagnonaaged»uc'est-a-
dire | accompagnement
dans | a r®alisation d¢
prise de décision complexe.

> Les fondements de la démarche palliative

le«xgui de de bonne prati
palliative » publié par la DHOS en 2004 reprend
les principales composantes de la démarche
palliative :

1. Une évaluation globale des besoins du patient

2. La mise en Tuvre dou
prise en charge du patient et de ses proches
3. La mise en place de réunions pluri-

professionnelles de concertation et de décision

4. Le soutien des soignants, en particulier en situa-
tion de crise

5. La réalisation de formations multidisciplinaires et
pluri-professionnelles au sein des unités de soins

Le référentiel national des EMSP

Un r ®f ®renti el nati onale-
latif aux équ ipes mobiles de soins palliatifs a été

élaboré en 2008 [circulaire N°DHOS/02/2008/99 du 25 mars 2008
annexe 2

Ce référentiel précise les missions, les modalités
ddinterventi on e tctionnengent deo
ces équipes. SO i | ne const méappeo-
sable aux Agences Régionales de Santé ni aux éa-
blissements, il indique les éléments indispensables
pour mener a bien la mission«d 6 accul par
la démarche palliative confiée aux équipes mobiles.

Le principe de « non-substitution» aux équipes de
soins des services concernés y est central: les

®qui pes mobiles ndont pa
des soins en tant que tels, mais bien
ddaccompagner I es profa&s
tique et ddani mer | a r ®

prises de décision complexe (poursuite ou au con-
traire arrét des traitements, s édation, etc.).

Les EMSP doivent entretenir un lien privilégié avec
les services au sein desquels sont identifiés des
LISP.




> Une répartition globalement homogene,
malgré certaines disparités

En 2010, 353 équipes mobiles de soins pallia-
tifs sont financées au titre des Missions
dél nt ®r °t G pourRassarer ur( rfélé
de conseil, déappui nei
nels des unités de soins et des établissements
médicosociaux, contre 320 en 2007.

Si cette évolution peut paraitre faible au regard
desfinancements all ou®s

surtroisans ) , el l e doit °tr
mouvement important de recomposition des
éguipes existantes : dans certaines régions
comme la Franche-Comté, certaines tres pe-
tites équipes ne disposant pas de la masse cri-
tigue pour mener un travail a la hauteur de
leurs missions ont fusionné entre elles afin
déo®l argir |l eur p®rim t

La répartition interrégionale et le maillage terri-
torial de proximité apparaissent, globalement,
satisfaisants, malgré des disparités évidentes.
Rapporté au nombre de décés survenant en
®t abl i ssements de sant

mobiles de soins palliatifs est particulierement
important en Pays-de-la-Loire, Lorraine, Midi-
Pyrénées, Picardie, Basse-Normandie et
Franche-Comté, c'est-a-dire dans les régions a
dominante rurale ou semi-urbaine disposant par
aill eurs (" | 6exception
de |its dO6USP et de LI

De leur coté, des régions telles que la Bretagne
ou le Limousin apparaissent sensiblement sous
dotées en EMSP, mais disposent par ailleurs
déune offre de prise
USP et/ou en lits identifiés.

En revanche, | 6 A gNormandie
montrent, outre un tau:
en LISP inférieur a la moyenne nationale, un
nombr e do®qui pes mo bi |
nombre de décés en établissement de santé,
est lui aussi en decga de la moyenne (1 EMSP
pour 1250 déceés hospitaliers en moyenne en
Aquitaine, contre 890 en France). Les critéres
démographigues ne sont toutefois pas les seuls
a prendre en compte : épidémiologie, géogra-
phie des établissements, qualité du réseau rou-
tier, é

Répartition des équipes mobiles de soins palliatifs en 2010

Nombre d'EMSP

Nombre de décés en
établissement de santé
pour 1 EMSP

de 500 a 800

de 801a1 100
de 1101 a 1400
de 140141700
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Source : Comité national de suivi du développement des soins palliatifs, CépiDc-INSERM

[Lecture : les régions Limousin, Bretagne et Haute-Normandie comptent en moyenne 1400 a 1700 déces en établis-
EMSP
régions Midi-Pyrénées, Pays-de-la-Loire , LoEr_a:i)ne, llle de France ou encore Picardie.]

sement de sant® pour 1

(ratio th®orique), soit




> La persistance de besoins non-couverts,
not amment dans | es -merr

Plusieurs zones géographiques restent, mal-
gré les progrés accomplis ces trois derniéres
années,non-desservies par |
principalement des territoires ultramarins.

