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Introduction










Ce que l’on nomme « soins palliatifs » est un domaine riche qui renvoie à une somme de pratiques appuyées sur une démarche scientifique en constant dialogue avec l’expertise clinique des différents intervenants en santé : personnel médical, paramédical, psychologues, professionnels du social, etc. Les « soins palliatifs » assurent aussi un lien vivant avec la société, et c’est toute la place des bénévoles ou encore des ministres du culte qu’il faut notamment évoquer.

La pratique des soins palliatifs fait également écho à la façon dont notre société envisage le mourir, et en cela nous nous trouvons à l’articulation entre médecine et sciences humaines (sociologie, anthropologie, philosophie, etc.). On comprend donc que les soins palliatifs sont dynamiques et évoluent au fil des questions que la société se pose : assurance de bénéficier d’une prise en charge attentive et continue quel que soit son lieu de vie, respect de sa capacité d’autodétermination, souhait d’être soulagé de souffrances y compris par une médicalisation intensive, crainte de l’acharnement thérapeutique, ouverture à de nouveaux droits…

Dans leurs principes fondateurs, des soins palliatifs ne sont pas dogmatiques mais s’appuient sur un certain nombre de repères du soin et du « vivre ensemble » qui peuvent être questionnés. Loin de l’utopie d’une « bonne mort », les soins palliatifs œuvrent afin que les moments d’une existence qui va s’éteindre puissent à plus ou moins brève échéance se réaliser en cohérence avec ce qui fait sens pour un individu, une collectivité, une société à un temps donné. Le caractère vivant de cette discipline est aussi à lire dans son inscription sociale. Son cœur de pratique réside dans un attachement à l’humain et au respect qui lui est dû en toute situation.

Les soins palliatifs constituent également une tentative d’ériger un modèle de soins et d’accompagnement centré sur le patient et son entourage, l’interdisciplinarité, la reconnaissance et l’accompagnement de la confrontation aux limites. Le modèle d’une « autre » médecine qui donne sa place à l’interdisciplinarité, à une concertation transcendant l’organisation hiérarchique habituelle avec un patient central dans la prise en soin. Les acteurs de cette approche peuvent parfois apparaître comme militants afin que cette « autre médecine » existe et s’infiltre au-delà de ses murs.

Les idées qui précèdent sont portées par les auteurs de l’ouvrage que vous allez découvrir. Nous avons essayé au mieux de nos possibilités de transmettre ce qui, pour nous, constitue le socle des soins palliatifs dans ses repères et les fondements de sa pratique. En notre qualité de coordinateurs, nous remercions chaleureusement les auteurs de s’être impliqués dans ce projet éditorial qui – nous l’espérons – croisera votre intérêt. Bonne lecture !
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Chapitre 1Repères historiques et enjeux sociétaux







Vincent Morel






Toute personne, tout groupe humain, toute société ou toute culture se retrouvent un jour confrontés à la question des limites, de la finitude, de la mort. Le mouvement des soins palliatifs est une tentative de rejoindre au mieux ceux qui vivent ces épreuves en développant une forme de pratiques soignantes, d’accompagnement et d’organisation collective.



Une réponse historique








▶  Dans les pays anglo-saxons





Historiquement, les soins palliatifs se sont développés à partir des congrégations religieuses et des mouvements des hospices qui accueillent les personnes en fin de vie. C’est ainsi que s’inscrit au xix siècle la démarche initiée par Jeanne Garnier, jeune veuve lyonnaise, qui crée la congrégation des Dames du Calvaire encore à l’origine aujourd’hui d’un certain nombre d’établissements en France. Le mouvement connaîtra, dans la deuxième moitié du xxe siècle, un essor dans les pays anglo-saxons, en particulier sous l’égide de Dame Cicely Saunders qui initie la démarche palliative au St Christopher’s Hospice à Londres. Cet établissement pionner est reconnu comme un établissement de référence.

Elisabeth Kübler-Ross, psychiatre américaine d’origine suisse, a également contribué très largement au développement du mouvement. Elle a en particulier mis en évidence un concept novateur en décrivant les cinq étapes que peut vivre une personne en fin de vie : « le déni, la révolte, le marchandage, la dépression et l’acceptation ». Si, au quotidien, ce concept trouve toujours toute sa pertinence et permet d’éclairer un certain nombre de situations, il faut rester vigilant à ne pas être systématique et ne pas considérer qu’un patient devrait vivre toutes ces étapes de façon successive, en particulier l’acceptation. Le risque serait alors que les soins palliatifs s’enferment eux-mêmes dans l’utopie d’une mort idéale selon laquelle les patients devraient forcément avoir conscience de la fin de leur vie et même accepter cette mort qui approche.




▶  En France





En France, le mouvement des soins palliatifs va s’établir autour du débat sur l’euthanasie, conduit en particulier par le sénateur Henri Caillavet qui déposera dans les années 1970 deux projets de loi visant à dépénaliser l’euthanasie. Face à ce discours pro-euthanasie, les soins palliatifs vont se développer pour s’opposer à l’abandon et à l’acharnement thérapeutique. Ils vont alors promouvoir une nouvelle modalité de prise en charge des patients visant principalement à améliorer leur confort.

