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Avant-propos 
« POLITIQUE DE SANTE, ETHIQUE ET PROJET DE SOCIETE » 

     Ce rapport constitue le bilan dô®tape, à 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 françaises, au plus 
près des réalités locales tout en conservant 
une approche nationale et comparative. 

Les progrès accomplis au cours des trente 
dernières années dans le champ de la santé 
permettent de vivre plus longtemps, et ï pour 
lôimmense majorit® dôentre nous ï dans des 
conditions globalement plus favorables : 
lôespérance de vie progresse, et le taux de 
mortalité décroît considérablement. Comme le 
soulignait r®cemment lôINSEE, si les risques 
de mortalit® ®taient rest®s les m°mes quôen 
1980, le nombre total de décès en 2010 aurait 
été supérieur de 120 000 à celui effectivement 
observé.  

Mais en rendant incertaines les frontières 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 entière dans un territoire inconnu, consti-
tu® de situations et de questions jusquôalors 
impensées. En effet, particulièrement efficace 
à ralentir ou freiner le développement de ma-
ladies qui, sans lui, auraient conduit très vite à 
la mort, le progrès médical tend à la fois à ac-
croître la complexité des prises en charge et à 
redessiner les contours de la vulnérabilité des 
personnes malades.  

Côest pr®cis®ment cette nouvelle r®alit®, mar-
quée par les limites du savoir autant que par 
celles de la vie humaine, que le développe-
ment des soins palliatifs doit permettre 
dôaccompagner. Les soins palliatifs introdui-
sent en effet un véritable changement de pa-
radigme : ils nôont pas pour objectif de com-
battre les causes de la maladie, mais cher-
chent à 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 
problèmes physiques, psychologiques et spiri-
tuels qui lui sont liés. Contrairement à une idée 
largement répandue, les soins palliatifs ne 
concernent donc pas seulement les dernières 
semaines ni les derniers mois de la vie, et 
peuvent °tre mis en îuvre simultan®ment ¨ 
des soins dits « curatifs ». 

Les questions concernant la fin de vie revêtent 
aujourdôhui un caractère essentiel, du fait de 
leur impact non seulement sur la médecine 
elle-même et sur les conséquences de son 
progrès, mais aussi sur lôorganisation du sys-
tème de soins et sur les politiques publiques 
de santé de demain.  

Le vieillissement et la grande vulnérabilité des 
personnes gravement malades interrogent en 
effet lôun de nos fondements républicains : ce-
lui de lôalt®rit®, c'est-à-dire du droit de chacun 
dô°tre reconnu comme un homme parmi les 
autres, quelle que soit sa fragilité et quel que 
soit lôhorizon de son existence.  

Le Programme national de développement des 
soins palliatifs 2008-2012 incarne une forme 
dôaction publique qui dépasse le seul champ 
de la santé. Il questionne la société sur les va-
leurs quôelle veut d®fendre, quôil oblige ¨ pen-
ser la place de celui « qui ne produit plus » 
dans un contexte économique difficile, à une 
époque où les logiques de lôagir dominent trop 
souvent le temps de la réflexion éthique.  

Car côest bien l¨ lôobjectif dôune politique natio-
nale de santé: faire du respect des personnes 
un principe irréfragable et rappeler à ceux qui 
lôoublieraient lôhonneur dôune soci®t® qui prend 
soin des plus vulnérables. Bien au-delà de la 
compassion, tout simplement par solidarité. 

 
 

Pr Régis AUBRY 
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Le poids démographique et la densité des popu-
lations varient fortement dôune r®gion ¨ lôautre : 
en dehors de lôIle-de-France, région « hors-
normes » à de nombreux points de vue, alors 
que les trois régions les plus peuplées (Nord-
Pas-de-Calais, Rhône-Alpes et Provence-Alpes-
Côte-Dôazur) concentrent ¨ elles trois pr¯s de 15 
millions de français, les trois régions les moins 
peuplées (Corse, Limousin et Franche-Comté) 
en comptent à peine 2,2 millions. 

La part des personnes âgées et le degré de vieil-
lissement de la population apparaissent eux aus-
si tr¯s variables dôune r®gion ¨ lôautre. Lôindice de 
vieillissement, côest-à-dire le nombre de per-
sonnes de plus de 65 ans pour 100 personnes 
de moins de 20 ans, passe ainsi de 47,4 en Ile-
de-France à 112,5 dans le Limousin (cf. carte ci-
dessous). 

Le point de vue épidémiologique offre lui aussi 
un aperçu saisissant des contrastes interrégio-
naux : lôin®galit® face ¨ la maladie est frappante.  

Des réalités locales contrastées 

DEMOGRAPHIE, EPIDEMIOLOGIE, OFFRE DE SOINS 

De lôĊle de France, premier bassin de population du territoire, fortement urbanis® et comptant 
moins de 6,1% de personnes âgées, au Limousin, marqué par un espace géographique es-
sentiellement rural et par le fort degré de vieillissement de sa population, les régions fran-
çaises révèlent des réalités locales contrastées. 

Dans le Nord-Pas-de-Calais, le taux comparatif de 
mortalité par cancer est 21% plus élevé que la 
moyenne nationale. De la m°me fa­on, lôindice 
comparatif de mortalité prématurée (-65 ans) par 
maladie vasculaire cérébrale est 39% plus élevé 
que la moyenne des autres régions françaises. 

De leur c¹t®, les indicateurs relatifs ¨ lôoffre de 
soins témoignent des importantes disparités dans 
la réponse apportée aux besoins de santé de la 
population. La densité de médecins généralistes 
de ville, le taux dô®quipement en lits de m®decine 
et de soins de suite, le nombre dôinfirmiers lib®raux 
pour 1000 habitants, la disponibilité des places de 
SSIAD ou encore le nombre de places dôHAD pour 
1000 habitants varient ainsi fortement selon les ré-
gions, voire selon les territoires de santé au sein 
dôune m°me r®gion.  

Associées aux facteurs géographiques (relief, ré-
seau routier, etc.), ces disparités interrégionales se 
traduisent par une forte variation des temps 
dôacc¯s ¨ lôoffre de soins. 

Temps de parcours médian des patients 

hospitalisés en 2008 

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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En France, les générations nombreuses du 
baby-boom (1946-1973) nôont pas encore at-
teint lô©ge de 65 ans. Mais d¯s lôan prochain, 
les premiers baby-boomers atteindront cet 
âge, ce qui contribuera à augmenter fortement 
la part des seniors dans la population fran-
çaise. (INSEE) : en 2040, 10 millions français 
auront 75 ans ou plus, contre « seulement » 
5,2 millions en 2009. Cette augmentation se 
fera dans des proportions et à des degrés très 
différents selon les régions (Cf infra, p.20). 

Or le vieillissement sôaccompagne dôune aug-
mentation tendancielle ¨ la fois de lôincidence 
et de la mortalité des cancers, des affections 
vasculaires-cérébrales et des dégénéres-
cences neurologiques. Couplé à certaines ha-
bitudes alimentaires et/ou comportement à 
risque déterminants dans la prévalence de ces 
trois types de pathologies (alcool, tabac, obési-
té, etc.), ce vieillissement plus ou moins mar-
qué conduira selon toute vraisemblance à un 
accroissement des disparités interrégionales 
en termes de besoins de santé. 

Les besoins de santé ne sont pas les seuls 
concernés par cette accentuation prévisible 
des inégalités territoriales: la disponibilité et 
lôimplantation des offreurs de soins, hospita-
liers comme ambulatoire, sont appelées à évo-
luer selon des logiques très différentes selon 
les régions. 

Lô®volution de la densit® des m®decins g®n®ra-
listes en est un parfait exemple. Ainsi, selon la 
DREES, « au cours des dix prochaines an-
nées, la tendance à la réduction des inégalités 
observ®e depuis une vingtaine dôann®es se 
poursuivrait, lô®cart moyen des densit®s r®gio-
nales à la densité nationale continuant à dé-
croître progressivement, jusquô¨ atteindre un 
minimum de 12% en 2019 (contre 15% en 
2006), avant dôaugmenter ¨ nouveau ¨ partir 
de 2022, pour atteindre 14% en 2030. [é] Les 
inégalités se creuseraient donc à nouveau, 
mais en 2030 les régions les mieux dotées ne 
seraient plus les m°mes quôen 2006. » 

[DREES - Dossiers solidarité et santé n° 12 - La démographie 
m®dicale ¨ lôhorizon 2030 : de nouvelles projections nationales et 
régionales détaillées] 

 

Cancer et vieillissement 

De nombreuses études ont démontré le lien étroit entre 
les mécanismes de la sénescence cellulaire et ceux de 
la cancérogénèse : lôINCa estime ainsi que lôaug-
mentation de lôincidence du cancer entre 1980 et 2005 
sôexplique ¨ 25% par lôaugmentation de la population et 
à 20% par son vieillissement. 