Ainsi, sur I 6 Il @®qduei ple
du territoire Nord et Est doit pouvoir dévelop-

per une collaboration avec les établissements

implantés a Mayotte, qui ne bénéficient au-

jourdodéhui pas de | 6ap|
| 6®qui pe mobile du teil
fonction de coordination territoriale mais ne

dispose pas des moyens adéquats.

A la Matrtinique, il existe a la fois un besoin et
un projet de cr ®atiom
ter-hospitaliere entre les établissements du

centre et du sud de 160
En Guyane, si la création ddéune

nbappara’t pas n®cesesi
soins de |l a populatior

EMSP a rayonnement régional i rattachée au
CHAR de Cayenne i est indispensable. La vo-
cation doune telle ®qu
seulement au sein du centre hospitalier, mais
également en appui des lits identifiés de soins
palliatifs implantés dans les autres établisse-
ments. Dans une telle configuration, la topo-
graphie de la Guyane rendant trés difficile
| acc s " certaines
| 6uti bhsae | a t® ®meid
tement adaptée : elle permettrait de faciliter les
communications avec les établissements de
santé les plus éloignés.

La mortalité infantile trés importante rend par
aill eurs n®cessaire |
cette équipe mobile régionale, de compé-
tences en soins palliatifs pédiatriques. De la
méme maniére, compte tenu de la trés grande
diversité culturelle et cultuelle des populations
r®parties sur l e terr
psychol ogue f o rogi®parait if-
dispensable.

-~

Enfin, certaines régions métropolitaines sont
encore légérement déficitaires. En Cham-
pagne-Ardenne, certains territoires ne sont pas
encore couverts. En Cc
impérativement étre desservi par une EMSP
inter-hospitaliére.

Financement des EMSP : total des crédits
MIG alloués en 2009 ( en mi | |

ions )
lle de France 19,50
Rhoéne-Alpes

PACA
Languedoc-Roussillon
Centre
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> Un financement i mport
pas toujours par un renforcement des équipes

En 2009, ce ne sont pas moins de 106 millions
dédeuros qui ont ®t ® ab-I
biles de soins palliatifs dans le cadre du Pro-
gramme national, dont 6,4 millions pour la créa-
tion de nouvelles équipes et le renforcement des
équipes existantes (en vue de faciliter leur inter-
vention dans les établissements médicosociaux).
En 2010, 5,8 mi | | i o assont été &loués afin
de créer 21 nouvelles EMSP et de renforcer les
éguipes existantes (la encore pour faciliter leur in-
tervention dans les établissements médicoso-
ciaux).

Cet effort de financement important, trés marqué
pour les régions les plus peuplées (lle-de-France,
Rhéne-Alpes, PACA, Nord-Pas-de-Ca |l ai s,
notable dans un contexte de forte maitrise des
d®penses dbébassurance ma
ractére prioritaire, pour les tutelles nationales, de
la politique de développement des soins palliatifs.

Toutefois, il semble que les sommes allouées et
effectivement notifiées aux agences régionales
soient largement amputées lors des délégations
aux établissements de santé (de 15 a 23% dans
certaines régions).



> Une composition des EMSP trés aléatoire

Dans la plupart des régions, la composition
des EMSP apparait nettement inférieure au ni-
veau de ressources prévu dans le référentiel
national. A ce point que dans plusieurs terri-
toires il est permis de douter de la réalité de
| appuli et d u s pao cettdinesn
EMSP, tant leur composition reste parcellaire
et fragile.

En Picardie, 2 EMSP ne disposent que de 0,1
temps plein médical, tandis que celle du CH de
Senlis dispose de 0,3 ETP médical et 0,8 ETP
infirmier. En Lorraine, 11 des 19 EMSP de la
région disposent de moins de 1 ETP médical.
En Rhéne-Alpes, sur 31 EMSP, 19 disposent
déun temps m®duégehd 1 ETR 1
(dont 11 strictement inférieurs a 1 ETP).