Le mouvement des soins palliatifs en France a été marqué par quelques dates clés : 1987, l’ouverture de la première unité de soins palliatifs sous l’égide du Dr Maurice Abiven ; 1989, la création de la Société française d’accompagnement et de soins palliatifs, et 1999, l’ouverture de la première équipe mobile de soins palliatifs sous la responsabilité de Jean-Michel Lassaunière. Cette même année sera le premier grand tournant du mouvement avec le vote de la première loi sur les soins palliatifs portée par Bernard Kouchner : loi qui garantit l’accès aux soins palliatifs à toute personne en fin de vie (Loi n° 99-447 du 9 juin 1999). C’est le premier élément juridique, conforté par la circulaire du 19 février 2002 sur l’organisation des soins palliatifs, qui encadre la prise en charge des personnes en fin de vie et qui souligne l’importance de l’accompagnement des proches et des soignants.

Le dispositif législatif a ensuite été successivement modifié en 2005 avec le vote de la loi relative aux droits des malades et de la fin de vie dite loi « Leonetti » (Loi n° 2005-370 du 22 avril 2005) et plus récemment en 2016 (Loi n2016-87 du 2 février 2016) avec la loi « Claeys Leonetti ». À côté de ces trois dispositifs législatifs, trois circulaires organisent les soins palliatifs en France ; en particulier la circulaire de 2008 qui décrit l’organisation et les missions des unités, des équipes mobiles, des réseaux ainsi que des lits identifiés de soins palliatifs (circulaire du 25 mars 2008). Cette circulaire définit toujours notre modèle d’organisation en vigueur qui propose un dispositif gradué en fonction des besoins des patients. Parallèlement à ces textes législatifs, les soins palliatifs ont bénéficié de quatre plans nationaux dont le dernier est initié à la fin de l’année 2015 (plan national 2015 – 2018 de développement des soins palliatifs de l’accompagnement en fin de vie).





Des soins palliatifs qui doivent faire face à quatre réalités






La société de la mort, sa représentation, la façon dont elle doit accompagner ses membres qui approchent du terme de leur vie, est toujours mouvante. Elle recherche constamment de nouveaux repères. Parallèlement, pour s’adapter à ces évolutions sociologique et anthropologique, de nouvelles approches de la prise en charge émergent peu à peu. Les soins palliatifs eux-mêmes ont contribué à ces modifications, par le rapport qu’ils construisent à la fin de vie, et parce qu’ils donnent à voir de l’accompagnement des patients et familles. À la fois acteurs et observateurs, ils doivent perpétuellement s’adapter aux évolutions sociétales et aux nouveaux enjeux.



▶  Une fin de vie médicalisée





Aujourd’hui, la fin de vie est de plus en plus médicalisée. Très éloignés sommes-nous de l’époque où les personnes décédaient chez elles sans présence constante d’infirmières ou de médecins et sans dispositifs médicaux ou paramédicaux. Mais les situations médicales ont, elles aussi, beaucoup changé avec des patients qui présentent des situations d’une plus grande complexité qu’auparavant. Complexité qui est parfois liée aux progrès même de la médecine. Ainsi surgit la question contemporaine de l’acharnement thérapeutique : dilemme entre ce qu’un patient souhaite obtenir comme traitement pour guérir et paradoxalement ou non ce qu’un médecin est en capacité de proposer aux patients. Face au pouvoir grandissant de la science médicale, le médecin, avec son patient, est aujourd’hui confronté de plus en plus à la question non pas de savoir comment mettre en œuvre tel ou tel traitement, mais de savoir si leur mise en œuvre est pertinente. Réfléchir sur cette pertinence, sur l’utilité des traitements, est devenu une démarche médicale quotidienne qui tend probablement à faire précéder la mort naturelle d’une décision médicale pouvant potentiellement influer sur la durée de la vie.




▶  L’hôpital, lieu de fin de vie





Si 70 % des patients souhaitent mourir chez eux, les statistiques montrent une réalité toute différente. D’après l’Observatoire National de la Fin de Vie, c’est près de 60 % des patients qui décèdent à l’hôpital (Morin 2015). Même si ces données sont relativement stables depuis plusieurs dizaines d’années, elles traduisent néanmoins le fait que l’hôpital est devenu le lieu de la fin de vie alors même qu’une prise en charge à domicile est parfaitement possible en mobilisant les ressources qui existent.

Pour autant, il ne faudrait pas idéaliser l’un ou l’autre lieu de fin de vie comme étant le meilleur, mais bien considérer que l’objectif est d’accompagner le mieux possible le patient là où il le souhaite. L’important pour le patient et la famille n’est pas tant le lieu même du décès que le lieu où l’on vit sa fin de vie. Ainsi, une hospitalisation dans les derniers jours de vie ne doit pas être considérée comme un échec de la prise en charge à domicile.




