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Jean-François
Bloch-Lainé

Membre du HCSP

Soins palliatifs
la double exigence

ce que l’on avait coutume de nommer « miracles ». La médecine, que l’on dit de perfor-
mance, sauve des vies et invite chacun de nous à lui demander, en secret, un peu
d’immortalité. C’est ainsi que nous croyons volontiers que nous en remettre à des
savants guérisseurs suffira à retarder à l’infini l’heure de notre mort.
Alors, l’idéologie survient, et l’idéologie de la guérison prend le pouvoir.

La médecine et ses agents doivent guérir les hommes des maladies qui les affaiblissent
et qui les font mourir trop tôt.

Cette première exigence est légitime.
Elle est la suite logique de l’utopie fondatrice de toute science médicale : reconnaître le
mal et savoir le terrasser.
Mais, trop longtemps, les médecins français ont ignoré les leçons de Jeanne Garnier.
Tout ce siècle durant, la médecine française fut guérisseuse. Hors de la guérison, rien
ne valait pour elle.

C’est ainsi que nous avons oublié ce que signifie « prendre soin » et l’on découvrit le
« keep care » des anglo-saxons, qu’on prit pour une invention de la pensée nouvelle en
médecine !
La première exigence est bien de s’acharner à savoir guérir.

Guérir est, sans aucun doute, l’utopie fondatrice de l’art médical, mais accompagner,
est, sans conteste, l’exigence fondatrice du soin nécessaire.

De quoi parle-t-on quand on parle de « soin nécessaire » ?
Eh bien, on parle de la vie et de la mort, de la survie et de la souffrance, de l’amour et
de la nostalgie, de la rancœur, de la haine et du pardon, de l’oubli et de l’amitié aussi.
Savoir soigner quand on ne sait pas guérir, c’est bien l’exigence ultime de la médecine.
On parle ici de soins. On les nomme palliatifs, or ils sont curatifs. Ils ne pallient pas, ils
soignent. Soigner, cela ne s’improvise pas, cela s’apprend. Autant que la chirurgie ou la
psychiatrie, le soin palliatif est un art médical qui ne souffre ni l’approximation ni l’ama-
teurisme.

Si l’art médical s’interdit de chercher à vaincre la maladie et à faire reculer la mort
prématurée, alors la science médicale cessera de progresser et se perdra dans médio-
crité. Guérir doit rester la finalité première de tous ceux qui soignent les autres.
Mais si l’on ne sait pas guérir, au moins doit-on savoir soigner, et si l’art médical s’auto-
rise à ne plus savoir soigner les malades qu’il ne sait pas guérir, alors la science médi-
cale cessera d’être digne et perdra son âme.

D e merveilleux progrès techniques ont permis à la médecine et à la chirurgie con-
temporaines de réaliser, chaque jour et à toute heure, des exploits qui confinent à
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nominations

Secrétaire d’État à la Santé et à
l’Action sociale, Dominique Gillot est
à ce titre la présidente du Haut
Comité de la santé publique.
Dominique Gillot a été nommée
secrétaire d’État à la Santé et à
l’Action sociale le 28 juillet 1999.
Elle remplace Bernard Kouchner,
nommé administrateur de l’Onu au
Kosovo.
Ancienne institutrice, députée et
conseillère générale du Val d’Oise,
elle était rapporteur général de
l’Observatoire de la parité entre les
femmes et les hommes depuis janvier
1999 et avait été précédemment
chargée par Martine Aubry d’une
mission parlementaire sur la condi-
tion des sourds et malentendants
ainsi que du rapport introductif à la
Conférence de la famille en 1998.
Dominique Gillot est membre des
Affaires familiales, Culturelles et
Sociales de l’Assemblée nationale.

Lucien Abenhaim, nouveau directeur général
de la Santé, nouveau secrétaire général du
Haut Comité de la santé publique
Lucien Abenhaim a été nommé directeur
général de la Santé le 26 août 1999 en
remplacement du Pr Joël Ménard.
À ce titre il assurera la fonction de Secré-
taire général du Haut Comité de la santé
publique.
Né en juillet 1951, docteur en médecine de
l’Université Paris XI, titulaire d’un doctorat
en sciences de l’information (risque, informa-
tion et décision en santé publique) de l’École
des hautes études en sciences sociales et
d’un master of science experimental
medicine de l’Université Mc Gill à Montréal,
Lucien Abenhaim fut notamment directeur du
programme des projets et directeur scientifi-
que et technique à l’Institut de recherche en
santé et en sécurité du travail du Québec.
Il fut ensuite, de 1985 à 1989, chargé de
recherche à l’Institut national de la santé et
de la recherche médicale (Inserm). Profes-
seur agrégé à la Faculté de médecine de
l’Université Mc Gill de Montréal de 1989 à
1998, Lucien Abenhaim est, depuis lors,
professeur titulaire au département d’épidé-
miologie et biostatistiques de cette univer-
sité et dirige le Centre d’épidémiologie
clinique et de recherche en santé publique
depuis 1991.

Un nouveau DGS, Lucien Abenhaim

Une présidente pour le HCSP, Dominique Gillot
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couverture maladie universelle

Révolution
ou évolution ?

Étienne
Caniard

Co-secrétaire
du Comité

national
d’orientation

des États
généraux de

la Santé

de la sécurité sociale, engagée depuis les
ordonnances de 1945, elle aurait été sa-
luée comme un symbole, un aboutissement.
Elle n’aurait probablement pas donné lieu
à des débats aussi nourris et passionnés
que ceux qui ont accompagné sa prépara-
tion, sa discussion et enfin son adoption.

Malgré l’extension des critères tradition-
nels d’appartenance aux régimes sociaux
professionnels, l’institution de l’assurance
personnelle dès 1978, 150 à 200 000
personnes restaient privées de toute cou-
verture maladie.

La prise en charge fréquente des coti-
sations de l’assurance personnelle par un
tiers (département au titre de l’aide mé-
dicale, caisse d’allocation familiale, Fonds
de solidarité vieillesse…), n’a pas permis
d’éviter les ruptures de droits, précisément
à cause de la complexité des démarches,
qui constitue la principale limite du système.

La simplification apportée par la CMU
est de ce point de vue, essentielle : il suffit
de ne pas relever d’un des régimes obli-
gatoires de sécurité sociale, de résider
en France métropolitaine ou dans un dé-
partement d’outre-mer de façon stable et
régulière pour obtenir l’ouverture des droits
à la sécurité sociale.

L’objet de la loi portant création de la
CMU est plus ambitieux : il est, au-delà
de l’universalité des droits à la sécurité
sociale, d’assurer l’effectivité des droits
c’est-à-dire l’accès aux soins.

L’assurance du risque maladie français

se caractérisant par une couverture de
base assurée par les régimes de sécurité
sociale, et une couverture complémentaire
assurée par des mutuelles, des institu-
tions de prévoyance ou des compagnies
d’assurance, cette réforme ne devait pas
se limiter au simple octroi d’une carte de
sécurité sociale.

Alors que le taux moyen de rembourse-
ment est de 58 % sur les soins de ville,
cette obtention ne nous aurait conduits
qu’à la moitié du chemin. La couverture
maladie universelle comprend de ce fait
deux volets : une couverture maladie sur
critère de résidence et une protection
sociale complémentaire « sans contrepar-
tie contributive » sur critère de ressource.

Au regard des coûts restant à la charge
des assurés sociaux qui ne bénéficient
pas d’une couverture complémentaire,
cette généralisation n’aurait pas emporté
une effectivité dans l’accès aux soins,
comme le soulignait le HCSP dans son
premier rapport triennal en novembre 1994.

Ainsi la CMU engage des débats sur la
faiblesse du taux moyen de remboursement,
sur le reste à charge qui pèse sur les per-
sonnes les plus faibles économiquement,
sur les vertus responsabilisatrices accor-
dées jusqu’alors à ce désengagement.

L’augmentation lente mais continue du
ticket qualifié de « modérateur » a pesé
lourdement sur les 16 % de la population
qui n’avait pas, le plus souvent pour des
raisons financières, une assurance com-
plémentaire santé.

La création de la CMU a conduit à bous-
culer de nombreuses règles, à remettre

S i la loi portant création d’une cou-
verture maladie universelle (CMU)
s’était limitée à la généralisation

Depuis sa
création par la
loi du 27 juillet
1999, la
couverture
médicale
universelle
assure une
couverture
maladie de base
et une protection
sociale
complémentaire.
Les débats autour
de la CMU ont mis
à jour les
problèmes posés
par l’organisation
même de notre
système de
protection sociale.
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en cause maintes habitudes et au-delà à
susciter des inquiétudes… ou des espoirs
sur le rôle des différents acteurs. Le temps
est venu de dépasser ces premières réac-
tions pour engager une analyse globale sur
notre système de santé et de protection
sociale en général. Si la couverture ma-
ladie universelle répond aux aspects finan-
ciers du problème de l’accès aux soins,
elle ne règle pas — mais ce n’était
d’ailleurs pas son objet — la question de
l’organisation générale du système de
protection sociale.

La réponse — urgente, nécessaire et
même indispensable, faut-il le rappeler ?
— que constitue la couverture maladie uni-
verselle n’est que la conséquence d’une
mauvaise prise en charge des besoins des
Français dans un système non maîtrisé,
coûteux et dont l’efficacité n’est pas tou-
jours démontrée. Au-delà d’une réponse
d’urgence c’est bien une question plus
générale qui nous est posée.

L’émergence d’un consensus
nouveau
Les débats sur la CMU ont permis de mettre
fin à l’argumentaire selon lequel il fallait
responsabiliser les assurés sociaux en
laissant à leur charge une partie de la
dépense.

Réfutant cet a priori, le mouvement
mutualiste s’est mobilisé en 1979 contre
le ticket modérateur d’ordre public (TMOP),
qui prétendait éviter les gaspillages en
laissant une part minimum des dépenses
de santé à la charge de l’assuré.

Le ticket qualifié de « modérateur » pour
ses prétendues vertus régulatrices s’est avéré
tout au contraire un redoutable outil d’exclu-
sion et plus largement, comme nous l’avons
vu, un facteur de renoncement aux soins.

Ainsi, les enquêtes régulières du Credes
ont révélé l’augmentation du nombre des
français qui ont renoncé à des soins ou
les ont différés pour des raisons financières
au point de concerner aujourd’hui un Fran-
çais sur quatre. Concernant plus précisé-
ment les chômeurs ou les bénéficiaires du
revenu minimum d’insertion, c’est près de
40 % de la population qui déclarent ne pou-
voir se soigner faute de moyens.

À côté des vertus de responsabilisation
attribuées au ticket modérateur, l’antienne
de déresponsabilisation était, a contrario,
invoquée contre le développement du tiers
payant pour préserver le paiement direct
au professionnel de santé. Cette pratique

pourtant généralisée dans beaucoup de
pays voisins, qui n’ont pas à rougir des
résultats de leur politique de maîtrise des
dépenses, a déclenché dans notre pays
de rudes combats, y compris juridiques,
pour pouvoir imposer cette procédure dans
les pharmacies par exemple.

Il est de bon augure de constater
qu’aucune voix ne s’est élevée au cours
des discussions portant sur le projet de
loi, pour contester la nécessité d’appliquer
une procédure de dispense d’avance de
frais aux bénéficiaires de ce régime, même
si les raisons de ce silence résident dans
le besoin de simplicité mais peut être aussi
de « garantie » de paiement pour les pro-
fessionnels pour une population moins
solvable que les autres.

L’avancée est incontestable puisque la
dispense d’avance de frais va au-delà des
populations financièrement fragiles et elle
est, par exemple, prévue pour tous les
assurés faisant le choix du médecin réfé-
rent.

Il aura malheureusement fallu que la
réalité de l’exclusion s’impose à tous pour
qu’enfin, l’idée selon laquelle un recul des
remboursements pouvait entraîner un
ralentissement de la consommation inu-
tile, soit abandonnée.

La volonté très fortement affirmée par
le gouvernement de ne pas construire un
régime a minima pour les exclus, de ne
pas créer une « filière pour pauvres » s’est
traduite par la construction d’un mécanisme
proche des conditions de droit commun,
voire meilleur. Ainsi les prestations sur le
forfait hospitalier, sur les prothèses den-
taires et auditives, sur l’optique seront su-
périeures à celles issues du droit commun
des contrats d’assurance complémentaire
santé. Ce choix est justifié par les difficultés
bien réelles d’accès aux soins, mais ces
difficultés ne sont-elles pas les mêmes pour
bien d’autres assurés sociaux ?

Ne convient-il pas de considérer la CMU
comme un appui pour la conduite du chan-
gement de notre système de santé ? Elle
doit constituer l’amorce et les prémices
d’une réforme, tout aussi urgente, de notre
système de santé qui bénéficiera à l’en-
semble de la population, et surtout ne pas
être considérée comme le point final d’un
dispositif de lutte contre l’exclusion.

Lors de la présentation du projet de loi,
le président de la Commission des affai-
res culturelles, familiales et sociales à l’As-
semblée nationale, Jean Le Garrec, a tenu

à préciser que la couverture maladie uni-
verselle « organise un partenariat inédit entre
les caisses d’assurance maladie et les
organismes complémentaires, partenariat
qui pourrait faire école pour une qualité
accrue et une meilleure prise en charge des
soins remboursés au service de l’ensem-
ble des assurés ». Le montant actuel des
remboursements des régimes obligatoires
légitime largement cet objectif. Chacun sait
pourtant que ce n’est pas par un relèvement
uniforme et massif des taux de rembour-
sement que l’on peut y parvenir, mais par
l’ébauche d’une logique nouvelle qui autour
d’un partenariat entre tous les acteurs, allie
contraintes et recherche de la qualité dans
l’intérêt commun des assurés sociaux et
des professionnels de santé.

Des questions sans réponse
Ce n’est pas la loi sur la couverture ma-
ladie universelle qui fait naître la question
du rôle des différents acteurs — sécurité
sociale, mutuelle, assurance — ou de l’éga-
lité des Français devant l’accès aux soins,
c’est la faiblesse des remboursements des
régimes obligatoires. La CMU n’en est que
le révélateur.

Un partenariat nécessaire entre régimes
obligatoires et organismes
complémentaires
La polémique déclenchée par la signature
d’accords de partenariat entre la Cnamts
et la quasi-totalité des organismes com-
plémentaires ne doit pas masquer l’am-
bition de coordination, de régulation au-
delà de la population des bénéficiaires de
la CMU, que ce projet portait.

Le développement des couvertures com-
plémentaires, collectives ou individuelles
et le débat sur la place respective des opé-
rateurs ne datent pas d’hier, ils sont la
conséquence des désengagements succes-
sifs des régimes obligatoires. Ces baisses
de remboursement ont été compensées
dans de mauvaises conditions, puisque
aucune concertation n’avait cours entre
assurance maladie obligatoire et organis-
mes complémentaires, voire même entre
organismes complémentaires eux-mêmes.

Si cette situation a permis que l’opéra-
tion soit « indolore » pour ceux qui pouvaient
bénéficier de garanties complémentaires
(parfois avec une aide importante de la
collectivité dans le cadre de contrats grou-
pes, par exemple, qui s’adressent pour-
tant à ceux qui ont la chance de ne pas
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Caractéristiques de la CMU
Les droits
La couverture de base
Le rattachement gratuit au régime
général d’assurance maladie (une
cotisation n’est due que si les
ressources dépassent un plafond fixé
par décret, révisé chaque année).

La couverture complémentaire
– Le remboursement du « ticket
modérateur »
– Le remboursement du forfait
hospitalier
– Le remboursement à de nouveaux
tarifs définis par voie réglementaire
pour les prothèses dentaires et la
lunetterie.
En outre, la loi interdit l’application
par les médecins de dépassements
d’honoraires aux bénéficiaires de la
CMU qui se verront par ailleurs
appliquer la procédure de dispense
d’avance de frais.

Les bénéficiaires
La couverture de base
Elle est ouverte à tous ceux, qui ne
relevant pas d’un régime obligatoire
de sécurité sociale, résident de façon
régulière et stable en France métropo-
litaine ou dans un département
d’outre-mer.

La couverture complémentaire
Les conditions recoupent celles
prévues pour la couverture de base :
résidence stable et régulière, revenus
inférieurs à un plafond de
– 3 500 francs par mois pour une
personne seule ;
– 5 200 francs par mois pour deux
personnes ;
– 6 300 francs par mois pour trois
personnes plus 1 400 francs par mois
par personne supplémentaire.

être exclus de la communauté du travail),
elle a accentué les difficultés de ceux qui
connaissaient un cumul de situations de
précarité, les conduisant même à ne plus
pouvoir utiliser leurs droits liés à l’assu-
rance maladie obligatoire, faute d’un ni-
veau de remboursement suffisant.

L’ouverture d’une coopération renforcée,
au-delà de la couverture maladie univer-
selle, qui organise les relations entre cou-
verture obligatoire et complémentaire est
à saluer et marque l’engagement des dif-
férents acteurs dans une démarche de
qualité.

C’est en effet l’absence d’une telle
coordination qui a favorisé de nombreu-
ses dérives, au regard de la tarification ou
de l’adéquation de l’offre aux besoins.

Il est pourtant urgent d’aller au-delà et
d’engager d’autres réflexions fondées sur
des logiques nouvelles : il n’est plus permis
de raisonner à partir de la part moyenne
des régimes obligatoires dans la prise en
charge des dépenses, car cette moyenne
dissimule de grandes disparités.

Si on observe les différentes interven-
tions du système de santé en partant de
la prévention pour arriver à la prise en
charge hospitalière des pathologies lour-
des, le taux de remboursement des régi-
mes obligatoires part d’un niveau proche

de zéro pour arriver près des 100 %… en
passant par un taux de 58 % pour les soins
en ville.

Est-il raisonnable à terme de laisser une
grande part de la prévention en dehors d’un
système obligatoire et organisé… au prix
de la prise en charge ultérieure et au prix
fort par la collectivité des conséquences
de cette absence de choix !

La couverture maladie universelle sera
utile si, au-delà de la réponse financière
et immédiate apportée à une exclusion bien
réelle, elle permet de relancer le débat sur
ces choix, aujourd’hui encore négligés mais
cependant essentiels pour définir la pro-
tection sociale de demain.

L’égalité des Français devant la santé
La CMU a intégré définitivement les capa-
cités financières dans l’égalité des Fran-
çais devant la santé. Elle n’a cependant
pas pu éviter les effets de seuil même si
la loi aménage un dispositif de sortie tran-
sitoire et temporaire permettant un retour
progressif vers le droit commun.

Certains des dispositifs initiés dans le
cadre de la CMU, dont l’objet est la lutte
contre l’exclusion des soins, n’ont-ils pas
pour vocation de lutter plus largement
contre le renoncement ou le retard dans
le recours au système de soins ?

L’interdiction des dépassements d’ho-
noraires par les médecins est ouverte non
seulement aux bénéficiaires de la CMU
mais aussi à tout assuré social par le biais
du dispositif du médecin référent. L’amé-
lioration des tarifs de remboursement pour
les frais de prothèse ou d’orthopédie
dentaire et des dispositifs médicaux tels
que les lunettes de vue, accompagnée d’ac-
cords tarifaires ou de règles convention-
nelles destinées à permettre un rembour-
sement intégral, pourraient servir de point
d’appui pour une politique globale de
maîtrise et d’opposabilité des tarifs.

Il est en effet impérieux d’éviter deux
écueils : celui, d’une part, de la constitu-
tion d’un effet de seuil lié aux prix qui
s’ajouterait à celui lié aux rembourse-
ments ; et d’autre part, que les prix pro-
posés aux ressortissants de la CMU ne
servent de monnaie d’échange pour jus-
tifier des dépassements pour les autres
assurés sociaux qui généreraient une
nouvelle source d’exclusion des soins.

Les conséquences de la CMU seront
majeures. Cette couverture maladie spé-
cifique et dédiée à une population devra
permettre de restaurer la réalité d’un droit
devenu « virtuel » pour des millions de
personnes : le droit à accéder aux soins.
Plus globalement, elle démontre l’urgence
à engager une réforme profonde de notre
approche de la politique de santé.

Si l’on veut bien admettre que cette loi
est la conséquence de l’absence de mé-
canisme de régulation dans un système
collectivement solvabilisé sans lien direct
avec l’évolution des besoins, elle peut être
une chance pour l’ensemble du système.

C’est bien le dérapage des dépenses
de santé sans rapport avec la satisfaction
des besoins qui est la cause des désen-
gagements successifs de l’assurance
maladie.

Il serait donc illusoire de croire que la
couverture maladie universelle puisse
constituer une solution durable en l’ab-
sence d’un renforcement de la maîtrise
médicalisée des dépenses et de l’organi-
sation des filières de soins et la promo-
tion de la qualité.

Pour autant, la CMU peut être une chance
si elle est l’occasion d’une prise de cons-
cience des effets de l’immobilisme et cons-
titue le socle de nouveaux rapports entre
assurés sociaux, régimes obligatoires et
complémentaires et professionnels de
santé.
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actualité

Kouchner, secrétaire d’État à la Santé et
à l’Action sociale. Ses travaux ont porté
sur trois thèmes :
l « Vieillissement et politiques de

santé », thème principal, abordé pour la
première fois, mais qui s’inscrivait déjà
parmi les dix priorités retenues en 1996,
par la première Conférence nationale de
santé.
l « Inégalités de santé » : réduire les

inégalités interrégionales de l’offre des
soins », thème s’inscrivant lui aussi parmi
les dix priorités de 1996, mais étudié pour
la troisième fois consécutive.
l « Réflexion et prospective sur la Con-

férence nationale de santé » thème s’étant
imposé de lui-même après trois ans d’exis-
tence de cette nouvelle instance.

Une politique de santé pour le
vieillissement
Le vieillissement de la population est un
fait majeur de notre société moderne : dans
dix ans, les personnes âgées de plus de
60 ans seront, en France, plus nombreu-
ses que les jeunes de moins de 20 ans ;
dans cinquante ans, elles seront deux fois
plus nombreuses qu’aujourd’hui.

Or, les personnes très âgées (plus de
85 ans) — celles qui posent le plus de
problèmes liés à la perte de l’autonomie
— vont diminuer en nombre au cours des
cinq prochaines années (en raison du déficit
de naissances correspondant à la première
guerre mondiale), avant d’augmenter à

Conférence nationale
de santé 1999
Cette année
la Conférence
nationale de
santé a mené
ses réflexions
sur le
vieillissement
et la
réduction des
inégalités.
Elle a aussi
redéfini son
rôle dans le
dispositif
sanitaire.

Pr François Bonnet de Paillerets
Président de la

Conférence nationale de santé

nouveau : il faut profiter de ce répit démo-
graphique pour mettre en place une poli-
tique gérontologique à la mesure du pro-
blème posé.

Mieux former, mieux prévenir, mieux
coordonner dans le domaine de la géron-
tologie sont des objectifs qui ont donné
lieu à des propositions concrètes : cons-
tituer un fonds de formation pour les
« aidants » (bénévoles et professionnels),
développer des stratégies d’éducation pour
la santé adaptées aux personnes âgées,

L a Conférence nationale de santé,
réunie à Poitiers du 17 au 19 mai
1999, a été ouverte par Bernard

La Conférence nationale de
santé est composée de 78
membres, représentant les
professions de santé libérales,
les établissements publics et
privés de santé, les Conféren-
ces régionales de santé et des
personnalités qualifiées.
Elle a été présidée en 1996 et
1997 par le Pr Joël Ménard, en
1997 et depuis 1998 par le
Pr François Bonnet de
Paillerets. Elle sera présidée en
2000 par le Pr Marc Brodin.
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entreprendre une vaste recherche-action
sur les réseaux de santé en gérontologie,
organiser des bilans gérontologiques ré-
guliers et gradués selon l’importance des
problèmes dépistés ou déjà pris en charge,
etc.

Améliorer la loi du 24 janvier 1997,
instituant la prestation spécifique dépen-
dance (PSD), constitue un objectif ambi-
tieux. La Conférence nationale de santé
a proposé de combiner solidarité nationale,
proximité et réalisme pour mettre en place
un dispositif simplifié de prise en charge
de la dépendance. Toute avancée dans ce
dossier complexe suppose, en préalable,
une meilleure connaissance du coût de la
dépendance en fonction des hypothèses
de prise en charge selon son degré et selon
le revenu du bénéficiaire et de sa famille.

Une politique de santé répondant aux
besoins réels du vieillissement n’a de
chance d’être retenue que si l’image et la
place de la vieillesse dans la société sont
améliorées et positivées : c’est le sens
d’une proposition de la Conférence natio-
nale de santé visant à organiser une vaste
et durable campagne d’information et de
communication sur ce thème.

Réduire les inégalités
interrégionales d’offre de soins
Reprenant une de ses propositions de l’an-
née dernière, la Conférence nationale de
santé a insisté pour que soit créée dans
chaque région, à côté des cinq envelop-
pes actuelles de l’objectif national des
dépenses d’assurance maladie (Ondam),
une « enveloppe transversale de santé »

pour financer des actions de prévention
et d’éducation pour la santé répondant aux
priorités définies aux niveaux national et
régional.

Souhaitant avoir l’avis des prochaines
conférences régionales de santé avant de
finaliser son approche des inégalités de
santé à l’intérieur et entre les régions, la
Conférence nationale de santé a proposé
un cadre de débat, s’inspirant du troisième
et du quatrième scénario décrits par le Haut
Comité de la santé publique et prévoyant
à terme une plus grande régionalisation
du système de santé.

Réflexion prospective
La Conférence nationale de santé a mieux
défini au fil de son expérience sa place dans
le dispositif chargé de donner un éclairage
de santé au gouvernement et au Parlement
lors de la préparation de la loi annuelle
de financement de la sécurité sociale. Cette
place lui confère une mission de média-
tion et de proposition : dire ce qui est
souhaitable, faisable et acceptable pour
la santé des Français.

Pour accomplir cette mission, la Confé-
rence nationale de santé a progressivement
appris à s’appuyer sur les expertises four-
nies par le Haut Comité de la santé pu-
blique et sur la connaissance du terrain
apporté par les Conférences régionales de
santé.

Si elle veut, comme cela paraît souhai-
table, élargir l’angle de son champ de
réflexion — dans le domaine des priorités
de santé et dans celui de l’optimisation
du système de soins — il faudra sûrement
que la Conférence s’aide davantage d’ex-
pertises venant d’organismes tels le Co-
mité consultatif national d’éthique, l’Ins-
titut national de la santé et de la recherche
médicale (Inserm), le Centre de recherche
d’étude et de documentation en économie
de la santé (Credes), etc. Elle aura aussi
sûrement à améliorer les modalités de ses
auditions par les parlementaires, de sa con-
sultation des organismes de rembourse-
ment de soins, et de ses contacts avec
les médias. Tout ceci suppose une aug-
mentation de ses moyens.

Parmi les autres mesures proposées
pour améliorer l’impact des propositions
sur les décisions du gouvernement et du
Parlement, insistons sur l’aménagement
du calendrier qui avancerait la réunion de
la Conférence nationale de santé en mars,
fixerait ses commandes d’expertises avant

l’été et maintiendrait les Conférences
régionales de santé à l’automne.
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rubriques
alcoologie

seurs Reynaud et Parquet par le directeur
général de la Santé et le directeur des
Hôpitaux. Remis à Bernard Kouchner fin
1998, il constitue une critique forte et
étayée de la réponse sanitaire de notre
pays aux problèmes liés à l’alcool. Ce
rapport a participé à la prise de conscience
de la gravité du problème et surtout de la
faiblesse des politiques menées en ce
domaine depuis de nombreuses années.

La mission s’est appuyée sur un noyau
permanent d’experts et a entendu, pen-
dant près d’un an, plus d’une centaine de
spécialistes du champ provenant de tou-
tes les origines socioprofessionnelles et
de toutes les structures concernées. Il est

possible d’essayer de syn-
thétiser ce rapport en s’ap-
puyant sur trois axes de ré-
flexions :
l La nécessité d’une

conceptualisation claire
des conduites de consom-
mation ;
l Les raisons sociologi-

ques qui empêchent le
repérage et le traitement
des troubles liés à l’alcool ;
l L’évaluation du peu de

cohérence et d’efficacité du
dispositif de soins.

À partir de ces constata-
tions et en s’appuyant sur
des expériences positives
déjà existantes, les auteurs

ont pu émettre dix groupes de propositions
destinées à améliorer et à valoriser les
soins aux personnes en difficulté avec
l’alcool en France.

La nécessité d’une
conceptualisation claire des
conduites de consommation
Les concepts d’usage, d’usage nocif et de
dépendance représentent un ensemble de
bases solides, que l’ensemble des acteurs
peut s’approprier aisément. Il convient, en
effet, de distinguer, en accord avec les
grandes instances scientifiques interna-
tionales :
l l’usage individuellement et sociale-

ment réglé ;
l l’usage nocif unissant un comporte-

ment de consommation et les dommages
biologiques, psychologiques, sociaux, éco-
nomiques et culturels induits ;
l la dépendance.
Les comportements de dépendance et

d’usage nocif (Cim 10 ou « abus » DSM
IV) sont les deux catégories les plus vali-
dées, leurs critères de définition font l’objet
d’un vaste consensus international.

L’abus d’alcool peut-être défini comme
un mode d’utilisation inadéquat de l’alcool
conduisant à une altération du fonction-
nement ou à une souffrance cliniquement
significative.

De multiples raisons sociologiques et
économiques, tendent à occulter l’abus
d’alcool derrière la consommation habi-
tuelle, dite « normale ». L’abus d’alcool se
caractérise par des dommages et des
souffrances liés à une consommation

Les personnes en difficulté avec l’alcool

Usage, usage nocif,
dépendance
Les
problèmes
liés à la
consom-
mation

Michel Reynaud
Professeur, chef

du service
Psychiatrie

d’adultes, CHU
de Clermont-
Ferrand, co-

rapporteur du
rapport sur les
personnes en
difficulté avec

l’alcool : usage,
usage nocif,

dépendance :
propositions

L e rapport « Les personnes en dif-
ficulté avec l’alcool » est le fruit
d’une mission confiée aux profes-

d’alcool sont
largement
sous-
estimés. Le
rapport
présenté ici
dresse un
bilan de la
situation et
émet des
propositions
pour
améliorer les
soins aux
personnes
en difficulté
avec l’alcool.
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répétée (sans qu’il y ait encore de dépen-
dance). Mais tout se conjugue pour con-
fondre cette consommation pathologique
avec la consommation habituelle ou fes-
tive de la population française. Le retard
au diagnostic, aggravé par l’absence de
connaissances des stratégies thérapeu-
tiques dans cette phase des conduites
d’alcoolisation, permet l’installation ulté-
rieure d’une véritable alcoolodépendance
ou, plus précocement, l’apparition des
conséquences familiales et sociales sou-
vent dramatiques de l’abus d’alcool, en
y incluant, évidemment, une part impor-
tante de l’accidentalité routière et des vio-
lences.

Des trois grands types de comporte-
ments de consommation, le plus caracté-
ristique est le comportement de dépen-
dance qui se caractérise comme une entité
psychopathologique et comportementale
en rupture avec le fonctionnement banal
et habituel du sujet. À ce stade le diagnostic
ne pose en général pas de problèmes,
s’appuyant sur la tolérance, les symptô-
mes de sevrage et la place prise par l’al-
cool dans la vie du patient.

Les représentations
de la consommation
L’alcool ayant un poids culturel et écono-
mique très important, des raisons socio-
logiques extrêmement fortes empêchent
le repérage et le traitement des troubles
liés à l’alcool.

En contrepoint des représentations très
positives de la consommation d’alcool, il
existe une représentation négative carica-
turale, l’« alcoolisme », identifiée à
l’alcoolodépendance. Mais il n’existe pas
de représentations sociales des phases
intermédiaires de la consommation nocive.

Quatre modèles positifs de consomma-
tion peuvent être distingués dans les textes
littéraires, religieux ou médicaux :
l La consommation « alimentaire » et

bénéfique (essentiellement de vin ou de
bière) comme complément du repas. Un
bon repas « bien arrosé » en France com-
porte vin et viande de façon obligatoire,
surtout s’il y a un homme à table. La con-
sommation de vin est donc aussi une
manière de marquer un certain mode de
vie reconnu comme « national ». Cette
consommation de vin « alimentaire » est
favorisée par certaines publications mé-
dicales qui prescrivent la mesure dans la
consommation.

l La consommation d’alcool comme
symbole de sociabilité. En règle générale,
la consommation de boissons sera d’autant
plus alcoolisée que l’occasion est socia-
lement investie. Lors de grands événe-
ments sociaux positifs ou négatifs, con-
trats, alliances, changements de vie, de
métier, même les plus tempérants s’auto-
riseront une consommation d’alcool,
comme s’il y avait une sorte de nécessité
sociologique au boire alcoolisé.
l La consommation d’alcool comme

symbole de fête. Depuis les Grecs, le vin
évoque la joie, la vie, le sang, le bien-être,
la chaleur, la puissance virile, il inspire toute
poésie et toute œuvre lyrique. Cette sym-
bolique s’est étendue au cours des siè-
cles aux autres boissons alcooliques. Les
vertus notamment anxiolytiques et désin-
hibitrices accordées à l’alcool font qu’on
lui confère un rôle majeur dans la réussite
d’une fête, en particulier les jeunes.
l La consommation d’alcool comme

marqueur culturel. La connaissance œnolo-
gique fait partie du bagage culturel des
élites françaises depuis au moins le XIXe

siècle.
À l’opposé de toutes ces représentations

positives, il existe une représentation fran-
chement négative : l’alcoolisme. Le boire
pathologique, opposé au boire festif ou au
boire esthétique, serait un échec du sa-
voir boire, caractérisé par des troubles du
comportement, des pathologies psycholo-
giques et somatiques, un retentissement
social négatif, une alcoolodépendance, une
mortalité élevée. Ce boire pathologique
serait dommageable pour la personne, pour
son entourage, pour la société. Il entraîne
des dépenses médico-sociales élevées,
des désordres sociaux importants notam-
ment des comportements délictueux voire
criminels. Il s’illustre par les stéréotypes
de l’alcoolisme : l’ivrogne, la femme alcoo-
lique, la clochardisation… Le paradoxe de
l’ivresse en est la meilleure illustration :
valorisée en cas de fête, elle a une repré-
sentation uniquement négative chez l’ivro-
gne.

L’abus d’alcool bénéficie d’une absence
de représentation de la consommation
identifiée comme nocive : l’alcool (vin,
champagne, cognac…) est pour la France
un marqueur identitaire, symbole de l’iden-
tité française dans ce qu’elle a de plus
positif : la gaieté, la paillardise, le bien vivre,
la qualité de vie… Tous les symboles
positifs précédemment décrits recouvrent

de leur grande ombre l’apparition progres-
sive des difficultés liées à la consomma-
tion d’alcool, et ne permettent à notre
société que de se représenter l’alcoolo-
dépendance et ses complications : il n’y
a aucune représentation de la progressi-
vité des consommations nocives. On passe
sans transition de la consommation très
« positive », extrêmement valorisée socia-
lement, à « l’alcoolisme » de l’ivrogne. Toute
la longue phase des consommations à
risque et de l’abus d’alcool est un «trou
noir sociologique».

Il faut enfin rappeler que la grande
majorité des Français ne bénéficient que
des éléments positifs de la consommation
d’alcool, ce qui rend d’autant plus difficile
la conduite d’une politique publique de lutte
contre l’alcoolisme et surtout contre l’abus
d’alcool.

L’évaluation du dispositif de soins
aux personnes en difficulté avec
l’alcool
On peut schématiquement énoncer que ce
dispositif de soins est, dans l’ensemble,
peu efficace.

Il ne s’agit évidemment pas là de stig-
matiser tel ou tel acteur des soins. Mais
bien au contraire, de faire percevoir que
l’efficacité insuffisante du dispositif général
de soins n’est que la traduction du peu
d’intérêt porté, au plan national, aux pro-
blèmes liés à l’alcool. L’insuffisance du
dispositif, son inorganisation, son peu
d’efficacité sont liés au déni social de la
gravité du problème et au peu d’intérêt des
décideurs et non aux carences des prati-
ciens.

L’organisation des soins aux personnes
en difficulté avec l’alcool se caractérise
principalement par son incohérence. Cette
incohérence est liée à l’absence de poli-
tique clairement définie, au refus ou à l’im-
possibilité de repérer et donc de traiter les
consommations nocives, et au peu d’in-
térêt et de valorisation portés aux soins
aux alcooliques (les soins aux alcooliques
s’identifient à l’abstinence, position cultu-
rellement peu valorisée, alors que, pour
une immense majorité des gens, l’alcool
a une valeur essentiellement positive).

« L’alcoolisme » a été considéré comme
un fléau social, ce qui en a fait une compé-
tence d’État. Cette conception hygiéniste
(« lutte contre un fléau ») s’est associée à
un fonctionnement militant, « antialcoolique ».
Paradoxalement « la lutte contre l’alcoolisme »
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et la prise en charge des alcooliques ont été
essentiellement déléguées à des structures
associatives (les centres d’hygiène alimen-
taire et d’alcoologie devenus centres de cure
ambulatoire en alcoologie (CCAA), l’ANPA).
Par voie de conséquence le dispositif général
de soins a pu se sentir déchargé de ce pro-
blème ; l’État ne lui ayant pas fixé clairement
cet objectif. Toutefois, les CHAA ont été re-
connus en tant que structures médico-so-
ciales intégrées le 29 décembre 1998 à la
loi du 30 juin 1975. Il s’agit là d’un premier
pas, symbolique et important certes, mais
qui ne s’est pas, pour le moment, accom-
pagné d’une augmentation des moyens.

La conception, ancienne mais commode,
de l’alcoolisme identifié à la dépendance
et aux complications, imprègne toute l’or-
ganisation du dispositif de soins. Cette
conception empêche de se représenter et
de traiter toutes les consommations no-
cives et les buveurs à problèmes. Elle ne
permet pas, non plus, de mener des ac-
tions d’information et de prévention sur
les usagers à risque.

Toute la période avant l’installation de
la dépendance, qui s’étale sur une quin-
zaine d’années, durant laquelle survient
et s’aggrave l’essentiel des complications
familiales, sociales et psychologiques, et
éventuellement les accidents, traumatis-
mes et violences, n’est donc pas prise en
compte par le système de soins.

De façon schématique, on peut dire qu’il
existe :
l une alcoologie explicite qui est orga-

nisée sous la forme d’un dispositif spé-
cialisé avec un budget spécifique, essen-
tiellement représenté par les CCAA et les
centres de post-cure (CPC), dédiés à l’al-
coologie, totalement insuffisants, servant
d’alibi à l’État et à notre société. Ce dis-
positif spécialisé est précaire, insuffisam-
ment doté, peu valorisé, tant sur le plan
médiatique que par les responsables
politiques nationaux, régionaux ou dépar-
tementaux. Il est totalement insuffisant
pour faire face à l’importance et à la gra-
vité du problème : les CCAA soignent
88 000 personnes par an, soit 2 à 4 % des
personnes en difficulté avec l’alcool ;
l une alcoologie implicite infiniment plus

importante, puisque l’immense majorité
des personnes en difficulté avec l’alcool
s’adresse au système sanitaire général.
Il s’agit là essentiellement des médecins
généralistes, des médecins traitants et des

hôpitaux, tant au niveau des urgences que
des différents services, spécialisés ou non.

Schématiquement : les personnes en
difficulté avec l’alcool représentent 20 %
des personnes hospitalisées ou consul-
tantes, chez lesquelles 7 % ont des patho-
logies directement liées à l’alcool et 13 %
ont l’alcool comme facteur de risque des
pathologies présentées.

L’organisation choisie, qui a consisté à
attribuer la lutte contre l’alcoolisme à un
dispositif totalement insuffisant, tout en
assimilant les problèmes d’alcool à
l’alcoolodépendance, à ses complications
et à son traitement a entraîné de fait un
désintérêt de la plupart des acteurs de
premier rang, ceux qui soignent plus de
95 % des personnes en difficulté avec l’al-
cool.

Ces acteurs, en général, se sentent et
sont peu compétents. Ils ont en effet eu
une formation insuffisante et peu pragma-
tique qui, dans la majorité des cas, n’in-
siste que très peu sur le problème essen-
tiel : le diagnostic et le traitement de l’abus
d’alcool. Rappelons que l’efficacité insuf-
fisante du dispositif de soins n’est que la
traduction du peu d’intérêt porté au plan
national, aux problèmes liés à l’alcool.

Dans ces conditions, les acteurs non
spécifiques (qui voient, rappelons-le en-
core, plus de 95 % des personnes en dif-
ficulté avec l’alcool) se limitent à traiter
les complications somatiques ou psychia-
triques de l’alcoolodépendance et ne
savent pas organiser un véritable projet
de soins alcoologiques efficace, poursuivi
et évalué. L’argent utilisé pour soigner les
alcooliques dans le dispositif général de
soins est ainsi dépensé de façon très peu
efficace, puisqu’il ne permet pas, à l’heure
actuelle, de traiter les conduites d’alcoo-
lisation.

On comprend alors que :
l la moitié des personnes en difficulté

avec l’alcool ne soit diagnostiquée ni à l’hô-
pital (enquête Yvelines) ni en pratique li-
bérale (Huas et al.) ;
l les ivresses aux urgences ne donnent

pas lieu, dans leur immense majorité, à
un programme de soins, et ne sont pas
reconnues comme pathologiques, mais
comme un trouble de l’ordre social ;
l les sevrages sont effectués dans tous

les services sans donner lieu là encore à
une prise en charge alcoologique spécifi-
que et à un suivi au long cours ;
l les unités de soins spécifiques en al-

coologie, les hôpitaux de jour, et les équi-
pes d’alcoologie de liaison sont en nom-
bre infime, et peuvent disparaître lors du
départ du chef de service du fait de leur
absence d’inscription administrative ;
l l’outil d’attribution des moyens hos-

pitaliers, le PMSI, ne permet pas de prendre
en compte les activités de soins alcoolo-
giques ;
l l’absence de système d’information

stable participe au déni général de la gravité
du problème. C’est sûrement un des points
sur lesquels il faudrait agir en priorité si
l’on décide de mobiliser la population.

En résumé, tel qu’il est organisé, le
système ne permet pas, d’une part, le
diagnostic de l’abus d’alcool, qui est pour-
tant la phase où les risques familiaux et
sociaux sont majeurs et où l’intervention
a le plus de chance d’être efficace, et,
d’autre part, ne soigne que très imparfai-
tement les sujets alcoolodépendants, en
prenant en charge essentiellement les
complications, car n’ayant pas les com-
pétences pour le traitement spécifique des
conduites d’alcoolisation.

Nous reprendrons, en guise de conclu-
sion, quelques lignes de la préface de
Bernard Kouchner : « on le voit, de nom-
breux sujets de réflexion vont bientôt se
poser à l’hôpital et aux établissements de
soins en général. C’est l’un des mérites
de ce rapport : il ouvre de multiples pis-
tes de débats et d’actions utiles à tous
les intervenants. Les agences régionales
de l’hospitalisation, les services déconcen-
trés du ministère de l’Emploi et de la
Solidarité accompagneront ce mouvement
dans le cadre de programmes régionaux
de santé pour mieux mettre en pratique
les politique ainsi définies. L’abus d’alcool
est un véritable problème de santé publi-
que. Il nous appartient d’y apporter des
réponses pragmatiques et adaptées à nos
modes de vie. »
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Évolution
de la médecine russe
1997-1999

Alexandre Fuzeau
Médecin, spécia-
liste des aspects

psychosociaux de
la prévention en

santé en ex-URSS

Depuis
quelques
années,
l’état
sanitaire de

que d’inspiration sociale de soins gratuits
et obligatoires, d’isolement des malades,
de garantie de non-licenciement, sous
forme par exemple du décret du 23 avril
1999 concernant la tuberculose, identique
à celui de novembre 1996 pour les ma-
lades du sida. Selon I. Kucharkiva de
Médecins sans frontières, les difficultés
d’application, en particulier le financement,
entravent leurs effets sur la population.

L’Union soviétique a officiellement mon-
tré au monde, pendant des décennies, une
médecine russe de premier plan, « phare »
de la science socialiste. Actuellement une
espérance de vie masculine de 57 ans,
identique à celle du début du siècle, peut
étonner. Par contraste, la presse se fait
l’écho de soins quasi miraculeux. Un pa-
raplégique depuis trente ans est guéri par
un duo de chirurgiens américano-russe (Dr

Letcher-Tigliyev) ; ou encore malgré les
réserves du Dr Naskevitch, du département
du sida au ministère de la Santé, on mé-
diatise largement la découverte du traite-
ment du sida par une nouvel anti-viral
l’« Armenikum ».

Pourtant de nombreux patients, russes
ou étrangers, se plaignent d’erreurs dia-
gnostiques ou de traitements inappropriés.
Les nouvelles classes aisées font appel
à des médecins russes ayant eu une ex-
périence occidentale ou consultent dans

des centres possédant un équipement mo-
derne, devenus aussi accessibles à la
nouvelle classe moyenne par des assuran-
ces privées comme Rosno. Au printemps
1998, l’exposition internationale d’équi-
pement médical a révélé la spectaculaire
technicisation de la médecine russe à
Moscou. À noter qu’en parallèle l’usage
d’Internet se généralise parmi les étudiants
en médecine.

À côté des complexes hospitaliers mo-
dernisés issus des grandes entreprises
moscovites, comme par exemple l’hôpital
ZIL ou le CKB (hôpital du Kremlin), offrant
des services payants accessibles par l’in-
termédiaire de centres diagnostic habili-
tés ou de cliniques privées, se construi-
sent de nouveaux hôpitaux privés, un centre
cardiologique, des cabinets dentaires, une
maternité moderne. Des dispensaires con-
tinuent à assurer des soins gratuits aux
habitants de proximité ; leur accès est
payant pour les étrangers, y compris pour
les ressortissants des nouvelles républi-
ques de l’ex-URSS.

Même si des types de traitements très
répandus peuvent paraître étonnants ou
dater des années soixante à certains mé-
decins orientaux (cataplasmes, kinésithé-
rapie respiratoire par vibration, soins mul-
tiples par infra-rouge), il est clair que le retard
accumulé peut être rattrapé dans la pro-
chaine décennie. En dentisterie les progrès
sont déjà nets. La chirurgie orthopédique
souffre d’archaïsme et du risque important

L es bonnes volontés sont là. Au plan
théorique, les réformes votées par
la Douma font perdurer une politi-

la Russie s’est
détérioré, l’offre
de soins se
présentant de
plus en plus
comme une
médecine à
deux vitesses.
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de surinfection, mais des chirurgiens vis-
céraux se révèlent talentueux. Certains sont
allés compléter leur formation aux États-Unis
d’Amérique, plus rarement en France.