Si la létalité moyenne des cancers a fortement diminué 
au cours des dix dernières années, du fait notamment 
des progrès réalisés en cancérologie, la forte augmenta-
tion de leur incidence dans la population induit une 
croissance mécanique du nombre de décès : 147 000 
d®c¯s par cancer en 2010, soit 13% de plus quôen 1980, 
71% des décès par cancer intervenant chez des per-
sonnes de 70 ans ou plus. 

Les perspectives démographiques et épidémiologiques propres à chaque région laissent sup-
poser un accroissement des disparités interrégionales au cours de vingt prochaines années. Il 
est donc indispensable de penser d¯s aujourdôhui la d®clinaison r®gionale des politiques na-
tionales de santé, notamment dans le champ des maladies graves et de la fin de vie. 

Un accroissement prévisible des disparités territoriales 

PENSER LA DECLINAISON DES POLITIQUES NATIONALES DE SANTE POUR 

SõADAPTER AUX DEFIS REGIONAUX DE DEMAIN 

Écart moyen des densités régionales de 
médecins actifs à la densité nationale  
(en % de la densité nationale ï source : ADELI, DREES ) 
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Compte tenu de ces contrastes présents et à 
venir,  et au regard des dynamiques locales 
engagées depuis parfois de nombreuses an-
n®es, il est apparu n®cessaire dôarticuler ¨ la 
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 être 
les acteurs dôune r®elle d®clinaison des me-
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 françaises de septembre 
2009 à novembre 2010 visaient ainsi à donner 
lôimpulsion et le soutien n®cessaires ¨ la cons-
truction de véritables projets régionaux autour 
de lôaccompagnement et des soins palliatifs, 
et de construire avec les ARS des réponses 
adaptées aux besoins spécifiques de chaque 
région et de chaque territoire, pour aujourdôhui 
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®gion, en sôappuyant ¨ la fois sur les 
syst¯mes dôinformation nationaux (SAE, 
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.  

> Identifier les leviers et les freins à la dyna-
mique de diffusion de la démarche palliative 
(structuration de lôoffre de soins, fili¯re de for-
mation universitaire, degré de développement 
du « travail en réseau » entre acteurs de san-
té, etc.) 

> D®finir, sur la base de lô®tat des lieux r®alis® 
et compte tenu des opportunités et des diffi-
cultés mises en lumière, 4 à 5 priorités régio-
nales pour le développement des soins pallia-
tifs. 

Cette m®thodologie a dôabord et avant tout 
permis de dresser un panorama extrêmement 
précis de l'offre spécifiquement dédiées aux 
soins palliatifs (mettant dôailleurs en ®vidence 
lôinsuffisante fiabilit® des enqu°tes nationales 
conduites par le passé). 

 

 

Mais au-delà de cette dimension « observa-
tionnelle », utilement complétée par les don-
n®es de lôObservatoire National de la Fin de 
Vie, les journées organisées dans chaque ré-
gion visaient bien à construire une vision parta-
gée entre ARS, Conseils Généraux, Doyens 
des facultés de médecine, professionnels de 
santé et responsables associatifs.  

En permettant à ces acteurs de contribuer, 
chacun ¨ leur place, ¨ lô®tat des lieux des soins 
palliatifs dans leur région et les rassemblant au-
tour dôaxes de d®veloppement per­us par tous 
comme des priorités au niveau régional, ces 
temps dô®change ont permis de faire ®merger 
les grandes lignes des futures politiques régio-
nales de santé dans le champ de la fin de vie. 

Autour dôun probl¯me de sant® publique cons-
truit sur la base de références désormais com-
munes, sôarticulent donc des priorit®s dôaction 
dôautant plus pertinentes et l®gitimes quôelles 
ont été définies collectivement. 

 

Les Agences Régionales de Santé (ARS) 

Les ARS rassemblent, au niveau régional, les res-
sources de lôEtat et de lôAssurance Maladie.  

Leur champ de compétence est relativement large: la 
prévention, la promotion de la santé la veille et la sécu-
rité sanitaires, et enfin lôorganisation des professionnels 
et des établissements de santé (hôpitaux, cliniques) 
mais ®galement des structures dôaccueil m®dico-social 
(maisons dôaccueil pour les personnes ©g®es et les 
personnes handicapées).  

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

1/ Dôun plan 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®gional de lôoffre de soins (SROS) et 
un schéma régional de lôoffre m®dico-sociale (SROMS) 

3/ De programmes spécifiques; le PRAPS (programme 
r®gional dôacc¯s ¨ la pr®vention et aux soins, le 
PRGDR (programme régional de gestion du risque), le 
PRIAC (programme interdépartemental dôaccom-
pagnement des handicaps et de la perte dôautonomie, 
le programme Télémédecine, etc)  
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Premier niveau, trop souvent oubli®, dôune 
prise en charge palliative graduée en fonction 
de la complexité des situations rencontrées, 
les services hospitaliers non dédiés aux soins 
palliatifs restent confrontés à la plus grande 
partie des décès intervenant en établissement 
de santé. Les situations ne présentant pas de 
difficulté clinique, sociale ou éthique particu-
lière sont donc prises en charge dans les ser-
vices de médecine ou de SSR « classiques ». 
Ces prises en charge  peuvent bénéficier 
dôune valorisation financière spécifique. 

Dans les services de soins confrontés à des 
situations de fin de vie fréquentes et relative-
ment complexes (pneumologie, hématologie, 
cancérologie, etc.), des Lits Identifiés de Soins 
Palliatifs (LISP) peuvent être mis en place afin 
de développer, de renforcer puis de diffuser 
des comp®tences sp®cifiques ¨ lôaccom-
pagnement de la fin de vie au sein des établis-
sements. 

Les Unités de Soins Palliatifs (USP), sont des 
unités entièrement consacrées à la prise en 
charge des patients en soins palliatifs présen-
tant les situations les plus complexes. Elles 
constituent donc un élément essentiel du mail-
lage de lôoffre territoriale et r®gionale 
puisquôelles assurent des missions de soins et 
dôaccompagnement que ne peuvent pas assu-
rer les autres structures. Ces unités sont éga-
lement au centre de lôoffre de formation en 
soins palliatifs, et ont vocation à impulser une 
dynamique de recherche. 

Les Equipes Mobiles de Soins Palliatifs 
(EMSP) sont implantées dans les établisse-
ments de sant® afin dôapporter un soutien 
technique et éthique aux équipes de soins im-
pliqu®es dans la prise en charge dôun patient 
en soins palliatifs. Elles ne réalisent donc pas 
dôactes de soins, mais interviennent en appui 
des équipes médicales et soignantes qui ac-
compagnement les patients. 

Ces quatre composantes de lôoffre de prise en 
charge en soins palliatifs ne structurent toute-
fois que la filière hospitalière. 

Dans les établissements médicosociaux, et no-
tamment dans les ®tablissements dôh®berge-
ment pour personnes âgées dépendantes 
(EHPAD), la prise en charge des personnes en 
fin de vie est r®alis®e par lô®quipe de soins de 
lô®tablissement, avec, le cas ®ch®ant, lôappui 
dôune ®quipe mobile de soins palliatifs ou dôun 
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 
cas dô ç hospitalisation à domicile è, lô®quipe 
de soins de lôHAD peut prendre le relais. 

Le r®f®rentiel national dôorganisation des 

soins palliatifs (2008) 

Lõorganisation des soins palliatifs a fait lõobjet dõune cir-
culaire de la Direction de lõHospitalisation et de 
lõOrganisation des Soins (DHOS, actuelle ç DGOS ») du 25 
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 ¨ Domicile et enfin ¨ lõintervention des b®né-
voles dõaccompagnement sont annex®s ¨ cette circulaire. 
Le r®f®rentiel dõorganisation des r®seaux de sant® en 
soins palliatifs est, lui, annexé à la circulaire 
N°DHOS/02/03/CNAMTS/100 du 25 mars 2008. 

Deux principes apparaissent structurants  : la gradation de 
lõoffre en fonction de la complexit® des situations dõune 
part, et lõobjectif de diffusion de la d®marche palliative 
au sein des services hospitaliers comme aux domiciles.  

 

Lôorganisation de lôoffre de soins en soins palliatifs est articul®e autour dôun principe g®né-
ral de gradation des prises en charge. Les soins palliatifs, auxquels lôensemble des pa-
tients dont lô®tat le requiert doivent avoir accès (et non pas seulement les patients en 
phase terminale), ont ainsi  vocation à être organisés dans tous les établissements sani-
taires et m®dicosociaux, de m°me quô¨ domicile. Lôacc¯s ¨ lôune ou lôautre des structures 
de soins palliatifs est ensuite déterminé par le degré de complexité de la prise en charge. 

