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Préface

Ce guide concerne les acteurs soignants et soelauremier lieu, mais aussi les médecins
(chefs de service et médecins —séniors), les canhfasniers, ainsi que les directeurs
d’établissements qui doivent étre impliqués daingdulsion d’'une telle démarche et les agences
régionales de I'hospitalisation.

Sa seule ambition est de proposer aux soignantsdéamearche et des outils concrets pour
contribuer a la qualité de vie des personnes lalsges de tous ages, qu’il s'agisse d’enfants,
d’adultes ou de personnes trés agées, atteinteander ou de tout autre maladie grave dont le
traitement curatif échappe, ou encore de polypatie$ qui relévent de soins palliatifs.
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Ce guide de bonnes pratiques d'une démarche pallige a
un double objectif :

® Aider chaque équipe ou structure de soins qu'alié en institution ou a domicile
(Hospitalisation A Domicile), publigue ou privée, raettre en place une démarche
palliative.

®* Permettre aux responsables et directions conceteé&ses établissements d'aider leurs
équipes et les services concernés en leur offraguide méthodologique.

La démarche palliative, inscrite dans la circulaide 19 février 2002, devra en effet étre mise
en place dans chaque établissement*.

La démarche palliative multidisciplinaire et paipative des professionnels, inscrite dans la
référence 51, au chapitre Ill de la seconde versionmanuel d’accréditation, est a intégrer
dans les projets des établissements avec les Ageagmnales de I'hospitalisation. A I'avenir
et dans le contexte de la tarification a I'activité controle des établissements sera réalisé sur
la base des objectifs inscrits dans ce contrat.

Nous ne distinguerons pas les établissementscgule santé (centres hospitaliers généraux,
centres hospitaliers, hopitaux locaux), les établisents de santé privés et les établissements
meédico-sociaux qui ont tous, selon la loi, I'obliga de délivrer des soins palliatifs, quelle que
soit leur activité (articles L.6141-2, L.6111-26011-3, L.1110-9, L.1110-10, L.1112-4,
L.6112-7 et L.6162-1).

Ce document, centré sur les établissements, deitrge étre étendu aux SSIAD, aux HAD et
aux réseaux sur le domicile, y compris aux strestale gériatrie.
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DEFINITION

Selon le document ministériel du 22 février 2002aldéfinition de la démarche palliative est la
suivante :
«Asseoir et développer les soins palliatifs» dans tles services (et a domicile) en facilitant
la prise en charge des patients en fin de vie éedes proches par la mise en place d'une

dynamique participative prenant en compte lesdiffés des soignants.

Elle concerne I'ensemble des soignants et des &xjdip toutes structures de soins (établissements
et structures du domicile).

Elle est une des réponses aux droits des patieatcédier aux soins palliatifs et a un
accompagnement.



RAPPEL DES TEXTES LEGISLATIFS

Toutes les formes de prise en charge, qu'ellesnts@edomicile ou en établissements, sont
concernées par cette démarche que les établissenserdnt publics, priveés ou PSPH, reliés aux
secteurs sanitaires ou médico-sociaux. En effettdates Iégislatifs concernent I'ensemble des
établissements.

e La loi n°99-477 du 9 juin 1999 garantit dans son dicle premier le droit d’'acces aux
soins palliatifs : « toute personne malade, dont I'état le requierte alroit d’accéder a des
soins palliatifs et a un accompagnement ».

* La circulaire DHOS/02/DGS/SD5D/2002 n°2002/98 du 1%evrier 2002 (1) précise
I'organisation des soins palliatifs et de 'accompgnement a domicile et en établissement.
Dans le chapitre relatif aux établissements de sahtet relatif a tous les services, il est
précisé :

« gqu'il est nécessaire d’asseoir et de développersbins palliatifs dans tous les services
de soins (court séjour, soins de suite et de rétdimm, long séjour...). Ce
développement doit s’inscrire obligatoirement daes projet médical et le projet
d’établissement. Il permet le respect de la chdugatient hospitalisé.

La démarche palliative dans les services impligne arganisation interne :

- la formation d'un référent «soins palliatifs» (métde cadre infirmier ou
infirmier) ;

- lamise en place d'une formation interne au seryice
- laréalisation d’'un projet de service en soins aifs ;

- l'organisation d'un soutien des soignants (groupe @arole, réunion de
discussion et d’analyse des pratiques) ;

- une réflexion sur l'accueil et 'accompagnement fiasilles.

Elle nécessite aussi des aides extérieures visafaciditer le travail des soignants :
experts en soins palliatifs (professionnels desicstires de soins palliatifs, soignhants
formés de [Iétablissement, membres de réseau) ;chpkyues, bénévoles
d’accompagnement ».

Tout établissement de santé, toute structure asswae prise en charge sociale ou
médico-sociale devra, dans le cadre de son prdgabllissement établi sur la base du
projet médical et du projet de soins, préciser hegdalités et les organisations qu'il

entend mettre en ceuvre pour satisfaire a cettegafdin. Celles-ci devront notamment
préciser les actions de formation continue a dgwedo pour le personnel, les structures
de soins a mettre en place en fonction des misspésifiqgues de I'établissement et les
actions de coopération a développer de maniereautiba la mise en place d'un réseau
de prise en charge des soins palliatifs et d'acagmpment au sein du territoire de santé.



Les Agences Régionales d'Hospitalisation sontémsitdans le cadre des dits projets
d'Etablissement et de la signature du contrat ddobjs a vérifier que I'établissement a
bien cherché a apporter une réponse a cette olitigdégale.

Les schémas régionaux d'organisation sanitairesafg\se montrer largement incitatif a

I'égard des établissements en favorisant I'émemgelecréseaux de soins public-privé et
médecine hospitaliere-médecine de ville, en intiliaque structure a la généralisation

de la pratique du projet de soins individualisélstré au sein d'un réseau.