▶  L’accompagnement de la fin de vie confié à des spécialistes





Le déni de la fin de vie et de la mort qui traverse non seulement la société mais aussi le corps médical et paramédical a conduit peu à peu à vouloir consciemment ou inconsciemment confier la prise en charge des personnes en fin de vie à des spécialistes. Paradoxalement l’émergence et le développement des soins palliatifs participent de cette spécialisation de l’accompagnement de la fin de vie.

Il faut cependant être extrêmement vigilant vis-à-vis de cette orientation qui pourrait conduire à deux risques. Le premier serait d’abord de diminuer la responsabilité de chacun des professionnels de santé vis-à-vis du nécessaire accompagnement qu’ils doivent aux personnes en fin de vie. Le second serait de considérer ou d’idéaliser la fin de vie au travers d’une prise en charge en soins palliatifs en estimant que si tel est le cas, alors la fin de vie sera forcément apaisée, soulagée. Il ne faudrait pas omettre que malgré tous les efforts de soins, tous les progrès réalisés par la médecine palliative, la fin de vie reste pour le patient et sa famille un moment de souffrance, de difficulté.




▶  Une volonté de maîtriser sa fin de vie





Face à la crainte de cette souffrance, on perçoit en particulier au travers des derniers débats législatifs une volonté de plus en plus importante de chacun de vouloir maîtriser la fin de sa vie. Comme si, avec le progrès de la médecine, des soins palliatifs, nous étions devenus en capacité de faire disparaître toute la souffrance au profit d’un nouveau fantasme d’une mort maîtrisée et peut-être même aseptisée. Lorsque le législateur inscrit dans la loi (même en l’encadrant de critères très précis) un droit à la sédation profonde et continue afin « d’éviter toute souffrance », ne participe-t-il pas lui aussi à renforcer à cette volonté de maîtrise ?

Les demandes à mourir, à anticiper son décès, sont symptomatiques de cette volonté de maîtrise de la vie. On peut, comme les deux faces d’une même pièce retrouver cette même volonté lorsque patients ou professionnels de santé s’engagent dans une obstination déraisonnable : sorte de maîtrise de la vie pour mieux maîtriser la mort





Des soins palliatifs qui doivent anticiper demain






Grâce à cette dynamique, des progrès conséquents (Aubry 2015) ont été réalisés pour proposer aux patients une offre graduée en soins palliatifs tant dans le champ sanitaire qu’à domicile ou dans les établissements médico-sociaux. Aujourd’hui, la culture de la démarche palliative est mieux diffusée au sein de nos établissements et mieux enseignée dans nos universités. Cependant, malgré la prise de conscience collective, les débats préparatoires aux révisions de la loi de bioéthique de 2019 ont confirmé les importantes inquiétudes de nos concitoyens et certaines limites et inégalités dans la diffusion de la culture palliative. Les patients et leurs proches ont exprimé le désir d’être avant tout soulagés et écoutés. Ils font le constat que « le corps médical a beaucoup de mal à aborder concrètement les questions de la fin de vie ».



Rapport du Comité Consultatif National d’Éthique (octobre 2014)



Le Comité Consultatif National d’Éthique décrit « le scandale que constitue depuis 15 ans le non-accès aux droits reconnus par la loi, la situation d’abandon d’une immense majorité des personnes en fin de vie et la fin de vie insupportable d’une très grande majorité de nos concitoyens ». Parallèlement à cette analyse critique du développement des soins palliatifs, les récents débats ont montré également la méconnaissance qu’avaient à la fois les professionnels de santé, mais aussi nos concitoyens des dispositifs législatifs qui existent.

Alors que le débat public se concentre trop souvent sur l’opportunité ou non de modifier les repères législatifs, la poursuite d’une politique de santé publique volontariste de développement des soins palliatifs et de l’accompagnement des personnes en fin de vie reste un enjeu majeur. Cette démarche s’est traduite par la présentation par la Ministre des Affaires sociales, de la Santé et des Droits des femmes à la fin de l’année 2015, d’un nouveau plan national triennal pour le développement des soins palliatifs et l’accompagnement en fin de vie.

Le développement des soins palliatifs a initialement été marqué par des initiatives individuelles qui visent à mieux soulager les patients en fin de vie et à mieux accompagner leurs familles. Dans un deuxième temps, et en particulier en France, les pouvoirs publics ont structuré l’organisation des soins palliatifs par des circulaires et des dispositifs législatifs spécifiques. Aujourd’hui, les soins palliatifs se trouvent confrontés à l’enjeu de leur diffusion. Les soins palliatifs relèvent d’un véritable progrès de la médecine qui permet de mieux soulager et de mieux accompagner un patient qui arrive au terme de sa vie. Pour autant ils sont insuffisamment mis en œuvre avec des professionnels qui ne sont pas assez formés et un accès qui est encore trop inégal sur notre territoire. La mise en œuvre des soins palliatifs ne relève pas, sauf pour des situations particulièrement complexes, de spécialistes mais concerne bien l’ensemble des professionnels de santé. Cette appropriation collective de la démarche palliative est un défi majeur à relever.
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Chapitre 2Définition des soins palliatifs







Vincent Morel






Les soins palliatifs et l’accompagnement sont interdisciplinaires. Ils s’adressent au malade en tant que personne, à sa famille et à ses proches, à domicile ou en institution. La formation et le soutien des soignants et des bénévoles font partie de cette démarche. Cela ne s’inscrit pas dans une dichotomie soins palliatifs-soins curatifs, mais dans un continuum du soin qui oblige à mettre en œuvre la démarche palliative très précocement voire au début de la maladie. Sans toujours permettre d’obtenir la guérison, les progrès autorisent actuellement un meilleur contrôle de la maladie. La tolérance des traitements est devenue plus acceptable. En cancérologie, par exemple, un certain nombre de patients décèdent malheureusement toujours de leur pathologie mais avec une certaine forme de chronicisation, après de multiples améliorations et de nombreux traitements.