Une offre de soins graduée 

LA FILIERE DE PRISE EN CHARGE EN SOINS PALLIATIFS  



 8 

Lôensemble des r®gions dispose d®sormais 
dôau moins une unit® de soins palliatifs (USP), 
portant leur nombre à 107, pour un total de 
1176 lits. 

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

Si lô®volution globale du nombre dôUSP depuis 
2008 apparaît en définitive assez faible au re-
gard des objectifs du Programme (+20 USP en 
trois ans), cette réalité « statistique » ne cor-
respond que très partiellement à la réalité « de 
terrain ». En effet, tandis que certaines struc-
tures ayant eu antérieurement le statut dôUSP 
(Parthenay, Châteauneuf, Guéméné-sur-
Scorff, etc.) étaient reclassées en LISP du fait 
de leur non-conformité au référentiel national, 
et que dôautres (Limeil-Breyanne, Magny en 
Vexin) étaient fermées du fait des recomposi-
tions hospitalières, 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-
mais dôune unit® de soins palliatifs : depuis 
2008, les CHU-R de Poitiers, Strasbourg, 
Nîmes, 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 modèles. A Caen, par 
exemple, le choix a ®t® fait dôune USP com-
mune au CHU, au CLCC et à un établissement 
privé à but non-lucratif. Plusieurs recomposi-
tions sont par ailleurs ¨ lôîuvre afin de remé-
dier ¨ des h®ritages de lôhistoire peu  
cohérents: ainsi en est-il à Montpellier de la  

Les Unités de Soins Palliatifs en SSR 

coexistence de deux USP très proches, ou en-
core ¨ Nice o½ lôUSP et lôEMSP sont situ®es sur 
deux sites géographiques distincts et rattachées 
à 2 pôles différents. Ce net renforcement de 
lôoffre de soins palliatifs dans les CHU nôest pas 
sans opportunités pour lôaccroissement des 
connaissances dans le champ de la fin de vie: 
un effet, ces USP ont vocation à piloter la forma-
tion universitaire en soins palliatifs et à animer 
une dynamique de recherche au niveau régio-
nal, en lien avec les U.R.C, les D.I.R.C mais 
aussi lôObservatoire national de la fin de vie. Il 
apparaît de plus en plus nécessaire, au regard 
de lôimportance du temps consacr® par les pro-
fessionnels de ces USP aux activités de forma-
tion universitaire et de recherche, dôenvisager 
lôoctroi cibl® de moyens sp®cifiques pour les 
USP des CHU (sous forme de MIG). 

Toutefois, si lôimportance du r¹le de ç recours 
régional » que jouent les USP implantées dans 
les CHU est ind®niable,  la n®cessit® dôunit®s de 
« proximité » apparaît de plus en plus claire-
ment : dôune part parce que les patients les plus 
lourds ne se d®placent pas, et dôautre part parce 
que lôimplantation des USP dans les CHU induit, 
de façon symétrique, des inégalités inter- et in-
frarégionales (de nombreux départements nôont 
pas dôUSP). 

 

Les unités de soins palliatifs 

UNE OFFRE DE SOINS QUI COUVRE DESORMAIS LõENSEMBLE DU TERRITOIRE 

Conçues pour prendre en charge les situations les plus complexes, les Unités de Soins Pal-
liatifs, sont aujourdôhui pr®sentes dans chacune des r®gions fran­aises et dans tous les 
C.H.U, ceci malgré des disparités persistantes. Cette évolution très positive (et indispen-
sable) de lôoffre sp®cifiquement d®di®e ¨ la prise en charge des personnes en fin de vie doit 
d®sormais sôaccompagner du d®veloppement dôunit®s plus proches du domicile des pa-
tients, et permettant lôaccueil des personnes atteintes de maladies graves au long cours. 

La multiplication des prises en charge s au long 
cours pour des personnes atteintes de pathol o-
gies chroniques ou chronicisées extrêmement 
complexes dõun point de vue clinique ou ®thique, 
justifie lõexistence dõUSP en ç soins de suite et 
de réadaptation  è (SSR). Lõexemple des patients 
atteints d e tumeurs cérébrales, de scléroses en 
plaques ®volu®es ou encore dõune maladie de 
Parkinson ¨ un stade avanc® en est lõillustration 

la plus parlante.  
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La r®partition du nombre dôUSP par r®gion reste 
relativement inégale, deux tiers des unités étant 
concentrées dans 5 des 26 régions françaises 
(PACA, Rhône-Alpes, Bretagne, Nord-pas-de-
Calais et Ile-de-France). 

Ces mêmes régions comptent, à elles-seules, 
71% des lits dôUSP, alors quôelles ne repr®sen-
tent que 48% de la population et ne comptabili-
sent que 42% du total des décès annuels. Indi-
cateur certes imparfait mais révélateur tout de 
même de grandes tendances, le taux 
dô®quipement en soins palliatifs varie de 0,4 à 
8,2 lits dôUSP pour 100 000 habitants.  

Les régions Pays-de-la-Loire, Basse et Haute 
Normandies, Poitou-Charentes, Centre et Bour-
gogne apparaissent manifestement sous-
dot®es. Lôexistence dôune seule USP dans cer-
taines de ces régions (Tours et Dijon) ne permet 
pas de répondre aux besoins de santé de la po-
pulation, dôautant quôelles sont g®ographique-
ment excentrées. 

A lô®chelle infrar®gionale, certains territoires de 
régions globalement bien dotées se trouvent re-
lativement isolés (Seine-et-Marne, Côtes 
dôArmor, Dordogne, Is¯re,é) 

 
  

 

  
Répartition des Unités de Soins Palliatifs par région en 2010  
 

Source : Comité national de suivi du développement des soins palliatifs 

Les échanges menés en région ont fait émerger 
la nécessité, à terme, de créer des USP « de 
proximité », en tenant compte de la taille des éta-
blissements et du nombre de décès, de la confi-
guration géographique et de la distance par rap-
port à une autre USP, ceci afin de rendre effectif  
lôacc¯s des patients les plus lourds ¨ lôoffre de 
soins que représentent les USP. 

Outre la cr®ation dôunit®s nouvelles, il est indis-
pensable de repositionner rapidement certaines 
USP sur les prises en charge quôelles ont voca-
tion à assurer, c'est-à-dire complexes. Plusieurs 
unit®s ne r®pondent aujourdôhui pas aux missions 
qui leurs sont confiées, privant les personnes 
dont lô®tat de sant® le requiert r®ellement dôune 
prise en charge adaptée. Il existe également des 
structures dénommées « USP » (et financées 
comme telles) qui correspondent en réalité à des 
regroupements de LISP. 

Enfin, le niveau des ressources humaines dispo-
nible dans les USP apparaît tout à fait en deçà de 
celui prévu par le référentiel national annexé à la 
circulaire du 25 mars 2008. Dans de nombreuses 
unités, le déficit de personnels ne permet pas de 
mener les missions dôune USP.  
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> Des « lits identifiés » pour faciliter 
lôint®gration de la d®marche palliative 

Le principal objectif du programme national de 
développement des soins palliatifs 2008-2012 
est dôaboutir ¨ une d®marche palliative inté-
gr®e ¨ la pratique de soin de lôensemble des 
professionnels de santé.  

Cependant, les possibilités ouvertes par le 
mouvement dôacc®l®ration des progr¯s de la 
médecine ont, paradoxalement, contribué à 
« densifier la complexité » : le maintien en vie 
(ou en survie) de personnes rendues extrê-
mement vulnérables par la maladie ou par la 
perte dôautonomie rend de plus en plus n®ces-
saire le recours à des compétences « ex-
pertes » en termes de soulagement de la dou-
leur, de maîtrise des symptômes et 
dôapaisement des souffrances. 

Côest ¨ cet objectif de renforcement ciblé des 
compétences des médecins et des soignants 
intervenant dans les services fréquemment 
confrontés à la fin de vie, que doivent répondre 
les lits identifiés de soins palliatifs (LISP). 