JUSTIFICATIF D'UNE DEMARCHE PALLIATIVE

|.  ELLE EST UNE NECESSITE POUR LES ETABLISSEMENTS DE SANTE

- nos établissements MCO sont en général organiséa base des priorités curatives de la
prise en charge du malade ;

- l'approche palliative dans le cadre des soins gostapportés aux malades est récente en
France et, souvent encore, tient plus a la qualité I'implication des personnes qu'a
l'organisation médicale, soignante et administeafiv

- les soins continus, palliatifs et d'accompagnensent inscrits dans la loi au titre des
droits du patient ; les soins de support font éolg'une des priorités du nouveau Plan
Cancer. Il faut donc traduire ces affirmations d@qgype dans l'organisation concrete de
nos Etablissements, dans les méthodes d'anima®@aglipes et dans les évaluations en
place ;

- souvent les services ou des déces ont lieu régoligmt sont des services sujets a
I'épuisement professionnel ou a tout le moins davices a exigences humaines et
professionnelles fortes et lourdes.

Il. ELLE CORRESPOND AUX BESOINS DES PATIENTS :

ils sont hospitalisés dans une structure tresréffite de leur lieu de vie habituel,

ils sont soumis a des pertes successives,

ils sont dépendants des soins lourds (hygieneingnserfusions, pansements...),

ils alternent entre espoir et désespoir, selorrdpsnses aux traitements, selon les
informations,

ils sont souvent éloignés de leurs amis et de jeamsnts,

ils doivent affronter la mort...

[I. ELLE REPOND AUX BESOINS DES PROCHES:

ils ont beaucoup de mal a trouver leur place audeil'établissement,
- ils manquent d'informations et d'explications,
- ils passent par des phases de révolte contre ¢'déompeutique,

- ils sont souvent épuisés par la durée de la maktdamgoissés par I'aggravation de
celle-ci,

- ils souffrent de leur isolement a domicile,
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- ils doivent assumer a domicile des responsabiligds terme de soins et
d'accompagnement...

POUR LES BESOINS DES EQUIPES ELLE PARTICIPE A LA PREVENTION DU
SYNDROME D'EPUISEMENT PROFESSIONNEL :

Cette prévention se justifie par les conséquened&puisement professionnel dans la qualité de
prise en charge des patients et de leurs proch&tside de F. LERT (2) met en évidence des
scores moyens de burn-out identiques pour desnigfies et des médecins de CRLCC (40 %
présentant un épuisement professionnel).

En dehors des causes personnelles, de nombreussss gaeuvent contribuer a I'épuisement
professionnel constaté dans les équipes concernées

- la charge de travail (récemment aggravée par lactéoh du temps de travail)
aboutissant & une contrainte a mal travailler ;

- le mangue de reconnaissance par la hiérarchie... ;
- le mangue de soutien devant une situation difficile

- dans les services de soins aigus : lI'importandgdaatification au malade faite par
les soignants, d'autant plus difficile a vivre das patients sont jeunes et atteints
dans leur image corporelle ;

- le sentiment d'échec thérapeutique ;
- larépétition des deuils, d'autant plus que I'agagjran est rapide et non prévue,

- la difficulté du travail en équipe avec la juxtapiom des valeurs de chacun,
I'absence de projet commun ;

- l'attitude thérapeutique parfois non homogéne atgeliquée des médecins vis-a-
vis de situations difficiles (acharnement thérajupid, transfert en réanimation) ;

- les difficultés de trouver des temps d'échange ;
- le manque de formation ;

- l'absence de prise en compte des symptdmes etedemb des patients et de leurs
proches ;

- un modéele hiérarchique de prise de décision.

La démarche palliative résulte donc tout a la fdesJa volonté de faire respecter les droits des
patients de la volonté d'améliorer la qualité dprlae en charge des patients et de leurs proches,
de la volonté d'améliorer la qualité de vie desgmsionnels.

Compte tenu de l'implication humaine nécessairgulaité de vie au travail est la condition
premiére de la démarche, et en I'état actuel,Uéesoet la formation aux soignants sont la clef
de la démarche.



CONDITIONS DE MISE EN PLACE D'UNE TELLE

DEMARCHE

La mise en place de la démarche palliative (bEessite de fagon simultanée et synergique
'engagement des établissements de santé, le vokmdt des équipesetune reconnaissance
sociale et politiguequi passe entre autres par l'intermédiaire des SR&XBEma Régional
d’Organisation Sanitaire) au niveau des régiorgestterritoires de santé.

LA VOLONTE DE L’ETABLISSEMENT (ETABLISSEMENT DE SANTE

PUBLIC-PRIVE, HOPITAL LOCAL, ETABLISSEMENT POUR

PERSONNESAGEES DEPENDANTES -EHPAD-)

Un des objectifs du Programme National de Dévelomrg des Soins Palliatifs 2002-2005 est
'engagement des établissements dans la DP, daliffdgion de« I'esprit des soins palliatifs et
de I'accompagnement dans tous les établissemerssiae».

La volonté de I'établissementde s’engager dans la DP se doit d’étre clairement
identifiée par le biais de projets écrits: projet médical, projet des soins
infirmiers , projet d’établissementet se doit d’étre inscrite dans@OM (Contrat
Pluriannuel d’Objectifs et de Moyens). L'existerdéan programme d’actions ayant
pour but la mise en place d’une DP, au sein du CP&3tle témoin de I'engagement
de I'établissement et sera reconnu comme tel p&tH.

- Cet engagement de |'établissement contribuéniier ou a poursuivre une
réflexion sur la démarche palliativeau sein des équiped| apparaiindispensable
a terme pour mener a bien pnojet d’équipe concernant les soins palliatifs et
'accompagnement.

- Les projets gu'ils soient médicaux ou de soinsrimirs, peuvent intéresser les
différents niveaux de SP, ils peuvent &natualiséset doivent étréaboutissement
d’'une réflexion conduite entre les différents parteaires concernésa savoir :
directeur de I'établissement, médecin, cadre inérppsychologue...

- Une évaluation de I'engagement des établissementkans la DP pourrait étre
envisagée par différents criteres : aide fotenation interne des soignantsmise a
disposition de moyens matériels et humains

La mise en place de la DP nécessite umdtidisciplinarité , une coordination et une
cohérenceau sein des équipes de soins mais eégalementewedaéctions des établissements et
les décideursSon développement et son assise sont dépendantsné’wolonté commune
centrée autour du patient.