Compétences






La mise en œuvre de la démarche palliative nécessite une double compétence :


	Une compétence technique, médicale, afin d’assurer aux patients une prise en charge optimale des symptômes. Cette composante technique est fondamentale. Pour exemple, le traitement d’une métastase osseuse peut justifier d’une radiothérapie, voire d’un geste chirurgical : le meilleur traitement symptomatique reste alors le traitement étiologique ;

	Parallèlement à cette composante, les soins palliatifs nécessitent également une compétence relationnelle, d’écoute, ainsi pour exemple la manière avec laquelle l’oncologue va informer le patient d’une existence osseuse et de la nécessité d’une radiothérapie influera sur le vécu du patient de l’acte technique.



Les soins palliatifs intègrent cette double compétence, technique et relationnelle, au service d’une prise en charge globale et continue.



Définition de la SFAP



La Société Française d’Accompagnement et de soins palliatifs (SFAP) définit les soins palliatifs comme « des soins actifs délivrés dans une approche globale de la personne atteinte d’une maladie grave, évolutive ou terminale. L’objectif des soins palliatifs est de soulager les douleurs physiques et les autres symptômes, mais aussi de prendre en compte la souffrance psychologique, sociale et spirituelle. »






Au-delà d’une définition relativement consensuelle, une difficulté persiste : approcher un modèle d’évolution naturelle de la maladie qui permettrait de préciser le moment le plus opportun pour initier la démarche palliative.




Des parcours de fin de vie singuliers






L’Observatoire de la Fin de la Vie dans ses études de 2011 a repris les travaux de l’institut national de santé publique du Québec et de Murray (Murray 2005), qui décrivent trois types de trajectoire correspondant chacune à des stratégies spécifiques de prise en charge des personnes en fin de vie :


	Une trajectoire I correspondant à une évolution progressive et à une phase terminale facilement identifiable (cancers notamment) ;

	Une trajectoire II caractérisée par un déclin graduel, ponctué par des épisodes de détérioration aiguë et certains moments de récupération, avec une mort parfois soudaine et inattendue (défaillances cardio-pulmonaires, maladies métaboliques, affections de l’appareil digestif, etc.) ;

	Une trajectoire III définie par un déclin graduel et prolongé, typique des personnes âgées et fragiles ou des personnes avec démence.



Ces différentes trajectoires (figure 2.1) décrivent parfaitement la difficulté d’élaborer un pronostic pour un patient. Elles invitent donc à initier la démarche palliative, non pas en fonction d’une survie estimée, mais plus dans le cadre d’une prise en charge globale du parcours du patient.




[image: Bioy_AMSoins-palliatifs_804054_BATFig4.eps]

Figure 2.1.  Les trajectoires trajectoires de fin de vie (Murray 2005)










Le concept des soins continus :
pour dédramatiser la période palliative






Dans le cadre de la cancérologie nos collègues oncologues (rapport DGOS 2014) ont développé la notion de soins continus en identifiant les différentes phases d’une maladie grave et en précisant, pour chacune d’elles, les objectifs des soins et les traitements qui pourraient être envisagés. Ils nous proposent, tout en les inscrivant dans un continuum, de distinguer 2 phases qui par définition peuvent s’entremêler.



▶  La phase curative





Ils qualifient phase curative la période durant laquelle les soins, les traitements sont délivrés avec un objectif principal de guérison tout en s’assurant, en particulier avec la mise en œuvre des soins de support, de la qualité de vie du patient. Malheureusement tous les patients ne peuvent pas guérir. Ils devront alors, souvent après de nombreux épisodes de rechute, s’inscrire dans une phase palliative.




▶  La phase palliative





Elle correspond à la phase durant laquelle les objectifs des soins et des traitements deviennent prioritairement la qualité de vie tout en recherchant, à chaque fois que possible, à prolonger l’espérance de vie. Durant cette phase, des traitements spécifiques sont encore appliqués avec l’objectif d’une réponse complète temporaire et/ou partielle, d’une stabilisation de la maladie et/ou d’une amélioration de la qualité de vie. Elle peut durer de quelques mois à plusieurs années.