Ce dispositif, propre au paysage sanitaire 
français, existe depuis 2004 et repose désor-
mais sur le référentiel national annexé à la cir-
culaire du 25 mars 2008 relative à 
lôorganisation des soins palliatifs. Il sôagit de lits 
situés dans des services confrontés à des si-
tuations de fin de vie et/ou de décès mais dont 
lôactivit® nôest pas exclusivement consacrée 
aux soins palliatifs. Ces lits, qui font lôobjet 
dôune proc®dure de ç reconnaissance contrac-
tuelle è par lôAgence R®gionale de Sant® via le 
CPOM de lô®tablissement, sont financés selon 
des modalités particulièrement avantageuses 
(GHS spécifique en MCO, DAF supplémen-
taire en SSR), qui doivent leur permettre de 
b®n®ficier dôun renfort de personnel pour aider 
à la prise en charge des patients en fin de vie. 

Les « référents en soins palliatifs » 

Un service dans lequel des lit s 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-
nique au sein dõune EMSP ou dõune USP. 
 
Ces « référents  en soins palliatifs  » ont un rôle pr i-
vilégié de coordination de la prise en charge des 
patients en fin de vie au sein du service. Ils do i-
vent notamment, par compagnonnage, chercher à 
renforcer l es compétences en soins palliatifs des 
autre professionnels du service. A cette fin, ils 
sont en lien rég ulier avec une équipe mobile de 
soins palliatifs.  
 

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

> Les malades dont lô®tat de sant® requiert la 
mise en place dôune strat®gie de soins pallia-
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 le recours ¨ un degr® dôexpertise 
sup®rieur dôune part, et/ou un ç temps de ré-
pit » afin de poursuivre, ensuite, la prise en 
charge à domicile ou en établissement. 
 
Les services dans lesquels sont implantés des 
LISP doivent pouvoir b®n®ficier de lôappui 
dôune ®quipe mobile de soins palliatifs (EMSP), 
par le biais dôune convention.  
Les établissements disposant de LISP doivent 
pouvoir mettre des chambres individuelles à la 
disposition des patients concernés, et disposer 
dôun lit dôappoint pour les proches. 

Lits identifiés de soins palliatifs (LISP) 

DIFFUSION DE LA DEMARCHE PALLIATIVE : EVALUER LõIMPACT DES LISP 

Les lits identifiés de soins palliatifs, implantés dans des services de soins hospitaliers, doivent faci-
liter lôint®gration progressive de la d®marche des soins palliatifs dans la pratique des professionnels 
de santé impliqu®s dans les diff®rentes sp®cialit®s m®dicales. On en compte aujourdôhui 4800, soit 
2000 de plus quôau d®but du Programme. Cette offre, qui permet de maintenir les patients dans les 
services dans lesquels ils sont suivis, est toutefois inégalement répartie sur le territoire. Son béné-
fice pour lôam®lioration de la qualit® des prises en charge doit maintenant °tre d®montré. 
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> 4800 lits identifiés de soins palliatifs 

En 2010, on compte 4800 lits identifiés de 
soins palliatifs, r®partis sur lôensemble du terri-
toire. La très grande majorité (70%) sont en 
MCO. Après une phase de forte croissance du 
nombre de LISP (près de 2000 lits ont été 
identifiés entre 2007 et 2009), le second se-
mestre de lôann®e 2010 correspond ¨ une 
phase de stabilisation.  

Dôune part parce que dans la plupart des ré-
gions, lôobjectif de cr®ation de LISP dans les 
établissements enregistrant plus de 200 décès 
chaque année est atteint, voire dépassé. 

Dôautre part, et peut-°tre surtout, parce quôil 
devient indispensable ï avant dôenvisager la 
poursuite du renforcement de ce dispositif ï 
dôen ®valuer les effets. 

 
> Dôimportantes disparit®s interr®gionales 

Dans plusieurs régions, les Schémas Régio-
naux dôOrganisation Sanitaire (SROS) ont fix® 
un objectif de 5 lits identifiés pour 100 000 ha-
bitants. Or si lôon compare les diff®rentes situa-
tions régionales, ce taux varie entre 4,6 en 
Franche-Comté et 17,6 dans le Limousin. 
Dans cette dernière région, le très fort taux 

dô®quipement est ¨ mettre en regard du choix 
r®alis® par lôARH de ne pas d®velopper les ré-
seaux de santé en soins palliatifs, mais au con-
traire de développer lôoffre de proximit®. 

Répartition des lits identifiés de soins palliatifs par région en 2010 

Source : Comité national de suivi du développement des soins palliatifs 

Taux dô®quipement en LISP par r®gion 
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> Le difficile suivi de lôactivit® en LISP 

Il existe aujourdôhui une r®elle difficult® ¨ ®va-
luer le nombre de patients pris en charge en 
soins palliatifs. Cette difficulté est particulière-
ment préjudiciable pour les LISP : les règles ac-
tuelles de « codage » de la V11 de la T2A 
nôassurent plus la visibilit® effective de lôactivit® 
de soins palliatifs dans un établissement, occa-
sionnant une diminution dôactivit® de pr¯s de 
40% dans certains hôpitaux. 

En effet, tandis que, dans le cadre de la V10, le 
« diagnostic principal » était le diagnostic ayant 
suscit® lôeffort de soins le plus important (ren-
dant possible le codage dôun diagnostic apparu 
au cours du séjour), les règles de codage 
mises en place en mars 2009 ont profondément 
modifié la situation : le diagnostic principal doit 
désormais correspondre au séjour dôentr®e du 
patient. Or lôidentification, dans les services de 
MCO,  dôune situation n®cessitant des soins 
palliatifs se fait le plus souvent au d®cours dôun 
s®jour, du fait par exemple dôune ®volution dé-
favorable de la maladie, et non au moment de 
lôadmission du patient.  

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 Homogène de Ma-
lade (GHM) cod® ¨ lôissue du séjour. Il faudra 
toutefois être vigilant pour que cette CMA ne 
soit pas quôun effet dôaubaine financi¯re et 
quôelle traduise r®ellement le d®ploiement 
dôune démarche palliative. 

> Une activit® qui g®n¯re dôimportantes 
ressourcesé mais peu de renforts de per-
sonnels. 

Toutes les rencontres régionales ont mis en 
évidence un paradoxe peu défendable : alors 
que les LISP g®n¯rent dôimportantes res-
sources pour les établissements (415 millions 
dôeuros au titre de la T2A en 2009), aucun ren-
fort significatif de personnel soignant nôest 
constaté dans les services de soins. 

> Un insuffisant développement en SSR 

Lôidentification de lits de soins palliatifs dans 
les services de SSR vise à répondre au besoin 
de lits dôhospitalisation en aval des USP ou 
des services de MCO ¨ forte technicit®. Il sôagit 
également de permettre le développement de 
« lits de répit » dans le cadre dôun maintien ¨ 
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 particulièrement concernés. 

A la fin de lôann®e 2005, on comptait seule-
ment 400 lits de soins palliatifs identifiés dans 
des services de SSR, sur un total de 90 000 
lits (dont 60 000 lits de soins de suite). 
Lôobjectif du programme est de multiplier ce 
nombre par quatre, autrement dit de créer 
1200 lits supplémentaires dôici ¨ 2012. 

Or au 31 décembre 2010 on ne compte que 
1164 LISP en SSR. Les créations ne sont donc 
pas ¨ la hauteur de lôobjectif fix®, et surtout des 
financements octroyés : 14 millions dôeuros ont 
été alloués aux agences régionales depuis 
2007, sous la forme de crédits DAF (dotation 
annuelle de fonctionnement) ciblés. A titre 
dôexemple, lôIle-de-France a reçu un total de 
2,5 millions dôeuros sur trois ans afin de per-
mettre la cr®ation de LISP en SSR é et nôen 
compte en 2010 que 48.  

 

Région 
Nombre  

total de LISP 
Dont 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 

Ile-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 

Rhône-Alpes  383 52 

 

Répartition des LISP par région en 2010 
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> Evaluer la plus-value de lôidentification 
des LISP sur lôamélioration effective de la 
prise en charge des personnes en fin de vie 

Compte tenu non seulement des moyens mis 
en îuvre pour financer les prises en charge 
en lits identifiés de soins palliatifs (environ 415 
millions dôeuros en 2009), mais ®galement du 
manque de visibilité sur le contenu de ces 
prises en charge, il est indispensable de cher-
cher ¨ ®valuer si lôinvestissement que repré-
sente le GHS « lit identifié de soins palliatifs » 
produit ce que lôon en attend : un effet-levier 
sur la diffusion de la démarche palliative. 

Pour cela, deux types dô®valuation sont ¨ envi-
sager : lô®valuation du niveau de pertinence 
des s®jours en lit identifi® dôune part, et 
lô®valuation de ç lôimpact » des LISP sur le de-
gré de déploiement de la démarche palliative 
dans les services qui identifient de tels lits. 

