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Rédaction d’une note de synthése sur un sujet d’ordre général

SUIET :

A l'aide des documents joints, vous rédigerez une note de synthése, en deux parties
et deux sous-parties, dressant un état des lieux de I’'accompagnement i la fin de vie

IMPORTANT - Dés la remise du sujet, les candidats sont priés de vérifier le nombre
de pages et la numérotation : 33 pages + 2 {sujet + sommaire).
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Plan national triennal pour e développsment des seins pailiatifs et Paccompagnement en fin de vie - 2015-2018

Synthese 1

Malgré des résultats significatifs obtenus par la mise en ceuvre des précédents plans
consacrés aux soins palliatifs, des inégalités d’accés & ces soins persistent, qu'il faut réduire
en investissant d'abord sur la connaissance et Iimplication des usagers sux-mémes. Cet
investissement apparait d’autant plus indispensable que les évolutions légisiatives en cours
sur la fin de vie révélent toujours plus la nécessité pour chacun de conserver la maitrise des
deécisions qui le concemnent jusqu’a la fin de ses jours. Le droit des patients I'exige. C'est
I'objet du premier axe d’intervention du présent plan.

Dans cet objectif, un centre national dédié aux soins palliatifs et & la fin de vie sera créé, pour
accompagner les usagers comme les professionnels dans l'approfondissement de leurs
connaissances sur ces sujets complexes que sont la démarche palliative et
I'accompagnement de la fin de vie.

Des actions relatives aux directives anticipées, au rdle de la personne de confiance, au
soutien des associations d'usagers et d'aidants, ainsi que la poursuite de 'observation des
pratiques et des réflexions éthiques, y contribueront également.

Le deuxieme axe du plan poursuit I'objectif d'implantation de la démarche palliative dans les
pratiques professionnelles. Pour ces derniers, le renforcement des compétences et la diffusion
des bonnes pratiques seront obtenus par différents leviers: le renforcement des
enseignements théoriques et pratiques, y compris dans linterdisciplinarité entre les filiéres ; ia
création d'une spécialité de médecine palliative/médecine de la douleur : le financement d’'un
post-internat pour permettre la formation de professionneils médicaux spécialisés, d’année-
recherche ciblée pour les internes et de postes de chefs de clinique, de maniére notamment a
favoriser 'émergence d'une filiére universitaire ; la mise en place d'un programme pluri annuel
pour élaborer des recommandations sur les soins palliatifs avec la Haute autorité de santé.

L'évolution du plan précédent concluait au déficit du dépiciement des soins palliatifs a
domicile. Le présent plan entend y répondre dans son troisiéme axe d'intervention, en
intensifiant le soutien aux professionnels et aux aidants. Pour les professionnels, il s'agira de
mobiliser plusieurs dispositifs d'organisation, de soutien et de recours, en particulier ceux du
projet de loi de modernisation de notre systéme de santé : plateformes territoriales d’appui,
équipes de soins primaires, communautés pluri disciplinaires territoriales de santé, etc.

Pour les aidants, les dispositifs de soutien financier ainsi que les nouvelles formes de
bénévolat et de solidarité seront confortés. '

Le développement des soins palliatifs 4 domicile en établissement sociaux et médico-sociaux
sera facilité par les travaux relatifs & la présence infirmiére de nuit dans les EHPAD, par le
développement des soins palliatifs en hospitalisation & domicile, |'amélioration de I[a
coordination des intervenants au domicile notamment par la formation des intervenants et le

déploiement du travail en réseau.

Une attention particuliére sera portée aux conditions de retour a domicile aprés hospitalisation
et a 'anticipation des situations d'urgence.

Enfin, dans son quatriéme axe, le présent plan prévoit une politiqgue ambitieuse de réduction
des inégalites d’accés aux soins palfiatifs. Il s’agit aussi de rendre possible le repérage
précoce des besoins en soins palliatifs par le recours & des évaluations expertes & domicile, y
compris sur demande des usagers.




Plan national triennal pour le développement des soins palliatifs et Yaccompagnement en fin de vie - 2015-2018

De surcroit, il sera demandé aux Agences régionales de santé, de mettre en place un projet
specifique de réponse aux besoins, aprés réalisation d’un diagnostic partagé sur les territoires
incluant la participation des usagers.

A partir de ces constats, des unités de soins palliatifs, des équipes mobiles de soins palliatifs
supplémentaires ainsi que des lits identifiés en soins palliatifs seront autorisées et financées,
en particulier dans les régions sous dotées, de maniére a ne laisser aucun territoire sans
réponse aux besoins exprimés.




Plan national triennal pour le développement des soins palliatifs et Vaccompagnement en fin de vie - 2015-2018

Les ambitions du plan | 3

Les 4 axes principaux du plan

1) Informer le patient, lui permettre d’étre au coeur des décisions qui le concernent

2) Former les professionnels, soutenir la recherche et diffuser les connaissances
sur les soins palliatifs

3) Développer les prises en charge en proximité : favoriser les soins palliatifs &
domicile y compris pour les résidents en établissements sociaux et medico-
sociaux

4) Garantir 'acces aux soins palliatifs pour tous : réduction des inégalités d'accés
aux soins palliatifs

...déclinés en 14 mesures
...mis en ceuvre par 40 actions.

.. pour un effort giobal de pius de 190 M€ sur 2016-2018
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Le Conseil é&conomique, social et
environnementat (CESE) a été saisi par

la Premiére ministre en octobre 2029
pour répondre a la question : « Le cadre
d’accompagnement de la fin de vie est-il
adapté a toutes les situations rencontrées
ou d'éventuels changements devraient-ils
étre introduits 2». Une Convention citoyenne
& eté constitues, ainsi qu'une commission
temporaire du CESE. Elle prend en compte
dans son avis les propositions de la
Convention citoyenne qui 8'est achevée le 2
avril 2023,

La question de la fin de vie ne peut ni ne

doit se résumer & une opposition entre les
soins palliatifs et 'aide active & mourir, C'est
ce qu'exprimait déja le CESE en 2018 dans
son avis : « Fin de vie : la France a Pheure

des choix ». il se déclaralt interrogatif quant

& la réglité de la mise en ceuvre des soins
palliatifs, et favorable & une sédation profonde
« explicitement letale », point faisant alors
Fobjet d’un dissensus exprimé dans l'avis.

Le présent avis s'inserit dans le cadre d'un
projet humaniste, porté par le CESE, d'une
sogciété solidaire, inclusive et émancipatrice.
Il présente un bilan de ig loi du 2 février
2016 créant de nouvesux droits en faveur
des malades et des personnes en fin de

vie. Il propose un libre choix du chemin de
Yaccompagnement de la fin de vie dans cette
perspective hurnaniste.

A - DANS UNE SOCIETE SOLIDAIRE,
INCLUSIVE ET EMANCIPATRICE
AFFIRMER LE DROIT DE CHOISIR
LACCOMPAGNEMENT DE LA FIN DE VIE

Pour respecter le choix du type
d'accompagnement da sa fin de vie, Marticle
L1110-9 du code de la santé publigue dispose
déjé gue « toute persorne malade dont

I'état le requiert a le droit d'accéder & des
soins palliatifs et 4 un accompagnement ». I
nintégre cependant pas l'aide active & mourir
(AAM).




PRECONMISATION #1

Le CESE préconise une modification
de la loi pour affirmer qu’en fin de vie,
le droit 4 Paccompagnement est ouvert
jusqu’a 'aide active 4 mourir.

B - LES CONBITIONS DE
LEXPRESSION DU CHOIX:
QUELLE DEMARCHE PREALABLE
ET ANTICIPEE, QUEL SUPPORT,
QUEL RECOURS 2

Le Centre national des soins palliatifs
et dela fin de vie (CNSPFV) a apporté
son expertise a la Convention et ala
commission, ! contribue & une meilleure
connaissance des soins palliatifs et des
conditions de la fin de vie.

PRECONISATION #2

Pour répondre a 'objecti? d’'une
information claire et exhaustive, le
CESE préconise au gouvernement et
aux pouveoirs publies de conforter le
Centre national des soins palfiatifs et de
la fin de vie {CNSPFV) dans sag missions
en lui donnant une base législative pour
garantir sa pérennité et les moyens
correspondants.