▶  La phase terminale





Enfin l’ultime phase correspond à la phase terminale : période durant laquelle le décès est inévitable et proche. L’objectif des soins et des traitements se concentre alors uniquement sur la qualité de la vie. Il n’y a pas ou plus de traitements spécifiques de la maladie causale. Cette phase comprend la période d’agonie. Malheureusement, ce n’est souvent qu’à cette ultime période de la maladie que les équipes de soins palliatifs sont mobilisées. Elles ne peuvent alors pas totalement déployer les différentes composantes de la démarche palliative susceptible d’apporter le soulagement escompté par le patient. Si elle est mise en œuvre trop tardivement, le patient et les proches ne bénéficient pas de tous les bénéfices que peut leur apporter une intégration précoce des soins palliatifs.





Pour une intégration précoce des soins palliatifs






Les soins palliatifs ne sauraient être abordés uniquement chez des patients en phase toute terminale. L’intégration des soins palliatifs doit être plus précoce. Une équipe américaine a parfaitement prouvé que des soins palliatifs débutés dès l’annonce d’un cancer pulmonaire métastatique amélioraient non seulement la qualité de vie mais également l’espérance de vie des patients : 3 mois de survie supplémentaire ! (Temel, 2010) Cette même équipe a aussi montré qu’une discussion précoce avec les patients les rassurait, ce qui va à souvent à l’encontre des projections de soignants.

Deux études récentes dans le champ de la cancérologie (Boland, 2013) et de l’insuffisance respiratoire (Higginson, 2014) ont confirmé ces résultats.



« Le rapport Sicard »



Le Pr Sicard dans son rapport « Penser solidairement la fin de vie » remis au Président de la République illustre les difficultés et parfois les réticences des médecins à approfondir cette question de la démarche palliative alors même que les patients et les familles le souhaitent.






Plus que des critères biologiques ou cliniques, répondre à la question ouverte : « Serais-je étonné si mon patient décédait dans l’année ? » pourrait améliorer la précision pronostique des médecins pour repérer les personnes qui pourraient bénéficier des soins palliatifs (Moroni 2014). Cette démarche d’intégration précoce des soins palliatifs permet d’anticiper les complications (Hayle, 2013) à venir et de faciliter la communication avec le patient en particulier en abordant la question de l’indication de la réanimation et du niveau de soins (Mome, 2012) Elle permettrait également d’informer très utilement les patients sur les dispositifs de la loi du 22 avril 2005 comme la personne de confiance et les directives anticipées.



Pallia 10



Un autre outil, développé par la Société Française d’Accompagnement et de Soins Palliatifs [SFAP] peut être utilisé : l’outil Pallia 10. Il est conçu pour aider à mieux repérer le moment où le recours à une équipe spécialisée de soins palliatifs devient nécessaire. Lorsque le patient est « atteint d’une maladie qui ne guérira pas en l’état actuel des connaissances », il suffit alors de répondre positivement à  trois questions pour que la mobilisation d’une équipe spécialisée en soins palliatifs puisse être opportune (figure 2.1).

Les soins palliatifs visent à prendre en compte les besoins des patients tant au niveau des besoins physiques, psychologiques, que spirituels. Ils nécessitent une double compétence à la fois technique (chacun dans son champ professionnel propre) et aussi relationnelle. Cette démarche d’accompagnement global et pluridisciplinaire ne doit pas être mise en œuvre seulement à la phase toute terminale d’une maladie mais doit débuter précocement. Aujourd’hui nous savons que la mise en œuvre précoce des soins palliatifs améliore considérablement la qualité de vie des patients et pourrait même augmenter leur espérance de vie. Des outils simples de repérage existent. Il faut les mettre en œuvre au service des patients et des familles.



Tableau 2.1.  Outil Pallia 10



 
	

	

	

	



	
 






	
Questions






	
Complément






	
Oui/Non








	
1






	
Le patient est atteint d’une maladie qui ne guérira pas, en l’état actuel des connaissances






	
Une réponse positive à cette question est une condition nécessaire pour utiliser Pallia 10 et passer aux questions suivantes






	
 








	
2






	
Il existe des facteurs pronostiques péjoratifs






	
Validés en oncologie : hypo albuminémie,

Syndrome inflammatoire, lymphopénie,

Performance Status >3 ou Index de Karnofsky






	
 








	
3






	
La maladie est rapidement évolutive






	
 






	
 








	
4






	
Le patient ou son entourage sont demandeurs d’une prise en charge palliative et d’un accompagnement






	
Douleur spontanée ou provoquée lors des soins, dyspnée, vomissements, syndrome occlusif, confusion, agitation…






	
 








	
5






	
Il persiste des symptômes non soulagés malgré la mise en place des traitements de première intention






	
Tristesse, angoisse, repli, agressivité ou troubles du comportement, troubles de la communication, conflits familiaux, psycho‐ pathologie préexistante chez le patient et son entourage






	
 








	
6






	
Vous identifiez des facteurs de vulnérabilité d’ordre psychique pour le patient et/ou son entourage






	
Isolement, précarité, dépendance physique, charge en soins, difficultés financières, existence dans l’entourage d’une personne dépendante, enfants en bas âge






	
 








	
7






	
Vous identifiez des facteurs de vulnérabilité d’ordre social chez le patient et/ou l’entourage






	
Face à l’angoisse générée par la maladie qui s’aggrave, les patients, l’entourage, peuvent mettre en place des mécanismes de défense psychologique qui rendent la communication difficile et compliquent la mise en place d’un projet de soin de type palliatif






	
 








	
8






	
Le patient ou l’entourage ont des difficultés d’intégration de l’information sur la maladie et/ou sur le pronostic






	
Ces questionnements peuvent concerner :

• prescriptions anticipées ;

• indication : hydratation, alimentation ;

antibiothérapie, pose de sonde, transfusion ; surveillance du patient (HGT, monitoring…)

• indication et mise en place d’une sédation ;

• lieu de prise en charge le plus adapté ;

• statut réanimatoire.






