LISTE DES ABREVIATIONS

ADMR : Aide a Domicile en Milieu Rural

ARS : Agence Régionale de Santé

ATIH : Agence Technique de I'Information sur I'HGapsation
AVC : Accident Vasculaire Cérébral

CH : Centre Hospitalier

CHNM : Centre Hospitalier du Nord-Mayenne

CHU : Centre Hospitalier Universitaire

CIM : Classification Internationale des Maladies

CNAM : Caisse Nationale d’Assurance Maladie

DAS : Diagnostic Associé Significatif

DES : Diplome d’Etude Spécialisées

DESC : Dipldme d’Etude Spécialisée Complémentaire

DGOS : Direction Générale de I'Organisation desaisoi

DIU : Dipléme Inter-Universitaire

DP : Diagnostic Principal

DPC : Développement Professionnel Continu

DR : Diagnostic Relié

DREES : Direction de la Recherche, des EtudesEdalliation et des Statistiques
ECN : Examen Classant National

EHPAD : Etablissement d’'Hébergement pour PersoAgeéss Dépendantes

EMSP : Equipe Mobile de Soins Palliatifs

ETP : Equivalent Temps Plein



FMC : Formation Médicale Continue
GHS : Groupe Homogene de Séjour
HAD : Hospitalisation & Domicile

HL : Hopital Local

D
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HPST : Hopital, Patients, SavInté, Territoir

ICO : Institut de Cancérologie de I'Ouest

INSEE : Institut National de la Statistique et &#gdes Economiques
JALMALYV : Jusqu'A La Mort Accompagner La Vie

LISP : Lits Identifiés de Soins Palliatifs

LMD : Licence Master Doctorat

MCO : Médecine, Chirurgie, Obstétrique

OMS : Organisation Mondiale pour la Santé

ONFV : Observatoire National de la Fin de Vie

PMSI : Programme de Médicalisation du Systeme afination
SAMU : Service d’Aide Médicale Urgente

SFAP : Société Francaise d’Accompagnement et desJalliatifs
SEP : Sclérose En Plaques

SLA : Sclérose Latérale Amyotrophique

USLD : Unité de Soins de Longue Durée

SP : Soins Palliatifs

SSIAD : Service de Soins Infirmiers a Domicile

SSR : Soins de Suite et de Réadaptation

T2A : Tarification A I'Activité

UE : Unité d’Enseignement

UREH : Unité Régionale d’Epidémiologie Hospitaliéme Région Centre-Val de Loire
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USP : Unité de Soins Palliatifs
VIH : Virus de I'lmmunodéficience Humaine

3C : Centre de Coordination de Cancérologie
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. INTRODUCTION :

Officialisés en France par la circulaire Laroque 1886 [1], les soins palliatifs se sont
considérablement développés sous linfluence dsiguus textes législatifs prolongés par
trois plans nationaux (annexel).

Cependant, le bilan d’évaluation du dernier progremachevé en 2012 [2], de méme que le
récent rapport de la Cour des Comptes [3], indigugume ces avancées sont encore
insuffisantes : I'offre hospitaliere présente despdrités régionales importantes, quantitatives
comme qualitatives, et 'accompagnement a domigigrtant souhaité par la majorité des
francais, demeure sous-investi.

Devant le vieillissement attendu de la populatibhdt 'augmentation de I'espérance de vie
chez des patients atteints de pathologies tredidiavdes, les soins palliatifs représentent donc
un enjeu de santé publique majeur, pour le gouweené comme pour les tutelles, dont la
mission est de veiller a I'accessibilité a des saia qualité sur leurs territoires d'influence, en
adaptant les préconisations nationales aux begoopes aux territoires de santé qu’elles
supervisent.

En Pays de la Loire, si I'offre en structures desalliatifs est cohérente avec les moyennes
nationales sur le plan quantitatif [2], ses aspguatlitatifs, en termes de fonctionnement réel
et de service rendu, restent a préciser. Ainsi,aabé de la parution du 4e plan de
développement des soins palliatifs, dans un comtdgtrévision de la loi Léonetti [5] et de
saisie de cette thématique par la Conférence ralgiate la santé et de 'autonomie (CRSA),

les soins palliatifs figurent parmi les prioritéd1®% de I’Agence régionale de santé (ARS).

La Mayenne, petit département dont la populationphstét agée et rurale [6], présente

d’'importantes difficultés d’acces aux soins, notantnde premier recours [6] pouvant

favoriser les hospitalisations : la densité de rogdegénéralistes y est de 76 pour 100 000
habitants contre 100 en Pays de la Loire et 106iaeau national. Pourtant, son taux

d’équipement en lits identifiés de soins palliafli$SP), proche du taux national, est inférieur

a la moyenne régionale [2].

Aussi, afin de fournir des éléments de réflexionvele d'une éventuelle adaptation de la
politique de santé, I'objectif de notre travail é&ffectuer un état des lieux de I'activité de
soins palliatifs en établissement sanitaire de Mi@eChirurgie Obstétrique (MCO) dans ce
département.

Compte tenu des spécificités relatives a la pratidas soins palliatifs pédiatriques, nous
avons choisi de restreindre le champ de notre édudke prise en charge effectuée chez
'adulte.
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.  GENERALITES

1. Définitions

Plusieurs organismes et associations de santémétde définir le concept de soins palliatifs.
Les définitions proposées par la Société Frangdilecompagnement et de soins Palliatifs
(SFAP), I'Organisation Mondiale de la Santé (OM8)Agence Nationale d'Accréditation et
d'Evaluation en Santé (ANAES) sont présentées pexan2.

L’ensemble des définitions ont en commun I'att@mgportée au confort physique et moral du
patient atteint d’'une pathologie grave ainsi qua sntourage.

2. Textes de référence

Depuis 1986, divers textes législatifs et 3 plaagomaux ont encadré le développement des
soins palliatifs, en intra comme en extrahospitali@ liste de ces références ainsi que leur
contenu sont présentés en annexe 1.

3. Structures

a. En établissement sanitaire :

Les politiques de santé ont pour objectif la diffasde la culture palliative dans la pratique
de I'ensemble des professionnels de santé. Néasmoantains dispositifs dédiés a cette
activité, dont les conditions de fonctionnementtsiéfinies dans le référentiel annexé a la
circulaire du 25 mars 2008 [7], ont été mis en @laour permettre un accompagnement
multidisciplinaire, gradué, des patients et dedguoches.

» Lits identifiés de soins palliatifs (LISP) :

Répartis dans les services de MCO, Soins de Stitle &kéadaptation (SSR) ou Unité de
Soins de Longue Durée (USLD) réegulierement conéend des fins de vie mais dont
l'activité n’est pas dédiée aux soins palliatiiss ILISP ne sont pas des lits physiques mais
correspondent a une organisation particuliére pegamiede répondre aux besoins des patients
en situations palliatives complexes et de leursipes.

En outre, I'identification de LISP dans un servagorise I'acceés a un financement majoré
par rapport a un séjour avec soins palliatifs estéindard, mais aussi la reconnaissance et une
meilleure lisibilité interne et externe de cetté\at.
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Leur attribution fait 'objet d’'une reconnaissaremntractuelle par les ARS.

* Unités de soins palliatifs (USP)

Destinées a accueillir les patients en situatiaikapives les plus complexes, elles disposent

d’'une équipe pluridisciplinaire entierement dédiéeette activité. De plus, des missions de
formation initiale et continue et de recherche Isomt confiées. Comme les séjours en LISP,
les séjours en USP font I'objet d’un financemenjare plus éleveé gu’en lit identifié.

Leur création entre également dans le cadre decennaissance contractuelle par I'ARS.

* Equipes Mobiles de Soins Palliatifs (EMSP)

Ces équipes, multidisciplinaires, ont pour misglerdiffuser la culture palliative dans les
services hospitaliers et, depuis quelques années,lds établissements meédicosociaux.
Elles interviennent auprés des equipes pour desedsret un soutien sans pour autant réaliser
directement les soins.

Leur référentiel de fonctionnement leur attribuealément des missions de formation
théorique, initiale et continue, et de recherche.

b. Sur le lieu de vie :

En appui des professionnels libéraux, plusieurpadisifs, spécifiques ou non des soins
palliatifs, peuvent participer a la prise en chaige patients sur leur lieu de vie.

* Services d'aide a domicile

Ces services apportent une aide dans I'accomplessiedes taches et des activités de la vie
guotidienne.

» Services de soins infirmiers a domicile (SSIAD)

Les SSIAD ont pour mission d'apporter les soingrrmiérs nécessaires (hygiene, soins
divers...) au maintien d'un patient &gé dépendant dtun patient handicapé ou atteint
d'une maladie chronique a son domicile.
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» Hospitalisation & domicile (HAD)

Disposant du statut juridiqgue d’établissements daté les équipes pluridisciplinaires,
appartenant a ces structures, ont une fonctionodedimation des professionnels libéraux
intervenant auprés du patient, et, en I'absenceyateonnel soignant libéral disponible,
d’effecteurs de soins. Les prescriptions sont garrehe effectuées par le médecin traitant.

Ces services peuvent intervenir au domicile prigmme en EHPAD (Etablissement
d’Hébergement pour Personnes Agées Dépendantes).

» Reéseaux de soins palliatifs

Les réseaux de soins palliatifs ont des missionscdeseil, de soutien aupres des
professionnels extra hospitaliers, mais aussi derdimation, permettant de mobiliser

'ensemble des ressources présentes sur le tegrppoiur cette prise en charge. Cependant,
contrairement aux services d’HAD, ils ne doivens @ substituer aux intervenants du
domicile pour la réalisation des soins.

4. Dispositif en Mayenne

a. En établissement sanitaire

Tableau |: Dispositif de soins palliatifs en Franet en Pays de la Loire en 2014: taux
d’équipemen{pourl00 000 habitants)

USP /100 000h | LISP /100 000h | EMSP/100 000h
France 2.09 8.2 0.66
Région 0.36 10.5 0.62
44 10.6 0.55
49 13.6 0.64
53 8.5 1.30
72 12.4 0.71
85 8.3 0.63

Source : DGOS — CPOM ARS Pays de la Loire
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Le taux d équipement en LISP de la Mayenne est le plus bas de la région avant celui de la
Vendée, mais légerement supérieur au taux national. Par contre, son taux d’équipement en
EMSP est deux fois plus élevé gu’'aux niveaux régional et national. La Mayenne ne dispose
pas d'USP. Seules |a Loire-Atlantique, le Maine et Loire et, depuis mars 2015, la Sarthe,
bénéficient d’ une telle structure.

b. Surlelieu devie
En appui, des professionnels libéraux, la Mayenne dispose :

- d'un réseau de soins palliatifs, le réseau Pallia 53, qui présente la particularité de
S appuyer sur les 4 EM SP du département,

- d'une structure d HAD dépendant du centre hospitalier (CH) de Laval, qui possede
deux antennes situées au CH Nord Mayenne et au CH du Haut-Anjou a Chéteau-
Gontier,

- dell1SSIAD,

- de13 servicesd aide adomicile.

