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Présentation : mon parcours et quelque préalables....
Comment meurt-on en France ?

Ou meurt-on en France ?

Quel est le cadre législatif ?

Quelles sont les structures de prise en charge en institution et a
domicile ?

Quelles sont nos difficultés et nos freins ?
Quelles sont les 3 besoins essentiels d’'une personne en fin de vie ?

Quelles recommandations pour construire une politique de santé sur la
prise en charge des fins de vies ?



Mon parcours...



Quelques réflexions
oréalables...



La médecine est-elle un art
OuU une science?

Vaste débat...



La primauté de |la science

a également contribué a un phénomene collectif d’occultation

et méme de déni de la mort



Le poids de la médecine moderne
dans la question de [a mort

« 'hopital a sans doute eu tendance a perdre en humanité ce qu’il a gagné en
efficacité »

Rapport du comité national d’éthique médicale



La médecine palliative en France

* Elle arrivée 10 ans apres le modele anglo-saxon (1970)

* Le concept est solide et durable, il a commenceé dans les années
1980-1990 (il y a 30 ans)

 Soutien juridique et politique indéfectible
* Une reconnaissance médicale tres lente mais progressive
* Un avis de + en + favorable de la société civile



La mort dans notre société

* |l y a clairement une occultation de la mort
* Personne n’a envie de mourir

* On nous fait croire qu’on va bientot tout guérir et gu’on ne va plus
mourir !

* Freud a dit: « Au fond personne croit a sa propre mort et dans son
inconscient est persuadé de son immortalité »

* La place de plus en plus importante des familles



Comment meurt-on en France ?



Rapport du C.C.N.E

Le 21/10/2014
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Un constat accablant

* Non respect de I'acces au SP <20%

* des fins de vie inacceptables >70%

* des volontés du malades non respectées

* Frilosité a mettre en place des sédations

e Rapport de I'lGAS sur « mort aux urgences »
* Uincapacité a assumer les fins de vie

* Le manque d’humanité
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Ou meurt-on en France ?



Le grand paradoxe !!

* 80% des personnes decedent en milieu institutionnel

* 80% des personnes souhaiteraient mourir a domicile

AGY 12/12/2014 Dr Claude GRANGE
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Quel est le cadre législatit ?



Le cadre legislatif

1986 : la Circulaire Laroque instaure les soins palliatifs (DGS/275/3D)

1999: La loi n® 99-477 du 9 juin 1999 garantit :

* Le droit a I'acces aux soins palliatifs et a I'accompagnement en fin de vie : « toute
personne malade dont I’état le requiert a le droit d’accéder a des soins palliatifs et a
un accompagnement. »

* Le droit des proches a assister le malade (congés d’accompagnement).

2002: La loi n° 2002-303 du 4 mars 2002 (loi Kouchner) sur le droit d’information des
malades

2005: Loi n° 2005-370 du 22 avril 2005 (loi Léonetti) relative aux droits des malades et a
la fin de vie

2016: Loi n° 2016-87 du 2 février 2016 (loi Claeys Léonetti) avec 2 nouveaux droits: les
DA opposables et la sédation profonde
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Quelles sont les structures de
orise en charge en institution et
a domicile ?



U.AS.P

Nombre de lits totalement réservés a la pratique des soins palliatifs et de
I'accompagnement.

Réserve sa capacité d’admission aux situations les plus complexes et/ou les plus
difficiles.

Assure pleinement sa triple mission, de soins, d’enseignement et de recherche.

Participe activement a la constitution d’'un maillage adéquat en soins palliatifs dans
sa zone de référence.



Le Bain Theérapeutique
dans la baignoire a ultra son « Jacques Pougnet »
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E.M.S.P

* C’est une équipe inter disciplinaire et multi professionnelle qui se déplace au lit du
malade et/ou aupres des soignants a la demande des professionnels de santé en
établissement de santé, en institution et a domicile

* Elle intervient en tant que consultant en soins palliatifs

* Elle a également une mission d’enseignement, de formation et de recherche



L.1.S.P: Lits Identifiés

Lits relais

Lits dédiés ou dévolus
Lits d’ancrage

Lits de repli ou de répit

Lits de recours ou de secours

Les lits identifiés de soins palliatifs sont situés en dehors des unités de soins palliatifs.

lls peuvent étre identifiés dans un service de courte durée, de soins de suite et de
réadaptation, de longue durée, de HAD.