	
 








	
9






	
Vous constatez des questionnements et/ou des divergences au sein de l’équipe concernant la cohérence du projet de soin






	
La loi Leonetti relative au droit des malades et à la fin de vie traite des questions de refus de traitement et des modalités de prise de décisions d’arrêt et de limitation de traitement autant chez les patients compétents que chez les patients en situation de ne pouvoir exprimer leur volonté






	
 








	
10






	
Vous vous posez des questions sur l’attitude adaptée concernant par exemple :

• un refus de traitement ;

• une limitation ou un arrêt de traitement ;

• une demande d’euthanasie ;

• la présence d’un conflit de valeurs.
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Chapitre 3Méthodes et organisation des équipes







Vincent Morel






Trois circulaires organisent les soins palliatifs en France, en particulier la circulaire du 25 mars 2008 qui décrit l’organisation et les missions des unités, des équipes mobiles, des réseaux ainsi que des lits identifiés de soins palliatifs.

L’objectifs des différents dispositifs est d’arriver à offrir à chaque patient, en fonction de sa pathologie (et du niveau de soins correspondants) et de son lieu de vie ou de prise en charge (domicile, secteur médicosocial, secteur sanitaire) la meilleure offre de soins possible en conciliant coordination et intensification des soins. Il s’agit d’une organisation graduée de l’offre de soins.



Une offre graduée dans le secteur sanitaire






Les soins palliatifs dans le secteur sanitaire s’organisent autour de trois dispositifs.

Le premier comporte les Unités fixes de Soins Palliatifs [USP] qui sont des services entièrement dédiés à la prise en charge palliative. Parallèlement, les USP ont également une mission importante d’enseignement et de recherche. En France, il existe aujourd’hui 139 USP reparties sur l’ensemble du territoire. Par définition les USP sont organisées pour accueillir les situations les plus complexes au plan physique, psychologique, social, familial, soit environ 10 à 15 % des personnes en fin de vie.

Les Lits Identifiés de Soins Palliatifs [LISP] représentent la deuxième offre de prise en charge hospitalière. Ces lits sont localisés dans des services qui ont une activité en soins palliatifs importante. L’objectif est que ces équipes acquièrent peu à peu une autonomie dans la prise en charge des patients. Les LISP sont souvent localisés dans des services de cancérologie, pneumologie ou parfois même rattachés à des services d’urgence. Il y a en France aujourd’hui environ 5040 LISP sur tout le territoire.

Parallèlement, à ces lits d’hospitalisation, il existe 424 Équipes Mobiles de Soins Palliatifs [EMSP] qui représentent le troisième dispositif hospitalier. Elles ont un rôle de conseil et de soutien pour la prise en charge des patients qui sont hospitalisés dans leurs services référents. Elles participent aussi à l’accompagnement des familles et des proches. Ces équipes doivent permettre d’assurer la continuité de la prise en charge quel que soit le service dans lequel est hospitalisé un patient.

En plus de leurs missions de soins, les EMSP doivent aussi assurer une mission d’enseignement et de recherche ; mission indispensable à soutenir pour améliorer la prise en charge des patients.




Une offre graduée dans le secteur médico-social et au domicile






Pour le domicile et les établissements médico-sociaux, la prise en charge des patients en soins palliatifs s’organise principalement autour des réseaux de soins palliatifs (transformés progressivement en plateforme territoriale d’appui ou PTA), des services d’hospitalisation à domicile (HAD) et aussi de certaines équipes mobiles qui ont une activité extrahospitalière. Les réseaux de soins palliatifs, au-delà d’un rôle de coordination, ont aussi un rôle d’expertise et de soutien auprès des équipes du domicile. Ils ne sont cependant pas des effecteurs de soins et doivent s’appuyer sur d’autres structures, en particulier les services d’hospitalisation à domicile (HAD), les services de soins infirmiers à domicile (SSIAD) et l’ensemble des professionnels libéraux. Les services d’HAD complètent le dispositif lorsqu’une intensification de la prise en charge est nécessaire. Même si leur organisation est variable d’un territoire à l’autre, la plupart des services d’HAD effectuent les soins à domicile en mobilisant leurs propres équipes d’aide-soignant(e)s ou d’infirmier(e)s. Ces équipes permettent ainsi à un patient de vivre sa fin de vie chez lui, malgré une charge en soins lourde. Parfois les équipes mobiles hospitalières viennent compléter la couverture territoriale en intervenant hors des murs de l’hôpital.