La certitude partagée par de nombreux
médecins russes de posséder la meilleure
formation théorique et clinique les rend
malheureusement peu accessibles à une
ouverture vers l’Occident. Le fossé persiste.
En 1998, l’Inde souhaitait interdire aux étu-
diants indiens ayant obtenu leur diplôme
en Russie à partir de 1997 d’exercer en
Inde. À l’Université on trouve de nombreux
étudiants venant de pays du tiers monde
n’ayant pu accéder à des universités oc-
cidentales. Leur motivation est faible. Le
salaire dérisoire des enseignants (100
dollars par mois) explique la fréquence du
« moneyage » des examens par les étu-
diants étrangers.

D’une manière générale la sélection est
beaucoup plus faible qu’en France où plus
de 80 % des étudiants ne passent pas en
deuxième année. L’absence d’intérêt pour
ces études difficiles et non rémunératrices
explique que beaucoup d’étudiants des ins-
tituts médicaux russes pourront obtenir leur
diplôme, afin de remplir les postes vacants
des hôpitaux publics. La qualité de la forma-
tion varie. Seule une minorité bénéficiera d’un
réel internat sous forme d’un « Aspirantur »,
suivant une année d’« Ordinatur », assimi-
lable à un clinicat. Enfin la rédaction d’une
thèse donnera le titre prestigieux de docteur
« scientifique » (naouk).

La médecine russe reste une médecine
de spécialités. Pour un mal de tête on ren-
contre un « neuro-pathologiste », qui pourra
vous adresser ensuite à d’autres spécialistes,
via de nombreux examens complémentaires.
Le manque de contrôle et de méthodologie
médicale explique que l’apparition d’une
médecine privée voire commerciale a accru
la variation selon chaque médecin du trai-
tement, du diagnostic et des examens in-
justifiés. Pendant ce temps, un retraité sans
argent admis à l’hôpital public ne pourra
bénéficier que de soins réduits.

Les progrès observés montrent surtout
le développement d’une médecine à deux
vitesses dans les grandes villes russes.
Les progrès sont encore sans conséquence
sur les difficultés rencontrées par les
autorités médicales face à la dégradation
générale du système de santé, confronté
à l’émergence de la toxicomanie, du sida,
de la tuberculose, auxquels s’ajoutent le
fléau plus traditionnel de l’alcoolisme.

n° 342, juillet-août 1999

La santé de l’homme est éditée par le
Comité français d’éducation pour la santé
Demandes de renseignements à adresser à
Manuella Teixeira, CFES, 2, rue Auguste Comte, BP 51, 92174 Vanves Cedex

Une priorité de santé publique
• Un programme national et dix program-

mes régionaux
• Suicide : la prévention s’organise,

Anne-Marie Gallot, Jean-Claude Buzzi,
Mayena Etchégaraï

• Dix sites pilotes de prévention primaire du
suicide, Anne-Marie Palicot, Fabien Tuleu

Expériences et interrogations
méthodologiques

• L’élève et la mort, Jacques Fortin
• Les enfants à la recherche du sens de

la vie, Geneviève Arfeux-Vaucher

Du mal-être au suicide
• Quelle prévention primaire auprès des

15-25 ans ? Isabelle Palayer,
Emmanuelle Chavanne

• Point écoute jeunes, Claude Michaud,
Géraldine Gruet, Amalia Kontopouli

• Une démarche interactive entre des
professionnels et des jeunes en matière
de santé-insertion « Je vais bien, tout va
bien », Françoise Maitre

• Le mal-être des jeunes : les profession-
nels en question, Olivier Aromatario

• La prévention du suicide en milieu
carcéral, Ludovic Fossey

• Prévention du suicide en Anjou : coopérer
pour mieux agir, Jean-Paul Coulandeau

• D’une plaquette d’information à l’émergence
d’un réseau de prévention du suicide en
Auvergne, Aline Toyre, Danielle Guillaumin,
José-Michèle Bouzigues

• Une charte de qualité pour les associa-
tions de bénévoles pratiquant l’accueil
et l’écoute, Alain Raoult

Éducation pour la santé et suicide
• Quelques réflexions, Elisabeth Larinier
• Prévention des actes suicidaires et

promotion de la santé mentale.
Méthodes et pistes d’action, Nathalie
Lesplingard, Jean-Luc Veret

Éditorial
• De l’Europe à internet : de nouveaux

espaces d’éducation, Michel Dépinoy

Nutrition
• Les aliments santé, mythe ou réalité ?

Anne Brozzetti

Environnement
• Apprendre le bruit, Denis Dangaix

La santé à l’école
• La classe santé : lorsque les élèves

s’approprient leur santé, Raymond
Valcke

Aide à l’action
• « Suicide, un appel à vivre », Jean-Luc

Veret, Nathalie Lespinglard

Cinésanté
• La vie rêvée des anges, Michel Condé,

Alain Douiller

La santé en chiffres
• Les médecins et le tabac, S. Joussant,

Dr F. Baudier, A. Velter

Lectures, vidéo, carnet d’adresses

Dossier
Quelle prévention du suicide ?

Éditorial
• Prévention du suicide mode d’emploi ?

Alain Douiller

Éléments de compréhension
de l’acte suicidaire

• Épidémiologie du suicide en France,
Jacques Arènes

• Sociologie (s) du suicide, Eric Le Grand
• Repères psychologiques, Xavier

Pommereau
• Quelles approches pour l’éducation pour

la santé face au suicide ? Fabien Tuleu
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Soins palliatifs et
accompagnement

coordonné par
Jean Kermarec

Pneumologue, profes-
seur agrégé

du Val de Grâce,
vice-président de

l’Association pour le
développement

des soins palliatifs
fondatrice

une thérapeutique palliative contre la douleur et
les symptômes d’inconfort et un accompagnement
où sont impliqués tous les intervenants regroupées
avec la famille dans une équipe interdisciplinaire
>p. 16. Une prise en charge précoce rend moins
difficile l’accompagnement terminal >p. 18.
150 000 personnes sur 550 000 décédées dans
l’année nécessiteraient des soins palliatifs. La prise
en charge palliative s’améliore à l’hôpital, où ont
lieu 70 % des décès, avec l’augmentation du
nombre des unités de soins palliatifs et d’équipes
mobiles >p. 20 mais aussi avec le développement
de l’esprit soins palliatifs dans les services clini-
ques. À domicile des structures adaptées aident
les malades à rester chez eux >p. 21.
L’accompagnement du malade et de sa famille
demande de la part des intervenants coopération
et complémentarité. L’équipe soignante doit
associer compétence et maturité >p. 24. Le
malade qui s’en va est d’autant plus angoissé qu’il
a tant d’affaires à régler aux plans matériel et
social >p. 25, aux plans psychologique et spirituel
>p. 26. À cet égard les accompagnants bénévoles,
en équipe, peuvent jouer un rôle important quand
ils présentent des garanties de fiabilité >p. 28.
Les modalités de prise en charge du malade
varient suivant le lieu, domicile ou institution, et
suivant le type de structures.
À l’hôpital, l’unité de soins palliatifs est une unité
autonome destinée à recevoir des malades en fin
de vie et dont la conception architecturale réserve
une large place à la famille >p. 32. L’équipe mobile
de soins palliatifs, structure légère, ne disposant
pas de lits est à la disposition de tous les services
d’un hôpital pour des conseils techniques et une
aide à l’accompagnement >p. 35. Une équipe
mobile dans un centre anticancéreux suit un
nombre plus important de malades, à un stade
plus précoce où une thérapeutique curative est en
cours d’où le nom d’équipe d’accompagnement et

de soins continus >p. 37. Tous les services aigus se
doivent de se préoccuper des malades en phase
critique et de les garder en charge jusqu’à la fin
s’ils le souhaitent avec l’aide éventuelle d’une
équipe mobile >p. 38.
En gériatrie les besoins sont immenses : certains
centres comportant une USP contribuent à former
des soignants qui diffuseront leur savoir-faire dans
les services de soins de longue durée, les maisons
de retraite >p. 46…
Au domicile, les soignants libéraux ont vocation à
prendre en charge les malades en fin de vie, ce qui
implique qu’ils acceptent de travailler en équipe
>p. 39, l’idéal étant de constituer un réseau >p.
42. Ils peuvent aussi être aidés par une USP qui se
met à leur service >p. 40.
L’hospitalisation à domicile constitue une solution
intermédiaire où l’hôpital intervient par une de ses
équipes, mais le médecin référent qui reste le
médecin de famille. En milieu urbain l’HAD ne
concerne qu’un nombre limité de villes >p. 43, des
expériences intéressantes se déroulent en milieu
rural >p. 44, plus répandus sont les services de
soins infirmiers à domicile de grande utilité.
Le développement des soins palliatifs requiert
l’implication des soignants et leur formation au
cours des études de médecine >p. 51, de soins
infirmiers, d’aides-soignants >p. 52 associant
enseignement théorique et pratique.
Le lecteur trouvera dans le cadre des tribunes, les
principes éthiques qui sont enseignés à des
étudiants en médecine >p. 54, si fondamentaux
quand on est confronté à des problèmes tels que
ceux posés par la mort des vieillards >p. 57.
L’opportunité d’une coordination régionale des
soins palliatifs est argumentée >p. 59.
Les associations interviennent en affirmant une
éthique de l’accompagnement, en sensibilisant le
grand public, en mettant en place des bénévoles
fiables >p. 62. La Société française d’accompagne-
ment de soins palliatifs fédère tout le mouvement
associatif au niveau national et international
>p. 64.

L es soins palliatifs visent à soulager toutes
les composantes de la souffrance du
malade menacé dans sa vie. Ils associent

dossier
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phine a 150 ans….
De la même façon, l’accompagnement a été conçu

et organisé par Saint-Camille avec ses équipes qui par-
couraient l’Italie au gré des épidémies pour venir en
aide aux mourants.

Jeanne Garnier, avec les Dames du Calvaire, a dé-
veloppé des hospices à partir de 1842, pour accueillir
les malades en fin de vie, mais il s’agissait d’établis-
sements non médicalisés, apportant aux malades pré-
sence, écoute et compassion mais où manquait la prise
en charge médicale de la dimension physique de la souf-
france.

Parallèlement, en dehors des hospices, la médecine
humaniste avait le souci de la prise en charge globale
du malade : les traitements symptomatiques progres-
saient mais restaient mal adaptés, l’accompagnement
par les soignants était facilité par la longueur du sé-
jour des malades et par le temps dont disposaient les
infirmières religieuses, et, plus tard, infirmières « Croix-
Rouge », personnels semi-bénévoles.

Puis arriva la grande révolution thérapeutique de
l’après-guerre : le diagnostic d’une méningite tubercu-
leuse n’équivalait plus à un arrêt de mort. Les triom-
phes de la médecine curative eurent un impact psycho-
logique énorme et aussi deux conséquences matérielles :
les durées moyennes de séjour hospitalier qui se comp-
taient en semaines ou en mois dès lors qu’il s’agis-

Définitions

Données générales

Jean Kermarec
Pneumologue,

professeur agrégé
du Val-de-Grâce,
vice-président de

l’ASP fondatrice

L e désir de soulager les personnes en fin de vie
ne date pas d’aujourd’hui. L’effet de l’opium sur
la douleur remonte à la nuit des temps, la mor-

ou de soulager (soins palliatifs).
On pourrait donc considérer que tous les
soins qui visent à combattre les symp-
tômes, sans avoir un impact direct sur
la maladie, entrent dans le cadre des
soins palliatifs.
En fait, on réserve le terme de « soins
palliatifs » aux soins qui s’adressent à des
malades atteints d’une affection de pro-
nostic fatal à brève échéance (soins pal-
liatifs terminaux), ou à plus ou moins longue
échéance, après des rémissions, qui,
parfois, débouchent sur des guérisons.

Il s’agit donc de malades graves confron-
tés à une crise existentielle, telle que leur
souffrance est totale, dans laquelle s’im-
briquent des composantes physiques,
morales, sociales et spirituelles, qui
doivent donc être pris en charge de fa-
çon globale par des intervenants divers
agissant de façon complémentaire dans
le cadre d’une équipe interdisciplinaire.
Ainsi, les soins palliatifs reposent sur deux
éléments indissociables : la thérapeu-
tique palliative et l’accompagnement.
La thérapeutique palliative est l’affaire
des soignants : elle cherche à réduire tous
les symptômes, sources de souffrance

et d’inconfort, en premier lieu la douleur,
mais aussi les vomissements, l’essouf-
flement…
L’accompagnement correspond à une
attitude qui essaie de « comprendre ce
que le malade est en train de vivre, tout
en gardant la distance nécessaire pour
lui apporter une aide véritable » (Rogers).
Il est l’affaire de tous les intervenants
autour du malade, chacun connaissant
des contraintes et des limites.
La famille représente, avec les proches,
le premier et le principal soutien du
malade. Mais elle est souvent désem-
parée et ne sait quelle attitude tenir

Les soins palliatifs s’avèrent nécessaires pour près d’un décès sur trois. Il
s’agit d’une prise en charge à la fois médicale, sociale et relationnelle qui peut
intervenir aussi bien en milieu hospitalier qu’au domicile du patient.

L es soins sont des actions qui ont
pour but de guérir (soins curatifs)
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sait de maladies graves, se réduisent de plus en plus
pour atteindre actuellement 5 à 6 jours, et dans ce temps
limité, doivent se loger des explorations techniques de
plus en plus nombreuses : le temps de relation entre
le malade et le soignant ne laisse plus la place au
dialogue d’antan.

C’est dans ce contexte qu’apparaît une forte réac-
tion, initiée de façon particulière par Cicely Saunders
à partir des années cinquante et plus encore après
l’ouverture en 1967 du Saint Christopher’s Hospice dont
elle est la fondatrice. Son influence sur la conception
des soins palliatifs est considérable : la prise en charge
globale du malade en fin de vie doit comporter la thé-
rapeutique palliative et l’accompagnement, indissocia-
bles l’un de l’autre. Elle comprend comment mieux
maîtriser la douleur chronique en utilisant largement
la morphine, en recherchant par palier la dose efficace,
en ayant recours si possible à la morphine orale, re-
nouvelée à heure régulière, avant que la douleur ne
réapparaisse, en tenant compte de la durée d’action
du médicament. Parallèlement, elle fait en sorte que
l’accompagnement de ce malade, soulagé au mieux,
soit assuré par l’ensemble des professionnels de santé,
les ministres des cultes, et, élément nouveau, les
bénévoles, œuvrant ensemble dans le cadre d’une
équipe. Les hospices anglais font une large place aux
bénévoles qui interviennent sur deux plans : au che-
vet des malades et des familles, dans le cadre d’un
soutien moral direct, ce sont les bénévoles d’accom-
pagnement à proprement parler ; et les bénévoles qui
facilitent et agrémentent la vie des malades en réali-
sant des tâches matérielles : faire des courses, les aider
à s’alimenter, assurer des transports, faire le ménage,
jardiner pour rendre le cadre plus plaisant.

Cette prise en charge des tâches matérielles par les
bénévoles a été discutée et généralement récusée en
France dans la mesure où elle pourrait avoir un impact
sur des emplois salariés.

devant son malade qui oscille entre des
attitudes de déni, d’espoir, de dépres-
sion et de résignation. Ses encourage-
ments, sa lassitude, voire ses acquies-
cements, peuvent intervenir à
contretemps et déclencher chez le ma-
lade agressivité et colère.
Les professionnels de la santé connais-
sent tous des contraintes de temps. Le
médecin, par la qualité de son informa-
tion, percevant la demande réelle du ma-
lade qui ne correspond pas toujours à
la demande exprimée, toute l’équipe
soignante, par leur façon d’être et de faire,
le psychologue, qui peut décrypter cer-

tains messages au travers de paroles ou
d’attitudes, tous peuvent, quand leur
action est cohérente et complémentaire,
apporter beaucoup au malade et à sa
famille. Les assistantes sociales, formées
à l’écoute, en ayant le souci de régler
des problèmes familiaux et économiques
touchant à l’avenir du conjoint et des en-
fants, concourent à soulager la souffrance
morale ; tout comme l’aumônier et
d’autres, attentifs aux préoccupations
spirituelles qui ne concernent pas que
le religieux.
Face à ces contraintes de temps et à ces
difficultés psychologiques, les bénévo-

La diffusion des soins palliatifs
Le mouvement des hospices anglais se répand à par-
tir de 1974 au Canada où Balfour Mount crée un ser-
vice de soins palliatifs, substituant cette appellation
à celle de l’hospice ; à la même époque, apparaît la
première équipe de soins palliatifs à domicile aux États-
Unis.

En Grande-Bretagne, à partir de 1970, le Cancer relief
Mac Millan fund (CRMF, Fondation de lutte contre le
cancer), soutenu par le ministère de la Santé, joue un
rôle déterminant dans l’essor des soins palliatifs. Le
CRMF finance la création des unités de soins palliatifs
et un réseau de services de soins à domicile, dont les
frais de fonctionnement sont couverts par le ministère
de la Santé. Il s’implique dans l’enseignement et la for-
mation. D’autres organismes participent à cet effort,
de telle sorte qu’en 1994, M. L. Lamau évalue le nombre
des unités de soins palliatifs à 193, représentant 2 993
lits, avec une médiane de 10 lits et une durée de sé-
jour habituelle de 9 à 17 jours.

Les études anglaises situent le besoin en soins
palliatifs à 50 lits par million d’habitants.

En France, des associations naissent pour soutenir
ce mouvement : l’association Jalmalv (Jusqu’à la mort
accompagner la vie), est créée à Grenoble en 1983 par
le Pr Schaerer, puis l’ASP (Association pour le dévelop-
pement des soins palliatifs) à Paris en 1985 par Jean
Faveris, Alliance à Bordeaux, Albatros à Lyon, Clément
en Alsace et bien d’autres. Toutes sont représentées
au sein de la SFAP (Société française d’accompagne-
ment et de soins palliatifs) fondée en 1989.

À ces initiatives multiples, émanant de milieux pri-
vés et publics, répond une initiative gouvernementale :
le ministre de la Santé, Edmond Hervé, charge une
commission ministérielle d’étudier le problème des soins
palliatifs et de faire des propositions à ce sujet. Le rapport
de Geneviève Laroque Soigner et accompagner jusqu’au
bout paraît en 1986, débouchant la même année sur

Données générales

les d’accompagnement apportent une
disponibilité et une approche plus se-
reine. Inconnus du malade, instruits des
phases qu’il peut traverser, formés à
l’écoute, ils représentent, dès lors qu’ils
sont sélectionnés et soutenus au sein
d’une équipe, des personnes fiables à
qui l’on peut se confier.
Dans certains pays, des bénévoles ap-
portent également une aide matérielle
importante. En France, on reste vigilant
à ce que l’action des bénévoles ne puisse
avoir aucun impact sur l’emploi des per-
sonnels salariés.
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une circulaire ministérielle relative « à l’organisation des
soins et de l’accompagnement des malades en phase
terminale » avec un document sur le traitement de la
douleur chronique. Le premier congrès européen de soins
palliatifs, à Paris en 1990, en présence du Président
de la République, souligne l’adhésion de l’État au principe
des soins palliatifs. La loi hospitalière du 31 juillet 1991
introduit le terme de « soins palliatifs » et en fait un droit
pour le malade. Les soins palliatifs sont ainsi recon-
nus, de façon officielle, par les pouvoirs publics.

En 1993, le rapport de H. Delbecque, chargé de
mission auprès du ministre de la Santé, fait le point
sur le développement des soins palliatifs en France et
ses insuffisances.

En 1995, la loi revient sur la nécessité de la prise
en charge de la douleur des patients dans les établis-
sements de santé, publics et privés, et la formation des
médecins.

Le Conseil national de l’ordre des médecins a toujours
soutenu le mouvement des soins palliatifs. Dans un
document de janvier 1996 déontologie et soins palliatifs,
élaboré en coordination avec le Pr Hoerni, il a rappelé
les principes éthiques auxquels doivent obéir les médecins
face aux malades en phase critique ou en fin de vie et
les conditions qui favorisent leur application.

La loi de juin 1999 sur les soins palliatifs confirme
le droit du malade à en bénéficier (lire p. 21). Elle men-
tionne la possibilité que des bénévoles, formés à l’ac-

même d’une maladie grave ; il s’agit
de la mort qui est une toute autre
réalité. Pour reprendre W. Janke-
levitch : « En vérité la mort n’est pas
sur le même plan que les autres
ennemis avec lesquels l’humanité se
mesure ; aussi invisible que le temps
et plus invincible encore, la mort n’est
jamais pour l’homme un adversaire…
Avec qui entrerions-nous donc dans
un rapport de belligérance ? À qui
ferions-nous donc la guerre ? Contre
qui ouvririons-nous donc les hostili-
tés ? Le combat contre la mort est
un affrontement sans partenaire, et
l’idée même de victoire ou de défaite
n’est plus qu’une métaphore. » Pour
ces malades qui vont mourir, peu leur
importe, au fond, qu’ils meurent d’un
cancer ou d’une cirrhose, l’important
pour eux, c’est qu’ils vont mourir.
Pour beaucoup de bien portants, il
est confortable de dire que bien
souvent les malades ne savent pas
qu’ils vont mourir. Ça leur évite, à
ces bien portants, de se poser trop
de questions sur la manière d’appro-
cher ces mourants. Pourtant, de mul-
tiples enquêtes, et l’expérience des
cancérologues en particulier, mon-
trent bien que la plupart de ces ma-
lades (85-90 %) parvenus à cette
phase palliative de leur vie, celle,
comme il l’a été dit plus haut, où les
thérapeutiques curatives ont épuisé

Les soins palliatifs terminaux
leurs effets, sont assez lucides sur
leur fin prochaine. Peu importe la ma-
nière dont ils sont arrivés à cette
constatation : que cette annonce leur
ait été faite par leur médecin ou qu’ils
l’aient compris par eux-mêmes, l’im-
portant pour eux, c’est leur mort
prochaine.

Et cette prise de conscience en-
traîne chez chacun de ces malades,
on le comprendra, des modifications
psychologiques, des interrogations,
des comportements, des besoins
nouveaux qui jusqu’alors n’étaient
pas apparus. On ne s’étendra pas
longuement ici sur la crise du mou-
rir (lire aussi p. 26). Notons cepen-
dant quelques éléments importants
qui spécifient cette phase terminale
de la vie. Au point de vue psycholo-
gique, d’une part, un détachement
progressif de tout ce qui, jusqu’alors,
avait été sujet d’intérêt, tandis qu’en
même temps se développe un be-
soin de plus en plus fort de se sentir
entouré de l’affection des siens. Pa-
rallèlement apparaissent, chez un
grand nombre de ces malades, des
interrogations spirituelles sur le sens
de la vie vécue, sur un au-delà pos-
sible, etc. Pour certains d’entre eux,
c’est aussi le moment venu de ré-
gler des problèmes familiaux qui
avaient été négligés jusqu’alors : la
réconciliation avec un conjoint, un
enfant, les retrouvailles désirées
avec un ami abandonné ; à moins
qu’il ne s’agisse de trouver des

solutions à des questions matériel-
les, importantes pour ceux qui res-
tent, et dont la solution avait été
négligée jusqu’alors. Tout ceci pou-
vant être vécu avec beaucoup d’an-
goisse et de souffrance morale.

Toutes ces questions, on le com-
prendra, prennent, chez bon nombre
de mourants, le pas sur les symp-
tômes physiques de leur maladie,
surtout si ceux-ci ont été correcte-
ment traités. Et certaines d’entre
elles ne relèvent pas immédiatement
des soignants, médecin ou infirmière,
mais de l’assistante sociale, voire
du notaire, du psychologue ou du
psychiatre, de l’aumônier si ce n’est
tout simplement de la famille ou des
amis.

Il apparaît alors à l’évidence que
cette pratique des soins palliatifs
terminaux est particulière : il ne s’agit
plus de soigner une maladie, mais
de prendre en charge un malade avec
tous les problèmes que cette mort
prochaine peut soulever. Et cette
médecine a ses exigences. D’une
part, elle impose d’être pratiquée en
équipe interdisciplinaire. Les besoins
de ces malades sont si divers, on
l’a vu, qu’ils ne peuvent être pris cor-
rectement en charge que par une
équipe interdisciplinaire comportant :
médecins, infirmières, aides-
soignants, kinésithérapeutes, psy-
chologues, assistantes sociales,
ministres des cultes et bénévoles,
équipe au sein de laquelle les com-

Maurice Abiven
Médecin, ancien chef

de service de la
première unité de
soins palliatifs en

France

L e malade face à la mort ! Ici
tout change, tout bascule. Il
ne s’agit plus d’une maladie,
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compagnement, apportent leur concours à l’équipe de
soins en participant à l’ultime accompagnement du
malade et de son entourage, sous condition d’avoir
l’accord du malade et de ses proches, et de ne pas
interférer avec la pratique des soins médicaux et pa-
ramédicaux. Enfin, la loi prévoit le droit pour tout sa-
larié, dont un ascendant, descendant ou une personne
partageant son domicile, fait l’objet de soins palliatifs,
de bénéficier d’un congé d’accompagnement de 3 mois.

Conception des soins palliatifs en France
Les soins palliatifs reposent sur trois éléments indis-
sociables : une éthique, la thérapeutique palliative et
l’accompagnement.

L’accompagnement commence par le traitement de
la souffrance physique et prend en compte la souffrance
morale, sociale et spirituelle. Elle vise la qualité de fin
de vie en conservant au mieux les possibilités de com-
munication.

Les différentes composantes de la souffrance sont
mieux prises en compte de façon complémentaire par
une équipe interdisciplinaire comportant la famille, les
professionnels de santé, les personnes susceptibles
d’apporter un soutien spirituel…

Les bénévoles d’accompagnement peuvent être
sollicités et apporter un concours important dans l’aide
morale, voire spirituelle, en particulier au plan des
réconciliations génératrices de paix.

munications doivent être d’une qua-
lité telle que chacun des membres
de l’équipe soit informé de tout ce
dont il a besoin pour assurer, dans
son domaine, la meilleure prise en
charge possible du mourant.

Par ailleurs cette médecine doit
fonctionner selon des règles éthiques
qui lui sont propres ; la principale de
ces règles étant que la qualité de
la vie qui reste à vivre à ce malade
doit primer sur la durée de cette vie ;
règle qui est exactement à l’opposé
de la règle éthique fondamentale de
la médecine, où l’on doit toujours
s’employer à ce que la durée de la
vie soit prioritaire, même si cela
devait être aux dépens, de la qua-
lité de cette vie.

Faut-il, alors, envisager des ser-
vices spécialisés pour accueillir tous
ces mourants ? Certainement pas.
L’idéal vers lequel il faut tendre est,
au contraire, que partout où des
malades sont appelés à mourir, ils
puissent recevoir ces soins pallia-
tifs terminaux. Mais ce souhait com-
porte un certain nombre d’exigences.
D’une part il importe que tous les
soignants, médecins comme infirmiè-
res, reçoivent dans le cours de leurs
études une formation à cette disci-
pline nouvelle ; ce qui est heureu-
sement en train de se faire, puisque
les soins palliatifs font maintenant
partie du cursus obligatoire des étu-
des des uns et des autres. Cette
formation devrait leur permettre de

garder leurs malades qui vont mourir
dans les services hospitaliers où ils
ont été soignés jusque-là. Pour ce
faire, il leur sera peut-être nécessaire
de se faire conseiller par une équipe
mobile de soins palliatifs, équipe
dont tous les hôpitaux devraient peu
à peu se doter. Cette équipe, formée
de médecins, d’infirmières, de psy-
chologues, peut-être d’assistantes
sociales, pourra répondre à la de-
mande des différents services de ces
hôpitaux pour aider le personnel à
assurer la meilleure prise en charge
possible des mourants dont la fin de
vie pour une raison ou une autre se
révélerait difficile.

Faut-il alors continuer à prévoir des
unités fixes de soins palliatifs (USP) ?
Certainement. Parce qu’il y aura
toujours des malades dont la fin de
vie posera des problèmes : traite-
ment de douleurs rebelles aux thé-
rapeutiques habituelles, problèmes
psychologiques difficiles à résoudre,
relations particulièrement difficiles
avec le malade ou la famille, etc.
problèmes qui seront mieux pris en
charge dans des services organisés
pour ce type de travail. Par ailleurs,
ces USP seront toujours nécessai-
res comme lieux privilégiés de for-
mation et de recherche. C’est la
raison pour laquelle un rapport du
Conseil économique et social préco-
nisait très justement la création de
telles USP dans chaque centre hos-
pitalier universitaire, sujet qui, mal-

heureusement, n’a pas été suffisam-
ment précisé par la loi du 9 juin
1999. Reste le problème des mou-
rants au domicile. Il est juste de pré-
ciser que les généralistes n’ont pas
attendu la formulation de cette dis-
cipline nouvelle pour s’occuper de
leurs malades mourants. Mais
compte tenu de ce qui a été dit plus
haut concernant le travail interdis-
ciplinaire que nécessite ce type de
malades, la création de réseaux
reliant entre eux les divers interve-
nants auprès du malade (généraliste,
infirmière libérale, kinésithérapeute,
etc.) apparaît comme de plus en plus
nécessaire. Ces réseaux animés par
un coordinateur, une coordinatrice
feront le lien entre les différents in-
tervenants. Cette coordination sem-
ble tout à fait indispensable pour
assurer au malade, et à sa famille
qui en a la charge, une sécurité dans
la continuité et l’adaptation perma-
nente des soins aux besoins du
mourant.

Ce sera une des chances de no-
tre médecine de la fin du XXe siècle
que d’avoir introduit dans la prati-
que médicale cette dimension huma-
niste et compassionnelle des soins
palliatifs, que la technicité qui l’avait
envahie avait risqué de lui faire
perdre.

Données générales
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Les soins palliatifs s’appliquent aux malades en fin
de vie, aux soins terminaux qui ont été le point de départ
de la réflexion sur les soins palliatifs.

Élargissement de la conception des soins palliatifs :
les soins continus
Dans cette approche, les soins palliatifs s’appliquent
aux malades lors de phases critiques de leur maladie,
correspondant à des moments où ils se sentent me-
nacés dans leur vie. L’exemple le plus caractéristique
est représenté par le malade chez lequel un cancer vient
d’être diagnostiqué à l’occasion d’une métastase dou-
loureuse : les examens réalisés objectivent des loca-
lisations multiples, une chimiothérapie lourde démarre,
c’est la panique chez le malade et sa famille.

Au traitement à visée curative, la chimiothérapie, va
être associé un traitement palliatif visant à réduire la
douleur. Mais pour autant, va-t-on laisser ce malade
et cette famille sans l’accompagnement dont ils ont
à ce moment un besoin aigu ? L’évolution peut se faire
dans des sens variables : le malade va être répondeur
à la thérapeutique et connaître des rémissions, voire,
dans certains cas, une guérison ; le traitement pallia-
tif n’aura plus de raison d’être et l’accompagnement
s’adaptera. Les soins palliatifs auront permis de fran-
chir un cap. En cas de reprise évolutive ou en l’absence
de réponse au traitement, l’accompagnement sera moins
difficile s’il a été précoce. On est là dans une optique
de soins continus ou en début d’évolution, les soins
curatifs sont essentiels et les soins palliatifs complé-
mentaires, les termes s’inversant en cas d’évolution
défavorable, les soins palliatifs devenant exclusifs dans
la phase terminale qui présente des particularités dès
lors que le malade se sent face à la mort.

La situation des soins palliatifs
en milieu hospitalier

L’évolution récente montre que l’accompagnement de
fin de vie préoccupe de plus en plus les Français : parmi
les quinze thèmes retenus dans le cadre des États
généraux de la santé, celui de la douleur et des soins
palliatifs est le plus traité lors des débats en région.

L’augmentation de l’espérance de vie, les change-
ments de mode de vie, l’éclatement de la famille, la
modification de l’habitat rendent indispensable une prise
en charge cohérente et organisée des derniers jours
de la vie, une prise en charge médicale mais aussi sociale
et relationnelle.

Depuis la circulaire de 1986, les soins palliatifs se
sont essentiellement développés en milieu hospitalier
dans deux types de structures : les équipes mobiles
de soins palliatifs (EMSP) et les unités de soins pal-
liatifs (USP). Les soins palliatifs concernent principa-

lement les cancers, les troubles neurologiques dégé-
nératifs, le sida et la maladie d’Alzheimer, soit environ
150 000 décès par an sur un total de 550 000 décès
en France.

Le secrétariat d’État à la Santé et à l’Action sociale
met actuellement en œuvre un plan triennal de déve-
loppement des soins palliatifs dont l’objectif est de créer
et de diffuser une culture de soins palliatifs à la fois
chez les professionnels de santé et dans le public pour
que chacun ait droit à une mort décente.

Les axes principaux du plan sont, notamment, le re-
censement de l’offre de soins palliatifs existante, le
renforcement de l’offre de soins et la réduction des
inégalités entre régions, le développement de la for-
mation des professionnels et de l’information du pu-
blic, le soutien à la prise en charge à domicile.

Les équipes mobiles et les unités de soins palliatifs
Les équipes mobiles et les unités de soins palliatifs
constituent deux maillons essentiels de la prise en charge
des soins palliatifs. À ce titre, on peut constater une
évolution progressive de la situation en France, ces trois
dernières années.

La situation en 1997
Au 30 mai 1997 la Société française d’accompagne-
ment et de soins palliatifs (SFAP) recensait 55 équi-
pes mobiles et 51 unités de soins palliatifs représen-
tant un total de 547 lits (pour mémoire, en 1992, on
ne comptabilisait que 22 unités et 6 équipes mobiles
de soins palliatifs).

En 1997, on pouvait constater qu’il existait d’impor-
tantes disparités entre les régions. Ainsi, les régions
Centre, Limousin, Languedoc-Roussillon et la Corse ne
disposaient d’aucun équipement. 41 départements ne
disposaient ni d’équipes mobiles de soins palliatifs,
ni d’unités de soins palliatifs.

La situation au 31 décembre 1998
À l’issue du premier recensement effectué par la direction
des Hôpitaux au 31 décembre 1998, on dénombre :
l 84 équipes mobiles de soins palliatifs,
l 74 unités de soins palliatifs pour un total de 675 lits.
On peut constater que, comparativement à 1997,

toutes les régions — à l’exception de la Guyane, la Mar-
tinique, la Guadeloupe et la Réunion — sont dotées
d’au moins une unité ou équipe mobile de soins pal-
liatifs.

Les prévisions 1999
La mise en œuvre du plan triennal de développement
des soins palliatifs lancé en avril 1998 par le secréta-
riat d’État à la Santé et à l’Action sociale, comporte,
outre l’effort financier de 50 millions fait par la Cnamts
au titre du fonds national d’action sanitaire et sociale,
un financement spécifique de 150 millions en 1999
afin de soutenir le développement et la création d’équipes
mobiles et d’unités de soins palliatifs. Un recensement
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des structures existantes et surtout le choix des pro-
jets de développement ou de création de soins pallia-
tifs viennent d’être réalisés. Les agences régionales
de l’hospitalisation sont chargées de la mise en œuvre
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 plutôt que les uni-
tés fixes. En effet, les équipes mobiles ont pour objectif
de faciliter l’intégration et la pratique des soins palliatifs
par l’ensemble des services concernés. Elles jouent un
rôle pivot dans la mise en place des réseaux ville-hô-
pital. En permettant de mieux apprécier les besoins réels
de l’établissement, elles peuvent constituer une étape
préliminaire à la création d’une unité de soins palliatifs.

Bilan global de l’offre de soins
Grâce à ce financement spécifique et après sélection
et priorisation par les agences régionales de l’hospi-
talisation des projets proposés, l’offre de soins palliatifs
sera fin 1999 d’environ :
l 177 équipes mobiles de soins palliatifs,
l 99 unités de soins palliatifs représentants un to-

tal de 774 lits,
l une dizaine de réseaux de soins palliatifs entre les

établissements ou entre la ville et l’hôpital répartis sur
l’ensemble du territoire.

Tous les départements, à l’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
Parallèlement à ces créations, un effort important est
accompli au niveau régional, pour renforcer les équi-
pes déjà 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 l’exercice
en cours sera établi en fin d’année.

La situation des soins palliatifs
à domicile

Depuis quelques années, certaines études mettent en
évidence l’intérêt des soins palliatifs à 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 connaître avec précision l’état
des lieux en France des soins palliatifs à domicile.

Les services déconcentrés du ministère de l’Emploi
et de la Solidarité ont validé à l’échelon du départe-
ment le nombre et le type des structures existantes au
31 décembre 1998 se déclarant dédiées aux soins pal-
liatifs à domicile à partir d’un questionnaire élaboré par
la direction générale de la Santé :
l les structures HAD (hospitalisation à domicile) avec

orientation soins palliatifs ;
l les réseaux de soins palliatifs ville-hôpital ;
l les structures libérales de soins à domicile orga-

nisées autour des soins palliatifs ;
l les services de soins infirmiers à domicile (Ssiad)

centrés sur les soins palliatifs à domicile.

La situation en 1997
Aucun recensement exhaustif des activités strictement
libérales n’avait fait l’objet d’enquête. Des estimations
ont été publiées dans le rapport Delbecque (décembre
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Garantie du droit à l’accès aux soins palliatifs

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

tourage. Dans le cadre du schéma
régional d’organisation sanitaire,
ils sont dispensés par les établis-
sements de santé mais également
à domicile selon des conditions
particulières définies par décret.
Le rôle et le cadre d’action du mi-
lieu associatif, notamment dans
l’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 l’entourage du ma-
lade. En effet, il permet à tout
salarié du secteur public ou privé,
dont une personne partageant son
domicile fait l’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.

L a loi n° 99-477 du 9 juin
1999, s’inscrivant dans la

Données générales
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1993) ainsi que dans le rapport du Conseil économi-
que et social (février 1999) qui les ont évaluées à une
dizaine d’équipes intervenant au domicile, pour toute
la France.

La situation au 31 décembre 1998
À l’issue du premier recensement effectué par la direction
générale de la Santé au 31 décembre 1998, on dénom-
bre (figures 1 et 2) :
l 30 unités d’hospitalisation à domicile (HAD) avec

une orientation soins palliatifs ;
l 18 réseaux de soins palliatifs à domicile ville-hô-

pital ;

figure 2
Réseaux Ssiad et HAD en soins palliatifs et projets

2 réseaux

1 réseau

1 HAD

2 HAD
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Réseaux et HAD

1 Ssiad

2 Ssiad et plus

néant projets

État au 31 décembre 1998 Projets pour 1999

l 102 services de soins infirmiers à domicile (Ssiad)
identifiés par les Ddass pour s’être organisés autour
des soins palliatifs.

Une concentration des structures HAD et des réseaux
est effective sur l’Île-de-France, la région Provence–Alpes–
Côte-d’Azur, l’Aquitaine et l’Est français. 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.
l 37 départements ne disposent d’aucune des struc-

tures définies dans le cadre de l’enquête.

Les prévisions 1999
Onze structures, HAD et réseaux principalement ont dé-
posé un projet d’organisation multidisciplinaire des soins
palliatifs à domicile auprès de leurs agences régiona-
les de l’hospitalisation et des Ddass respectives (figure 2).

Description
l La composition des équipes de soins palliatifs ca-

ractérisent les Ssiad, HAD et réseaux de soins pallia-
tifs. En effet, l’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.
l L’origine et la destination des patients : l’HAD est

Source :
direction
générale

de la
Santé

figure 1
Réseaux de soins palliatifs
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figure 3
Gestion de l’information : améliorations souhaitées
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la structure qui reçoit 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, très peu en réanimation ; ce qui peut
apparaître comme un critère de qualité de la prise en
charge au domicile d’un patient, compte tenu du fait
que l’état s’aggrave généralement. En Ssiad, les pa-
tients qui décèdent à leur domicile, sans être réhospita-
lisés, sont plus nombreux.
l 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 être sélection-
nés sur des diplômes 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 très peu nombreux, ils assistent surtout
à des journées de sensibilisation et de formation con-
tinue.
l La coordination de l’équipe soignante est assurée

pour le transfert du patient de l’hôpital à son domicile
par un cadre infirmier en HAD, par l’équipe au complet
dans les réseaux et par le personnel soignant et le mé-
decin traitant dans les Ssiad.
l Les difficultés exprimées sont d’ordre médical et

institutionnel en HAD, budgétaire et institutionnel en
réseaux et médical et budgétaire dans les Ssiad.
l Le choix d’une prise en charge à 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 à la réussite de ce choix.
l 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
l’augmentation du nombre de réunion d’équipe par mois.
l Les améliorations à apporter dans la prise en charge

sont pour les soignants en priorité : le temps passé à
domicile, le temps de secrétariat et le temps de logis-
tique (être joignable 24 heures sur 24,…). Cette de-
mande met ainsi en lumière les limites des soins à
domicile et la nécessité d’une organisation en réseau
pour éviter les ruptures de prise en charge.
l Les patients et leur entourage évaluent l’activité

de ces structures comme satisfaisante voire très sa-
tisfaisante pour les structures HAD et les réseaux. Ces
structures ont mis en place un questionnaire pour l’éva-
luation. Les réseaux la complètent par une enquête.
Les Ssiad utilisent surtout l’entretien oral et enregis-
trent des appréciations allant d’assez satisfaisantes à
très satisfaisantes.

Source :
direction
générale

de la
Santé

Conclusions
Ces constats appelent en conclusion les recomman-
dations suivantes :
l Permettre une diffusion de la culture des soins pal-

liatifs à domicile en donnant l’accès en priorité à la
formation des professionnels.
l Développer en priorité les réseaux ville-hôpitaux,

en articulation avec les structures Ssiad et HAD
existantes afin de couvrir progressivement les dépar-
tements déficitaires.
l Encourager les réseaux de soins palliatifs à s’in-

tégrer dans des réseaux plurithématiques (personnes-
âgées, cancérologie, douleur,…) afin de mieux répar-
tir les activités de secrétariat et de logistique, que ne
peuvent assumer pleinement, les réseaux monothéma-
tiques.
l Provoquer une fédération des compétences Ssiad–

HAD à l’intérieur d’un réseau.
l Potentialiser et capitaliser les compétences des

structures institutionnelles au domicile dans un ensemble
piloté par les réseaux.
l Le médecin généraliste doit être le pivot de cette

coordination tout en travaillant en étroite collaboration
avec l’ensemble des structures.

Les soins palliatifs à domicile existent et se déve-
loppent, vu le nombre de dossiers déposés auprès des
Ddass depuis 1996. Leurs progressions et leurs dyna-
mismes seront accentués si une coordination des struc-
tures hospitalières 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-hospitalière puis à domicile.

Données générales
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Le rôle de l’équipe soignante

Quels que soient les lieux et les modalités de son
exercice — dans une structure spécifique dotée de lits,
en unité mobile, au domicile ou au sein d’un service à
haute mortalité — l’équipe qui dispense des soins
palliatifs souhaite offrir deux qualités : une excellente
compétence et une heureuse maturité psychique.

Tendre à la meilleure compétence clinique
Le malade parvient à un stade où il est le souffre-dou-
leur d’une somme d’inconforts somatiques ressentis
comme humiliants par la perte d’autonomie qu’ils in-
duisent.

Pour soulager cette souffrance globale, les symptô-
mes physiques et psychiques si térébrants de la fin de
vie, il faut que le soignant ait été préparé par un désir
d’observer, d’apprendre et d’enseigner.

Des décisions mesurées et le savoir-faire technique
n’excluent pas l’inventivité face à des situations variées.

Lorsque la mort, la terre de finitude, est en vue, les
syndromes les plus accablants, souvent associés sont :
les douleurs rebelles, les dyspnées progressivement
croissantes ou les asphyxies aiguës, les confusions,
les occlusions, les problèmes nutritionnels, les états
grabataires parfois liés à une paraplégie, à des rétractions
tendineuses ou compliqués d’escarres.

Leur approche diagnostique et thérapeutique appelle
une démarche logique à base de clinique et d’examens
simples.
l Il faut d’abord préciser quel organe souffre. Ainsi,

les viscères profonds expriment des douleurs projetées,
très à distance. Dans le cadre d’un cancer bronchique,
une douleur de la base thoracique peut correspondre
à un envahissement costal, pleural ou diaphragmati-
que, une métastase de la glande surrénale, du pancréas

ou de la région hépatique sous-capsulaire. La dyspnée
peut relever de l’atteinte d’un ou de plusieurs organes
intrathoraciques ou même d’une ascite, d’une anémie.
Une occlusion digestive est haute ou basse.
l De manière concomitante est menée une recher-

che physiopathologique et étiologique. La douleur a un
subtratum nociceptif, neurogène, sympathique, mixte.
Elle peut être due au cancer lui-même, à des séquel-
les thérapeutiques, à une affection intercurrente telle
un zona.

Plusieurs facteurs concourent aux accès dyspnéiques :
évolution tumorale, surinfections, troubles du rythme
cardiaque, embolies.

Les confusions constituent une des situations les plus
délicates à débrouiller. L’éventail de leurs causes va
de la progression cancéreuse à la dépression masquée,
en passant par les infections opportunistes, les désé-
quilibres métaboliques, les effets secondaires des trai-
tements antalgiques ou anti-dépresseurs.

Assez souvent, plus le patient approche de la fin de
vie, plus, dans l’affolement ou l’inquiétude, le praticien
a tendance à multiplier des explorations, dans l’illusion
d’une meilleure maîtrise.

Avec juste mesure, on choisira l’examen complémentaire
à la fois le plus approprié, le moins traumatisant, réel-
lement utile dans l’optique d’un soulagement efficace.

L’Association européenne pour les soins palliatifs a
souligné l’intérêt de deux principes :
l celui de la proportion : apprécier clairement les éven-

tuels bénéfices et les inconvénients des soins proposés ;
l celui de la futilité : renoncer à ce qui n’entraînera

aucune amélioration significative du confort du malade.
Le contrôle de la douleur ne repose ni sur des do-

sages sanguins d’opiacés, ni sur des formulations passe-
partout, mais sur une titration clinique. Celle-ci nécessite
de la part des soignants une connaissance sérieuse
de la pharmacologie des morphiniques, de leurs effets

L’accompagnement
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L’accompagnement participe aux soins palliatifs. Il nécessite
une grande compétence clinique de la part des soignants, une
prise en compte des difficultés sociales et un soutien spirituel
souvent assuré par des bénévoles. Tous ces intervenants
travaillent ensemble pour « rendre la mort plus humaine ».
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secondaires, de la pratique de l’auto-analgésie contrôlée.
Apaiser une crise de suffocation ou d’agitation, arrê-
ter une hémorragie amènent au maniement précis des
neuroleptiques ou des benzodiazépines, sans vouloir
ni couper la vie de relation, ni hâter la mort.

Le temps de la toilette, celui des soins de bouche ou
des plaies, les transferts sont des moments privilégiés
pour entrer en alliance et pour développer le toucher.