Rapport- gratuit.com @
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Il METHODOLOGIE

Pour réaliser notre état des lieux, nous avonssclweffectuer deux types d’analyses
complémentaires :

- une description quantitative de I'ensemble de &€ de soins palliatifs des
établissements MCO du département, a partir dessbaki Programme de
Médicalisation des Systémes d’Information (PMSI),

- une description qualitative de l'activité réalistedes difficultés rencontrées dans les
services disposant de LISP au sein de ces étabksgs, par le biais d'entretiens
aupres de professionnels.

1. ANALYSE QUANTITATIVE

a. Source de données

Nous avons étudié les bases régionales scelléeM&i MCO fournies a 'ARS des Pays de
la Loire par I'Agence Technique de l'InformationrskHospitalisation (ATIH) pour les
années 2011 a 2013 au moyen du logiciel ACCESS.

Ce recueil permet une description des séjours gitalisation, a temps complet ou a temps
partiel, réalisés dans les établissements de pabtis et privés. Chacune des bases étudiées
comporte les informations administratives et mddsarendues anonymes, relatives aux
séjours qui ont pris fin au cours de I'année caméel[8,9,10].

Pour I'élaboration de certains de nos indicatenosis nous sommes appuyés sur une étude
menée par I'Unité Régionale d’Epidémiologie Hodmta en Région Centre-Val de Loire
(UREH) [11].

b. Indicateurs

Nous avons choisi de décrire la prise en chargeoars palliatifschez I'adulte,a I'échelle du
séjour, en distinguant :

- La consommation données épidémiologiques

Elle correspond aux séjours avec soins palliaé&iséspour les patients domiciliés
sur un territoire, quelle que soit la localisatioie I'établissement MCO d’accueil
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o Effectifs de séjours
0 Taux de recours bruts (pour 100 000 habitants)

- La production: données d’activité des établissements
Elle correspond aux séjours avec soins palliagitdisésau sein des établissements

MCO d’un territoire (Pays de la Loire (PDL) ou territoire de santélegle patient pris
en charge soit domicilié ou non sur ce territoire.

o Effectifs de séjours
o Profils de séjours :

= Age moyen (en annees)
= Age réparti par tranches (en %)
= Répartition des pathologies en (%)
= Proportion de séjours dont les soins palliatifsstibment le motif de
prise en charge (en %)
= Répartition des mouvements :
% Mode d’entrée et provenance (en %)
% Mode de sortie et destination : nombre de séjam4)
= Durée moyenne de s€jour (DMS) (en jours)

o0 Taux d’occupation des LISP (en %)

- Enfin, nous avons réalisé unmatrice production-consommation, permettant de
calculer, pour chaque territoire de santé :

o L’autosuffisance qui traduit la capacité d’un territoire a prendnecharge ses
propres patients.

0 Le taux d’attractivité correspondant a la part de la production de s&jdwn
territoire effectuée pour des patients domiciliésis autre territoire.

0 Le taux de fuite qui représente la proportion de la consommatios&jeurs
des patients d’un territoire, effectuée hors deeodtoire.

Nous avons choisi de présenter ces indicateurs:

- Pour la Mayenne, mais aussi, a titre de comparaetaelon les indicateurs :
* Pour les autres départements
* Pour la région des Pays de la Loire dans son erleemb
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- Selon le type de prise en charge en soins padlidiif standard, LISP, USP pour la
consommation),

- Pour chaque année de 2011 a 2013.
L’analyse sur 3 ans visait a augmenter la fiabdiéénos données et a rechercher une
eventuelle tendance évolutive des parametres étudié

c. Méthode de calcul des indicateurs :

» Distinction de la consommation et de la production

- Les séjours correspondant a la consommation des g@hiatifs des habitants de la
Mayenne ont été repérés au moyen abule géographique de résidencegui se
substitue au code postal.

- Les séjours correspondant a la production desigtabhents de la Mayenne et des
Pays de la Loire ont été repérés au moyenumnéro FINESS epmsi

* |dentification des cas :

Le code correspondant a une prise en charge es galimtifs est [&515 du chapitre XXI de

la CIM 10. Sa saisie nécessite la présence deragitétablis par la Caisse Nationale
d’Assurance Maladie CNAMTS [12]. Selon le guide hugtologique de production des
informations du PMSI faisant référence pour chaalestrois années étudiées [8,9,10] il doit
étre renseigné en Diagnostic Principal (DP) (loeslgs soins palliatifs constituent le motif de
prise en charge dans une des unités fréquentéesuas du séjour), sinon en Diagnostic
Associé Significatif (DAS). Lorsque les soins patilis constituent le motif de prise en charge
principale, le code Z515 doit étre complété par diagnostic relié (DR) indiquant la
pathologie justifiant les soins palliatifs.

Afin de prendre en compte I'ensemble des séjoues avins palliatifs, nous avons choisi de
sélectionner tous les séjours comportant le codes Z§ue celui-ci figureen DP et /ou en
DAS.

De maniere a faciliter les analyses, nous avon8 areebase soins palliatifsregroupant
'ensemble de ces séjours pour les années 20113 20
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* ldentification du type de prise en charge :

- LISP

Le passage en LISP est renseigné au moyen dechiredir LISP [8,9,10] qui prend alors la
valeur 01. Sous réserve que le code Z515 soit igm&sen DPle séjour est alors classé dans
le Groupe Homogene de séjo@HS) 7993correspondant a un tarif majquér rapport a une
prise en charge en lit standard [13].

Afin de prendre en compte I'ensemble des séjourkI8R, que Z515 soit renseigné en DP
et/ou en DAS, nous avons retdiindicateur LISP codé 01.

- USP (pour la consommation uniquement)

Le passage en USP est quant a lui renseigné aunnaoyade 08 (08Cpour 2012 et 2013)
dans lindicateur UM [8,9,10]. Si le code Z515 esmtseigné en DRela permet le classement
du séjour dans I6HS 7994dont le tarif est majorpar rapport a un séjour en LISP [13].

Afin de prendre en compte I'ensemble des séjourkI8R, nous avons reterlindicateur
UM codé 08 ou 08C.

 Taux de recours

Les taux de recours aux soins palliatifs relatifisx @années 2011, 2012 et 2013, ont été
calculés en utilisant les résultats du recenserdenpopulation de l'Institut national de la

statistigue et des études économiques (INSEE) pesirannées 2008, 2009 et 2010
respectivement [14].

* Données démographiques :

Concernant I'age, nous avons sélectionné les seprg personnégées de 18 ans ou plus.

» Pathologies :

Chaque séjour avec soins palliatifs peut companber ou plusieurs pathologies renseignées
en DP, en DR ou en DAS. Afin de simplifier la dgsiton, nous avons choisi d’attribuer a
chaque séjour une seule pathologie. Pour cela :

- Nous avons attribué a chaque code CIM 10 autreZ§dé&, un code correspondant a
'un des 7 groupes de pathologiesusceptibles de nécessiter des soins palliatifs,
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définis par TUREH (annexe3) d’apreés la liste éimlplar 'Observatoire National de la
Fin de Vie (ONFV) et modifiée par la Direction d@ Recherche, des Etudes, de
I'Evaluation et des Statistiques (DRESS) [15] :

1: tumeurs

N

. pathologies neurovasculaires et cardiovascu@air
3 : démences

4 : maladies neuromusculaires (sclérose en plaq6&s$®) et autres maladies du systeme
nerveux)

5 : pathologies chroniques des voies aériennes

6 : Virus de lI'immunodéficience Humaine (VIH), iff@ance hépatique, hépatites
chroniques

7 : autres pathologies

Lorsqu’aucun code n’était renseigné ou n'appardistEms la liste précédemment citée, le
code 99 lui était attribué.

99 : pathologie hors liste UREH ou non renseignée

- Nous avons ensuite retenu pour chaque séjour uncsei@, en nous basant sur
I'algorithme appliqué par 'TUREH (annexe 4).

e Durée moyenne de séjour

Dans le calcul de la DMS, afin de tenir compte gdases en charge d’'une seule journée,
renseignées dans le PMSI par une durée de 0 jous, avons converti les durées de 0O jour en
1 jour.

¢ Mouvements:

- Mouvements depuis et vers le domicile, privé otifunsonnel

Des erreurs de saisie, fréequentiss mouvements d’entrée et de sortie relatifs ADHsous-
estimation proche de 30%j aux établissements médicosociacoglés en tant qugomicile
ont été constatées par la cellule PMSI de 'ARSRiggs de la Loire.
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Afin de limiter ce biais, nous avons choisi de ocegrer ces 3 modalités dans la modalité
« domicile ».

- Mouvements depuis et vers d’autres structures ithe so

Afin d’améliorer la lisibilité des résultats, noagons choisi de regrouper les mouvements de
mutation et transfentelatifs :

% au SSR, dans la catégo®eésSR »
+« ala psychiatrie, dans la modalitésychiatrie »
+ aux USLD, dans la modalit¢ USLD »

- Les modalitéx urgences ®t« déces n’'ont pas été modifiées.

+ Autosuffisance et flux

Ces indicateurs sont calculés ainsi :

- Autosuffisance production du territoire / consommation de cettare.

- Taux d’attractivité= production du territoire pour des patients domg hors de ce
territoire / production totale du territoire.

- Taux de fuitee consommation hors du territoire / consommatatalé de ce territoire
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2. ANALYSE QUALITATIVE

a. Structures concernées

Afin d’effectuer une description exhaustive de fieité de ces structures, nous avons choisi
d’inclure dans notre étude chacun des 7 servicesernés:

* Au CH Nord-Mayenne : le service de médecine pobwed a orientation
gériatrique (3LISP)

* AuCHde Laval :
= |e service de pneumologie (1 LISP)
= e service de gériatrie (2 LISP)

e Les services de médecine de 3 HL :
= Ernée (5 LISP)
= Evron (4 LISP)
= Sud Ouest mayennais (5 LISP répartis entre les siee Rénazé et
Craon)

b. Population interrogée

Afin de décrire précisément l'activité de ces dmoes, nous avons choisi d’interroger les
deux référents soins palliatifs, médical et soignde chaque service.

En I'absence de référent médical ou soignant ifiénte cadre de santé devait nous orienter
vers un autre professionnel tres impliqué dan gette en charge.

Cc. Support

Afin de recueillir 'information la plus large, neuavons choisi d’effectuer des entretiens
semi-directifs.