Lô®valuation de la pertinence du codage des 
séjours en lit identifié devra reposer, dans un 
premier temps, sur lôalgorithme ®labor® par le 
groupe de travail SFAP/CNAMTS en 2009. 
Cette appréciation pourra utilement être com-
plétée par une évaluation de lôutilisation des 
ressources générées par le GHS « LISP », no-
tamment en termes de renfort de personnel. 

Lô®tude dôimpact, beaucoup  plus d®licate dôun 
point de vue méthodologique, devra vraisem-
blablement faire lôobjet dôune r®flexion com-
mune à lôObservatoire national de la fin de vie 
et à la Haute Autorité de Santé (HAS). 

 

Total des montants factur®s ¨ lôassurance-maladie dans le cadre du GHS « LISP » 

> La place des structures de proximité 

La mesure 3 du programme national de déve-
loppement des soins palliatifs 2008-2012 invite 
à « développer la culture palliative dans les 
unités de soins de longue durée (USLD) et les 
hôpitaux locaux ». Or si les LISP en USLD sont 
rares (39 en France), les ex-hôpitaux 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-
hôpitaux locaux sont une opportunité impor-
tante pour le développement et la diffusion de 
la démarche palliative en dehors des services 
spécialisés. 

> Le danger des USPé qui nôen sont pas 

Si les LISP ne doivent, dans la mesure du pos-
sible, pas être dispersés un à un dans les ser-
vices de soins, leur trop grande concentration 
peut ®galement sôav®rer contreproductive : le 
regroupement dôun nombre important de LISP 
au sein dôun m°me service risque de détourner 
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 à ceux 
dôune v®ritable USP.  

Il convient donc dô®viter ces regroupements 
g®ographiques (Ó8 lits), qui ne correspondent 
ni ¨ lôesprit  ni ¨ la lettre du r®f®rentiel national. 
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> Un dispositif à la hauteur des enjeux des 
progrès de la médecine 

Les enjeux de lôaction des ®quipes mobiles de 
soins palliatifs sont à la hauteur des consé-
quences des progrès scientifiques réalisés ces 
cinquante dernières années dans le champ de 
la santé.  

Particulièrement efficace à ralentir ou freiner le 
développement de maladies qui, sans elle, au-
raient conduit très vite à la mort, la médecine 
moderne génère de façon 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 dôaccompagner des ®quipes de soins 
de plus en plus souvent confrontées à des dé-
cisions complexes et à des prises en charge 
particuli¯rement d®licates dôun point de vue 
éthique. 

Les équipes mobiles contribuent également 
(grâce à leurs interventions dans les services 
de soins mais également grâce aux actions de 
formation quôelles r®alisent) ¨ lôappropriation 
par les professionnels de santé des disposi-
tions de la loi dite Leonetti.  

En 2008, la mission dô®valuation de la loi du 22 
avril 2005 relative aux droits des malades et à 
la fin de vie avait en effet largement souligné la 
n®cessit® de penser lôapprentissage de cette 
loi non seulement à travers les dispositifs de 
formation continue, mais aussi et surtout par 
lôinterm®diaire du « compagnonnage », c'est-à-
dire lôaccompagnement des professionnels 
dans la r®alisation dôactes de soins ou dans la 
prise de décision complexe. 

 

 

Le référentiel national des EMSP 

> Les fondements de la démarche palliative 

Le « guide de bonne pratique dôune d®marche 
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 îuvre dôun projet personnalis® de 
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 

 

Les équipes mobiles de soins palliatifs (EMSP) 

DES RESSOURCES TRANSVERSALES  

Levier essentiel pour la diffusion de la démarche palliative et son intégration dans la pratique 
de lôensemble des professionnels de sant® concern®s par la fin de vie, les ®quipes mobiles 
de soins palliatifs ont connu un essor important au cours de trois dernières années. Si le 
maillage territorial appara´t relativement homog¯ne dôune r®gion à une autre, et si le nombre 
dô®quipes semble aujourdôhui satisfaisant, la n®cessit® dôune interface renforc®e avec les 
®tablissements m®dicosociaux implique le maintien dôun niveau de financement important. 

Un r®f®rentiel national dõorganisation des soins re-
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 
dõintervention et les moyens de fonctionnement de 
ces équipes. Sõil ne constitue pas une norme oppo-
sable aux Agences Régionales de Santé ni aux éta-
blissements, il indique les éléments indispensables 
pour mener à bien la mission «  dõacculturation » à 
la démarche palliative confiée aux équipes mobiles.  

Le principe de «  non-substitution» aux équipes  de 
soins des services concernés y est central : les 
®quipes mobiles nõont pas pour mission de r®aliser 
des soins en tant que tels, mais bien 
dõaccompagner les professionnels dans leur pra-
tique et dõanimer la r®flexion ®thique lors des 
prises de décision complexe (poursuite ou au co n-
traire arrêt des traitements, s édation, etc.).  

Les EMSP doivent entretenir un lien privilégié avec 
les services au sein desquels sont identifiés des 
LISP. 
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> Une répartition globalement homogène, 
malgré certaines disparités 

En 2010, 353 équipes mobiles de soins pallia-
tifs sont financées au titre des Missions 
dôInt®r°t G®n®ral (MIG) pour assurer un rôle 
de conseil, dôappui et de soutien aux person-
nels des unités de soins et des établissements 
médicosociaux, contre 320 en 2007.  

Si cette évolution peut paraître faible au regard 
des financements allou®s (19 millions dôeuros 
sur trois ans), elle doit °tre mise en miroir dôun 
mouvement important de recomposition des 
équipes existantes : dans certaines régions 
comme la Franche-Comté, certaines très pe-
tites équipes ne disposant pas de la masse cri-
tique pour mener un travail à la hauteur de 
leurs missions ont fusionné entre elles afin 
dô®largir leur p®rim¯tre dôintervention. 

La répartition interrégionale et le maillage terri-
torial de proximité apparaissent, globalement, 
satisfaisants, malgré des disparités évidentes. 
Rapporté au nombre de décès survenant en 
®tablissements de sant®, le nombre dô®quipes 

mobiles de soins palliatifs est particulièrement 
important en Pays-de-la-Loire, Lorraine, Midi-
Pyrénées, Picardie, Basse-Normandie et 
Franche-Comté, c'est-à-dire dans les régions à 
dominante rurale ou semi-urbaine disposant par 
ailleurs (¨ lôexception de la Lorraine) dôune offre 
de lits dôUSP et de LISP assez faible. 

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

En revanche, lôAquitaine et la Haute-Normandie 
montrent, outre un taux dô®quipement en USP et 
en LISP inférieur à la moyenne nationale, un 
nombre dô®quipes mobiles qui, rapport® au 
nombre de décès en établissement de santé, 
est lui aussi en deçà de la moyenne (1 EMSP 
pour 1250 décès hospitaliers en moyenne en 
Aquitaine, contre 890 en France). Les critères 
démographiques ne sont toutefois pas les seuls 
à prendre en compte : épidémiologie, géogra-
phie des établissements, qualité du réseau rou-
tier,é 

Répartition des équipes mobiles de soins palliatifs en 2010 

Source : Comité national de suivi du développement des soins palliatifs, CépiDc-INSERM 

[Lecture : les régions Limousin, Bretagne et Haute-Normandie comptent en moyenne 1400 à 1700 décès en établis-
sement de sant® pour 1 EMSP (ratio th®orique), soit un niveau dôoffre relativement plus faible que dans les  
régions Midi-Pyrénées, Pays-de-la-Loire , Lorraine, Ille de France ou encore Picardie.] 
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> La persistance de besoins non-couverts, 
notamment dans les territoires dôOutre-mer 

Plusieurs zones géographiques restent, mal-
gré les progrès accomplis ces trois dernières 
années, non-desservies par les EMSP. Il sôagit 
principalement des territoires ultramarins. 

Ainsi, sur lô´le de la R®union, lô®quipe mobile 
du territoire Nord et Est doit pouvoir dévelop-
per une collaboration avec les établissements 
implantés à Mayotte, qui ne bénéficient au-
jourdôhui pas de lôappui des EMSP. En outre, 
lô®quipe mobile du territoire Ouest assure une 
fonction de coordination territoriale mais ne 
dispose pas des moyens adéquats. 

A la Martinique, il existe à la fois un besoin et 
un projet de cr®ation dôune seconde EMSP in-
ter-hospitalière entre les établissements du 
centre et du sud de lô´le. 

En Guyane, si la création dôune USP 
nôappara´t pas n®cessaire au regard des be-
soins de la population, la mise en place dôune 
EMSP à rayonnement régional ï rattachée au 
CHAR de Cayenne ï est indispensable. La vo-
cation dôune telle ®quipe serait dôintervenir non 
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 très difficile 
lôacc¯s ¨ certaines zones g®ographiques 
lôutilisation de la t®l®m®decine sôav¯re parfai-
tement adaptée : elle permettrait de faciliter les 
communications avec les établissements de 
santé les plus éloignés.  