La maturité psychique
En parcourant avec le malade et ses proches les éta-
pes du mourir, les soignants acquièrent une maturité
sereine qui éclaire les décisions à prendre en fin de vie.
l Sur le premier panneau d’un triptyque s’inscrit, outre

l’altération physique, la souffrance morale du patient.
Le poids mythique de la maladie grave — cancer, sida,
affection paralysante — s’inscrit dans sa temporalité
depuis l’annonce du diagnostic, la phase de rémission,
jusqu’à la rechute. Tout organe atteint subit une perte
fonctionnelle, et une autre symbolique dans la vie de
relation. Pensons par exemple au retentissement des
amputations laryngées, linguales, digestives ou de la
sphère génitale.
l L’équipe soignante doit aussi reconnaître la souf-

france des proches du malade. Elle est physique : nuits
de veille, longs trajets, retentissement psychosomati-
que dû au côtoiement de la déchéance. Elle est mo-
rale : souhait que l’être cher soit enfin délivré de tou-
tes ses peines et, en même temps, désir de le retenir
dans ce monde ; sentiments de culpabilité ou d’échec ;
effroi devant l’avenir ; réconciliations à effectuer.
l Le troisième volet est le propre désarroi des soignants.

Le malade et sa famille projettent une image idéalisée
du bon soignant : il sait et il peut, il a un devoir d’huma-
nité. Les infirmières et les aides-soignantes sont très
exposées à ce stress. Au plus près des patients et dis-
pensant des soins multiples elles n’ont pas la possibi-
lité d’un repli aisé. Or elles sont encore peu participan-
tes aux décisions thérapeutiques. Il existe un risque
d’épuisement professionnel, le « burn out ». Il peut apparaître
des clivages au sein de l’équipe soignante, non seulement
entre médecins et infirmières, mais à l’intérieur même de
ces sous-groupes. Les comportements réactionnels à ces
désarrois vont des attitudes d’évitement — mensonge,
fausse réassurance, rationalisation, esquive — à l’iden-
tification projective, fusionnelle et dangereuse.
l L’accompagnement d’un malade grave commence

dès la première consultation ou admission dans le ser-
vice.

La vérité se découvre dans une relation vivante. Elle
est davantage qu’une information technique pour dé-
taillée et transparente qu’elle soit. Elle n’est pas une
annonce lâchée, déchargée par un médecin fatigué ou
acculé par des questions et qui n’arrive plus à poser
sa réflexion. La vérité va au rythme du patient et de ses
proches, sans les précéder.

Elle est accueil et respect, qui ni n’entretient de fausses
espérances, ni ne détruit les défenses instaurées.

Mais les difficultés tiennent surtout à la capacité de
discerner au cours de chaque situation de crise :
l si celle-ci est réversible dans de bonnes conditions

de vie au juger du malade,
l ce que signifient les expressions ou attitudes de

celui-ci,
l où en est psychologiquement chaque membre de

l’équipe et de la famille.
Les bénévoles des associations pour le développe-

ment des soins palliatifs apportent ici une aide précieuse
aux uns et aux autres.

Malgré une marge d’incertitude dans l’interprétation
des faits cliniques, des dits et des non-dits, les déci-
sions concernant celui qui meurt :
l rejettent l’euthanasie, active et volontaire, ou

« mercy killing »,
l mais repoussent également l’euthanasie « à l’insu

de », qu’elle soit brutale — cocktail lytique — ou qu’elle
se dissimule sous une banale augmentation de doses
d’opiacés et de benzodiazépines.

Exercés et mûris, confortés, les soignants sauront
éviter une obstination déraisonnable, et se référer aux
principes du « withold » (ne pas engager un traitement
disproportionné) et du « withdraw » (retirer un traitement
inutile ou dangereux).

Le rôle du service social

« L’accompagnement est une démarche, un acte qui
participe des soins palliatifs et qui les imprègne en même
temps qu’il les justifie. » [1]

La souffrance de la personne en fin de vie et de son
entourage se doit d’être soulagée dans sa globalité,
en tenant compte de sa dimension physique, psycho-
logique, sociale et spirituelle, tant à l’hôpital qu’au
domicile.

En lien étroit avec les autres intervenants, soignants,
bénévoles, ministres du culte, l’assistant(e) de service
social va principalement aider à la résolution des pro-
blèmes à dominante matérielle et organisationnelle, non
seulement individuellement mais aussi en réfléchissant
avec les associations et les pouvoirs publics à l’aide
à apporter aux aidants.

Le soutien psychosocial se poursuit au-delà du décès.

Particularités suivant les lieux d’intervention
Le service social, présent dans pratiquement tous les
lieux dispensant des soins palliatifs, voit son rôle modulé
en fonction du service employeur : services hospitaliers
(longs séjours, cancérologie, immunologie, oncologie
pédiatrique…, équipes mobiles et unité de soins pal-
liatifs) ou à domicile (services d’hospitalisation à do-
micile, associations type François-Xavier Bagnoud).

Dans les services d’hospitalisation traitant les patho-
logies hautement létales, l’assistant(e) de service social

L’accompagnement
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va consacrer un temps variable à la prise en charge des
patients en fin de vie. Celle-ci sera de meilleure qualité
si, pendant la phase curative, le malade lui était connu :
la prise en charge précoce permet de tisser des liens
avec le patient et avec l’extérieur, d’anticiper les con-
séquences de la fin de vie et du décès sur les proches.
l Il n’est pas rare que les adultes malades meurent

dans ces services dits aigus ; cependant, sur indica-
tion médicale, la recherche d’unité de soins palliatifs
est effectuée par l’assistant(e) social(e) qui prépare le
patient et son entourage au passage douloureux vers
une autre structure de soins. Sa connaissance des éta-
blissements lui permet de rassurer, d’atténuer l’angoisse.

Le temps nécessaire à ce travail est bien souvent
réduit en raison de la forte pression exercée par les
services pour libérer les lits au plus vite. Conciliant les
logiques parfois contradictoires du malade, de l’insti-
tution, et de la société, l’assistant(e) social(e) va ten-
ter de trouver, dans l’intérêt de tous, le plus grand
dénominateur commun.
l En ce qui concerne les enfants en fin de vie, l’hos-

pitalisation en service de pédiatrie reste la solution la
plus sécurisante, et la prise en charge en unité de soins
palliatifs ne se justifie pas.
l Le service social répond aux préoccupations, aux

angoisses du malade et de son entourage qui ne man-

est employé pour décrire des réali-
tés immatérielles, qui dépassent le
monde de l’expérience ; il a, alors,
rapport à la transcendance, et par-
tant, le plus souvent au religieux.
Mais le mot spirituel peut, aussi, tout
simplement signifier ce qui a rapport
à l’esprit. L’homme est spirituel en
ce sens qu’il est capable de manier
des concepts, d’apprécier des réa-
lités abstraites : esthétiques, mora-
les, par exemple. Quand, dans le do-
maine des soins palliatifs, on parle
de soutien spirituel, c’est dans ce
deuxième sens qu’il faut l’entendre.
Il est question, en somme, de sou-
tien de l’esprit, par opposition au sou-
tien du corps, qui lui aussi, cela va
de soi, relève des soins palliatifs.

Dans un si bref exposé on ne s’at-
tardera pas longtemps à décrire cet
homme, cette femme parvenus au
terme de leur vie, et dont la mort est
proche. Notons seulement cet élé-
ment fondamental : ces malades qui
relèvent des soins palliatifs termi-
naux sont proches de leur mort, et
ils le savent. Et cette conscience de
leur mort prochaine provoque chez
eux des questions et des réactions
particulières qui ont pu être décri-
tes comme « une crise du mourir ».

À cette crise, l’aide psychologique
va répondre pour une part. Son do-
maine est surtout celui du « com-
ment ». Comment est vécue la crise ?

Le soutien spirituel
Comment réagit le malade à cette
prise de conscience de sa mort pro-
chaine ? Le psychologue, au besoin
le psychiatre, va pouvoir l’aider à se
pacifier. Mais le contenu même du
vécu spirituel est d’un autre ordre.
L’homme en fin de vie est sollicité
par des interrogations fondamenta-
les, celles qui faisaient se poser à
Platon la question : « D’où je viens ?
qui suis-je ? où vais-je ? ».

Pour le mourant, ces interrogations
vont le conduire à un retour sur lui-
même, sur sa vie passée ; à une re-
connaissance de soi, de ce qu’il a
fait ou pas fait, de ce qu’il a été ou
voulu être, etc. reconnaissance qui
pourra engendrer des réactions di-
verses. D’une part, peut-être, des
sentiments de satisfaction pour ce
qu’il aura accompli de bien : son
foyer, ses enfants, son travail, ses
amitiés, que sais-je. Mais, aussi,
peut-être des interrogations généra-
trices de culpabilité pour ce qu’il
n’aura pas fait, manqué de faire ou
regretté d’avoir fait.

Le temps d’une intense activité
de l’esprit
Ce temps de crise est aussi un
temps où le mourant trouve l’occa-
sion de se réinterroger sur les va-
leurs auxquelles il a adhéré durant
sa vie. Il pourra y trouver des satis-
factions, ou, au contraire, il pourra
être conduit à se poser des ques-
tions sur la qualité, l’authenticité de
ces valeurs. C’est toute l’interroga-

tion sur le sens de la vie qu’il aura
vécue qui va, ainsi, se reposer à lui.

Et il ne pourra fort probablement
pas éviter le « où vais-je ? » de Pla-
ton. Dans notre monde où les vrais
croyants en un au-delà ne sont sans
doute pas les plus nombreux, peu
d’hommes, cependant, parvenus au
terme de leur vie, peuvent échapper
à une telle question. Pour ceux qui
ont cru à une vie après la mort, pour
ceux qui ont cru à une transcen-
dance, ce terme de la vie devient un
temps très particulier, fait, peut-être
de moments de doute et d’angoisse,
mais aussi, très souvent, d’une
grande espérance, et pourquoi pas,
d’un bonheur profond : voir, enfin,
ce à quoi jusque-là, ils n’ont cru que
dans la foi. Pour les autres, même
si ces questions n’ont pas fait par-
tie de leurs préoccupations dominan-
tes, peu nombreux sont ceux pour
qui la mort est la fin de tout ; ceux
qui ne sont pas conduits à s’inter-
roger sur une vie après la vie, avec
toutes les questions qu’une telle
interrogation soulève. On l’aura com-
pris, le temps de la mort est pour
les mourants le temps d’une intense
activité de l’esprit.

Peut-on les y aider ? les soutenir
dans ces interrogations fondamen-
tales ? Il ne peut, cela va de soi, être
question de conseils. Quels conseils
pourrait-on donner à quelqu’un qui
vit une expérience existentielle de
cette importance et qui est d’un
domaine aussi personnel ?

Maurice Abiven
Médecin, ancien chef

de service de la
première unité de
soins palliatifs en

France

L e mot spirituel est, dans notre
langue, aujourd’hui, un mot
ambigu. Le plus souvent, il
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quent pas, pour peu que la réalité de la situation médi-
cale soit connue. Les questions posées seront différen-
tes selon qu’il s’agit d’un enfant, d’un adulte, ou d’une
personne âgée en fin de vie ; toutes pouvant être posées,
sous couvert d’une parfaite confidentialité : « Ai-je droit
à un congé pour rester auprès de mon enfant ? Comment
préserver les droits de mon conjoint ? Qui va s’occuper de
mon enfant après mon décès ? Puis-je organiser mes ob-
sèques, donner mon corps ? Que va devenir mon affaire ?… »

Les demandes d’information concernent principale-
ment : les enfants mineurs, les démarches autour des
obsèques, les aides au moment du décès, les droits
du conjoint après le décès…

Pour mettre de l’ordre dans ses affaires, faire ce qui
n’a pu être fait auparavant, prendre des décisions, il
est nécessaire de pouvoir parler de la mort. Ceci re-
pose sur le discours de réalité tenu par le médecin.
L’information donnée au patient, à sa famille, permet
de soulager, soutenir, rassurer ; le manque d’information
est source de peur inutile. Informer le patient sur son
état est parfois difficile, l’assistant(e) de service so-
cial permet de faire le lien entre le malade et son
médecin, en aiguillonnant ce dernier vers plus de clarté
si nécessaire, complétant son travail d’information.
l Les équipes et les unités de soins palliatifs se con-

sacrent entièrement à l’accompagnement des fins de

L’accompagnement

Par contre, il peut être très impor-
tant et utile pour eux, d’avoir auprès
d’eux quelqu’un qui les écoute. Ces
interrogations qu’ils se posent ont
besoin d’être entendues, confortées
pour certaines d’entre elles, décul-
pabilisées pour d’autres. Toutes ces
réflexions qu’ils se font, ses ques-
tions qu’ils se posent, dont certai-
nes sont clairement formulées, mais
d’autres confuses, imprécises, an-
goissantes, ont besoin de passer par
la parole pour être clarifiées, pour
prendre vraiment sens. D’où l’impor-
tance d’une oreille pour les enten-
dre. L’aide qui, en ce domaine, peut
être apportée au mourant est de
l’ordre de l’écoute. Car il ne peut
s’agir ici que d’un soutien, il ne s’agit
pas de thérapeutique. Ce soutien va
d’ailleurs pouvoir se manifester de
diverses manières. L’écoutant aura
parfois à confirmer le mourant dans
ses réflexions, parfois à le rassurer,
à le déculpabiliser, parfois tout sim-
plement à l’entendre. On a pu dire
que son rôle principal pouvait être,
auprès du mourant, celui d’un té-
moin.

Une aide indispensable : l’écoute
Bien entendu, si le mourant est
croyant, s’il a des interrogations dans
le domaine religieux, tout simplement
s’il veut prier, la présence auprès de
lui d’un ministre de sa religion peut
devenir importante en l’apaisant
dans ses doutes, en l’aidant dans
sa prière, en le préparant à cette

rencontre à laquelle il croit. D’où, à
mon sens, la nécessité d’intégrer les
ministres des principales religions
pratiquées dans notre pays aux
équipes soignantes, là où des ma-
lades meurent. Leur rôle peut être
d’une extrême importance pour cer-
tains mourants.

On aura compris qu’un tel rôle
d’écoutant n’est pas spécifique des
soignants. Non pas que les soignants
ne puissent être de bons écoutants ;
certaines infirmières, certaines aides-
soignantes, certains médecins as-
surent de manière remarquable ce
soutien spirituel de leurs mourants.
Mais le domaine de la mort n’est pas
celui de la maladie ; il est,
ontologiquement, d’une autre nature,
et si notre société a progressivement
confié à la médecine la charge de
s’occuper de la maladie qui fait
mourir les hommes, elle ne lui a pas
confié leur mort. Ceci est tellement
vrai que les études médicales ne
comprennent pratiquement aucun en-
seignement sur le sujet ! Il va de soi
que la place de la famille, des pro-
ches, des amis, est ici primordiale ;
et elle doit être rendue possible, en
particulier en permettant leur pré-
sence libre et facile auprès du mou-
rant. Mais il n’y a pas toujours de
famille, d’amis ; ou bien ces proches
ne se sentent pas aptes à une telle
fonction. Parfois, d’ailleurs c’est le
mourant lui-même qui se choisit un
interlocuteur privilégié auquel il se
confiera tout particulièrement. C’est

la raison pour laquelle on a vu se
développer, avec la notion de soins
palliatifs, la fonction de bénévole
d’accompagnement. Un bénévole
d’accompagnement c’est, au fond,
un « monsieur-tout-le-monde » qui
accepte de s’asseoir auprès de ce
mourant, d’être auprès de lui ce
témoin ; un homme auprès d’un
autre homme, son frère en humanité.

Il va de soi qu’une telle fonction
ne peut s’improviser. Il importe que
de tels bénévoles aient reçu une for-
mation préalable, et qu’ils continuent
à être en lien avec une association
qui garantisse à la fois la régularité
et la qualité de leur activité. Cette
qualité est habituellement entrete-
nue par une participation régulière
à des groupes de parole donnant à
ces bénévoles la possibilité d’échan-
ger avec d’autres bénévoles, sous
le contrôle d’un psychologue, leurs
expériences, de formuler leurs inter-
rogations, de « ventiler » leurs émo-
tions, etc. Le bénévolat auprès des
mourants est devenu aujourd’hui, à
travers le monde, partie prenante des
soins palliatifs.

L’expérience, vieille aujourd’hui de
plus de trente ans, a montré la place
que pouvait tenir le soutien spirituel
dans la phase terminale de la vie.
Il fait partie intégrante des soins
palliatifs et ce faisant contribue à
rendre la mort plus humaine.
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vie. À ce titre, le rôle du service social est plus forte-
ment emprunt de coordination, d’action de soutien des
pairs, et de sensibilisation des autres membres de
l’équipe aux problèmes sociaux. Il s’agit d’inciter les
autres professionnels de l’équipe à porter plus systé-
matiquement, et le plus précocement possible, atten-
tion à la dimension sociale de la souffrance des patients
et de leur entourage. Moins évidente que l’aspect médical
ou psychologique, la prise en charge des questions d’or-
dre social est loin d’être une priorité dans l’esprit des
soignants. Mieux repérer les difficultés sociales passe
par l’utilisation de grilles de critères [2], par la sensi-
bilisation des partenaires au cours de formations, par
la participation de l’assistant(e) de service social aux
réunions cliniques…
l Si le retour au domicile est souhaité par la per-

sonne en fin de vie et par ses proches, le service so-
cial hospitalier, en collaboration avec les collègues du
service d’hospitalisation à domicile, ou l’infirmière, va
aider au réaménagement de la vie familiale afin de
permettre l’intégration des soins du malade au domi-
cile tout en favorisant un nouvel équilibre.

D’un point de vue plus général, le service social
applique à la fin de vie ce qu’il sait faire par ailleurs.
Accueil et information, écoute et soutien, relations intra-
et extra-institutionnelles lui permettent d’évaluer la
situation et de déterminer l’action à entreprendre. Préa-
lable nécessaire à toute intervention, l’évaluation so-
ciale rend compte de l’état des solidarités familiales
et amicales, des besoins en information, des forces
et des fragilités du patient et de son entourage.

Les différentes aides aux familles
Seule la famille peut assurer d’une façon continue une
présence auprès du mourant. Mais les problèmes ma-
tériels peuvent submerger des proches déjà déstabili-
sés, épuisés, et rendre la situation insupportable, fa-
vorisant les demandes d’euthanasie, surtout lorsque
le temps de la fin de vie s’allonge, sans qu’il soit pos-
sible d’en préciser l’échéance.

L’avis du Conseil économique et social sur l’accom-
pagnement des personnes en fin de vie, adopté en fé-
vrier 1999, préconise : « l’instauration d’un congé d’ac-
compagnement ouvert à toute personne devant
interrompre ou réduire son activité professionnelle pour
accompagner un proche, […] d’une prestation complé-
mentaire forfaitaire d’un montant significatif (sous peine
d’être inopérant) devant relever d’un financement col-
lectif et solidaire, […] d’un complément par mutualisation
ou accord de branches professionnelles ».

Le droit à prendre un congé non rémunéré pour ac-
compagner un proche en fin de vie, vient d’être récem-
ment adopté par l’Assemblée nationale, clarifiant ainsi
le droit du travail. Cependant, il est à craindre que ce
congé, sous la forme autorisée, soit peu utilisé pour
accompagner un adulte, dans la mesure où son finan-
cement n’a pas été prévu. Les proches pourraient bien
être tentés de continuer à utiliser les arrêts maladie,

plus rémunérateurs ; les difficultés rencontrées par les
non-salariés n’ont, elles, pas été retenues.

Par contre, ce droit à congé permet aux parents d’en-
fants gravement malades, bénéficiaires de l’allocation
d’éducation spéciale avec un complément troisième
catégorie, de suspendre leur activité professionnelle en
toute légalité. Le dispositif concernant l’aide aux parents
des enfants en fin de vie est maintenant complet.

Ainsi donc, le service social, que l’on peut retrouver
dans divers lieux, a partout les mêmes missions, à
dominante variable, selon qu’il consacre son temps,
en tout ou partie, à l’accompagnement de la personne
en fin de vie. Cette spécificité lui confère un rôle d’ex-
pert, de référence, pour l’extérieur, l’équipe et le pa-
tient. Toutes les catégories socioprofessionnelles sont
touchées par la mort imminente, et aucune famille
n’échappe aux perturbations psychosociales, profes-
sionnelles, financières, familiales, liées à la fin de la
vie. Les familles ont plus ou moins les capacités de
faire face seules à ces perturbations. Si nécessaire,
l’assistant(e) de service social, alerté suffisamment tôt
par l’équipe, pourra leur apporter information, orientation,
soutien, ou leur servir de médiateur. À défaut de réponse
apportée par la société à une difficulté sociale, le ser-
vice social, en faisant remonter les difficultés rencon-
trées par les personnes en fin de vie ou leurs proches,
doit pouvoir participer à une réponse adaptée, aux côtés
des associations et des institutions.

Accompagner, être à côté, exigent de la disponibilité,
un engagement dans une relation humaine fondée sur la
confiance, le respect et l’écoute. Une relation de qualité
construite avec les proches de la personne décédée dé-
bouche bien souvent sur la poursuite de la prise en charge.

Avec les autres intervenants, le service social travaille
sur le temps, un temps essentiel, les derniers moments
de la vie. Il accompagne la vie jusqu’au bout, tout en
aidant les proches à affronter le deuil à venir.

Les accompagnants bénévoles

Accompagner, c’est faire un bout de chemin avec l’autre,
à son rythme, dans la même direction. Quand le ma-
lade arrive en fin de vie, il entrevoit la séparation finale
avec, souvent, un sentiment d’angoisse et de grande
solitude intérieure.

Qui pourra assurer une présence auprès de lui et de
ses proches en ces instants, les écouter de longs mo-
ments exprimer leur peine, voire leur agressivité, dans
la douleur trop lourde ? Le médecin, les soignants,
l’équipe paramédicale, tous à un moment ou à un autre
se pencheront vers eux, rempliront cette mission d’écoute
fraternelle, mais il leur incombe, en priorité, d’accom-
plir des tâches spécifiques. Ce sera donc au bénévole,
par sa disponibilité de temps, à les relayer dans la
présence et dans l’écoute.

2. Unité de recherche et
de soutien en soins
palliatifs. Hôpital Albert
Michallon- CHU de Gre-
noble

Danièle Delas
Cécile Bessière

ASP fondatrice
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Le bénévole n’est pas un professionnel de santé, pas
un psychologue : en matière de soins, il est incompé-
tent. Il n’est pas en position de savoir, et donc pas en
position de pouvoir. Il n’est pas non plus un visiteur,
ni un ami ou un parent, celui qu’on désirerait épargner.
Il est simplement le témoin, le tiers solidaire. Restant
dans l’anonymat en ce qui concerne sa situation familiale
ou professionnelle, il se présente avec son prénom
seulement. Son âge ? Il s’échelonne de 23 à 75 ans,
mais la moitié d’entre eux ont entre 30 et 50 ans.

Son profil est assez particulier : les trois-quarts sont
des femmes. Par ailleurs, la majorité d’entre eux est
en pleine activité professionnelle.

Motivations des bénévoles et sélection
Leurs motivations sont très diversifiées, marquées de
deux constantes : la mort a marqué leur vie, et le dé-
sir les habite d’une solidarité forte avec ceux qui fran-
chissent le dernier passage. « Monsieur ou Madame
Tout le Monde », ils veulent suppléer le manque de
présence des voisins, des amis et apporter un remède
à la carence, face à la mort, de notre société moderne
et pressée. Leur motivation se nourrit d’une expérience
humaine qui les a fait cheminer intérieurement. Il est
évident qu’il faudra opérer un véritable discernement
parmi toutes ces bonnes volontés : la générosité n’y
est pas forcément assortie du jugement et de la finesse
nécessaires à ce style d’accompagnement. C’est à cela
que va répondre la démarche de sélection.

La sélection se fait, de façon générale, en trois temps :
deux entretiens individuels, suivis d’une session de
formation initiale.

Le premier entretien mené par un des responsables
de l’association, bénévole chevronné, permet au can-
didat de raconter son histoire et d’évoquer les raisons
de sa démarche. Le responsable essaiera de percevoir
les motivations profondes du candidat, la manière dont
il a vécu les aléas et les souffrances de sa vie, la dis-
tance prise par rapport à ce passé, son ouverture aux
autres et ses expériences éventuelles d’accompagne-
ment. Il s’efforcera de faire un bilan des qualités de
base requises : capacités relationnelles, tolérance, fa-
culté d’adaptation, d’écoute, bon sens, finesse, etc.
En second temps, il expliquera au candidat les obliga-
tions auxquelles il s’engage, à savoir, en cas général :
une permanence de 4 heures consécutives une fois par
semaine, la nécessité d’assister au groupe de parole
et de participer, au minimum une fois par an, à un week-
end de formation continue. Il propose ensuite à ce
candidat une date pour le deuxième entretien.

Le deuxième entretien mené par un psychiatre ou
psychologue, qui connaît parfaitement les objectifs de
l’association, ses exigences, ainsi que le travail spé-
cifique du bénévole d’accompagnement, donnera un
diagnostic de personnalité portant particulièrement sur
l’équilibre psychique, la maturité émotionnelle et la
finesse d’intelligence, l’attitude par rapport aux deuils
et séparations, la capacité d’engagement, etc. À la suite

de ces entretiens, est faite une synthèse pour déter-
miner les candidats qui seront admis à la session (ainsi,
pour l’ASPF, 53 % des demandes initiales pour l’année
1998).

La session de sensibilisation–formation initiale, qu’elle
s’opère par séquences réparties au cours d’une année,
ou bien comme à l’ASPF sur trois jours pleins consé-
cutifs, a un objectif double :
l une sensibilisation des candidats sélectionnés à

leur future fonction d’accompagnants bénévoles de per-
sonnes en phase aiguë ou critique d’une maladie po-
tentiellement mortelle, en leur apportant une certaine
connaissance du monde de la maladie, de la mort et
du deuil qu’ils vont aborder. Les moyens mis en œuvre
sont divers : interventions de médecins, infirmiers,
psychologues, et de bénévoles en activité apportant leur
éclairage spécifique ; projections de vidéocassettes où
malades et familles, exprimant leurs souffrances, leurs
désirs et besoins dans la rencontre de bénévoles, font
pressentir la réalité des situations ; réactions et ques-
tions des candidats permettant la discussion et l’ap-
profondissement de la réflexion, etc.
l une troisième sélection des candidats bénévoles

permettant de juger le candidat en situation de groupe.
Ici pourront plus facilement être décelées : l’aptitude
ou non à s’intégrer à une équipe, la tolérance face à
la diversité des opinions, la facilité à écouter les autres,
la prise de parole mesurée ou excessive, la capacité
à maintenir la stabilité émotionnelle, etc.

L’animateur de formation et certains responsables
d’équipes de bénévoles participant régulièrement à ces
sessions se réuniront ensuite pour l’attribution des
bénévoles aux différentes équipes en fonction des choix
préférentiels des bénévoles et des besoins des équi-
pes. Les observations faites durant la session seront
prises en compte pour l’admission : certains candidats
pourront être récusés.

Le candidat bénévole, au cours d’un entretien avec
le coordinateur de l’équipe dans laquelle il s’engage,
signe un contrat moral pour deux mois, durant lesquels,
assisté d’un parrain bénévole chevronné, il fera ses
preuves. Après cette période d’essai, et si les deux
parties sont satisfaites, l’engagement sera entériné.

Soutien et formation continue
Un soutien et une formation continue vont aider le
bénévole à accompagner au mieux, en évitant les ris-
ques, tant pour lui-même que pour le malade, ses proches
et l’équipe soignante. Car l’adaptation à la vie des
services hospitaliers ou au domicile, la rencontre avec
le malade, sa famille, ne vont pas de soi. C’est pour-
quoi des moyens efficaces sont mis à disposition.

Le groupe de parole réunit tous les membres de
l’équipe d’un service ou du domicile autour d’un psy-
chologue selon une périodicité régulière, tous les quinze
jours le plus souvent. Il permet un échange libre et
authentique sur les faits survenus dans les jours pré-
cédents, et leur retentissement sur chacun. Libération

L’accompagnement
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des tensions par la parole, partage des réactions, ef-
fet de miroir des uns par rapport aux autres, mise au
point discrète et opportune du psychologue : voilà de
quoi apaiser l’angoisse, analyser et clarifier les situa-
tions, orienter la réflexion et permettre au bénévole
d’approfondir sa relation à l’autre, aux autres…

C’est là que l’équipe se soude et s’enrichit, en plus
des occasions de convivialité et autres réunions. Ce
groupe de parole est donc la base de la formation
continue du bénévole et du soutien moral apporté à
chacun. Il fonctionne dans la confidentialité entre ses
membres. Il peut s’ouvrir aux soignants une ou deux
fois par an, mais il prend alors un caractère différent :
il ouvre à un échange amical, à plus de compréhension
réciproque, et peut permettre une évaluation et un bilan
de partenariat.

Les week-ends à thème proposés tout au long de l’année
seront l’outil d’une formation continue où on abordera
les sujets non traités, faute de temps, en formation initiale,
ou bien à les approfondir, bien que déjà abordés. Les
thèmes en seront : « l’écoute, la communication non
verbale, le deuil, besoins spirituels et cultures, motiva-
tions du bénévole, approche du malade confus, etc. ».

Animés par un spécialiste, psychothérapeute en
général, ils approfondissent l’expérience acquise par
les bénévoles dans leurs accompagnements : il s’agit
là d’une véritable formation personnelle, où jeux de rôle
et travail en face à face trouvent leur place et leur ef-
ficacité.

Ces deux outils, groupe de parole et week-end à thème,
assurent un travail sur soi et la progression des béné-
voles.

Le rôle du bénévole
Si son atout et sa richesse, c’est de mettre son écoute
et sa disponibilité au service du malade et de ses pro-
ches, des soignants et de l’équipe médicale dans la
plus grande discrétion, sa difficulté, c’est d’acquérir jour
après jour un savoir être et non un savoir-faire, c’est
de changer de rythme intérieur, et, dans les phases
d’accompagnement prendre son temps et non plus courir
après le temps.

Que fait-il ? Rien, ou presque rien, aucun geste tech-
nique, en tout cas.

Auprès du patient : il lui est demandé simplement
d’être soi-même, d’apporter une présence pleine d’at-
tention à l’autre, pleine de vigilance, pour créer le cli-
mat d’empathie qui permettra le vrai contact. Il lui faut
écouter le dit et le non-dit, être sensible à la commu-
nication non verbale autant qu’à la parole.

Par sa présence, il établit un pont entre la vie de
l’extérieur et la bulle dans laquelle est enfermé le
malade : il apporte la bouffée d’air, il rompt la monotonie
des heures et jalonne le temps ; peut-être pourra-t-il
ainsi faire oublier au malade son sentiment de non-
appartenance au monde des bien-portants. Il lui per-
met en tout cas de se décharger de son angoisse, de
ses peurs, de ses secrets, sans que le malade crai-

gne de peser sur lui, comme il le craint pour ses pro-
ches.

La présence du bénévole, à la fois neutre et frater-
nelle, réaffirme à l’autre, qui est gravement atteint, qu’il
existe pleinement pour tous ceux qui l’entourent, que
ce qu’il subit en cet instant sera notre lot à nous autres,
et que cette solidarité humaine qui nous relie lui donne
le droit de communiquer jusqu’au bout son angoisse,
ou sa révolte, et d’être soutenu le plus qu’il est pos-
sible, en allant dans le sens de son désir, le respect
de sa volonté.

Peut-être pourra-t-on mieux comprendre, et ainsi mieux
entendre ce qui se passe au cours des cinq étapes du
« travail de deuil » que le docteur Élisabeth Kübler-Ross
a si bien analysées et que le bénévole apprend à dé-
crypter :
l  le déni de la réalité, refus de voir la vérité en face,

qui constitue une forme de défense du malade devant
l’angoisse, la mort, l’inconnu, l’inéluctable,
l  la colère ou la révolte accompagnée de ce senti-

ment d’injustice à être frappé soi, et pourquoi ?
l le marchandage, étape en apparence plus sereine

et pourtant douloureuse qui permet parfois de mettre
à jour et régler des problèmes anciens,
l  la dépression où le moral est profondément atteint

et le découragement accompagné de pleurs ou de repli
sur soi qui nous rendent à notre impuissance fondamentale,
l  l’acceptation, enfin, quand du moins elle se pro-

duit, et c’est alors pour le témoin présent la belle le-
çon de sagesse du mourant.

Enfin, à tout moment, le bénévole ne perdra pas de
vue qu’il peut aider le malade à garder l’estime de soi-
même, à se valoriser à ses propres yeux en tant qu’être
vivant, qui a besoin d’être reconnu dans son identité,
voire admiré pour sa patience et sa force intérieure. Il
sera à l’écoute de ses besoins spirituels, de sa quête
de sens sur la vie, du bilan qu’il retrace grâce à la pré-
sence de l’autre en miroir.

Auprès de la famille et des proches, le bénévole, par
son écoute, aidera à s’exprimer sur la maladie, sur la
souffrance morale, la fatigue, sur l’angoisse de l’ave-
nir, de la séparation. Dans la confidentialité et le non
jugement, il pourra permettre les prises de conscience
préparant le travail de deuil qui les attend, parfois aussi
le travail de réconciliation.

Il les aidera à voir, au-delà de la dégradation physi-
que de l’être cher, la transformation intérieure qui s’ac-
complit, le courage, la dignité dont il fait preuve, à l’ac-
cepter tel qu’il est, plutôt qu’à souhaiter pour lui
l’euthanasie.

Place du bénévole dans l’équipe interdisciplinaire
Se considérant dans une dépendance fonctionnelle par
rapport à l’équipe soignante, il s’adapte au service par
des qualités de discrétion, de réserve et de non-jugement.
Il peut « assister » un malade au moment des repas, mais
n’est pas habilité à lui faire prendre ce repas, ni en aucun
cas un médicament. De même, il peut assister un soi-
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gnant pour mobiliser un malade, mais n’est pas habi-
lité à faire ce geste par lui-même. Restant dans le non-
agir, il accepte les limites de son rôle avec humilité, et
se réfère au soignant en cas de besoin.

Il s’engage à une présence hebdomadaire régulière,
se plie à une ponctualité quasi professionnelle. Dans
les échanges, il respecte la confidentialité.

Il consigne par oral ou par écrit sur un cahier de trans-
mission ce qui lui semble important pour les soignants,
concernant l’état moral du malade, son évolution ou
les problèmes qui le hantent. Ces notes permettent aux
soignants de mieux comprendre le patient au quotidien.
Soutien moral pour eux, il rappelle à tous le sens du
partenariat centré sur le malade et sa famille.

Il côtoie les soignants dans la difficulté de leur fonction.
Son écoute silencieuse, sa compréhension du stress
éventuel, son estime, voire son admiration pour leur
courage quotidien, leur bienveillance, valorisent leur tâche
tout en créant des liens et une reconnaissance mutuelle
qui apportent un soutien moral.

Les bénévoles constituent une équipe disponible pour
le malade sous la responsabilité d’un bénévole che-
vronné, agréée comme coordinateur. Il crée l’interface
entre les bénévoles et l’équipe soignante : c’est à lui
qu’elle s’adresse pour tout projet commun ou problème
à régler afin d’agir en complémentarité.

Intervention à l’hôpital
Après signature d’une convention avec le chef de ser-
vice concerné et le directeur de l’hôpital, l’équipe des
bénévoles intervient, par au moins l’un de ses mem-
bres, sur une séquence horaire (14 à 18 heures sou-
vent) ou deux (18 à 22 heures par exemple), parfois
trois (séquence du matin) ou quatre (la nuit).

En réponse à la demande des soignants, le coordi-
nateur établit les plages horaires et détermine le planning
des présences.

Le médecin ou la surveillante désigne au bénévole
présent quels sont les malades à voir, selon les critè-
res « soins palliatifs ».

Le bénévole aura à juger si sa visite est opportune
ou non.

En règle générale, il se présentera au malade sans
l’intermédiaire du soignant.

Il saisira les occasions de contact avec la famille ou
les proches, ce qui est facilité là où existe un salon
d’accueil.

Intervention au domicile
Permettre à la famille de « souffler », donc à la fois de
s’éloigner quelques heures pour mieux retrouver la force
de tenir et pouvoir se décharger à son tour de toute
sa propre souffrance, de son angoisse, grâce à la pré-
sence et à l’écoute d’un bénévole, sera la raison fon-
damentale des accompagnements. En l’absence de la
famille, peu à peu, des liens s’établiront entre le bé-
névole et le malade qui n’a, au mieux, accepté cette
présence que pour soulager sa famille.

Le temps moyen d’accompagnement s’effectue sur
130 jours. L’accompagnement des familles dans leur
deuil se fait par téléphone et, pour quelques-unes, à
leur domicile pendant 2 à 4 mois avec arrêt progres-
sif.

Le rôle de l’infirmière-conseil
Contrairement aux bénévoles des équipes intervenant
dans des structures hospitalières, qui n’ont aucun geste
à faire, compte tenu de la présence des soignants, le
bénévole au domicile, pour permettre à la famille de
s’absenter, pourra être amené à faire quelques-uns des
gestes que la famille réalise, à condition que la famille
et les soignants les aient clairement définis et autori-
sés ; cela fait partie de l’évaluation réalisée par notre
infirmière-conseil, indispensable pour le fonctionnement
d’une équipe d’accompagnement à domicile.

Nos critères d’interventions :
l le malade est en phase critique éventuellement

réversible ou en phase terminale. La prise en charge
par l’équipe soignante est conforme à la déontologie
des soins palliatifs, la douleur est calmée, les symp-
tômes sont traités, la communication est maintenue
autant que faire se peut ;
l nous ne prenons pas en charge de personne to-

talement seule, à l’exception des malades qui présentent
une indépendance suffisante.

La coordination des soins est assurée.
Le rôle de l’infirmière-conseil est donc de :
l servir d’interface entre l’équipe soignante et l’équipe

des bénévoles ;
l évaluer les besoins de la famille dans la diversité

de ses membres ;
l définir les jour et horaires ;
l présenter ce que sont les bénévoles d’accompa-

gnement et ce qu’ils ne sont pas : ni soignant, ni auxiliaire
de vie, ni psychologue… ;
l définir avec la famille et l’infirmière référente les

gestes autorisés et les gestes interdits au bénévole ;
ce protocole est signé des trois parties ;
l réévaluer les éléments en fonction des évolutions

tant du malade que des besoins de la famille ;
l apprendre aux bénévoles les gestes simples qu’il

aura l’autorisation de réaliser ;
l donner les renseignements appropriés aux coor-

dinateurs des bénévoles, choisir avec eux les bénévoles
adaptés, les introduire au domicile ;
l faire, en fin de parcours, avec les soignants, la fa-

mille et les bénévoles, l’évaluation des accompagne-
ments réalisés ;
l en cas de soignants isolés, coordonner les opé-

rations, conseiller éventuellement les familles, en ré-
percutant sur l’infirmière de soins référente ce qui a
été dit à la famille.

Dans ce dernier cas, l’évaluation est beaucoup plus
complète que si l’équipe de soins est structurée, cas
de l’hospitalisation à domicile (HAD).

L’accompagnement
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Les modes
de prise en charge

À l’hôpital
Une unité de soins palliatifs (USP) assure la prise en
charge des patients en fin de vie, atteints d’une patho-
logie irréversible et pour lesquels un traitement cura-
tif ne peut plus être proposé, soit en raison de l’aggra-
vation de l’état du patient, soit parfois à la demande
du patient qui, informé, ne souhaite pas prolonger un
traitement qu’il juge inutile ou trop agressif. Cette prise
en charge est axée sur la sédation de la douleur avec
tous les moyens de la pharmacopée actuelle, et sur
le traitement des symptômes gênants tels occlusions,
nausées et vomissements, troubles respiratoires ou épi-
sodes de confusion ; s’y associent également les soins
de nursing : toilette, bains, douche, massage, prévention
d’escarres, tous soins qui permettent une approche non
verbale, un contact, un échange « dans le corps » avec
des patients souvent recroquevillés sur leurs douleurs
physiques et psychiques.

La prise en charge de la douleur morale est autre-
ment plus difficile, l’accompagnement est ici la mission
essentielle du service : comment, à partir de ce que
sait et a compris le patient, l’aider à cheminer vers cette
fin de vie qui est un bilan de la vie passée, un deuil
de la vie qui va s’arrêter, un abandon des êtres aimés.

Yves Camberlein
Pascal Arnaud

Médecins,
Institut mutualiste

Montsouris

Les soins palliatifs s’exercent à l’hôpital dans
des unités spécifiques, ou en faisant appel à
des équipes mobiles de soins palliatifs ou
encore dans les services curatifs après
formation des personnels. Au domicile ils
peuvent être assurés par les médecins libéraux,
dans le cadre de réseaux, ou par les services
d’hospitalisation à domicile.

Comment aider celui qui ne veut rien savoir et qui ne
peut entendre aujourd’hui, et celui qui sachant tout,
est pétrifié d’angoisse ou de désespoir. Cet accompa-
gnement demande de l’énergie, du temps (pour parler
avec le patient, l’aider dans ses questions, interroger
son entourage, dépister les drames, les non-dits qui
vont immanquablement resurgir), une disponibilité de
tous les instants et une approche pluridisciplinaire où
chaque soignant a un rôle spécifique et indispensable
à jouer.

Il faut ici revenir sur la nécessité de respecter les
défenses du patient, de ne pas essayer de lui impo-
ser notre vision de la situation, de respecter ses es-
poirs ou son désespoir, ses émotions, bref de le res-
pecter comme sujet quel que soit son état mental ou
physiologique, de le laisser aménager comme il l’en-
tend ses derniers moments et rencontres. Cette notion
de sujet pensant et désirant est essentielle pour qui
veut se tenir à distance de l’acharnement thérapeuti-
que et de son glissement qu’est l’euthanasie.

Pour les soignants, cette approche nécessite le re-
noncement à la toute puissance, l’acceptation de l’échec
thérapeutique et des sentiments de frustration qui
peuvent en découler.

Cette approche globale implique également une con-
naissance et un respect des pratiques culturelles, spi-
rituelles ou religieuses du patient et de sa famille.

Le fonctionnement de l’équipe soignante
L’expérience acquise au fil des années, au travers de
réussites, d’échecs, de périodes de tension, de diffi-
cultés relationnelles, a bien montré l’importance de la
mise en place de moments de dialogue ou d’informa-
tion. L’important est de permettre un échange perma-
nent sur les patients : c’est le but de la réunion quoti-
dienne en fin de matinée avec tout le service (30 mn),
où chacun, de sa place, peut apporter une information
ou son expérience (la transmission infirmière lors du
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changement d’équipe est encore trop courte faute de
plage horaire commune à l’équipe montante et descen-
dante). Une fois par semaine a lieu la réunion de deuil
où sont évoqués les derniers jours des patients hos-
pitalisés, les difficultés rencontrées, les joies ou les
satisfactions ; moment structuré qui permet à chacun
une élaboration psychique afin d’éviter le trop-plein
d’émotion ou d’indifférence défensive. Un groupe de
parole a lieu une fois par quinzaine, réunissant les
membres du service qui ont choisi d’y venir pour raconter
leurs difficultés de soignants confrontés à des situa-
tions difficiles ou mal vécues, et ce en présence d’un
écoutant de formation psychanalytique qui sert de bien-
veillant miroir.

Ont également lieu de façon informelle des échan-
ges autour d’un café, souvent après un décès ou un
événement fort, comme pour se regrouper après l’orage.

Accompagnement de l’entourage
Les fins de vie ne peuvent s’imaginer sans la présence
des proches adultes et enfants, et pour ce faire le service
est ouvert 24 heures sur 24. Répondre à leurs ques-
tions, les écouter, les aider à vivre ce qui se passe dans
l’angoisse, l’incertitude, mobilise les compétences et
l’expérience de chaque membre de l’équipe, la place
du psychologue y trouvant sa pleine justification. Il faut
être là au moment du décès pour écouter la détresse,
la révolte, en étant si possible apaisé. Notre rôle ne
s’arrête pas là et l’équipe est disponible pour accueillir
les survivants et notamment les aider dans leur deuil
y compris les enfants, ce qui incombe à notre psycho-
logue. Les structures relais de suivi de deuil sont ex-
ceptionnelles.

L’hospitalisation
Les patients hospitalisés dans l’unité de soins pallia-

tifs sont essentiellement des personnes atteintes de
pathologies cancéreuses évoluées, d’affections neu-
rologiques dégénératives, d’insuffisance rénale ne
relevant plus de la dialyse mais sans exclusion d’aucune
pathologie. Compte tenu du nombre encore faible de
lits d’hospitalisation en soins palliatifs en France (en-
viron 580), nous devons faire un choix parmi les 700
demandes qui nous sont adressées chaque année, choix
dont on imagine la difficulté. Nous privilégions donc les
« morts difficiles », si l’on entend par ce terme les
malades en phase terminale chez lesquels, soit les
symptômes physiques, soit les souffrances psychiques
(anxiété, rupture ou crises familiales douloureuses,
solitude) nécessitent la présence d’un personnel spé-
cialement préparé et formé.

C’est-à-dire les patients jeunes, les adolescents, les
parents d’enfants ou d’adolescents (40 % de nos pa-
tients ont moins de 56 ans), les situations de solitude
et parfois de dénuement, les situations familiales con-
flictuelles que le décès à venir rend plus explosives et
qui nécessitent la présence de tiers médiateurs, les
patients douloureux nécessitant des doses titrées d’an-
talgiques.

Parmi nos admissions, 30 % viennent du domicile,
après demande du médecin référent, parfois après avoir
été vues en consultation de soins palliatifs. Celles-ci
au nombre d’une soixantaine par an rendent possible,
mais pas toujours, le maintien à domicile jusqu’à la fin
dans un accompagnement accepté par l’entourage et
le patient.

L’apport des soins palliatifs à la pratique soignante
Les unités de soins palliatifs ne peuvent faire face à
toutes les demandes. Quel pourrait être l’apport des
soins palliatifs à la pratique soignante classique ?
l Du côté du patient les soins palliatifs nous ont appris

Les modes de prise en charge

La première unité de soins palliatifs

du Dr Jean Pichard médecin directeur et l’agrément d’Edmond Hervé alors ministre de la Santé.
La création de ce service, premier du genre en France, s’appuyait sur la circulaire Laroque du 26 août

1986 portant sur l’organisation des soins et l’accompagnement des malades en phase terminale, qui montrait
l’intérêt que le ministère de la Santé accordait aux malades en fin de vie.

L’unité de soins palliatifs, qui comprend 12 lits, est dirigée par le Dr Yves Camberlein assisté de deux
médecins. L’équipe soignante comprend : un cadre infirmier, une psychologue clinicienne, une secrétaire
médicale, une kinésithérapeute à mi-temps, et sur demande une assistante sociale et une diététicienne,
7 infirmières, 6,5 aides-soignantes et 3 agents hospitaliers, tous volontaires recrutés par le chef de dé-
partement après entretiens ; il leur est demandé d’avoir de l’expérience professionnelle, une certaine ma-
turité associée à un projet éthique, moral ou spirituel personnel. Leur formation est assurée par « compa-
gnonnage » et, de manière plus théorique, l’inscription à un diplôme universitaire de soins palliatifs est
encouragée.