LE VOLONTARIAT ENEQUIPE

- Lessoins palliatifs font partie desiémarches de soingu méme titre que les soins
curatifs ; leur acces, et cela est notifié expmaesd dans la loi, doit étre possible a
tout patient qui en fait la demandea DP apparait donc nécessaire dans toute
eéquipe de soins prenant en charge des patients redat de soins palliatifs et
d’accompagnement.S’il a fallu initialement la volonté de promouveit de prendre
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en compte la DP, il estécessaire actuellement d’avoir la volonté de l'inaller
dans les équipes et de la développer.

bY

- Cela oblige souvent a une organisation et une xiéfie différentes de celles
préexistantes pour pouvoir mettre en placemwdéle participatif, reflet de la
volonté de toute une équipest non pas seulement du chef de service. Ce modéle
nécessite lgprise en compte des compétences et la responsahtiisn de chacun
ainsi qu’'une authentigueommunication au sein de I'équipe. C’est ainsi que peut
naitre urprojet en soins palliatifsqui corresponde a un projet de service.

- Au sein d'un modéle participatif, il est souhaitalle mettre en place dgsupes
de travail sur un théme donné qui élaborent un projet aves dlgectifs
opérationnels, des criteres de qualité et une étialu Ce projet de service, pour
évoluer, nécessitBimplication des décideurs Il doit étre inclus dans le projet
médical, infirmier ou administratif de I'établissement.

L’EVALUATION DES RESSOURCES, DES BESOINS (MALADES,

SOIGNANTS, FAMILLES, INSTITUTION)

Les établissements ou institutions ont besoin d'arganisation concrete pour que les soins
palliatifs et I'accompagnement, inscrits dans ialotitre des droits du patient, soient une réalit
sur le terrain.

EVALUATION DES BESOINS

Cette étude des besoingeut se faire soit sous la forntkinventaire oral avec tous les
membres de I'équipe, soit sous la forme gleestionnaires anonymessoit sous la forme
d’enquétes épidémiologiques.

1) duservice ou de l'unité

- Pour les services qui utilisent le codage PMBLircentage de I'activité soins palliatifs
par rapport a l'activité totale, en nombre de séjpet si possible, lpourcentage de
patientsrelevant de soins palliatifs terminaux.

- Nombre de décéslande serviceoul’'unité, avec leratio nombre de décés par lit

- Nombre de décedans I'ensemble diétablissement avec leratio nombre de déces
par lit.

- Population susceptible de relever de soins palliatifs, ergjuétjour donné, ou...

- Nombre de patientspar an, aupres desquels dagpiipe de soins palliatifseest intervenue.

2) des personnes malades et de leurs proches

Besoins spécifiqgues (symptomes difficiles a soulagépendance, soins complexes), besoins
psychologiques (angoisse majeure du malade ou mleestwurage, épuisement, ...), besoins
sociaux (isolement, finances),... et spiritueénquéte un jour donné sur les symptéomedont
souffrent les patients relevant de soins palliatéaquéte un jour donné surtéenmps passéour
Réaliser les soins et I'accompagnement aupres dadmeet de son entouragenquétes
satisfaction-enquétes rétrospectives aupres des familles...
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3) del'équipe

En terme ddormation, de perfectionnementi’échelles d’évaluationou de protocoles de
traitements, dirganisation, detransmission, desoutien,...

4) des besoins

Chambres, lieu d'accueil pour les familles, salle de repos, salle d’entretiens,
funérarium,...

EVALUATION DES PERSONNES OU DES EQUIPES RESSOURCES

Bien préciser les ressources existantes déja didpen(état des lieux) et les ressources
souhaitées car nécessaires au développement dmbache palliative.

a) L’équipe
- Personnes ressources au sein de I'équipe

- Composition de I'équipe et ratio personnel/patfmir le service
- Personnel supplémentaire éventuellement souhaité

b) Les aides extérieures
Plusieurs types d'aides extérieurs visant a facil travail des soignants sont concernés :

- Les personnes ressourcémtégrées pour la plupart dans la coordinatios si@ins de
support) auxquelles I'équipe peut faire apppbsychologuesqui aideront a la prise en
charge des patients et des proches en grandeultéfipsychologiquespécialistes de
I'évaluation et du traitement de la douleur, kinésithérapeutes ergothérapeutes
diététiciennes nutritionnistes, assistantes socialegpsychiatres psychomotriciennes
socio-esthéticiennegeprésentantsdu culte, autres...

- Les structures de soins palliatifsxistantes a proximité telle qu&quipe mobile, Unité
de soins palliatifs Réseaux HAD avec des places identifiées,... Les membres de ces
équipes, experts en soins palliatifs auront |'sag@td'apporter leur compétence et leur
expertise mais aussi d'étre le regard extérieuvesduindispensable pour dénouer des
situations difficiles.

- Les réseaux d'autres disciplindgériatrie, oncologie,...) ou les structures agrétekitte
contre la douleur.

- Les associations de bénévoles d’accompagnemétites doivent avoir signé une
convention avec I'établissemenpour intervenir dans le service, auprés des patietnde
leurs proches. Par leur écoute et leur disporgbilés bénévoles offrent aux malades et
aux proches qui le souhaitent, I'occasion de pawartager differemment. lls doivent étre
formés et unsoutiendoit leur étre proposé par lI'association.
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MISE EN EUVRE DE LA DEMARCHE

Selon la circulaire relative a l'organisation des @ins palliatifs et 'accompagnement du 19
février 2002 (1),la démarche palliative s'inscrit dans une pratiguieconcerne tous les service de
soins (court séjour, soins de suite et de réadaptalong séjour...). Ce projet doit s'inscrire
obligatoirement dans le projet médical et le prdjétablissement et permet le respect de la charte
du patient hospitalisé.

La démarche palliative,dans les services, implique une organisation ietern
- la mise en place d'urfermation interne au service,

la réalisation d'uiprojet de serviceen soins palliatifs,
- la formation d'urréférent "soins palliatifs" (médecin, cadre infirmier odirmier),

- l'organisation d'ursoutien des soignantggroupe de parole, réunions de discussion et
d'analyse des pratiques),

- une réflexion sufaccueil et I'accompagnement des familles

Elle nécessite aussi des aides extérieures visi@tilder le travail des soignants : experts emso
palliatifs (professionnels des structures de sqabiatifs, soignants formés de [|'établissement,
membres du réseau), psychologues, bénévoles d'pagmement.