Notre guide d’entretien (annexe 5) visait a abotdgthémes suivants :

- Le profil des patients pris en charge en LISP

- Les modes d’admission et motifs de prise en charge
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- Les moyens organisationnels disponibles et lesicdifées rencontrées par
I'équipe concernant:

» la prise en charge au sein du service
* la continuité des soins

- Les enjeux des soins palliatifs pour les mois arven

En début d'entretien, chaque professionnel deva#t @formé du fait que I'objectif était
d’appréhender la prise en charge en soins padlidihs sa globalité :

- L’attention au patient mais aussi ses proches,

- Les aspects médicaux, psychologiques et sociaux.

Des rappels étaient prévus :

- pour le recueil des moyens organisationnels mispkte : afin de rechercher
'ensemble des intervenants, collaborations et meyeatériels cités dans la circulaire
du 25 mars 2008 [7] présentant les référentielfotetionnement des différentes
structures de soins palliatifs.

- Concernant la recherche des difficultés rencontpged’équipe : sur I'acculturation,
la formation, 'offre en LISP et les interventiodes EMSP.

d. Modalités d’entretien et traitement de I'informatio

Les professionnels devaient étre contactés pahétee, individuellement pour leur permettre
de s‘exprimer librement.

Sous réserve d'obtention de l'accord de linternvdewes conversations devaient étre
enregistrées afin de faciliter la retranscriptibtianalyse des informations recueillies.
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e. Reéalisation

Nous avons meng, entre le 15 juillet et le 16 octobre 2015, 12 entretiens tél éphoniques d’ une
trentaine de minutes auprés de :

- 6 médecinsdont :

» 4 référents soins paliatifs, I'un d’entre eux occupant également le poste de
responsable de |’ EM SP de son établissement,
» 2 médecins non référents tres impligqués dans cette prise en charge.

- 6 soignants (5 infirmieres et 1 cadre de santé) parmi lesquels:

o 5 référents soins paliatifs, dont 3 exercent également a mi-temps au sein de
I"EM SP de leur établissement,
» 1 soignant non référent trés impliqué dans cette prise en charge.

Afin de mieux appréhender le dispositif de soins palliatifs de la Mayenne, notamment le
fonctionnement du réseau PALLIA 53, et les actions entreprises a son niveau, nous avons
également eu des échanges avec le médecin coordonnateur de ce réseaul.

Avec |'accord des professionnels interrogés, chague entretien a pu étre enregistré puis
secondairement retranscrit sous forme de verbatim permettant de réaliser une analyse
thématique.

Dans le but de respecter |I'anonymat des réponses, e verbatim ne figure pas en annexe de ce
manuscrit. Cependant, certains extraits ont été insérés, a titre d’illustration, dans la synthese
présentée ci-apres.

Rapport- gratuit.com @
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IV. RESULTATS

1. ANALYSE QUANTITATIVE
a. Consommation

« Consommation globale : effectifs de séjours et @ixecours bruts

Tableau Il : Consommation globale (nombre de séjour

GLOBAL

2011 2012 2013
44 2513 2603 2541
49 1547 1440 1512

53 800 925 876
72 1901 1880 1791
85 1152 1250 1184
PDL 7913 8098 7904

taux de recours (séjours/100 000hab)
500.0
450.0
400.0 — 44
350.0 —149
300.0 53
0  —— =

250.0 72
200.0 85
150.0
100.0

50.0

OO T T 1 année
2011 2012 2013

Figure 1 : Taux de recours bruts (séjours/100 G) h

Entre 2011 et 2013, la consommation globale dausgjavec soins palliatifs des Mayennais a
Iégérement augmenté. En 2013, proche de 900 séau@n, elle représente plus de 10% de
la consommation de soins palliatifs des Pays dmile (Tableau Il). Son taux de recours est
le plus élevé de la région, aprés celui de la 8gfigurel).
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« Consommation selon le type de prise en charge broae séjours

Tableau Il : Consommation selon le type de prisetgarge (nombre de séjours)

lit standard LISP USP
2011 2012 2013 2011 2012 2013 2011 2012 2013

44 1570 1476 1510 943 1127 1031 179 180 186

49 880 861 832 667 579 630 87 104 102

53 450 581 538 350 344 338 12 14 15

72 1110 1041 1012 791 839 779 3 4 9

85 923 980 958 229 270 226 18 6 11
PDL 4933 4939 4850 2980 3159 3054 299 308 323

Sur les 3 années, pour les habitants de la Mayeomene chez I'ensemble des ligériens, la
prise en charge en lit standard est la plus frégusaivie par la prise en charge en LISP puis
en USP. En 2013, en Mayenne, la proportion de sejoour soins palliatifs est de 60% en lit

standard, 38%, en LISP et 2% en USP, contre 59% &74% respectivement au niveau

régional (tableau Il1).

b. Production

» Effectifs de séjours

Tableau IV: Production globale de soins palliafifsmbre de séjours)

Global

2011 2012 2013
44 2807 2916 2781
49 1661 1540 1606
53 693 845 800
72 1987 1915 1842
85 877 936 915
PDL 8025 8152 7944

Tableau V: Production de soins palliatifs selotyfee de prise en charge (nombre de séjours)

it standard LISP
2011 2012 2013 2011 2012 2013
44 1732 1638 1605 1075 1278 1176
49 965 922 912 696 618 694
53 402 526 485 291 319 315
72 1198 1099 1088 789 816 754
85 759 813 816 118 123 99
PDL 5056 4998 4906 2969 3154 3038

Comme pour la consommation, entre 2011 et 203 &0dduction de séjours de soins palliatifs
a légerement augmenté en Mayenne et est globalestadsie au niveau régional. Proche de
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800 séjours par an, la production départementgdeesente pres de 10% de la production
régionale (Tableau IV).
De méme que pour la consommation, dans I'ensenddedépartements, la production de

séjours en lit standard est plus élevée que laygtah de séjours en LISP. Ainsi, en 2013, en
Mayenne, 61% des séjours ont lieu en lit standantre 39% en LISP, contre respectivement

62% et 38% au niveau régional (Tableau V).

» Profils de séjours en LISP

Notre analyse qualitative étant restreinte auxisesvdisposant de LISBeuls les profils de
séjour correspondant aux LISPont été analysés et sont présentés ci-dessous.

Tableau VI: Age moyen en LISP (en années)

Mayenne Pays de la Loire
2011 2012 2013 2011 2012 2013
76.6 71.3 78.1 70.5 70.4 70.8

Tableau VII: Age réparti par tranches en LISP (eén %

Mayenne Pays de la Loire
2011 2012 2013 2011 2012 2013
18-39ans 1% 0% 2% 2% 2% 2%
40-74ans 35% 36% 28% 53% 54% 54%
>=75ans 64% 64% 70% 45% 44% 44%

Tableau VIII: Répartition des pathologies en LI8R o)

Mayenne Pays de la Loire
2011 2012 2013 2011 2012 2013
tumeur maligne 73% 74% 64% 87% 87% 86%
cardio/neurovasculaire 12% 12% 14% 5% 5% 5%
neuro-squelettique 6% 3% 5% 2% 2% 2%
respiratoire chronique 1% 0% 3% 1% 1% 1%
démence 2% 3% 4% 1% 1% 2%
VIH hépatite chronique 0% 2% 2% 1% 1% 1%
autre 3% 3% 4% 2% 1% 2%
hors liste UREH/non précisée 3% 2% 3% 2% 1% 1%
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De méme que pour la consommation, en Mayenne codans le reste de la région, les
patients bénéficiant de soins palliatifs sont glidgés. Toutefois, au niveau régional, les
patients sont légérement plus jeunes (tableaux VIig

En Mayenne comme dans le reste de la région, jesirséavec soins palliatifs concernent

essentiellement les patients atteints de pathadog@mncéreuses. Les pathologies
cardiovasculaires et les pathologies neuro-sqiggled viennent ensuite. Leur fréquence est
cependant moins élevée au niveau régional (tatMégu

Tableau IX: Séjours motivés par une prise en changsoins palliatifs en LISP (en %)

Mayenne Pays de la Loire
2011 2012 2013 2011 2012 2013
97% 87% 97% 96% 94% 96%

En Mayenne comme en Pays de la Loire, les soindiaffal constituent presque
systématiqguement le motif de prise en charge dearséen LISP (tableau IX).

Tableau X: Modes d’entrées et provenance en LISPAe

Mayenne Pays de la Loire
2011 2012 2013 2011 2012 2013
mco 33% 31% 28% 18% 18% 18%
SSR 8% 6% 9% 4% 5% 5%
UsLD 1% 1% 1% 0% 0% 0%
PSYCHIATRIE 0% 0% 0% 0% 0% 0%
DOMICILE 35% 42% 42% 54% 57% 57%
URGENCES 22% 20% 19% 23% 20% 20%

De méme qu’en Pays de la Loire, en Mayenne, lessaiims des patients bénéficiant de
soins palliatifs s’effectuent le plus souvent diemeent depuis le domicile ou par le biais des
urgences. Viennent ensuite les transferts direefsuid un autre établissement MCO. En
Mayenne, on observe également des entrées depaRedans 10% des cas, et, rarement en

provenance d’'USLD (tableau X).

Tableau XI: Durée moyenne de séjours (DMS) en L(ESPjours)

Mayenne Pays de la Loire
2011 2012 2013 2011 2012 2013
21.8 215 23.0 17.6 17.5 17.8
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Sur les 3 années, en Mayenne comme en Pays dérda laoDMS observée en LISP, proche
de 3 semaines, est plus élevée qu’en région. Gnégatlement une lIégére augmentation, plus

élevée au niveau du département (tableau XI).

Tableau XlI: Répatrtition des modes de sortie etin@isons en LISP (en %)

Mayenne Pays de la Loire
2011 2012 2013 2011 2012 2013
DECES 64% 59% 63% 56% 55% 56%
DOMICILE 19% 25% 22% 23% 26% 25%
Mco 5% 7% 7% 4% 4% 3%
SSR 9% 8% 7% 16% 14% 15%
usLD 2% 1% 2% 1% 0% 1%
PSYCHIATRIE 0% 0% 0% 0% 0% 0%

De 2011 a 2013, en Mayenne comme dans I'ensembla digion, plus de la moitié des

séjours avec soins palliatifs se terminent pardeed du patient. Leur fréquence est plus
importante au niveau du département. En Mayenseel®urs au domicile, moins fréquents
gu’en région, concernent moins d'un quart des sgjoues mouvements vers le SSR sont

également plus rares, et concernent moins de 5%éjasrs (tableau XIlI)).