Le service a accueilli depuis sa création 1 700 patients avec un pourcentage de retour à domicile de
l’ordre de 15 %. La durée moyenne de séjour, qui a peu varié en 10 ans, est de 22 jours.

L’ unité de soins palliatifs de l’Hôpital international de l’Université de Paris, devenu depuis Institut mutualiste
Montsouris, a été créée le 1er juin 1987 à l’instigation du Dr Maurice Abiven, avec le soutien actif
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que l’arrêt d’un traitement curatif ne signifie pas que
l’on soit abandonné ou rejeté, que le passage au pal-
liatif ne signifie pas la fin de tout espoir ou de toute
perspective thérapeutique. Et que la fuite en avant n’est
pas pour le patient un projet thérapeutique pertinent.
l Du point de vue de l’équipe soignante, il est clair

que doivent être mises en place des réunions institu-

Le financement
L’unité de soins palliatifs de l’Institut mutualiste
Monsouris est dans un hôpital privé à but non lucra-
tif, participant au service public hospitalier, et voit donc
dans le cadre du budget global son prix de journée fixé
par les autorités de tutelle (4 244 F pour notre unité) ;
ce tarif ne correspond pas à la réalité d’une compta-
bilité analytique, mais plutôt à une péréquation entre
les différents services d’une même structure, ce qui
est un obstacle à la création d’autres unités hospita-
lières, malgré de récentes incitations législatives ou
gouvernementales.

Les patients atteints, par définition, d’une affection
de longue durée, sont donc exonérés du ticket modé-
rateur.

L’activité des services hospitaliers est actuellement
évaluée par le PMSI qui génère des points ISA servant
à l’avenir à financer les services réputés les plus per-
formants ou les plus actifs. Il s’agit d’un outil conçu
pour la chirurgie, la médecine ou l’obstétrique, mais
qui n’est absolument pas adapté aux soins palliatifs
ou aux équipes mobiles, puisque les actes classants
générateurs de points ISA sont très peu nombreux et
mal cotés. La prise en charge de la douleur, des symp-
tômes gênants, ou le travail d’accompagnement auprès
du patient ou des familles ne sont pas reconnus dans
le PMSI. Il est donc indispensable, si l’on ne veut pas
que notre activité soit pénalisée, que soit mis en place
un cadre spécifique.

Difficultés et espoirs
Les difficultés rencontrées sont de plusieurs ordres et
pas toujours là où on les attendrait.
l Certes des agonies difficiles, surtout si elles du-

rent, si elles sont émotionnellement envahissantes, don-
nent au service des « coups de houle » qui, l’expérience
aidant, restent supportables.
l Les difficultés sont plutôt du côté de la routine qui

pourrait s’installer, ou de l’émergence d’un bouc émis-
saire exutoire de tous les dysfonctionnements réels ou
fantasmés, ou plus rarement de l’irruption d’une parole
libre qui s’érige en gardienne de la tradition ou du sa-
voir-faire palliatif et qui n’est jamais que le reflet d’une
angoisse individuelle en écho à une angoisse collective.
l Difficultés matérielles, de ne pouvoir, faute de per-

sonnel ou de disponibilité, remplir les missions que se
sont assignées les soins palliatifs : accueillir et former
des stagiaires, faire de la recherche clinique, recevoir
une famille dont on ne pourra prendre le malade, faire
des formations dans l’institution, être plus systémati-
quement disponible auprès des autres services en équipe
mobile.

Mais dans un futur proche, fin 1999, l’unité aura 14
lits d’hospitalisation plus un lit de jour dont la finalité
sera de faciliter le maintien à domicile de patients re-
levant de soins palliatifs, sans être en phase terminale :
lit de répit, d’ajustement de soins et de traitements,
espace de parole, de soutien psychologique et social,

Les formations
L’USP assure ou
participe à
diverses forma-
tions soit par des
stages de
médecin,
d’infirmière,
d’aide-soignante,
de psychologue,
soit en participant
à diverses
formations
externes de type
DU de soins
palliatifs, école
d’infirmière,
associations
médicales.

tionnelles tels les groupes de parole ou les réu-
nions de deuil permettant une mise à plat des
émotions, des regrets, des angoisses qui amé-
lioreront sensiblement la disponibilité et la qualité
du travail quotidien hospitalier. N’est pas réglé
le problème du financement de tels groupes.
l Du point de vue des médecins, formés à

l’obligation de résultats, l’évolution à venir est
encore plus longue, difficile et est devenue une
fin en soi. La pratique des soins palliatifs mon-
tre qu’au cours de l’évolution de la maladie les
limites de la phase curative sont plus précoces
que ce que le thérapeute pouvait espérer, et qu’il
vaut mieux se placer dans une perspective pal-
liative en s’interrogeant sur la finalité des thé-
rapeutiques utilisées, sans se cacher derrière
des traitements de la dernière chance qui n’ont
pour seul effet que de tenter de rassurer le
prescripteur et sûrement pas le patient.

Les bénévoles représentent un regard, une pré-
sence irremplaçable, extérieurs au monde hos-
pitalier ; ils assurent surtout la nuit mais aussi
de jour une aide et un soutien auprès des pa-
tients. Ils sont en quelque sorte les témoins de
la société civile ; après une sélection et une

formation, ils ont des contraintes assez fortes puisqu’ils
s’engagent sur une période de 2 à 3 ans à être pré-
sents 4 heures par semaine dans la journée, ainsi que
des nuits ou des week-ends. Tout au plus peut-on re-
gretter qu’ils ne représentent pas toute la diversité de
la société.

L’échelle de Karnofsky
Activité Échelle de Karnofsky

Activité normale 100 Asymptomatique
90 Symptômes mineurs
80 Légèrement limité

Incapable 70 Assume tous ses besoins personnels
de travailler 60 Assistance occasionnelle

50 Assistance considérable mais alitement inférieur à
50 % heures éveillées

lncapable 40 Assistance médicale fréquente et confiné au lit plus
de s’occuper de 50 % heures éveillées
de lui-même 30 Hospitalisation permanente nécessaire

20 Alitement permanent
10 Moribond
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lit relais qui implique la participation de la médecine
libérale ou d’autres structures de domicile pour lesquels
l’unité jouera un rôle de référent. Pour cette future
structure, avec bien sûr le maintien et le développe-
ment de la consultation externe, le ratio de soignants
restera insuffisant, inférieur à 1,2 soignant par lit. C’est
malheureusement le cas de la majorité des unités en
France, même si le passage en soins de suite offre une
alternative, mais insuffisamment spécifique vu la charge
en soins. Les deux tiers de nos patients, lors de leur
arrivée ont un indice de Karnofsky inférieur à 30 (cf.
p. 34). Il serait regrettable que notre unité ne se voit
pas dotée de création de postes en nombre suffisant,
permettant la mise en place d’une véritable équipe mobile
soutenant les autres services dans l’accompagnement
de leur propres patients en fin de vie.

Nous espérons beaucoup de la loi qui vient d’être votée,
dans l’attente de décrets qui en préciseront l’applica-
tion et la faisabilité, reconnaîtront nos spécificités et nos
besoins dans le seul but d’assurer un accompagnement
de qualité de toute personne en fin de vie.

L’accompagnement du malade en fin de vie a per-
mis de redonner toute sa dimension à ce moment de
la mort, dimension qui nécessite un questionnement
éthique permanent et adapté.

L’équipe mobile de soins palliatifs

L’histoire récente de la lutte contre le cancer en France
montre que les médecins ne s’intéressaient pas à ceux
qui étaient « incurables » [1]. Il n’y a eu en conséquence
aucune transmission d’une culture clinique sur les soins
palliatifs. Pendant de nombreuses années, aucune ré-
flexion n’a été vraiment menée sur le sujet. Dans un
premier temps, peut-être espérait-on tout simplement
que soit gagnée la bataille du cancer, la priorité étant
donnée à la recherche. Le développement de la médecine
biotechnologique a préparé des médecins sans culture
sur l’homme. Les débats sur l’euthanasie, l’acharne-
ment thérapeutique ont soulevé dans la population des
interrogations sur la manière dont on meurt à l’hôpital.

Les raisons d’un besoin
En 1997, pour 27 des hôpitaux de l’Assistance publi-
que-Hôpitaux de Paris, il y a eu 12 316 décès dont
41,13 % par cancer (données MSI) se répartissant en
service de médecine (56 %), de réanimation (20 %), de
chirurgie (18 %), lits porte (6 %). C’est cette réalité qu’il
convient d’évoquer, car avant de n’être que des chif-
fres dans des statistiques, ce sont des milliers de
personnes qui ont souffert, pendant des mois et an-
nées, d’une maladie grave, espérant de l’hôpital mo-
derne la guérison. Il y a aussi les familles, ceux qui
survivent et qui n’oublieront jamais la manière dont la
fin de vie et le décès de leur proche se sont déroulés.

Une particularité des progrès récents de la médecine
est l’allongement de la survie de ceux qui sont atteints
d’un cancer récidivant ou métastasé grâce aux traite-
ments mais qui vont en fin de compte mourir de cette
maladie. Ce gain de temps peut être vide de sens s’il
est vécu dans l’angoisse de l’aggravation, avec la per-
sistance de douleurs non prises en compte, les sou-
cis financiers, professionnels et familiaux, l’épuisement
physique et psychologique. La qualité de la survie de-
vient aujourd’hui essentielle et pas uniquement dans
les derniers jours de vie. Il convient de bien compren-
dre qu’aujourd’hui, les personnes atteintes de cancer
sont en droit d’attendre les meilleurs traitements en
vue d’une rémission durable mais aussi un soutien
médico-psycho-social adapté et un accompagnement
tout au long de la maladie. Si la maladie progresse,
les problèmes risquent d’être plus complexes au fur
et mesure que l’on s’approche de la fin de vie et l’éva-
luation pluridisciplinaire telle qu’elle est réalisée en soins
palliatifs a montré sa pertinence et son efficacité.

L’évolution des mentalités dans la société est mar-
quée par un processus d’individualisation. La montée
du sentiment dans les relations humaines et une plus
grande intimité modifient la perception de la souffrance,
et comme l’écrit Luc Ferry, la montée du sentiment
comme celui du retrait des traditions font que « Le mal
sous toutes ses formes nous devient tout à la fois plus
sensible et moins sensé » [2]. Les individus doivent
affronter une figure inédite des relations humaines plus
angoissante : celle du face-à-face. Le respect de la
personne humaine, le souci de l’autre, de sa dignité
ou du soulagement de sa souffrance ne sont plus des
principes de devoir, ce sont aussi des valeurs librement
acceptées et consenties par les individus d’aujourd’hui.
C’est ce souci de l’autre qui souffre (la douleur et le
regard du mourant) qui est à l’origine d’une prise de
conscience de la nécessité de développer les soins
palliatifs dans l’institution hospitalière. La souffrance,
ce sentiment pénible qui touche la globalité de la per-
sonne malade, sa famille et les soignants est
multidimensionnelle (physique, psychologique, sociale,
spirituelle). Elle est aggravée par la solitude. Elle con-
duit à la démotivation, à la dépression, au désespoir,
à l’angoisse. De nouvelles exigences apparaissent donc
aujourd’hui comme la nécessité de respecter le sujet
malade (être accueilli, être informé, être considéré). Celui
qui meurt à l’hôpital vient cristalliser les tensions, les
dysfonctionnements de l’institution dans cette évolu-
tion des mentalités.

Sept patients sur dix décèdent actuellement en mi-
lieu hospitalier et la plupart ne peuvent accéder à une
Unité de soins palliatifs individualisée, il est donc ap-
paru logique de permettre au patient décédant dans
un quelconque service hospitalier de pouvoir également
bénéficier d’une approche de type palliatif. C’est pourquoi
depuis une dizaine d’années, les équipes mobiles de
soins palliatifs ont été mises en place dans un grand
nombre d’hôpitaux universitaires ou généraux.

Les modes de prise en charge
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Objectifs d’une équipe mobile
La visée d’une équipe mobile de soins palliatifs dans
un hôpital serait de prévenir la souffrance induite par
la maladie grave. Prévenir signifie dépister et agir (pro-
poser des mesures de soutien adaptées) plutôt que
d’intervenir en période de crise ou de décompensation.
Dépister veut dire identifier des facteurs de risque propres
à la personne malade, sa famille, et les soignants, ou
liés au fonctionnement de l’institution susceptibles avec
le temps et l’aggravation de la maladie d’entraîner une
décompensation sous forme d’une détresse ou souf-
france aggravée.

Il s’agit donc, dans une approche globale du patient
et de sa famille, de maintenir le plus longtemps pos-
sible trois objectifs :
l un maximum d’autonomie,
l un minimum de symptôme,
l un maximum de communication entre le patient

et ses proches.
Pour cela, une équipe de professionnels spécifique-

ment formés dans différents domaines (médical, infir-
mier, kinésithérapie, diététique, psychologique et so-
cial) et ayant l’habitude de travailler ensemble, peut
intervenir dans les services au contact des équipes
soignantes pour réaliser cet objectif.

Ces équipes fonctionnent avec des principes communs :
l Elles sont multidisciplinaires (médecins, infirmières,

psychologues…), travaillent en équipe auprès du pa-
tient et de son entourage.
l Elles répondent à l’appel des soignants pour les

aider dans la prise en charge des patients qui au cours
de la phase palliative posent des difficultés particulières.
l Elles travaillent donc en collaboration et non en

substitution avec les équipes soignantes ayant pris en
charge le patient depuis le début de sa maladie.
l Elles essaient tout à la fois de soulager les souf-

frances des patients, de leur entourage, et des équi-
pes soignantes.
l Elles ont également vocation à faire de la forma-

tion et de la recherche clinique.

* De Sa Moreira E.
Interne dans une struc-
ture de soins palliatifs.
Analyse d’entretiens et

réflexion sur l’enseigne-
ment des soins palliatifs.
Thèse Médecine, Univer-

sité René Descartes,
1994.

Dans un hôpital universitaire l’équipe mobile de l’Hôtel-Dieu

sur un projet conçu par le Pr Ro-
bert Zittoun, chef du service d’hé-
matologie, en réponse à la circu-
laire ministérielle du 26 août
1986. C’est aujourd’hui une unité
fonctionnelle au sein du départe-
ment d’onco-hématologie.
Les convictions qui rassemblent
les membres de l’équipe sont :
l Le respect des personnes aussi
bien le malade, les membres de
sa famille, les autres soignants de
l’hôpital, que les membres de
l’équipe entre eux. Le sujet ma-
lade est reconnu dans sa singu-
larité, dans son histoire person-
nelle et familiale. La maladie, son
évolution, les retentissements
sociaux, familiaux, psychologiques
sont replacés dans le contexte de
l’histoire de sa vie.
l Le dialogue comme moyen de
transformation des mentalités et
non le jugement ou le pouvoir. La
hiérarchie autoritaire, telle qu’on
peut se l’imaginer à l’hôpital, est
refusée. Chacun possède une part
d’autonomie, de libre arbitre au
service de toute l’équipe. À cha-

que membre de l’équipe d’articuler
son désir avec le projet commun
du service.
l La patience et la prudence, deux
attitudes qui respectent le chemi-
nement des autres et se découvrent
progressivement, au contact des
malades, des autres membres de
l’équipe, des soignants de l’insti-
tution. Cela passe nécessairement
par des épisodes de crise, de frus-
tration et de découragement.
l Le questionnement et la recher-
che en collaboration avec les
autres équipes soignantes afin
d’identifier dans un domaine peu
exploré les thèmes (médical, psy-
chologique, social et spirituel) qui
peuvent être approfondis en vue
d’un meilleur soulagement.
l Le travail d’équipe, et un interne
en témoigne : « On a tous en tête
le schéma hospitalier de la place
de chacun, mais dans une équipe
pluridisciplinaire, la parole de tous
les membres a du poids et est prise
en compte. Il existe un chef pour
la crédibilité du service vis-à-vis de
l’extérieur, pour trancher et aussi
unifier les membres ».*
l Le Centre a une activité interne

de consultations ou d’hospitalisa-
tion de jour au bénéfice de mala-
des venant du domicile ou d’autres
hôpitaux. Une astreinte télépho-
nique 24h/24 est proposée à tous
les patients suivis au centre. C’est
le médecin et l’infirmière qui in-
terviennent après un premier ap-
pel en salle. La démarche consiste
à analyser en détail les éléments
de la situation clinique donnée, à
partir du dossier et/ou auprès du
patient. Auparavant, il est précisé
avec le médecin du service et
l’équipe soignante la demande qui
a motivé l’appel.
Les difficultés institutionnelles ren-
contrées sont multiples. Elles sont
liées à la particularité du travail
de l’équipe qui ne s’apparente pas
à une spécialité reconnue de la
médecine, à la dialectique qui s’en-
gage avec les équipes sur les stra-
tégies de soins poursuivies (cura-
tif ? palliatif ? collaboration ?),
suscitant un questionnement.
Cette confrontation à l’altérité sur
« le terrain » peut déranger des
convictions ancrées, remettre en
cause des pratiques ou des con-
duites parfois automatiques.

Jean-Michel
Lassaunière

Médecin
responsable du centre

de soins palliatifs,
Hôtel-Dieu, Paris

L a création de l’équipe mobile
de l’Hôtel-Dieu date de 1989
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l Elles coopèrent avec les services d’hospitalisation
à domicile, les libéraux et les médecins généralistes.
l Elles favorisent le choix du patient quant à son lieu

de fin de vie.
Comme le disait T. Dormont en 1996 : « La prise en

charge de la phase terminale dans le service hospitalier
où le patient a été suivi et hospitalisé apparaît comme
la solution la plus naturelle et la moins traumatisante pour
le patient, son entourage et le personnel soignant ». Ceci
est facilité par la présence d’équipes mobiles qui jouent
le rôle de courroies de diffusion des soins palliatifs.

La mort à l’hôpital est une réalité qu’on essaie cons-
tamment d’évacuer parce qu’elle dérange et renvoie aux
limites de la médecine. Il existe un impact à long terme
de la souffrance négligée sur les soignants et les familles.
Ignorer cette souffrance, c’est prendre le risque d’une
violence qui finit toujours par retomber sur les acteurs.
L’équipe mobile de soins palliatifs vient modestement
rappeler cette évidence en osant la nommer.

Les difficultés
Un certain nombre de difficultés liées au mode de fonc-
tionnement apparaissent, voici les principales.

l Respecter les demandes différentes de chaque ser-
vice (voire même des différents intervenants dans un
même service) sans déroger aux principes de base de
fonctionnement de l’équipe mobile de soins palliatifs.
l Savoir adapter ses interventions à des modes d’or-

ganisation et des conceptions éthiques très diverses
d’un service à l’autre.
l Éviter d’être appelé trop tard (lorsque plus aucun

projet ne peut-être mis en place, ou que l’on a pas assez
de temps pour servir de référence pour la famille).
l Ne pas faire de substitution mais de l’aide, quel que

soit l’intervenant : médecin, infirmière, ou psychologue.
l Maintenir, quelle que soit la surcharge de travail

à laquelle on peut-être confronté, un temps de partage
pour une cohésion interne à l’équipe.
l Négocier avec les contraintes liées à l’institution

et/ou à l’environnement hospitalier (disponibilité en lits,
architecture…).
l Savoir partager les responsabilités cliniques (heu-

reusement ceci est relativement classique en cancé-
rologie où chimiothérapeutes, radiothérapeutes et chi-
rurgiens ont dû apprendre à travailler ensemble depuis
longtemps).

Les modes de prise en charge

Dans un centre anti-cancéreux l’expérience de l’Institut Curie

Laure Batel-Copel
Médecin spécialiste

responsable de
l’unité mobile

d’accompagnement
et de soins continus

Margot Estrate
Infirmière

Institut Curie

tée à l’Institut Curie, elle est ac-
tuellement constituée de deux
médecins, de deux infirmières et
de deux secrétaires médicales.
Elle travaille en étroite collabora-
tion avec les assistantes sociales
et les psychologues de l’Université
de psycho-oncologie de l’Institut
pour suivre les patients issus de
tous les services de l’Institut.
En six mois d’expérience, nous
avons travaillé en collaboration
avec tous les services du centre
pour le suivi d’environ 200 pa-
tients.
l La moitié d’entre eux sont des
malades hospitalisés. Pour ces pa-
tients la demande des services
portait sur un travail d’accompa-
gnement dans le cadre d’une fin
de vie. 60 % avait trait à un con-
seil thérapeutique, une mise en
place de projet de fin de vie (re-
tour à domicile, transfert dans une
USP…) ou une discussion éthique.

l L’autre moitié des patients sui-
vis par l’équipe mobile a été vue
pour la première fois en consul-
tation dans un cadre ambulatoire.
Il s’agit alors de faire le bilan d’une
situation nécessairement com-
plexe, celle-ci étant devenue trop
lourde pour le cancérologue réfé-
rent. Nous avons donc mis en
place des consultations dites
multidisciplinaires. Dans un pre-
mier temps le patient et sa famille
sont reçus par un médecin, une
psychologue et une assistante
sociale. L’objectif est de dégager
tous les problèmes auxquels est
confronté le malade (le patient
peut se plaindre d’une dyspnée
modérée et constater que cela
l’handicaperait moins s’il n’habitait
pas au 5e étage sans ascenseur).
Dans un deuxième temps, le pa-
tient reste seul avec le médecin
pour l’examen clinique, pendant
que la famille est reçue séparé-
ment par la psychologue et l’as-
sistante sociale.

Au terme de ces différents entre-
tiens, une proposition de prise en
charge est soumise au consultant
puis transmise au médecin réfé-
rent, il s’agit habituellement d’une
coopération avec l’équipe mobile
basée sur les besoins mis à jour
lors de la consultation (traitement
symptomatique, soutien psycho-
logique, aide aux décisions, sou-
tien familial, coordination avec les
intervenants extérieurs…).
La mise en place d’une équipe mo-
bile de soins palliatifs au sein d’un
centre anticancéreux correspond
à un besoin réel, mais elle oblige
aussi à une réflexion parfois dou-
loureuse qui mène à des remises
en question permanentes de cha-
cun.
Pour être réussie, il doit s’agir d’un
projet institutionnel, nécessitant
certes le soutien de la direction,
mais correspondant également à
un besoin ressenti et exprimé par
des médecins et le personnel
soignant.

D epuis le 1er janvier 1997,
une telle unité s’est implan-
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l Savoir s’effacer, sans provoquer de rupture, en cas
de divergences éthiques ou cliniques.
l Respecter la confidentialité de chaque équipe.
l Faire la différence entre éthique professionnelle

(code de déontologie, règles professionnelles des IDE)
et privée.
l Apprendre à gérer sa propre frustration de soignant :

on est plus dans le « faire-faire » que dans le « faire ».
L’évaluation doit être réalisée suffisamment tôt (les

soins palliatifs ne sont pas réductibles à la période
terminale) dans l’évolution de la maladie et il convient
de sensibiliser les équipes de soins (la formation est
un moyen) qui pensent bien faire et ne voient pas im-
médiatement l’intérêt d’une telle évaluation. Des situa-
tions cliniques antérieures difficiles, rediscutées avec
les acteurs de soins, peuvent être pédagogiques, ainsi
que la recherche clinique. Nous avons récemment montré
que les difficultés sociales des patients et familles au
cours de la maladie étaient corrélées aux troubles psy-
chologiques. Ce travail de sensibilisation vise un chan-
gement des habitudes et pratiques qui demande de la
patience et beaucoup de temps. Parvenir à une éva-
luation régulière de la douleur chez les personnes hos-
pitalisées et à des conduites appropriées de soulage-
ment est un exemple de cette patience.

Une autre difficulté constitue pour l’équipe mobile
une limite sérieuse : ce sont les aléas rencontrés dans
le fonctionnement des services comme l’absence de
participation des soignants aux décisions, l’autoritarisme
de supérieurs hiérarchiques, le peu d’intérêt pour ces
questions de fin de vie des personnalités qui travaillent
seules et pour qui la discussion est vécue comme une
contestation de leur compétence. Ces réalités institu-
tionnelles génèrent malheureusement des souffrances
inutiles. Combien de soignants venant en formation de
soins palliatifs expriment leur découragement face à
la lenteur d’évolution des pratiques dans leur service
comme par exemple : « Que dire aux familles quand nous-
mêmes ignorons les informations transmises au
patient ? » ou encore la pratique de l’euthanasie clan-
destine. Il est impératif d’instaurer un travail d’équipe
autour de la personne malade qui souffre.

L’approche clinique concerne les diverses conséquen-
ces liées à l’évolution de la maladie et aux effets se-
condaires des traitements et n’est pas en contradic-
tion avec la poursuite des traitements spécifiques.
L’équipe intervient transversalement dans l’hôpital en
soutenant le travail des équipes soignantes. Il s’agit
d’une démarche qui se veut immédiatement pragma-
tique (soulager rapidement des douleurs, recevoir et
écouter la détresse d’une famille, animer un groupe de
parole pour des soignants) et pédagogique (transmet-
tre des connaissances, donner des clefs de compré-
hension d’une situation clinique). Ce travail est sans
fin car les connaissances évoluent très vite et l’expé-
rience des membres de l’équipe s’affine au fil du temps.
Il s’agit d’un travail de réciprocité avec les équipes
soignantes qui s’inscrit sur le long terme.

Les soins palliatifs dans les
services à visée curative
La nécessité de faire évoluer l’assistance aux malades
considérés comme incurables vers une prise en charge
volontariste et efficace a donné naissance au mouve-
ment pour les soins palliatifs depuis une vingtaine
d’années. Sa montée en charge a été progressive, freinée
par le manque de conviction sur son bien-fondé, de
motivation, de savoir-faire et de moyens. Heureusement,
il n’est plus de structure sanitaire digne de ce nom qui
ne mette actuellement en pratique le concept de soins
palliatifs. Comment organiser cette prise en charge au
sein d’un hôpital de pathologie aiguë, faut-il créer dans
l’hôpital un service spécifique de soins palliatifs, une
équipe mobile, ou chaque service doit-il mettre en pra-
tique les soins palliatifs dans le cadre de son activité
normale en dédiant ou non des lits à cette activité ?

Notre expérience d’un service de médecine interne,
recevant des malades graves de tous âges, situé dans
un hôpital où n’existe pas de service de soins pallia-
tifs mais une équipe mobile, nous incite à formuler les
quelques réflexions suivantes.

L’équipe mobile de soins palliatifs a l’avantage de
permettre au malade de rester dans la structure de soins
à laquelle il est habitué. Continuer à être soigné par
une équipe avec laquelle se sont tissés des liens de
sympathie est, pourvu que les conditions hôtelières
soient correctes, moins angoissant que d’être trans-
féré dans un service inconnu. L’intervention de l’équipe
pluridisciplinaire mobile de soins palliatifs, comportant
médecins, psychologues et infirmières spécialement
formés, est une aide précieuse à l’application des moyens
les plus aptes à prendre en charge l’inconfort et la
douleur. Cette équipe a en outre un rôle d’écoute et
de soutien du malade, de la famille et de l’équipe
soignante. Enfin, sa mission d’enseignement n’est pas
la moindre. Mais l’intervention d’une équipe mobile pose
des problèmes. À quel moment faire appel à ses ser-
vices ? N’est-ce pas dans une certaine mesure une
démission de l’équipe soignante, médecins et infirmiè-
res ? L’intervention d’une équipe abordant les problè-
mes du malade sous un angle purement palliatif ne
risque-t-elle pas d’être traumatisante ? N’est-ce pas
signifier au malade sa fin proche ?

Trois conditions sont nécessaires à la réussite de
cette intervention :
l l’équipe infirmière qui assume, ne l’oublions pas

l’essentiel de la charge, doit être associée à la prise
de décision sous peine de conflit potentiel ;
l le malade (s’il est conscient) et sa famille doivent

être préparés psychologiquement, connaître la nature
de l’intervention, sous ses aspects psychologique et
métaphysique et avoir exprimé leur assentiment ;
l l’équipe de soins palliatifs doit, pour mener son

intervention, connaître l’état de la relation entre l’équipe
soignante et le malade, son niveau de connaissance

Hervé Durand
Chef de service de
médecine interne,
Hôpital Laennec,

Paris
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de la maladie, son niveau d’acceptation du pronostic.
Bien entendu les prescriptions médicamenteuses sont
faites en concertation avec les soignants habituels.

Équipe soignante, équipe mobile :
une articulation nécessaire
Il faut à tout prix éviter le cloisonnement entre l’équipe
soignante et l’équipe de soins palliatifs, cloisonnement
non pas dû à un blocage psychologique ou relationnel
mais plus souvent au manque de temps.

En pratique, le plus gros risque est de laisser tota-
lement la prise en charge du malade et de sa famille
à l’équipe mobile. Ce n’est bien sûr nullement son rôle,
elle n’en a ni les moyens ni le temps (le temps quoti-
dien d’intervention souhaitable pour chaque patient et
sa famille est estimé à 6 heures 30 d’infirmières et
d’aide-soignante et à 1 heure de médecin et de psy-
chologue). L’équipe soignante doit continuer à s’occuper
de son patient de la même façon qu’avant l’interven-
tion de l’équipe mobile dont l’implication ne revient
nullement à considérer les soins curatifs comme obli-
gatoirement terminés même si leurs modalités en sont
profondément modifiées. L’espoir de guérir ou d’amé-
liorer doit toujours rester présent dans l’esprit et du
malade et des soignants, même dans les cas a priori
les plus désespérés. Jamais le patient ne doit se sentir
abandonné par son équipe habituelle.

Le deuxième écueil, lorsqu’il existe une équipe mo-
bile de soins palliatifs à la disposition de tout l’hôpi-
tal, est l’excès de la demande par rapport à l’offre.
L’équipe mobile se rend dans des services aux activi-
tés différentes. Ses interlocuteurs médicaux et para-
médicaux sont nombreux. Si elle n’hésite jamais à donner
tout son temps au patient, le dialogue préalable avec
l’équipe soignante est parfois sacrifié. On peut en rendre
responsable l’excès de travail et surtout le manque de
disponibilité de l’équipe demandeuse de l’intervention.

Tout ceci semble plaider pour la constitution au sein
de chaque service d’une équipe de volontaires qui tout
en assurant l’activité traditionnelle médicale s’inves-
tisse plus particulièrement dans les soins palliatifs après
avoir reçu une formation spécifique.

Est-il envisageable dans cette optique de dédier
quelques lits du service aux soins palliatifs ? Nous
sommes assez opposés à ce type de solution car elle
complique la gestion des lits et aboutit à la création
d’une zone spécialisée dont la destination ne peut pas
rester inconnue des malades. Le transfert dans un de
ces lits risque d’être mal reçu.

Les services de soins palliatifs purement dédiés à
cette activité peuvent sembler être la meilleure solu-
tion : équipe parfaitement formée, grande expérience
entretenue par une activité quotidienne, locaux et matériel
adaptés. Nous avons toujours eu à nous louer de l’ex-
cellence de la prise en charge des malades dans ces
services auxquels nous faisons assez souvent appel.
Cependant, un transfert dans un tel service est une
décision grave qui ne peut être prise qu’à la demande

expresse du patient et de sa famille. Il sera envisagé
s’il ne présente que des avantages et le malade ne doit
pas le comprendre comme un abandon au moment où
la prise en charge médicale et psychologique est de-
venue trop lourde. Il entraîne malgré tout un sentiment
de culpabilité de la part de l’équipe soignante.

Intégrer les soins palliatifs à
la prise en charge de l’équipe soignante
Les structures de soins palliatifs, équipe mobile, ser-
vices spécialisés, lits dédiés au sein d’un service, sont
des expériences non exclusives les unes des autres
dont on n’a pas encore tiré toutes les leçons. Si, dans
l’état actuel, l’équipe mobile nous semble une solution
assez satisfaisante, notre préférence va à la prise en
charge par l’équipe soignante habituelle des situations
de fin de vie.

La formation des jeunes médecins et infirmières à
ce type d’activité est prometteuse d’évolution (l’ensei-
gnement des soins palliatifs a été introduit dans le
second cycle des études médicales et dans le programme
de l’internat). L’idéal serait que tout médecin, toute
infirmière soient parfaitement aptes à prodiguer les soins
palliatifs dans la continuité ou en association avec les
soins curatifs sans avoir recours à une équipe spécialisée
autrement que dans un but de formation. Parallèlement,
chaque lit d’hôpital devrait être conçu comme un lit
potentiel de soins palliatifs, c’est-à-dire placé dans une
chambre individuelle avec les équipements adéquats.
Les services hospitaliers fréquemment confrontés aux
problèmes de fin de vie (médecine interne, cancérolo-
gie, gériatrie,…) devraient être les premiers à s’enga-
ger dans cette direction, un peu utopique et très oné-
reuse, mais vers laquelle il faut tendre.

Les services de soins palliatifs doivent continuer à se
développer. Ce sont les meilleurs lieux d’enseignement
et de recherche donc de diffusion et de progrès de cette
discipline encore jeune et trop souvent maltraitée.

À domicile
Expérience de généralistes

Assurer des soins à un patient en phase terminale à
son domicile est une des missions essentielles du
médecin de famille qui retrouve ici son rôle fondamental.
Qui mieux que le médecin traitant connaît le patient dans
sa globalité : son histoire et celle de sa famille, sa
personnalité, ses convictions et ses croyances, et à
un plan plus technique sa réactivité aux traitements,
son seuil de tolérance à la douleur et sa façon de s’ex-
primer ou non dans ses périodes de souffrances phy-
siques ou morales.

Les modes de prise en charge

Sylvain Michenot
Médecin généraliste,
médecin chef de l’unité
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Richard Hono
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Cette pratique d’accompagnement nécessite de la
part des médecins généralistes que nous sommes quel-
ques particularités de motivation, formation, disponi-
bilité et capacité à fédérer et à animer une équipe.

Les motivations
Les motivations à soigner un patient en phase termi-
nale ne vont pas de soi. Elles surgissent à l’occasion
d’une relation médecin-malade de qualité, de la prise
de conscience du champ de nos responsabilités et de
la réflexion de notre «  rôle propre «. Cela suppose que
le médecin fasse le deuil de » la toute-puissance » c’est-
à-dire de sa capacité à soigner et à sauver coûte que
coûte, et qu’il valorise ses qualités d’écoute et ses
capacités relationnelles dans le sens d’un accompa-
gnement à vivre jusqu’à la fin.

Actuellement 70 à 80 % des patients meurent en

institution. Il y a donc manifestement une carence de
prise en charge, et une lacune dans le champ d’acti-
vité des médecins généralistes.

Peut-être est ce par manque de motivation à assu-
rer ce rôle à la fois simple et si difficile mais aussi par
manque de formation, de soutien et d’équipes pluridis-
ciplinaires présentes sur le terrain et compétentes.

La formation
La formation et le perfectionnement sont une néces-
sité pour tout médecin. Nous savons bien que nous de-
vons veiller à mettre nos connaissances à jour. Mais
le champ de notre activité de généraliste est vaste, et
la formation en soins palliatifs n’est pas obligatoire-
ment perçue comme une priorité. Pourtant lorsque nous
y sommes confrontés, l’accompagnement de fin de vie
ne s’improvise pas. Outre l’aspect technique (manie-

Une unité de soins palliatifs au service des médecins libéraux l’exemple de

Jacques Girardier
Médecin chef

d’établissement, USP
La Mirandière,

Quétigny

« spécialisé » destiné à recevoir tous
les malades en fin de vie d’une ré-
gion. Elles sont là pour promouvoir
une qualité de soins adaptée à la
fin de la vie, dans les lieux où les
malades peuvent terminer leur exis-
tence. Il est en effet regrettable
qu’aujourd’hui la fin de la vie entraîne
trop souvent une hospitalisation,
parfois éloignée du domicile et que
le malade soit pris en charge par une
équipe soignante nouvelle et incon-
nue, même si c’est une équipe de
soins palliatifs.

D’autre part aujourd’hui, si les
malades décèdent très majoritai-
rement en institution ce n’est pas
uniquement la conséquence d’une
évolution de la société. C’est aussi
par un manque d’investissement des
médecins et des soignants libéraux
faute de formation et découragés par
l’ampleur du travail et l’absence de
soutien.

La médecine de la fin de la vie doit
rester de la compétence de la mé-
decine libérale et tout doit être en-
trepris pour que le malade puisse
rester chez lui le plus longtemps pos-
sible, avec l’accord de sa famille.

Mais pour cela il faut que les
médecins puissent compter sur l’ap-

pui, le soutien d’une équipe toujours
disponible, prête à les conseiller, les
aider sur place, les rassurer, les
valoriser et éventuellement les re-
layer en cas de problème.

C’est dans cet esprit que travaille
l’USP La Mirandière de Quetigny.

Un soutien aux médecins libéraux
L’USP La Mirandière est indépen-
dante, à l’écart de toute structure
publique ou privée pour être vraiment
à la disposition de tous. Son activité
se déploie dans quatre directions :
l Un secteur d’hospitalisation ré-

duit de 15 lits pour bien signifier le
caractère volontairement limité de
cette activité.
l Une activité de consultations et

de visites qui est particulièrement
développée. Les raisons de l’appel
sont en rapport soit avec un symp-
tôme mal soulagé, une difficulté de
maintien du malade là où il est ou
encore des questions éthiques dif-
ficiles. Sauf rares exceptions il n’y
a pas à La Mirandière d’hospitalisa-
tion directe ou sur dossier. Toute de-
mande passe par une évaluation
préalable du malade là où il se
trouve. Elle est sollicitée par le mé-
decin de famille, le spécialiste, le ma-
lade lui-même, sa famille ou l’infir-
mière. Dans tous les cas le médecin
référent est joint en premier, avant

toute intervention, ce qui permet une
première prise de contact et
d’ailleurs elle est généralement bien
accueillie, parfois même avec un
certain soulagement. Cette précau-
tion est indispensable pour éviter
aussi tout malentendu, générateur
de conflit. Ainsi tous les jours un
médecin et un soignant de La
Mirandière se rendent au chevet de
malades soit en institution soit à do-
micile et rencontrent non seulement
le malade et sa famille mais aussi
tous les intervenants. Cette visite
permet avant tout, d’analyser la si-
tuation, d’évaluer les différents pro-
blèmes ainsi que les souhaits et mo-
tivations de chacun. Un long temps
est accordé pour connaître le sou-
hait du malade, écouter, évaluer,
étudier les ressources encore pos-
sibles, puis énoncer les solutions et
leur réalisation pratique. Effectuée
par des tiers, cette analyse est utile
et empreinte de justesse car elle
n’est influencée ni par le vécu, ni par
le poids de l’investissement affec-
tif et l’épuisement. Au terme de cette
évaluation, l’admission à l’USP est
décidée dans seulement un tiers des
cas. Dans les autres cas le malade
est laissé sur place soit parce que
c’est trop tôt soit parce que le main-
tien est possible. Les conclusions
de l’évaluation sont communiquées

L es unités de soins palliatifs
ne représentent pas un nou-
veau secteur d’hospitalisation
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ment des antalgiques majeurs, prise en compte des
symptômes associés à la douleur, traitement des dou-
leurs neurogènes, etc.) la prise en charge du patient
dans sa globalité implique des connaissances particu-
lières ; éthiques, philosophiques, psychologiques, et
impose une réflexion sur soi-même, une capacité à
prendre de la distance, une bonne maîtrise de l’inves-
tissement affectif, des mécanismes de défense et des
difficultés décisionnelles. On voit donc qu’un minimum
de formation s’impose. Mais contrairement aux médecins
hospitaliers ou salariés nous devons financer nous-
mêmes et intégralement notre formation, le plus sou-
vent sur notre temps libre, ce qui représente une com-
plication supplémentaire.

La disponibilité
La disponibilité du médecin généraliste libéral doit être

totale ; l’accompagnement ne fait appel que très par-
tiellement au médecin spécialiste et n’implique le
médecin hospitalier que pour des ajustements théra-
peutiques ou des situations particulières dans le ca-
dre d’allers-retours de courte durée. Cet accompagne-
ment nécessite un temps de présence qui n’est pas
rémunérable (ou difficilement). La proximité de la mort
génère chez le patient et son entourage une angoisse
et un sentiment de solitude que le médecin de famille
se doit d’assumer avec toute l’équipe soignante. Un
passage quotidien, voire plus ne serait-ce que quelques
minutes, est toujours nécessaire. Par ailleurs, les symp-
tômes de la maladie et les effets secondaires des trai-
tements justifient de fréquentes adaptations thérapeu-
tiques et l’utilisation d’opiacés impose des prescriptions
régies par une législation contraignante.

Être joignable facilement, y compris en dehors du

Les modes de prise en charge

La Mirandière

au médecin de famille. Tout main-
tien à domicile passe nécessaire-
ment par son accord. L’évaluation
se termine toujours par le rappel que
l’USP s’efforcera de toujours être dis-
ponible si nécessaire.
l Les avis téléphoniques se mul-

tiplient et constituent une activité
croissante. L’équipe médicale est ré-
gulièrement appelée pour aider, ren-
seigner, conseiller, soutenir un mé-
decin aux prises avec un malade à
domicile qui ne va pas bien. Ces
entretiens dépassent la simple de-
mande de détail technique car sou-
vent le médecin isolé a besoin de
réconfort, de soutien et surtout de
vérifier que ce qu’il fait correspond
à la bonne attitude.

Il est possible de conjuguer ces
modes de soutien. Par exemple, un
médecin suit dans sa clientèle une
malade de 67 ans qui arrive au stade
terminal d’un cancer du rectum. Elle
est maintenant en occlusion et ne
peut plus absorber la morphine LP
qu’elle recevait jusque-là. Elle est
encore consciente et très entourée
par une famille qui souhaite la gar-
der à la maison jusqu’à la fin. Le
médecin traitant peu familiarisé avec
les techniques antalgiques téléphone
à La Mirandière. On le sent motivé
mais embarrassé. Un long entretien
lui permet d’obtenir tous les rensei-

gnements pratiques pour la mise en
route d’un traitement antalgique et
antiémétique par voie sous-cutané
continue. Le lendemain, comme
convenu, l’équipe de La Mirandière
se rend au domicile de la malade
pour vérifier qu’il n’y a pas de pro-
blème et rencontre à cette occasion
tout le monde. Par la suite le médecin
suivra quotidiennement sa malade
chez elle (nous tenant au courant)
jusqu’à son décès 10 jours plus tard.

L’existence de La Mirandière a
permis une augmentation du nom-
bre des malades restant à domicile.

Il faudrait, dans un souci de dispo-
nibilité, que La Mirandière puisse ré-
pondre à l’urgence et c’est là une
difficulté. Le maintien à domicile a ses
limites pour des raisons qui appartien-
nent au malade, à sa famille, à l’équipe
médicale ou soignante et il n’est pas
rare qu’après une période stable la si-
tuation bascule brusquement. En cas
d’urgence un médecin est toujours
joignable à l’unité et s’efforcera d’ad-
mettre le malade si c’est possible. Le
malade qui vient du domicile est prio-
ritaire, même s’il faut reporter l’admis-
sion d’un malade prévu venant d’une
institution. En cas d’impossibilité du
fait de la faible capacité de l’USP, il
est convenu que le malade soit hos-
pitalisé temporairement dans l’insti-
tution qui l’a déjà soigné en attendant

qu’une place se libère. Une telle éven-
tualité est toujours préparée à l’avance
et les familles ne sont pas prises au
dépourvu. C’est l’absence d’anticipa-
tion de l’urgence qui constitue le prin-
cipal obstacle au maintien à domicile.
Au contraire une explication claire, des
prescriptions anticipées, la démysti-
fication des conditions de la phase
ultime et le soutien actif de l’USP sont
des facteurs apaisants indispensables
à une bonne prise en charge à domi-
cile.
l La formation proposée aux mé-

decins libéraux et soignants repré-
sente une composante très impor-
tante de l’activité de l’unité. Cette
formation repose sur l’expérience et
une réflexion qui se poursuit chaque
jour. Elle est réalisée de plusieurs
façons : participation à l’enseigne-
ment du diplôme interuniversitaire
de soins palliatifs, cycles de forma-
tion, stages encadrés à l’unité, in-
tervention dans le cadre de la for-
mation médicale continue.

On parle beaucoup aujourd’hui de
soins palliatifs, de maintien à domi-
cile et de réseaux. La médecine de
la fin de la vie est difficile et réclame
beaucoup d’investissement et de
courage. Il est du rôle des Unités de
soins palliatifs d’y apporter un sou-
tien actif, en institution comme à
domicile.
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temps de travail est donc primordial, mais savoir dé-
léguer l’est aussi en désignant ou en informant un
confrère susceptible de prendre le relais si nécessaire.

Comme nous le verrons, ce type de prise en charge
ne peut s’assumer qu’en équipe. Il faut donc prévoir
des temps de rencontre entre soignants et une dispo-
nibilité vis-à-vis des autres acteurs de soins. En prati-
que libérale cette disponibilité est grande consomma-
trice de temps ; le sien et celui des autres.

Dans notre expérience, cet impératif demande une
organisation différente de son travail et une attention
aux difficultés des autres acteurs de soins ; attitude
à laquelle nous n’avons pas été particulièrement pré-
parés. Pourtant le travail en équipe est un élément clé
de la prise en charge des patients en fin de vie.

Fédérer et animer une équipe
Est-ce une activité spécifique d’un médecin de famille ?
Pas forcément. Le patient s’attache souvent à l’un ou
à l’autre des intervenants (infirmière kinésithérapeute,
aide-ménagère, etc.) dont il réclame avec insistance la
présence aux derniers moments conscients. Cependant,
lorsque l’équipe n’existe pas, le médecin tente de la

créer et de la faire fonctionner, en associant infirmiè-
res, kinésithérapeutes, pharmaciens, biologistes, as-
sistantes sociales, médecins spécialistes, voire asso-
ciations de bénévoles ou de soins à domicile.

En tant que praticien libéral, nous avons déjà l’ha-
bitude de travailler avec tel ou tel autre professionnel,
par affinité, pour des raisons de proximité, ou par souci
de qualité de soin. Mais cela ne suffit pas. Il faut va-
loriser le rôle de chacun et savoir partager des infor-
mations qui dépassent le cadre habituel d’une relation
strictement professionnelle, tout en étant garant de leur
confidentialité.

Nous répugnons habituellement à consigner par écrit
nos observations, résultats d’examens, prescriptions,
ailleurs que dans un dossier médical que nous consi-
dérons comme notre propriété. Pourtant comment tra-
vailler en équipe pluridisciplinaire sans partager un outil
de travail commun, sans échanger par écrit consignes
et informations. Les transmissions orales n’offrent pas
de sécurité suffisante quand elles s’adressent à plu-
sieurs acteurs de soins et qu’elles concernent un pa-
tient particulièrement vulnérable.

La simple tenue d’un cahier de transmission, asso-

Le réseau Cicely
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mouvement moderne des soins
palliatifs, s’est constitué en 1998,
à l’initiative de professionnels de
santé « de terrain ».