Un dispositif spécifique doit étre développé asmaicdes lits identifiés, des équipes mobiles et des

unités de soins palliatifs.

M ETHODOLOGIE DE LA MISE EN (EUVRE DE LA DEMARCHE (3,4)
Elle passe par la réalisation d'un projet de servic

Il s'intégre dans les projets institutionnels :

- la thématique "soins palliatifs" du projet médiedl du projet infirmer dans le projet
d'établissement,

- le volet obligatoire "soins palliatifs" du Schémadibnal d'Organisation des Soins
(SROS) au niveau de I'Agence Régionale de I'Hdsgataon (ARH).

C'est un projet dans lequel les soins palliatifs s intégrés au méme titre que les soins a

visée curative, pour gu'ils soient considérés patdguipe comme un objectif positif et non

un objectif d'exclusion.

Il nécessiteun accord de toute I'équipe, des formations, dasioés de service, une mise en
place de structures adaptées et un soutien dasasisy

Il passe par plusieurs étapes bien codifiées :

- l'adhésion du binbme soignant. chef de service-cadre de santé ou des respossable
équivalents,
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- l'exposé de la méthodologie,
- un bilan des besoinginventaire oral ou enquéte anonyme)

— Définition des thématiques de travail :

- I'élaboration du projet proprement dit par les groupes de travail avec des
responsables reconnupar I'équipe et de catégories socioprofessionndifeéentes dont
I'action est limitée dans le temps,

- une présentation par les porteurs du projet aux innces concernéegdirection et
CLUDS notamment),

- une bonne implication des instances de directiopour aider les structures de soins a la
mise en place de cette démarche palliative :

e comme pour tout projet participatif, I'état d'avament de la mise en place du
projet doit étre régulierement présenté a lI'équimes ,mise en place, suivi et
réactualisation seront organiseés : tout projet @ioé évolutif pour rester appliqué,

* le plan de formation de I'établissement devra étie en cohérence avec les
besoins induits par le projet.

- la mise en ceuvre,
- lamise en place d'un (de) référent(s),
- une évaluation,

- une réactualisation.

L A MISE EN EUVRE PROPREMENT DITE

Nous reprendrons ici les différents points de lex@aire du 19 février 2002 (1).

1) Laformation

La formation & mettre en place est dimemation interne a l'unité de soinsnultidisciplinaire ,
nécessitant une collaboration étroite avec le semte la formation continue de I'établissement.
Elle a untriple objectif : permettre unapprentissage technique homogenau niveau de
I'équipe,apprendre a se connaitreet apprendre a certaiagprendre la parole

Pour étre efficace, il faut choisir ucréneau horaire et un rythme adaptés, voire étre
démultipliée pour qu'elle puisse concerner tous les membre&daipe de toutes catégories
socioprofessionnelles.

Cette formation devra avoir ucaractere continu pour prendre en compte l'actualité et les
changements de personnel.

Les temps de formation devront étseffisamment longs pour permettre un apport de
connaissances et un échange de paroles.
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Certainsthemessemblent obligatoires a aborder : la définition deis palliatifs, les besoins
des patients en fin de vie, la prise en charge syesptomes, I'accompagnement, le deuil,
l'interdisciplinarité et la démarche palliative ré&dlexion éthique en fin de vie.

Elle peut étre complétée pour certains agents jpartrds formations continues, externesa
type de DU, DIU, de formation d'infirmiére cliniciee, de participation a des groupes de travail
ou a des séminaires (éthique, réseaux...) qui sqrivdégier pour enrichir la réflexion de
I'équipe et apporter certaines spécificités.

2) Le projet de service

Au sein de ce projetertains themes paraissent prioritairesa aborder.
Outre ceux évoqués dans la circulaire et que nétasliérons ci-apres, nous citerons (développé
enannexe }:

- le projet de soins (traitement des symptémes etrapagnement du malade),
- linformation au patient et a la famille,

- la place des aides extérieures : EMSP, CLUDS, trartriservice social,

- la place des bénévoles,

- le retour a domicile,

- les réseaux

3) Le(s) Référent(s) Soins Palliatifs

- Il est souhaitable quée chef de service et le cadre de santéu( les responsables
équivalents en structures privées) soient impligpéar amorcer la dynamique d'une
culture de service.

- Lebinbme souhaitable edDE (plutot que le cadrejnédecinidentifies comme référents,
le cadre restant le responsable de la démarcheleatte est de promouvoir, susciter,
permettre la formation, évaluer le travail, délégue

- Son role: personne ressource, il est le correspondanEMPIS, de IUSP,du CLUDS et
du réseau de soins palliatifs.ll sera naturellement la “"personne référente” pour
communiquer avec les famillegt coordonnefaction des bénévoles.

- Sa formation : il est utopique d'envisager I'obligation d'un @U d'un DIU de soins
palliatifs pour la formation des référents soindligiifs des établissements. Il faut
cependant exiger une formation sur I'Accompagnententfin de vie qui peut étre
complétée par des formations plus spécifiques doletrDU de Soins Palliatifs, un DU
Douleur, un DU d'Ethique, une formation d'infirr@éclinicienne, un apprentissage de
technigues de type de relaxation, toucher, unedtam sur la communication...).

- Ses compétences
» Compétences requises :
- Motivé par le sens et les objectifs de la démarche,

- Expérience professionnelle et formation dans le aloen des soins
palliatifs,

- Motivé par un travail de recherche,
- Ayant des capacités d'écoute et d'analyse deisitgat
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- Ayant une place reconnue au sein de I'équipe @nai

- Capable d'initier et de motiver ses collegues ®g différentes
thématiques de la démarche : interdisciplinarite...

» Compétences a développer :

Etre promoteur de procédures de soins avec le @ides collégues
(soins dhygiene et douleurs... Place des prochess dan
l'accompagnement... Réunion interdisciplinaire dectiagques...)