= Taux d’occupation

taux d'occupation
160%
140%

120%
e — établissement 2

100% +——
~——
80% K établissement 3
— \ ——établissement 4

60%
40% établissement 5

20%
0% . . | année
2011 2012 2013

— établissement 1

Figure 2: Taux d’occupation des LISP selon leslitsdments (en %)

Entre 2011 et 2013, les LISP des établissementdad®layenne présentent des taux
d’occupation élevés, pouvant dépasser 100% datesres structures (Figure 2).
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c. Flux

Tableau XIllI: Indicateurs de flux, tous types dise@ren charge

dep 2011 2012 2013
autosuffisance fuites attractivité |autosuffisance fuites attractivité |autosuffisance fuites attractivité
44 1.12 0.03 0.13 112 0.04 0.14 1.09 0.05 0.13
49 1.07 0.09 0.16 1.07 0.10 0.16 1.06 0.11 0.16
53 0.87 0.17 0.05 0.91 0.12 0.04 0.91 0.12 0.04
72 1.05 0.09 0.13 1.02 0.10 0.11 1.03 0.11 0.13
85 0.76 0.27 0.05 0.75 0.29 0.05 0.77 0.27 0.06

Entre 2011 et 2013, en Mayenne comme dans lessalggartements, l‘autosuffisance et les
indicateurs de flux sont globalement stables.

Malgré une légére augmentation, I'autosuffisanceaddayenne reste inférieure a 1. Son taux
de fuite, le plus élevé de la région apres celuiad€endée, diminue mais reste supérieur a
10%. En 2013, sur 108 séjours réalisés hors durdpant, 96 concernent les départements
limitrophes : Loire-Atlantique, Maine et Loire, Ha&, llle et Vilaine, Manche, Orne et
Calvados. Les séjours restants ont lieu en lIErdace.

Enfin, I'attractivité des établissements de la May& la plus basse de la région, reste stable
sur les 3 ans (tableau XiIlI).
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2. ANALYSE QUALITATIVE

a. Profil des patients pris en charge en LISP

Dans I'ensemble des établissements, la majoritéatsnts pris en charge sont des personnes
agéegmais quelques cas de sujets plus jeunes sont égatieapportés.

L’ensemble des professionnels déclarent prendrechemge des patients essentiellement
atteints de cancer Selon les établissements, sont également citéss phthologies

neurologiques (accident vasculaire cérébral (AVGg@étition, sclérose en plaques (SEP),
Maladie de Parkinson, sclérose latérale amyotraghi{®LA)), les insuffisances cardiaques,
respiratoires et rénales, Un hoépital local prendlegent en charge des patients jeunes

porteurs de handicaps trés lourds.

Selon les établissements, les patients atteintsudeer pris en charge en LISP peuvent étre au
stade palliatifavec ou sans traitement « curatif » de type chouioadiothérapiegu plutdt en
phase terminale.

b. Modalités et circonstances d’admission

Dans lI'ensemble des services, les patients béasficde soins palliatifs sont admis
directement, depuis un autre établissement MCO epuid leur domicile (privé ou en

moindre proportion, institutionnel).

En CH est également évoquée I'admission fréqueantéebiais des urgences.

Des passages en LISP en cours de séjour sont égdlgrossibles, notamment dans un
établissement

Les transfertddepuis un établissement sanitaire, parfois dargadze d’'un rapprochement
familial, concernent surtout les services de carlogie, du département ou des départements
limitrophes, au moment ou lindication palliativeteposéel ’admission directe depuis le
domicile privé, le plus souvent avec adressage par le rrédedtant, est motivée par la
lourdeur de la prise en charge pour l'aidant ou ges difficultés de prise en charge par le
meédecin lui-méme ; la douleur et l'altération détdt général sont fréquemment citées. Les
admissions depuies EHPAD plut6t extrahospitalieres, concernent des cas piumplexes

ou en phase plus avanceée.

Les admissions par le biais degences sont souvent liées a des difficultés d’anticipatile

décompensations par le médecin traitant, mais auasnéconnaissance, par ces derniers, des
services pratiquant les soins palliatifs. Des pdgise présentent également suite a un refus de
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prise en charge par le service d’origine, notamnuentancérologie ; souvent, le lien avec
leur médecin traitant est distenducgacpeut étre aussi des malades de CHU ou on Iglitr:a

« On vous reprendra au moindre », et puis vousza#es bien que sur ¢a... y a un probleme
aigu ou ils ont pas de place a... ce moment-la et derdébarquent aux urgences parce que
le conjoint panique, le malade a mal... et que... ois@sdes dossiers vierges, on a rien et...
ca je fais que le dire que c’est néfaste ».

c. Moyens organisationnels

+ Référents

Sur les 7 services étudiés, tous disposent d'ugrag@f soignant, 5 disposent d'un référent
médical désigneé.

« Formation

Dans chaque unité étudiée, au moins un médecinemwlun Dipldme universitaire (DU)
soins palliatifs (sauf dans un service), I'ensentd®s référents soignants disposent d'un DU
ou sont en cours de formation et la majorité dsqamel soignant a bénéficié d’'une formation
aux soins palliatifs (dispensée par 'TEMSP ou paorganisme extérieur).

 LISP

A l'exception d’'un service, toutes les unités éfedi bénéficient de temps de personnel
supplémentaire. Toutefois, dans 2 services, coresé résume du temps de psychologue. Le
ratio de personnel accordé n’est pas dédié aux &R partagent leur activité entre tous les
patients du service.

* Intervenants
L’ensemble des services propose le recours a uyeh@®gue et a une assistante sociale,
ainsi qu'a d’autres professionnels : kinésithérameergothérapeute, art-thérapeute, socio
esthéticienne... selon les établissements. Seuls/itee sollicitent les bénévoles JALMALV
méme si tous les référents indiquent qu’ils peuyedaire appel.

o Staffs et EMSP
Dans I'ensemble des services, des staffs soingfifall pluridisciplinaires sont organiseés,

systématiqguement, sinon régulierement, en préselecd EMSP. Temps d’échange, ils
permettent d’aborder la prise en charge palliattees sa globalité, pour tous les patients

33



concernés, sinon pour les cas les plus complexad ®tamment évoqueés : les décisions
d’arrét de traitement, le traitement de la doulées,demandes d’euthanasie de la part de la
famille et I'hypothése d’'un retour sur le lieu die.vDans un service, les proches peuvent
€galement étre rencontrés a cette occasion.

En dehors des staffs, des interventions de 'EMSBR g£galement possibles, plutét par
téléphone en HL.

* Moyens matériels

Tous les services de notre étude sont equipésalalrls seules avec possibilité de mise a
disposition d’un lit d’appoint pour les prochesyal’salon des familles et d’'une salle de staff.

« USP

Les échanges téléphoniques avec les professiodeglgSP de la région et des départements
limitrophes, sont, selon les services, rares vimegistants, de méme que les transferts vers
ces unités.

d. Difficultés et besoins

e Liées aux conditions d’admission

Deux référents médicaux déplorent le manque desrmesion a I'admission de patients

nouveaux, souvent effectuée par le biais des ueggerls évoquent un défaut d’anticipation

par les médecins traitants et par les servicesatieécologie : &ouvent les cancéros les

gardent jusqu’au bout et méme des fois trop longgeravant de les transférer dans les lits de
palliatif quoi. Souvent, il y a une intervention ldefamille, en disant « He he stop... » ou du
meédecin traitant, en disant : « Ou est-ce qu’'oneshla... ? Est ce qu’on pourrait pas faire

une hospitalisation plus proche pour... que ce doi$ facile pour la famille et puis puisque

vous arrétez tout traitement... ».

Dans un hopital local, les deux professionnelsriatgs pointent le défaut d’'information par
les cancérologues de certains patients et de [@maches concernant le passage en soins
palliatifs, ce qui les contraint a effectuer euxnmeécette annonce.

e Acculturation et formation

L’acculturation et la formation des soignants spgfées satisfaisantes par I'ensemble des
professionnels interrogés Je peux vous dire que les infirmieres sont... ekelsadtent pas,
non, mais pour venir au staff y a aucun souci guoie renouvellement des compétences ou
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'accés a certaines formations plus spécifiquetngsde bouche, « toucher-massage ») sont
cependant évoqués par certains soignants.

Selon quelques soignants, certains médecins soptesx frileux », notamment a I'arrét des
thérapeutiques curatives, mais les staffs avec 8EMavorisent le cheminement vers cette
prise en charge. Une manque de formation aux guafigatifs de certains professionnels
médicaux est également évoqué, notamment en I'absege participation au stafkcIl y a
des médecins qui sont moins a l‘aise avec lesetrants pour la douleur, pour I'anxiété,
donc la... les équipes sont plus en difficulté pgpat a ¢ca. ».

 LISP

La quasi-totalité des professionnels interrogéslagéct disposer d’un nombre de lits
identifiés insuffisant, de maniére réguliere simmrmanente « On fait beaucoup plus de
soins palliatifs que nos lits dédiés » ; « C'edtemment insuffisant »Les professionnels d’'un
seul établissement considérent leur offre en LISMRme « correcte », dans la mesure ou les
périodes de surplus alternent avec des périodesgalumes, aboutissant a un équilibre sur
'année.

L’insuffisance se traduit par une surcharge deditgpour le personnel, source de stress et de
frustration pour les soignants et parfois pourdasents et leurs proches:On arrive a des
situations ou ¢a entraine une frustration, je peres deux cétés. C’est difficile a gérer. »

Des refus d’admission, rares, peuvent toutefoigesur: « Ca peut arriver si on est dépassé
au niveau du nombre de lits et que la prise en ghates gens qui sont dans le service est
déja tres lourde... On a un supplément temps au migegnants mais il y a des limites
humaines qui font qu’'on peut pas prendre pour prendans... Aprés... On essaie
toujours... ».Dans l'une des unités qui ne disposent pas d'Edighants majorés, les refus,
initialement rares, sont devenus plus fréquents'&ssurant toutefois de I'existence d’autres
possibilités d’accueil.

« EMSP

L’apport des EMSP est jugé tres positivement pandgorité des professionnels, tant du point
de vue de la réactivité que de la qualité des regmapportées<: C’est tres constructif ».