Les acteurs du réseau
Il comporte comme membres fon-
dateurs un médecin généraliste,
un médecin d’unité de soins pal-
liatifs, un oncologue médical, un
oncologue radiothérapeute, une
association d’infirmières libérales :
Libé-soins.
Ce réseau s’est étoffé avec la par-
ticipation de kinésithérapeutes, de
biologistes, de pharmaciens et du
centre communal d’action sociale
de Versailles. Il s’agit d’un réseau
ville-hôpital, centré autour des
patients cancéreux en phase évo-
luée et/ou palliative de leur ma-
ladie. L’objectif est de favoriser le
retour et le maintien au domicile
du patient en l’entourant des com-
pétences de chacune des parties
intéressées.
Ceci est rendu plus facile par le

réseau qui permet une meilleure
coordination des acteurs de santé.
Des réhospitalisations en urgence
ont pu ainsi être évitées grâce à
l’existence d’un répertoire télépho-
nique permettant de donner des
réponses rapides aux problèmes
posés.
L’association Libé-soins a permis
depuis 4 ans de former 170 infir-
mières libérales au traitement des
pathologies lourdes et à l’accom-
pagnement des malades en phase
terminale. Le réseau Cicely a élargi
ces formations à l’ensemble des
acteurs de santé concernés.

Situation actuelle
Le réseau se heurte cependant à
diverses difficultés. Ainsi, les né-
gociations avec les diverses auto-
rités de tutelle (CPAM, Ddass, ARH,
Urcam,…) avancent lentement en
raison de la multiplicité des inter-
locuteurs et du flou juridique per-
sistant concernant l’accréditation
des réseaux et leur financement.
En effet, sur le terrain le réseau
fonctionne pour l’instant très bien

grâce au bénévolat et à l’enthou-
siasme initial. Mais il faut bien sortir
du bénévolat pour pérenniser le ré-
seau. Ainsi, un réseau de ce type
nécessite un travail rémunéré de
coordination, de secrétariat et de
formation. Il faut également, dans
le cadre des pathologies lourdes
et « chronophages », trouver un sys-
tème de rétribution correspondant
à la réalité du travail effectué par
les acteurs de santé. Un autre point
crucial est le recrutement d’un psy-
chologue par le réseau et la pos-
sibilité de remboursement de visi-
tes de psychologues au domicile
des patients.
Les points positifs sont le très bon
accueil des professionnels de
santé de la région de Versailles,
qui sont nombreux à être intéres-
sés par le réseau Cicely. En outre,
les rapports avec l’Association
pour le développement des soins
palliatifs (ASP) sont étroits et un
partenariat avec l’ASP est envisagé
pour permettre l’intervention de bé-
névoles au domicile des pa-
tients.

C e réseau, du nom de Cicely
Saunders, fondatrice du
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ciant tous les partenaires, dont la famille, laissé au
domicile du patient ne peut nuire à personne s’il est
utilisé avec discernement.

Les réseaux : une solution possible
Volontairement nous n’avons pas évoqué les patients
qui sont pourtant au centre de nos préoccupations. Nous
savons que 70 % d’entre eux meurent à l’hôpital alors
que leur volonté s’exprime dans des proportions inverses.
Il nous semble possible de mieux respecter le choix des
patients en dépit des obstacles, et nous, médecins de
famille, espérons trouver dans la création de réseaux
de soins et le regroupement d’associations diverses,
un outil efficace et des conditions de travail nous inci-
tant à mieux nous impliquer. Mais pour le moment les
conditions ne sont pas en place et les démarches
administratives pour créer simplement un réseau sur
la base d’associations de bénévoles ayant fait large-
ment leurs preuves relèvent d’un véritable parcours du
combattant. Les bonnes intentions proclamées n’ont
pour l’instant aucune répercussion pratique sur le ter-
rain. Il suffirait simplement à tous les acteurs de santé
(y compris à l’administration) d’abandonner un peu de
pouvoir, de partager un peu de savoir, de manifester
un peu d’obstination, pour qu’un plus grand nombre
de patients puisse terminer leur vie dans les conditions
de leur choix. Nous y gagnerons en complétude.

L’hospitalisation à domicile
en milieu urbain

En France, il y a 63 structures d’hospitalisation à do-
micile. Leur répartition géographique sur le territoire est
inégale. Elle se fait au détriment des zones rurales. Ainsi,
l’Île-de-France concentre plus de 62 % de la capacité
nationale d’accueil (3 900 places).

À ce jour, 52 départements sont dépourvus d’HAD [1].
Les HAD initialement créées assuraient des prises

en charge polyvalentes, les pathologies étaient diver-
ses : tumorale, vasculaire, infectieuse, neurologique…
Au fur à mesure des années, tout en conservant cette
polyvalence, elles ont développé des pôles de compé-
tences, notamment pour les soins palliatifs.

Cependant, la tendance actuelle est à la création de
structures unipolaires, se « spécialisant » en soins
palliatifs. Leur capacité d’accueil dépasse rarement 30
places.

La récente loi sur les soins palliatifs [2] accentuera
vraisemblablement cette tendance.

Quelle que soit la structure d’HAD, les soins pallia-
tifs ont pris une place prépondérante.

Ils concernent tous les âges de la vie et tous types
de pathologies : cancer, sida, maladie neurologique
chronique …

Les demandes de prise en charge HAD proviennent
essentiellement de l’hôpital, mais de plus en plus fré-
quemment, des médecins de famille la prescrivent.

Quel est le rôle de l’HAD ?
Pour une prise en charge cohérente et efficace, cen-
trée sur le souhait du patient en fin de vie voulant re-
trouver son environnement, l’HAD assure différentes
missions de coordination, de soin, de formation et de
soutien.

La structure d’HAD assure la coordination des acteurs
de santé et du service social, autour du patient. La prise
en charge est pluridisciplinaire. Elle fait appel :
l au médecin de famille, en partenariat avec le mé-

decin hospitalier,
l aux soignants : infirmière, aide-soignante, kinési-

thérapeute…,
l au psychologue,
l au pharmacien de proximité et/ou hospitalier,
l au service social,
l aux associations d’accompagnants bénévoles,
l aux prestataires de services : location de maté-

riel (lits tous soins, pompes, seringues électriques, ma-
chines à ventiler…).

C’est un véritable réseau de soins qui se tisse autour
du patient.

Au domicile, un dossier de soins infirmiers centra-
lise l’ensemble des actions réalisées par les soignants.
Ce document est un lien entre les acteurs. Le méde-
cin traitant, à chacune de ses visites, y annote ses
observations et ses consignes. Pour le médecin hos-
pitalier, le dossier accompagne le patient lors d’une
réhospitalisation ou d’une consultation. Ce dossier doit
respecter les règles en vigueur du secret profession-
nel. Bien sûr, il ne dispense pas des rencontres au chevet
du patient entre le médecin traitant et l’équipe, pour
une synthèse de la prise en charge.

Le projet thérapeutique fédère les acteurs : c’est le
ciment de la coordination.

Il permet une prise en charge globale du patient, car
il se décompose en trois éléments étroitement liés :
clinique, psychologique et social, qui s’inscrivent dans
une démarche éthique.

Élaboré par le médecin prescripteur de la demande
d’HAD (médecin de famille ou hospitalier), ce projet est
proposé au médecin coordinateur.

Ce dernier évalue l’adéquation du projet avec les
possibilités de soins au domicile, afin d’assurer au
malade une sécurité optimale.

Au cours du séjour, les objectifs seront réévalués en
concertation avec le médecin traitant et l’équipe soignante,
et si nécessaire, avec le service social de l’HAD.

Ce projet est indissociable de la volonté du patient
et de ses proches. Aucune HAD n’est possible sans
l’accord du patient et la collaboration de ses proches.
Il en est de même pour le médecin de famille : l’HAD
doit recueillir son assentissement pour le suivi du patient.

Les soignants élaborent le projet de soins. L’HAD

Les modes de prise en charge

Patrick Le Plat
Médecin coordina-

teur, chef de service,
HAD Croix Saint-

Simon, Paris
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réalise au domicile des soins identiques à ceux réali-
sés à l’hôpital, avec une qualité au moins égale.

Ces soins prodigués sont variés et nombreux :
l Prise en charge de la douleur, avec suivi et réé-

valuation du traitement antalgique. Une information claire
doit être faite au patient et à ses proches sur l’emploi
notamment de la morphine. Ils doivent en comprendre
la dimension antalgique : ne pas confondre avec « la
mort fine… »
l Technique : pansements complexes d’escarres, de

trachéotomie, soins d’hygiène et de confort, perfusions,
changement des sondes urinaires, de poches de
colostomie …
l Éducation des proches : la famille, à leur demande,

peut être « formée » par l’infirmière, à la pratique de
petits gestes : vider une poche urinaire, fermer une
perfusion… L’autorisation du médecin traitant est re-
quise pour dispenser cette formation. L’objectif est de
fournir aux proches une certaine autonomie par rapport
aux soignants et de leur permettre d’accompagner leur
parent malade.
l Soutien relationnel à la fois du patient et de sa

famille. Il est assuré par le médecin, l’infirmière, le psy-
chologue, l’accompagnant bénévole …

Ce dernier permet notamment de seconder le pro-
che et lui permettre des périodes de répit.

L’accompagnant bénévole complète l’action de l’équipe
soignante, sans jamais se substituer à elle. Le plus
souvent, des conventions de partenariat lient les HAD
à des associations d’accompagnants bénévoles.

Pour améliorer au quotidien ses compétences, le
personnel soignant est régulièrement formé et informé
des derniers progrès médicaux, notamment dans la prise
en charge de la douleur.

L’HAD, en tant que structure, permet d’assurer une
formation permanente et homogène à l’ensemble de
son personnel.

Mais aussi, l’expérience de l’HAD est riche d’ensei-
gnements. À ce titre, elle est choisie comme terrain de
formation pour les instituts de formation  en soins in-
firmiers (Ifsi), voire par des étudiants en médecine au
cours de leurs stages chez le médecin généraliste.

Les techniques du groupe de parole sont destinées
au personnel. Piloté par un psychologue ou par un
psychiatre, ce procédé facilite l’expression des angois-
ses, des difficultés de l’équipe dans l’accompagnement
de certains patients. En conséquence, le soutien au
malade et de ses proches se trouve ainsi renforcé.

En conclusion, pour l’HAD : coordination, projet thé-
rapeutique, soins, formation, groupe de parole sont les
mots-clés d’une prise en charge « soins palliatifs ». Le
médecin traitant en est le pivot médical.

Cependant, il est nécessaire de poursuivre nos ef-
forts pour :
l intégrer au mieux le médecin de famille en lui don-

nant la possibilité de suivre avec l’équipe de l’HAD, les
groupes de parole, les formations… ;
l permettre le suivi du deuil des familles. Ainsi, pour

les quelques jours suivant le décès au domicile, il doit
être mis en place un soutien psychologique de la fa-
mille ;
l élargir la prise en charge financière de certains frais

de garde du patient. À l’heure actuelle, les garde-ma-
lades sont financés par le malade ;
l développer des actions de recherches au domicile,

dans le domaine des soins palliatifs pour améliorer no-
tamment le soutien relationnel du patient et de l’équipe
soignante, les techniques de soins et obtenir une recon-
naissance par les tutelles et le corps médical, du bé-
néfice à être accompagné en fin de vie à son domicile ;
l s’inscrire dans une « démarche qualité », adaptée

aux conditions du domicile.
Au total, les soins palliatifs sont un des domaines

de prédilection des HAD. L’avenir est à leur dévelop-
pement au domicile (70 % des patients décèdent à l’hô-
pital). Le médecin de famille, en collaboration avec l’HAD,
aura une place prépondérante dans les réseaux de soins,
grâce à la synergie de leurs expériences.

L’hospitalisation à domicile
en milieu rural

L’hospitalisation à domicile existe dans le département
de l’Aveyron depuis 1979, département rural très étendu
(873 500 hectares). Sa vocation initiale était de prendre
en charge au domicile des patients venant des hôpi-
taux généraux et des CHU voisins, souvent relativement
éloignés du domicile parfois peu accessibles du fait des
voies de communication, situées dans une zone de
montagne, dont l’habitat rural est particulièrement dis-
persé.

Les 30 lits que comprend cette structure d’hospita-
lisation à domicile a bénéficié dès 1989 de la trans-
formation de 5 de ses lits en structure de soins pal-
liatifs ce qui permettait une approche soignante plus
adaptée aux fins de vie.

Les aspects théoriques du fonctionnement de
l’hospitalisation à domicile
Ils se caractérisent par l’originalité de leur cadre ad-
ministratif, il s’agit d’une réalisation mutualiste de l’Union
des sociétés mutualistes de l’Aveyron qui est ouverte
à tous les assurés sociaux quel que soit leur régime
de couverture. Leurs zones d’interventions sont nom-
breuses et réparties sur 10 centres de soins éclatés
sur le département couvrant ainsi les besoins d’envi-
ron 46 % d’une population de 270 141 habitants. Leur
organisation est souple car les centres de soins sont
aussi des prestataires de service, que ce soit dans le
domaine du service de soins infirmiers à domicile, du
soin infirmier à l’acte, de l’hospitalisation à domicile
classique, du soin palliatif à domicile.

Jean-Pierre Calmels
Médecin chef,

service moyen et
long séjour, Hôpital

de Rodez
Philippe Delbes

Coordinateur des
bénévoles, ASP 12

de Rodez
Lydia Tolou

Médecin oncologue,
coordinatrice des

soins palliatifs, HAD
UDSMA Mutualité de

l’Aveyron, centre
hospitalier Rodez
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Le soutien soignant comprend des moyens humains
institutionnels à raison de 80 minutes d’aide-soignante
par jour, de 180 minutes d’infirmière à domicile par jour,
de 38 minutes de garde-malade par jour et 4 vacations
hebdomadaires de médecin coordinateur.

Ce temps est attribué à des médecins du centre
hospitalier de Rodez mis à disposition de la structure
d’hospitalisation à domicile et de soins palliatifs. Ils
assurent l’interface entre le médecin traitant, les ser-
vices hospitaliers et les contrôles médicaux des cais-
ses d’assurance maladie.

Ce soutien comprend aussi des moyens humains extra
institutionnels. Le kinésithérapeute, choisi par le pa-
tient, intervient sur prescription médicale avec une
forfaitisation de son intervention sur la base de 6,5 AMK.
Les infirmiers libéraux, par convention avec la structure
peuvent continuer à prendre en charge leur patient. Les
bénévoles de l’Association départementale des soins
palliatifs (ASP 12) interviennent au domicile dans le cadre
d’une convention de coopération. Leur intervention,
toujours acceptée par le malade et la famille, se fait
au départ sur la base de deux interventions par semaine
avec mise en place de deux accompagnants bénévo-
les qui suivent régulièrement le malade hospitalisé en
sachant que ce type d’intervention est modulable en
fonction de l’état et des problèmes éventuels surve-
nant chez ce dernier.

Le matériel médical est également mis à disposition.
Il est celui de l’équipement classique d’une chambre
de malade et fait appel si besoin à un lit médicalisé
électrique, matelas anti-escarre sophistiqué type Alpha
XL Nimbus, Kineris… Ce peut-être aussi du matériel
permettant d’assurer une meilleure performance de la
prise en charge de la douleur du malade et fait appel,
si besoin, à des pompes à perfusion et à du matériel
de PCA (analgésie contrôlée par le patient).

L’ensemble de ce matériel est fourni à la structure
d’hospitalisation à domicile par les pharmaciens du
secteur ou les établissements assurant la distribution
du matériel médical qui en assurent la maintenance.

Les aspects pratiques du fonctionnement de
l’hospitalisation à domicile en soins palliatifs en
milieu rural
Ils sont la conséquence de liens forts qui unissent auprès
du malade et de ses proches au domicile, les différents
intervenants. Le médecin de famille, choisi par le pa-
tient, bénéficiant de la confiance de celui-ci, assure la
prise en charge thérapeutique et son suivi ; il est le
référent dans le fonctionnement du réseau. Les struc-
tures de soins hospitaliers de proximité (privées ou
publiques) s’engagent à reprendre les malades en soins
palliatifs à domicile à la demande du médecin de fa-
mille quand les circonstances l’imposent. Les acteurs
de terrain sont également très concernés, que ce soient
les professionnels de la distribution du médicament,
qui délivrent et facturent par le biais du tiers payant
aux organismes payeurs les produits prescrits par le

Les modes de prise en charge

médecin traitant ; les auxiliaires médicaux, infirmier,
kinésithérapeute qui peuvent, grâce à une convention
continuer à prendre en charge pendant la fin de vie les
patients qu’ils suivaient en ambulatoire au début de
leur maladie ou les acteurs sociaux qui construisent
un système facilitant le maintien au domicile par le biais
d’interventions d’aide-ménagère, de travailleuses fami-
liales ou d’autres prestations concernant par exemple
le portage des repas ou l’entretien du linge.

Enfin les bénévoles d’accompagnement dont l’inter-
vention souhaitée par le malade et acceptée par la
famille est d’autant plus bénéfique que la prise de
contact a été établie en milieu hospitalier souvent à
un stade moins évolué de la maladie. Leur utilité est
reconnue et matérialisée par de nombreux acteurs de
santé, par le biais de conventions signées par l’As-
sociation des soins palliatifs (ASP 12) avec des hô-
pitaux, cliniques et structures HAD soins palliatifs. Leur
efficacité et leur crédibilité passe par la souplesse du
rythme des interventions des bénévoles qui s’adap-
tent à la demande du malade et de sa famille. Leur
mise en place est favorisée par les soignants hospi-
taliers et le médecin traitant, qui facilite le travail
d’accompagnement en apaisant les angoisses et les
peurs d’ingérence.

Les aspects budgétaires du fonctionnement de cette
structure reposent sur un prix de journée régulièrement
annualisé par les organismes sociaux payeurs en fonction
de la politique de l’Agence régionale d’hospitalisation
et du fonctionnement de la structure : ce prix de jour-
née a régulièrement évolué depuis 1989 et s’établit
actuellement aux alentours de 960 francs.

Un forfait de 1 100 et à 1 200 F par jour, tel qu’il a
pu être proposé par le Conseil économique et social
dans sa séance du 24 février 1999, permettrait une
meilleure prise en charge de la dimension psychosociale
ainsi qu’un financement de certaines dépenses non
remboursées comme des gardes de répit supplémen-
taires et la prise en charge de l’incontinence.

La prise en charge de la douleur de la fin de vie au
domicile et la création d’une unité de soins palliatifs
en hospitalisation à domicile rurale était en 1989 une
véritable innovation. Dix ans après, chaque année, est
pris en charge régulièrement sur 5 lits une centaine de
patients pour un séjour qui dure environ 20 jours alors
qu’accompagnement et suivi du malade et de ses pro-
ches durent 4 à 8 semaines car il sont souvent initiés
en service hospitalier avant que ne soient abandonnées
les orientations thérapeutiques curatives. Ce défi est
donc devenu une réalité qui assure une prise ne charge
personnalisée multidisciplinaire sécurisante et perma-
nente où sont régulièrement échangées par tous les
acteurs des émotions autour d’une expérience forte et
unique qui est la mort d’un être humain.

C’est aussi un acte de solidarité pour la société et
un véritable enjeu dont la finalité est de réhabiliter la
dignité humaine dans l’isolement ultime et souvent
désespéré de l’homme face à sa mort.
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fin de vie dans les services de gériatrie ou de géron-
tologie qui comportent habituellement des lits de court
séjour, de soins de suite et de soins de longue durée.

Mais on peut considérer également dans ce cadre
les nombreux services de médecine qui soignent beau-
coup de malades âgés et les maisons de retraite mé-
dicalisées qui jouent et joueront sans doute un rôle crois-
sant dans la prise en charge au long cours — et jusqu’à
son terme — des malades très âgés dépendants.

L’ampleur des besoins actuels
et futurs
L’ampleur des besoins de soins palliatifs des malades
âgés en fin de vie est très largement méconnue et sous-
estimée et ce, alors même que la majorité des décès
concerne des personnes âgées et même très âgées,
en France comme dans les autres pays européens…

En effet, d’après les données fournies par l’Inserm,
en 1996, près de 79 % des décès surviennent chez des
personnes de 65 et plus, environ 60 % chez des per-
sonnes de 75 ans et plus, et surtout 35 % chez des
personnes de 85 et plus. Et ce dernier pourcentage de-
vrait encore augmenter dans les années à venir…

La majorité des décès survient maintenant en insti-
tution. Ainsi en 1996, toujours d’après l’Inserm, 68 %
des décès ont eu lieu en institution (49 % à l’hôpital,
9,8 % dans des cliniques privées et 9,4 % en maisons
de retraite ou hospices), et 26,1 % au domicile (26,9 %
pour les hommes, 25,3 % pour les femmes). Depuis
une dizaine d’années, le pourcentage de décès à do-
micile connaît des fluctuations, mais dans l’ensemble
diminue, de 28,6 % en 1988 à 26,1 % en 1996. Qu’en
est-il pour les plus âgés ? Pour les hommes de 65 à

84 ans, le pourcentage de décès à domicile est de
26,9 %, c’est-à-dire équivalent à celui des hommes de
tous âges, alors qu’il est inférieur pour les hommes de
85 ans et plus (26,4 %). Pour les femmes âgées, ces
pourcentages sont toujours inférieurs à ceux des hom-
mes, mais ce sont les femmes de plus de 85 ans qui
meurent un peu plus chez elles (25,9 %) que l’ensem-
ble des femmes (25,3 %) et que les femmes de 65 ans
à 84 ans (24,5 %). Fait notable, le pourcentage de décès
en maisons de retraite ou hospices a augmenté de 7,3 %
en 1988 à 9,4 % en 1996, et ce sont les plus de 85
ans qui meurent le plus dans ces structures (13,8 %
des hommes, 20,5 % des femmes). Peut-on raisonna-
blement espérer une modification de ces tendances en
France dans les années à venir ? En particulier, le
développement des soins palliatifs à domicile, actuel-
lement largement souhaité, peut-il permettre à davan-
tage de personnes âgées de mourir chez elles dans
l’avenir ? Trois articles anglo-saxons récents apportent
quelques éléments de réponse qui doivent inciter à la
prudence. En Angleterre le pourcentage de décès à
domicile des patients cancéreux, qui était de 27 % en
1985, est de 26,5 % en 1994, après avoir connu un
minimum de 25,5 % en 1992. Mais il est souvent in-
férieur pour les plus âgés, et notamment pour les fem-
mes. En effet le pourcentage de décès à domicile des
hommes de 75 à 84 ans varie suivant les régions d’An-
gleterre entre 27,3 et 20,4 %, celui des femmes de la
même tranche d’âge, entre 22,0 et 15,5 %. Pour les
plus de 85 ans les pourcentages sont inférieurs, en-
tre 20,0 et 15,3 % pour les hommes et entre 16,7 et
13,0 % pour les femmes. Une autre étude anglaise re-
lative à 229 décès de patients cancéreux montre que
seulement 21 % d’entre eux sont morts à domicile et
confirme que les malades de moins de 65 ans et les
hommes ont plus de chances de mourir à domicile que
les plus âgés et les femmes. Une autre étude améri-
caine cette fois étudie les décès d’une cohorte de 620

Renée Sebag-Lanoë
Médecin,
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Les soins palliatifs
en gériatrie

De par la diversité des pathologies et des situations, les malades âgés en fin
de vie nécessitent des approches spécifiques et diversifiées.

L es soins palliatifs en gériatrie sous-entendent
ici la pratique clinique des soins palliatifs et de
l’accompagnement auprès des malades âgés en
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sujets de 65 ans ou plus pendant les années 1989 et
1990 : 49 % des décès surviennent à l’hôpital, 20 %
dans des maisons de retraite, 21 % à domicile et 7 %
en hospices, c’est-à-dire en unités de soins palliatifs.
Parmi les patients qui vivaient à leur domicile avant le
décès plusieurs facteurs sont associés à une diminu-
tion significative des chances de mourir à domicile : le
sexe féminin, la dépendance, les troubles des fonctions
cognitives, le cancer, les maladies pulmonaires chro-
niques et l’insuffisance coronarienne. Le fait d’avoir un
parent féminin proche, et donc susceptible de s’impli-
quer directement dans les soins, ou de vivre avec un
enfant, augmente les chances de mourir à domicile. Une
autre étude suédoise souligne que les soins à domi-
cile supposent un engagement très important de l’en-
tourage et probablement la participation d’un autre
soignant informel que le seul conjoint.

Ces études montrent combien il est urgent d’amé-
liorer les conditions de la mort des plus âgés dans les
hôpitaux, dans les cliniques et dans les maisons de
retraite, tout en développant bien entendu la pratique
des soins palliatifs à domicile pour les patients âgés
qui peuvent en bénéficier.

Cependant tous les décès de personnes âgées ne
nécessitent pas des soins palliatifs et un accompagne-
ment. Il existe en effet des vieillards qui décèdent bru-
talement. Mais contrairement à certaines représenta-
tions sociales, ils ne sont pas la majorité, loin s’en faut.
Et une étude multicentrique récente réalisée avec un
groupe de gériatres sensibilisés aux soins palliatifs
montre bien que 73 % des décès hospitaliers de ma-
lades âgés de plus de 85 ans surviennent en quelques
jours ou quelques semaines. Ce sont donc des mala-
des dont la mort est prévisible et qui peuvent bénéfi-
cier de soins palliatifs adaptés et d’un accompagne-
ment pendant le temps qu’il leur reste à vivre.

Les soins palliatifs au grand âge représentent donc
un problème de santé publique d’avenir. Il est d’autant
plus important d’en reconnaître et d’en enseigner les
spécificités.

Les spécificités gériatriques
des soins palliatifs
Les besoins des malades âgés en fin de vie, non dif-
férents de ceux des malades plus jeunes, sont physi-
ques, psychologiques, sociaux et spirituels et néces-
sitent la même prise en charge pluridisciplinaire du
malade et de sa famille, avant et après le décès.

La charge en soins techniques et relationnels des
malades âgés en fin de vie est lourde pour les équi-
pes soignantes. Et elle est tout à fait comparable à celle
de patients plus jeunes comme l’a bien montré une étude
multicentrique réalisée dans plusieurs services de
gérontologie sensibilisés aux soins palliatifs en France.
En termes de charge de travail, les résultats sont re-
marquablement concordants d’un centre à l’autre. Si

l’on considère le travail infirmier et aide-soignant, les
malades âgés en soins palliatifs nécessitent en moyenne
5 heures de travail quotidien, mais d’après les soignants,
6 heures 30 minutes seraient souhaitables. Ces chif-
fres sont très proches des évaluations faites auprès
de malades hospitalisés dans des unités de soins
palliatifs : dans son rapport, Henri Delbecque estimait
en effet à 6 heures par jour le temps moyen nécessaire
aux soins d’un malade en phase terminale et Chantal
Couvreur en Belgique avait trouvé des chiffres similai-
res. D’autres ont montré que le gradient d’activité est
étroitement corrélé à la dépendance, avec par exem-
ple 3 heures 30 minutes de soins nécessaires par jour
pour un index de Karnofsky à 10 (lire p. 34) chez des
malades atteints par le sida. Or nul ne remettra en cause
la grande dépendance habituelle des personnes âgées
à la fin de leur vie (dans l’étude gériatrique évoquée,
94 % des personnes avaient une perte d’autonomie
physique au moment de l’inclusion).

La pauvreté actuelle des moyens dont disposent
habituellement les équipes gérontologiques ne doit pas
conduire à sous-estimer les besoins en soins palliatifs
des malades âgés ni la charge en soins réelle qu’ils
représentent pour les équipes qui peuvent les réaliser.

La diversité des pathologies
Une première spécificité procède certainement de la
diversité des pathologies auxquelles on est amené à
appliquer le concept de soins palliatifs en gériatrie. Les
soins palliatifs se sont développés au départ autour
de la prise en charge des cancéreux en phase avancée
ou terminale. Mais Dame Cicely Saunders avait bien prévu
leur extension potentielle dans le champ gérontologique.
Très vite, leur pratique s’est étendue à d’autres con-
textes pathologiques générateurs de morts progressives :
les défaillances viscérales graves, telles que les insuf-
fisances respiratoire, cardiaque ou rénale terminales,
mais surtout les processus démentiels — maladie
d’Alzheimer et autres démences — les autres maladies
neurologiques vasculaires ou dégénératives parvenues
à un stade avancé et les tableaux de polypathologies
évoluées au cours desquels la survenue d’un épisode
aigu surajouté peut poser le problème du passage aux
soins palliatifs. Dans l’enquête multicentrique française
qui étudiait les diagnostics des 300 malades âgés qui
étaient décédés dans le cadre d’une prise en charge
palliative, il s’agissait de cancers (26 % des cas), de
démences (26 % des cas), de polypathologies (14 %
des cas), de pathologies neurologiques (12,5 % des cas),
d’insuffisances d’organes (10,5 % des cas) et d’autres
pathologies (11 %).

C’est bien la personne âgée en fin de vie elle-même
et l’approche pragmatique des symptômes dont elle
souffre qui comptent davantage ici que la (ou les)
pathologie(s) responsable(s) du processus de fin de vie.
L’approche palliative des malades atteints de maladie
d’Alzheimer est déjà très développée dans des unités
spécialisées aux Etats-Unis. Cet aspect des soins pal-
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liatifs gérontologiques et la nécessité de développer
cette approche dans nos services ont été fortement
évoqués au cours du 4e congrès de l’Association euro-
péenne de soins palliatifs en 1995.

Le grand âge
Un deuxième ordre de spécificité procède du grand âge
en lui-même, puisqu’il imprime sa marque sur l’expres-
sion clinique des symptômes sur l’ambiance psycho-
relationnelle et sur le maniement des thérapeutiques.
l Au plan clinique, tous les gériatres connaissent la
discrétion relative, voire même le caractère trompeur
de nombreux tableaux pathologiques chez le vieillard.
Les symptômes de fin de vie n’échappent pas à cette
règle, et la douleur au premier chef.
l Est-ce un effet de cohorte et d’éducation qui veut

que les personnes âgées se plaignent moins que des
personnes plus jeunes ?
l Est-ce l’effet d’une modification physiologique de

la perception de la douleur au cours du vieillissement,
qu’on ne peut pas totalement exclure à l’heure actuelle ?
l Est-ce le fait que la douleur entraîne chez les

vieillards des comportements qui ne sont pas évoca-
teurs de douleur a priori, tels que le repli, le mutisme,
l’anorexie, comme on les observe chez le jeune enfant ?
l Est-ce parce que toutes sortes de symptômes con-

comitants tels que les troubles de l’attention, de la mé-
moire, les déficits sensoriels, les troubles du langage,
la confusion et l’altération des fonctions intellectuel-
les entravent souvent l’expression de la douleur et la
communication avec le malade ?
l Est-ce enfin parce que souvent, faute de temps suf-

fisant, nous ne portons pas assez d’attention aux per-
sonnes âgées et à leur symptomatologie douloureuse ?

Tout concourt pour que soit encore sous-estimée la
douleur en gériatrie d’une façon générale et la douleur
des personnes âgées en fin de vie en particulier. L’exis-
tence de troubles de la série démentielle, mais aussi
le grand âge en lui-même, accroissent ce risque, ce qui
conduit bien évidemment à ne pas traiter la douleur ou
à la traiter de façon insuffisante. L’utilisation d’échel-
les d’évaluation peut certainement faciliter la quanti-
fication de la douleur. Les échelles d’auto-évaluation
(échelle visuelle analogique ou numérique) sont utili-
sables et sont utilisées chez tous les patients, même
très âgés, qui sont susceptibles de collaborer de fa-
çon active à l’évaluation. Chez les patients atteints de
troubles des fonctions intellectuelles débutants à mo-
dérés, il est encore possible d’utiliser au moins une
des différentes échelles d’auto-évaluation car la non-
compréhension du principe de l’une ne sous-entend pas
nécessairement la non-compréhension d’une autre, mais
il faut surtout tenir compte de l’évaluation du moment
et répéter les évaluations de façon régulière. Mais chez
tous les patients atteints de troubles plus évolués et/
ou qui ne sont plus en mesure de s’exprimer verbale-
ment, qui sont si nombreux aujourd’hui dans les insti-
tutions gériatriques hospitalières ou extra-hospitaliè-

res, les instruments d’hétéro-évaluation de la douleur
fondés sur l’observation comportementale du malade
par les soignants apportent une aide certaine, même
pour les équipes déjà entraînées. L’échelle Doloplus,
élaborée par Bernard Wary à partir de l’échelle de l’Institut
Gustave Roussy mise au point et validée chez l’enfant
par Annie Piquart-Gauvain, est aujourd’hui validée, grâce
au travail réalisé par de nombreux gériatres français
dans le cadre du Collectif Doloplus. L’utilisation d’une
telle échelle devrait permettre de faire des progrès subs-
tantiels dans la prise en compte de la douleur chez les
malades âgés, non communiquants ou qui ne coopè-
rent pas à l’auto-évaluation.
l L’ambiance psycho-relationnelle est également in-
fluencée par le grand âge et ce, au moins pour deux
grandes raisons. D’une façon générale, et comme beau-
coup de travaux l’ont montré, le cheminement psycho-
logique des malades âgés en fin de vie est sensible-
ment différent de celui des patients plus jeunes, moins
marqué par le déni et la révolte, davantage empreint
d’acceptation et de sérénité, à la condition bien entendu
que la douleur soit contrôlée et que le vieillard ne se
sente pas abandonné. Comme si l’avancée en âge per-
mettait d’effectuer progressivement un travail de pré-
paration et d’acceptation de la finitude, qui, même s’il
n’est pas achevé, n’en est pas moins déjà entamé…
surtout si la vieillesse a été émaillée de maladies, de
pertes d’autonomie et de deuils.

Par ailleurs, les troubles de la communication sont fré-
quents. Qu’ils relèvent d’un état confusionnel, d’un état
neurologique avec aphasie, de maladies démentielles
parvenues à un stade avancé ou encore d’une simple
somnolence, fréquente dans les derniers jours, ils gê-
nent l’évaluation des symptômes et l’appréciation de l’ef-
ficacité des thérapeutiques, mais ils modifient aussi pro-
fondément la relation que les membres de la famille et
les soignants peuvent entretenir avec la personne âgée
mourante. Le regard, le toucher, le nursing, mais aussi
la présence silencieuse prennent ici le pas sur la com-
munication verbale, ce qui peut désarçonner et angois-
ser la famille ou les soignants qui ne sont pas encore
habitués à ce mode d’échange relationnel. Parce que
la famille et les soignants se trouvent ainsi renvoyés à
leur propre solitude et leurs propres angoisses…
l Le vieillissement et le grand âge modifient le ma-
niement des thérapeutiques. Le vieillissement physio-
logique lui-même entraîne des modifications de la
pharmacocinétique avec notamment une diminution du
débit sanguin hépatique qui diminue encore en cas d’ali-
tement et d’insuffisance cardiaque. Ceci est important
pour les médicaments administrés par voie orale qui
ont « un effet de premier passage hépatique », dont la
bio-disponibilité est augmentée. La diminution de l’eau
totale et de la masse maigre et l’augmentation du tissu
adipeux qui se produisent au cours du vieillissement
modifient la distribution des médicaments en fonction
de leur hydro- ou de leur lipo-solubilité. Ainsi, tous les
psychotropes qui sont liposolubles s’accumulent dans
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le tissu adipeux, ce qui peut prolonger leur action. Il
existe également des modifications du métabolisme hé-
patique. Enfin, très fréquemment le fonctionnement rénal
diminue au cours du vieillissement, alors même que
le chiffre de la créatinine sanguine reste normal. De
surcroît la polypathologie habituelle s’accompagne d’une
polymédication, donc d’un risque accru d’effets secon-
daires et d’interactions médicamenteuses. Enfin, la
dénutrition et l’insuffisance rénale sévère sont des si-
tuations fréquentes, qui interviennent sur le métabo-
lisme des médicaments.

En pratique, il faut insister sur quelques points fon-
damentaux :
l Tous les antalgiques ou presque peuvent être uti-

lisés en gériatrie, et en particulier ceux préconisés par
l’Organisation mondiale de la santé, que beaucoup de
gériatres prescrivent en routine depuis de nombreuses
années avec beaucoup de satisfaction.
l La morphine, en particulier, est parfaitement uti-

lisable jusque dans le grand âge, mais il faut absolu-
ment tenir compte du fait qu’elle-même et son méta-
bolite actif le morphine-6-glucuronide s’accumulent en
cas d’insuffisance rénale. Aussi, chez les malades âgés,
dont le fonctionnement rénal est la plupart du temps
réduit, la posologie initiale de morphine orale doit être
faible : 5 mg, et même 2,5 mg, toutes les 4 heures chez
les plus âgés. Le traitement sera ensuite progressive-
ment adapté en fonction de l’antalgie obtenue.
l Les anti-inflammatoires non stéroidiens doivent être

prescrits avec prudence et parcimonie chez les vieillards
parce qu’ils favorisent des hémorragies digestives, mais
aussi des insuffisances rénales, de mécanismes divers,
de connaissance plus récente. Lorsqu’ils sont néces-
saires, notamment en cas de métastases osseuses,
il faut préférer les dérivés de demi-vie courte, utiliser
la posologie la plus faible possible, pendant une du-
rée aussi brève que possible, en prévenant les com-
plications digestives et en surveillant la fonction rénale
et l’équilibre hydro-électrolytique, surtout en cas de
traitement diurétique ou par inhibiteur de l’enzyme de
conversion associé.
l D’une façon générale, les psychotropes doivent être

maniés avec des posologies inférieures à celles utili-
sées chez les personnes plus jeunes.
l Les antidépresseurs tricycliques seront utilisés plus

rarement, compte-tenu de leurs nombreuses contre-in-
dications chez les vieillards. Il est intéressant de sa-
voir que la paroxétine aurait un effet antalgique.
l On se méfiera, de principe, des médicaments qui

entraînent une hypotension orthostatique, de ceux qui
ont un effet anticholinergique chez les patients atteints
de troubles des fonctions cognitives, et d’une façon plus
générale de tous les médicaments récents avec les-
quels on manque de recul suffisant.
l Enfin, l’effet secondaire des thérapeutiques le plus

fréquent, la constipation, sera systématiquement prévenu
grâce à l’instauration d’un traitement laxatif dès qu’un
traitement antalgique de niveau 2 ou 3 a été prescrit.

La diversité et l’hétérogénéité extrême
des tranches d’âge élevées
En fonction de l’âge chronologique, de l’âge physiologi-
que, de la pathologie principale, des pathologies asso-
ciées, de l’autonomie physique et psychique, du mode
évolutif des pathologies, du vécu psychologique et des
possibilités d’échange verbal, les situations gériatriques
palliatives sont extrêmement différentes et nécessitent
une grand souplesse d’adaptation de la part des soignants.

Combien sont différentes en effet la fin de vie du
malade âgé parfaitement lucide, et jusque-là autonome,
qu’une maladie maligne rapidement évolutive préci-
pite vers une prise en charge palliative, et celle du
malade qui, au terme de plusieurs années d’évolution
d’une maladie d’Alzheimer, parvient au stade termi-
nal de sa maladie dans la maison de retraite ou dans
le service de gérontologie où il séjourne déjà depuis
longtemps !

La constellation familiale du vieillard
Elle peut être absente et les vieillards isolés qui n’ont
que leurs soignants pour les accompagner existent dans
toutes les institutions gériatriques. Lorsque la famille
est présente, elle est souvent déjà âgée, parfois ma-
lade, et souvent épuisée, qu’il s’agisse du conjoint ou
des enfants. Ceci limite leurs possibilités physiques et
psychologiques d’accompagnement, surtout si ce dernier
se prolonge ou s’il succède à une longue période de
prise en charge à domicile. Le soutien apporté par les
soignants n’en est que plus important, avant, comme
après le décès, surtout s’il existe des conflits dans la
famille, si les survivants entretenaient une relation
fusionnelle avec le ou la malade âgée, surtout s’ils sont
malades et socialement isolés. Il faut toujours avoir
présent à l’esprit le risque de deuil pathologique, et
même de suicide, en particulier pour les veufs. Et il faut
savoir également que la qualité des soins prodigués
aux patients en phase terminale a un impact réel sur
la santé et le bien-être des survivants.

L’organisation des soins
Comment organiser la prise en charge palliative des ma-
lades âgés en fin de vie dans les structures gériatri-
ques au sens large ? En d’autres termes, quels sont
les pré-requis indispensables à la pratique clinique des
soins palliatifs et de l’accompagnement ?

Faut-il ou non créer davantage de structures officiel-
lement spécialisées en soins palliatifs en milieu géria-
trique ? Et quel est leur rôle ? Autant de questions aux
quelles il est crucial de répondre aujourd’hui pour que
le plus grand nombre de malades âgés en fin de vie puisse
rapidement bénéficier des progrès incontestables que
représentent les soins palliatifs et l’accompagnement ?

Un certain nombre de conditions est nécessaire à la
pratique clinique des soins palliatifs et de l’accompa-
gnement en milieu gériatrique :
l une volonté partagée de l’équipe de direction,

Les soins palliatifs en gériatrie
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médicale et paramédicale, de la structure (service hos-
pitalier ou maison de retraite) ;
l un mode de travail pluridisciplinaire de l’équipe qui

favorise la mise en commun des informations, la con-
certation et la coordination des attitudes de soins mais
aussi la communication intercatégorielle et l’expression
des émotions ;
l une formation en soins palliatifs d’au moins quel-

ques membres de l’équipe (un médecin, un cadre in-
firmier, quelques infirmières et aides-soignantes…), grâce
aux diplômes d’université et aux différentes formations
qui existent aujourd’hui en France ;
l une densité de personnel suffisante, pour pouvoir

répondre aux différents besoins des malades en fin de
vie et de leurs familles, sans négliger pour autant les
autres patients demandeurs d’autres soins ;
l un soutien psychologique et une valorisation so-

ciale des soignants, pour leur permettre de mieux faire
face à la souffrance, à la culpabilité et au deuil que peu-
vent déclencher les fins de vie souvent prolongées des
malades âgés qu’ils connaissent parfois depuis long-
temps. Le rôle et l’efficacité des réunions d’équipe plu-
ridisciplinaires et des groupes de parole animés par des
psychanalystes, psychologues ou psychiatres est am-
plement démontré aujourd’hui ;
l enfin le concours de bénévoles, dont le soutien

relationnel peut venir compléter très utilement celui que
peuvent apporter les soignants.

Depuis les quelques expériences gérontologiques
pionnières qui ont précédé la création de la première
unité de soins palliatifs en France en 1987, la néces-
sité clinique des soins palliatifs et de l’accompagne-
ment auprès des malades âgés en fin de vie, s’avère
de plus en plus largement reconnue en France. Et il existe
aujourd’hui une volonté croissante des équipes géria-
triques au sens large (services hospitaliers, maisons
de retraite) d’intégrer ces pratiques à leur activité de
soins. Malheureusement le facteur limitant essentiel
reste la densité de personnel soignant insuffisante. À
l’exception du court séjour gériatrique mieux doté en
personnel, quel que soit le type de secteur : soins de
suite, soins de longue durée en milieu hospitalier ou
section de cure médicale en maisons de retraite, les
normes de personnel attribuées sont inadaptées aux
besoins de soins réels des malades âgés dépendants
en général, et des malades âgés en fin de vie en par-
ticulier. Cette situation ne saurait durer indéfiniment,
comme le soulignait d’ailleurs très récemment le rap-
port du Conseil économique et social consacré aux soins
palliatifs.

Il faut certainement créer davantage de structures
spécialisées en soins palliatifs en milieu gériatrique (lits
de soins palliatifs, unités avec lits d’hospitalisation ou
équipes mobiles) avec une triple mission de soins, de
recherche et de formation conformément à la circulaire
ministérielle d’août 1986. En effet il faut davantage
d’unités et de lits spécialisés pour assurer les soins
palliatifs et l’accompagnement des malades âgés en

fin de vie qui posent le maximum de problèmes clini-
ques, relationnels ou familiaux ; pour réaliser la formation
adaptée de tous les professionnels, médecins, infirmiè-
res… qui retourneront ensuite appliquer dans les dif-
férentes structures gériatriques (services hospitaliers,
maisons de retraite) tout ce qu’ils auront vu pratiquer
dans une structure spécialisée ; pour approfondir les
problèmes cliniques, psychologiques et thérapeutiques
que posent les malades âgés en soins palliatifs, dans
le cadre de recherches locales ou multicentriques et
pour avoir également des enseignants compétents dans
ce domaine. Il faut également des équipes mobiles de
soins palliatifs gériatriques pour favoriser la pratique
clinique des soins palliatifs et de l’accompagnement
dans les structures hospitalières qui n’ont pas, ou pas
encore, de lits ou d’unité d’hospitalisation spécialisés,
mais aussi dans les maisons de retraite où meurent
un nombre croissant de malades âgés. En effet les
professionnels des équipes mobiles, spécialisés en soins
palliatifs gériatriques, peuvent venir apporter un sou-
tien technique et relationnel et une formation pratique
précieuse aux équipes gériatriques confrontées aux
problèmes thérapeutiques ou relationnels que leur posent
les malades âgés en fin de vie et leur famille.

Les enjeux
Les enjeux sont véritablement multiples. Ils concernent
les malades âgés en fin de vie eux-mêmes, leurs fa-
milles et les professionnels qui les soignent, mais aussi
les citoyens âgés et toute la société d’une façon plus
générale.

Ils touchent des domaines aussi primordiaux que la
prévention des demandes et des pratiques d’euthanasie
en milieu gériatrique, l’amélioration de la prise en charge
de la douleur et de la souffrance des malades âgés en
général, le développement d’une réflexion éthique sur
les soins et d’une meilleure approche de la décision
médicale en gériatrie, avec réduction concomitante des
examens complémentaires et des thérapeutiques de-
venues inutiles ; mais aussi la prévention des compli-
cations du deuil et du suicide chez les survivants, les
conditions de travail, la souffrance, et donc l’absentéisme
du personnel soignant en gériatrie. Enfin les représen-
tations sociales du mourir dans notre société…

À moyen terme, la multiplicité des enjeux et des
retombées positives que l’on peut attendre d’une po-
litique d’amélioration des conditions de la fin de la vie
des malades âgés devrait largement justifier les révi-
sions indispensables des densités de personnel en
gériatrie qu’elle nécessite… et les coûts inévitables
qu’elles entraîneront.

La toute récente loi sur les soins palliatifs affirme
sans ambiguïté possible que « toute personne malade
dont l’état le requiert a le droit d’accéder à des soins
palliatifs et à un accompagnement ». Les malades âgés
en fin de vie ne doivent pas être « les oubliés » de cette
avancée remarquable !
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Formation aux soins palliatifs
dans le cursus des études
médicales
Tous les professionnels socio-sanitaires sont concer-
nés par les soins palliatifs car ils sont confrontés aux
limites de la médecine curative, aux limites de la vie
tout simplement. Toute cette expérience pratique, thé-
rapeutique, humaine, est aujourd’hui plus affinée. Elle
doit être partagée en enseignement. Les universités
de médecine deviennent des plaques tournantes de
l’enseignement des soins palliatifs en lien avec les écoles
d’infirmières, d’aides-soignantes, de cadres infirmiers,
avec les instituts de formation et de recherche des
travailleurs sociaux, avec les instituts de formation aux
carrières de santé.