L'importance de campagnes nationales
d’informations, réguliérement
renocuvelées, doit étre assumée par les
pouvoirs publics.

PRECONISATION #3

Le CESE préconise que les pouvoirs
publics lancent et coordonnent une
campagne nationale de sensibilisation
et d’information sur ie droit &
Faccompagnement de la fin de vie ot
las choix offerts avec une attention
particuliére selon les publics et des
moyens spécifiques pour aller vers les
personnes viinérables.

Piusieurs auditions ont montré
limportance des directives anticipées et
leur sous-utilisation.

PRECONISATION #4

Le CESE préconise la prise en compte
pleine et entiére des directives
anticipées, pouvant intégrer le suicide
assisté et Peuthanasie, garantissant
ainsi le choix individuel du type
d’accompagnement vers la fin de vie,
lorsque la situation ne permet pas

une expression réitérée en pleine
conscience,

Leur oppossbilité doit étre réaffirmée
et respectée. Leur dépét et stochage
doivent &tre garantis dans un registre
national public.

Des modéles personnslisables de
directives anticipées doivent étre
accessibies a toutes et tous sur tous
supports. Toute personne souhaitant se
faire aider pour la compréhension et la
rédaction des directives anticipées doit
pouvoir bénéficier d’'un accompagnement.

PRECONISATION #5

Le CESE appelle a reconnaitre et
valorigser par un forfait spécifique ie
temps du dislogue entre le patient

et son médecin sur les directives
anticipées ainsi que sur Pimportance de
désigner une personne de conflance en
rappelant son role et ses missions.

C - DANS LE RESPECT DE LA LIBERTE
DE CHOIX, DE LA SINGULARITE ET
DE LA DIGNITE DE LA PERSONNE,
UN DROIT A LACCOMPAGNEMENT
JUSQUA LA FIN DE VIE GARANTI:

1. Par une politique des soins

de la loi de 2016

Le CESE rappelle que les soins palliatifs
ne sont pas seulement des soins de fin de
vie, ils peuvent accompagner le malade
tout au long de son projet de vie et de fin
de vie si nécessaire.
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Cette démarche palliative doit
g'inscrire dans une prise en charge
globale pour offrir la meilleure
qualite de vie au patient et lui
permetire de maintenir une vie
sociale riche.

PRECONISATION #5

Le CESE préconise que

toute maladie grave évolutive
puisse donner lieu 4 des soins
d’accompagnement et palliatifs,
dés Pannence du diagnostic et le
début de la prise en charge du
patient, en complément des actes
médicaux et traitements & visée
curative. L’agalité d’accés A ces
soins devra étre garantie dans tous
les territoires, particuliérement
les territoires uitramarins.

Les bénévoles et les aidants ont
une importance particuliére en
matiére de soins palliatifs. La
reconnaissance du réle des aidants
ginsi que toutes les equipes de
bénévoles est loin d’étre acheveée.

PRECONISATION #7

Le CESE preéconise gue la place
des associations de bénévoles

soit renforcée dans le cadre des
projets d’équipes mobiles de soing
palliatif's ou d’établissements

pour les unités de soins, et que
leur engagement soit reconnu et
valorisé,

L.e CESE souhaite que les aidants
et les aidantes familiaux ainsi

que les proches aidants soient
considérés comme « partie-
prenante » de Paccompagnement
d’'une personne en fin de vie.
Pour ce faire, le CESE appelle

a la transposition rapide de

la directive eurcpéenne du

20 juin 2019. |l préconise une
revalorisation, tant sur le montant

de I'indemnisation que sur leur
durée, des deux congés « proche
aidant » et congé de « solidarité
familiale ». ll encourage également
la négociation d’accords en
entraprise et dans la fonction
publique sur ce sujet.

Le manque de moyens pour couvrir
tous les besoins danhs tous les
territoires et en tous lieux, est
patent. Leffort & conduire nécessite
un budget supérieur en tout état de
cause a celui alloug au Seme plan de
développement des soing palliatifs
et de sanctuariser les budgeis. La
tarification a Pactivité (TRA), mise
en place dés 2004, repose sur la
mesure et I'évaluation de P'activité
effective des établissements,

qui déterminent les ressources
allouées. De nombreux auditionnés
ont regrette les impacts négatifs

de la TQA qui induit une pratique de
médicalisation & outrance.

PRECONISATION #8

Pour le CESE, la volonté afirmée

de développer Paccompagnement
de la fin de vie conduit a en revoir
le financement. il appelle 3 une loi

_de programmation et & des plans

pluriannuels de inancement. La
tarification des soins palliatifs doit
intégrer toutes les dimensions,
notamment le temps passé auprés
des malades.

Les budgets alloués aux soins
paliiatifs ne doivent pas étre
fongibles dans d’autres activités
de soins. L.eur tragabilité et le
contréle de leur utilisation doivent
permetire de vérifier la honne
adéquation des moyens aux
besoing réels.

Les difficultés rencontrées par les
Ehpad au cours de la crise de |a
Covid, et les problémes auxquels




ils sont confrontes dans Forganisation de
soins palliatifs, ont été soulignés.

PRECONISATION #9

Le CESE recommande de généraliser le
conventionnement des établissements
d’hébergement pour personnes agées
dépendantes (EHPAD) avec les équipes
mobiles de soins palliatifs (EMSP) afin
de parvenir a une couverture compléte
et de continuer a développer la culture
des soins palliatifs dans la totslité des
établissernents.

Le CESE a souhaité dans son bilan mettre
Faccent sur les personnes vulnérables. Un
rapport de la Défenseure des draits sur la
rmaniére dont les personnes en situation
de grande pauvreté ou de vulnérabilité
accédent aux droits de la fin de vie,
permettrait d’éclairer sous cet angle
particulier le débat public. Par ailleurs,

la loi de 2016 prévoit un rapport annuel
evaluant les conditions d'application de la
iof ainsi que |a politique de développement
des soins palliatifs. Ce rapport n'a été
remis par le Gouvernement qu'une seule
fois,

PRECONISATION #10
Le CESE alerte la Défenseure des
droits sur la nécessité d’établir un
rapport sur la situation des personnes
ayant une ou plusieurs causes de
vuinérabilité au regard de leur accés
aux droits de la fin de vie.

Le CESE appelle le gouvernement a
~ établir le rapport annuel prévu par Iz loi.
Ce rapport fondé sur des statistiques
et des données flables, doit permettre
de comparer 'offre et la demande
en soins palliatifs, afin de juger de
Fefficacité des mesures prises au
regard des objectifs, pour procéder aux
ajustements nécessaires.

2. Pap un acces possible 4 Paide
active & mourir.
En dépit de Favancee qu'a représentée
la sédation profonde et continue

10

jusgu’au décés {(SPCJD), des personnes
en fin de vie n'ont pas de soiutions

a leur détresse dans le champ des
dispositions législatives actuelles. La
Convention citoyenne s'est prononcée
majoritairement en faveur d'une

aide active & mourir sous conditions
combinant suicide assisté et euthanasie.
L.e CESE réaffirme mportance de

la solidarité qui se traduirait par une
ouverture accessible & toutes et tous
rompant avec les situations d’inégalité
d’acces actuelies.

PRECONISATION #11

Le CESE préconise, au nom du principe
de liberté individuelie, de garantir
solidairement :

~ » Le droit pour les personnes atteintes

de maladies graves et incurables,

en &tat de souffrance physique ou
psyechique insupportable et inapaisable,
de demander I'aide active & mourir:
suicide assisté ou euthanasie. La loi
devra définir le cadre et la procédure
de déclinaison de ce droft, avec

une attention particuliére pour les
personnes en situation de vulnérabilité.

« Le droit pour les professionnels de
santé de refuser de pratiquer ces actes
eux-mémes en faisant valoir la clause
de conscience prévue par Particle R
4127-47 du code de la santé publique
agsortie de 'obligation d’information et
d'orientation des patients et de prise

en charge des patients par un autre
professionnsl.