Néanmoins, certains médecins sont moins satisfaieix référents qui estiment disposer
d'un niveau de formation suffisant au sein de léguipe pour cette prise en charge,
expriment la difficulté d’assurer les staffs alorse I'équipe du service est déja surchargée ;
deux autres médecins déplorent I'absence d’EMSRiitaet le week-end« Nous, les week-
ends, les situations, elles sont souvent aigues. .hei; 'un d’entre eux pointe également un
mangue de réactivité en semaine.
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« Autres difficultés

Deux référents médicaux évoquent des difficultésanty a I'application des textes
reglementaires. Elles concernent le défaut de mmessson des référentiels de fonctionnement
des LISP, le caractére chronophage et inadapta ttadabilité demandée dans le cadre des
LISP :« on n'a pas le méme vocabulaireet la nécessité d’assurer des gardes et astrégntes
week-end alors que les jeunes générations ne ledent pas

Enfin, un médecin exercant en HL évoque les difté&su propres a la pratique des soins
palliatifs dans ce type d’établissement. Il s’aditjne part, du tiraillement des équipes entre
les pratiques de plusieurs médecins traitantsd'aytre part, de la particularité du lien
pouvant exister entre patients et soignants dwéaitappartenance a un méme territoire.

e. Retours sur la qualité de la prise en charge

L’ensemble des professionnels indiquent recevauliérement des retours favorables de la
part des proches sur la qualité de la prise engeheaffectuée« il y a surtout toutes les
cartes de remerciements, le livre d'or qui a été em place, et puis ce retour des familles qui
aprées reviennent régulierement nous revoir aprés.gul

f. Continuité des soins

e Retour sur le lieu de vie :

= Moyens organisationnels

En appui des intervenantbéraux, desSSIAD, et desservices d’aides a domicilesix
services font appell&HHAD et six organisent des sortiesréseau.

Le recours a I'HAD et au réseau sont de fréqueaci@ble selon les établissements.

= Difficultés évoquées

Concernant le domicild’appréhension et la charge financiere pbaidant, sont évoquées
par la majorité des professionneks Oui parce que vous le savez tres bien, on alplug®me

vie gu'avant. Y a tout ¢a a voir. Y a a voir queimenant, les enfants ils sont dispersés. Vous
ne pouvez... je le-dis parce que jen ai fait-un ddej d’une dame de 72 ans, javais la
chance d’avoir trois enfants dont un médecin, qui pu- étre la constamment, en plus ils
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avaient payé quelqu’un la nuit, donc y a tout ¢casauSi vous voulez, ¢ca peut étre possible a
domicile avec un conjoint, mais faut qu’il soit @idEt c’est pas en passant... soit une
infirmiére soit... par quelques soins, c¢a c’est letérial, y a tout le psychologique a
accompagner, donc ¢a ¢a se paye. C'est la... lesergessi. Par contre, un soin palliatif &
domicile, c’est quand méme... beaucoup plus agréuadiie »

Des difficultés de recours aux médecins traitaattHAD et aux SSIAD sont également
rapportées :

- Concernant les médecins traitants est évoqué notamment le manque de
disponibilité :« On a plus de médecins hein, les médecins voez $@s bien qu'ils
se déplacent plus a domicibe; « ils sont débordés »4Quand ils arrivent a venir
une fois par semaine pour faire le point sur laigiton, ben c’est qu’ils sont motivés
hein... et impliqués, voyez. Donc ils ont du mal é@vaéuer, y a des... fois des
situations ou les symptdémes peuvent évoluer eaut fjuelquefois adapter le
traitement tous les jours. Ca c’est un frein au cblen>.

- Au niveau de’'HAD, dans Ilg majorité des services, sont évoqués :ricteae trop
strict des indications : ks ne prennent les patients que quand vraimensalst...
perfusés avec... de I'Hypno et de I'Oxynorm quoabsi qu’une limitation des
« places », liées a la distance importante entréreeHAD et domicile, ou a une
charge de travail trop importante pour les médetaitants.

Toutefois, en HL, deux référents médicaux indidqugure, du fait de la proximité de
I’hdpital avec le domicile et de la continuité ldeprise en charge dans le service par le
meédecin traitant, les difficultés de recours aA ne sont pas souvent ressenties
comme un mangue, ni par le médecin ni par leshesc

- Concernantles SSIAD, les indications sont également jugées trop strigias
plusieurs professionnels, limitant les possibildésprise en charge de certains patients
dont la lourdeur est insuffisante pour 'HAD ; urofessionnel évoque également une
réactivité insuffisante, conduisant a faire indgialent appel aux services d'aide a
domicile dont le personnel est toutefois moins bogmé.

En EHPAD plusieurs professionnels pointent 'absendgefaimiéres la nuit.
Enfin, trois professionnels exercant au sein deagé$voquent uneordination insuffisante:
« Le médecin dit : « Ben moi j'ai pas de courrjersais pas... ».
* En l'absence de retour sur le lieu de vie habituel
Si le décés du patient n'est pas attendu a coumetedes difficultés importantes sont

évoquées en CH pour disposer de structures d'astmment en SSR et en EHPARY’a
pas d’aval... ca embolise nos lits d’aiguGertains services effectuent donc des transferts
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vers les services de SSR des HL, et pour d'autaderms, en EHPAD privé, selon les
possibilités de financement par le patient ou par@oches.

Des transferts pour rapprochement familial, vel@muttes services disposant de LISP, sont
€également organiseés.

g. USP

Le point de vue des professionnels concernant less#té de créer une USP sur le
département est partagé.

La plupart des interviewés sont réservésle ®ais pas si c’'est si nécessaire que ¢a.lls». .
s’interrogent, d’une part sur la faisabilité d'wh projet en raison de son co(t et des difficultés
pressenties quant au recrutement de médecins foetnéslontaires « Une unité de soins
palliatifs, faut que ce soit une vraie unité, heirmvec un vrai projet, avec des meédecins...
bien formés, une équipe solide. Y a des missioaasdignement, y a des missions d
recherche...Créer de novo comme ca une unité de gailigtifs... c’est pas simple,
d’autre part sur la plus-value de cette structaerpgpport a l'activité déja réalisée dans leurs
services. Certains redoutent les effets néfastdemimants aussi bien pour le personnel que
pour les patients et leurs proches. Deux réfé@raguent le risque de dérive, avec adressage
systématique : d’'une part, de patients issus deicesr de cancérologie, en négligeant la
possibilité de rapprochement familial dans les isessdisposant de LISP, d’autre part, de
certains patients atteints de tumeurs des voiesdagstives supérieures, actuellement
difficiles a placer en LISP du fait de la lourdal@s soins requis< Euh... moi j'ai trés peur
de ce qui pourrait arriver dans ce type de lits. ».

Trois référents sont plus favorables a la créafiane telle structure, notamment sur le CH de

Laval, qui permettrait une meilleure prise en ckaig patients jeunes en situation complexe,
une moindre sollicitation des services disposantLi&P ainsi qu’'une compétence et une

disponibilité plus importantes du personnel, patfie aux soignants comme aux patients et a
leurs familles.

h. Enjeux et pistes d’amélioration

Trois professionnels insistent sur 'importanceca¢te prise en charge«<On le doit a ces
gens-la... p trois autres insistent sur le bien-fondé de lall@onetti : «On a la chance
d’avoir la Loi Léonetti en France, qui protege latignt et les soignants, qui redonne sa
dignité au patient, donc je pense gue c’est unguoest bonne et qu'il faut garder. »
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Deux référents souhaiteraient une meilleure information du grand public sur les soins
palliatifs, notamment sur la signification de cette loi : « soins palliatifs n’est pas synonyme
d’ euthanasie ».

Plusieurs intervieweés, médicaux comme soignants, abordent la formation et la diffusion de la
culture palliative chez les professionnels de santé. La magjorité évoque la nécessité de
développer laformation initiale des médecins : « Vous avez vu la formation en soins palliatifs
qu’ont les étudiants en médecine ? ». Un référent soignant, exercant également au sein d’' une
EMSP, précise cependant : « Il faut aller doucement... On peut pas affronter. ». Laformation
de I’ensembl e des professionnels de santé est également préconisée: « L’ enjeu principal ¢’ est
gue la spécialité de soins palliatifs disparaisse pour la culture palliative et que tout soignant
soit correctement formé dans ses études pour pouvoir intervenir dans la fin de vie, alors que
c'est paslecasal heure actuelle. ».

En écho de deux médecins, une infirmiére préecise cependant : « La formation en elle-méme
aide mais n’'est pas suffisante en soi je dirais. Et la collaboration avec des médecins formés
caaideauss. »

Six référents évoquent la reconnaissance de LISP supplémentaires, en termes de
rémunération, de moyens humains supplémentaires mais aussi d’identification a sa juste
mesure de I’activité réalisée: «Je pense que pour nous... la reconnaissance... C'est
vachement important qguand méme, la reconnaissance, méme S ¢a nous apporte pas de
moyens. Pour les équipes, ¢’ est vraiment trés valorisant de dire qu’on a des lits identifiés de
soins palliatifs. Méme si ¢a apporte pas de moyens. Ca nous laisse dans un cadre aussi qui
est fixé, donc ben... y a desrégles a respecter, par exemple I’intervention de I’ équipe mobile,
le staff, ¢’ est important aussi d’avoir des regles pour pasy surseoir en fait. Donc les moyens,
la reconnaissance des lits identifiés ». L’un d'entre eux indique également : « Pour |’ hépital
local c'est I’évolution de sa tarification, quand méme. Clairement ouais, parce que s on
passe en T2A, ¢a peut changer la donne. ».

Deux meédecins préconisent |’extension des horaires de présence des EMSP a la nuit et au
week-end. L’un d’ entre eux évoque également I'intérét d’une USP sur le CH de Laval, en
conservant les LISP.

Quatre professionnels préconisent le développement de la prise en charge extrahospitaliére :
«Je pense qu’il faudrait aussi développer ... le maintien a domicile, ¢’ est un bon plan, mais a
condition d’avoir ce qu’il faut a cété quoi. ». A ce titre, un référent souhaite une plus grande
souplesse concernant les indications de I’HAD, deux autres concernant le droit de prescription
des médecins coordonnateurs d EHPAD ; deux référents évoquent le développement des
interventions des EMSP a domicile et en EHPAD. Un cadre aborde les aides financiéres pour
les familles. Enfin, un médecin considére qu’ une meilleure coordination entre soins palliatifs
et médecins généralistes serait nécessaire.

Rapport- gratuit.com @ -



V. DISCUSSION

Notre travail a permis d’effectuer un état des XNiede I'activité de soins palliatifs des
établissements MCO de la Mayenne, notamment damssdevices disposant de LISP,
permettant de dégager des éléments de réflexion qquiimiser le fonctionnement de ces
établissements mais aussi leur interaction avdisfeositif extrahospitalier.

Malgré l'attention portée au choix de notre métHodie, certaines limites doivent toutefois
étre prises en compte. En effet :

- L’objectif des politiques de santé étant d’étendrpratique des soins palliatifs a tous
les services, la restriction du champ de notreyaeahux services disposant de LISP
constitue un biais notable pour appréhender etldgper I'activité de soins palliatifs
des établissements MCO dans leur globalité.

