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1999, s’inscrivant dans la
prise en charge de la douleur, vise
deux objectifs.
Par I'insertion d’un nouveau livre
au Code de la santé publique, elle
donne le droit a toute personne
malade d’accéder a des soins
palliatifs et a un accompagnement.
Ces soins s’appliquent a soulager
la douleur, a apaiser la souffrance
psychique, a maintenir la dignité
du malade et a soutenir son en-

Garantie du droit a I’accés aux soins palliatifs

tourage. Dans le cadre du schéma
régional d’organisation sanitaire,
ils sont dispensés par les établis-
sements de santé mais également
a domicile selon des conditions
particulieres définies par décret.
Le role et le cadre d’action du mi-
lieu associatif, notamment dans
I'accompagnement de la fin de vie,
sont définis.

En complétant le Code du travail
et selon diverses modifications lé-
gislatives, ce texte ouvre un droit

nouveau pour I’entourage du ma-
lade. En effet, il permet a tout
salarié du secteur public ou privé,
dont une personne partageant son
domicile fait I’objet de soins pal-
liatifs, de prendre un congé de trois
mois.

Pour assurer le suivi de ces me-
sures, le gouvernement présentera
un rapport au Parlement et le Haut
Comité de la santé publique est
chargé de dresser un état des
lieux. W

Données générales

des structures existantes et surtout le choix des pro-
jets de développement ou de création de soins pallia-
tifs viennent d’étre réalisés. Les agences régionales
de I'hospitalisation sont chargées de la mise en ceuvre
et du suivi de ces opérations.

Les axes privilégiés

Le choix a été fait de privilégier dans un premier temps
le développement des équipes mobiles de soins pal-
liatifs au sein des établissements plutét que les uni-
tés fixes. En effet, les équipes mobiles ont pour objectif
de faciliter I'intégration et la pratique des soins palliatifs
par I'ensemble des services concernés. Elles jouent un
role pivot dans la mise en place des réseaux ville-ho-
pital. En permettant de mieux apprécier les besoins réels
de I'établissement, elles peuvent constituer une étape
préliminaire a la création d’une unité de soins palliatifs.

Bilan global de I'offre de soins

Grace a ce financement spécifique et aprés sélection
et priorisation par les agences régionales de I’hospi-
talisation des projets proposés, I'offre de soins palliatifs
sera fin 1999 d’environ :

@ 177 équipes mobiles de soins palliatifs,

@ 99 unités de soins palliatifs représentants un to-
tal de 774 lits,

e une dizaine de réseaux de soins palliatifs entre les
établissements ou entre la ville et I’hdpital répartis sur
I’ensemble du territoire.

Tous les départements, a I'exception de la Guade-
loupe (prévue en 2000) et de la Guyane, seront dotés,
d’au moins une équipe mobile ou d’une unité de soins
palliatifs.

Renforcement des équipes existantes

Parallélement a ces créations, un effort important est
accompli au niveau régional, pour renforcer les équi-
pes déja existantes. Sur la seule année 1999, il est

prévu un renforcement en moyens humains dans plus
d’une cinquantaine de structures et équipes mobiles
de soins palliatifs.

Un bilan des actions menées au titre de I’exercice
en cours sera établi en fin d’année.

La situation des soins palliatifs
a domicile

Depuis quelques années, certaines études mettent en
évidence I'intérét des soins palliatifs a domicile, ainsi
que les difficultés auxquelles se heurtent les malades,
leur entourage et les soignants.

C’est pourquoi, il est apparu nécessaire de mener
un recensement afin de connaitre avec précision I’état
des lieux en France des soins palliatifs a domicile.

Les services déconcentrés du ministére de I'Emploi
et de la Solidarité ont validé a I’échelon du départe-
ment le nombre et le type des structures existantes au
31 décembre 1998 se déclarant dédiées aux soins pal-
liatifs a domicile a partir d’un questionnaire élaboré par
la direction générale de la Santé :

e les structures HAD (hospitalisation a domicile) avec
orientation soins palliatifs ;

@ les réseaux de soins palliatifs ville-hdpital ;

e les structures libérales de soins a domicile orga-
nisées autour des soins palliatifs ;

@ les services de soins infirmiers a domicile (Ssiad)
centrés sur les soins palliatifs a domicile.

La situation en 1997

Aucun recensement exhaustif des activités strictement
libérales n’avait fait I’objet d’enquéte. Des estimations
ont été publiées dans le rapport Delbecque (décembre
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1993) ainsi que dans le rapport du Conseil économi-
que et social (février 1999) qui les ont évaluées a une
dizaine d’équipes intervenant au domicile, pour toute
la France.

La situation au 31 décembre 1998
Al'issue du premier recensement effectué par la direction
générale de la Santé au 31 décembre 1998, on dénom-
bre (figures 1 et 2) :

o 30 unités d’hospitalisation a domicile (HAD) avec
une orientation soins palliatifs ;

e 18 réseaux de soins palliatifs a domicile ville-h6-
pital ;

Réseaux de soins palliatifs

ux et HAD
d

Etat au 31 décembre 1998

o 102 services de soins infirmiers a domicile (Ssiad)
identifiés par les Ddass pour s’étre organisés autour
des soins palliatifs.

Une concentration des structures HAD et des réseaux
est effective sur I'lle-de-France, la région Provence-Alpes—
Cdte-d’Azur, I'Aquitaine et I'Est francais. Le Nord de la
France, le Centre et la Bretagne, ainsi que les Dom-Tom
sont dépourvus de ces types d’organisations spéciali-
sées intervenant au domicile. Les Ssiad sont présents
au Nord et dans le Centre, se superposant parfois avec
les deux autres types de structures.

o 37 départements ne disposent d’aucune des struc-
tures définies dans le cadre de I’enquéte.