Le CESE préconise que les actes
nécessaires (prescription meédicale,
injection létale...) 4 la mise en ceuvre de
la décision du patient soient considérés
comme des actes médicaux rentrant
dans les dispesitions ducode de la
santé publique et du code de la sécurité
sociale.
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Dans tous les champs possibles
de 'accompagnement de Ia fin de

_vie {soing palliatifs et aide active &

mourir}, le CESE exprime le besoin
d'encadrer 'exercice de ce droit
pour répondre a des situations
particulieres.

PRECONISATION #12:

Le CESE préconise en I'absence
de directives anticipées et en
cas d'impossibilité d’expression
de la volonté individuelle et du
consentement :

- de renforcer le rdle de la personne
de confiance et le processus
collégial dlargi a 'entourage de Ia
personne. '

‘- d'instaurer une procédure

judiciaire spécifique dans -
Phypothése ou le processus collégial
ne permettrait pas d’aboutir 4 une
décision partagée.

L'ouverture de PAAM par la loi
conduira & autoriser des actes
Jusgqu’a ce jour interdits et modifiera
les conséquences juridiques de tels
actes.

PRECONISATION #13:

Le CESE appelle a ia vigilance sur
les modifications a apporter aux
dispositions des codes existant et
en particulier le code civil, le code
pénal, le code de ia santé publique
et le code des assurances, afin de
prévenir d’éventuelies poursuites
et de préserver les droits des
bénéficiaires et de leurs héritiers au
titre des contrats de prévoyance,
d’assurance décés, d’assurance vie.

e voiet médical du certificat de
décés devra étre renseigné en
conséquence {pathologie a 'origine
de Pacte) tout en permettant le suivi
statistique pour une mise en ceuvre
de P'ouverture de FAAM en toute
transparence,

11
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Code de la santé publique

Partie [égislative {Articles L1110-1 4 L6432-2)

Premiére partie : Protection générale de la santé (Articles L1110-1 3 L1544-1)

Livre ler : Protection des personnes en matiére de santé (Articles L1110-1 4 L1151-1)

Titre ler : Droits des personnes malades et des usagers du systéme de santé (Articles £1110-1 3
L1115-2)

Chapitre préliminaire : Droits de la personne {Articles L1110-1 3 11110-11)

Article L1110-5

Toute personne a, compte tenu de son état de santé et de I'urgence des interventions que celui-ci
requiert, le droit de recevoir, sur I'ensemble du territoire, les traitements et les soins les plus
appropriés et de bénéficier des thérapeutiques dont |'efficacité est reconnue et qui garantissent la
meilleure sécurité sanitaire et le meilleur apaisement possible de la souffrance au regard des
connaissances médicales avérées. Les actes de prévention, d'investigation ou de traitements et de
soins ne doivent pas, en l'état des connaissances médicales, lui faire courir de risques disproportionnés
par rapport au bénéfice escompté. Ces dispositions s'appliquent sans préjudice ni de I'obligation de
sécurité 3 laquelle est tenu tout fournisseur de produits de santé ni de-l'application du titre I du
présent livre.

Toute personne a le droit d'avoir une fin de vie digne et accompagnée du meilleur apaisement possible
dela souffrance. Les professionnels de santé mettent en ceuvre tous les moyens a leur disposition pour
que ce droit soit respecté.

Atticle 1.1110-5-1

Les actes mentionnés a Farticle L. 1110-5 ne doivent pas étre mis en ceuvre ou poursuivis lorsqu'ils
résuitent d'une obstination déraisonnable. Lorsqu'ils apparaissent inutiles, disproportionnés ou
lorsqu'ils n'ont d'autre effet que le seul maintien artificiel de la vie, ils peuvent &tre suspendus ou ne
pas étre entrepris, conformément & la volonté du patient et, si ce dernier est hors d'état d'exprimer sa
volonte, a l'issue d'une procédure collégiale définie par vole réglementaire.

La nutrition et l'hydratation artificielles constituent des traitements qui peuvent étre arrétés
conformément au premier alinéa du présent article.

Lorsque les actes mentionnés aux deux premiers alinéas du présent article sont suspendus ou ne sont
pas entrepris, le médecin sauvegarde la dignité du mourant et assure la qualité de sa vie en dispensant
les soins palliatifs mentionnés & Particle L. 1110-10,

Articie L1110-5-2

A la demande du patient d'éviter toute souffrance et de ne pas subir d'obstination déraisonnable, une
sédation profonde et continue provoquant une altération de la conscience maintenue jusqu'au décas,
associée & une analgésie et a I'arrét de l'ensemble des traitements de maintien en vie, est mise en
ceuvre dans les cas suivants :
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1° Lorsque le patient atteint d'une affection grave et incurable et dont le pronostic vital est engagé
court terme présente une souffrance réfractaire aux traitements ;

2° Lorsque la décision du patient atteint d'une affection grave et incurable d'arréter un traitement
engage son pronostic vital & court terme et est susceptible d'entrainer une souffrance insupportable.

Lorsque le patient ne peut pas exprimer sa volonté et, au titre du refus de I'obstination déraisonnable
mentionnée 3 'article L. 1110-5-1, dans le cas ol le médecin arréte un traitement de maintien en vie,
celui-ci appliqgue une sédation profonde et continue provogquant une altération de la conscience
maintenue jusqu‘au décés, associée & une analgésie.

La sédation profonde et continue associée 4 une analgésie prévue au présent article est mise en ceuvre
selon la procédure coliégiale définie par voie réglementaire qui permet & I'équipe soignante de vérifier
préalablement que les conditions d'application prévues aux alinéas précédents sont remplies.

A la demande du patient, la sédation profonde et continue peut étre mise en ceuvre 3 son domicile,
dans un établissement de santé ou un établissement mentionné au &° du | de [article . 312-1 du code
de l'action sociale et des familles.

L'ensemble de la procédure suivie est inscrite au dossier médical du patient.

Article 1.1110-5-3

Toute personne a le droit de recevoir des traitements et des soins visant 3 soulager sa souffrance.
Celle-ci doit étre, en toutes circonstances, prévenue, prise en compte, évaluée et traitée.

Le médecin met en place I'ensemble des traitements analgésiques et sédatifs pour répondre a la
souffrance réfractaire du malade en phase avancée ou terminale, méme s'ils peuvent avoir comme
effet d'abréger la vie. Il doit en informer le malade, sans préjudice du guatriéme alinéa de I'article L.
1111-2, la personne de confiance prévue 4 l'article L. 1111-6, la famille ou, 3 défaut, un des proches du
malade. La.procédure suivie est inscrite dans le dossier médical.

Toute personne est informée par les professionnels de santé de la possibilité d'étre prise en charge a
domicile, dés lors que son état le permet.

Article £1170-9

Toute personne malade dont I'état le requiert a le droit d'accéder & des soins palliatifs et 3 un
accompagnement,

Article L1110-10

Les soins paliiatifs sont des soins actifs et continus pratiqués par une équipe interdisciplinaire en
institution ou a domicile. Ils visent a soulager la douleur, & apaiser la souffrance psychique, a
sauvegarder la dignité de la personne malade et 3 soutenir son entourage.
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Article L1110-11

Des bénévaoles, formés a 'accompagnement de Ia fin de vie et appartenant i des associations qui les
sélectionnent, peuvent, avec l'accord de la personne malade ou de ses proches et sans interférer avec
la pratique des soins médicaux et paramédicaux, apporter leur concours a I'équipe de soins en
participant a I'ultime accompagnement du malade et en confortant I'environnement psychologigue et
social de la personne malade et de son entourage.

Les associatians qui organisent l'intervention des bénévoles se dotent d'une charte qui définit les
principes qu'ils doivent respecter dans leur action. Ces principes comportent notamment le respect
des opinions philosophiques et religieuses de la personne accompagnée, le respect de sa dignité et de
son intimité, la discrétion, la confidentiaiité, i'absence d'interférence dans les soins.

Les associations qui organisent I'intervention des bénévoles dans des établissements de santé publics
ou privés et des établissements sociaux et médico-sociaux doivent conclure, avec les établissements
concernés, une convention conforme & une convention type définie par décret en Conseil d'Etat. A
défaut d'une telle convention ou lorsqu'il est constaté des manguements au respect des dispositions
de la convention, le directeur de I'établissement, ou & défaut le directeur général de {"agence régionale
de santé, interdit 'accés de I'établissement aux membres de cette assaciation.