- Le PMSI, outil tarifaire, reflete l'activité de s palliatifs remplissant certains
criteres [12] et peut ainsi sous-évaluer les presesharge basées d’avantage sur un
accompagnement paramédical via des soins de cobferplus, des divergences de
pratigues de codage relatives aux criteres évogeésent également biaiser, par
exces comme par défaut, la description de cetteitéctlans son ensemble. Des biais
sont également possibles pour la description ddiviggé selon le type de prise en
charge dans la mesure ou, selon les établisseméntiicateur LISP peut-étre
renseigné ou non lorsque le nombre de prises egelpalliatives effectuées dépasse
le nombre de LISP reconnus. D’autres limites, pespt l'interprétation de certains

indicateurs destinés a évaluer l'adéquation enwérd et la demande, seront
également abordées au cours de notre analyse.

- Enfin, si notre analyse qualitative permet de m&ciinterprétation des indicateurs

issus du PMSI, malgré la disponibilité dont ontt fareuve les professionnels

meédicaux et soignants interviewés, et la garargiashonymat dans la restitution des
entretiens, des contraintes de temps ou une certaserve ont pu conduire a sous-
évaluer certains aspects de la prise en chargendtems de « fin de vie » et « soins
palliatifs » ont également pu étre confondues.

Si certaines précautions d’interprétation sont do@cessaires, et seront encore évoquées au
cours de l'analyse, des pistes de réflexion segigaconcernant la possibilité de répondre
aux besoins des patients en établissement MCO.

Les indicateurs de flux laissent tout d’abord siggpajue I'adéquation entre offre et demande
de soins palliatifs en Mayenne est plutbt corredens ces établissements. En effet,
I'autosuffisance du département est proche deld taiux de fuite, stable entre 2011 et 2013,
n'est que peu élevé et concerne des séjours realses des établissements proches des
frontieres du département, dont I'activité de caologie, reconnue, est plus diversifiée que
'offre proposée en Mayenne. Les fuites pourraidohc correspondre a un choix de
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commodité pour les patients résidant en bordurdéhartement, ou qui souhaitent bénéficier
de soins palliatifs dans les services ou leur suigié initié.

Cependant, ces indicateurs issus du PMSI sont edirdtation délicate, du fait, non
seulement, de la diversité des pratiques de codegeévoquées, mais aussi car le PMSI,
reflet quantitatif des prises en charge effectudegermet d’identifier ni les besoins de soins
palliatifs non pris en compte, ni 'adéquation erltr qualité de la prise en charge effectuée et
celle attendue. Par ailleurs, une réponse adaptéeb@soins des patients peut également
résulter d’'un surinvestissement du personnel gglilimportant de repérer.

La confrontation de ces indicateurs a d’autres demsnquantitatives comme qualitatives,
permet d’apporter certaines précisions.

En effet, en écho a une étude menée en 2013 [airdation Générale de I'Offre de Soins
DGOS [16] citée dans le bilan d'évaluation dupdan soins palliatifs [2], les LISP dont
disposent les services étudiés peuvent étre qemlifie «vrai LISP »: leur organisation
répond globalement bien au cahier des chargesdetdaire du 25 mars 2008 [7], tant sur le
plan des intervenants, que des moyens matéridkssatollaborations mises en ceuvre. De plus
la pluridisciplinarité et I'investissement des swgts dans la prise en charge traduisent un
réel engagement dans la démarche palliative, comme&emoignent les retours positifs
réguliers de la part des proches.

Cependant, certaines difficultés ont été évoquéms lgs professionnels, médicaux et
soignants, exercant dans ces unités. Elles dédoutbdamment des moyens organisationnels
mis en ceuvre mais aussi de carences du systerachespitalier, ainsi que d’une insuffisance
de coordination entre ces deux dispositifs, en aroomme en aval.

1. Moyens organisationnels

a. Acculturation et formation

Comme le recommande la circulaire de mars 2008¢uk les services étudiés bénéficient de
lintervention d’'une EMSP intra ou inter-hospitagééedont la majorité des professionnels
interrogés sont tres satisfaits, de part, notamm&itord global des situations palliatives,
leur haut niveau d’expertise, la mise a dispositierleurs compétences et leur capacité a les
transmettre, ainsi que le soutien psychologiqueod@paux équipes. Ce constat rejoint les
conclusions d’'une étude menée récemment en régiores des EMSP [17], visant a mieux
cerner leurs modes de fonctionnement ainsi que ¢aypacité de déploiement en extra
hospitalier : en intra comme en extra hospitaler; apport est jugé positivement.

Néanmoins, si les recommandations en terme de fanmma&ontinue des soignants sont
globalement respectées, si la plupart des professie des services LISP s'impliquent
volontiers dans la démarche palliative, et si IB8SP permettent aux équipes d’aborder plus
sereinement les prises en charge palliatives, difisuttés de maniement de certains
traitements, voire d’acceptation de « I'étiquetagdes patients en soins palliatifs par certains
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professionnels médicaux, sont également rapporséesces de tensions au sein des équipes,
notamment en I'absence de participation aux spffsdisciplinaires.

Afin de développer la sensibilité de I'ensemble pexessionnels de sante, et notamment des
meédecins dans ce domaine, le 3e plan de développeatas soins palliatifs [18] et le plan
Cancer 2009-2013 [19] ont permis I'extension dddanation aux soins palliatifs aux 3
cycles des études de médecine, leur intégratios ldgaéveloppement Professionnel Continu
(DPC) et la création d’une filiere universitairee développement de la formation initiale des
médecins devrait favoriser le repérage précocddssins dans tous les services, et leur prise
en compte par ces professionnels eux-mémes, siole fiais d’équipes plus compétentes
dans ce domaine qu’ils seront moins réticents &ctet. Cependant, le volume horaire
consacreé a cet enseignement demeure faible dafecldtes de médecine de la région, et son
apport dans la modification des pratiques ne sasapjectivable avant quelques années.

Ainsi, comme le préconisent les conclusions deiiétmenée récemment par 'ARS [17], les
interventions des EMSP en intra hospitalier sontagntenir et a développer, non seulement
dans les services disposant de LISP mais aussileam@gitres services, ou la formation dans
ce domaine n’est pas reglementée.

b. Offre en structures de SP

 LISP

Alors que le taux d'équipement en LISP de la Magemst proche du taux national, la
confrontation de nos données quantitatives et @tiakks suggeére que le nombre de LISP est
insuffisant, de maniére réguliere sinon permanetars la plupart des services étudiés.

Comme l'indiquent les variations importantes desctd’'occupation entre 2011 et 2013 dans
plusieurs établissements, cet indicateur est djpnégation délicate, compte tenu des
diversités de pratiques de codage relatives au £6ilBet a I'indicateulLISP déja évoquées.
De plus, les taux d’occupation, annuels, ne pesnetpas de repérer les insuffisances en
LISP intermittentes, notamment si, en accord age@glementation, I'indicatelwSP n’est
pas renseigné lorsque le nombre de patients eatisitupalliative dépasse le nombre de lits
reconnus ou si l'insuffisance se traduit par defusred’admission. Ainsi, si les taux
d’occupation élevés, supérieurs a 100% dans cerédablissements sont trés en faveur d'un
mangue de LISP, les taux moins élevés sont pliigildié a interpréter. La confrontation de
ces données aux déclarations des soignants pelapebder certaines précisions.

En effet, dans les services présentant des tawcupation trés élevés, les professionnels
déplorent une insuffisance en LISP trés fréquesiapn permanente, qui se traduit
initialement par I'admission et la prise en chadge patients en LISP au-dela du nombre
reconnu, engendrant une surcharge de travail efrusiation importantes pour le personnel.
Les refus d’admissions, ne surviennent que lordgsie« limites humaines » sont dépassees.
Dans I'un des services ou le taux est plus faillenéme phénomene est rapporté mais de
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maniere intermittente. Dans les autres unitéstdis d’admission seraient plus fréquents en
cas de saturation des LISP, pour préserver le peesoD’autre part, le surmenage évoqué
dans toutes ces unités se ressent d'autant pluslegu&quivalents Temps Plein (ETP)
soignants supplémentaires, lorsqu’ils ont été atEx)rne sont pas dédiés aux LISP mais a
'ensemble du service.

Une harmonisation des pratiques de codage serait d@cessaires afin d’optimiser
l'interprétation des taux d’occupation qui, en fqaé courante, ne peuvent étre confrontés ni
au contenu des dossiers médicaux ni méme aux d#oles des soignants.

En outre, alors que la SFAP recommande un nombregmam de 4 LISP dans un service [2],
5 services sur les 7 étudiés ne disposent pas deffeetif. Afin de créer une réelle
dynamique en favorisant I'attribution dI’ETP supp#mtaires, cette recommandation devra
étre prise en compte lors de nouvelles reconnaissaiselon les préconisations de la DGOS
[16], il s’agira également d'inciter les servicesoptimiser la répartition de leurs ETP
soignants en les dédiant uniguement aux patientisi®R, permettant ainsi une réelle plus
value dans leur prise en charge.

Par ailleurs, la proportion de séjours de soinkgbdsd réalisée en lit standard, indique qu’une
part importante des soins palliatifs, au sens disRMst réalisée dans d’autres services. Afin
d’évaluer le besoin en LISP dans ces unités, dessiigations complémentaires sont
nécessaires.

« USP

Nos données PMSI indiquent que la proportion dewsjen USP des habitants de la
Mayenne est tres faible (inférieure a 2%). De palsrs que les textes reglementaires [18]
prévoyaient le développement des USP, la majoréé professionnels interrogés sont

réservés quant a l'intérét d’'une telle structureviayenne, pour les patients comme pour les
professionnels, d’autant plus que sa création geutle nombreuses questions quant aux
modalités de mise ceuvre, aux conditions d’exergé&s soignants, et aux risques de dérives
(adressage préférentiel pour certaines populatirise systématique avec négligence de la
proximité géographique...). Seuls quelques référgnisient une alternative, sur le CH de

Laval, notamment pour des patients jeunes ou péchiatger les services avec LISP.

Si des investigations complémentaires seraierdgsuéifin d’analyser le besoin en USP ressenti
dans les autres services, les réserves émisesgprdfessionnels quant a la faisabilité d’'un
tel projet suggérent que le développement éverttedloffre hospitaliere devrait concerner
plutbt les LISP.

Il est important de souligner qu’au-dela de I'&éifition de moyens supplémentaires, les
attentes des soignants au regard de la reconneéssa® nouveaux LISP concernent
lidentification, a sa juste mesure, de [Iactivitidalisée. Ainsi, afin d’encourager

linvestissement des établissements dans cette rdBmail sera nécessaire d’étudier avec
attention les demandes de reconnaissance évestuelle
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Toutefois, la pertinence de nouvelles reconnaissadevra étre analysée en tenant compte
des préconisations du prochain programme de dgwvefoent des soins palliatifs ainsi que
des possibilités d’évolution du dispositif extrespialier.