- Identifier et susciter avec I'équipe un travail ddlexion et de
guestionnement sur des situations dans le service

- Etre motivé par la formation, faire partager sesnaissances, inciter
ses collegues a se former

- Etre capable de se positionner face & I'équipecaldi

4) Communication au sein du service : les espaces darple

La démarche palliative nécessite une culture conenune habitude d'échanges de I'équipe
soignante autour des patients mais aussi de segua@par la communication.

» Les réunions interdisciplinaires de discussionsodssde malades
Outil nécessaire a la transversalité inhérentenaisaion des Soins Palliatifs, c'est
I'objectif prioritaire a mettre en place dans toutes les unités de sainsest la
seule approche qui puisse permettre a chaque swigia comprendre les
éléments de prise de décision pour les maladds gteinnent en charge.

En présence de tous les membres de I'équipe, t@depres médicaux mais
egalement’information donnée aux malades, les problémsgchologiquesou
éthiques (arrét des traitements curatifs, décisions de ftusitn ou
d'antibiothérapie de malades en fin de vie, passage réanimation...) sont
abordés.

Elles permettentin processus de prise de décisiaarifié, confronté et légitime,
une compétence partagée, une culture "commune”.

Les réunions doivent étre régulieres (au moinsfaisepar semaine) et permettre
d'élaborer ensemble un projet de soins pour lemadt un projet cohérent pour
les proches.

D'autres types de réunions peuvent se rajouter@unions interdisciplinaires de discussions de
cas de malades :

* Réunions d'analyse de pratiquegunions de relecture das cliniquesou decas
ethiques
Lors de ces réunions sont repris des cas cliniquesdes cas éthiques vécus dans
le service, ce qui permet de réanalyser les prasgnosés, les modalités de prise
de décision, les pratiques de service.
Ces réunions bénéficient de la présence d'expeidsieurs (EMSP, consultation
de la douleur, psychologues, spécialistes d'étkig)e
Elles doivent étre organisées sur le temps deitrdvas experts jouent un role
d'expertise mais aussi de formation et de souter'qvis et la réassurance qu'ils
peuvent apporter.
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* Reéunions mensuelles sur les derniers déces desisatlu serviceu la encore,
une relecture de la prise en charge peut étreteffeet ou les soignants peuvent
s'exprimer sur leurs difficultés en présence d'd@zpe

5) Le soutien des soignants

Part intégrante de la circulaire du 19 février 2082de la seconde version du manuel
d'accréditation de I'ANAES 2003 (5), lesodalités du soutien sont variéegt doivent étre
envisagéesen fonction des besoins et des attentes des équipes

- La prévention du stress professionnepasse, outre par la diminution d'une charge de
travail excessive, par I'implication dans les décis @utonomie), la valorisation par la
hiérarchie et par les patientsgnotions d'effort/récompense).

- Il convient de favoriser pour chacune des catégaile soignants, les attitudes les plus
habituellement efficaces dans les situations é@oi@s $olidarité, la qualité de la
communication au sein de I'équipe) et deniter les conduites d'évitementdans la
relation avec les patients et les familles.

- Envisager unévaluation réguliéredes besoins en soutien des équipes :

» Temps institutionnels réguliersréunissant I'ensemble de I'équipe afin de faire
I'inventaire des besoins, attentes et permettreprBssion des éventuelles
difficultés de chacun,

« Evaluation par questionnaires anonymesdu niveau de retentissement
psychologique du travail (questionnaires de MASLACEh annexe 2
NIEDHAMMER (6)).

- A l'occasion de moments de "crises" ou conflitstipaliers ou aprés une situation
exceptionnelle (déces difficile, violences...)

* Appel a un intervenant psychologue ou psychiatrede préférence non impliqué
directement dans le travail quotidien, pour réunistitutionnelle, renouvelée si
besoin,

e Proposition d'un entretien individuel ou de grougelon les techniques de
débriefing (modele de prévention du stress aigu ou chromgsétraumatique).

- Soutien plus régulier qui peut revétir la forme de

« Moments informels de discussion"a chaud" entre les soignants et le (la)
psychologue du servicedutien de couloir): ils doivent étre mentionnés dans le
cahier des charges et dans les rapports d'actidé@géspsychologues exercant ce
réle de soutien,

» Groupes de "paroles”: groupes d'expression libre des émotions, reptésens,
partage d'expérience qui implique un volontariairet animation assumée par un
psychologue ou un psychiatre ne participant pasauail quotidien du service.
Le soutien psychologique ne peut étre envisagé aimtarvention "clivée” de la
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dynamique et de l'organisation institutionnelleflesdon sur la formation et la
compétence des acteurs. Dans ce sens le "groupmardées”, qui implique
engagement et choix individuel, participe plutatréeedémarche de formationet
d'acquisition de compétence

6) Accueil et accompagnement des familles et des prash

a) Accueil

Il convient de contribuer par des mesures concratesneilleur accueil, soutien et suivi
possible de la famille au sein des services :

- la mise a disposition d'wsalon d'accueilet de repos équipé pour les proches,
- horaires de visitelibres et possibilité dg'installer dans la chambre du patient.

[Des référentiels existent en fonction des difféesrstructures :
- établissements et service : guide d'accréditatiohPS(7),
- service souhaitant une reconnaissance des litsifidsn guide d'élaboration d'un
dossier de demande de lits identifiés (8).]

b) Accompagnement

- Il convient de reconnaitre, despecter et de préserver le réle et la place de famille
et des proches le projet d'accompagnement doit intégrer leslpes dans ses différentes
composantes. Chacun de ses membres doit étre reatams ses souffrances et ses
attentes propres. Le soutien de la famille reléagabjectifs de soins.

- La famille et les proches doivent étre réguliérenieiormés. Importance de désigner un
soignant reférent disponible pour la famille et les proches.

- Nécessité thtégrer la famille et les proches a ¢tiemande de soinen coordination avec
la personne malade.

- Intérét deformer les familles qui le souhaitent aux soinsrdusing et auxsymptémes
de l'agonie Mettre a leurdisposition les informationsutiles a I'accompagnement d'un
proche (publications d'associations spécialisées).

- Prévenir leurs risques d'épuisement ou de ruptoréeer proposant le recours a une
psychologue

- Répondre a leurattentes socio-économiquesn favorisant les interventions du secteur
social.