Si la mutualisation des équipes mobiles les
« plus petites » apparait nécessaire, le renfor-
cement des EMSP ayant une forte activité

(extrahospitaliere notamment) conformément
au référentiel est un impératif.

Léinsuffisance de moy
attribu®s aux EMSP eés
tante qubelle nbdest pe

des financements alloués dans le cadre du
Programme : il semble que les agences régio-

nal es doébune part,
do®t abli ssement s ddéaut
pas | 6i nt ®gralit® deis

bués dans le budget des EMSP. Ainsi, alors

que leur composition est similaire, les 24

EMSP implantées en PACA occasionnent une

d®pense de 7,37 mi | | i
contre 4,73 millions d
implantées en Pays-de-la-L oi r e . E
termes, le «colt moyene pour I

mal adi e dbéune EM®®@anplusr
de 450 000 euros selon les régions, sans que

cela traduise pour autant un niveau de fonc-

tionnement plus élevé.

n
0

Répartition par région des dotations MIG « EMSP » en 2009

Région Mor_ntant des Nombre _ Ratio
dotations MIG d'EMSP dotation / EMSP

Alsace 3 286 8 410 8

Aquitaine 4 081 14 291 5

Auvergne 2 047 8 255 9

Basse Normandie 4 6514 16 290 9
Bourgogne 3 199 12 266 6

Bretagne 2 952 11 268 4

Centre 5 318 18 295 4

Champagne Ardenne 2 747 8 343 3
Corse 525 2 2 262 6

Franche Comté 2 380 8 297 5
Haute Normandie 2 702 6 450 3

lle de France 19 500 61 319 6
Languedoc-Roussillon 5 535 13 425 7
Limousin 1 431 4 3578 4 3

Lorraine 4 716 19 248 2
Midi-Pyrénées 4 847 21 230 8
Nord-Pas-de-Calais 5 247 21 249 9
PACA 7 376 24 307 3

Pays-de-Loire 4 738 24 197 4
Picardie 4 168 13 320 6
Poitou-Charentes 3 362 11 305 6
Rhdéne-Alpes 8 903 31 287 2

France métropolitaine 103 725 347 298 9

Source : ARBUST / ATIH / Comité national de suivi du développement des soins palliatifs

[Lecture : A
5, 3

nombre do®qui pes
millioBs2dmeutosnset ddbeur os

mo b i |-Nosnan@lig & Bourgdgre ®nt ne¢g® gas dotasonsHviQuréspectives de
a&ons qubd d 9 .n OReasrt
congue différence en termes de moyens de fonctionnement, une EMSP en région Haute-Nor mandi e

PEres Ggosuwseunrt®, g u d-
repr ®sent

Maladie) une dépense moyenne de 450 367 euros, contre 266 000 euros en Bourgogne.
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Soins palliatifs a domicile
LOAI DE AU MAI NTI

Si | e

EN A DOMI CI

d o mpiacsi Ifeainda 6obj et

LE DES PEI

dobune mesure sp&

prise en charge a leur domicile des personnes en fin de vie constitue une préoccupation des

acteurs de
naison de nombreuses mesures du plan.

> Le maintien a domicile: transversalité et
travail en réseau des acteurs de santé

Parcequbdel |l e suppose une
pluridisciplinarité accrue, la prise en charge des
personnes en fin de vie a leur domicile repose
sur la capacité des acteurs de santé a organiser
un parcours de soins coordonné. De ce point de
vue, | e passage«pmlitiqugdese
réseaux » a une « politique du travail en ré-
seau » (voir infra) nécessitera une réflexion pa-
riculiére autour de la thématique spécifique des
soins palliatifs a domicile.

> Une valorisation tarifaire insuffisante

Les s y n dinfircniers dibéraind font valoir
I'absence dans la nomenclature des actes infir-
miers d'un certain nombre d'actes de nature a
limiter la prise en charge a domicile des patients
en soins palliatifs. La direction de la CNAMTS
souhaite faire un point précis sur ce sujet dans
le cadre des négociations conventionnelles ac-
tuelles.