2. Dispositif extrahospitalier et coordination

Au-dela des difficultés liées a I'organisation pgles services, la prise en charge dans ces
unités et la continuité des soins sont égalememipcomises, en amont comme en aval, par
une insuffisance de coordination et par certailesnces du dispositif extra hospitalier.

a. Coordination

Si la pertinence des hospitalisations n'a pas étése en cause au cours de nos entretiens,
plusieurs professionnels déplorent le fait que &shnissions depuis les services de
cancérologie d’'une part, et depuis le domicile tfauart, ne soient pas suffisamment
anticipées, et que les transmissions soient irssuffes, compromettant I'accueil des patients
et de leurs proches ainsi que les conditions daitra

Afin de développer les échanges entre, d’'une [eservices de cancérologie de la Mayenne
et des départements limitrophes, et d’autre pestskervices du département, des démarches
ont été entreprises récemment par le réseau PABBlAotamment auprés de la polyclinique
du Maine, a Laval, et de l'Institut de Cancérolodgel’Ouest (ICO) Paul Papin a Angers. Le
développement d'une collaboration entre le réseausdins palliatifs et le Centre de
Coordination de Cancérologie (3C) du départemdrégaement a promouvoir.

Concernant la coordination ville-hopital, les raseaccupent aussi une place de choix,
permettant le repérage précoce des situationsappadis nécessitant une hospitalisation, et
I'orientation du patient vers un service adapt@rganisation des retours sur le lieu de vie est
également facilitée. Deux travaux de thése [20d2ilitatifs, menés récemment auprés de
médecins généralistes du département, ont aingiéséigque I'appui du réseau leur serait
profitable. Cependant, si la composition particglidu réseau PALLIA 53, dont les EMSP
constituent le groupe de coordination, facilitaitiation du suivi a domicile a I'issue d’'une
hospitalisation, le recours spontané des medeénérglistes a ce réseau demeure insuffisant.
Une étude menée auprés des meédecins généralistescthur de Chateau-Gontier [22] a
suggéré que leur manque de connaissance de cesitlfsptais aussi une difficulté pour
identifier les situations palliatives, constituaiées principaux freins pour y faire appel. Si la
diffusion de la plaquette d’information (annexe par I'équipe de coordination du réseau
d'une part, et par les délégués de I'assurancedieatiiautre part, a permis d’informer la
majorité des médecins traitants sur I'existencecdedispositif, les actions de formation
menées en EHPAD, et les interventions réguliereesieau, en EHPAD et en HL, favorisent,
guant a elles, la sensibilisation des soignantegimédecins traitants aux soins palliatifs. Une
meilleure information des professionnels libérauxk Ie caractere réemunéré des réunions de
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coordination pourrait également permettre de d@yedo leur participation a ces temps
d’échange.

Le réseau permettant également, par le biais densssons de conseil et de formation, de
favoriser le maintien sur le lieu de vie, le déypgement du recours a ce dispositif pourrait
permettre, non seulement d’améliorer les conditdindmission en établissement sanitaire et
du retour & domicile, mais aussi, de diminuer t®uves a I'’hospitalisation.

Par ailleurs, nos données quantitatives et quakstévelent que les patients bénéficiant de
soins palliatifs, sont frequemment admis par leisbides urgences. Le rapport 2011 de
'ONFV [15] indique quant a lui que si 64 % desipats admis aux urgences releveraient de
soins palliatifs, seuls 7.5% en bénéficient. Si césultats issus du PMSI doivent étre
interprétés avec prudence, ils laissent néanmaiésager une carence importante en soins
palliatifs dans ces services. Comme le soulignerdpport Sicard [23]:«L’absence
d’accompagnement des mourants aux urgences aboalmes souvent a la situation
paradoxale et tragique d’'une mort sur un brancaahsl une salle ou un couloir, dans une
situation de stress intense pour les proches, omsdéa solitude et lindifférence
générale »Au—dela de la nécessité de favoriser I'anticipaties hospitalisations, il est donc
impératif de s’assurer de l'implication des sersicd#urgence du département dans la
démarche palliative.

A ce titre, afin d’orienter les professionnels ddMBJ lors de leurs interventions, le réseau de
soins palliatifs de la Mayenne a élaboré la fickem8 Pallia 53 (annexe7). Le bilan
d’évaluation réalisé a un an de sa diffusion [2fjcourageant, a conclu a son utilité et a
l'intérét de transposer cet outil en Maine et Loire

b. Continuité des soins

Comme le suggere la valeur de la DMS en LISP okseen Mayenne, supérieure aux

moyennes régionales et nationales [2] ainsi qu@unées de séjour attendues dans le PMSI
[13], les obstacles rencontrés pour I'organisatieria continuité des soins a domicile comme

vers des structures d’aval contribuent a prolormgermalement la prise en charge dans des
services de soins aigus, réduisant leurs capadiaueil et pouvant causer une perte

financiere pour les établissements.

Les causes de l'insuffisance de prise en chargeomicile, privé ou institutionnel, sont
multiples et complexes, notre travail n'avait pasupobjectif d’en faire une description
exhaustive. Néanmoins, les propos des professieimelrogés rejoignent le constat du bilan
du 3 plan de développement des soins palliatifs [2jamment concernant la nécessité de
redéfinir le périmetre d’intervention de 'HAD, dtétudier I'intérét de disposer d’infirmieres
de nuit en EHPAD. L’étude qui doit étre menée agiar afin de préciser les motifs de refus
de prise en charge en HAD et la généralisatiorad@rgintes d’infirmiéres de nuit en EHPAD
pourraient donc permettre de favoriser 'accompatwprd sur le lieu de vie. De méme, les
mesures visant a augmenter la démographie médicaisons de santé pluridisciplinaires,

45



primes a linstallation), ainsi que le développeiméa la formation initiale et du recours au
réseau, déja abordés, devraient faciliter la piseharge par les médecins traitants.

Cependant, comme dans I'étude réalisée par 'UREH, [décrivant les profils des séjours
avec soins palliatifs en Région Centre a partirlilesses du PMSI, notre travail indique que les
patients bénéficiant de soins palliatifs en établisent MCO en Mayenne sont agés. En 2013,
leur 4ge moyen était méme supérieur de 8 ans a dgemme régionale. Devant le
vieillissement attendu de la population [4] et tkBicultés rencontrées pour le maintien a

domicile a cet age ou l'aidant est souvent affaiblliest donc nécessaire de développer
d’autres possibilités d’hébergement.

Si le transfert en HL permet d’organiser la contiéues soins de certains patients dont le
décés n'est pas attendu a court terme, le manqgegudures d’aval, notamment en SSR, est
pointé en CH. Cette difficulté rencontrée notamnmmir les patients en situation de «long
mourir » a été relevée dans le bilan d’évaluatior8tplan soins palliatifs [2], qui évoque la
réforme des USLD [25] comme facteur d’amélioratipatentiel. Le développement de
l'intervention des EMSP en EHPAD devrait égalenader en ce sens.

Les obstacles rencontrés pour organiser la comdindés soins renvoyant aux facteurs
favorisant I'hospitalisation, I'ensemble des cessumes pourraient également permettre de
diminuer le recours aux services de soins aigus.

3. Profils des patients pris en charge

Au-dela des difficultés évoquées par les professits) le profil des patients mis en évidence
dans notre travail, souléve certaines interrogation

En effet, alors que le programme de développemess doins palliatifs et de
'accompagnement 2002-2005 indiquatt Les soins palliatifs concernent les personnes de
tous ages atteintes d’'une maladie grave, évoluthwfant en jeu le pronostic vital, en phase
avancée ou terminale. Ces personnes peuvent sowffun cancer, d'une maladie
neurologique dégénérative, du sida, ou de touteaétat pathologique lié a une insuffisance
fonctionnelle décompensée (cardiaque, respirator@ale...) ou a une association de
plusieurs maladies.,»le profil des patients de notre étude est plremt, concernant
essentiellement des patients atteints de cancertrdyail mené au niveau national par la
DRESS a partir de données issues du PMSI [26]j gues I'étude réalisée par 'UREH en
Région Centre [11] ont abouti au méme constat.

Un défaut de repérage des besoins dans le cadrredaaffections étant peu probable dans
les services étudiés, particulierement impliquéasdi démarche palliative, ce constat
pourrait résulter non seulement des limites du PM8&til tarifaire nécessitant la coexistence
de certains criteres [12] pour renseigner cettgepen charge, mais aussi de la complexité de
'emploi des termes « soins palliatifs », (parfomifondu avec « fin de vie ») et « LISP » lors
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d’'une étude qualitative sur ce theme. Aussi, I'ex@tion du sens qui leur est attribué serait
nécessaire en début d’entretien dans le cadreodbgines investigations sur ce sujet.
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VI.  CONCLUSION

Notre travail, basé sur deux approches complénrestajuantitative et qualitative, a permis
d’effectuer un état des lieux de I'activité de sopalliatifs des établissements MCO de la
Mayenne, notamment dans les services disposaniSie L

Ainsi, si les LISP dont disposent les services iéggeuvent étre qualifiés de « vrai LISP »
[16], traduisant I'engagement des eéquipes dans émadche palliative, des pistes

d’amélioration se dégagent afin d’optimiser la gaadlu service-rendu aux patients comme a
leurs proches, ainsi que les conditions d’exerdes professionnels. Elles concernent non
seulement l'organisation propre des services massida coordination avec le dispositif

extrahospitalier.

Au sein des services, si les EMSP permettent lengt@ment et la montée en compétence des
équipes, traduisant ainsi leur plus-value, la $®ligation de certains professionnels médicaux
demeure insuffisante. Le développement de la faomatinitiale et continue, dont les
bénéfices ne seront objectivables qu’a plus longéeest donc a maintenir.

Un besoin en LISP est également évoqué, dans laribdéajles services, en termes de moyens
humains, de valorisation financiere mais aussi eé®mnnaissance, a sa juste mesure, de
I'activité réalisée. Si la pertinence de ces regsi@l regard des critéres attendus dans le cadre
du PMSI nécessite d’étre confirmée, l'implicatioesdprofessionnels témoigne d’'un réel
engagement dans la démarche palliative qu’il canivi@encourager. Devant les réserves
émises quant a sa faisabilité, le projet de creéatidSP sur le département serait, quant a lui,
moins pertinent.