- Tenir compte despécificités liées a I'ethnie, a la culturéfavoriser l'intervention des
interprétes, des médiateurs culturels). Respedsrriles, croyances et coutumes
Favoriser l'intervention dasprésentants du culte

- Tenir compte de lapécificité de I'accompagnement dessfants et desadolescents

- Diffuser une information au sein des services g@sodes initiatives associatives de

soutien des personnes endeuilléesldentifier et favoriser les différents relais
professionnels et associatifs, susceptibles d'apagner les familles et les proches.
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EVALUATION ET SUIVI

L'évaluation de la démarche palliative avec l'implication de toute I'équipe soutenue pes d
référents est indispensable tant danplsase initiale de projet a construire sur un état des lieux
existant, que dans gdase de suiviau cours de laquelle I'évaluation et le suivi plegiques sera a
considérer avec des points forts et de nouveauectify a atteindre, liés a des constats
d'insuffisances.

Le projet a concevoir peut étre construit & I'aided'indicateurs initiaux proposés tels que :

- pour I'équipe :
» ladémarche palliativefait partie du projet de service,
* il existe unbinbme référent médecin-infirmiére dipldmée d'Etat,
* il existe dedits identifiés pour I'accueil des malades en fin de vie,
» ['équipe a connaissance dests relatifs aux objectifs de la démarche

* il existe desréunions interdisciplinaires permettant d'élaborer le projet de soin
du malade,

» ['équipeaccueille directementles malades et évite le passage aux urgences,

» l'équipeaccueille les famillesdes malades dans w@mdroit adapté et met en
place une concertation réguliere afin que le triptyque "soignant-soigné-
entourage” chemine ensemble, partage et communique,

e l'équipe a unprojet de formation ciblé sur la démarche : douleur,
accompagnement, communication, nutrition...

* et autres...

- pour le malade :
» le projet du retour a domicile du malade est analysé en équipe et avec lui,

* le malade peutecevoir son entourage selon ses besoins : dormir la nuit,
manger, recevoir certains soins,

* le malade exprime segiestionsen toute quiétude soit par écrit, soit par oral,

* etautres...
Pour chacun des objectifs de projet, il faudra endte élaborer des indicateurs pour suivre,
apres la mise en place du projet, la pertinence dexctions proposeées. Les indicateurs seront

guantitatifs mais également qualitatifs (mesurant pr exemple la satisfaction des familles, des
soignants, etc...).

Quelgues exemplasindicateurs de suivi des pratiquessont proposes tels que :
- les nombres de:
* retours a domicile,

* réunions de cas cliniques,
e suivis de deuil,
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e consultations para-médicales,
- l'existence :
* projet identifiable,
* temps de formation continue pour les soignants,
* livret d'accuell,
* temps d'information aux familles,

- la satisfaction des familles, trois mois aprés éeés (enquéte), celle des soignants, et
autres...
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Eléments d'aide a la réalisation d'un projet de sefice sur certains
thémes en tenant compte des conclusions de la carfice de
consensus sur I'’Accompagnement des personnes endmvie et de

leurs proches
(PARIS, 14 et 15 janvier 2004)

1) Le projet de soins centré autour du patient

Selon l'avis du patient, il est privilégié :

- le controle des symptdomeset notamment de la douleur,
- laréponse aux besoinst lerespect des demandefrmulées par les patients

- le maintien de l'autonomie pour étre moins dépendant et accroitre son i@entit
qui tend a diminuer,

- larelation au corpset lerespect de l'intimité du patient,
- laconservation des liens

* le lien social entre notamment le patient et lescipes, en tenant
compte de certaines spécificités en particulier rpbenfant et
'adolescent (soutien scolaire, contact avec daugnfants pour
partage d'expériences...)

* liens entre le malade et son environnement, l&&gdeixtérieure,
» respect des spécificités liées a l'ethnie, la ogltha religion

le respect des droits des patients.

Il s'agit d'une prise en charge qui nécessite wgarck pluriel avec une prise en charge
pluridisciplinaire en relation avec le médecinttaat et I'entourage : conférence, référence 51 du
manuel d'accréditation de I'ANAES, de novembre 2Q83ur la deuxieme démarche
d'accréditation (5)ll doit étre accompagné de Prescriptions AnticipéedPersonnalisées
(PAP), décidées avec le patient notamment si il gih de Sédation avec une infirmation
clairement transmise a la famille concernant cetteédation.

Il nécessite une démarche qui comprend :

- le caring : prendre soin,

- lidentification des problémes découlant des beséldmentaires de la personne,
identifies selon la pyramide de MASLOW et/ou lessdias de Virginia
HENDERSON,

- la démarche décisionnelle,

- la démarche éthique,

- la détermination des objectifs de soins et deetnagnts,
- I'évaluation des soins dispensés.



2) Information au patient et a sa famille

Rappels

La loi du 4 mars 2002,relative aux droits des malades et a la qualit&yhiéme de santé,
confirme le patient dans son réle d'acteur du systBe de santéavec un droit a
l'information.

L'objectif de l'information : un Droit — article L.1111-3 du code de la santé publique est
d'expliquer au patient, entre autre, les soins, leur bien-fondé, leuencg, les risques qu'ils
comportent.

Elle doit étre la plus compléte possible pour pétraeau patient de prendre une décision en
toute connaissance de cause, librement et sansuwcnat

Le droit au consentementarticle L.1111-4 du code de la santé publiquevdlanté du patient
s'impose au médecin comme préalable indispensalderdalisation des actes préventifs et
curatifs, y compris, si sa décision est d'interroenyn traitement ou de refuser des soins mettant
ainsi sa vie en danger.

Le droit de désigner une personne de confiancearticle L.1111-6 du code de la santé
publique.

Le patient désigne par écrit une personne de confiae, révocable a tout moment.

Lorsque le patient est lucideglle participe, avec l'accord du patient, aux ei@ins médicaux,
elle assure une mission de conseil, d'assistancaleno

Lorsque le patient n'est plus tout a fait lucide,elle est consultée par I'équipe soignante et
donne son avis sur des questions liées a la pnisthage du patient ; cet avis est purement
indicatif ; il permet, d'une certaine facon, auiguat de conserver "un droit de parole” sur des
décisions médicales délicates ; mais en aucune@ fégue se substitue a lui-méme.