> Dérogations tarifaires

Les dérogations tarifaires sont destinées a faci-
liter le maintien a domicile de patients relevant
de soins palliatifs. Elles concernent des actions
qui représentent une valeur ajoutée pour la san-
té de la personne malade, pour son accompa-
gnement ainsi que celui des proches. Il est im-
portant de distinguer deux types de déroga-
tions :

1. La valorisation des réunions de coordina-

tion autour do6 ashinsci®s s
dans la loi HPST.
2. La r®&mun®r ati on yde

chologues libéraux au domicile des patients
relevant de soins palliatifs, pourrait rester fi-
nanceée par le FIOCS
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> Laréforme de la tarification des SSIAD

La réforme de la tarification des Services de
Soins Infirmiers a Domicile (SSIAD) doit entrer
en vigueur en 2012. riL
mettre de tester le modele tarifaire et le cas
®ch®ant déaffiner |l es
de |l dactivit® en SSI A
| abtivité en soins palliatifs et en accompagne-
ment des personnes en fin de vie est probléma-
tigue dans le modéle proposé. En effet, seuls
les actes de soins les plus « techniques » sont
pris en compt e, | ai ssa
relationnels - pourtant fondamentaux en soins
palliatifs.

Le Fond National do A«
Sociale (FNASS)

Le Fond Nati onal ddAct

( FNASS) per met Il a prise

gardes malades a domicile et leur formation (m e-
sure 8 du Programme). Cette prestation r épond
aux situations urgentes et temporaires (nuits,
week-ends) sans limite de temps mais avec un
montant forfaitaire par inte rvent i on. (
3 000 0 sel on Issurcepavex o
reste a charge de 10 % a 15%).

Cette prise en charge peut étre renouvelée au vu
de | a situation m®di cal
bénéficiaire. 74% des prises en charge ont été ré-
alisées hors partenariat HAD (EMSP, RSP, SSIAD
soit 4263 assurés en 2009. 26% des prises en
charge ont été réalisées dans le cadre d'un par-
tenariat CPAM/HAD, soit 1303 assurés en 2009

Le FNASS finance par aikeurs la formation des
gardes-malade. En 2009, 1 184 gardesmalade ont
bjettd du programme natio nal
le nombre de gardes-malade a

été formés,
étant de porter
domicile a 1 500.




> Une aide possible pour le domicile :
| 6htpital de jour (HD.
Il sembleexi st er, “ 1 0i ssu
réalisé entre 2009 et 2010, deux types de be-
soins |i®s " |1 6hospit

Lebesoi n «debhHiduéd » est le plus fa-
cilement repérable. Il correspond aux situa-
tions visées par | 6 i n s tde la ®GOSodu
15 juin 2010 relative aux conditions de factu-
ration d'un groupe homogéne de séjour
(GHS) pour les prises en charge hospitaliéres
de moins d'une journée ainsi que pour les
prises en charge dans une unité
dohospitali s atéée (WHCDH e

Mais il existe également un besoin de lieu (et
de temps) destiné al daccomp apguse

qgubdaux Sso0ins ptoub garti-e
cul i " rement | ors de &0
tions ou de | 06 ®ade.lLd a&i

au positionnement « éclairé » des personnes

pour décider de la poursuite, la limitation ou

larrét de  certains traitements  qui

nbapparai ssent plus p
de leurs bénéfices, ou tout simplement plus

utiles au regard du stade de la maladie est

| 6une des situations

doute un développement des hépitaux de

jour.

De méme, | 6accompag mesmpa-n
sonnes (sans lequel le maintien ou le retour a
domicile apparaissent trés délicats), ou en-
core | 6or guanempsalée iémtrmpourd
certaines familles, implique que soient mises
en place des structures a mi-chemin entre les

®t abl i ssement s déacc
| 6hospitalisation cl a
Pour ces deux types d

démarche de définition de référentiels organi-
sationnels est engagée par la DGOS en lien
avec la CNAMTS afin de définir précisément
les missions et le fonctionnement des HDJ.

> La place des structures
déHospitalisation ° D

Les Sstructures déhos
(HAD) sont des établissements de santé
(comme les hdpitaux « classiques ») qui réa-
lisent des soins complexes, longs et fré-
quents, qui sont liés a la prise en charge de
pathologies lourdes.