Seules les associations ayant conclu la convention mentionnée a I'alinéa précédent peuvent organiser
I'intervention des bénévoles au domicile des personnes malades.
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Publié dans Hospimédia, le 17/01/2024 & 16h00, par Edoxie Allier

Comment parler de Ia fin de vie avec une pérsonne en situation de
handicap intellectuel ?

Situation fréquente dans les établissements et services médico-sociaux, Maccompagnement
de la fin de vie d'une personne en situation de handicap intellectuel reste délicat. Il est
nécessaire d'aborder ce sujet dans le respect de ['autodétermination.

Lieux de vie, les établissemnents et services médico-sociaux qui accompagnent des personnes en
situation de handicap sont également des espaces ol se dérouient des fins de vie. Sujet d'ores et déja
difficile & aborder pour la population générale, la question de la mort peut sembler de prime abord
inabordable avec des personnes atteintes de handicap inteilectuel. Pourtant, celles-ci sont capables
de s'interroger sur cette étape de leur vie et d'exprimer leurs préférences. Un guide publié par le centre
régional d'études, d'actions et d'informations en faveur des personnes en situation de vulnérabilité
{Creai) de Bourgogne-Franche-Comté et par la Fondation internationale de la recherche appliquée sur
le handicap (Firah) insiste sur I'importance de pouvoir mener une discussion autour de ces sujets avec
les personnes accompagnées. En effet, "la préparation en amont est capitale pour gu'un dialogue
s'instaure au rythme de la personne avant que ses forces et ses possibilités de communication
s'amenuisent”. Echanges spontanés Pour la Firah et le Crea, la meilleure maniere d'aborder le sujet
est encore d'encourager les espaces de dialogue spontané & I'occasion de la vie de la personne ou de
ses proches. Surtout, il est crucial de respecter le désir de silence de certains. Ainsi, "Il ne s'agit pas
d'imposer ces échanges a celles et ceux qui y réagissent négativement mais de s'adapter aux
dispositions de chaque personne”. Par ailleurs, le guide reléve gu'interroger systématiquement une
persanne a son entrée en établissement peut se révéler extrémement anxiogéne pour la personne gui
doit déja faire face a un changement de vie conséquent. Néanmoins, "le fait de prendre son temps ne
signifie pas laisser filer le temps", chaque personne pouvant suivre indépendamment sa propre
temporalité. Le guide suggére de pouvoir aborder cette thématique lors de la rédaction du projet
personnalisé. Quoi qu'il en soit cette approche des questions afférentes 3 la mort et 4 la fin de vie doit
étre faite dans le respect de I'autodétermination, laissant la possibilité 2 la personne accompagnée de
ne pas souhaiter s'y intéresser. 1l s'agit également d'un espace ol elle peut exprimer des demandes
qui vont & I'encontre des présupposés des accompagnants au regard de son contexte cuiturel. Outre
ces conversations spontanées, des outils peuvent étre mobilisés comme des groupes de parole entre
pairs ou des rendez-vous avec un psychologue. Le guide reléve quiil est important de mobiliser
I'ensemble des aidants, professionnels ou familiaux, et surtout de permettre les échanges entre ceux-
o afin qu™ils échangent entre eux sur les savoir-faire qu'ils développent et les modalités trouvées pour
faciliter le dialogue sans effrayer”. Les intervenants peuvent se saisir d'outils ceuvrant 3 la facilitation
de la communication des personnes présentant une déficience intellectuelle, 3 l'image du fascicule
produit par le projet |-said. Il existe par ailleurs des supports en facile 3 lire et 3 comprendre qui existent
en ce sens.
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Soutien aux aidants 1l est également préconisé que les accompagnants, qu'ils soient professionnels ou
non, s'accordent sur les termes employés : "la complexité de la législation et de I'organisation des
champs sanitaire et médico-social invite également 3 clarifier les notions et fes articulations de réles
qui seraient floues", explique le guide du Creai Bourgogne-Franche-Comté et de la Firah. Afin de
faciliter la démarche et I'adhésion des professionnels, il est rappelé gue ces derniers ont aussi besoin
d'étre épauiés. Il peut leur étre proposé de disposer d'un espace d'analyse des pratiques ainsi que des
formations.

Communiquer avec les autres résidents

§'il est important de pouvoir communiquer avec une personne en situation de handicap & propos
de sa fin de vie, il est crucial également de permettre une libération de la parole au sein d'un
établissement ou d'un service. If est nécessaire d'éviter au maximum de cacher les situations de fins
| de vie et de déces des autres résidents ou de les annoncer tardivement. Doivent se poser en amont
| les questions d'assister ou non aux obséques. En outre, reléve le guide du Creai : "Il importe de
marquer dans les [structures] les événements que constituent les décés de personnes
accompagnées, de proches et de professionnels qui se connaissent
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Fin de vie : les principales religions
s’expriment ensemble pour redire leur
opposition a une nouvelle loi

Par Sarah Belouezzane

Publi¢ dans le journal Le Monde le 23 janvier 2024 & 17h07, modifié le 24 janvier 2024 3
0%h40

S’ils ont affirmé qu’il n’y a « pas de front uni » contre un nouveau texte sur 1’aide active 3
mourir, mardi 23 janvier a Paris, les responsables religieux sont nombreux & partager le méme
point de vue.

Ils ne s’¢taient jamais exprimés tous ensemble en méme temps sur la question. Craignant de
montrer un front trop rigide sur un sujet de société clivant. Mardi 23 janvier, pourtant, les
responsables des principales religions en France se sont donné rendez-vous pour prendre la
parole tous ensemble et en méme temps sur la fin de vie.

C’est dans la salle du conseil d’administration de ’université Paris-Cité, ornée de tableaux et
de tapisseries vantant le soin et la sant¢, qu’ils ont reparlé du livre auquel ils ont tous participé
pour alimenter la réflexion sur la fin de vie. Sorti peu aprés les attentats du Hamas en Israél le
7 octobre 2023, Religions et fin de vie (Fayard, 2023), ouvrage coordonné par Laetitia Atlani-
Duault, réunit les points de vue des principaux représentants des religions en France sur le sujet.
Mais le déclenchement de la guerre au Proche-Orient 'a complétement occulté, Ce début
d’année était donc une occasion parfaite de se faire entendre en reparlant de Pouvrage.

Mardi, ils ont été plusieurs & exprimer leur réticence, sinon leur franche opposition 4 un projet
de loi facilitant I’aide active & mourir. « Nous sommes trés prudents sur la nécessité d’une loi.
La loi Claeys-Leonetti répondait a beaucoup de nécessités, 'enjeu est de la faire vivre
davantage », a ainsi affirmé Eric de Moulins-Beaufort, archevéque de Reims et président de Ia
conférence des évéques de France.

De son ¢bté, le grand rabbin Haim Korsia n’a pas non plus caché sa franche opposition a un
nouveau texte allant plus loin que la législation déja existante. « Le grand principe, c’est
d’abord soigner, s’occuper... Ce serait tragique de se dire qu'on entre dans un monde ot tuer
devient un soin. On va rompre avec un systéme qui dit qu’on ne peut pas donner la mort. » Pour
lui, ce dernier point représente méme une « rupture anthropologique » car désormais, « on peut
dire : “on peut tuer” ».

Développer les soins palliatifs

Une opposition claire partagée aussi par Chems-Eddine Hafiz, le recteur de la Grande Mosquée
de Pans, qui a mis [’accent sur la souffrance des personnes en fin de vie, persnadées d’étre,
selon lui, un poids pour les autres et pour la société. « Il faut renforcer aujourd’hui ceite chaleur
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humaine qui manque aux hopitaux. J'ai proposé que la présence des aumdniers soit plus forte
et que le contact avec la famille soit plus simple afin que la personne décide en conscience »,
a-t-1l expliqué. Quelques minutes avant, il avait aussi été le seul 3 appuyer sa démonstration sur
un argument religieux : « Dieu donne la vie et décide quand il ia reprend. »

Moins opposé dans son approche, Christian Krieger, le président de la Fédération protestante,
a, lui, estimé que derriére la volonté des Frangais, dont les sondages montrent qu’ils sont une
majorité a se dire favorables & une loi, « plusieurs motifs s’entremélent ». 1l a, par conséquent,
plaidé pour « des réponses politiques plus fines qu'une simple législation qui autoriserait le
don de la mort ».