Néanmoins, un certain nombre de patients est pris en charge à domicile sans mobiliser de structures spécifiques, mais en utilisant les ressources locales mobilisées par le médecin traitant. Quels que soient les dispositifs mobilisés, le médecin traitant reste l’acteur essentiel pour organiser une prise en charge à domicile.

Dans son rapport de 2012 consacré au domicile (Rapport ONFV 2012), l’Observatoire national de la fin de vie (ONFV) fait le constat que bien que 70 % des patients souhaiteraient vivre leur fin de vie chez eux, 60 % décèdent finalement à l’hôpital. Pour expliquer cet écart entre le souhait des patients et les réalités des lieux de décès, l’ONFV dresse un certain nombre d’hypothèses dont la méconnaissance par les acteurs hospitaliers des possibilités de prise en charge à domicile et les fausses représentations. Pourtant très rares sont les situations, même les plus complexes, qui ne pourraient pas être prises en charge à domicile. L’ONFV souligne également une préparation insuffisante et souvent précipitée des retours à domicile lorsqu’ils existent. Pourtant un simple contact téléphonique systématique au médecin traitant et à la structure de soins palliatifs proche du domicile permet d’anticiper les complications qui pourraient survenir et d’organiser de manière efficiente, cohérente le parcours de soins.

En 2016, la création des plateformes territoriales d’appui à la coordination (PTA) nécessite pour chacun de repenser l’organisation entre les différents partenaires du domicile afin de mieux répondre aux enjeux de la coordination et de l’intensification des soins à domicile. En effet, ces structures qui remplacent peu à peu les réseaux de soins palliatifs ont principalement une activité d’aide à la coordination de soins – mais elles n’ont pas dans leurs missions propres une mission d’expertise.




Un nouveau plan national pour améliorer la prise en charge à domicile






Alors que le débat public se concentrait en 2012 sur l’opportunité ou non de modifier les repères législatifs, la nécessité d’apporter une nouvelle dynamique au développement des soins palliatifs et à l’accompagnement des personnes en fin de vie a peu à peu émergé. Cette nécessité d’accompagner les modifications législatives par la poursuite d’une politique sur la fin de vie dans notre pays s’est traduite par la présentation, en décembre 2016, par la Ministre des Affaires sociales, de la Santé et des Droits des femmes, d’un nouveau plan national 2015-2018 pour le développement des soins palliatifs et l’accompagnement en fin de vie. Ce programme s’est articulé autour de quatre axes majeurs.



▶  Mieux informer les patients et leurs proches





Le premier axe a soutenu la nécessité de mieux « informer le patient et lui permettre d’être au centre des décisions qui le concernent ». Pour cela, une politique de communication et d’information à destination du grand public a été mise en œuvre, en particulier autour des dispositifs des directives anticipées et de la personne de confiance. La création d’un centre national dédié aux soins palliatifs et à la fin de vie qui regroupe l’actuel Centre national de ressource et l’observatoire national de la fin de vie s’est inscrite dans cette dynamique. Ce nouveau centre est « chargé de l’exploitation et de la mise à disposition de données sur les soins palliatifs et la fin de vie ainsi que de la mise en œuvre d’une communication à portée générale en faveur du grand public et spécifique en faveur des professionnels et des aidants ».




▶  Mieux former les professionnels





Le deuxième axe a soutenu le développement de la formation des professionnels, et en particulier le renforcement des enseignements sur les soins palliatifs. Au-delà de la création d’une filière universitaire de « médecine palliative », des mesures concrètes ont été mises en œuvre, comme celle de favoriser, pour chaque étudiant en filière médicale et paramédicale, la réalisation d’au moins un stage dans un dispositif spécialisé en soins palliatifs. L’inscription des formations aux soins palliatifs comme prioritaires dans les actions de développement professionnel continu est également venue renforcer la formation continue en soins palliatifs.




▶  Faciliter l’accès aux soins palliatifs à domicile









« Après le développement, ces dernières années, d’une offre spécialisée en soins palliatifs principalement en milieu hospitalier, il est désormais nécessaire de consacrer des efforts importants pour permettre aux patients de recevoir des soins palliatifs et d’être accompagnés à domicile, y compris en établissements médico-sociaux, le plus longtemps possible. »






Développer une prise en charge en proximité et des soins palliatifs au domicile des patients a également été une priorité du plan et a représenté son troisième axe. Conforter les soins palliatifs à domicile nécessite une mobilisation de tous des acteurs libéraux et institutionnels et une coopération renforcée entre le champ sanitaire et médico-social. La diffusion de la démarche du bénévolat d’accompagnement et des autres formes de bénévolats ou de solidarité devra, pour répondre à ce même objectif, continuer à être renforcée.




▶  Rompre avec les inégalités territoriales





La Cour des comptes, dans son rapport annuel de 2015, fait état d’un accès aux soins palliatifs encore très insuffisant. Il n’est pas normal que selon son lieu de vie, un patient ait 4 fois plus de facilité pour être admis dans une USP qu’un autre. C’est au niveau régional que des réponses concrètes doivent être apportées à ces inégalités inacceptables d’accès aux soins palliatifs. Cette mobilisation régionale a représenté le quatrième axe du plan. Elle est essentielle pour s’assurer que l’ensemble de nos territoires de santé soit couvert par des équipes qui seront en capacité de coordonner le parcours de soins du patient et de lui apporter l’expertise nécessaire, et cela quels que soient son âge, sa pathologie et son lieu de vie.