Depuis 1993, la SFAP a initié un travail de recher-
che pédagogique sur l’enseignement universitaire des
soins palliatifs. Elle anticipait ainsi sur la parution de
la circulaire ministérielle du 9 mai 1995 et de l’arrêté
ministériel du 4 mars 1997, rendant obligatoire l’en-
seignement des soins palliatifs en deuxième cycle des
études médicales [1-3].

À ce jour, on compte vingt-quatre diplômes d’université
de soins palliatifs dont certains sont regroupés en di-
plôme interuniversitaire. Une liste de thèses de médecine
et de mémoires de diplôme universitaire a été colligée
par la Commission qui en assure une mise à jour.

Les séminaires de soins palliatifs obligatoires en
deuxième cycle ont été mis en place dans seulement
la moitié des universités approximativement. Quelques
heures de cours ont été insérées durant l’enseignement

des sciences humaines, des mini-certificats, du certi-
ficat de synthèse clinique et thérapeutique ou du troi-
sième cycle de médecine générale, mais la plupart du
temps sans programmation véritable.

Nous pouvons préciser les thèmes d’enseignement
[4] :

– la mort,
– l’accompagnement, soins palliatifs, continuité des

soins,
– la souffrance globale,
– les douleurs et les autres symptômes,
– relations et communications,
– la famille,
– l’équipe,
– le bénévolat,
– l’éthique,
– le deuil.
Les spécificités [4] ou tout au moins les particulari-

tés de cet enseignement concernent à la fois ses ob-
jectifs généraux et les modalités pédagogiques [1].
L’acquisition de connaissances dans les domaines
techniques et scientifiques est toujours nécessaire, mais,
dans le domaine des soins palliatifs, chacun s’effor-
cera de développer des attitudes propices à l’autono-
mie d’apprentissage comme la responsabilité, l’ouver-
ture, la confiance. Il s’agira aussi de développer des
attitudes humanistes telles le respect des valeurs de
l’autre, l’habileté à communiquer et à écouter. En plus
d’intégrer les classiques démarches diagnostiques et
thérapeutiques, il faudra intégrer la démarche éthique
des situations palliatives tenant compte du malade, de
la famille, des intervenants autour du malade et des
conflits de valeurs tant au niveau de l’individu que de
la santé publique. L’enseignement devra encore per-
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mettre une initiation à l’approche interdisciplinaire pour
répondre aux besoins multiples de la personne malade
et de son entourage. Ces objectifs sont difficiles à
atteindre car ils mettent en jeu la construction personnelle
et même une réflexion existentielle.

Il serait souhaitable que l’enseignement des soins
palliatifs s’intègre dans l’approche progressive des
études médicales [4] :

– en PCEM 1 on peut imaginer, dans le cadre de l’en-
seignement des sciences humaines, l’approche des
grands thèmes de réflexion comme : la mort, la souf-
france… l’objectif étant de donner aux étudiants des
éléments de base pour une réflexion sur des thèmes
fondamentaux pour de futurs médecins ;

– en PCEM 2, dans le cadre de l’enseignement de
la psychologie et la socio-anthropologie, on peut ima-
giner un module optionnel de soins palliatifs où seraient
abordées : la définition des soins palliatifs, la psychologie
des mourants, la psychologie des familles, la psycho-
logie des soignants ;

– en deuxième cycle, les séminaires obligatoires
permettent d’aborder de façon groupée et interactive
différentes problématiques.

Il semblerait opportun d’intégrer l’enseignement des
soins palliatifs dans l’enseignement des certificats de
spécialités. À titre d’exemple : aborder la problémati-
que de la demande d’euthanasie dans le cadre du
certificat de médecine légale, la problématique des
maladies neurologiques chroniques incurables dans le
cadre du certificat de neurologie…

On propose une ou deux heures de cours dans cha-
que certificat. Chacun de ces enseignements pourrait
se faire sous forme de cas cliniques partagés avec les
étudiants.

On pourrait également proposer un certificat optionnel
d’approfondissement en soins palliatifs : éthique et
soutien psychologique. Le but de ce certificat serait de
préparer de manière très pratique le futur médecin dans
l’abord de la dimension éthique soulevée par les pro-
blématiques de fin de vie : quand et comment décider
de l’arrêt de certaines thérapeutiques ? Comment gérer
une demande d’euthanasie ? Comment traiter les symp-
tômes rebelles en fin de vie ? On pourrait également
y aborder certaines spécificités : soins palliatifs en
gériatrie et soins palliatifs en réanimation…

Dans le cadre du certificat de synthèse clinique et
thérapeutique et en troisième cycle : 2 à 6 heures de
cours pourraient être consacrées autour des thémati-
ques suivantes : traitement des symptômes rebelles
(occlusion, hoquet, dyspnée asphyxiante, agitation,
confusion…) et bien entendu traitements analgésiques
en fin de vie.

Pour toucher l’ensemble des étudiants en médecine,
il faut déjà appliquer les textes ministériels et créer un
cursus pré- et post-gradué [5].

L’ensemble des diplômes universitaires pourrait
évoluer vers un diplôme interuniversitaire. Le cap ul-
térieur sera la création d’une capacité sur deux ans.

La Conférence des doyens pourrait s’interroger sur
la possibilité d’un statut universitaire pour les praticiens.
Des postes de praticiens associés en médecine pal-
liative, comme cela a été fait pour la médecine géné-
rale, pourraient être créés. Si l’enseignement des soins
palliatifs nous paraît spécifique à bien des égards, les
soins palliatifs ne sont pas une spécialité médicale mais
plutôt une discipline transversale. Ainsi il n’existe pour
l’instant aucune représentation des soins palliatifs au
sein du Conseil national des universités. Ne pourrait-
on dégager plus de coopération entre l’enseignement
des soins palliatifs et celui déjà bien institué de la
thérapeutique ?

Enfin, les questions au sujet des soins palliatifs et
de l’accompagnement doivent être intégrées dans la
validation des divers examens et concours, notamment
lors du concours d’Internat.

En conclusion, toute mise en place d’enseignements
universitaires de soins palliatifs devra tenir compte de
trois orientations : la transversalité entre les divers
modules, l’adaptation imaginative au sein de chaque
université, et bien sûr la concrétisation.

La formation professionnelle ne dispensera jamais
d’un questionnement personnel, au sens de l’école de
la vie. A-t-on vraiment les moyens de forcer à ce ques-
tionnement ? Ceux qui souffrent sont nos véritables
maîtres et enseignants. Ils existent et nous rappellent
que nous ne sommes ni immortels ni tout-puissants.
Ils offrent ainsi, sans le savoir, une assistance à so-
ciété en danger de déni. Quoiqu’il en soit, espérons en
France et en Europe une réelle avancée des enseigne-
ments universitaires de soins palliatifs.

Les soins palliatifs
dans la formation
des aides-soignants(es) et
des infirmières

Les textes relatifs à la profession soulignent la respon-
sabilité de l’infirmier(ère) et de l’aide-soignant(e) dans
l’accompagnement de la personne en fin de vie et de
son entourage, des connaissances doivent être acquises
au cours des études en institut de formation en soins
infirmiers (Ifsi).

Ce qui doit être acquis au cours des études
Pour les aides-soignants(es), un module spécifique est
prévu (arrêté du 22 juillet 1994) Il invite à donner, en
une semaine, des connaissances plutôt pratiques des
problèmes vécus par le patient face à sa mort prochaine,
en tenant compte du contexte culturel, religieux, où il
se trouve.

Les futur(es) aides-soignants(es) apprennent à dé-

5. Burucoa B. Enseigne-
ment et recherche. In :
Neuwirth L. Pour une
politique de développe-
ment des soins palliatifs
et de l’accompagne-
ment. Rapport du Sénat
n° 209. Paris : Sénat,
1999, 71-76.

Marie-José Gaume
Élisabeth Picquart

Cadres pédagogi-
ques, Ifsi « Les

Peupliers » de la CRF
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velopper leurs capacités d’observation et d’écoute afin
d’apporter un soutien psychologique au patient mais
aussi à sa famille.

S’agissant des soins palliatifs proprement dits, l’in-
tervention est liée aux actes de la vie quotidienne en
s’assurant du confort et du bien-être de la personne,
les autres soins relevant de la compétence de l’infir-
mier(ère).

Pour les infirmiers(ères) l’enseignement des soins
palliatifs ne fait pas l’objet d’un module spécifique :
son contenu est dispersé dans les modules déjà existants
et traité au cours des trois années d’études sans qu’il
y ait un volume horaire défini, et suivant un calendrier
laissé au libre choix de l’équipe pédagogique (arrêté
du 23 mars 1992).

Les questions relatives à la fin de vie sont approfondies
en incluant les apports des sciences humaines. L’ap-
prentissage de l’accompagnement des personnes en
fin de vie vient prolonger celui des soins généraux, avec
une attention plus particulière des soins destinés à
soulager le patient dans ses derniers moments et en
particulier à traiter la douleur.

Les vécus de stage, les ateliers de développement
professionnel et personnel, les comptes-rendus de
relation, l’analyse de cas éthique… sont autant d’oc-
casions de susciter cette réflexion tout au long de la
formation, en dehors des moments programmés sur les
thèmes des soins palliatifs. Ces moments sont plus
ou moins développés dans la formation selon les con-
ceptions pédagogiques de chaque Ifsi. Il nous semble
souhaitable que le projet pédagogique invite chaque
formateur à développer au sein des modules enseignés
cette conception de l’esprit palliatif.

C’est pourquoi il a motivé de notre part la création
d’un module optionnel, que nous avons baptisé « L’esprit
palliatif dans les soins », auquel 80 heures sont con-
sacrées en 3e année.

Les 10 à 15 % des étudiants qui le choisissent pren-
nent l’engagement d’être présents, de participer acti-
vement, ce qui n’est pas le cas pour les cours magis-
traux des autres modules où le droit de s’absenter a
été accordé par l’autorité de tutelle. On notera que ce
pourcentage est à peu près égal à celui des étudiants
qui prennent « l’accompagnement » comme thème de
leur travail de fin d’études (20 % même, cette année).

L’importance primordiale de la pratique
En fait, c’est à l’occasion de leurs stages que les

élèves découvrent au travers de ces situations si sin-
gulières, la nécessité d’un savoir en la matière et aussi
— on pourrait presque dire surtout — leurs difficultés
psychologiques lorsqu’il s’agit d’aborder ce domaine
et… d’y être efficace.

Peu d’étudiants ont l’occasion d’effectuer un stage
en unité de soins palliatifs, par contre la majorité d’entre
eux est confrontée à la mort au cours des stages et
même souvent dès le premier.

La confrontation avec la réalité a une importance

capitale, décisive. Les étudiants relèvent souvent à
l’occasion des difficultés rencontrées, leur impuissance
face aux questions des patients, des familles. Que
peuvent-ils dire, faire ? comment comprendre une de-
mande sans l’interpréter à mauvais escient sans juger
à travers elle le patient, sa famille, sans s’identifier ?…
Cela nécessite au niveau de l’encadrement (stage et
école) attention, disponibilité, soutien.

Les stages, mais aussi les ateliers de développement
professionnel et personnel favorisent un processus de
croissance et une réflexion propices au développement
de la maturité.

C’est l’occasion d’offrir aux étudiants un lieu d’écoute
et de parole pour exprimer leurs émotions, leurs diffi-
cultés et leurs joies.

Si les aides-soignants(es) reçoivent une formation à
peu près équivalente d’après le programme d’un cen-
tre de formation à l’autre, il n’en est pas de même des
infirmiers(ères).

Le programme « de base » obligatoire pour les
infirmiers(ères) est diversement développé. Les con-
naissances et comportements attendus en soins pal-
liatifs sont approfondis par un module optionnel dont
le contenu est laissé à l’initiative des Ifsi, volontaires
pour en organiser un… ce qui sous-entend des dispa-
rités dans les formations aux soins palliatifs, suivant
les Ifsi concernés.

Dans ces conditions, nous nous efforçons bien sûr
d’apporter aux étudiants les connaissances utiles, dans
les domaines du savoir, savoir-faire et savoir-être afin
de leur permettre d’aborder leurs difficultés et d’évo-
luer. Cette évolution est influencée par leur histoire,
leurs expériences. Nos projets doivent intégrer le fac-
teur temps nécessaire au processus de maturité. Puis-
sions-nous obtenir au moins que les infirmiers(ères)
sortant de notre Ifsi donnent satisfaction à ceux et celles
qui les attendent, tant par leur compétence technique
que par leurs attitudes, leurs comportements, guidés
par le souci des conceptions éthiques auxquelles nous
sommes attachées !

La formation initiale doit être une étape qui invite le
futur professionnel à poursuivre sa réflexion, sa démarche
de questionnement afin de traduire dans sa pratique
« Soigner c’est aider à vivre au quotidien » [1].

1. Marc Oraison. La mort
et puis après. Paris :
édition Fayard, 1967.

Enseignement des soins palliatifs
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dans la préparation au concours de première
année (PCEM1)1 puis sont présentes, en
deuxième année, de façon optionnelle ou
quelquefois obligatoire. Il faut entendre par
sciences humaines, « la démographie, l’éco-
nomie de la santé et l’organisation des sys-
tèmes de santé, la psychologie, la déontolo-
gie ». Mais dans les faits, les programmes étant
suffisamment souples pour laisser de la liberté
aux organisateurs, figurent aussi dans les
enseignements l’histoire de la médecine (for-
mation des concepts, évolution des menta-
lités…), l’anthropologie, le droit, la sociologie,
l’éthique médicale. La formation médicale
invite donc désormais à réfléchir à une dimen-
sion plus large de l’approche du patient.

La philosophie est présente dans cette
nouvelle partie du programme, bien qu’elle
ne soit pas nommée comme telle et bien qu’au
sens propre elle ne soit pas une science hu-
maine. Elle occupe dans ce panorama une
place double : soit sous la forme de l’éthique,
en formulant les problèmes à caractère mo-
ral auxquels nous confrontent les techniques
modernes, soit sous la forme plus rare de l’épis-
témologie, en examinant la construction de
notions biologiques pour en tirer des conclu-
sions sur la façon dont se constitue la ratio-
nalité scientifique. Dans l’un et l’autre cas,
elle analyse les implications de la science
médicale.

Notre expérience portant plutôt sur l’ap-
proche éthique2, quelles remarques peut-on
faire au sujet de cet enseignement particu-
lier ?

Les réticences
Bien que l’enseignement de l’éthique médi-
cale gagne du terrain, des doutes et une cer-
taine méfiance peuvent persister à son encon-
tre. D’où viennent ces doutes ? Sur quelles
raisons reposent les formes variées de la ré-
sistance à l’éthique ? Voici les raisons3 que
nous croyons déceler.

Ce qui est vrai en théorie est-il vrai en
pratique ?
Voici une opinion courante qui consiste à
penser que la philosophie, destinée à formuler
des principes généraux dans l’abstrait, pas-
serait inévitablement à côté des problèmes
particuliers de l’existence concrète. C’est
oublier que les sciences (qui connaissent le
réel et peuvent le modifier) sont elles aussi
des théories et que la question pertinente n’est
pas celle de la distinction entre l’abstrait et le
concret, mais celle de la distinction entre les
bonnes et les mauvaises théories : la biolo-
gie moléculaire a toute sa valeur, la théorie

Intégrer la réflexion
éthique dans la

formation médicale
c’est enseigner des

données théoriques,
discuter des cas

pratiques et surtout
impliquer le futur

soignant.

Paula La Marne
Agrégée de philosophie,

professeur en sciences humaines,
Université de Paris XI

L es sciences humaines font désormais
partie du cursus universitaire du fu-
tur médecin. Elles sont obligatoires

1. Arrêté du 19 octobre 1993. Annexe du Jo du 10 no-
vembre 1993 : Section VIII : Sciences humaines et
sociales (Bulletin officiel de l’Éducation nationale, n°
41, 2 décembre 1993).

2. Au CHU du Kremlin-Bicêtre (Paris XI), au CHU de
Créteil (Paris XII), au CHU de La Salpêtrière (Paris VI).
3. Nous parlons bien de raisons, c’est-à-dire d’argu-
ments que l’on peut avancer. Nous proposons de les
distinguer des causes qui freinent l’extension de l’éthi-
que médicale : l’ignorance (génératrice d’indifférence)
de ce qu’est la philosophie, la force de l’habitude (ou
conservatisme), la crainte de bousculer l’autorité
médicale, etc. Ce sont des causes à caractère psy-
chologique. Entrons plutôt directement dans le débat
d’idées.
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des quatre humeurs des temps anciens ne vaut
rien… Se penchant sur cette question, Kant
ironisa, en évoquant le ridicule de l’artilleur
qui oserait affirmer que la théorie mathéma-
tique des projectiles n’est pas valable dans
l’application4. Certaines théories éclairent le
réel, d’autres se trompent, voilà la distinction
qui convient. On nous dira que les sciences
expérimentent le réel et que leur rapport avec
le monde concret consiste alors en un « dia-
logue » serré, pour reprendre l’expression de
G. Bachelard. Mais le philosophe n’a pas
moins de rapport avec la réalité. Il fait feu de
tout bois et a recours aux données multiples
que lui fournissent les sciences, qu’il confronte
à ses rencontres de terrain et à sa connaissance
de l’histoire des mentalités et des idées. Sa
perspective est donc particulièrement riche
et ouverte : peut-on le dire coupé du monde ?
Il n’en a pas le droit et doit savoir de quoi il
parle. Il va à la rencontre du réel et fait usage
de sa raison, un usage dit critique, qui sou-
met idées et comportements à l’épreuve,
formule des problèmes, propose des éléments,
argumentés, de réponse.

Y a-t-il des vérités en éthique : tout n’est-
il pas relatif ?
Voici un argument plus solide. Chaque soi-
gnant en exercice a, en effet, hésité face à des
choix également possibles dans l’intérêt du
malade (chirurgie ou chimiothérapie ? etc.),
ou a, au contact de l’expérience, abandonné
certains principes valables par ailleurs (par
exemple, « dire la vérité » en cas de pronos-
tic sombre…). Y a-t-il des recettes toutes
prêtes ? Chacun sent bien que la variété des
situations, où entrent en ligne de compte le
cas pathologique individuel, mais aussi la
capacité cognitive du patient, sa capacité
émotionnelle, ses a priori, son origine cultu-
relle, ne permet pas d’affirmer cela. Faut-il
dès lors verser dans le scepticisme et le rela-
tivisme, chaque médecin n’ayant plus qu’à
compter sur ses « valeurs », ses habitudes, ses
intuitions ? Mais s’il n’y a plus de point de
repère quelque peu stable, chacun sent le
danger d’une liberté d’action qui ouvre la voie
à l’arbitraire. C’est cet arbitraire que combat
la longue formation des jeunes médecins
auprès des « anciens » qui, en expliquant leurs
motifs et en donnant des conseils, mêlent les
aspects éthiques aux aspects proprement
médicaux de leurs décisions. La prolifération
actuelle des formations complémentaires en

éthique, qui traverse le paramédical et le
médical, renforce cette volonté et en dit long
sur un besoin d’y voir clair, de confronter les
points de vue, de s’enrichir par l’interdisci-
plinarité. D’où vient un tel besoin, de toute
façon attaché à la formation médicale elle-
même ? Très probablement de la diversité des
techniques et de la multiplication des choix
qu’elle implique. Lorsque le sort décidait de
la maladie à la place du médecin, un certain
nombre de questions ne se posaient pas. Mais
maintenant que l’on peut, dans une situation
de pronostic fatal, par exemple, soit s’abste-
nir de nouvelles thérapeutiques en cas de
complications (antibiotique, hémodialyse…)
sans abdiquer pour autant les soins courants
(« nursing »…), soit poursuivre plus avant et
instaurer des thérapeutiques aux chances
faibles mais existantes, soit interrompre tel
ou tel soin en cours… Que faut-il faire ? Entre
plusieurs solutions, laquelle choisir ? Main-
tenant que le diagnostic anténatal peut ré-
véler des maladies « graves et incurables au
moment du diagnostic », que faut-il enten-
dre par « graves » : quels seront les critères
d’appréciation qui fondent la décision ? Car
si chacun s’accorde sur le principe kantien
du « respect de la personne humaine », quel
sens, quel contenu donner à cette notion dans
telle ou telle situation : respecte-t-on la per-
sonne humaine qui demande la mort si l’on
s’y refuse en respectant en elle le caractère sacré
de sa vie, ou si l’on accède à sa demande par
respect de sa volonté ?

Que faut-il entendre par éthique
médicale ?
Si nous reprenons l’exemple de la fin de vie,
nous voyons se dessiner des lignes de conduite
dans l’action médicale. Par exemple, se fon-
dant sur « le principe de proportionnalité »,
qui compare les bénéfices attendus du trai-
tement à ses effets négatifs, les médecins ont
élaboré la notion de « soin futile » (inutile)
qui évite de tomber dans l’acharnement thé-
rapeutique (des examens complémentaires,
la mise en place de nouveaux traitements, des
perfusions nutritives, auparavant justifiés,
n’ont plus de sens dans les dernières heu-
res…). Les réanimateurs par ailleurs s’ap-
puient constamment sur les deux critères de
« la durée de vie » estimée et de « la qualité
de vie » à venir du patient, étroitement com-
binés, pour évaluer au plus près possible le
mode d’existence futur du patient et décider
de la conduite à tenir. Enfin, pour contrer
les risques d’une demande de mort qui
n’aurait rien de libre ni de solide, les soins

palliatifs, ont, pour leur part, mis l’accent sur
le traitement de la douleur, la prise en charge
de l’angoisse, la multiplication des liens avec
l’entourage, car la souffrance et la solitude sont
des sources de désespoir. On le sait, il s’agit
d’appréhender le patient comme une « per-
sonne globale »5… Ce genre de « principes »,
à peine esquissés ici, ne sont pas des recettes
rigides mais des indications, des pistes, des
directives, élaborées par la pratique médicale
telle qu’elle se pense.

Il s’agit donc de montrer aux étudiants en
médecine qu’il faut se garder de deux écueils :
une pratique aveugle et un dogmatisme in-
flexible. L’éthique médicale est une morale
« en situation », capable de dire ce qui con-
vient dans tel ou tel genre de situation et au
nom de quel principe (autonomie, qualité de
vie, justice, engagement…). Elle se présente
comme une troisième voie, capable d’attein-
dre l’universel par la valeur de ses arguments
et capable d’appréhender la particularité des
situations sans s’y noyer. C’est une activité
rationnelle. Le philosophe Paul Ricoeur a
expliqué avec finesse dans quelle sorte de
rationalité l’on se trouve. Toute réflexion qui
porte sur des questions de morale (et cela
concerne le magistrat, le décideur politique,
le médecin…) manie des arguments rigou-
reux, mais qui ne peuvent avoir le caractère
implacable de la vérité mathématique, for-
cément univoque. L’argumentation du ma-
gistrat, par exemple, fait au mieux avec les
données dont elle dispose (textes réglemen-
taires, faits, confrontation des parties en pré-
sence…) ; mais il est vrai qu’à tout instant
un nouvel argument, que l’on n’avait pas vu,
peut surgir et corriger la position (ce que l’on
rencontre en appel). Mais cette rationalité ne
peut être autrement et il s’agit de faire com-
prendre aux étudiants qu’une pensée morale
est forcément nuancée, prudente, capable de
remise en cause et qu’elle n’a rien de binaire
(oui/ non) c’est-à-dire rien de simpliste. Tout
l’enjeu est de faire comprendre qu’il n’y a pas,
d’un côté, les sciences, et de l’autre, du ba-
vardage ; mais qu’il y a, tout simplement,
plusieurs formes de rationalité : scientifique
(à l’intérieur de laquelle on doit d’ailleurs faire
des distinctions : sciences « dures », sciences
« molles »…), philosophique, etc.

Il y a un usage littéraire de la langue (pour
composer des romans, de la poésie, du théâ-
tre…) qu’on ne doit pas exiger du futur
médecin, mais on est en droit d’attendre de

4. Sur l’expression courante : il se peut que ce soit
juste en théorie mais cela ne vaut rien en pratique, 1793

5. Paula La Marne. Éthiques de la fin de vie. Paris :
Ellipses, « La bioéthique en question », 1999.

Tribunes
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lui un usage rationnel de celle-ci : dans la
cohérence du propos, dans l’analyse des ter-
mes, dans l’élucidation des a priori, etc.

Quelle formation pour les étudiants de
PCEM2 ?
Une fois que l’on est conscient de ces prin-
cipes, comment impliquer les étudiants ?
Procède-t-on comme en cours magistral, en
transmettant des informations scientifiques
pures ? D’après notre expérience, il faut com-
biner au moins trois objectifs en éthique
médicale : l’assimilation de données théori-
ques, la discussion de cas pratiques, l’impli-
cation personnelle de l’étudiant.

L’assimilation de données théoriques ne
saurait être négligée. D’une part, elle peut
glaner des éléments d’horizons variés (l’his-
toire de la médecine, celle des mentalités, celle
des concepts philosophiques). Par exemple,
l’essor de la médecine moderne ne peut se
comprendre que sur le fond d’une séparation
de l’âme et du corps (au XVIIe siècle), qui a
fait du corps un genre d’objet monté comme
une machine et soumis aux mêmes lois
(croyait-on), selon une nouvelle vision que
Descartes a formulée (théorie de « l’animal-
machine ») ; or, cette nouvelle façon de voir
allait jouer un rôle sur la mise à distance du
sujet, sur l’oubli de la fusion réelle et intime-
ment vécue des aspects psychiques, éthiques,
biologiques, que l’on essaie aujourd’hui, tant
bien que mal, de réunir. Autre exemple : on
peut expliquer le statut particulier qu’occu-
pent les sciences de la procréation (la géné-
tique, la procréation médicalement assistée…)
en mettant en évidence, avec le philosophe
Michel Serres, leur double caractère, conser-
vateur et révolutionnaire : l’homme a toujours
délégué ses fonctions à des techniques (tran-
cher, soulever, pétrir, mémoriser, calculer…
et maintenant : procréer) mais nous assistons
à l’émergence de techniques radicalement
neuves, qui nous placent désormais « aux
commandes de l’être » : dans le choix de l’in-
dividu à naître… D’autre part, la théorie
permet de formuler les principes qui éclai-
rent l’action médicale : principes de bienfai-
sance et d’autonomie (T. Engelhardt), prin-
cipe de justice (J. Rawls), principe du devoir
à l’égard d’autrui (E. Kant), principe de so-
lidarité entre les citoyens (J.-J. Rousseau), etc.
Chaque catégorie de principe permet ainsi
d’éclairer des situations particulières différen-
tes.

Mais cette manière de faire serait inefficace
s’il ne s’y adjoignait une autre méthode : l’exa-
men de situations concrètes particulières. Les

éléments théoriques ont en effet plus de force
s’ils se dégagent d’une appréciation en finesse
de cas particuliers, étudiés par exemple en
travaux dirigés. Ainsi, on peut charger un
étudiant (ou un groupe d’étudiants) de l’ana-
lyse d’exemples concrets : que ferait-il avec
le patient qui se sait séropositif mais qui a des
rapports non protégés, avec le patient qui
attend une greffe et qui est en mesure d’ache-
ter un greffon, avec les parents qui se sépa-
rent et qui ne répondent plus au sujet d’em-
bryons congelés leur « appartenant », avec le
patient en hémodialyse chronique qui décide
d’interrompre les séances, etc ? L’intérêt est
de mettre au jour les difficultés en les formu-
lant et ensuite d’argumenter une solution.
Ainsi forge-t-on cette qualité qu’exigeait
Bachelard du chercheur : « avoir le sens du
problème ». Quelles difficultés éthiques sou-
lève telle situation ? Que peut-on proposer ?
Pointer les difficultés, proposer de les résou-
dre, voilà ce que l’on appelle « problématiser ».
Or, tout cela est soumis au jugement des
autres (étudiants et formateurs) et ouvre la
voie à une discussion. La confrontation con-
traint chacun à examiner la valeur de ce qu’il
soutient. Elle met à l’épreuve la force des
arguments par la contestation ou la recon-
naissance. C’est dans cet esprit, faut-il le rap-
peler, que Socrate a fondé la philosophie : non
comme un savoir constitué et fermé sur une
vérité, mais comme une quête du vrai, insa-
tiable et inventive. Le rôle du formateur est
alors de reprendre en fin de séance les points
essentiels rencontrés et de souligner les élé-
ments de réponse qui ont émergé, sinon les
étudiants risquent de rester dans une impres-
sion de confusion et d’impasse morale qui irait
à l’encontre de ce que l’on vise. La place du
théorique au côté du pratique est cependant
variable : soit en « cours » séparés (introductifs
ou conclusifs à la série des TD), soit en re-
prise à la fin de chaque séance pratique, soit…
sous les deux formes. Mais c’est à partir de
la deuxième année seulement que l’on peut
procéder à un tel enseignement, qui est im-
possible dans les gigantesques amphithéâtres
de première année, où le théorique pur a sa
place, mais risque de s’apparenter, s’il n’est
pas transformé par la suite en approche ré-
flexive, à du bourrage de crâne.

La mise en œuvre du deuxième principe
(l’examen pratique comme accès au théori-
que) suppose le caractère actif de l’étudiant.
Nous touchons au troisième élément requis
dans la formation. C’est seulement si l’on se
confronte personnellement à certaines ques-
tions que l’on prend conscience de leur per-

tinence et de leur importance. Car ce qui est
parachuté de l’extérieur, sans que l’on se soit
posé aucune question à son sujet, glisse sur
l’esprit et s’oublie. Les séances impliquant les
étudiants sont ainsi assez variables : prépa-
ration d’un mémoire (court) sur un sujet
éthique, et/ ou prise en charge par roulement
des cas pratiques, préparation d’un exposé sur
certains problèmes centraux (le don d’organe,
l’épidémie du sida, le consentement à l’ex-
périmentation sans bénéfice direct…) mêlant
aspects théoriques et pratiques, etc. C’est ici
que l’on touche véritablement à la notion de
formation. Celle-ci désigne la transformation
de soi par un effort personnel et l’apprentis-
sage de méthodes progressivement maîtrisées.
Or, on ne doit pas se le cacher, cet appren-
tissage de la philosophie éthique appliquée
à la médecine a ses exigences et ses difficultés :
dans l’élucidation des concepts sous-jacents,
dans le choix des mots, dans les arguments
ou raisons avancées, dans l’organisation du
propos et dans l’appropriation (découverte
et usage personnel) des idées forgées par cer-
tains auteurs. Tout cela demande du temps.

Perspectives
Tout ce que nous avons décrit pourrait se faire
au niveau de n’importe quelle année du cursus
(exception faite de la première, compte tenu
des conditions d’enseignement que nous
avons évoquées). Or, dans la plupart des cas,
on trouve un enseignement d’éthique pres-
que exclusivement circonscrit à la deuxième
année. Mais les questions abordées ne sont-
elles valables que pour un temps, très pro-
visoire, et avant toute expérience clinique ?
Ne méritent-elles pas d’être reprises tout au
long de la formation, envisagées sous d’autres
angles, grâce à l’expérience de terrain ? Ce
serait absurde de penser le contraire. Sans
doute l’éthique doit-elle faire ses preuves et
gagner la confiance du milieu. Elle y parvient
d’ailleurs, si l’on en juge par la création pro-
gressive de « diplômes universitaires d’éthi-
que » et de certificats de « maîtrise de scien-
ces biologiques et médicales » qui lui
accordent une place plus large. Plaidons pour
son développement, ce qui inclut la création
de postes et non le recours quasi systémati-
que à des vacataires dont le travail, très lourd,
est fort mal reconnu…

La France peut s’honorer d’avoir connu une
école d’épistémologie brillante tout au long
de ce siècle. Ne pourrait-elle donner l’exemple
d’une école d’éthique médicale tout aussi
rayonnante ? Relevons ce défi.
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Problèmes éthiques
posés par la mort
des vieillards

Parallèlement à
l’allongement de la
durée de la vie, on

assiste à une
médicalisation de la

mort dans un
environnement où celle-
ci est ressentie comme

un échec technique,
renonçant par-là même
au respect de la dignité

humaine.

vironnement où celle-ci est ressentie comme
un échec technique, renonçant par-là même
au respect de la dignité humaine.

Dans les pays anglo-saxons, les panneaux
routiers incitant à la vigilance vis-à-vis des
personnes âgées (« elderly people ») rempla-
cent progressivement les panneaux prévenant
de la présence d’enfants. Comme si l’attention
aux personnes âgées ayant perdu son évidence
il devenait nécessaire de la formuler.

Cette mise en scène publique est loin d’être
celle de la médecine. Le modèle biomédical
y prolifère. L’image, le chiffre, la performance
thérapeutique relèguent au second plan le
paradigme relationnel. Quand la guérison
attendue ou possible rassure le narcissisme
médical et confère au soignant cette impres-
sion rassurante de bienfaiteur, la relation le
plus souvent paternaliste est simple et s’im-
pose. Quand la maladie, en revanche, devient
inaccessible à la médecine, quand le grand
âge ne permet plus d’espoir raisonnable d’une
vie autonome ou d’une simple rémission, le
modèle biomédical revient en force sur le
devant de la scène et le risque est de ne pro-
poser que les trois choix suivants :
l retour à « l’autonomie » du choix par le

malade. Ce choix ne peut être effectué que

conformément à ce que pense la société con-
temporaine. Dans une société dans laquelle
la référence est une image de santé physique
et mentale, il est difficile d’imposer sa détresse
physique et morale inéluctable à son entou-
rage. La courtoisie peut être alors de demander
d’abréger ses jours… Cependant cette auto-
nomie est proposée au moment où le malade
le demande le moins. C’est à ce moment, en
effet, qu’il souhaite généralement une atti-
tude compassionnelle et accueillante et pas
la manifestation revendiquée de son indépen-
dance ;
l décision médicale d’abréger la vie de ce

malade dont la douleur n’a plus de sens et
qui serait probablement « délivré » ainsi de
ses souffrances et de sa déchéance. Cette « dé-
livrance » est parfois justement souhaitée par
l’entourage ;
l au contraire mise en route de l’artille-

rie médicale, au sens propre du terme, tech-
nique, avec investigations endoscopiques, ra-
diologiques, biologiques, cathéters tunnélisés
multiples, biopsies, prélèvements divers,
sonde alimentaire…

Car le vieillard est devenu un « objet de
soins ». La dégradation progressive de l’en-
semble des systèmes accumule investigations
et thérapeutiques au nom d’une médecine qui
ne renonce pas. Si elle renonce, elle ne peut
être confrontée longtemps à son impuissance.

Didier Sicard
Professeur, chef de service de

médecine interne,
Hôpital Cochin, président du

Comité consultatif
national d’éthique

P arallèlement à l’allongement de la
durée de la vie, on assiste à une mé-
dicalisation de la mort dans un en-
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Le mot « acharnement » n’est plus à la
mode. Il est même plutôt employé pour la
procréation comme le fait Axel Kahn qui parle
« d’acharnement procréatif ». Si l’on ne se
réfère plus au concept d’acharnement théra-
peutique, dont la connotation péjorative le
fait progressivement disparaître du vocabu-
laire médical, d’autres mots sont venus
comme toujours à la rescousse de ce concept
écarté : le mot « futility » si difficilement tra-
duisible en français et qui exprime le carac-
tère vain du soin ou d’un traitement, de « thé-
rapie déraisonnable », le mot déraisonnable
étant bien vague et chacun aura à cœur de
raconter une survie inattendue liée à des soins
prolongés au-delà de tout sens.

Nous souhaitons tous une mort paisible,
pas nécessairement inconsciente ou brutale.
Une mort où les instants sont suspendus dans
un autre temps, instants toujours si précieux.
Entre l’abandon sans hydratation ni protéi-
nes si générateur d’escarres et la sonde alimen-
taire parfois si nécessaire mais aussi souvent
vécue avec angoisse, il y a place pour une
approche qui ne fasse plus du modèle bio-
médical le sine qua non du soin. C’est là l’im-
mense changement introduit par quelques
équipes de gériatres et de soins palliatifs qui,
sans paternalisme ni abandon à l’autonomie
du patient, portent un autre regard. Ce re-
gard porté sur celui qui est le plus faible, le
plus vieux, le plus désespéré, le plus souffrant,
le plus condamné, peut devenir un regard qui
accueille et cet accueil est à la source même
de la dignité de celui qui souffre. La difficulté
et l’honneur de la médecine ne sont pas dans
cette dichotomie entre modèle biomédical et
modèle relationnel. Le vieillard a autant be-
soin que l’adolescent ou le nourrisson de la
médecine la plus sophistiquée mais il a be-
soin avant tout que la proposition de cette
médecine soit faite dans des termes humai-
nement acceptables.

La dignité de la médecine est dans cette
revendication incessante d’une subjectivité de
la personne respectée, c’est-à-dire qui ne soit
ni réduite à une autonomie factice et cruelle
ni à une médecine froide, technologique et
instrumentale.

Que la médecine n’oublie pas que nous
sommes les hôtes de la vie et que l’humanité
forme une communauté où le plus faible a
des droits sur le plus fort !
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d’une coordination
régionale

Pourquoi vouloir construire une nouvelle
structure alors que certaines associations qui
ont été fondatrices et pionnières du mouve-
ment en France, comme Jalmalv et l’Union
nationale des associations de soins palliatifs,
ont déjà un réseau d’associations sur une
grande partie du territoire ? D’autres, comme
Alliance en Aquitaine et Pierre Clément en
Alsace et Lorraine, sont des associations déjà
en partie régionalisées. De plus, toutes ou
presque, adhèrent à la Société française de
soins palliatifs et d’accompagnement (SFAP)
qui les représente et les fédère.

C’est sur l’initiative de la SFAP, à l’exem-
ple du Groupe de réflexion sur l’accompa-
gnement et les soins palliatifs en hématolo-
gie (Grasph) que vient d’être lancé, depuis
1998, un maillage régional en réseau, du mou-
vement français des soins palliatifs, par créa-
tion « d’antennes régionales ».

Avant de répondre aux questions du pour-
quoi et du comment, ce changement struc-
turel poursuit l’objectif principal, celui de viser
à permettre, à tous ceux dont l’état le requiert
dans tout le territoire français et les départe-
ments d’outre-mer, d’avoir accès à des soins
palliatifs.

La coordination régionale, un outil du
développement des soins palliatifs.
L’organisation du mouvement des soins pal-
liatifs dans chaque région va permettre de
réduire les inégalités de développement, de
stimuler les ressources, d’associer les acteurs,
et de rejoindre l’effort tout récent de régio-

La création d’une
coordination régionale
des soins palliatifs et
de l’accompagnement

est une étape
essentielle de leur

généralisation.

Henri Delbecque
Chargé de mission auprès du
ministère de la Santé pour un
rapport sur les soins palliatifs

et l’accompagnement des
malades en fin de vie, chef de

service de médecine interne,
hôpital de Dunkerque

E st-il nécessaire de constituer dans cha-
que région une coordination des soins
palliatifs, et de l’accompagnement ?

nalisation sanitaire entrepris depuis l’institu-
tion des comités régionaux d’organisation
sanitaire et sociale (Cross), des schémas ré-
gionaux d’organisation sanitaire (Sros), de
l’Agence régionale de l’hospitalisation, des
conférences régionales de santé et de l’enve-
loppe régionale. Pour la région, il manquait
le maillon des soins palliatifs dans le dispo-
sitif médico-social. Pour la SFAP et le mou-
vement français des soins palliatifs, la régio-
nalisation crée le soubassement territorial et
structurel de fonctionnement, de communi-
cation, et de cohérence désormais indispen-
sable, après la période militante des vingt
premières années.

La coordination régionale devrait se don-
ner comme premier objectif d’associer tous
les professionnels de santé à changer de men-
talités à l’égard du droit au malade à « être
au cœur de l’action ». Elle devrait, d’autre
part, participer à l’effort des élus et des ad-
ministratifs, des membres du secteur associatif
et caritatif, et des citoyens de répondre « aux
besoins de la population », afin de réintégrer
ceux qui vont mourir et les familles endeuillées
dans la communauté des vivants, par l’accom-
pagnement.

Les quatre fonctions essentielles de la coor-
dination régionale sont : l’information, la
représentation, la participation et la forma-
tion.

L’information
Réduire l’écart entre le discours, aujourd’hui
la loi du 9 juin 1999, et les réalités, tel est le
challenge dans notre pays, pour que le ma-
lade mourant ne soit pas, en fait, négligé. La
souffrance de la personne gravement malade
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dérange et fait fuir. Les intervenants des soins
palliatifs doivent s’unir pour s’informer en
vue de publier, par exemple, sur l’importance
des douleurs, sur les effectifs dramatiquement
insuffisants des sections de cure médicale…Ils
n’en ont pas l’exclusivité, mais ils ont pour
tâche de faire progresser le système de santé
vers la qualité, dans la sécurité, même si au
bout du compte, il n’y a pas d’espoir de gué-
rison. Il importe que chaque région recense
les besoins de cette population de malades
et ceux de leur entourage, par des enquêtes
et travaux. La démocratie sanitaire qui s’ins-
taure sollicite la transparence et le partage des
informations avec les partenaires institution-
nels et associatifs comme avec les profession-
nels et le public.

Le manque de cohésion régionale entre les
différents acteurs de soins palliatifs, profes-
sionnels de santé et bénévoles, seuls ou en
association, doit être comblé par la coordi-
nation régionale.

La circulation des échanges d’informations
locales et interrégionales, les propositions
d’actions, la définition d’objectifs opération-
nels, des réunions régionales annuelles, les
efforts de formation aux soins palliatifs des
étudiants et des professionnels, la formation
à l’écoute et au deuil sont autant de chan-
tiers qu’il est nécessaire de préparer ensem-
ble, rapidement.

La représentation
La sensibilisation aux soins palliatifs et de l’ac-
compagnement est l’une de ces actions for-
tes à mener, rapidement, auprès des respon-
sables de la région.

Aussi le Conseil régional du Nord–Pas-de-
Calais, malgré l’absence légale de compétence
sanitaire, s’est penché en 1997, en raison de
chiffres préoccupants de morbidité et de
mortalité supérieurs à ceux des autres régions,
sur les problèmes de santé dans le cadre de
remarquables Assises régionales de santé. Les
perspectives de progrès pour améliorer l’état
de santé de la population n’ont pratiquement
pas abordé le développement des soins pal-
liatifs. La troisième conférence régionale de
santé de 1998 a réparé cette faute due au
manque de vigilance de la coordination ré-
gionale.

Les soins palliatifs et l’accompagnement
n’occupent pas ou pas encore la place qui leur
revient, dans les préoccupations des élus, des
représentants de l’État, Ddass et Drass, de
l’ARH, des maires présidents des conseils
d’administration des hôpitaux, des directeurs
hospitaliers et de cliniques, des présidents de

commission médicale d’établissement
(CME), des représentants de l’Union régio-
nale des caisses d’assurance maladie (Urcam),
du ou des doyens et des responsables de for-
mation, des professionnels de santé, des re-
présentants syndicaux et des fédérations
hospitalières publiques et privées, les associa-
tions de libéraux, de l’Union régionale
interfédérale des œuvres et organismes pri-
vés sanitaires et sociaux (Uriopps), et des
Conseils ordinaux moins par blocage insti-
tutionnel, que par un manque d’intérêt pour
un problème dont ils n’ont pas toujours bien
saisi les enjeux. Pourtant l’un des responsa-
bles, au cours de ces assises, est convaincu que
« la régulation des dépenses de santé exige à la
fois un regard macro-économique (cartes sani-
taires, Sros) mais également, si ce n’est surtout
un regard micro-économique, le projet médi-
cal, la population desservie, […] l’évolution de
la qualité des prises en charge et surtout le com-
portement du soigné, devenu acteur de sa pro-
pre santé ».

La région sanitaire s’emploie aujourd’hui
à réparer les inégalités interrégionales et
infrarégionales à investir dans des plans plu-
riannuels jugés prioritaires selon des patho-
logies ou selon une réorganisation de l’offre
de soins, dans la carte sanitaire, avec le con-
cours des conférences sanitaires de secteur et
des membres du Cross. L’ARH arrête, dans
le domaine de l’hospitalisation, de nouveaux
schémas régionaux de l’organisation sanitaire.

Le deuxième enjeu de la coordination ré-
gionale est de pouvoir s’asseoir à la table des
discussions pour que les décisions qui sont
prises, le soient, sans oublier les soins palliatifs
et l’accompagnement. Il faut donc entrepren-
dre de se faire connaître par des démarches
préparées et cohérentes dans l’intérêt des
patients et de leur entourage.

La participation
Les associations, les professionnels et les bé-
névoles connaissent le prix de la participa-
tion, au quotidien, sur le terrain. La région
sanitaire a besoin des représentants et experts
en soins palliatifs, pour mettre en œuvre une
politique régionale des soins palliatifs. La coor-
dination régionale a besoin des administra-
tions et des structures territoriales pour la
généralisation du concept et des pratiques des
soins palliatifs. Il convient donc que les ins-
titutionnels et les élus invitent la coordina-
tion régionale à débattre avec eux de cette po-
litique souhaitée par les uns et les autres.

La conférence régionale de santé publique
du Nord–Pas-de-Calais, en 1998, a choisi

comme première priorité, la lutte contre le
cancer. Comme dans quatre autres régions
(Alsace, Auvergne, Bretagne, Champagne-
Ardennes), un programme régional de santé
cancer, baptisé « Challenge », a été défini,
incluant, dans une démarche globale, les soins
palliatifs et l’accompagnement. La coordina-
tion régionale a préparé et fait valider onze
actions qui portent, entre autres, sur la dou-
leur, la formation des généralistes et des ca-
dres infirmiers, celle des bénévoles
accompagnants, le deuil, un réseau expéri-
mental avec les libéraux,… Elle est mainte-
nant dans le comité de pilotage de ces actions,
qui demandent le suivi, les adaptations et des
financements.

La Basse-Normandie, avec la Drass et
l’ARH, a créé un réseau régional de la dou-
leur et des soins palliatifs, et une HAD de 32
lits avec l’équipe mobile du CHU de Caen.
La Franche-Comté a mis en place un réseau
régional de soins palliatifs. Une commission
régionale de soins palliatifs a été créée dans
le Languedoc-Roussillon avec le concours
« du groupe méditerranéen de soins pallia-
tifs ».