Mardi étaient aussi présents Sadek Beloucif, a la téte du conseil d’orientation a la Fondation de
l'islam de France, Antomy Boussemart, coprésident de 1'Union bouddhiste de France,
Véronique Margron, dirigeante de la conférence des religieux et des religieuses de France, mais
aussi Frangois Clavairoly, théologien et ancien président de la Fédération protestante de France.
Ce dernier a été le seul d’ailleurs & exprimer une position ouvertement favorable a un nouveau
texte de loi.

Les opposants ont quant 4 eux insisté, comme ils le font depuis plusieurs mois, sur I importance
de développer les soins palliatifs. « J'avais demandé qu’on change le nom des soins patliatifs
en soins de I’accompagnement », a ainsi précisé Haim Korsia. Le grand rabbin a d’ailleurs
réaffirmé qu'a fui, comme aux autres responsables religieux, Emmanuel Macron avait bien
parlé de deux lois (I'une sur la fin de vie, ’autre sur les soins palliatifs), contrairement au
démenti de I'Elysée.

S’ils ont beau affirmer qu’il n'y a « pas de front uni » des religions contre un nouvean texte sur
I"aide active & mourir, les responsables sont quand méme nombreux & partager le méme point
de vue. IIs ont ainsi choisi de s’exprimer ensemble pour donner de la force a leur propos et s¢
faire mieux entendre. « Or ne veut pas étre entendus plus que les autres, mais pas moins non
plus », a tranché Haim Korsia. Les leaders des principales religions de France pourraient 2
nouveau étre recus par Emmanuel Macron en février.
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INSTRUCTION INTERMINISTERIELLE N° DGOS/R4/DGS/DGCS/2023/76 du 21 juin 2023
relative a la poursuite de fa structuration des filiéres territoriales de soins palliatifs dans la
perspective de la stratégie décennale 2024-2034

Le ministre de la santé et de {a prévention

Le ministre des solidarités, de I'autonomie
et des personnes handicapées

a

Mesdames et Messieurs les directeurs généraux
des agences régionales de santé

Référence

NOR : SPRH2313429J (numéro interne : 2023/76)

Date de signature

21/06/2023

Emetteurs

Ministere de la santé et de la prévention
Direction généraie de i'offre de soins
Direction générale de la santé

Ministére des solidarités, de I'autonomie et des personnes
handicapées

+ Direction générale de Ia cohésion sociale

Objet

Poursuite de la structuration des filieres territoriales de
soins palliatifs dans la perspective de la stratégie
decennale 2024-2034.

Commande

Organisation de filieres de soins paliiatifs déclinées a
échelle des territoires.

Action'a‘l réaliser

Structuration par les agences régionaies de santé (ARS)
d'une filiére de soins palliatifs régionale déclinée en
filiéres de soins palliatifs territoriales, sur I'appui du cadre
d'orientation national et des référentiels annexés a la
présente instruction.

Echéance

Décembre 2024,

Contacts utiles

Sous-direction de la régulation de I'offre de soins
Bureau R4

Pauline BOILLET

Tél: 01405670 98

Mél : gauline.boillst@sante. aguv fr

‘Marie-Laure SARAFINOF

Tél: 0140564274
Mél : marie-laure.sarafinoflfsante, gouv fr

Nombre de pages et annexes

8 pages + 9 annexes (46 pages)

Annexe 1 - Cadre d'orientation pour la structuration des
filieres de soins palliatifs

Annexe 2 - Référentiel d'organisation relatif aux unltes
de soins palliatifs (USP)
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jour de soins palliatifs (HDJ)

“Annexe 9 - Réle des bénévoles d'accompagnement en |

Annexe 3 - Référentiel @ organisation des lits identifiés 1
de soins palliatifs (LISP)

Annexe 4 - Référentiel d’organisation
lhospitalisation & domicile (HAD)
Annexe 5 - Référentiel d’organisation des hépitaux de

relatif al

Annexe 6 - Référentiel d'organisation relatif aux équipes
mobiles de soins palliatifs (EMSP)

Annexe 7 - Référentiel d'organisation relatif aux équipes
ressources régionales de soins palliatifs pédiatriques |
(ERRSPP)

Annexe 8 - Dispositifs médico-sociaux de prise en charge,
d'appui et de coordination des parcours des personnes
agees, participant a la filiére de soins palliatifs

soins palliatifs

1 Catégorie

Mise en ceuvre des réformes et des politiques publiques
comportant des objectifs ou un calendrier d'exécution

Résumé

La présente instruction vise 'organisation des filiéres de
soins palliatifs en prenant appui sur un cadre national
précisant les missions respectives des équipes spécialisées
de soins palliatifs, clarifiant leurs articulations avec les
autres équipes de soins, précisant les modalités du suivi
de lactivité paliiative et de la structuration de I'ofire,
renforgant la place des intervenants de 'accompagnement
de la fin de vie dans le parcours de soins, et de vie, de la
personne malade et de ses proches. Il s’agit de soutenir
l'offre spécialisée de soins palliatifs tout en renforcant les
organisations propices & une prise en charge en proximité
et en premier niveau de recours.

Mention Qutre-mer

Ces dispositions s’appliquent aux Qutre-mer, a I'exception
de la Polynésie frangaise, de la Nouvelle-Calédonie, et
de Wallis et Futuna.

Mots-clés

Soins paEI:attfs fin de vie ; offre graduée ; filiere ; parcours
de soins

¢Eassei‘nent thématique

Etablissements de santé - organisation

Texte de référence

Plan national 2021-2024 « Développement des soins
palliatifs et accompagnement de la fin de vie »

Circulaire / instruction abrogée

| alorganisation des soins pafllatlfs

Circulaire n° DHOS/02/2008/99 du 25 mars 2008 relative

Néant

Circulaire / instruction modifiée

Rediffusion locale

Etablissements de santé, établissements de santé sociaux
et médico-sociaux, cellules d'animation régionale de soins
palliatifs, communautés professionnelles territoriales de
santé (CPTS), dispositifs d'appui 4 la coopération (DAC).

 Validée par le CNP fe 12 mai 2023 Visa CNP 2023-34

 Document opposable

Qui

Date d’application

Immédiate
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L.a présente instruction est la premiére étape de Ia stratégie décennale « soins palliatifs — prise
en charge de la douleur —-accompagnement de la fin de vie », visant a poursuivre la
structuration des filiéres territoriales de soins palliatifs.

Eile a pour objet de définir les principes d’'une organisation des scins paliiatifs afin de permettre
aux agences regionales de sante (ARS) de structurer des filiéres dédiées en adéquation avec
les besoins de soins et d'accompagnement des habitants de la région.

Elle met a disposition le cadre qui doit permettre de structurer une offre de soins graduée, au
plus prés des besoins des territoires ou aires géographiques déterminées et définit les
modalités de coordination des différents acteurs de la filiére (annexe 1 : cadre).

Elle précise les missions respectives des équipes spécialisées de soins palliatifs et leur réle
dans la diffusion des pratiques palliatives®, ainsi que leurs articulations avec les acteurs du
premier et du deuxieéme recours, pour développer I'anticipation des soins palliatifs et la prise
en charge a domicile des personnes malades et des personnes en fin de vie. Le domicile
comprend la residence personnelle et l'intégralité des lieux d’accueil et d'hébergement, y
compris en établissements et services sociaux et médico-sociaux (ESSMS).

Des referentiels sont fournis, qui définissent et précisent les missions des différentes équipes
de soins et d'accompagnement, 'organisation de leurs activités, leur fonctionnement et leur
articulation avec les autres acteurs, ainsi que leurs moyens et des propositions d'indicateurs
de suivi (annexes 2 4 9).

Elle met en perspective les actions conduites par le Ministére de la santé et de la prévention
pour deévelopper les soins palliatifs, favoriser leur intégration dans la pratique des
professionnels et leur recours de fagon plus anticipée dans les parcours de soins et de santé,
et faciliter leur généralisation ainsi que leur déploiement au plus prés des besoins et volontés
exprimees par les personnes requérantes. Elle contribue, plus largement, au développement
de la culture palliative.