Les patients sont admis en HAD sur prescrip-

tion médicale, que ce soit sur demande du

médecin traitant, aprés une consultation a

| Gpital, ou ~ la suite doéur
compléte.

Les soins palliatifs représentent 25 a 30% de
|l 6activit® des struct
du nombre de séjours que du nombre de
journ®es r ®alis®s. @n
viron 300 st r usoit 10080
places), réparties sur la quasi-totalité des dé-
partements métropol i t ai ns 7 | 0
Lozere, du Gers et la Haute-Marne.

25000 a 30000 personnes bénéficient

chaque ann®e dbéune Ic
cile en soins palliatifs (MPC principal ou as-

socié).

La montée en charge trés rapide des struc-

tures dO6HAD ces trois
part, et la place centrale des soins palliatifs

dans |l eur activit® ®&d
chir dés a présent a la question des inter-

faces entre HAD, établissements hospitaliers,

®t abl i ssement s doéh®b ¢
sonnes agées et handicapées, SSIAD et pro-

fessionnels libéraux.

Ces interfaces doiven
la fois un objectif de maillage territorial (no-
tamment en direction des zones rurales), et
un objectif de repositionnement de chacun
des dispositifs de prise en charge sur les
missions qui sont les leurs (sur la base de cri-
téres objectifs de charge en soins).



Les établissements médicosociaux
UN ENJEU POUR LE DEPLOIEMENT DE LA DEREHE PALLIATIVE

Pour répondre aux enjeux du vieillissement et de la prévalence croissante des maladies chro-
niques invalidantes, et face a la complexification grandissante des situations de fin de vie, il est in-
di spensabl e doé®t endr eonldala démanchenpalliptive aux éablidsenfiefitsied i

services m®dicosoci aux, dans |l e champ du gra

est simple : permettre le maintien dans leur lieu de vie des personnes dépendantes en fin de vie,

en favorisant notamment| 6 i nt er venti on des EMSP dans | es ¢
Historiqguement concentré dans les éta- Indice de vieillissement et répartition des décés

blissements de santé, en France comme en maison de retraite chez les 75 ans et plus

dans | es autres pays

exception des Pays-Bas), le développement
des soins palliatifs a, depuis le milieu des an-
nées 1990, connu un réel essor dans le sec-
teur ambulatoire. Répondant au souhait des
personnes malades de « finir leur vie chez

Nombre de décés en
maison de retraite

@ =

elles », le renforcement des dispositifs de (@R
p r l S e e n C h a r g e e t d-ﬁ Indice de vieillissement
micil e, s 0 i |rgememtsinsudfisant,n £ dess3ases

constitue une avancée indéniable. B des89a728

Bl de728a802
Toutefois, la prise en charge a leur « domi- o
clee des personnes en o
pr ®sent ®t ® ent e ndodmicle
résidentiel, qgubi l sbagi sse

ddéun appar tamnde faitles établise

sement s doh®ber gement Source : INSEE / DREES / INSERM.

P . < PET 1z IV : Nombre de pers. de plus de 65 ans pour 100 pers. de moins de 20 ans
agées ou handicapées du périmétre ciblé par

les programmes nationaux successifs, alors
m° me quodils constlieaxude
vie pour leurs résidents.

Part des 75 ans et plus dans la population
Les ®tablissement srped totale en 2040 (projections INSEE)

sonnes agées (EHPA) accueillent environ
660 000 personnes et enregistrent, chaque
année, un peu plus de 100 000 déces, dont
90000 surviennent a ue-
ment ayant signé une convention tripartite
(EHPAD).

Toutefois, 16% des sorties définitives de ces
établissement correspondent a des déces
|l ors doéune hos piODG peri-

sonnes agées % de la population totale

[ de11,0214,38

n

de 14,84 16,1

Autrement di t | pr send
registrés chaque année en France (140 000)
surviennent dans des
ddéh®ber g seim nesquales le déve-
loppement des soins palliatifs est encore bal-
butiant.

=
Il de16,1a17,6
Hl de17.62a19,0

Source : INSEE, projections OMPHALE i scénario central.




Ces constats s o najustement
sensible des orientations du Programme 2008-
2012, et invitent a engager un travail de fond
dans le champ de la dépendance.