Réseaux

* ||s représentent un cadre dans lequel les parties agissent en harmonie dans un
domaine d’activité médicale spécifique : « les soins palliatifs ».
* || y a une équipe de coordination qui coordonne les différents acteurs :
- les professionnels de santé libéraux
- les hbpitaux
- les unité de soins palliatifs
- les équipes mobiles de soins palliatifs
hospitalieres et celles du domicile.



Associations de Béenevoles

* Loi du 9/6/99 (article 10) :

« des bénévoles formés a I'accompagnement et appartenant a des
associations qui les sélectionnent peuvent participer a ['ultime
accompagnement du malade et de son entourage. »

* Les associations se dotent d’une chartre et d’'une convention.



Les Structures de Soins Palliatifs

S.FA.P
Structures 1992 | 1997 | 1998 | 2000 | 2002 | 2005 | 2010
UASP 26 51 84 87 89 80 107
EMSP §! 59 /4 184 221 328 393
Lits ident. 825 | 4826
Réseaux 17 28 40 40
Assoc. 150 250 250
DU 2 18 24 24




Les structures de soins palliatifs en 2018

Structures 2018
UASP 150
EMSP 450
Lits ident. 6000
Réseaux 130
Equipe régionale Pediatrique 17

Associations de bénéevoles 350

DU
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Quelles sont nos difficultés et
nos freins ?



Les difficultés des soins palliatifs

* |Is font encore peur car annonciateurs de mort et personne n’a envie de mourir

* lls ne sont pas appelés: Dans les cancers évolués incurables seulement 10% ont eu une
identification soins palliatifs dans les 3 derniers mois !!!

|dentification de 3 types de cancérologues:
1. Ceux qui comprennent que cela s’aggrave et arrétent les tt curatifs
2. Ceux qui comprennent que cela s'aggrave mais n’arrétent pas les tt curatifs
3. Ceux qui ne reconnaissent pas que cela s’aggrave et poursuivent les tt curatifs coute que coute

* |lIs sont appelés bien souvent trop tard (moyenne 7 jours avant le déceés)

* Le refus d’un regard différent

* Le refus d’arréter des traitements inutiles, histoire de laisser croire...

* Le positionnement des médecins face a des familles qui exigent

* Le manque de coordination entre la médecine technico-scientifique et la médecine palliative
e Et surtout le manque de formation des médecins et des soignants



Quelles sont les 3 besoins
essentiels d'une personne
en fin de vie ?



1. Ne pas souffrir
2. Ne pas se sentir abandonné
3. Ne faire que ce qui fait sens pour le malade



Tout ce qui est possible n'est
pas forcément souhaitable

Jean Léonetti



Quelles recommandations pour
construire une politigue de sante sur
la prise en charge des fins de vies ?



* Ne pas faire de copier coller

 Sinspirer de ce qui existe ailleurs et qui marche et prendre ce qui correspond
a votre contexte culturel, social et religieux

* La formation des médecins est capitale ce sont eux qui décident d’'une PEC
palliative ou d’un transfert en USP pour leurs malades

* La formation de I'équipe soignante est tout aussi importante pour vivre
I'interdisciplinarité et avoir une cohérence dans nos PEC.

* information du grand public est également nécessaire pour casser les
prejugés

* Construire un projet qui tient compte a la fois des structures hospitalieres
pour les situations les plus complexes et du domicile afin d’éviter de trop

médicaliser la mort en laissant a la famille la premiéere place de
I'accompagnement, quand c’est possible



Pour terminer et
se détendre:

QQ slides humoristiques...

Jose ?



DocrEuR |
TF7youD RS
MouR(R |

s ToUl cE QLN

LN |

ces PERFUSIONS
Les DPERATL ONS
LES GRE FEES

ANTY DEPRIME

\
oré peoN| RUE
=
un PEU
DE o{v‘tiME ;

Que Pt .

;

DA



_-/tqem& SHECLE

QE‘ME’UR-L-'

LM PU S‘Sﬁ"rg G

o VOOUS ,
R UERLIR < -
Mmsx TEUR. ?) é




08/11/2018

CHIMIO L (r DERNIERE CHANCG’

Prendre soin de ceux qui vont mourir Dr C GRANGE

36



SNGKE

L'ACHARNEMENT THERAPEUTIQUE

OU LA GRANDE PERVERSION DE NOTRE
SYSTEME DE SOINS

ON TERHANE




| NOTR{ POMPE
TFONEBRE

S —

T ‘avAis
CN PeT T,

si l'alimentation peut souvent rester un
plaisir jusqu'au dernier jour, ceci ne doit pas
justifier n'importe quel apport calorique
administré n'importe comment ....






Merci de votre attention