La mortalité infantile très importante rend par 
ailleurs n®cessaire lôintroduction, au sein de 
cette équipe mobile régionale, de compé-
tences en soins palliatifs pédiatriques. De la 
même manière, compte tenu de la très grande 
diversité culturelle et cultuelle des populations 
r®parties sur le territoire, le recrutement dôun 
psychologue form® ¨ lôanthropologie paraît in-
dispensable. 

Enfin, certaines régions métropolitaines sont 
encore légèrement déficitaires. En Cham-
pagne-Ardenne, certains territoires ne sont pas 
encore couverts. En Corse, le sud de lô´le doit 
impérativement être desservi par une EMSP 
inter-hospitalière. 

> Un financement importanté qui ne se traduit 
pas toujours par un renforcement des équipes 

En 2009, ce ne sont pas moins de 106 millions 
dôeuros qui ont ®t® allou®s pour les ®quipes mo-
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 millions dôeuros ont été alloués afin 
de créer 21 nouvelles EMSP et de renforcer les 
équipes existantes (là encore pour faciliter leur in-
tervention dans les établissements médicoso-
ciaux). 

Cet effort de financement important, très marqué 
pour les régions les plus peuplées (Ile-de-France, 
Rhône-Alpes, PACA, Nord-Pas-de-Calais,é), est 
notable dans un contexte de forte maîtrise des 
d®penses dôassurance maladie. Il t®moigne du ca-
ractère 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 à 23% dans 
certaines régions). 

Financement des EMSP : total des crédits 

MIG alloués en 2009 (en millions ú) 
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> Une composition des EMSP très aléatoire 

Dans la plupart des régions, la composition 
des EMSP apparaît 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 
lôappui et du soutien apport®s par certaines 
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 Rhône-Alpes, sur 31 EMSP, 19 disposent 
dôun temps m®dical inf®rieur ou égal à 1 ETP 
(dont 11 strictement inférieurs à 1 ETP). 

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

(extrahospitalière notamment) conformément 
au référentiel est un impératif. 

Lôinsuffisance de moyens de fonctionnement 
attribu®s aux EMSP est dôautant plus inquié-
tante quôelle nôest pas imputable ¨ la faiblesse 
des financements alloués dans le cadre du 
Programme : il semble que les agences régio-
nales dôune part, et les directions 
dô®tablissements dôautre part, ne r®percutent 
pas lôint®gralit® des financements MIG attri-
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 millions dôeuros en 2009 
contre 4,73 millions dôeuros pour les 24 EMSP 
implantées en Pays-de-la-Loire. En dôautres 
termes, le « coût moyen è pour lôAssurance 
maladie dôune EMSP varie de 197 000 à plus 
de 450 000 euros selon les régions, sans que 
cela traduise pour autant un niveau de fonc-
tionnement plus élevé. 

Région 
Montant des  

dotations MIG 
Nombre  
d'EMSP 

Ratio  
dotation / EMSP 

Alsace             3 286 635 ú  8                        410 829 ú  

Aquitaine             4 081 096 ú  14                        291 507 ú  

Auvergne             2 047 645 ú  8                        255 956 ú  

Basse Normandie             4 654 728 ú  16                        290 921 ú  

Bourgogne             3 199 505 ú  12                        266 625 ú  

Bretagne             2 952 753 ú  11                        268 432 ú  

Centre             5 318 796 ú  18                        295 489 ú  

Champagne Ardenne             2 747 086 ú  8                        343 386 ú  

Corse               525 284 ú  2                        262 642 ú  

Franche Comté             2 380 125 ú  8                        297 516 ú  

Haute Normandie             2 702 199 ú  6                        450 367 ú  

Ile de France           19 500 692 ú  61                        319 683 ú  

Languedoc-Roussillon             5 535 131 ú  13                        425 779 ú  

Limousin             1 431 370 ú  4                        357 843 ú  

Lorraine             4 716 353 ú  19                        248 229 ú  

Midi-Pyrénées             4 847 754 ú  21                        230 845 ú  

Nord-Pas-de-Calais             5 247 935 ú  21                        249 902 ú  

PACA             7 376 736 ú  24                        307 364 ú  

Pays-de-Loire             4 738 574 ú  24                        197 441 ú  

Picardie             4 168 794 ú  13                        320 676 ú  

Poitou-Charentes              3 362 352 ú  11                        305 668 ú  

Rhône-Alpes             8 903 529 ú  31                        287 211 ú  

France métropolitaine         103 725 072 ú  347                        298 920 ú  
 

Répartition par région des dotations MIG « EMSP » en 2009  

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

[Lecture : A nombre dô®quipes mobiles ®gal, les r®gions Haute-Normandie et Bourgogne ont reçu des dotations MIG respectives de 
5,3 millions dôeuros et 3,2 millions dôeuros en 2009. Par cons®quent, alors quôil nôest pas assur® que cela se traduise par une quel-
conque différence en termes de moyens de fonctionnement, une EMSP en région Haute-Normandie repr®sente (pour lôAssurance 
Maladie) une dépense moyenne  de 450 367 euros, contre 266 000 euros en Bourgogne. 
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> Le maintien à domicile: transversalité et 
travail en réseau des acteurs de santé 

Parce quôelle suppose une transversalit® et une 
pluridisciplinarité accrue, la prise en charge des 
personnes en fin de vie à leur domicile repose 
sur la capacité des acteurs de santé à organiser 
un parcours de soins coordonné. De ce point de 
vue, le passage progressif dôune « politique des 
réseaux » à une « politique du travail en ré-
seau » (voir infra) nécessitera une réflexion pa-
riculière autour de la thématique spécifique des 
soins palliatifs à domicile. 

> Une valorisation tarifaire insuffisante 

Les syndicats dôinfirmiers libéraux font valoir 
l'absence dans la nomenclature des actes infir-
miers d'un certain nombre d'actes de nature à 
limiter la prise en charge à 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 à faci-
liter le maintien à 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 dôun dossier patient est inscrite 
dans la loi HPST.  
2. La r®mun®ration de lôintervention de psy-
chologues libéraux au domicile des patients 
relevant de soins palliatifs, pourrait rester fi-
nancée par le FIQCS 

 

 

 

Le Fond National dôAction Sanitaire et 

Sociale (FNASS) 

> La réforme de la tarification des SSIAD 

La réforme de la tarification des Services de 
Soins Infirmiers à Domicile (SSIAD) doit entrer 
en vigueur en 2012. Lôann®e 2011 doit per-
mettre de tester le modèle tarifaire et le cas 
®ch®ant dôaffiner les modalit®s de valorisation 
de lôactivit® en SSIAD. Or la valorisation de 
lôactivité en soins palliatifs et en accompagne-
ment des personnes en fin de vie est probléma-
tique dans le modèle proposé. En effet, seuls 
les actes de soins les plus « techniques » sont 
pris en compte, laissant dans lôombre les soins 
relationnels - pourtant fondamentaux en soins 
palliatifs. 

Soins palliatifs à domicile 

LõAIDE AU MAINTIEN A DOMICILE DES PERSONNES EN FIN DE VIE 

Si le domicile nôa pas fait lôobjet dôune mesure sp®cifique dans le cadre du programme, la 
prise en charge à leur domicile des personnes en fin de vie constitue une préoccupation des 
acteurs de terrain et rel¯ve dôune obligation dôordre ®thique. Elle est pr®sente dans la d®cli-
naison de nombreuses mesures du plan. 
 

Le Fond National dõAction Sanitaire et Social 
(FNASS) permet la prise en charge dõheures de 
gardes malades à 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 rvention. (2 600û ¨   
3 000 û selon les plafonds de ressources avec un 
reste à charge de 10 % à 15%). 

Cette prise en charge peut être renouvelée au vu 
de la situation m®dicale et financi¯re de lõassur® 
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 ailleurs la formation des 
gardes-malade. En 2009, 1 184 gardes-malade ont 
été formés, lõobjectif du programme natio nal 
étant de porter le nombre de gardes-malade à 
domicile à 1  500. 
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> Une aide possible pour le domicile :  
lôh¹pital de jour (HDJ) 

Il semble exister, ¨ lôissue du tour de France 
réalisé entre 2009 et 2010, deux types de be-
soins li®s ¨ lôhospitalisation de jour. 

Le besoin dôHDJ « technique » est le plus fa-
cilement repérable. Il correspond aux situa-
tions visées par lôinstruction de la DGOS du 
15 juin 2010 relative aux conditions de factu-
ration d'un groupe homogène de séjour 
(GHS) pour les prises en charge hospitalières 
de moins d'une journée ainsi que pour les 
prises en charge dans une unité 
dôhospitalisation de courte durée (UHCD). 