L’effort demandé est à la mesure de l’en-
jeu, celui d’une planification éclairée des struc-
tures et des moyens nécessaires, aussi bien dans
les zones urbaines que dans les espaces ruraux.
Les objectifs opérationnels de cette program-
mation régionale, sont, à partir des attentes
et besoins des malades, des familles, et des
soignants, de parvenir :
l à des cofinancements par toutes les col-

lectivités et administrations concernées ;
l à la constitution de coordinations du do-

micile, avec l’engagement des libéraux en
développant les services de soins de proximité,
type service de soins infirmiers à domicile et
hospitalisation à domicile et les réseaux de
médecine de groupe avec des forfaits qui ne
soient pas qu’expérimentaux ;
l à la contractualisation de services de soins

adaptés à l’accueil des malades en fin de vie,
selon les principes de proximité, de continuité,
d’efficience, de qualité et de respect de la li-
berté du choix de la personne malade ;
l à la sectorisation médico-sociale qui per-

met l’accès aux soins palliatifs à tous quelle
que soit la densité de population ;
l à encourager partout les équipes d’ac-

compagnement.

La formation aux soins palliatifs et à
l’accompagnement
Chacun sait bien les changements d’attitu-
des et d’aptitudes personnelles et des mem-
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bres d’une équipe, rendus possibles par la
sensibilisation et par la formation. Celles-ci
sont, bien évidemment, à la base et la prio-
rité dans une politique régionale de qualité
et de continuité des soins palliatifs et de l’ac-
compagnement. La tâche est difficile, longue,
immense, mais enthousiasmante, car il s’agit
de progrès en humanité.

Déjà, depuis dix ans, se sont développés
dans 24 universités, des diplômes universi-
taires et interuniversitaires de soins palliatifs
aussi bien pour les médecins que pour les
soignants, travailleurs sociaux, et les bénévoles.
L’engagement, parfois très lourd, des uns et
des autres, a permis dans pratiquement toutes
les régions, d’introduire et poursuivre cette
formation.

Une réflexion de toutes les parties intéres-
sées devrait, dans chaque région, prévoir une
intensification de l’effort à faire dans la for-
mation de base des étudiants, de tous les futurs
professionnels de santé, pour qu’ils soient au
moins sensibilisés, dès le début, à l’esprit et
la pratique des soins palliatifs et à l’accom-
pagnement. D’autre part, un plan de rattra-
page et de perfectionnement de tous les per-
sonnels de santé, dans les hôpitaux, cliniques,
institutions, et de tous les soignants du sec-
teur extra-hospitalier devrait être prévu et
financé au plan régional.

On le sait, la priorité des priorités, c’est de
former et de soutenir les hommes qui s’en-
gagent à prendre soin de quelqu’un et à lui
donner — c’est ce qui est aujourd’hui le plus
difficile — de son temps et de son attention,
pour que le malade se sente soutenu et garde
des raisons de vivre sa vie jusqu’à son dernier
souffle.

La coordination régionale,
un outil à créer
La SFAP a sollicité, il y a un an, quelques per-
sonnalités, déjà bien engagées, susceptibles
de rassembler un groupe appelé « antenne
régionale » capable de servir de relais aux
informations et à la communication.

De plus en plus, ces antennes sont le moyen
d’une coordination régionale dont nous avons
vu l’importance.

Tout ne sera pas bâti en un jour et les em-
pêchements sont des réalités têtues. Et pour-
tant, ceux qui sont déjà engagés dans la pra-
tique des soins palliatifs, avec des emplois du
temps et des contraintes très lourdes, doivent,
en plus, prendre en considération la néces-
sité de la coordination, de l’animation et de
la participation à une politique régionale.

L’idée qui prévaut, est de prévoir une or-

ganisation souple, à géométrie variable, tra-
vaillant dans la pluridisciplinarité et la
collégialité.

Créer une coordination régionale dans
chaque région est devenu pour le mouvement
français des soins palliatifs et de l’accompa-
gnement, une étape essentielle de leur géné-
ralisation sur l’ensemble du territoire.

Cet organisme, à peine né, a des respon-
sabilités régionales dans les quatre domaines
de l’information, la communication, la par-
ticipation, et la formation. Les élus locaux et
régionaux des collectivités territoriales, les
parlementaires, les représentants administra-
tifs et médicaux ne peuvent plus se désinté-
resser du sort des grands malades, de celui des
familles et de la souffrance des soignants. Les
soins palliatifs sont nés du secteur associatif
qui ne peut ni être écarté des choix décisifs
des Sros, ni étendre ce progrès dans la qua-
lité et l’organisation des soins pour les per-
sonnes en fin de vie, sans le concours actif
et les financements de ceux qui, au plan ré-
gional, décident de l’amélioration de la santé
de leur population régionale en tenant
compte, aussi, de leurs concitoyens les plus
vulnérables.
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Le rôle
des associations

gnement n’est plus à souligner. Elle renforce
le rôle des associations dont les plus ancien-
nes ont été à l’origine de cette prise de cons-
cience de notre retard concernant les soins
palliatifs et la prise en compte de la douleur,
donc de l’importance du regard de la société
sur la fin de la vie qui tardait à s’affirmer.

À cet égard, deux grands courants semblent
indispensables dans les objectifs que peuvent
se définir les associations :
l d’une part, la sensibilisation de l’ensem-

ble d’une société qui semblait avoir mis de
côté la mort et les souffrances qu’elle engendre
aussi bien pour ceux qui l’affrontent que pour
ceux qui l’accompagnent et l’affirmation
d’une éthique d’accompagnement ;
l d’autre part, la formation et le soutien

des bénévoles susceptibles de compléter les
équipes de soins en apportant aux malades
et à leurs familles leur capacité à accompa-
gner jusqu’au bout.

Sensibilisation auprès du public
L’action dans la société est un préalable in-
dispensable à la réalisation de soins globaux
de qualité en favorisant l’évolution des men-
talités et des attitudes face à la mort. Elle se
fait au travers de l’organisation de conférences
grand public, de colloques, d’interventions
dans les milieux les plus divers, dans les ins-
titutions chargées de la formation et de l’en-
cadrement des soignants sans oublier les
enfants et les adolescents en milieu scolaire
auprès desquels cette nécessité de réflexion est
une étape importante de leur développement

personnel et de leur comportement futur dans
ce domaine.

Affirmation d’une éthique
d’accompagnement
Les associations ont aussi un rôle de témoins
au sein d’une société qui a une responsabi-
lité réelle dans les débats autour des problè-
mes difficiles de malades incurables en phase
terminale où des solutions hâtives, individuel-
les et non réfléchies risquent encore d’être
prises faute d’une réelle connaissance des
progrès accomplis dans le traitement de la
douleur, les soins globaux de la personne,
l’accompagnement et la nécessité d’un tra-
vail en équipe.

Les consultations de plus en plus fréquentes
des instances de décision (Sénat, Assemblée
nationale, ministères,…) démontrent le rôle
reconnu et nécessaire des associations.

Le bénévolat d’accompagnement est la suite
logique de ces actions de réflexion, d’infor-
mation et de sensibilisation.

Rôle dans la mise en place du bénévolat
d’accompagnement
Le bénévolat d’accompagnement ne peut être
une activité individuelle. L’expérience acquise
par les grandes fédérations (Jalmalv, Unasp)
montre que le bénévolat d’accompagnement
exige une formation sérieuse et s’exerce dans
un cadre associatif très structuré.

Si les bénévoles interviennent en collabo-
ration étroite avec les équipes soignantes, ils
le font gratuitement et ne dépendent que de
l’association dont ils font partie et qui est la
seule responsable vis-à-vis des structures de
soins.

Les associations ont
un rôle de

sensibilisation du
grand public, de

garant d’une éthique
d’accompagnement.

Elles assurent le
recrutement et la

formation de
bénévoles fiables.

Dany Horner-Vallet
Médecin, présidente de l’Union

nationale des Associations pour
le développement des soins

palliatifs (Unaps)
Françoise Glorion

Pédopsychiatre, présidente
de Jalmalv Paris-Île-de-France

D ans la dynamique de développement
des soins palliatifs qui semble enfin
s’accélérer, la nécessité de l’accompa-
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Les associations ont donc un rôle très
important à jouer au niveau de l’institution
(ou de la structure de soins) et au niveau des
équipes soignantes.

Une convention précisant les engagements
respectifs des deux partenaires est signée entre
l’association et l’institution. D’une manière
générale, l’institution s’engage à accueillir les
bénévoles et à donner les moyens matériels
(locaux, mobilier…) nécessaires à leur acti-
vité. De son côté, l’association s’engage à
recruter, former, encadrer et soutenir les
bénévoles d’accompagnement dont elle se
tient responsable ; c’est à elle de contracter
une assurance « responsabilité civile » pour
des bénévoles.

Une équipe de bénévoles n’est mise en place
que s’il existe déjà une équipe soignante for-
mée aux soins palliatifs et fonctionnant bien.
Avant d’introduire une équipe de bénévoles
dans une structure de soins, l’association s’as-
sure du bon fonctionnement de l’équipe
soignante et prépare l’intégration des béné-
voles. Il est important de prendre le temps
nécessaire pour que les bénévoles soient bien
situés et acceptés (information des soignants,
organisation de rencontres soignants-béné-
voles et organisation de journées de forma-
tion communes aux bénévoles et aux
soignants pour leur apprendre à mieux se
connaître et leur permettre d’établir des liens).
Le rôle des bénévoles doit être bien expliqué
aux soignants par l’association en insistant sur
les points suivants :
l la présence des bénévoles d’accompagne-

ment est gratuite,
l ils n’ont aucun pouvoir mais aussi

aucune obligation de soins,
l ils doivent rester neutres en toutes cir-

constances.
Le bénévole est libre. Il n’est pas imposé

et ne s’impose pas.
l ils sont disponibles ; ils offrent une pré-

sence et une écoute,
l ils ont un rôle de relais et de trait d’union

essentiel,
l ils établissent une relation indépendante

de toute contrainte médicale ou familiale,
l ils sont soumis au même secret profes-

sionnel que les soignants,
l ils se sont engagés à venir régulièrement

et l’on peut compter sur eux.
C’est ensuite à l’équipe soignante de pré-

ciser ce qu’elle attend exactement des béné-
voles et les limites de leur intervention. Cha-
que équipe a ses caractéristiques, son mode
de fonctionnement et les bénévoles doivent
s’y adapter.

Le bénévolat se vit donc dans un double
partenariat : avec l’institution et avec l’équipe
soignante. L’association offre une garantie
morale à ses partenaires.

Au niveau des équipes de bénévoles
Les associations assurent le recrutement par
sélection, la formation, l’encadrement et le
suivi des équipes de bénévoles.

Le candidat-bénévole fait acte de candida-
ture auprès de l’association qui a signé une
convention avec la structure de soins où il
souhaite intervenir. Il lui est demandé d’écrire
une lettre indiquant ses motivations et éven-
tuellement de répondre à un questionnaire.
Il est ensuite convoqué pour deux entretiens
de sélection : le premier avec un bénévole
recruteur, le second avec un psychologue ou
un psychiatre désigné par l’association. Toutes
les candidatures ne peuvent être retenues et
le « psy » devra évaluer les aptitudes et décou-
vrir les motivations réelles parfois cachées du
candidat.

Préformation ou formation initiale
Avant de l’intégrer dans une équipe, l’asso-
ciation demande au candidat-bénévole de
suivre une formation initiale ou une préfor-
mation organisée par elle. Le candidat-béné-
vole qui a suivi cette formation doit signer
un contrat moral d’engagement par lequel
il s’engage en particulier à exercer régulière-
ment son bénévolat dans le cadre de l’asso-
ciation, à respecter le secret professionnel et
l’éthique des soins palliatifs. Une fois son
contrat signé, le bénévole pourra intégrer une
équipe de bénévoles placée sous la respon-
sabilité d’un coordinateur.

Le coordinateur ne doit pas être un soignant
mais un bénévole appartenant à l’association
et reconnu par elle. Il est, en effet, important
qu’il garde son indépendance vis-à-vis de la
structure de soins. Le coordinateur est sou-
vent lui-même un bénévole d’accompagne-
ment ayant une certaine expérience. Idéale-
ment, il devrait recevoir de l’association une
formation spécifique afin de remplir au mieux
ses fonctions : animer et gérer son équipe, être
l’interface entre l’équipe de bénévole et
l’équipe soignante et être l’interface entre
l’équipe de bénévole et l’association. Les gran-
des associations qui ont plusieurs équipes de
bénévoles intervenant dans des lieux diffé-
rents devront aussi avoir un coordinateur
général des équipes de bénévoles.

Les associations proposent aux bénévoles
en activité une formation continue afin d’ap-
profondir leur expérience d’accompagnement

par des conférences, débats, réunions, sémi-
naires, jeux de rôle… Elles mettent aussi en
place des groupes de parole animés par un
psychologue et elles demandent à tous les
bénévoles d’accompagnement d’y participer.
Le groupe de parole est un lieu de ressource-
ment nécessaire, le fondement même de
l’équipe de bénévoles. Il a également une
fonction de formation et de soutien. La pré-
sence des bénévoles y est obligatoire.

Une contribution reconnue
En conclusion, les associations ont beaucoup
contribué au développement des soins pal-
liatifs en France et les plus anciennes sont
aujourd’hui bien structurées, reconnues pour
leur expérience et leur compétence. Elles
doivent continuer à jouer un rôle important
dans les domaines qui leur sont propres et
elles représentent un maillon des réseaux de
soins palliatifs qui commencent à se mettre
en place.

Tribunes
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terminale » du 26 août 1986, la loi n° 99-477
du 9 juin 1999, visant à garantir « le droit à
l’accès aux soins palliatifs » donne enfin un
véritable statut aux soins palliatifs. Ils devien-
nent un droit de la personne malade et une
obligation pour tous les établissements de
santé. Les Sros devront déterminer les moyens
nécessaires à la réalisation de cet objectif. Cette
loi tant attendue, donne un incomparable
support au mouvement national représenté
par la SFAP (Société française d’accompagne-
ment et de soins palliatifs). Que s’est-il passé
pendant ces treize ans ?

Le début des soins palliatifs en France
commence dans les années 1975-1980 avec
la prise de position de Patrick Verspieren
dans le journal Le Monde contre l’euthanasie.
Il propose les soins palliatifs comme troi-
sième voix. Parmi la communauté médicale,
le Pr René Schaerrer à Grenoble, crée l’as-
sociation Jalmalv (Jusqu’à la mort accom-
pagner la vie). À Paris, le Pr Dominique
Laplane, le Dr Maurice Abiven, le Pr Jean
Kermarec créent l’ASP (Association pour les
soins palliatifs). Nous pouvons citer, entres
autres les pionniers, comme le Dr Renée
Sebag-Lanoe en gériatrie, le Pr Robert
Zitounn en hématologie, le Dr Michèle
Salamagne en anesthésie et le Dr Marie-
Sylvie Richard en pneumologie. Ils organi-
sent la réflexion, développent un enseigne-
ment.

À partir de 1986, les premières unités avec
lits de soins palliatifs seront créées. Elles fe-
ront référence à la circulaire et la première

unité sera dirigée par le Dr Abiven en 1987.
D’autres personnalités vont être à l’origine
de nombreuses structures éparses en France,
s’appuyant le plus souvent sur des associa-
tions de bénévoles. L’expérience française
prend naissance, et ces premiers médecins,
au cours de l’année 1989, décident de fonder
une instance nationale pour regrouper les
professionnels et les associations au sein
d’une société chargée de représenter le
mouvement.

La SFAP sera officiellement reconnue en
janvier 1990 et le Dr Abiven en sera le pre-
mier président pour une durée de quatre ans.
D’emblée, la SFAP développera simultané-
ment deux rôles : celui d’une société savante,
organisant une réflexion sur les pratiques de
soins et d’accompagnement et d’autre part,
une instance rassemblant le mouvement as-
sociatif pour le représenter au niveau natio-
nal et international.

Les principales réalisations de la SFAP
pendant les années qui suivent vont s’orga-
niser autour de trois thèmes :
l susciter une réflexion de fond et proposer

des points de repères pour la pratique de l’ac-
compagnement et des soins palliatifs ;
l développer et diffuser la recherche ;
l informer et communiquer.

Une réflexion de fond
La SFAP élabore une charte à laquelle tout
le mouvement des soins palliatifs adhère. Elle
est aujourd’hui un point d’identité. Un tra-
vail par commissions approfondit une ré-
flexion concernant des thèmes essentiels :

La commission enseignement et formation
rédige un livret de recommandations sur les

La Société française
d’accompagnement et de

soins palliatifs représente
au niveau national et
international tout le

mouvement associatif. Elle
suscite une réflexion de

fond et élabore des points
de repères pour la pratique

de l’accompagnement et
des soins palliatifs. Elle

développe, diffuse la
recherche et assure

l’information et la
communication autour des

soins palliatifs.

T reize ans après la circulaire relative à
« l’organisation des soins et à l’accom-
pagnement des malades en phase

Gilbert Desfosses
Président de la Société française

d’accompagnement et de soins
palliatifs, médecin responsable de
l’unité mobile d’accompagnement

et de soins palliatifs, groupe
hospitalier Pitié-Salpêtrière
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programmes, les thèmes essentiels à aborder,
les horaires aussi bien à l’université qu’en IFSI.
Dans un deuxième temps, cette même com-
mission propose d’harmoniser l’enseignement
au sein des 23 diplômes d’université.
Aujourd’hui la SFAP met en place deux di-
plômes interuniversitaires et nous l’espérons
prochainement une capacité.

Une commission à propos des stages dé-
finit les objectifs, la pédagogie, le contenu,
l’organisation et les lieux.

La commission « structures de soins pal-
liatifs », après une enquête nationale, démon-
tre l’inégalité de répartition de ces centres,
les différentes densités de personnel d’une
structure à une autre, les difficultés de fonc-
tionnement. Elle propose des normes en
matière de personnel, redéfinit les missions
des différentes structures, Équipes Mobiles,
Unités de soins palliatifs et domicile. Ces re-
commandations seront les premières au ni-
veau national et auront un grand impact.

La SFAP met en place des travaux par
collège, médecins, infirmières et bénévoles.

Le collège médecins a pour objectif de
favoriser la recherche, un protocole
multicentrique sur les occlusions est mis au
point.

Par ailleurs, des séminaires d’information
et de méthodologie se mettent en place ainsi
que des rencontres autour de situations cli-
niques.

Le collège infirmiers développe une ré-
flexion sur son rôle propre et rédige un
ouvrage spécifique L’infirmière et les soins
palliatifs ; éthique et prendre soin.

Le collège bénévoles travaille à l’élabora-
tion d’une charte éthique de l’accompagne-
ment et du bénévolat, mais aussi au contrat
entre le bénévole chargé de l’accompagne-
ment et l’association d’origine. Aujourd’hui
ce collège de la SFAP est en relation avec la
Cnamts en vue de permettre le financement
d’une partie de la formation des bénévoles
au sein des différentes associations.

Développer et diffuser la recherche
La SFAP associée à la Fondation de France
attribue des bourses de recherche et un prix
Fondation de France est remis lors des con-
grès annuels. L’organisation de journées
nationales et des congrès dynamise et valo-
rise les expériences et travaux des unités de
soins palliatifs. Les actes constituent des ré-
férences. Une enquête récente sur la recher-
che et ses difficultés en France, analyse les dif-
ficultés rencontrées par chaque équipe. L’aide
sera désormais mieux ciblée.

Informer et communiquer
La SFAP organise des congrès depuis 1991
et des journées nationales. Initialement, 300
à 400 personnes y participaient, aujourd’hui
plus de 1 200 personnes y assistent, la qua-
lité des communications s’améliore. En avril
1998, à Lyon, M. Kouchner et M. Neuwirth
participent à la cérémonie d’ouverture du
congrès.

La SFAP a établi des liens avec l’Associa-
tion européenne de soins palliatifs et permet
de diffuser des revues francophones. En 1996,
elle crée un outil de diffusion de sa réflexion :
La lettre de la SFAP, tirée actuellement à 7 000
exemplaires. Enfin, elle réalise un annuaire,
répertoriant de façon exhaustive, l’ensemble
des structures de soins palliatifs et associations
en France.

De nombreuses personnalités de la SFAP
vont participer à des émissions télévisées ou
radiophoniques.

Avec le temps, la SFAP est devenue un lieu
de rencontre et de réflexions à propos des
expériences menées dans tout le pays au sein
des structures spécialisées en soins palliatifs
et des associations. Ce travail de
conceptualisation à partir de l’expérience de
terrain permet à l’expérience française de
mûrir et de se faire connaître.

 La SFAP devient un interlocuteur auprès
des instances politiques. La préparation de
la loi de janvier 1999 a montré à quel point
elle a été reconnue au travers des auditions
du Sénat, du Conseil économique et social,
de l’Assemblée nationale. Aujourd’hui, l’enjeu
est d’harmoniser les pratiques, en France, et
de mettre en place une politique nationale
ambitieuse pour le développement des soins
palliatifs

Celle-ci devrait envisager deux axes selon
la SFAP :
l l’un vers les structures spécialisées en

soins palliatifs, telles que les équipes mobi-
les, les unités avec lits ou les réseaux théma-
tiques. Il est urgent maintenant de définir au
niveau national, la densité de personnel de
ces structures, les missions, leur organisation
et leurs liens.
l l’autre, est de reconnaître de façon plus

générale tous les services ayant en charge des
malades graves en phase avancée ou termi-
nale, et de donner les moyens à ces services
non spécialisés, de faire des soins palliatifs dans
de bonnes conditions. Ceci passera par une
analyse de la charge de soins, une formation
du personnel, une évolution du PMSI. La
SFAP souhaite aujourd’hui que la loi soit
déclinée en décret d’application beaucoup

plus précis concernant les thèmes que nous
venons d’évoquer. Le PMSI et l’accréditation
sont aujourd’hui des enjeux essentiels. La
SFAP continue de travailler en relation étroite
avec l’administration du ministère de la
Santé.

Tribunes
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rubriques
international

La santé
des Européennes

Geneviève Guérin
HCSP

l’état de santé
dans les États
membres, la
Commission
européenne a
souhaité
mettre l’accent
sur la santé
des femmes.
L’article qui
suit en
présente
brièvement les
principales
tendances.

en France.) Selon les classes d’âge, ce
pourcentage peut varier de façon impor-
tante : si l’on compte 95 femmes pour 100
hommes chez les moins de 20 ans, et si
l’équilibre est atteint chez les 40-59 ans,
on dénombre près de 221 femmes pour
100 hommes chez les octogénaires… Rien
d’étonnant à cela, quand on sait que dans
les pays de l’Union les femmes vivent en
moyenne 6 ans de plus que les hommes.

Depuis 1960, la vie familiale des fem-
mes des pays de l’Union a beaucoup évo-
lué : le taux de nuptialité a baissé d’un tiers
passant d’environ 8 à 5,1 mariages pour
1 000 habitants, alors que le taux de
divortialité a plus que triplé (de 0,54 à
1,8 ‰, sauf en Irlande) ; l’âge moyen au
premier mariage et l’âge à la première
naissance ont reculé pour s’établir respec-
tivement à 26,1 et 28,7 ans. Le taux global
de fécondité a diminué de 45 %, passant
de 2,59 à 1,43 par femme.

Les pays nordiques (Danemark, Finlande
et Suède), suivis par le Portugal, enregis-
trent les plus forts taux d’activité féminine
(plus de 65 % de la population active) alors
que l’Espagne, la Grèce, l’Irlande et le
Luxembourg présentent les taux les plus
faibles, 40 à 45 % (France 59 %). Il faut
souligner l’importance du travail à temps
partiel et le chômage qui frappe plus du-
rement les femmes que les hommes dans

la majorité des États membres. Les pays
du Nord connaissent les meilleurs niveaux
d’égalité entre les sexes, en partie grâce
aux niveaux élevés d’éducation et de re-
venu des femmes par rapport aux hommes.

Indicateurs de santé sélectionnés
L’espérance de vie moyenne à la naissance
a augmenté de façon très importante durant
les dernières décennies dans presque tous
les États membres. Entre 1970 et 1995,
elle a progressé en moyenne de 5,5 ans
pour atteindre 80,1 ans. Les pays qui ont
le plus progressé sont ceux qui avaient
l’espérance de vie la plus faible en 1970
(Portugal, Espagne). D’autres stagnent,
comme le Danemark, en raison de la
grande mortalité prématurée chez les fem-
mes de moins de 65 ans. Dans tous les
États membres, les femmes vivent plus
longtemps que les hommes : la moyenne
est de 6,4 ans (8,1 en France ; 5,1 au
Danemark).

On retrouve les mêmes types de varia-
tion entre les États pour l’espérance de
vie à 15, 45 et 65 ans, bien que la diffé-
rence d’espérance de vie moyenne entre
femmes et hommes diminue avec l’âge
(elle n’est plus que de 3,8 ans à 65 ans).

La mortalité infantile a chuté de manière
significative au cours des dernières décen-
nies : de 21,9 décès pour 1 000 naissan-
ces vivantes en 1970, elle est passée à
6,9 en 1992 soit une diminution de 68 %,
les écarts entre les extrêmes se réduisant

L es 191 millions de femmes de
l’Union européenne représentent
51,2 % de la population (51,31 %

L’état de santé
des femmes

dans la Commu-
nauté euro-

péenne : rap-
port de la

Commission au
Conseil, au
Parlement

européen, au
Comité économi-
que et social et
au Comité des
régions, 1997,
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Après avoir
présenté en
1994 une vue
d’ensemble de
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aussi (Portugal et Suède : respectivement
50 et 11 ‰ en 1970, ramenés à 9,29 et
5 ‰ en 1992).

Auto-évaluant leur état de santé, près
de 62 % des européennes se déclarent en
bonne ou très bonne santé, ce pourcen-
tage décroissant naturellement avec l’âge
(40 % des femmes de 65 à 74 ans) et
variant selon les pays (de 75,8 % en Irlande
à 34,7 % au Portugal).

Morbidité
Il n’existe pas d’indicateurs de morbidité
par maladie au niveau communautaire, des
mesures indirectes sont faites, notamment
l’incapacité à court ou à long terme signalée
par les intéressées, le recours aux servi-
ces sanitaires tels que les consultations
médicales et les hospitalisations.

Près d’une Européenne sur quatre dé-
clare être limitée dans ses activités quo-
tidiennes, dans une certaine mesure (17 %)
ou gravement (6,3 %). Cette moyenne varie
de 30 % en Finlande et au Portugal à un
minimum de 15 % au Luxembourg.

L’enquête Eurobaromètre 1996 montre
qu’en dépit de quelques variations d’un
État membre à l’autre, une femme sur trois
en moyenne a consulté un médecin au
cours des deux semaines précédentes
(25 % en Irlande et aux Pays-Bas contre
38 % en Espagne). De façon assez atten-
due, le pourcentage de femmes consultant
un médecin augmente avec l’âge (une sur
quatre chez les moins de 30 ans, deux sur
cinq chez les 75 ans et plus). En ce qui
concerne l’hospitalisation (hors maternité),
seulement 10 % des femmes déclarent

avoir été hospitalisées, avec des variations
selon l’âge (6,3 % entre 15 et 29 ans, 18 %
chez les 75 ans et plus) et les États. Ces
écarts entre les États (3,8 % au Danemark,
mais près de 13 % en France et en Fin-
lande) peuvent, dans une certaine mesure,
refléter des différences quant à la dispo-
nibilité des lits d’hôpitaux.

Causes de décès et tendances
de la mortalité féminine
Les maladies de l’appareil circulatoire
représentent la principale cause de mor-
talité (43 % du nombre total de décès), de
morbidité et d’invalidité chez les Européen-
nes, ainsi que la deuxième principale cause
de décès prématuré (moins de 65 ans)
après le cancer, malgré une baisse de plus
de 50 % depuis 1970. Le taux moyen de
mortalité pour ce groupe d’âge établit en
1992 à 31,6 pour 100 000, avec un maxi-
mum de 64 en Finlande et un minimum
de 32 au Danemark et en Grèce.

Les maladies cardiaques ischémiques
sont la principale cause de mortalité fé-
minine, bien qu’elles soient perçues par
le grand public et les médias comme des
maladies essentiellement masculines. Le
taux moyen chez les femmes de tous âges
est de 84,75 pour 100 000 (maximum
149,75 en Finlande, minimum 36,95 en
France). Tous les États membres à l’ex-
ception de la Grèce, de l’Espagne et de
l’Allemagne signalent une régression glo-
bale de la mortalité se situant entre 20 %
au Portugal et 46 % en Suède. Cette baisse
semble liée aux changements intervenus
dans l’alimentation, en particulier grâce

à une consommation moindre de graisses
saturées. Des progrès peuvent encore être
enregistrés : les trois principaux facteurs
de risque (le tabagisme, l’hypertension et
des taux élevés de cholestérolémie) sont
largement influencés par le mode de vie.

Le cancer est la deuxième grande cause
de mortalité féminine dans l’Union euro-
péenne après les maladies de l’appareil
circulatoire, en 1992 il représentait 26 %
de l’ensemble des décès ; il constitue en
outre la principale cause de décès des
femmes entre 35 et 64 ans. La mortalité
par cancer des femmes de moins de 65
ans a diminué de 13 % depuis 1970, mais
de 5 % seulement pour l’ensemble de la
population. Il existe une division Nord-Sud
très claire entre les États, ceux du Nord
enregistrant généralement des taux plus
élevés (à l’exception de la Suède et de la
Finlande, qui se situent en dessous de la
moyenne communautaire). En revanche,
le Danemark enregistre les taux les plus
élevés de l’Union européenne, et figure
parmi les quatre États qui enregistrent une
augmentation de la mortalité due aux
cancers pour tous les groupes d’âge (avec
l’Irlande, le Royaume-Uni et la Grèce).

Les cancers féminins (sein, col de l’uté-
rus et utérus) représentent plus de 23 %
de tous les décès par cancer. À titre de
comparaison, les cancers digestifs repré-
sentent 32 % et les cancers de l’appareil
respiratoire 9 %. Ce dernier type de cancer,
en régression chez les hommes, a progressé
chez les femmes, probablement du fait que
les taux de tabagisme ont diminué chez les
premiers et augmenté chez les secondes.

La mortalité liée aux accidents impliquant
des véhicules à moteur a diminué de près
de 40 % entre 1970 et 1992. Les taux de
mortalité varient considérablement selon
les États avec un maximum de 11,4 pour
100 000 au Luxembourg et un minimum
de 4,15 au Royaume-Uni, et selon l’âge
(principale cause de décès chez les fem-
mes de moins de 30 ans).

La mortalité féminine due au suicide a
diminué de 24 % depuis 1970, pour attein-
dre 6,24 décès pour 100 000, avec là
encore des variations importantes, le Luxem-
bourg figurant en tête avec un taux de 14,3,
suivi du Danemark avec 13,7, la Grèce ayant
le taux le plus bas avec 1,21. Ces écarts
sont probablement à examiner avec pru-
dence compte tenu d’une éventuelle sous-
déclaration dans certains États.

Indicateurs de développement et sexe

L’indicateur du développement
humain (HDI) évalue et classe les
pays en fonction d’une sélection
d’indicateurs sociaux et économiques
(santé, revenu et éducation.) Selon
cet indicateur, les mieux placés sont
le Canada, les États-Unis d’Amérique
et le Japon, suivis de deux pays de
l’Union européenne, les Pays-Bas et
la Finlande.
Si on ajuste le HDI en fonction du
sexe des personnes (gender
development index, GDI), on obtient
un classement différent : la Suède et
la Finlande arrivent en tête aux

niveaux communautaire et mondial,
et les Pays-Bas chutent à la 9e place
du classement de l’Union.
Le GEM (gender empowement
measure), autre d’indicateur lié au
sexe, révèle les inégalités d’habilita-
tion en termes de prise de décision
économique et politique. Là encore,
les États membres du Nord occupent
les premières places.
GEM et GDI ne se superposent pas
forcément dans tous les États
membres. Ainsi, la France, 4e au GDI
de l’Union, est bonne dernière au
GEM…
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de développer une base de données sur
l’état de santé des populations et ses
déterminants, base de données qui vien-
drait compléter l’infocentre Andreas por-
tant sur l’offre de soins hospitalière. Ce
même schéma directeur avait aussi retenu
l’idée d’une base de données sur les in-
dicateurs sociaux.

Les besoins d’information
en santé
La décentralisation issue des lois de 1983
ainsi que le mouvement de déconcentra-
tion au niveau des services de l’État ont
contribué à un transfert important de la
conception et de la mise en œuvre des po-
litiques de santé du centre vers la périphé-
rie, de l’administration centrale vers les
services déconcentrés, de l’État vers les
collectivités locales. Ce mouvement s’est
amplifié avec les ordonnances relatives à
la réforme hospitalière, à la médecine
ambulatoire et la sécurité sociale. Ainsi
la création des agences régionales de l’hos-
pitalisation qui associent de façon étroite
l’État et l’assurance maladie, renforce la
déconcentration de la gestion des établis-
sements de santé en plaçant sous la seule
responsabilité du directeur de l’agence,
la planification, les autorisations et les at-
tributions de moyens concernant les éta-
blissements de santé et, sans doute, dans
le futur, les établissements médico-sociaux.
Il en est de même avec la création des con-
férences régionales de santé chargées de

définir les priorités au niveau régional et
d’impulser une planification globale de la
santé englobant le sanitaire et le social,
les équipements et les programmes de
santé sous la forme de programmes ré-
gionaux de santé.

Parallèlement à ce mouvement touchant
les institutions, l’accent a été mis de plus
en plus sur la responsabilité des profes-
sionnels de santé non seulement dans la
maîtrise des dépenses de santé par une
approche rationnelle des soins (référen-
ces médicales opposables) mais aussi
dans leur rôle central dans la prise en
charge globale des patients (réseaux de
soins) et leur implication dans les actions
de santé (programmes régionaux de santé).

Enfin ces dernières années ont vu émer-
ger un troisième type d’acteur dans le
champ de la santé, jusque-là peu présent
en France, les usagers du système de
santé. Ce mouvement s’est confirmé au
cours des États généraux de la santé. Leur
mode d’expression peut être celui de
consommateurs du système de santé
revendiquant des soins plus performants
ou une prévention plus active comme les
associations de malades sidéens ou ce-
lui de citoyens participant par exemple à
des commissions extra-municipales. Parce
que la santé est considérée par les citoyens
comme un sujet de plus en plus primor-
dial, parce que l’existence d’un débat
parlementaire fixant les orientations et le
niveau de dépenses de santé aura lieu
chaque année, parce que les conférences
régionales comptent déjà dans leurs rangs
des représentants d’associations, les

Afin de
permettre
à tous les

L e schéma directeur des systèmes
d’information du ministère approuvé
en 1996 avait retenu la nécessité

acteurs du
système de
santé d’avoir
accès à une
information
complète et de
qualité, une base
régionale en
santé publique a
été créée. Elle
fédère les
différentes
sources
d’information
portant sur l’état
de santé de la
population et ses
déterminants.

De la base régionale en santé publique au site commun

L’information en santé

Hubert Isnard
Chef du bureau VS 1,

direction générale
de la Santé
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citoyens vont jouer un rôle de plus en plus
important dans les prises de décisions,
y compris en tant qu’électeurs. Ce mou-
vement, repris à son compte par le pou-
voir politique, a été baptisé par ce dernier
« démocratie sanitaire ».

Ces trois types d’acteurs, les décideurs
institutionnels, les professionnels de santé
et les citoyens-usagers ont besoin d’infor-
mations adaptées pour remplir leur rôle.
Il convient de définir de façon précise
quelles sont les informations dont chacun
a besoin et sous quelle forme elles doi-
vent être présentées. Par définition les
informations produites par les administra-
tions, lorsqu’elles ne sont pas nominati-
ves, sont publiques et doivent être acces-
sibles à toute personne en faisant la
demande, ceci est particulièrement vrai
pour les statistiques. Mais on peut pen-
ser que le rôle de l’État est d’aller plus
loin et de faciliter l’exercice des missions
confiées par la loi aux acteurs identifiés
ci-dessus et la démocratie citoyenne en
mettant à disposition de tous des infor-
mations de bonne qualité, sous une forme
adaptée et compréhensible par tous. C’est
à cet objectif que la Base régionale en santé
publique veut partiellement contribuer.

L’enjeu est de passer d’un système
d’information axé sur les producteurs de
services (santé, social) vers un système
d’information axé sur les populations et
l’utilisation des services, qui accompa-
gne le passage d’une politique de ges-
tion des équipements à une politique de
planification et de programmation de la
santé en fonction des besoins de la po-
pulation.

Un tel système se doit d’avoir une base
géographique afin de disposer d’un déno-
minateur populationnel qui soit adapté aux
différents niveaux d’élaboration et de mise
en œuvre des politiques de santé. Comme
nous l’avons vu plus haut ceux-ci sont
multiples. Ainsi les niveaux de compétence
sont interrégional (Cram), régional (Drass,
Agences régionales, conseils régionaux,
unions régionales des médecins libé-
raux…), départemental (Ddass, conseil
généraux, CPAM…), local (municipalités,
districts…). Les niveaux d’action peuvent
suivre des découpages institutionnels
(secteur sanitaire, secteur social, secteur
de psychiatrie adulte ou infanto-juvénile,
canton, commune ou ensemble de com-
munes…) ou des cadres de vie (bassin de
vie, quartier…). Aussi, dans la mesure du

possible, les données doivent être dispo-
nibles à un niveau suffisamment fin pour
répondre aux besoins des différents ac-
teurs et des politiques de santé dans les
différents domaines. La politique de la ville
ne se construit pas à la même échelle que
l’élaboration des Sros.

La multiplicité des acteurs contribuant
aux politiques de santé et sociales plaide
en faveur de la mise en œuvre d’un outil
d’information « commun ».

Enfin l’une des conditions à une utilisa-
tion large des informations par les profes-
sionnels de santé et les citoyens est que
ces informations soient gratuites.

La lente construction de la BRSP
La fonction de la BRSP est de fédérer dif-
férentes sources d’information portant sur
l’état de santé de la population et ses
déterminants et de mettre l’information à
disposition des utilisateurs sous des for-
mes adaptées.

Les services du ministère devraient avoir

accès aux niveaux 2 et 3 par l’intranet du
ministère (lire encadré ci-dessus).

Les niveaux 1 et 2 ne comportent que
des indicateurs qui ne comprennent pas
de données indirectement nominatives. En
revanche le niveau 3 avec ses fichiers de
données détaillées dont le niveau d’agré-
gation peut être extrêmement fin (par exem-
ple la commune au plan géographique pour
les causes de décès) comportera des don-
nées indirectement nominatives. Ceci ex-
plique aussi la limitation du nombre d’uti-
lisateurs. En conséquence le niveau 3 de
la BRSP aura besoin d’être autorisé par
un arrêté du ministère pris après avis de
la Commission nationale informatique et
liberté (Cnil). Cet arrêté sera modifié et
complété au fur et à mesure que de nou-
velles sources de données viendront en-
richir ce niveau 3.

Le cœur de la BRSP est le dictionnaire
de données. C’est lui qui donne accès aux
indicateurs et aux fichiers détaillés. Il
permet de préciser la source d’où sont

Trois types d’utilisateurs ont été
définis ayant accès à des
niveaux d’informations
différents.

niveau 1
Le niveau 1 doit offrir des indicateurs
tout public, ne soulevant pas de
difficultés d’interprétation et d’une
grande robustesse, donc peu sujets à
des variations statistiques pouvant
conduire à de fausses conclusions.
Pour que l’accès à ce niveau soit le
plus large possible il est souhaité qu’il
se fasse via internet.

niveau 2
Le niveau 2 a pour objectif de fournir
une information, toujours sous forme
d’indicateurs, mais à des niveaux
beaucoup plus détaillés en particulier
au plan géographique. Ces indicateurs
détaillés peuvent présenter des
difficultés réelles d’interprétation du
fait par exemple de petits nombres et

Les utilisateurs de la BRSP

il a été souhaité d’en limiter l’usage
aux professionnels de santé et aux
acteurs du champ de la santé
publique. Le Réseau santé social
(RSS) a été choisi pour être le mode
d’accès à ce niveau.

niveau 3
Le niveau 3 est d’une nature diffé-
rente puisqu’il a vocation à donner
accès à des données détaillées à
partir desquelles l’utilisateur pourra
faire ses propres interrogations,
calculer ses indicateurs, importer les
données sur son poste de travail.
L’accès à ce niveau est réservé à un
nombre limité de professionnels
appartenant aux services du ministère
de la Santé et des organismes
d’assurance maladie et à quelques
organismes œuvrant dans le champ
de la santé publique tels que les
observatoires régionaux de la Santé.
Le RSS devrait être aussi le mode
d’accès à ce niveau mais cette fois-ci
avec un filtre reposant sur la carte
professionnelle (CPS) ou un code.
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issus les données et les indicateurs, les
modes de calcul des indicateurs, les mi-
ses en garde dans leur utilisation. Il pourra,
dans le futur, être complété de nouvelles
informations. Ce dictionnaire de données
doit devenir un outil commun à l’ensem-
ble des partenaires du projet et donc con-
tribuer à l’harmonisation des indicateurs
au niveau national.

Dans sa première version, la Base ré-
gionale en santé publique comprendra des
données portant sur :
l la démographie
Au niveau 3 la BRSP devrait compren-

dre une grande partie des données pré-
sentes dans Sysgeo (la base de données
développée par la direction de la Recher-
che, des Études, de l’Évaluation et des
Statistiques (Drees) sur les découpages
géographiques et les données démogra-
phiques) enrichies d’estimations de popu-
lation à l’échelle du secteur sanitaire.

Par contre la politique de commerciali-
sation des données démographiques par
l’Insee est un obstacle à la présence d’in-
dicateurs démographiques au niveau 2 du
fait du nombre potentiel d’utilisateurs très
élevé.
l les causes de décès
Elles sont présentes sous forme d’in-

dicateurs (niveaux 1 et 2) et de fichiers
de données détaillées (niveau 3). Le ni-
veau 2 proposera des indicateurs allant
jusqu’au niveau du secteur sanitaire et de
la zone d’emploi, les causes de décès étant
présentées selon la liste abrégée S 9 du
service commun n° 8 de l’Inserm. L’accès
à des données plus détaillées par code
de la classification internationale des
maladies (Cim 9) peut se faire directement
sur le site internet du SC8* mais le niveau
géographique le plus fin est celui du dé-
partement et de quelques grandes villes.
l la morbidité
Pour l’instant seules les maladies à dé-

claration obligatoire figureront dans la BRSP.
Elles seront très prochainement complétées
par les affections de longue durée (ALD 30)
des trois régimes d’assurance maladie :
Caisse nationale d’assurance maladie des
travailleurs salariés (Cnamts), Mutualité
sociale agricole (MSA) et Caisse autonome
d’assurance maladie (Canam).
l les interruptions volontaires de gros-

sesse
Les données seront présentes aussi bien

au niveau 3 que sous forme d’indicateurs
de niveau 2.
l les certificats de santé de l’enfant
Les données issues des remontées

obligatoires départementales permettent
de disposer d’indicateurs au niveau dépar-
temental.
l les enquêtes de couverture vaccinale

en milieu scolaire
l l’enquête périnatale qui ne donne de

résultats qu’au niveau national
l les motifs de recours au système de

soins
Deux sources sont utilisées, les enquê-

tes sur les motifs de recours en psychia-
trie adulte et infantile et le PMSI.

En ce qui concerne le PMSI seuls seront
présents dans un premier temps des in-
dicateurs de niveau 2 portant sur le PMSI
public.

La mise à disposition de fichiers détaillés
du PMSI dans la BRSP s’est heurtée à des
problèmes de taille de fichiers qui n’ont
pas encore été résolus.

Par ailleurs le PMSI privé ne comportant,
pour la première année de sa mise à dis-
position, que 70 % des données, il n’a pas
été possible de l’intégrer dans le calcul
des indicateurs.

Dans les versions ultérieures de la BRSP
il est prévu entre autres de disposer d’in-
formations (données et indicateurs) sur :
l les déterminants sociaux, à partir des

données présentes dans la Base de don-
nées sociales localisées (BDSL) ;
l la consommation de soins (les actes

réalisés en médecine ambulatoire et dans
les hôpitaux privés et les dépenses en
francs) ;
l l’offre de soins.
Seuls quelques grands indicateurs de

l’offre de soins seront présents dans la
Base régionale en santé publique, les
informations détaillées étant fournies par
d’autres systèmes d’information.

Ainsi, à terme, la Base régionale en santé
publique devrait contribuer à l’analyse de
questions telles que :
l Quel est l’état de santé global d’une

zone par rapport à d’autres zones de la
région, la région dans son ensemble ou
le pays ?
l S’il existe une différence d’état de

santé, à quelles pathologies (mortalité et
morbidité) est-elle éventuellement due ?
l Cette différence d’état de santé peut-

elle être expliquée par des différences
sociales ?

l Ces différences d’état de santé se tra-
duisent-elles par des consommations de
soins différentes ? en volume ? en struc-
ture ?
l À état de santé égal, des différences

de consommation de soins peuvent-elles
être expliquées par une offre de soins dif-
férente ?
l En cas de restructuration du système

de soins, quelle est l’évolution du compor-
tement de la population en termes de
consommation de soins (lieux, nature,
motifs), cela a-t-il un impact sur son état
de santé (mesuré par la mortalité) ?
l Quel est l’impact des programmes ré-

gionaux de santé sur la santé des popu-
lations ?

Certaines de ces questions nécessitent
sûrement des travaux approfondis pour
obtenir des réponses adaptées mais
d’autres peuvent avoir des réponses im-
médiates dans le cadre du pilotage des
politiques de santé en particulier au niveau
local.

De la BRSP au site commun
d’information en santé
La Base régionale en santé publique est
un outil qui a été développé dans un pre-
mier temps dans un partenariat étroit entre
le ministère de l’Emploi et de la Solida-
rité (administration centrale et services
déconcentrés) et la Cnamts. Mais de nom-
breux autres partenaires ont été associés
au comité de pilotage : le Réseau natio-
nal de santé publique (aujourd’hui Insti-
tut de veille sanitaire), l’Inserm, la MSA
et la Canam, la Fédération nationale des
observatoires régionaux de la santé (Fnors)
et les agences régionales de l’hospitali-
sation (ARH).

Plusieurs événements ont fait évoluer
le projet et le partenariat de façon signi-
ficative.

Pendant la période où le projet BRSP se
construisait, la Fnors développait avec
l’aide des financements de la Cnamts un
serveur (www.fnors.org) comportant une
base de données de l’ensemble des indi-
cateurs présents dans les tableaux de bord
régionaux de la santé. Ces indicateurs
correspondent totalement au niveau 1 de
la BRSP. Il semblait donc inutile de le créer
dans le cadre de la BRSP et le choix a été
fait de créer un portail commun sur le
Réseau santé social orientant d’une part
vers la base d’indicateurs de la Fnors et

* http://sc8.vesinet.inserm.fr:1080
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d’autre part vers la BRSP. Le même por-
tail existera sur l’intranet du ministère.