Quelle prise en charge et quel accompagne-
ment doit-on organiser autour des personnes
dont | 6 ®t at de s & par @ne
affection pathologique, mais que le grand age
ou | dincapacit® r e nadilesn
et vulnérables ? Comment assurer le déploie-
ment de la démarche palliative dans les éta-
blissements et au domicile dans un contexte de

maitrise des dépenses départementales
débaction sociale ? Co
cadre des pnédicosociadxdlasibe-e

soins liés a la difficile confrontation des per-
sonnes dépendantes a leur propre finitude?

Ces questions fondamentales devront faire
| 6 0ob | eréflexibd apprafondie au cours des
travaux sur le « cinquieme risque », sous peine
de voir la qualité des prises en charge médico-
sociales décroitre a mesure que les besoins
augmentent.

Dans une société ou la dépendance est
déabord et a v aencommie génd-
ratrice d 6 u r @épense » que les contraintes
économiques pourraient rapidement faire appa-
ra‘ " tre comme i njust iof
maine des vulnérabilités ne semble pouvoir
°tre endigu®e qubau pr
de nos concitoyens qui « codtent le plus cher ».
Il est donc nécessaire de rappeler sans ambi-
guité la double exigence démocratique qui
fonde notre systéme de santé : celle du respect
despersonnes, et cell e de

MobiQual « soins palliatifs »

Elaboré par la Société Francaise de Gériatrie et
de Gérontologie (SFGG) et la Société Francaise
doAccompagnement et de
dans | e cadre du progr a
formation « Soins Palliatifs» s 6 adr e s s e
fessionnels des équipes mobiles de soins palliatifs
ains i g u 6 a u g référents ietraoxi medecins
coordinateurs des EHPAD. Cette initiative vise a
diffuser les connaissances en matiére de soins
palliatifs et doélafhdewvepda
appuyer la démarche qualité dans les établisse-
ments.

Soi | ne consrndd ugudunl 6
| 6efficacit® d®pend de
faut saluer la qualité et la richesse de son conte-
nu, et la rigueur avec laquelle son déploiement en
région est suivi et évalué.
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L6objectif est bien dre
sonnes, quelle que soit la cause de leur perte
ddautonomi e, quel gue

soit leur niveau de ressources, de bénéficier
débune prise en cnipagnement
de fin de vie au sein
dans lequel elles sont hébergées.

Pour cela, la diffusion de la « culture pallia-
tive» cest-a-di re doéun certm-i
pétences cliniques et de repéres éthiques, sera
assur ®e par I 61
et de soutien que constituent les EMSP et les
réseaux de santé en soins palliatifs, mais éga-
lement i le plus souvent i les équipes mobiles
de gériatrie.

L idtervention des EMSP au sein des EHPAD
fait ai nsi |l 6obj et do
2010 élaborée conjointement par la DGOS et la
DGCS, a laquelle a été annexée une conven-
tion-type, qui devrait faciliter la formalisation des
relations entre équipes mobiles et EHPAD.

A cet égard, et compte-tenu des nombreuses
interrogations que cette convention-type sus-
cite, il parait évident que, dans les territoires ou
les relations entre réseaux de santé et EHPAD
font déja leur preuve, la convention a vocation a
°tre adapt®e aux r ®s eya
namiques locales existantes : il est impensable
de briser des collaborations fructueuses pour
| es rempl acer artific
nor me o uéeglententatian uniforme.

Toutefois, | 6 a p-pessourcesae
saurait étre pleinement efficace sans person-
nels formés a la démarche palliative, notam-
ment la nuit: les EHPAD disposaient en
moyenne, en 2007, de 1,3 aides-soignants et
0,25 infirmier la nuit. Or une étude pilotée ré-
cemment par la DGCS et la CNSA a montré
une corr ®l ation entr e
mi re | a nuit et | eUnet
expérimentation est donc actuellement en cours
dans le cadre du Programme, afin de comparer
des ®t abl i
nuit, des établissements mettant en place une
astreinte opérationnelle et des établissements
ne di sposant dbéaucun .t

Ces actions, conduites par la DGCS et la
CNSA, participent alady nami que d
vers le secteur médicosocial, indispensable au
regard du vieillissement et de la prévalence
croissante des maladies chroniques invali-
dantes, auxquels le monde hospitalier ne sau-
rait répondre seul.

ssement s sdle

nterven

~



Interfaces, coopérations et coordination des soins
DOUNE POLI TI QUE DES RESEAUX A UNE POL

Nés a la fin des années quatre-vingt pour faciliter la prise en charge des personnes infectées
par le VIH, les « réseaux » se sont depuis développés dans de nombreux champs de la santé
(gérontologie, oncologie, diabéte, soins palliatifs, etc.). Toutefois, la territorialisation renforcée
du systéme de santé et la montée en charge de nouveaux dispositifs de coordination des par-

cour s de soins
travail en réseau ».