Elle doit donner de la visibilité a l'activité palliative en organisant le recueti de données aupres
de I'ensemble des parties prenantes.

1- Cadre législatif : droit d’accés aux soins palliatifs, dispositifs et accompagnement
de la fin de vie

Un cadre législatif’ s’est progressivement construit pour renforcer les droits en faveur des
personnes malades et des personnes en fin de vie.

Le droit & I'accés aux soins palitattfs3 est inscrit dans la loi et toute personne malade dont 'état
le requiert a le droit d'accéder a un accompagnement®,

La loi dispose que « toute personne malade dont I'état le requiert a le droit d’accéder a des
soins palliatifs et & un accompagnement ». L'article 7 de la loi dispose que « Les établissements _
de santé, publics ou privés, et les établissements médico-sociaux mettent en ceuvre les
moyens propres a prendre en charge la douleur des patients qu'ils accueillent et a assurer les
soins palfiatifs que leur état requiert, quelles que soient l'unité et la structure de soins dans
laguelle ils sont accueillis ».

! Les pratiques palliatives et d'accompagnement intégrent les pratiques sédatives.

2 Loi n® 2002-303 du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et a la qualité du systéme de santé, consacrant -
deux principes éfroitement liés F'un & lautre : le droit 3 linformation et le droit au consentement (et au refus de
consenternent) ; Loi n° 2005-370 du 22 avril 2005 relative aux droits des malades et 4 ia fin de vie ; Loi n° 2018-87
du 2 février 2016 créant de nouveaux droits en faveur des malades et des personnes en fin de vie.

3 boi n° 99-477 du 9 juin 1999 visant & garantir le droif d'accés aux soins palliatifs ; Code de la santé publique,
article L. 1110-5,

4 Adticle L. 1110-9 du Code de santé publique.
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La loi du 4 mars 2002, et d'une fagon générale les nombreux textes relevant du champ
sanitaire et medico-social, renforcent les droits des personnes soignées et hébergées. Toute
investigation ou tout traitement doit &tre précédé par un consentement libre et éclairé du
patient : celui-ci doit donc étre informé sur son état de santé. Le droit au refus de traitement
est reconnu. Cette loi a positionné la personne malade, dans sa relation avec le médecin,
comme {acteur principal de sa santé.

Depuis 1a loi du 22 avril 2005, Pobstination déraisonnable est interdite par 'cbligation de ne
pas empécher la mort d’advenir lorsque les traitements apparaissent « inutiles, disproportionnés
ou n'ayant d'autre effet que le seul maintien artificiel de la vie ». Toutefois, si les traitements
peuvent &tre arrétés, ou ne pas étre entrepris, les soins et laccompagnement sont, quant 3
eux, un devoir et doivent étre poursuivis®.

En 2005 puis en 2016, des mesures ont été inscrites dans la loi pour garantir le respect des
volontés de la personne lorsque ceile-ci ne sera plus en capacité de les exprimer (possibilité
d'écrire des directives anticipées, désignation d'une personne de confiance susceptible d’étre
le porte-parole de la personne qui ne peut plus exprimer sa volonté, description de Ia
procédure coliégiale prenant appui sur les directives anticipées si elles existent, ou prenant en
compte le témoignage de la personne de confiance, ou & défaut celui de la famille et des
proches, pour fonder et argumenter toute décision de limitation ou d'arrét de traitement chez
une personne dans l'incapacité d’exprimer sa voionté).

Enfin, la loi de 2016 a créé un droit 4 la sédation profonde et continue maintenue jusqu’au
décés pour les personnes malades qui en feraient la demande et dont le pronostic vital est
engagé a court terme et dans certains cas prévus par la loi® (souffrance réfractaire aux
traitements, arrét de traitement entrainant une souffrance insupportable, refus de I'obstination
déraisonnable lors de I'arrét d’un traitement de maintien en vie).

Dans ce cadre législatif et réglementaire’, la circulaire n° DHOS/02/2008/99 du 25 mars 2008
relative & l'organisation des soins palliatifs a posé le cadre d’'une offre graduée de soins
palliatifs et a fourni des référentiels pour chacune des équipes spécialisées en soins palliatifs
alors identifiees : unités de soins pailiatifs-USP, équipes mobiles de soins palliatifs-EMSP,
équipes ressources régionales de scins palliatifs pédiatriques-ERRSPP?, lits identifiés de
soins paliiatifs-LISP, hospitalisation a domicile-HAD. Elle comportait également une fiche sur
le bénévolat d’accompagnement en soins palliatifs. Ces textes doivent aujourd’hui étre actualisés
et complétés, pour répondre aux nouveaux enjeux. ‘

2- Définitions : soins palliatifs et démarche palliative

Les soins palliatifs sont une approche pour améliorer la qualité de vie des personnes malades,
aduites et enfants, et de leurs proches, notamment confrontés aux conséquences d'une
maladie potentiellement mortelle. lIs visent & prévenir et 4 soulager les souffrances, identifiées
precocement et évaluées avec précision, ainsi qu'a traiter fa douleur et les autres dimensions
(physiques, psychologiques, sociales, etc.) qui leur sont liées®.

5 Article L. 1110-10 du Code de la santé publique.

 Article L. 1110-5-2 du Code de la santé publigue.

7 Code de la santé publique, articles R. 4127-32 et suivants.

& Note DGOS du 17 décembre 2010, Visa CNP 2010-309, Cadre de référence pour I'organisation des ERRSPP.
9 Définition Organisation mondiale de la santé (OMS).
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lls contribuent au cheminement du patient et de ses proches sur la compréhension de sa
maladie et de son pronostic, des objectifs des fraitements proposés et de leurs effets
secondaires. s font ainsi en sorte que les actes de traitements et de soins ne soient pas mis
en ceuvre ou poursuivis lorsqu'ils résultent d’une obstination déraisonnabie™. lls nécessitent
une approche et une concertation pluri-professionnelle, ainsi qu'une coordination entre tous
les acteurs de soins de I'hépital et de la ville.

La prise en charge palliative est possible quel que soit le lieu de vie ou de soins. Eile s’organise
de maniére graduée et 4 I'échelle de fous les territoires, & travers une offre destinée a couvrir
Fensemble des besoins de soins, d'accompagnement, de recours a expertise et de coordination
des parcours. Elle se deploie avec lappui de professionnels, d’équipes de soins et
d’accompagnement, & domicile, au sein des établissements de santé, des établissements
sociaux et médico-sociaux auprés desquels les équipes spécialisées apportent leur expertise
palliative.

Les acteurs de soins palliatifs peuvent intervenir a différents stades d’'une maladie, notamment
d’une maladie grave et incurable, en particulier en phase avancée ou terminale, y compris
précocement au décours du diagnostic. lis concernent tous les ages de la vie, de la naissance
au grand age.

Les associations de bénévoles, les associations des aidants, d’accompagnement au deuil,
etc., sont parties prenantes et pleinement associées a la structuration de la filiére de soins
palliatifs qui inclut les services de 'accompagnement de Ia fin de vie'. -

3- Enjeux

La mise en ceuvre de |a legislation a été accompagnée par des plans nationaux pour structurer
et accompagner le développement des soins palliatifs'?, en particulier en soutenant la
constitution de structures et d’équipes pluridisciplinaire et pluri-professionnelles exergant en
établissements de santé ou intervenant au domicile de la personne malade.

Cette instruction s'inscrit dans le contexte de I'élaboration du plan décennal « soins palliatifs —
prise en charge de |la douleur et accompagnement de la fin de vie » annoncée par le président
de la République le 3 avril 2023, dont elle constitue un élément d'appui majeur.

L’objectif de la présente instruction est d'actualiser et de clarifier I'articulation des acteurs de
soins palliatifs en inscrivant 'organisation des soins palliatifs dans le systéme sanitaire, social
et médico-social, en s'appuyant sur le maillage acquis et 'expertise construite en soins
palliatifs, en adaptant I'offre aux besoins de prise en charge de proximité, en intégrant de
nouvelles modalités de prises en charge intervenant plus en amont et davantage en capacité
de réactivité.

' Article L. 1110-5-1 du Code de santé publique.