Quelgues notions générales
L'information favorise l'adhésion du patient au projet thérapeutiqgue et contribue a sa
réussite.

La maniere de donner cette information est importate :
- le patient ne doit pas étre dans lignorance de saituation avec une
conspiration du silence partagée par I'équipe soignet souvent la famille,
- le pronostic défavorable ne doit pas étre assénénsaprécaution au malade,
- il faut laisser la personne venir a sa réalité,
- il faut uneattitude d'écoute et d'empathie,

- le thérapeute doit décoder les demandes du patieet se positionner face a
elles,

- l'information doit étre donnée avec tact et respeetr les défensegt le rythme
du patient,

- il est souhaitable une régularité, une continuité de l'inbrmation avec un
référent privilégié,
- dans urieu respectant la discrétion et le secret médicgbas dans le couloir...),

- elle doit étrereprise dans des staffs multidisciplinairespour analyser les
demandes induites par l'information et proposerépsnses adaptées.
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Il convient d'intégrer a la démarche qualité, Iégtion des criteres et des modalités
d'information de la personne et de prise en cormdptiexpression de ses choix (confidentialite,
transparence, intégrité).

3) Place des aides extérieures : structures de soingllmtifs, CLUDS, nutrition,
social....

Les aides extérieures aux services sont représedidéee part par les soins de support, dont les
soins palliatifs et d'autre part, par les bénévdlascompagnement.

a) Structures spécialisées de Soins Palliatifs

Les principes généraux d'organisation de la prmiseharge des soins palliatifs sont précisés par
la circulaire relative a l'organisation des soiadligtifs et de I'accompagnement du 19 février
2002.

Pour cette prise en charge, les structures sostileantes :
- les lits identifiés (8),
- les équipes mobiles de soins palliatifs (EMSP),
- les unités de soins palliatifs (USP),
- les réseaux de soins palliatifs connectés a capesjmobiles de soins palliatifs.

Ce sont des experts en soins palliatifs de I'&sdtnent, s'ils sont membres d'une EMSP ou
d'une USP, ou d'un réseau de santé qui pourromtrt@pgeurs compétences et leur expertise
mais aussi d'étre le regard extérieur souventpedisable pour dénouer des situations difficiles.

Leurs missions, leur organisation et leur fonctement sont précisés dans les annexes de la
circulaire du 19 février 2002 (1).

b) Soins de support
Les Soins Palliatifs font partie des soins de supgqoi se rapprochent de I'expression anglo-
saxonne "supportive care" dont la définition e4tensemble des soins et soutiens nécessaires
aux malades parallelement aux traitements spéesiglorsquil y en a, tout au long des
maladies graves".

CONTINUITE ET GLOBALITE DES SOINS EN PALLIATIF
Le schéma idéal

PERIODE CURATIVE PERIODE PALLIATIVE
Espoir de Période palliative Période palliative
guérison initiale ¢ terminale
SOINS SPECIFIQUES i > _
Q <« Offre de

- soins de support

pA a l'entourage

f f T f

Diagnostic Diagnostic Diagnostic Décés
d'évolution incurable d'entrée en
phase terminale

m—-—z00>

-
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Les soins de support, outre les soins palliatdspgrennent :
- la prise en charge de la douleur : Consultatiolad®ouleur Chronique,
- la psycho-oncologie,
- la"réhabilitation" :
» la nutrition,
» larééducation fonctionnelle : kinésithérapie, éngeapie...
» l'assistance sociale,

* |a socio-esthétisme.

Toutes ces équipes sont autant de personnes ressms pour les équipes soignantes de
facon a réaliser une prise en charge globale destpmnts.

c) CLUDS (9)
Le Comité de Lutte contre la Douleur, dont ses imiss sont élargies aux symptémes, peut
aider le service dans les champs de :
- la formation,
- I'élaboration de protocoles,
- l'amélioration de la prise en charge de la douleur.

d) Autres intervenants
Musicothérapeutes, arthérapeutes, clowns pouniests. ..

e) Enseignants
Permettant la poursuite de la scolarité pour |léasres et les adolescents.

f) Représentants du culte

4) Bénévoles d'accompagnement

Par leur écoute et leur disponibilité, ils offrent aux malades et aux proches qui le
souhaitent, I'occasion de pouvoir partager différemrment.

L'intervention des bénévoles dans un établisseesnigie par une convention selerdécret
n°2000-1004 du 16/10/200@latif a la convention type prévue dans l'artlciel1-5 du code de
la santé publique. (10).

- lls sont letémoin de la citoyenneté de la personne maladiés s'inscrivent dans une
logigue de non-abandon et de non-marginalisatiola gersonne malade.

- Unereconnaissance réciproqualesmissions des professionnels de la sargé des
bénévoless'avere nécessaire. Il s'agit d'une véritable démadecomplémentarité
qui requiert temps, confiance et respect réciprequme définition préalable des
réles des bénévoles et des limites du champ detgion s'avere indispensable.



- Le devoir deconfidentialité s'impose d'autant plus que les personnes malades |
confient souvent des témoignages de manieres @xelus

- Le bénévole, au sein d'une association, est soueisune formation
pluridisciplinaire initiale et continue. De méme des groupes de tudisin et
d'analyse des pratiques permettent d'assuseliveet lasupervision des bénévoles

- Le référent du service sera leorrespondant soignant pour la coordination des
bénévoles Il convient de promouvoir deeutils de communication (cahier de
transmission, réunions) entre soignants et béngvole

- Uneinformation sur la présence des bénévolesera assurée au sein du service et
figureradans lelivret d'accueil remis a la personne malade.

5) Retour a domicile

La continuité des soins apres la sortie est pkmifet coordonnée avec le patient et son
entourage ainsi qu'avec les professionnels intartean aval df. référence 50 du manuel de
l'accréditation de 'ANAES (5)).