En imposant une transversalité accrue des
prises en charge, un partage explicite de la
prise de décision et un accompagnement des
soignants etdes pr oches, | 6 ®¢
a, dés la fin des années 1980 et tout au long
des ann®es 1990, SuS:
nouvelles modal it ®suvd
acteur situé a la croisée des chemins entre
ville et hopital : le réseau de soins coordonné.

lLes soins palliatifs e
fin de | a vie sbéint gr-r
de «travailenréseau»: il s r el p-v

Y

proche transversale a toutes les spécialités
médicales, ils transcendent les clivages tradi-
tionnels entre sanitaire et social et entre domi-
cile et établissement, et le questionnement
éthique (par définition pluridisciplinaire) y est
central.

Historiguement, les soins palliatifs partagent
avec |l a g®rontol ogi ey-
namique des réseaux de soins puis des reé-
seaux de santé. Plusieurs réseaux de santé en

soins palliatifs ont @
forme de « réseaux Soubie » dans le cadre de
| 6exp®ri mentati on i mp

du 24 avril 1996 : cbest not amr
Haute-Loire ainsi que dans les Hautes-
Pyrénées. Plus nombreux sont toutefois les
réseaux créés en tant que «réseaux de san-
té » a la suite de la loi du 4 mars 2002. IIs se
sont ensuite développés au gré des évolutions
de leur mode de financement tout au long de
ces dix derniéres années :

2003, DRDR jusquben 2¢(
déintervention pour | &
des soins) de 2007 a
Un r ®f ®renti el nat i oén.

seaux de santé en soins palliatifs a été publié
en annexe de la circulaire du 25 mars 2008.
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I n v pdlitigue des fésepua de sanie» adubeurpditiqge du

Extrait de la littérature : « généalogie

déoun(e) mode ddevsoigami !
«Le concept de réseau estné de | 6i mpor tat
d | es door g aisaxensdt des opération @péima-

tions de "traduction" quoil
littéral du terme (les Health Maintenance Organizations
deviennent des "réseaux de soins coordonnés") comme au
sens figur® (i | sbagit doéinscrire
la fois dans la continuité et dans la réforme du sy steme
de santé).

Ces op®rations doi mportatio
portées par des économistes de la santé qui cherchent a
promouvoir | 6 & mécanisndes det régalation d
accordant une certaine place au marché. Les e xperts du
Commissariat Général au Plan voient dans ces projets de
réforme un moyen inédit de maitriser les dépenses de
santé (1987). Le concept de réseaux de soins commence
alors a cir culer dans la communauté des experts politico -
administratifs et réapparait sous une nouvelle forme
dans le rapport prospectif du Commissariat G énéral au
Plan de 1993, « Santé 2010», qui a conduit au plan Ju ppé
de 1995, qui apparait surtout comme une mise en forme
du discours des experts [ &
litiques et sectoriels (professionnels de santé, assurance
maladieetmut uel |l es) . [ é]

Les rapports de ce type contribuent a diff us er | di ¢
les réseaux sont un outil de transformation du systeme
de sant® susceptible doéam®l
teme : inflation des dépenses, éclatement des stru c-
tures, déc alage entre offre et demande, etc. ».[ é ]