17 Article L. 1110-11 du Code de la Santé Publique : « Avec l'accord de la personne malade ou de ses proches et
sans interférer avec la pratique des soins médicaux et paramédicaux, [ils apportent] leur concours & l'équipe de
soins en participant a lultime accompagnement du malade et en confortant 'envirannement psychologique et social
de la personne malade et de son entourage ».

2 Plan national « Développement des soins palliatifs et accompagnement de la fin de vie » (2021-2024), Plan pour
le développement des soins palliatifs et 'accompagnement en fin de vie (2015-2018), Programme national de
développement des soins palliatifs (2008-2012), Programme national de développement des soins palliatifs (2002-
2005) et Plan tiennal de développement des soing palliatifs (1999-2001).
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Ainsi, la filiere de soins palliatifs doit se mettre en place dans le contexte de la construction
des projets médicaux et de soins partagés au niveau des territoires (PMT) '3, des groupements
hospitaliers de territoire (GHT)™, des groupes d'établissements de santé privés et des
cooperations entre établissements publics et privés. Elle tient compte du développement des
communautés professionnelles territoriales de santé (CPTS)', des dispositifs d’appui a Ia
coordination (DAC)' ainsi que de 'évolution des services autonomie a domicile 7. Elle s'inscrit
dans le contexte de la reconnaissance des hdpitaux de proximité, des réformes des autorisations
sanitaires (dont soins médicaux et de réadaptation-SMR, hospitalisation 4 domicile-HAD) et
de I'identification de centres de ressources territoriaux-CRT (cf. descriptif en annexe 8).

Cette instruction vise notamment a outiller les équipes en fournissant aux acteurs le cadre
permettant la structuration d'une filiére de soins palliatifs qui rende effectives les missions-
socles des acteurs tout en laissant la souplesse nécessaire aux territoires (mutualisation de
ressources, appui et pérennisation d’organisations existantes...).

Les filieres de soins palliatifs participent aux actions d'acculturation, de sensibilisation et
d'information, que portent le Ministére de la santé et de la prévention '® avec le concours du
Centre national soins palliatifs et fin de vie (CNSPFV) au niveau national. Elles doivent
concourir @ mieux faire connaftre les droits en faveur des personnes malades et des personnes
en fin de vie,

Les actions tendant & soutenir et & augmenter |'offre en soins palliatifs ne peuvent étre
pleinement effectives qu'en disposant des ressources humaines compétentes. Aussi, la mise
en place des filiéres de soins palliatifs s'accompagne de mesures telles que la diffusion des
bonnes pratiques professionnelles et d'outils favorables a leur appropriation, le développement
de la formation en soins palliatifs et en accompagnement de la fin de vie, le soutien des
professionnels et personnels soignants dans leur exercice, le partage des enseignements tirés
des travaux de recherche nationaux comme internationaux’®.

Plusieurs actions conduites (I'ouverture de l'accés au midazolam en ville pour l'indication de
la sédation en soins palliatifs proportionnée, ou profonde et continue, I'élaboration d’'un
protocole national de coopération médecin-infirmier...), des mesures généralisées au terme
de leur expérimentation (évaluation anticipée et recours facilité a 'HAD en ESSMS, astreintes
de nuit infirmiéres en établissement d'hébergement pour personnes igées dépendantes-
EHPAD. ..}, la possibilité de recourir a des protocoles de coopération locaux, contribuent &
donner pius de marge de manceuvre aux acteurs.

13 Article L. 8132-1 du Code de la santé publique : « II.- Le groupement hospitalier de territoire a pour objet de
pemetire aux etablissements de metire en ceuvre une stratégie de prise en charge commune et graduée du patient,
dans le but d'assurer une égalité d'accéds 4 des soins sécurisés et de qualité. 1 assure la rationalisation des modes
de gestion par une mise en commun de fonctions ou par des transferts d'activités entre établissements. Dans
chaque groupement, les établissements parties &laborent un projet médical partagé garantissant une offre de
proximité ainsi que l'accés & une offre de référance et de recours. »

¥ Loi n® 2016-41 du 26 janvier 2016 de modernisation de notre systéme de santé.

¥ Grdonnance n” 2021-584 du 12 mai 2021 relative aux communautés professionnellss territoriales de santé et
aux maisons de santé._

" Décret n° 2021-295 du 18 mars 2021 relatif aux dispositifs d'appui a la coordination des parcours de santé
complexes et aux dispositifs spécifiques régionaux.

7 L oi n° 2021-1754 du 23 décembre 2021 de financement de fa sécurité sociale pour 2022 ; libelle utilisé pour
designer les SSIAD (services de soins infirmiers & domicile}, SAAD (services d'aide et d’accompagnement &
domicile) &t SPASAD (services polyvalents d'aide et de soins & domicile), dans la perspective de leur dépioiement
progressif & compter du 1% juillet 2023,

18 Axe 1 du Plan national SPFV 2021-2024, « Favoriser appropriation des droits en faveur des personnes malades
et des personnes en fin de vie ».

% Axe 2 du Plan national SPFV 2021-2024, « Conforter Pexpertise en soins palliatifs en développant fa formation
et en soutenant la recherche ».
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H est ainsi demandé aux agences régianateé de santé (ARS) de porter une attention particuliére
a lintégration des objectifs de la présente instruction, notamment dans la rédaction de
leur schéma régional de santé (SRS), 4 savoir:

- D'élaborer un diagnostic régional avec les acteurs de soins palliatifs, sur 'ensemble des
eléments médecine, chirurgie, obstétrique-MCO, SMR, HAD, EHPAD, etc. ;

- De structurer et de formaliser une filiére régionale de soins palliatifs, de la décliner en
filieres territoriales en s’attachant a préserver les structures et dispositifs existants qui
rendent les services attendus tout en identifiant et en comblant les besoins non couverts
afin d'assurer un maillage opérationnel, exhaustif et efficient sur les territoires ;

- D'articuler et d’animer les filires soins palliatifs avec les autres filiéres de soins ainsi
quen articulation avec les structures de coordination de parcours, telles que les DAC et
les CPTS ;

- D’améliorer la lisibilité de 'organisation des soins palliatifs, de fluidifier 'orientation vers
les equipes spécialisées, de soutenir les missions de formation des équipes spécialisées
en direction des acteurs de soins et d'accompagnement ;

- De sensibiliser et d'informer le grand public, les personnes malades, 'entourage aidant
recourant a la filiére de soins palliatifs ou non, en relai des actions conduites au national
par le Ministére de la santé et de la prévention avec le concours du CNSPFV ;

- De collecter, d'analyser et de transmettre au niveau national, les données relatives a
I'offre et & I'activité des équipes de soins palliatifs et d'accompagnement.

Les ARS s’appuient sur leur cellule d'animation régionale de soins palliatifs, qui contribue a
impulser la dynamique régionale et territoriale de la filiére de soins palliatifs 2°,

Elles s'appuient également sur les espaces de réflexion éthique régionaux (ERER) qui
contribuent a la formation initiale et continue des professionnels de santé sur les questions
~d'éthique et a l'information des citoyens sur la fin de vie par l'organisation de débats publics.

La mise en place des filiéres de soins palliatifs est attendue 3 échéance fin 2024.

Elle s’accompagne d'un renfort pérenne des moyens et des crédits supplémentaires dédiés
qui ont éte delégués tous les ans au moyen des Fonds d'intervention régional (FIR) des ARS
et de crédits relevant de 'objectif national de dépenses d'assurance maladie des établissements
de santé (ONDAM-ES).

Un suivi national est mis en place par le Ministére de la santé et de la prévention. Afin de
suivre I'évolution de I'offre de soins palliatifs et la mise en ceuvre de linstruction, un recueil de
données sera formalisé pour alimenter et actualiser une base nationale de données. Des
enquétes ponctuelles plus qualitatives ou a vocation d'analyse plus prospective pourront
compléter ce recueil. Ce suivi nourrira une évaluation nationale des organisations mises en
place a une échéance de maximum 5 ans. Toute évolution législative future ayant un impact

sur I'organisation des soins palliatifs conduira a 'adaptation de la présente instruction.