Sur le territoire français, les soins palliatifs qui s’organisent selon un dispositif gradué tiennent compte de la complexité des situations. Cette graduation de l’offre existe aussi bien dans le champ sanitaire qu’à domicile ou dans le secteur médico-social. Ainsi plus la situation est complexe plus doivent intervenir des équipes spécialisées. Dans le champ de l’hospitalisation il s’agira par exemple d’hospitaliser le patient en unités de soins palliatifs. Pour les personnes qui sont accompagnées à leur domicile, si la situation justifie un renforcement conséquent des aides, les services d’hospitalisation à domicile pourront par exemple intervenir.

Pour renforcer la mise en œuvre de la démarche palliative et pour privilégier la prise en charge des patients à leur domicile, un nouveau plan de développement de soins palliatifs a été présenté par la ministre à la fin de l’année 2015. Au-delà de l’amélioration de l’offre de soins à domicile et dans le secteur médico-social, le plan vise aussi à améliorer l’information des patients et de leurs proches sur la démarche palliative, à mieux former les professionnels.
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Chapitre 4La législation française







Vincent Morel






La loi Leonetti, relative aux droits des malades et à la fin de vie, a été votée à l’unanimité par les deux chambres parlementaires le 22 avril 2005 (Loi n2005-370 du 22 avril 2005). Elle a été modifiée et enrichie le 2 février 2016 par la loi Claeys-Leonetti (Loi n2016-87 du 2 février 2016). Ces deux dispositifs législatifs visent à améliorer la prise en charge des patients en soins palliatifs en leur donnant une place centrale dans les décisions qui les concernent, c’est-à-dire en leur reconnaissant de nouveaux droits pour le jour où ils ne seraient plus en capacité de s’exprimer (définition d’une procédure collégiale, de directives anticipées, d’une personne de confiance).



Une loi Leonetti qui définit les grands principes








▶  Le refus de l’acharnement thérapeutique





Une des avancées majeures de la loi Leonetti, confirmée en 2016, se situe dans son article premier :





« Les actes de soins ou d’investigations ne doivent pas être poursuivis par une obstination déraisonnable lorsqu’ils apparaissent inutiles, disproportionnés, n’ayant d’autre effet que le seul maintien artificiel de la vie. Ils peuvent être suspendus ou ne pas être entrepris ».






L’objectif de la loi est clairement de refuser l’obstination déraisonnable et de donner la possibilité à un médecin, si tel est le souhait du patient, d’arrêter ou de ne pas entreprendre des investigations ou des soins qui deviendraient inutiles ou disproportionnés tout en assurant la qualité de vie du patient.




▶  Un respect absolu de la volonté du patient






EPUB/nav.xhtml


		Couverture

		Page de titre

		Page de copyright


		Contributeurs



		Introduction 


		Partie 1. Que sont les soins palliatifs ?

		1 Repères historiques et enjeux sociétaux

		Une réponse historique

		Dans les pays anglo-saxons


		En France







		Des soins palliatifs qui doivent faire face à quatre réalités

		Une fin de vie médicalisée


		L’hôpital, lieu de fin de vie


		L’accompagnement de la fin de vie confié à des spécialistes


		Une volonté de maîtriser sa fin de vie







		Des soins palliatifs qui doivent anticiper demain


		Bibliographie







		2 Définition des soins palliatifs

		Compétences


		Des parcours de fin de vie singuliers


		Le concept des soins continus : pour dédramatiser la période palliative

		La phase curative


		La phase palliative


		La phase terminale







		Pour une intégration précoce des soins palliatifs


		Bibliographie







		3 Méthodes et organisation des équipes

		Une offre graduée dans le secteur sanitaire


		Une offre graduée dans le secteur médico-social et au domicile


		Un nouveau plan national pour améliorer la prise en charge à domicile

		Mieux informer les patients et leurs proches


		Mieux former les professionnels


		Faciliter l’accès aux soins palliatifs à domicile


		Rompre avec les inégalités territoriales







		Bibliographie







		4 La législation française

		Une loi Leonetti qui définit les grands principes

		Le refus de l’acharnement thérapeutique


		Un respect absolu de la volonté du patient


































Liste des pages

		3

		4

		5

		31

		32

		33

		35

		36

		37

		38

		39

		40

		41

		42

		43

		44

		45

		46

		48

		49

		51

		52

		53

		54

		56

		58

		59

		60



Guide

		Couverture

		Début du contenu





EPUB/images/titlepage.jpg
Sous la direction de
Antoine Bioy Axelle Van Lander
Donatien Mallet Marie-Noélle Belloir

AIDE-MEMOIRE

Soins palliatifs

2¢ édition

bDUNnoOD








EPUB/images/cover.jpg
Sous la direction de
Antoine Bioy  Axelle Van Lander
Donatien Mallet Marie-Noélle Belloir

AIDE-MEMOIRE

Soins

palliatifs

en 54 notions