Mais il existe également un besoin de lieu (et 
de temps) destiné à lôaccompagnement plus 
quôaux soins ¨ proprement parler, tout parti-
culi¯rement lors de lôannonce des complica-
tions ou de lô®volutivit® de la maladie. Lôaide 
au positionnement « éclairé » des personnes 
pour décider de la poursuite, la limitation ou 
l'arrêt de certains traitements qui 
nôapparaissent plus proportionn®s au regard 
de leurs bénéfices, ou tout simplement plus 
utiles au regard du stade de la maladie est 
lôune des situations qui n®cessiterait sans 
doute un développement des hôpitaux de 
jour.  

De même, lôaccompagnement social des per-
sonnes (sans lequel le maintien ou le retour à 
domicile apparaissent très délicats), ou en-
core lôorganisation dôun  temps de répit pour 
certaines familles, implique que soient mises 
en place des structures à mi-chemin entre les 
®tablissements dôaccueil de jour et 
lôhospitalisation classique. 

Pour ces deux types dôh¹pitaux de jour, une 
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 
dôHospitalisation ¨ Domicile (HAD) 

Les structures dôhospitalisation ¨ domicile 
(HAD) sont des établissements de santé 
(comme les hôpitaux « classiques ») qui réa-
lisent des soins complexes, longs et fré-
quents, qui sont liés à 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, après une consultation à 
lôhôpital, ou ¨ la suite dôune hospitalisation 
complète. 

Les soins palliatifs représentent 25 à 30% de 
lôactivit® des structures dôHAD, tant au regard 
du nombre de séjours que du nombre de 
journ®es r®alis®s. On compte aujourdôhui en-
viron 300 structures dôHAD (soit 10 000 
places), réparties sur la quasi-totalité des dé-
partements métropolitains ¨ lôexception de la 
Lozère, du Gers et la Haute-Marne. 

25 000 à 30 000 personnes bénéficient 
chaque ann®e dôune hospitalisation ¨ domi-
cile en soins palliatifs (MPC principal ou as-
socié). 

La montée en charge très rapide des struc-
tures dôHAD ces trois derni¯res ann®es dôune 
part, et la place centrale des soins palliatifs 
dans leur activit® dôautre part, invitent ¨ r®flé-
chir dès à présent à la question des inter-
faces entre HAD, établissements hospitaliers, 
®tablissements dôh®bergement pour per-
sonnes âgées et handicapées, SSIAD et pro-
fessionnels libéraux. 

Ces interfaces doivent permettre dôatteindre ¨ 
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-
tères objectifs de charge en soins). 
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     Historiquement concentré dans les éta-
blissements de santé, en France comme 
dans les autres pays dôEurope (¨ la notable 
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 
elles », le renforcement des dispositifs de 
prise en charge et dôaccompagnement ¨ do-
micile, sôil reste encore largement insuffisant, 
constitue une avancée indéniable. 

Toutefois, la prise en charge à leur « domi-
cile è des personnes en fin de vie nôa jusquô¨ 
pr®sent ®t® entendue quôau sens du domicile 
résidentiel, quôil sôagisse dôune maison ou 
dôun appartement, excluant de fait les établis-
sements dôh®bergement pour personnes 
âgées ou handicapées du périmètre ciblé par 
les programmes nationaux successifs, alors 
m°me quôils constituent de v®ritables lieux de 
vie pour leurs résidents. 

Les ®tablissements dôh®bergement pour per-
sonnes âgées (EHPA) accueillent environ 
660 000 personnes et enregistrent, chaque 
année, un peu plus de 100 000 décès, dont 
90 000 surviennent au sein dôun ®tablisse-
ment ayant signé une convention tripartite 
(EHPAD).  

Toutefois, 16% des sorties définitives de ces 
établissement correspondent à des décès 
lors dôune hospitalisation, soit 36 000 per-
sonnes âgées. 

Autrement dit, pr¯s dôun quart des d®c¯s en-
registrés chaque année en France (140 000) 
surviennent dans des structures dôaccueil et 
dôh®bergement au sein desquelles le déve-
loppement des soins palliatifs est encore bal-
butiant. 

 

Les établissements médicosociaux 

UN ENJEU POUR LE DEPLOIEMENT DE LA DEMARCHE PALLIATIVE 

Pour répondre aux enjeux du vieillissement et de la prévalence croissante des maladies chro-
niques invalidantes, et face à la complexification grandissante des situations de fin de vie, il est in-
dispensable dô®tendre la dynamique de diffusion de la démarche palliative aux établissements et 
services m®dicosociaux, dans le champ du grand ©ge comme dans celui du handicap. Lôobjectif 
est simple : permettre le maintien dans leur lieu de vie des personnes dépendantes en fin de vie, 
en favorisant notamment lôintervention des EMSP dans les ®tablissements. 

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

Indice de vieillissement et répartition des décès 
en maison de retraite chez les 75 ans et plus 

Source : INSEE / DREES / INSERM. 
IV : Nombre de pers. de plus de 65 ans pour 100 pers. de moins de 20 ans 
 

Source : INSEE, projections OMPHALE ï scénario central. 
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Ces constats sont ¨ lôorigine dôun ajustement 
sensible des orientations du Programme 2008-
2012, et invitent à 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 lô®tat de sant® nôest pas troublé par une 
affection pathologique, mais que le grand âge 
ou lôincapacit® rendent particuli¯rement fragiles 
et vulnérables ? Comment assurer le déploie-
ment de la démarche palliative dans les éta-
blissements et au domicile dans un contexte de 
maîtrise des dépenses départementales 
dôaction sociale ? Comment ®valuer, dans le 
cadre des plans dôaide médicosociaux, les be-
soins liés à la difficile confrontation des per-
sonnes dépendantes à leur propre finitude?  

Ces questions fondamentales devront faire 
lôobjet dôune réflexion approfondie au cours des 
travaux sur le « cinquième risque », sous peine 
de voir la qualité des prises en charge médico-
sociales décroitre à mesure que les besoins 
augmentent.  

Dans une société où la dépendance est 
dôabord et avant tout pr®sent®e comme géné-
ratrice dôune « dépense » que les contraintes 
économiques pourraient rapidement faire appa-
ra´tre comme injustifi®e, lôextension du do-
maine des vulnérabilités ne semble pouvoir 
°tre endigu®e quôau prix de lôexclusion de ceux 
de nos concitoyens qui « coûtent le plus cher ». 
Il est donc nécessaire de rappeler sans ambi-
guïté la double exigence démocratique qui 
fonde notre système de santé : celle du respect 
des personnes, et celle de lô®quit®. 

Lôobjectif est bien de permettre ¨ toutes les per-
sonnes, quelle que soit la cause de leur perte 
dôautonomie, quel que soit leur ©ge et quel que 
soit leur niveau de ressources, de bénéficier 
dôune prise en charge et dôun accompagnement 
de fin de vie au sein m°me de lô®tablissement 
dans lequel elles sont hébergées.  

Pour cela, la diffusion de la « culture pallia-
tive », c'est-à-dire dôun certain nombre de com-
pétences cliniques et de repères éthiques, sera 
assur®e par lôintervention des ®quipes dôappui 
et de soutien que constituent les EMSP et les 
réseaux de santé en soins palliatifs, mais éga-
lement ï le plus souvent ï les équipes mobiles 
de gériatrie.  

Lôintervention des EMSP au sein des EHPAD 
fait ainsi lôobjet dôune instruction du 15 juillet 
2010 élaborée conjointement par la DGOS et la 
DGCS, à 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 paraît évident que, dans les territoires où 
les relations entre réseaux de santé et EHPAD 
font déjà leur preuve, la convention a vocation à 
°tre adapt®e aux r®seaux afin dôappuyer les dy-
namiques locales existantes : il est impensable 
de briser des collaborations fructueuses pour 
les remplacer artificiellement au nom dôune 
norme ou dôune règlementation uniforme. 

Toutefois, lôappui de ces ®quipes-ressources ne 
saurait être pleinement efficace sans person-
nels formés à 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®lation entre la pr®sence dôune infir-
mi¯re la nuit et le taux dôhospitalisation. Une 
expérimentation est donc actuellement en cours 
dans le cadre du Programme, afin de comparer 
des ®tablissements disposant dôinfirmiers de 
nuit, des établissements mettant en place une 
astreinte opérationnelle et des établissements 
ne disposant dôaucun temps dôinfirmier de nuit. 

Ces actions, conduites par la DGCS et la 
CNSA, participent à la dynamique dôouverture 
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. 