% Instruction n® DGOS/R4/2022/252 du 30 novembre 2022 relative au cadre d'orientation national des cellules
d’anirmation régionale de soins palliatifs.
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Ministere du Travail, de la Santé et des Solidarités, article publié le 18/10/2021 et mis a jour le
05/12/2022

Comprendre la loi Claeys-Léonetti de 2016

De nouveaux droits en faveur des personnes malades et des personnes en fin de vie

La loi du 2 février 2016 modifie les dispositions relatives a la fin de vie : des droits renforcés et des
droits nouveaux pour les personnes malades et les personnes en fin de vie. Chacun peut exprimer ses
volontés sur la fin de vie, qu’il soit en bonne santé ou malade.

Quest-ce quiapporte [a loi du 2 (Bvrier 2016 7

La loi Claeys-Leonetti a renforcé le droit d’accés aux soins palliatifs mis en place dans la loi du 9 juin
1999. Elle met a disposition les directives anticipées et la désignation de fa personne de confiance,
pour permettre a nos concitoyens d’exprimer leurs volontés. Elle a clarifié fes conditions de I'arrét des
traitements au titre du refus de 'obstination déraisonnable, en réaffirmant le droit du malade 2 Varrét
de tout traitement, & bénéficier de la sédation profonde et continue jusqu'au décés lorsgue le
pronostic vital est engagé a court terme, en plagant le patient au coeur du processus décisionnel en
rendant ses directives anticipées contraignantes pour le médecin. La loi érige les droits en terme
d'acces aux soins palliatifs et d’accompagnement de la fin de vie et pose le cadre de la procédure
collégiale et de la décision médicale.

Les directives anticipées deviennent V'expression privilégiée de la volonté du patient hors d’état de le
faire et s'imposent désormais aux médecins. Cette évolution de la loi qui concerne les directives
anticipées et qui porte sur leur opposabilité & I'égard du médecin est la plus significative.

Mieux répondre 2 s demande a mourir dans la dignité

La loi du 2 février 2016 permet de mieux répondre & la demande & mourir dans la dignité par une
meilleure prise en charge de la souffrance, et en clarifiant I'usage de la sédation profonde et continue,
jusqu’au déces, en phase terminale.

Elle permet également de conforter la place de I'expression de la volonté du patient dans le processus
décisionnel et en particulier de ses « volontés précédemment exprimées ».

Concrétement, la loi permet de :

- Réafiirmer le droit du malade a l'arrét de tout traitement.

- Rendre contraignantes les directives anticipées pour les médecins et développer les directives
anticipées en les formalisant _

- Prendre en compte les volontés exprimées par écrit sous forme de directives formalisées
éventuellement contraignantes, et assurer leur accessibilité
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A défaut de I'existence de directives anticipées, prendre en compte I'expression des volontés
exprimées par le patient portées par le témoignage de la personne de confiance ou 3 défaut
tout autre témoignage de la famille ou des proches

Ameéliorer 'accés et I'utilisation des directives anticipées pour les professionnels de santé et le
public

mettre a disposition un modele de directives anticipées qui pourra étre rédigé de préférence
avec I"aide de son médecin

d’enregistrer les directives anticipées pour faciliter leur accessibilité et développer
information,

Pour les professionnels de santé, ce qui change :

Une obligation pour les professionnels de santé de mettre en ceuvre tous les moyens a leur
disposition pour que toute personne ait le droit d’avoir une fin de vie digne et accompagnée
du meilleur apaisement possible de la souffrance (article 1 de la lai)

Une prise en charge de la fin de vie qui renforce les droits des patients

Une meilleure prise en compte de la souffrance réfractaire du malade en phase avancée ou
terminale par des traitements analgésiques et sédatifs

Une obiigation pour le médecin de respecter la volonté de la personne aprés I'avoir informée
des conséquences de ses choix et de leur gravité, de refuser ou ne pas recevoir un traitement
(article 5 de la loi)

Un réle renforcé d’information auprés de leurs patients sur ia possibilité et les conditions de
rédaction de directives anticipées (article 8 de la loi).
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SOCIETE FRANCAISE D’ACCOMPAGNEMENT ET DE SOINS
PALLIATIFS

PROJET DE LOI SUR LA FIN DE VIE : LE CNASI EN ALERTE

Au nom du collége des acteurs en soins infirmiers de la SFAP, nous tenons & vous faire part de notre
sidération, de notre consternation, de notre incompréhension et de notre déception suite 3 la sortie
dans la presse du projet de [oi sur la fin de vie présenté par Mme Agné&s FIRMIN LE BODO. Projet de loi
qui implique directement les infirmiers. Nous découvrons ce nouveau réle qui nous est imposé alors
que neus n‘avons que trés peu été sollicités en amont de la rédaction du projet et qu’a aucun moment
notre implication dans le protocole de I'euthanasie ou du suicide assisté n'a été évoquée avec le
Ministére de la Santé,

Pourquoi les soignants n’ont-ils pas été entendus par la ministre ?

Pourquoi n’a-t-elle pas pris en compte nos connaissances, hos compsétences et notre expérience dans
I’accompagnement au quotidien des patients en fin de vie ? Clest naturel, puisqu'elle ne nous a pas
invites a la table des échanges alors que le projet de loi nous implique directement dans « Paide
médicale & mourir » puisque les termes suicide assisté et euthanasie ne sont pas assumés par Mme la
ministre,

Nous infirmiers et infirmiéres, avons longtemps répondu présents malgré le manque de moyens, les
conditions de travail dégradées, la course  la rentabilité. Lta pandémie de Covid nous a laissés épuisés,
mais nous avons tenu bon et poursuivi nos soins dans des conditions identiques. Aujourd'hui,
nombreux sont nos collégues qui quittent leur fonction. Nous sommes inquiets que [a nouvelle loi
entraine une fuite accentuée des soignants et majorent la dégradation des prises en soin.

La loi demande aux infirmiers, de réaliser du « secourisme a 'envers », mais sous ce terme se cache ni
plus ni moins que l'injonction d’achever les patients, de mettre fin 3 leur vie alors que notre formation
nous amene a les accompagner, a étre 13 jusqu’au bout, & leur prodiguer des soins, a les écouter, 3 les
soulager.

Nous souhaitons étre entendus pour partager notre vécu de terrain, expliquer ce qu'est
I'accompagnement en soins paliiatifs que nous proposons car nous sommes en mesure de constater
les impacts directs qu'une telle loi aura sur la prise en charge des patients, des hommes et des femmes
atteints de maladies incurables, des hommes et des femmes vuinérables, qui ont besoin de soutien,
desoins et de présence. Nous souhaitons pouvoir témoigner de ce qu’apporte [a loi Claeys Leonetti de
2016 lorsqu’elle est connue et qu'il lui est donné les moyens d’étre appliquée. Nous refusons d’étre
acteurs d’acte contraire a notre éthique du soin car « donner la mort, n’est pas un soin ».

Nous redisons nos souhaits de soins palliatifs accessibles & tous et sur tout le territoire.

Nous souhaitons que nos pairs et collaborateurs soient formés aux soins palliatifs. Nous souhaitons
que la culture palliative soit une priorité dans les institutions de formations, dans les établissements
de santé, médico-sociaux et au domicile.

Nous souhaitons avoir le temps, les moyens d’accompagner les patients, de prendre en charge leur fin
de vie, leur entourage, leur douleur, leur souffrance, leur apporter une qualité de fin vie telle qu’ils
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Fespérent. La stratégie décennale parue dans la presse récemment n’évoque pas les moyens attribués
aux . actions proposées alors que les acteurs de terrain, toujours présents, sont en attente
d’amélioration des conditions d’accompagnement des patients en soins palliatifs au quotidien. Car en
tant que soignants, c’est tous les jours que nous sommes confrontés aux soins palliatifs, 3 la prise en
charge des patients qui voient leur vie se terminer et nous souhaitons pouvoir leur apporter la
présence, les compétences, les soins adaptés, le temps, 'accompagnement, le soutien, I'écoute, les
échanges, dont ils ont besoin.

Nous refusons d’étre associés a cette loi contraire a nos valeurs de soins, d’accompagnement et nous
souhaitons le développement des soins palliatifs et leur accessibilité pour tous.

Le CNASI

Collége National des Acteurs en Soins Infirmiers