Des partenaires, présents au sein du
comité de pilotage, ont souhaité être as-
sociés plus étroitement au projet. Il s’agit
pour l’instant, outre la Fnors, de l’IVS, de
l’Inserm, de la MSA et de la Canam.

Enfin le ministère a souhaité confier à
la Fnors, du fait des compétences acqui-
ses dans l’élaboration des tableaux de bord
régionaux de la santé et de la création de
sa propre base de données, la maintenance
et la maîtrise d’œuvre de l’évolution des
trois niveaux de ce nouveau projet com-
mun.

L’ensemble de ces facteurs a conduit
à élaborer un protocole d’accord pour un
« site commun d’information en santé ».
L’ambition de ce site est de devenir l’outil
de référence pour la mise à disposition des
données et des indicateurs sur l’état de
santé de la population. À partir de cet outil
l’ensemble des partenaires et de façon plus
large l’ensemble des utilisateurs pourront
élaborer leurs propres analyses.

Une naissance prochaine
La création de la BRSP s’est heurtée à de
multiples difficultés qui ont allongé le temps
de réalisation à près de trois années pour
la version 1. Ces difficultés sont de trois
ordres : institutionnelles, informatiques et
liées à la mise à disposition des données.

Tout projet faisant appel à de multiples
partenaires conduit à des confrontations
d’orientations divergentes dont la résolution
nécessite, chaque fois, de longues périodes
de négociation. C’est le cas de la BRSP
qui associe trois directions d’administra-
tion centrale (la direction générale de la
Santé, la Drees et la DAGPB/Sintel) une
direction régionale (Drass Paca), la Cnamts
et de multiples producteurs de données
dont l’Inserm.

Les choix technologiques ont été sour-
ces de certaines difficultés qui ne sont pas
toutes surmontées. La nécessité de s’ap-
puyer pour développer la BRSP sur les
logiciels adoptés par le ministère nous a
amenés à faire réaliser des développe-
ments spécifiques pour rendre la consul-
tation de la BRSP conviviale. Ces dévelop-
pements ont, certes, ralenti le projet mais
ils vont bénéficier aux autres applications
du ministère utilisant ces mêmes logiciels
et permettre ainsi une harmonisation des
interfaces de consultation dans le sens
d’une plus grande convivialité. Le choix du

Réseau santé social, intranet des profes-
sionnels de santé dont la création a été
portée par le ministère et l’assurance
maladie était évident. Cependant l’héber-
gement de serveurs sur le RSS soulève de
nombreux problèmes qui ne semblent pas
encore résolus et qui vont, sans doute,
obliger à trouver des solutions transitoi-
res pour permettre l’accès à la BRSP des
autres utilisateurs que les services du
ministère.

Mais les débats les plus complexes et
les difficultés les plus grandes ont été
rencontrés autour de la mise à disposition
de données et d’indicateurs à un grand
nombre d’utilisateurs. Ces débats et dif-
ficultés concernaient et concernent tou-
jours, la confidentialité, la qualité et l’in-
terprétation des données.

L’intérêt de la BRSP est de fournir des
informations à un niveau relativement fin
au plan géographique y compris pour les
indicateurs (niveau 2). Le niveau de la zone
d’emploi a été jugé comme étant le décou-
page administratif le plus adapté, le niveau
de la commune ou du code postal étant
réservé, lorsqu’il existe, aux fichiers de
données détaillées de niveau 3. Les ris-
ques liés à la mise à disposition des fi-
chiers de niveau 3 a conduit à réserver cette
consultation à un nombre restreint d’uti-
lisateurs, nominativement identifiés, bé-
néficiant d’un code pour accéder à la
BRSP.

Peut-on mettre à disposition des don-
nées ou des indicateurs dont la qualité
n’est pas totalement garantie ? Tel est le
cas, par exemple, des données du PMSI
dont on sait qu’elles présentent de nom-
breux défauts. Le pari de la BRSP est que
l’utilisation de l’ensemble de ces données
par un plus grand nombre d’acteurs, y
compris pour prendre des décisions, ne
peut que contribuer à l’amélioration de leur
qualité à la condition de laisser place au
débat contradictoire.

Enfin, le débat a porté sur les risques
liés aux erreurs de calcul et d’analyse
réalisées par des personnes qui ne sont
pas des spécialistes des statistiques ou
de l’épidémiologie, qui ne sont pas à l’ori-
gine des données et donc ne connaissent
pas en détail les erreurs à éviter. Ce ris-
que est tout à fait réel mais il nous sem-
ble impossible de vouloir dans le même
temps favoriser l’utilisation des données
dans la décision en santé et limiter leur
usage à un petit nombre de personnes.

Dans le cadre de la BRSP, les statisticiens
régionaux des Drass auront la lourde tâ-
che d’être les personnes référentes pour
aider les utilisateurs à interpréter aux mieux
les données et indicateurs qui sont mis
à leur disposition.

Malgré tous ces obstacles le système
commun d’information en santé, dans sa
version 1, devrait être ouvert aux utilisa-
teurs d’ici la fin de l’année 1999.
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Nancy I, Besançon, Dijon, Reims, Strasbourg

DEA épidémiologie clinique et
évaluation des actions de santé

Objectifs
Former des chercheurs en médecine et santé publique
Former des praticiens à la recherche clinique et en santé
publique en leur fournissant la structure méthodologique
complète d’un programme de recherche depuis la conception
jusqu’à la diffusion.

Responsable
Pr S. Briançon

Coordonnateurs
Pr F. Blanchard
Dr M. C. Boutron-Ruault
Pr J. Faivre
Pr F. Guillemin
Pr D. Jolly
Pr M. Mercier
Pr P. Schaffer
Pr J.-F. Viel

Public
Médecins,
pharmaciens,
dentistes, vétérinaires ou
étudiants de troisième
cycle dans ces disciplines
ou autres personnes
intéressées sur dérogation
accordée
par le comité de DEA
(nombre maximum de
candidats : 25)

Pré-requis
Avoir validé le 2e cycle
des études médicales ou,
pour les étudiants non
médecins, un 2e cycle et
un diplôme de santé
publique reconnu par le
conseil de DEA, et être
titulaire d’une maîtrise
(ou équivalence). En
outre, l’obtention du
certificat « épidémiologie,
économie de la santé et
santé publique » de la
maîtrise des sciences
biologiques et médicales
(ou son équivalent)
constitue le pré-requis
nécessaire. Les étudiants
ne possédant pas ce pré-
requis, subissent un
examen probatoire fin juin
2000.

Organisation générale
La durée de l’enseigne-
ment est d’une année
avec une période de
stage (600 heures).
L’enseignement est
organisé en dix sessions
de formation de trois à
cinq jours chacune.

Évaluation
Contrôle continu des
connaissances. Épreuve
écrite finale. Publication
et soutenance d’un
travail personnel.

Inscription
Le dossier de pré-
inscription doit être
adressé avant le 1er juin
2000 à Véronique
Baron, École de santé
publique, Faculté de
Médecine, 9, avenue de
la Forêt-de-Haye, 54505
Vandœuvre-lès-Nancy ;
il comporte un dossier
(à retirer au secrétariat),
un curriculum vitæ et
une lettre de candida-
ture précisant les
motivations, l’existence
éventuelle d’un projet de
recherche, et la situation
professionnelle pendant
l’année de DEA. Joindre
30 F en timbres pour
l’envoi du dossier.

Coordonnées
École de santé publique
Faculté de Médecine
9, avenue de la Forêt-de-Haye
54505 Vandœuvre-lès-Nancy
Téléphone : 03 83 59 25 88
Télécopie : 03 83 59 26 90
Mél : esp@sante-pub.u-nancy.fr

Méthodologie générale
(34 h)
l La mesure en santé,
médecine et biologie,
reproductibilité, validité,
variabilité, méthodes de
classification (F. Blanchard)
l Communication (F.
Blanchard)
l Recueil et analyse de
données sous logiciel
informatique

Épidémiologie clinique
(55 h)
l Essais cliniques (D.
Jolly, M. Mercier)
l Évaluation des métho-
des diagnostiques (J.
Faivre)
l Études cas-témoins (S.
Briançon)
l Études pronostiques
(J.-F. Viel)

Initiation à la recherche
(50 h)
l Exploitation de bases de
données et traitement
statistique
l Documentation, commu-
nication
l Lecture critique d’articles
l Élaboration d’un proto-
cole de recherche

Programme
Trois modules d’enseignement théorique, un module d’enseigne-
ment pratique et deux modules optionnels (le nom du coordinateur
est indiqué au regard de chaque thème).

Évaluation des actions
de santé (36 h)
l Essais de prévention
primaire (J. Faivre,
P. Schaffer)
l Essais de prévention
secondaire (J. Faivre,
P. Schaffer)

Options
Choix obligatoire de 2
modules optionnels sur les
5 proposés
(15 h par module)
l Approche économique
de l’évaluation (F. Guille-
min)
l Épidémiologie génétique
et nutrition (M. C. Boutron-
Ruault)
l Méthodes statistiques
en épidémiologie environ-
nementale (J. F. Viel)
l Méthodes descriptives
et classification (F. Guille-
min)
l Essais thérapeutiques
(M. Mercier, D. Jolly)

Deux séminaires sur des
thèmes transversaux de
recherche ouverts à
d’autres DEA ou étudiants
en thèse.
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U521

Épidémiologie des cancers Inserm Unité 521

Quelques publications
l Andrieu N., Demenais F.
Interactions between genetic and
reproductive factors in breast
cancer risk in a French family
sample. Am J Hum Genet 1997,
61, 678-90.
l Andrieu N., Goldstein A.
Epidemiological and genetic
approaches in the study of gene-
environment interaction : an
overview of available methods.
Epidemiol Rev 1998, 20, 137-47.
l Benhamou S., Reinikainen M.,
Bouchardy C., Dayer P., Hirvonen
A. Association between lung
cancer and microsomal epoxide
hydrolase genotypes. Cancer Res
1998, 58, 5291-3.
l Clavel-Chapelon F., Joseph R.,
Goulard H. Surveillance behaviour
of women with a reported family
history of colorectal cancer. Prev
Med 1999, 28, 174-8.
l Jourenkova-Mironova N.,
Benhamou S., Hirvonen A. Role of
glutathione-S-transferase GSTM1,
GSTM3, GSTP1 and GSTT1
genotypes in modulating
susceptibility to smoking-related
lung cancer. Pharmacogenetics
1998, 8, 495-502.
l Kony S.-J., de Vathaire F.,
Chompret A., Bonaïti-Pellié C.
Radiation and genetic factors in
the risk of second malignant
neoplasms after a first cancer in
childhood. Lancet 1997, 350,
91-95.
l De Vathaire, Hawkins M.,
Campbell S. et al. Second
malignant neoplasms after a first
cancer in childhood : temporal
pattern of risk according to type
of treatment. Br J Cancer 1999,
79, 1884-93.

Coordonnées
Inserm U521
Institut Gustave Roussy
39, rue Camille Desmoulins
94805 Villejuif Cedex
Téléphone : 01 42 11 41 40

Directeur
Catherine Bonaïti

Date de création
Janvier 1999

Membres de l’unité
Constituée à partir de l’ex-unité
351, l’unité comprend 10
chercheurs dont 7 statutaires
Inserm, 4 ingénieurs et
techniciens, une secrétaire et
du personnel d’enquête
vacataire ou sous contrat.

Collaborations
Équipe fondatrice de l’IFR
« Bases moléculaires et
cellulaires des stratégies
nouvelles en cancérologie »,
l’unité a des collaborations
avec des services cliniques et
des unités de recherche sur le
site de l’Institut Gustave
Roussy. L’unité a aussi des
collaborations avec les groupes
de l’IFR « épidémiologie,
sciences sociales, santé
publique » dont elle est équipe
associée. L’unité a également
de nombreuses collaborations
internationales, en particulier
avec les pays européens dans
le cadre de programmes
soutenus par les Communautés
européennes.

Valorisation et formation
L’unité a de fortes responsabili-
tés d’enseignement, en
particulier dans le DEA de santé
publique de Paris XI et encadre
des étudiants en DEA et en
thèse. Plusieurs membres
participent aux travaux de
diverses instances nationales et
internationales et ont un rôle
d’expert auprès de différents
organismes.

Objectif
L’unité de recherche en épidémiologie des cancers étudie les facteurs
génétiques et environnementaux qui pourraient être impliqués dans
les mécanismes de la carcinogenèse. Les facteurs génétiques sont
abordés grâce à l’étude de la susceptibilité individuelle à certains
agents carcinogènes et à la recherche de gènes majeurs dans les for-
mes familiales. Les facteurs environnementaux concernent essentiel-
lement les rayonnements ionisants, les facteurs hormonaux et les fac-
teurs nutritionnels. L’objectif général de l’unité est de mesurer le rôle
propre de chacun de ces facteurs et de rechercher l’existence d’inte-
ractions entre facteurs génétiques et facteurs environnementaux.

Thèmes

Rayonnements ionisants et cancer
L’équipe travaille sur les effets cancérigènes de l’irradiation d’ori-
gine médicale et sur une approche type « radioprotection » qui con-
cerne la population générale et les travailleurs de l’industrie nu-
cléaire (responsable : Florent de Vathaire).

Nutrition, hormones et cancer chez la femme
Ce thème comprend des études
de recherche clinique dans le
cancer du sein et l’étude pros-
pective « E3N » (étude épidé-
miologique auprès des femmes
de la MGEN) qui s’adresse à
100 000 femmes nées entre
1925 et 1950 et dont l’objectif
essentiel est la recherche de

facteurs de risque de cancer.
E3N est la partie française de
l’European Prospective Investi-
gation on cancer and nutrition
(EPIC) coordonnée par le Cen-
tre international de recherche
sur le cancer (Circ) (responsa-
bles : Françoise Clavel et
Monique Lê).

Gènes de susceptibilité, altérations génétiques
et cancers liés au tabac

Ces recherches sont principalement centrées sur l’étude des ef-
fets respectifs des facteurs héréditaires impliqués dans le méta-
bolisme des carcinogènes et des facteurs environnementaux dans
la survenue des cancers (responsable : Simone Benhamou).

Susceptibilité génétique dans les cancers à formes familiales
génétiques ou/et environne-
mentaux pouvant modifier
l’expression de ces gènes sont
également recherchés (respon-
sables : Nadine Andrieu et Ca-
therine Bonaïti).

Les travaux portent sur la re-
cherche de gènes de prédispo-
sition, qu’ils confèrent à eux
seuls un risque très important
de cancer (exemple : BRCA1 et
BRCA2 dans le cancer du sein)
ou plus modéré. Les facteurs



adsp n° 28 septembre 1999 75

lectures

au Parlement dans la détermina-
tion et le contrôle de l’évolution
des dépenses remboursées de-
vrait s’étendre à la budgétisation
de la santé.

Utopie de la liberté ayant con-
duit au développement d’une
solidarité impersonnelle consti-
tutive d’un droit universel, utopie

du progrès : sur ces

deux références les sociétés
occidentales ont généré des exi-
gences : chacun peut bénéficier
d’une satisfaction de ses besoins
sur la base d’un financement
social et l’accès aux soins ne doit
pas dépendre du niveau de re-
venu. L’exigence fondamentale
s’est concrétisée par la recher-
che de l’égalité. La prise de cons-
cience des problèmes posés par
la limitation fatale des ressour-
ces, la diminution de la crois-
sance, auraient dû orienter cette
exigence vers l’équité pour pren-
dre en compte le phénomène de
la précarisation.

Liberté et solidarité l’ont em-
porté en France sur la notion de
responsabilité de tous (à l’excep-
tion des cotisants). La question
est de savoir comment concilier
ces trois références. Les conflits
n’ont été évités que par des so-
lutions financières.

Responsabilité ? Elle n’est
possible que si l’organisation du

système est compréhensible par
tous, que si chaque acteur ac-
quiert une « signification » claire
qui le situe dans sa recherche
d’efficacité propre et que si cette
efficacité trouve son sens dans
une gestion autonome impliquant
un processus concurrentiel.

L’évaluation de cette efficacité
doit en outre s’inspirer d’un dé-

bat philosophique et politique
qui actuellement n’existe pas
mais n’en demeure pas moins
fondamental.

Comment et où débattre ?
Il faut inventer de nouvelles for-
mes mais surtout créer des ins-
tances de débat : « conférences
de consensus citoyennes », pour
reprendre l’expression utilisée
par l’auteur, qui permettent d’évi-
ter la confiscation de la réflexion
publique par des experts. La tâ-
che n’est pas aisée. La multipli-
cation des spécialités a conduit
à transformer le patient en cas
médical, à traiter des maladies
et non des malades. La recher-
che du risque « zéro » conduit les
praticiens à ne pas répondre dans
certains cas à la demande du
patient.

À la base du modèle organisa-
tionnel quelques grandes déci-
sions concernant ce que la société
doit prendre en charge : l’emploi,
la part des richesses nationales
accordées à la santé, le taux glo-
bal de remboursement, le champ
global concerné par la santé
(santé et social).

Des économies potentielles
existent. En hospitalisation, en
prescriptions de généralistes, en
gestion de l’assurance maladie.
Des mesures concrètes sont
envisageables qui opèrent une
orientation radicalement opposée
à celle suivie jusqu’à aujourd’hui.
Contrôle des pratiques cliniques,
principe de subsidiarité entre
hôpital et médecine de ville ou
institutions sociales. Évaluation
de la médecine de ville, des pres-
criptions en fonction de la nature
du service rendu. Suppression de
la multiplicité des régimes. Rému-

inaugurale au Conservatoire des
arts et métiers, Jean de Kervas-
doué poursuit ses investigations
sur le thème « rationalité et irra-
tionalité » du système de santé
français pour proposer des orien-
tations structurelles susceptibles
de le situer dans le cadre des
nouvelles donnes économiques
et sociales.

Le titre sous-entend une appro-
che particulière. Il ne manquera
pas de susciter l’attention du
lecteur déjà imprégné des modè-
les proposés par les expériences
étrangères et en quête d’un
schéma de réforme adaptable à
la France.

En fait, la démarche est très
spécifique, les propositions éga-
lement qui se dévoilent au fil de
la lecture pour se cristalliser sur
une déclaration d’intention forte :
« entreprendre tout d’abord une
révolution de fait sans entrepren-
dre des réformes de fond ».

Les grandes lignes du modèle
de régulation proposé sont pré-
sentées après un constat dont la
tonalité et le fond évoquent les
développements déjà rencontrés
dans les ouvrages antérieurs ;
après une appréciation de la mise
en œuvre récente de réformes
structurelles ; après un jugement
très lapidaire sur les orientations
prises radicalement dans certai-
nes expériences étrangères ins-
pirant ponctuellement certaines
réflexions françaises.

Le constat ?
Implacable, sans appel, il se ré-
fère à la genèse de notre système
qui imprègne encore nos compor-
tements, ceux des institutions,
des structures, des profession-

nels, des usagers. Il se termine
par l’analyse des blocages cultu-
rels, institutionnels. « L’organisa-
tion du système n’est pas compré-
hensible par tous et ne permet pas
de décrire clairement les
contributeurs, les bénéficiaires et
les prestations du système de soins
[…] Où et comment débat-on pu-
bliquement de questions précises ?
Le débat est confisqué par les ex-
perts ».

Ces allégations évoquent les
impressions que l’on ressent
après un séjour à l’étranger, après
les entretiens que l’on a pu avoir
avec des responsables, des pro-
fessionnels, des usagers. Le
système de santé français est
un système qui se cache, un sys-
tème qui manque d’une percep-
tion commune des acteurs.
Bref, un système où le débat
sociétal qu’il devrait induire
entre les différents acteurs qui
le composent, compte tenu
des implications économiques
et sociales de son évolution,
n’existe pas

Sur quel processus
réformateur vivons-nous ?
Certaines espérances qui avaient
émergé il y a quelques années
voient l’horizon de leur réalisation
s’éloigner. Il en est ainsi de l’ins-
tauration de filières de soins, des
réseaux de soins dont l’absence
de définition empêche de bien
cerner les responsabilités des
différents intervenants, des types
de financement, des interventions
institutionnelles, structurelles ; de
l’informatisation, chantier monu-
mental qui nécessiterait une mise
en place progressive par étapes
successives, activité par activité.
La recherche de la qualité des
soins et d’un meilleur accès à la
connaissance en a pâti de façon
importante.

Des dossiers fondamentaux ne
cessent d’être repris : la tarifica-
tion hospitalière, la coordination
entre médecine de ville et méde-
cine hospitalière, entre secteurs
sanitaire et social.

Enfin le rôle dévolu désormais

système de santé

Santé : pour une révolution
sans réforme
Jean de Kervasdoué
Paris : Gallimard, coll. Le débat,
1999, 198 p., 110 F, 16,77 •

D ans son dernier ouvrage,
qui a sous-tendu sa leçon
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nération en fonction de la nature
du service proposé se substituant
au financement de structures hos-
pitalières ou des actes médicaux
qui n’ont actuellement aucun lien
avec la nature et la qualité des
prestations fournies. Le change-
ment d’optique est radical, il pro-
pose une gestion du système en
fonction du produit des activités
et non plus en fonction des struc-
tures existantes. L’impact sur ces
dernières est fort. Toute évalua-
tion du service rendu doit en ef-
fet avoir une incidence sur les
structures de soins et leurs mo-
dalités de développement.

Pour la mise en œuvre d’une
telle politique les services de l’État
doivent préparer le débat public
sur ce que doit être la politique
de santé. La gestion opération-
nelle, l’achat de services, doivent
revenir aux caisses et pour cer-
tains services aux mutuelles. Ces
dernières peuvent être, plus que
les caisses d’assurance maladie,
sélectives vis-à-vis des profession-
nels de santé.

Les contrats passés avec les
professionnels devront porter sur
la mise en œuvre conjointe de
modalités de gestion des risques
et de la formation, quitte à pro-
poser un nouveau type de rému-
nération (capitation, forfait) plus
gratifiant. Il serait nécessaire alors
d’instituer un conventionnement
individuel.

L’expertise médicale doit per-
mettre un choix de référentiels des
plus performants. La qualité doit
réconcilier la profession médicale
en se substituant au contrôle,
mais une qualité recherchée au
niveau individuel médecin-malade.
Là encore le changement par
rapport à ce que nous connais-
sons actuellement est radical : il
implique un renversement de la
charge de la preuve.

La région, lieu de rencontre et
de coordination, doit être confor-
tée comme base territoriale de
référence. Les agences régiona-
les de l’hospitalisation (plus tard,
les agences régionales de santé)
passeraient des accords avec les

Urcam pour organiser la restruc-
turation de l’offre de soins.

Propositions de bon sens qui
ont l’ambition de se présenter
comme révolutionnaires. La révo-
lution dont il est question ici se
situe par rapport à la nature du
constat fait par l’auteur et s’op-
pose à une « réforme de fond »
qui impliquerait l’écoute des si-
rènes libérales de certaines ex-
périences. Il s’agit d’instaurer une
nouvelle conception que chaque
acteur doit acquérir de son rôle
vis-à-vis de la santé, vis-à-vis de
la société et surtout de faire pré-
valoir une gestion de ce que l’on
veut obtenir du système sur une
gestion des structures.

On se demandera quel proces-
sus devra être suivi pour arriver
à faire converger l’ensemble des
acteurs vers ces objectifs. Mani-
festement, dans l’optique de Jean
de Kervasdoué, le rôle du politi-
que est déterminant dans la mise
en œuvre des stratégies néces-
saires. La responsabilisation des
acteurs est associée aux objec-
tifs les plus larges que doit pour-
suivre une politique de santé
définie de la façon la plus démo-
cratique.

Le projet se distancie d’une
responsabilisation qui implique-
rait l’organisation de la dispensa-
tion et du financement des ser-
vices de santé par les acteurs
directement intéressés et le déve-
loppement d’une concurrence
susceptible de proposer le meil-
leur service au meilleur prix.

Par ailleurs, la définition d’une
politique de santé implique de
définir le champ de la santé dans
le cadre d’un débat public dépas-
sant le domaine des soins pour
aborder la santé publique, et la
dimension sociale. Il s’agit de
développer une rationalité se
substituant au rationnement qui
existe de façon implicite actuel-
lement et demeure un domaine
d’experts.

Pour aller dans le sens de la
ligne directrice indiquée par
l’auteur on peut affirmer que le
système de santé français carac-

térisé par des relations fortement
imprégnées de corporatismes, de
références à des pouvoirs cons-
titués, a généré des blocages
institutionnels. De ce fait, les
conflits n’ont jamais été réglés
par des solutions de type struc-
turel. Ils l’ont été dans le cadre
de relations bilatérales entre
corporatismes ou entre l’État et
les représentants de chacun de
ces corporatismes. La spécificité
française est là, elle explique le
retard de la réflexion sur les ré-
formes de fond à adopter. Pour
Jean de Kervasdoué la nécessaire
prise en charge globale d’une res-
tructuration du système, pour des
raisons d’efficacité et de démo-
cratie, est fortement ancrée sur
l’initiative des pouvoirs publics en
matière de débat et d’orientations.
Elle se démarque fondamentale-
ment de certaines démarches ob-
servées dans certains pays étran-
gers qui ont axé la mise en œuvre
de leurs réformes sur un acteur
pivot (le médecin généraliste
fundholder en grande Bretagne ou
l’administration locale dans les
services nationaux de santé ou
caisses d’assurance maladie
auxquels on attribue une fonction
d’acheteur pour favoriser la con-
currence et fonder ainsi la ges-
tion du système sur des méca-
nismes microéconomiques).

Il reste à se poser la question
du type de relations qu’un tel
modèle peut suggérer. Sa mise
en œuvre permettra de mieux voir
que « l’on vient de loin ». Une
révolution par rapport à une ges-
tion structurelle traditionnelle,
mais aussi et surtout une révo-
lution culturelle qui implique un
repositionnement des acteurs en
fonction d’une nouvelle identité.

Marc Duriez

cine a reconnu aux
lieux et aux espaces
un rôle dans l’étiolo-
gie des maladies. Se
fondant sur une ap-
proche géographi-
que des problèmes
et sur le développe-
ment de modèles
d’analyse, au pre-
mier rang desquels
celui de la transi-
tion épidémiologi-
que, Emmanuel
Vigneron décrit,
dans cet ouvrage,
l’évolution de la
situation sanitaire en Polynésie
française.

La Polynésie française, ce sont

l’ouvrage, présenter ce qui cons-
titue l’essence même de la pé-
diatrie sociale, à l’époque où le
concept et la définition de la santé
s’étendent à des domaines plus
nombreux et plus vastes que les
seuls soins curatifs, et où « il est
à prévoir que, dans la décennie,
70 à 80 % des motifs de consul-
tation seront de nature
psychosociale. » : « Il ne doit pas

géographie
de la santé

Le territoire et la santé, la
transition sanitaire en Polynésie
française
Emmanuel Vigneron
Paris : CNRS éditions, coll.
Espaces et Milieux, 1999, 281 p.,
180 F, 27,44 •

D epuis Hippo-
crate, la méde-

pédiatrie

La pédiatrie sociale de A à Z
Joseph Jos
Paris : Flammarion, coll. Méde-
cine-Sciences, 1999, 280 p.,
250 F, 38,11 •

O n ne saurait mieux que
l’auteur dans la préface de
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67 îles habitées sur un total de
118, moins de 200 000 habitants
dont 130 000 sur l’île de Tahiti et
19 îles d’une population inférieure
à 100 habitants, cette répartition
très inégale de la population est
liée à l’abandon des îles lointai-
nes et à la concentration sur les
grandes terres. Le phénomène a
été accéléré brutalement par l’im-
plantation du centre d’expérimen-
tation du Pacifique.

L’analyse de la
mortalité et de la
morbidité montre
une nette césure
entre l’époque
préeuropéenne et
l’époque ultérieure.
Il semble, sans
qu’on en soit tout à
fait certain, qu’en
une centaine d’an-
nées, de l’arrivée des
européens à l’aube
du XXe siècle, la Poly-
nésie ait perdu les
neuf dixièmes de sa
population. Aux morts
violentes et aux mala-
dies infectieuses et pa-
rasitaires de la préhis-

toire s’ajoutèrent, en effet, de
nombreuses maladies importées

dont la part dans la mortalité fut
certainement prépondérante.

La prise en compte tardive du
bouleversement provoqué par l’ir-
ruption de maladies nouvelles con-
duisit, selon Emmanuel Vigneron,
à la mise en place accélérée au
XXe siècle d’un système de santé
« européen » totalement importé
qui se heurte à la dispersion géo-
graphique des hommes, souvent
isolés dans des îles peu accessi-
bles. Pour l’auteur, l’histoire de l’en-
cadrement sanitaire des îles po-
lynésiennes révèle « une contra-
diction insurmontée entre le refus
moral et humain des déséquilibres
et la création de fait d’inégalités
dans la desserte sanitaire, porteu-
ses de profondes différences socio-
spatiales qui en sont la traduction
géographique. » Avec 70 % de la
population, Tahiti concentre 82 %
des médecins, 96 % des pharma-
ciens, 78 % des dentistes et 85 %
des lits hospitaliers. L’inégalité de
l’offre de soins est criante entre
les îles du vent qui ont des taux
de densité médicale égaux ou
supérieurs même aux pays les plus
industrialisés et les îles sous le
vent dont les taux sont proches
des pays pauvres.

Aujourd’hui, un nouveau paysage

Et aussi…
santé mentale

Psychiatrie années 2000 :
organisations, évaluations,
accréditations
Viviane Kovess, Alain Lopez, Jean-
Claude Pénochet, Michel Reynaud
Paris : Flammarion, coll. Médecine-
Sciences, 1999, 352 p., 200 F, 30,49 •

sida

Les connaissances, attitudes,
croyances et comportements face
au sida en France : évolutions
1992-1994-1998
Paris : ORS Île-de-France, 1999, 156 p.

sexualité

La sexualité dans les sciences
humaines
Maria Andréa Loyola (dir.)
Paris : L’Harmattan, collection
Psychanalyse et civilisations,
1999, 267 p., 140 F, 31,34 •

soins

Alzheimer au quotidien
Éliane Aubert
Paris : L’Harmattan, coll. Études et
psychanalytiques, 1999, 172 p.,
110 F, 16,77 •

protection sociale

Concentration des dépenses et
grands consommateurs de soins
médicaux : France 1995
Laure Com-Ruelle, Sylvie Dumesnil
Paris : Credes, Biblio n° 1296,
172 p., 210 F, 32,01 •

hôpital

L’ISA et le PMSI : comment mieux
gérer les établissements
hospitaliers
Marie-Pierre Chaillet
Paris : Berger-Levrault, 1998,
253 p., 280 F, 42,69 •

politique de santé

Les pouvoirs publics et la
sécurité sanitaire
Revue française des Affaires sociales
Paris : La Documentation française,
1999, 150 p., 99, 71 F, 10,82 •

y avoir de barrière entre la méde-
cine technicienne ou scientifique
et la médecine psycho-
sociale, mais plutôt de
nombreuses passerel-
les, car elles sont com-
plémentaires. Ainsi,
pour traiter une muco-
viscidose, un diabète,
un asthme, une
hémoglobinopathie,
une myopathie, un
handicap sensoriel
ou mental, une hé-
mopathie maligne
ou un cancer, la
technicité est bien
sûr essentielle,
mais aussi l’abord psychosocial
des divers problèmes engendrés
ou révélés par la maladie ».

À ce titre la lecture de cet
ouvrage, bien que plus particuliè-

rement destiné
aux pédiatres
des centres de
protection mater-
nelle et infantile,
aux généralistes,
aux assistantes
sociales des mai-
ries et des servi-
ces de pédiatrie,
aux éducateurs,
est à recommander
à tout (futur) méde-
cin ayant à prendre
en charge des en-
fants et adoles-

cents.
Chacun des thèmes, classé par

ordre alphabétique, est aisément

repérable, abordé de façon pra-
tique, exhaustive, précise, avec
des références bibliographiques
appréciables.

Sera d’un intérêt particulier :
l pour les médecins : la des-

cription des structures d’accueil,
des textes réglementaires les ré-
gissant ;
l pour les non médecins ; celle

des pathologies et des examens
médicaux, en langage accessible.

La lecture des documents en
annexe, sigles et abréviations,
adresses utiles, modèles de cer-
tificats et le texte de la Conven-
tion des droits de l’enfant est
également recommandée.

Alice Viñas

épidémiologique s’est installé en
Polynésie française dont les ma-
nifestations essentielles sont l’es-
sor des pathologies du vieillisse-
ment et un nouveau rapport en-
tre maladies non transmissibles
et maladies infectieuses et para-
sitaires. Les premières sont cause
de vingt fois plus de décès que les
secondes alors que le rapport était
égal cinquante ans auparavant.

Les indéniables succès observés
en matière médicale n’empêche pas
les consommateurs d’identifier le
système de santé actuel comme
partie intégrante de la culture occi-
dentale, entraînant un certain ma-
laise identitaire de la population
polynésienne et une revalorisation
des médecines traditionnelles.

Partant de cette étude, Emma-
nuel Vigneron plaide pour le pas-
sage d’une logique de l’offre à une
logique de population fondée sur
l’analyse des besoins, plus cen-
trée sur le patient et plus prag-
matique. Cette dernière conduit
à une approche localisée des
questions sanitaires afin de fa-
ciliter leur prise en charge, appro-
che impulsée en particulier par
les géographes de la santé dont
l’auteur est un des initiateurs.

Diane Lequet Slama
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lois & réglementation

soins palliatifs souffrance psychique, à mainte-
nir la dignité du malade et à sou-
tenir son entourage. Dans le ca-
dre du schéma régional d’orga-
nisation sanitaire, ils sont
dispensés par les établissements
de santé mais également à do-
micile selon des conditions par-
ticulières définies par décret. Le
rôle et le cadre d’action du milieu
associatif, notamment dans l’ac-
compagnement de la fin de vie,
sont définis.

En complétant le Code du tra-
vail et selon diverses modifica-
tions législatives, ce texte ouvre
un droit nouveau pour l’entourage

loi vise deux objectifs.
Par l’insertion d’un nouveau livre

au Code de la santé publique, elle
donne le droit à toute personne
malade d’accéder à des soins
palliatifs et à un accompagne-
ment. Ces soins s’appliquent à
soulager la douleur, à apaiser la

Garantie du droit à l’accès aux
soins palliatifs
Loi n° 99-477 du 9 juin 1999

Ce pictogramme indique
qu’il s’agit d’actualité
européenne.

pollution

Programme d’action communau-
taire relatif aux maladies liées à
la pollution (1999-2001)
Décision n° 1296/1999 du
29 avril 1999

Conseil adopte un programme d’ac-
tion communautaire relatif aux ma-
ladies causées, déclenchées ou
aggravées par la pollution de l’en-
vironnement pour la période 1999-
2001. Ce programme dispose

maladies rares

santé humaine, le Parlement et
le Conseil de l’Europe ont adopté
un programme d’action sur les ma-
ladies rares pour la période 1999-
2003. Ces maladies, y compris
d’origine génétique, entraînent
une menace pour la vie ou une
invalidité chronique. Quoique
rares, elles touchent dans leur
ensemble un pourcentage non

Programme d’action communau-
taire relatif aux maladies rares
(1999-2003)
Décision n° 1295/1999 du
29 avril 1999

négligeable de la population et
justifient cette mobilisation.

L’enveloppe est de 6,5 millions
d’euros. En coopération avec les
pays tiers et les organisations
internationales, la Commission,
assistée d’un comité consultatif,
assure le suivi de ce programme.
L’objectif est la mise en place d’un
réseau européen d’information sur
les maladies rares à destination
des professionnels et des mala-
des et la promotion de la coopé-
ration transnationale. Les médi-
caments orphelins et le traitement
des agrégats font aussi partie de
ce programme.

d’une enveloppe de 3,9 millions
d’euros. La Commission, assistée
par un comité consultatif, est
chargée de la mise en œuvre des
actions et de la collaboration avec
des pays tiers et les organisations
internationales. Son objectif, axé
sur la prévention, consiste en
l’amélioration de la connaissance,
de la compréhension, de la circu-
lation de l’information sur ces
maladies. Ce programme vise
également à évaluer et à gérer les
risques pour la santé, notamment
par l’échange d’informations.

D ans la réalisation d’un haut
niveau de protection de la

C ette décision conjointe du
Parlement européen et du

S’ inscrivant dans la prise en
charge de la douleur, cette

actualité européenne

système de santé

Approbation de l’avenant n° 1 à
la convention nationale des
médecins généralistes du
26 novembre 1998
Arrêté du 12 août 1999

cins/caisses d’assurance mala-
die, ce texte concerne la mise en
œuvre de la télétransmission des
feuilles de soins électroniques
(FSE). Il précise les solutions
techniques à adopter, en laissant
au médecin le libre choix de l’équi-
pement et du réseau. Il fixe les
modalités et le montant de l’aide
financière qu’il perçoit.

D ans le cadre de l’organisa-
tion des rapports méde-

Et aussi…
saturnisme

Mesures d’urgence contre le
saturnisme
Décret n° 99-483 du 9 juin 1999

Risque d’intoxication par le
plomb des peintures
Arrêté du 12 juillet 1999

actualité française

du malade. En effet, il permet à
tout salarié du secteur public ou
privé, dont une personne parta-
geant son domicile fait l’objet de
soins palliatifs, de prendre un
congé de trois mois.

Pour assurer le suivi de ces
mesures, le gouvernement pré-
sentera un rapport au Parlement
et le Haut Comité de la santé
publique est chargé de dresser
un état des lieux.

CMU

Création d’une couverture
maladie universelle
Loi n° 99-641 du 27 juillet
1999 (Saisine du Conseil
constitutionnel du 30 juin 1999,
Décision du Conseil constitution-
nel n° 99-416 du 23 juillet
1999 et observations du
Gouvernement)

médicament

Fixation du prix du médicament
Décret n° 99-554 du 2 juillet 1999

Exercice du droit de substitution
(génériques)
Arrêté du 11 juin 1999

Marges des médicaments
remboursables (génériques)
Arrêté du 11 juin 1999

système de santé

Approbation de la convention,
transmission des feuilles de
soins électroniques
Arrêté du 12 août 1999



adsp n° 28 septembre 1999 79

médicament
générique

cancer

Agents cancérigènes-protection
des travailleurs
Directive 1999/38 du 29 avril
1999

vailleurs, cette directive du Con-
seil de l’Europe complète la liste
des agents cancérigènes en insé-
rant les agents mutagènes. Elle
reprend donc dans un tableau les
valeurs limites d’exposition au
benzène, au chlorure de vinyle mo-
nomère et aux poussières de bois
durs. Les États sont tenus d’inté-
grer dans leur réglementation cette
directive avant le 29 avril 2003.

formation

Libre circulation des médecins-
équivalence des diplômes
Directive 1999/46 du 21 mai
1999

le dispositif de reconnaissance
mutuelle des diplômes des mé-
decins. Elle arrête une nouvelle
liste de spécialités médicales
italiennes et espagnoles et pré-
cise leur terminologie, en modi-
fiant la directive 93/16 du 5 avril
1993. Les États membres sont
tenus d’intégrer ce texte dans leur
réglementation avant le 31 décem-
bre 1999.

D ans le cadre de la protec-
tion sanitaire des tra- C ette directive de la Commis-

sion européenne complète

Spécialités génériques et droit
de substitution du pharmacien
modifiant le Code de la santé
publique et le Code de la
sécurité sociale
Décret n° 99-486 du 11 juin 1999
(2e partie : décrets en Conseil
d’État)

tion et d’inscription des spécia-
lités génériques au répertoire des
génériques, et l’organisation de
celui-ci.
D’autre part, en cas de substitu-
tion, il définit les indications que
le pharmacien doit apposer sur
l’ordonnance et la feuille de soins.
(nom du médicament ou produit
délivré, forme pharmaceutique,
nouvelle posologie, timbre de l’of-
ficine, date, code)
En cas de refus, le prescripteur
doit apposer la mention manus-
crite « non substituable » sur l’or-
donnance. Le service du contrôle
médical peut alors lui demander
de motiver son refus.

D’une part, ce décret précise
les modalités d’identifica-

Alcoologie 1999 ; 21 (3) : 393-476

Éditorial
• Le but du traitement : la réalité, Charles O’Brien

Mémoires
• Les questionnaires de dépistage en alcoologie, Bertrand

Yersin
• Échelles d’évaluation de la sévérité de la dépendance à

l’alcool, Michel Lejoyeux, Jean Adès
• Quantification de la consommation d’alcool, Henri-Jean

Aubin, Samir Tilikete, Dominique Barrucand
• Les marqueurs biologiques de la consommation d’alcool,

François Schellenberg, Henri Mouray
• La consommation d’alcool en milieu étudiant. Enquête

épidémiologique, Hélène Leclef, Pierre Philippot
• Devenir à trois mois de 215 patients alcoolodépendants

traités par la natrexone. Une étude ouverte
multicentrique, Philippe Batel, Fabienne Pessione,
Philippe Michaud, Laurence Lauvin, Louis-Michel
Reliquet, Pascal Gache, Bernard Rueff

Alcoologie de terrain
• Évaluation des indications d’une postcure en intersecteur

d’alcoologie, Charles Boyer, Béatrice Julienne
• Alcool et sans abri. Une enquête du mouvement Vie Libre

menée en région parisienne, Daniel Dabit, Séverine
Ducrot

• Un nouveau programme de prévention du tabagisme au
service du médecin, Jean-François Etter

Congrès
• 10es rencontres annuelles de Elisad. Comment construire

et transmettre une information pour agir dans le domaine
des drogues et des addictions. Quel rôle pour les
professionnels de l’information et de la documentation ?
décembre 1998, Paris

Vie de la SFA
• Grossesse et alcool, 28 mai 1999, Lille
• Vidéothérapie et addictions, 14 juin 1999, Biarritz
• Prochaines réunions de la SFA. Nouveaux membres

Informations
• Annonces. Enseignement. Thèses et mémoires. Actuali-

tés. Agenda. Livres. Abonnement et adhésion

Alcoologie, Pr Jean-Dominique Favre,
101, avenue Henri Barbusse. 92141 Clamart Cedex
Téléphone et télécopie : 01 41 46 69 51

malades
étrangers

Conditions d’établissement des
avis médicaux concernant les
étrangers malades
Arrêté du 8 juillet 1999 relatif à
l’article 7-5 du décret n° 46-1574
du 30 juin 1946 modifié

sur l’entrée et le séjour des étran-
gers en France, ce texte impose
aux étrangers de faire établir un
rapport médical par un médecin
agréé. Ce rapport, précisant la
nature et l’évolution de la patho-
logie, est transmis au médecin
inspecteur de santé publique de
la Dass. Celui-ci rend un avis,
transmis en Préfecture, dont
dépendra la prise en charge de
l’étranger malade ou le renvoi
dans son pays d’origine. Ce texte
a été signé conjointement par la
ministre de l’Emploi et de la So-
lidarité et par le ministre de l’In-
térieur.

E n application de l’ordon-
nance du 2 novembre 1945
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calendrier

Paris
Le 21 octobre 1999
La place des mouvements
d’aide et d’accompagne-
ment des personnes en
difficulté avec l’alcool dans
les structures de soins
hospitalières
Journée nationale française
des Unités d’hospitalisation
d’alcoologie publiques et
privées
Renseignements
Pr Jean-Pierre Balmès
Service d’hépatho-gastroentérologie
et d’alcoologie
CHU Caremeau
BP 26
30029 Nîmes Cedex 4
Téléphone : 04 66 68 31 83
Télécopie : 04 66 68 69 27

Paris
Le 28 octobre 1999
Vieillir : un privilège ?
Rencontres parlementaires
sur la longévité organisées
par Denis Jacquat, secré-
taire de la Commission des
affaires culturelles, familia-
les et sociales de l’Assem-
blée nationale
Renseignements
M&M Conseil
13, rue du 4 septembre
75002 Paris
Téléphone : 01 40 20 15 44
Télécopie : 01 40 20 98 89

Strasbourg
Les 13 et 14 novembre
1999
Avancées sur l’alcoolisme
et la toxicomanie
Symposium organisé par
l’Association européenne de
psychiatrie
Renseignements
AEP
Mme A. Martin
Clinique psychiatrique
Hôpitaux universitaires
67091 Strasbourg Cedex
Téléphone : 03 88 11 54 06
Télécopie : 05 88 11 61 89

Marseille
Le 26 novembre 1999
Les adolescents sont-ils
toxicomanes ?
Journée thématique
Renseignements
Mme C. Dermadirossian
Service du Pr Rufo
Centre médico-psychologique de l’enfant
et de sa famille
CHU Sainte-Marguerite
13274 Marseille Cedex
Téléphone : 04 91 74 42 95
Télécopie : 04 91 74 46 09

Paris
Du 5 au 8 décembre 1999
Paris VIH 99 : pour une
solidarité renouvelée
4e Conférence internationale
sur la prise en charge extra-
hospitalière et communau-
taire des personnes vivant
avec le sida, co-parrainée
par l’Onusida, l’OMS, la
Fédération internationale
des sociétés de la Croix-
Rouge et du Croissant
Rouge, le Global Network of
people living with HIV/AIDS,
l’International Council of
Aids service organizations et
Ensemble contre le sida.
Renseignements
Bureau de la Conférence
Dixit Paris-VIH 99
71-73, rue Victor Hugo
92400 Courbevoie
Téléphone : 01 47 88 53 47
Télécopie : 01 47 88 56 63
Secrétariat scientifique
Paris-VIH 99
229, rue du Faubourg Saint-Martin
75010 Paris
Téléphone : 01 53 45 77/78
Télécopie : 01 53 26 45 75

Strasbourg
Du 6 au 8 décembre 1999
Nutrition
Journées francophones
Renseignements
Pr J.-L. Schlienger, Pr M. Hasselmann
Hôpital de Hautepierre
67098 Strasbourg
Téléphone : 03 88 12 75 97
Télécopie : 03 88 12 75 96
BCA
6, boulevard du Général Leclerc
92115 Clichy Cedex
Téléphone : 01 41 06 67 70
Télécopie : 01 41 06 67 79

Saint-Brieuc
Du 8 au 10 décembre 1999
Pour l’enfant, l’adolescent,
quels repères ?
Troisième édition des
Transéducatives de Saint-
Brieuc organisées sur
l’initiative de la direction
départementale de la Protec-
tion de la jeunesse des
Côtes d’Armor et de la ville
de Saint-Brieuc
Renseignements
Corinne Le Fustec
Service enfance-jeunesse-colloque
15, rue Vicairie
22000 Saint-Brieuc
Téléphone : 02 96 62 55 33
Télécopie : 02 96 62 56 52

Paris
Les 14 et 15 janvier 2000
Non-travail et risques de
santé
Congrès organisé par la
Fédération des Associations
pour la santé du non-travail
en France
Renseignements
Secrétariat du Dr Bertran
11, rue du Président de Gaulle
85400 Luçon
Téléphone : 02 51 56 20 87
Télécopie : 02 51 56 20 90Avec la collaboration du
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