Lé6organi sation en r®seau tr
des pratiques de terrain diverses, p arfois éloignées des
modeles "théoriques" élaborés dans les rapports off iciels.
[ é] Al ors que |l es experts d
ne connaissent que la "théorie des réseaux" via les éco-
nomistes de la santé, ces initiatives de terrain susc itent
leur attention dans les années quatre -vingt-dix. La Dire c-
tion Générale de la Santé et la Direction des Hop itaux
soutiennent ces dynamiques, et y voient un moyen de r é-
soudre tous un ensemble de problémes de santé spéci-
fiques a des populations ou des pathologies « cibles » dif-
ficilement prises en charge dans le cadre de la méd ecine
libérale ou hospitaliere (en premier lieu les malades du
SIDA, mais aussi les toxicomanes et les diabétiques). »
[Extrait de Robelet, M., Serré, M. et Bourgueil, Y., La coord i-
nation dans les réseaux de santé : entre
logiques gestionnaires et dynamiques
orofessio nnelles. RFAS. 1. 20051



Dans la grande majorité des régions métro-
politaines, le développement des réseaux de
santé en soins palliatifs a poursuivi un double
objectif : proposer aux acteurs du domicile
une expertise et un appui en soins palliatifs
(afin de faciliter le maintien a domicile des
patients en fin de vie et éviter les ré-
hospitalisations en urgenc e ) ddédune
coordonner ces acteur
géographique déterminé, le plus souvent le
territoire de proximité. 28,2 millions leurs sont
alloués au titre du FIQCS en 20009.

> 124 réseaux de santé en soins palliatifs,
trés inégalement répartis

Acteurs de santé dépourvus de systéme
déi nformation centr al
les réseaux de santé en soins palliatifs sont
relativement difficiles a comptabiliser. Les
journées régionales ont toutefois permis
do®t ablir avec p lile® cde ¢
| 6 e x i: B4 résedux de santé en soins pal-
liatifs sont financés et opérationnels en 2010.

La réalité de leur développement, de leurs
missions, et de leur activité de leur secteur
g®ographique doi ntemenv
contrastée selon les régions.

Ai nsi , certaines r ®qgi
coordination régionale visant au pilotage soit
uniquement des réseaux de santé en soins
palliatifs (Nord-Pas-de-Calais, Champagne-
Ardenne, lle-de-France, Agquitaine, Centre,
Haute-Normandie), soit de | 6ensen
réseaux de santé (Franche-Comté, Marti-
nique). De méme, alors que certaines régions
ont veillé avec une attention particuliere a la
couverture de | 6enserm
die*, lle-de-France, la majorité des régions ne
disposentque dbune couvertur
Bretagne (4 territoires non-pourvus), Rhéne-
Alpes (3), Bourgogne (2), Franche-Comté (2),
Alsace (1), Lorraine (2 départements non-
pourvus), Poitou-Charentes (absence de ré-
seau sur le nord du département des Deux-
Sévres et dans les départements de la
Vienne et de la Charente), etc.

Pl us encor e, al ors g-u
rement justifiés dans les zones faiblement
peupl ®es parce quobil s

acteurs et structures éparses (rendant de fait
possible la coordination des parcours de
soins), les réseaux sont absents de certains

[ " I dexcepti on detselaEhtédraehe]r s
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Région Centre : une organisation originale

La dynamique de développement des soins palliatifs est
structur ®e aréseao der soirts palliatifs de la

région Centre é , compos® doéun m®de
sant® et dobébune secr ®taire e
et parune Ml G. 1 a pour ohés®rs

des différents acteurs des soins palliatifs (r echerche de
financements, aide a la recherche infi rmiere, etc.), et

ddorganiser des aatioh ia aestnatiah e
du grand public. Ce réseau régional a également permis
la création, en plus des équipes mobiles intra -

hospitali res, de 6 ®qui pe:
soins pdliatifs (EADSP) qui interviennent aussi bien dans
l es ®tablissements de rma@enaud

sein des établissements médicosociaux. Ces équipes sont
financées par des MIG, et sont donc rattachées admini s-
trativement a des établissements de sa nté.

Répartition des réseaux en France en 2010

départements marqués par la désertification médi-
cale et la faible densité de population, notamment
en Lozere (Languedoc-Roussillon) et en Haute-
Sabne (Franche-Comté)

Certaines r ®gi ons, " | 6
Réunion, ont fait le choix de ne pas développer les
réseaux de santé en soins palliatifs, confiant aux
EMSP et aux structures
une dynamique de « travail en réseau » au sein
des territoires de proximité, en lien avec les ac-
teurs libéraux et les SSIAD.