 

MobiQual « soins palliatifs » 

Elaboré par la Société Française de Gériatrie et 
de Gérontologie (SFGG) et la Société Française 
dôAccompagnement et de Soins Palliatifs (SFAP) 
dans le cadre du programme MobiQual, lôoutil de 
formation « Soins Palliatifs » sôadresse aux pro-
fessionnels des équipes mobiles de soins palliatifs 
ainsi quôaux infirmiers référents et aux médecins 
coordinateurs des EHPAD. Cette initiative vise à 
diffuser les connaissances en matière de soins 
palliatifs et dôaccompagnement de la fin de vie, à 
appuyer la démarche qualité dans les établisse-
ments.  

Sôil ne constitue ¨ lô®vidence quôun outil, dont 
lôefficacit® d®pend de lôutilisation qui en est faite, il 
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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En imposant une transversalité accrue des 
prises en charge, un partage explicite de la 
prise de décision et un accompagnement des 
soignants et des proches, lô®pid®mie de SIDA 
a, dès la fin des années 1980 et tout au long 
des ann®es 1990, suscit® lô®mergence de 
nouvelles modalit®s de travail et dôun nouvel 
acteur situé à la croisée des chemins entre 
ville et hôpital : le réseau de soins coordonné. 

Les soins palliatifs et lôaccompagnement de la 
fin de la vie sôint¯grent parfaitement ¨ la notion 
de « travail en réseau » : ils rel¯vent dôune ap-
proche transversale à 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. 

Historiquement, les soins palliatifs partagent 
avec la g®rontologie lôengagement dans la dy-
namique des réseaux de soins puis des ré-
seaux de santé. Plusieurs réseaux de santé en 
soins palliatifs ont ®t®, ¨ lôorigine, cr®®s sous la 
forme de « réseaux Soubie » dans le cadre de 
lôexp®rimentation impuls®e par lôordonnance 
du 24 avril 1996 : côest notamment le cas en 
Haute-Loire ainsi que dans les Hautes-
Pyrénées. Plus nombreux sont toutefois les 
réseaux créés en tant que « réseaux de san-
té » à la suite de la loi du 4 mars 2002. Ils se 
sont ensuite développés au gré des évolutions 
de leur mode de financement tout au long de 
ces dix dernières années : FAQSV jusquôen 
2003, DRDR jusquôen 2007 puis FIQCS (fond 
dôintervention pour la qualit® et la coordination 
des soins) de 2007 ¨ aujourdôhui. 

Un r®f®rentiel national dôorganisation des ré-
seaux de santé en soins palliatifs a été publié 
en annexe de la circulaire du 25 mars 2008. 

« Le concept de réseau est né de lõimportation de mo-
d¯les dõorganisation anglo-saxons et des opération opéra-
tions de "traduction" quõils ont subis en France, au sens 
littéral du terme (les Health Maintenance Organizations 
deviennent des "réseaux de soins coordonnés") comme au 
sens figur® (il sõagit dõinscrire lõorganisation en r®seau ¨ 
la fois dans la continuité et dans la réforme du sy stème 
de santé). 

Ces op®rations dõimportation et de traduction ont ®t® 
portées par des économistes de la santé qui cherchent à 
promouvoir lõintroduction de mécanismes de régulation 
accordant une certaine place au marché. Les e xperts du 
Commissariat Général au Plan voient dans ces projets de 
réforme un moyen inédit de maîtriser les dépenses de 
santé (1987). Le concept de réseaux de soins commence 
alors à cir culer dans la communauté des experts politico -
administratifs et réapparaît 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 apparaît surtout comme une mise en forme 
du discours des experts [é] ¨ destination des acteurs po-
litiques et sectoriels (professionnels de santé, assurance 
maladie et m utuelles). [é]  

Les rapports de ce type contribuent à diff user lõid®e que 
les réseaux sont un outil de transformation du  système 
de sant® susceptible dõam®liorer tous les maux du sys-
tème : inflation des dépenses, éclatement des stru c-
tures, déc alage entre offre et demande, etc.  ». [é] 

Lõorganisation en r®seau trouve aussi son origine dans 
des pratiques de terrain diverses, p arfois éloignées des 
modèles "théoriques" élaborés dans les rapports off iciels. 
[é] Alors que les experts de lõadministration de la sant® 
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 Hôp itaux 
soutiennent ces dynamiques, et y voient un moyen de r é-
soudre tous un ensemble de problèmes de santé spéci-
fiques à des populations ou des pathologies  « cibles » dif-
ficilement prises en charge dans le cadre de la méd ecine 
libérale ou hospitalière (en premier lieu les malades du 
SIDA, mais aussi les toxicomanes et les diabétiques). »  

 

Extrait de la littérature : « généalogie 

dôun(e) mode dôorganisation des soins » 

Nés à 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, diabète, soins palliatifs, etc.). Toutefois, la territorialisation renforcée 
du système de santé et la montée en charge de nouveaux dispositifs de coordination des par-
cours de soins invitent ¨ passer dôune ç politique des réseaux de santé» à une « politique du 
travail en réseau ».  

Interfaces, coopérations et coordination des soins 

DõUNE POLITIQUE DES RESEAUX A UNE POLITIQUE DU TRAVAIL EN RESEAU 

[Extrait de Robelet, M., Serré, M. et Bourgueil, Y., La coord i-
nation  dans les réseaux de santé  : entre  
logiques  gestionnaires et dynamiques   
professio nnelles , RFAS, 1, 2005]  
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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  à domicile des 
patients en fin de vie et éviter les ré-
hospitalisations en urgence) dôune part, et 
coordonner ces acteurs au sein dôun secteur 
géographique déterminé, le plus souvent le 
territoire de proximité. 28,2 millions leurs sont 
alloués au titre du FIQCS en 2009. 

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

Acteurs de santé dépourvus de système 
dôinformation centralis® au niveau national, 
les réseaux de santé en soins palliatifs sont 
relativement difficiles à comptabiliser. Les 
journées régionales ont toutefois permis 
dô®tablir avec pr®cision lô®tat des lieux de 
lôexistant : 124 réseaux 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 dôintervention est extr°mement 
contrastée selon les régions. 

Ainsi, certaines r®gions ont fait le choix dôune 
coordination régionale visant au pilotage soit 
uniquement des réseaux de santé en soins 
palliatifs (Nord-Pas-de-Calais, Champagne-
Ardenne, Ile-de-France, Aquitaine, Centre, 
Haute-Normandie), soit de lôensemble des 
réseaux de santé (Franche-Comté, Marti-
nique). De même, alors que certaines régions 
ont veillé avec une attention particulière à la 
couverture de lôensemble du territoire (Picar-

die*, Ile-de-France, la majorité des régions ne 
disposent que dôune couverture incompl¯te : 
Bretagne (4 territoires non-pourvus), Rhône-
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-
Sèvres et dans les départements de la 
Vienne et de la Charente), etc. 

Plus encore, alors quôils semblent particuliè-
rement justifiés dans les zones faiblement 
peupl®es parce quôils facilitent les liens entre 
acteurs et structures éparses (rendant de fait 
possible la coordination des parcours de 
soins), les réseaux sont absents de certains  

 

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

Certaines r®gions, ¨ lôinstar du Limousin et de la 
Réunion, ont fait le choix de ne pas développer les 
réseaux de santé en soins palliatifs, confiant aux 
EMSP et aux structures dôHAD le soin dôanimer 
une dynamique de « travail en réseau » au sein 
des territoires de proximité, en lien avec les ac-
teurs libéraux et les SSIAD. 

Région Centre : une organisation originale 
 

La dynamique de développement des soins palliatifs est 
structur®e autour dõun ç réseau de soins palliatifs de la 
région Centre è, compos® dõun m®decin, dõun cadre de 
sant® et dõune secr®taire et financ® ¨ la fois par le FIQCS 
et par une MIG. Il a pour mission dõanimer la cohésion 
des différents acteurs des soins palliatifs (r echerche de 
financements, aide à la recherche infi rmière, etc.), et 
dõorganiser des actions de sensibilisation à destination 
du grand public. Ce réseau régional a également permis 
la création, en plus des équipes mobiles intra -
hospitali¯res, de 6 ®quipes dõappui d®partementales en 
soins palliatifs (EADSP) qui interviennent aussi bien dans 
les ®tablissements de sant® quõ¨ domicile, ou encore au 
sein des établissements médicosociaux. Ces équipes sont 
financées par des MIG, et sont donc rattachées admini s-

trativement à des établissements de sa nté.  

Répartition des réseaux en France en 2010 
 

[* ¨ lõexception des secteurs de Laon et de La Thi érache]  
 