La prise en charge a domicile est facilitée par :

- des indemnisations des gardes malades et des fouunés par des fonds
CPAM. Circulaire CNAM 21/2003 du 04/02/2003 (11),

- un congé d'accompagnement non rémunéreé pour la faite, article 11 de la loi
n°99-477 du 9 juin 1999,

- des conditions particulieres de rémunération des ¢ipes libérales du
domicile, s'adossant & un réseagar un avenant n°12 a la convention des
meédecins généralistes (1998) sous la forme deitoda un avenant en cours de
discussion a la convention de mars 2002 pour lesE.ID
Décret n°2002-793 du 3 mai 2002, relatif aux coodg d'exercice des
professionnels de santé délivrant des soins pédligét domicile, pris pour
I'application de l'article L.162-1-10 du code déSkcurité Sociale.

Les structures d'hospitalisation & domicH&AD peuvent selon la circulaire du 19 février 2002,
individualiser des places consacrées a la pratiggesoins palliatifs :places identifiées. Elles
sont favorisées par la suppression "du taux deggian

Leurs missions leur organisation et leurfonctionnement sont précisés dans la circulaire (1).
Leur role doit étre renforcé pour faciliter le net@ domicile.

Le retour a domicile doit prendre en comptepiejet de vie de la personne malade et de ses
proches a domicile. Il doit étre prépatééquipe de référents qui I'accompagnera doit étre
contactéeet lematériel médical nécessaire commandeé.

En cas de difficultés, il fauendre possible un retour dans le service ou I'étdissementqui a
assuré le suivi de la personam évitant un passage par les services d'urgence rendre
possible detospitalisations de courte duréalans destructures recours



6) Les réseaux

Le réseau de santé de soins palliatiisst vivement conseillé, comme le rappelle la tiice du

19 février 2002 car d'une part, il permet le respkcdésir des patients en ce qui concerne le
choix de lieu de viedu lieu de soin et d'autre part, d'optimiselectionnement du systeme de
santé ermdéveloppant des complémentarités

Il a pour objectif demobiliser et demettre en lien les acteurs sanitaires et sociausur un
territoire donné autour des besoins des personnes.

Il vise a assurer laneilleure orientation du patient, a favoriser lacoordination et la
continuité des soinsqui lui sont dispensés et gwomouvoir des soins de qualité et de
proximite.

Leurs missions, leur organisation et leur fonctement sont précisés dans la circulaire (1).

La prise en charge dans le cadre d'un réseaest vivement encourageée : I'ordonnance n°2003-
850 du 4 septembre 2003 portant simplification ‘deganisation et du fonctionnement du
systeme de santé donne un outil trés souple eti@mpqur le statut juridique des réseaux : le
groupement de coopération sanitaire (GCS). Il pemassocier des établissements privés et
publics tout en intégrant, le cas échéant, deopeeds libéraux.

Il est important d’inciter les établissements a siger des conventions avec les réseaux de
soins palliatifs existants et le cas échéant, avdtautres réseaux de santé (cancérologie,
gérontologie, pédiatrie...).



Echelle de MASLACH

Evaluer votre niveau d’épuisement professionnel !

Indiquez la fréquence a laquelle vous ressentegicest décrit a chaque item.

Jamais : 0

Quelgues fois par année, au moins : 1
Une fois par mois, au moins : 2
Quelques fois par mois : 3

Une fois par semaine : 4

Quelques fois par semaine : 5
Chaque jour : 6

Entourer le chiffre correspondant a votre réponse.
MBI : Maslach Burn out Inventory

Item

réque

1. Je me sens émotionnellement vidé(e) par moaitrav

2. Je me sens a bout a la fin de ma journée dailtrav

3. Je me sens fatigué(e) lorsque je me leve lenmeatjue j'ai a affronter une
autre journée de travail

olo|o|m

>
(JOOOOOO
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12
12
12

4. Je peux comprendre facilement ce que mes malasesntent

012345

5. Je sens que je m'occupe de certains malades;de impersonnelle comme
S’ils étaient des objets

0123456

6. Travailler avec des gens tout au long de lanéeirme demande beaucoup
d’effort

0123456

7. Je m'occupe trés efficacement des problemesesenmalades

8. Je sens que je craque a cause de mon travail

9. J'ai I'impression a travers mon travail, d’avoire influence positive sur les
gens

10. Je suis devenu(e) plus insensible aux gendgigpa j'ai ce travail

11. Je crains que ce travail ne m’endurcisse émogitlement

A\

12. Je me sens plein(e) d’énergie

13. Je me sens frustrée par mon travail

14. Je sens que je travaille « trop dur » dans tmawail

15. Je ne me soucis pas vraiment de ce qui arvegtains de mes malades

16. Travailler en contact direct avec les gens tmesse trop

Q)

17. Jarrive facilement a créer une atmosphérendée avec mes malades

18. Je me sens ragaillardi(e) lorsque dans moaitrigai été proche de mes
malades

19. J'ai accompli beaucoup de choses qui en vidgrgine dans ce travalil

20. Je me sens au bout du rouleau

21. Dans mon travalil, je traite les problemes éomoigls tres calmement

22. J'ai 'impression que mes malades me rendepioresable de certains de

leurs problémes

Tiré de : CANOUI Pierre. Le syndrome d’épuisememif@ssionnel des soignants. Masson 1998



Instructions pour le calcul des indices de I'éahell

Epuisement professionnel questions : 1.2.3.6.8.13.14.16.20.
Degré de burn out :

-Total inférieur a 17 : bas

-Total compris entre 18 et 29 : modéré

-Total supérieur a 30 : élevé

Dépersonnalisation: questions : 5.10.11.15.22.
Degré de burn out :
-Total inférieur a 5 : bas
-Total compris entre 6 et 11 : modéré
-Total supérieur a 12 : élevé

Accomplissement personnel question : 4.7.9.12.17.18.19.21.
Degré de burn out :

-Total supérieur a 40 : bas

-Total compris entre 34 et 39 : modéré

-Total inférieur a 33 : élevé

Des scores modérés, voire élevés, sont le sigmeépuisement professionnel latent, en train de

s’installer.

Si vous avez obtenu :

-un score élevé aux deux leres échelles vouezsgatis épuisé(e)
et un score faible a la derniére : professiderment en ce moment ?

-un score faible aux deux 1éres échelles

et un score élevé a la derniere échelle : vimssléin d'étre épuisé !
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