Les prévisions 1999

Onze structures, HAD et réseaux principalement ont dé-
posé un projet d’organisation multidisciplinaire des soins
palliatifs a domicile auprés de leurs agences régiona-
les de I'hospitalisation et des Ddass respectives (figure 2).

Description

o La composition des équipes de soins palliatifs ca-
ractérisent les Ssiad, HAD et réseaux de soins pallia-
tifs. En effet, I'ensemble des professionnels est pré-
sent dans les HAD, les Ssiad et les réseaux, mais il
semble que les psychologues et les bénévoles sont fai-
blement représentés en HAD, les secrétaires médica-
les et les assistances sociales sont en nombre moin-
dre dans les réseaux. Le personnel des Ssiad est
composé majoritairement de cadres infirmiers et d’aides
soignants qui collaborent avec le médecin traitant, le
pharmacien et le masseur-kinésithérapeute mais les
psychologues et les diététiciennes restent rares.

e L’origine et la destination des patients : I'HAD est

Projets pour 1999



la structure qui recoit la majorité des patients de réa-
nimation et des services de court-séjour, les patients
des centres de lutte contre le cancer sont pris en charge
dans les réseaux et les Ssiad accueillent davantage
les patients des services de soins de suite. Avant de
décéder les patients retournent souvent en service de
court-séjour, trés peu en réanimation ; ce qui peut
apparaitre comme un critére de qualité de la prise en
charge au domicile d’un patient, compte tenu du fait
que I'état s’aggrave généralement. En Ssiad, les pa-
tients qui décédent a leur domicile, sans étre réhospita-
lisés, sont plus nombreux.

e La formation spécialisée en soins palliatifs carac-
térise les réseaux. Par rapport aux HAD et aux Ssiad,
leurs actions de formation sont importantes, comme
en témoigne le nombre de publications. La formation
initiale et continue est assurée. Sans étre sélection-
nés sur des dipldmes et titres universitaires, ils ont ainsi
acquis une polyvalence en terme de pratique médicale
et de population accueillie. En HAD, les psychologues
et les bénévoles interviennent au cours des journées
de formation, de sensibilisation et des groupes de parole.
Les personnels des Ssiad, ayant une formation initiale
universitaire sont trés peu nombreux, ils assistent surtout
a des journées de sensibilisation et de formation con-
tinue.

e La coordination de I'équipe soignante est assurée
pour le transfert du patient de I’hdpital a son domicile
par un cadre infirmier en HAD, par I'équipe au complet
dans les réseaux et par le personnel soignant et le mé-
decin traitant dans les Ssiad.

e Les difficultés exprimées sont d’ordre médical et
institutionnel en HAD, budgétaire et institutionnel en
réseaux et médical et budgétaire dans les Ssiad.

@ Le choix d’une prise en charge a domicile est dé-
cidée en priorité par le patient et/ou avec sa famille,
puis par son médecin traitant et enfin par le person-
nel soignant. La motivation forte de la famille est le pré-
requis essentiel a la réussite de ce choix.

@ L'amélioration du suivi du dossier du patient et des
conseils téléphoniques (figure 3) préoccupe davantage
les équipes que les contraintes du secret médical ou
I’'augmentation du nombre de réunion d’équipe par mois.

e Les améliorations a apporter dans la prise en charge
sont pour les soignants en priorité : le temps passé a
domicile, le temps de secrétariat et le temps de logis-
tique (étre joignable 24 heures sur 24,...). Cette de-
mande met ainsi en lumiére les limites des soins a
domicile et la nécessité d’une organisation en réseau
pour éviter les ruptures de prise en charge.

e Les patients et leur entourage évaluent I'activité
de ces structures comme satisfaisante voire trés sa-
tisfaisante pour les structures HAD et les réseaux. Ces
structures ont mis en place un questionnaire pour |'éva-
luation. Les réseaux la complétent par une enquéte.
Les Ssiad utilisent surtout I'entretien oral et enregis-
trent des appréciations allant d’assez satisfaisantes a
trés satisfaisantes.

Ces constats appelent en conclusion les recomman-
dations suivantes :

e Permettre une diffusion de la culture des soins pal-
liatifs @ domicile en donnant I'accés en priorité a la
formation des professionnels.

o Développer en priorité les réseaux ville-hopitaux,
en articulation avec les structures Ssiad et HAD
existantes afin de couvrir progressivement les dépar-
tements déficitaires.

e Encourager les réseaux de soins palliatifs a s’in-
tégrer dans des réseaux plurithématiques (personnes-
agées, cancérologie, douleur,...) afin de mieux répar-
tir les activités de secrétariat et de logistique, que ne
peuvent assumer pleinement, les réseaux monothéma-
tiques.

e Provoquer une fédération des compétences Ssiad—
HAD a I'intérieur d’un réseau.

e Potentialiser et capitaliser les compétences des
structures institutionnelles au domicile dans un ensemble
piloté par les réseaux.

e Le médecin généraliste doit étre le pivot de cette
coordination tout en travaillant en étroite collaboration
avec I'’ensemble des structures.

Les soins palliatifs a domicile existent et se déve-
loppent, vu le nombre de dossiers déposés aupres des
Ddass depuis 1996. Leurs progressions et leurs dyna-
mismes seront accentués si une coordination des struc-
tures hospitaliéres et du domicile devient réellement
effective. L'équipe mobile de soins palliatifs est au centre
de ce dispositif par une relation efficace et permanente
intra, inter-hospitaliére puis a domicile. l

Données générales
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