L’éventuelle augmentation de I'offre hospitaliepébiscitée dans la plupart des services
etudiés, devra toutefois étre examinée au regasdpdssibilités d’évolution du dispositif de
soins du département dans sa globalité : en teem@drdination avec la cancérologie d’'une
part, et avec les médecins traitants d’autre pagar le biais d’'une meilleure organisation de
la continuité des soins au domicile privé ou en BHP voire dans d'autres structures
d’hébergement. Au-dela de l'optimisation des cdodg d’admission et de sortie des
services, ces évolutions pourraient permettreys joing terme, d’en diminuer la sollicitation.
A ce titre, le réseau PALLIA 53, par le biais ds seissions de conseils et de coordination,
apparait comme un levier essentiel qu’il conviempdomouvoir.

Par ailleurs, comme le suggerent nos données tpitards, la part de soins palliatifs réalisée
en LISP ne représente que la partie émergée abéig. Les difficultés pointées dans notre
étude concernent donc trés probablement d’autregces qui ne disposent ni d’'un cadre ni
de moyens financiers dédiés pour cette pratiquasiAudles investigations complémentaires
sont nécessaires afin de préciser le degré d'irpgeshent des équipes et les améliorations a
apporter au dispositif hospitalier dans son ensembl
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Les réflexions relatives a |'adaptation de I’ offre devront s'intégrer dans la continuité des
préconisations du prochain plan de développement des soins palliatifs annoncé pour les
semaines avenir.

LE NUMERO | MONDIAL DU MEMOIRES
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Annexe 1: Textes réglementaires

Basé sur la source : site internet de la SFAP 2008

Circulaire DGS/275/3D du 26 aolt 1986relative a l'organisation des soins et a
'accompagnement des malades en phase terminale ¢oaulaire Laroque »). Premier
texte de référence sur les soins palliatifs, de$iant les modalités essentielles de leu
organisation selon la diversité des situations &dtial vieillesse, accident ; a domicile ou
en institution).

Loi no 99-477 du 9 juin 199%isant a garantir le droit a I'acces aux soindigi#is. Dans
I'esprit de I'avais du Conseil Economique et Sodalfévrier 1999, en fait un droit pour
les personnes malades et un devoir pour les sdgn&ont aussi abordés le refis
d’investigation ou thérapeutique, les soins a ddejite réle des bénévoles, et le congé
d’accompagnement d’'une personne en fin de vie.

Programme national de développement des soins pallifs 1999 2001(dit « plan
Kouchner »). Ce texte précise et planifie la misesuvre de la loi du 9 juin 1999 et crée
un comité de suivi du plan. Il prévoit de dégages drédits spécifiques, notamment pour :
ma création d’'unités de soins palliatifs, la cr@ati’'unités mobiles de soins palliatifs, la
création d’un congé d’accompagnement pour les psane aide aux associations pour
la formation de leurs bénévoles d’accompagnement.

Programme national de développement des soins paliifs 2002-2005.Dans le
prolongement du plan précédent, ce plan prévas twes de travail : le développement
des soins palliatifs a domicile, le renforcemeniaetréation de structures spécialisées, la
sensibilisation et la formation de I'ensemble dypscsocial a la démarche palliative.

Circulaire DHOS/O2/ DGS /SD5D/2002/n° 2002\98 du 18vrier 2002 relative a
I'organisation des soins palliatifs et de I'accompament, en application de la loi 99-477
du 9 juin 1999, visant a garantir le droit a I'agcg@ux soins palliatifs. Elle précise
I'organisation des soins palliatifs et de I'accompement a domicile et en établissement.
Elle met I'accent sur les missions et les modalitésfonctionnement des « équipes a
domicile », notamment dans le cadre de réseaule<hdpital ». Elle définit les notions
de places d’hospitalisation a domicile «identiiée et de lits «identifiés » de soins
palliatifs, dans le cadre du projet de service etu/détablissement. Elle décrit les
missions des équipes mobiles de soins palliatifsresmu des équipes soignantes des
établissements de santé et des patients hospstalidé role des unités de soins palliatifs
(USP) en matiere de soins, d’enseignement et derele.

Loi n° 2002-303 du 4 mars 2002elative aux droits des malades et a la qualité du
systeme de santé. Cette loi a pour objet de gadastidroits des usagers du systeme de
santé a travers deux objectifs principaux : I'aoralion de l'information du malade en
respectant sa volonté, la réparation des acciddémpeutiques. Le titre 2 de la loi
rappelle les droits de la personne en termes ded@te sanitaire.
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Recommandations de la conférence de consensus suactompagnement des
personnes en fin de vie et de leurs proches. ANAES 14 et 15 janvier 2004. Ces
recommandations répondent aux 5 questions posées agury : 1: Accompagner
jusgu’au bout? - 2: Comment reconnaitre et respeles attentes et les droits des
personnes en fin de vie ? - 3: quelles sont laepket la fonction de la famille et de
'entourage dans la démarche d’accompagnement @itution et a domicile ? — 4:
Quelles sont les dimensions et les spécificitésbdegvoles d’accompagnement ? — 5:
Comment organiser en pratique la démarche d’accongmaent ?

Circulaire N°DHOS/02 n°035601 du 5 mai 2004elative a la diffusion du guide de
bonnes pratiques d’une démarche palliative eniétsrhents.

Circulaire N°DHOS/2004/90 du 25 juin 2004relative a la diffusion du guide pour
I'élaboration de demande de lits identifiés en sqalliatifs.

Loi no 2005-370 du 22 avril 2005elative aux droits des malades et a la fin de vie
Déposeée a la suite du rapport de la mission d'mé&tion parlementaire présidée par M.
Jean Léonetti, cette proposition de loi a été amwo@ lI'unanimité par 548 voix a
I’Assemblée Nationale le®1décembre 2004, puis adoptée en termes conformete pa
sénat le 12 avril 2005. Promulguée le 22 avrilldiaest parue au journal officiel le
lendemain. Le texte clarifie ou renforce les disjimss existantes sur |'obstination
déraisonnable et I'obligation de dispenser dessspatlliatifs, sur le double effet, sur la
procédure d’ »arrét ou de limitation de traitemelnt malade en fin de vie, sur la
collégialité de la décision de 'arrét de traitemgar malade inconscient, sur la procédure
d’interruption ou de refus de traitement, sur lspect par le médecin de la volonté du
malade en fin de vie, sur la personne de confialte.instaure les directives anticipées
relatives a la fin de vie (Schémas régionaux d’'oig/ion sanitaire). Les soins palliatifs
dans cette liste des matieres obligatoires comastities SROS.

Circulaire N°DHOS/02/2008/99 du 25 mars 2008elative a I'organisation des soins
palliatifs. Résumé : la présente circulaire préteseorientations de la politique des soins
palliatifs, fondée sur le développement de la déhmrpalliative. Elle fournit des
référentiels d’organisation des soins pour chaces dispositifs de prise en charge
palliative et précise le réle du bénévolat d’accagnmement.

Circulaire  N°DHOS/O2/0O3/CNAMTS/2008/100 du 25 mars 2008 relative au
référentiel national d’organisation des réseaugataé en soins palliatifs

Programme de développement des soins palliatifs 28@012.11 prévoit trois axes de
travail : la poursuite du développement de I'offrespitaliere et I'essor des dispositifs
extrahospitaliers, I'élaboration d'une politique daEveloppement et de recherche,
'accompagnement offert aux proches.
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Annexe 2: Quelgues définitions des soins palliatifs

SFAP:

« Les soins palliatifs sont des soins actifs déwlans une approche globale de la personne
atteinte d'une maladie grave, évolutive ou ternegndl’objectif des soins palliatifs est de
soulager les douleurs physiques et les autres ©mgd, de prendre en compte la souffrance
psychologique, sociale et spirituelle. Les soinslliggds et |'accompagnement
sont interdisciplinaires. lls s'adressent au malatetant que personne, a sa famille et a ses
proches, a domicile ou en institution. La formatieh le soutien des soignants et des
bénévoles font partie de cette démarche. Les gailtiatifs et 'accompagnement considérent
le malade comme un étre vivant, et la mort commerocessus naturel. »

ANAES (2002) :

« Les soins palliatifs sont des soins actifs, ca#j évolutifs, coordonnés et pratiqués par une
equipe pluri professionnelle. lls ont pour objectilans une approche globale et
individualisée, de prévenir ou de soulager les fpmes physiques, dont la douleur, mais
aussi les autres symptoémes, d’anticiper les risgleesomplications et de prendre en compte
les besoins psychologiques, sociaux et spiritukzles le respect de la dignité de la personne
soignée.

Les soins palliatifs cherchent a éviter les ingaions et les traitements déraisonnables et se
refusent a provoquer intentionnellement la mortloBecette approche, le patient est
considéré comme un étre vivant et la mort commpraoessus naturel. Les soins palliatifs
s’adressent aux personnes atteintes de maladiesegr&volutives ou mettant en jeu le
pronostic vital ou en phase avancée ou terminalgsiau’a leur famille ou a leurs proches.
Des bénévoles, formés a l'accompagnement et appmartea des associations qui les
sélectionnent peuvent compléter, avec l'accord @dlade ou de ses proches, I'action des
égquipes soignantes.»

OMS (2002) :

« Les soins palliatifs cherchent a améliorer la ijgade vie des patients et de leur famille,
face aux conseéquences d'une maladie potentiellementelle, par la prévention et le

soulagement de la souffrance, identifiée précoceémegvaluée avec précision, ainsi que le
traitement de la douleur et des autres problemessigines, psychologiques et spirituels qui
lui sont liés. Les soins palliatifs procurent leutagement de la douleur et des autres
symptdbmes génants, soutiennent la vie et considé&enort comme un processus normal,
n'entendent ni accélérer ni repousser la mort, gnéit les aspects psychologiques et
spirituels des soins aux patients, proposent utéeys de soutien pour aider les patients a
vivre aussi activement que possible jusqu’a la mafftent un systeme de soutien qui aide la
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famille a tenir pendant la maladie du patient et leur propre deuil, utilisent une approche
d’ équipe pour répondre aux besoins des patients et de leurs familles en y incluant s
nécessaire une assistance au deuil, peuvent améliorer la qualité de vie et influencer peut-étre
aussi de maniére positive I’ évolution de la maladie, sont applicables tt dans le décours de la
maladie, en association avec d autres traitements pouvant prolonger la vie, comme la
chimiothérapie et la radiothérapie, et incluent les investigations qui sont requises afin de
mieux comprendre les complications cliniques génantes et de maniére a pouvoir les prendre
en charge. »

Rapport- ymfm?fcom @
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Annexe 3: Liste des codes CIM-10 par catégorie de pathologies (établie par 'UREH Centre d'aprés le
rapport 2011 de 'ONFV - "Fin de vie : un premier état des lieux")

Catégorie UREH

Catégorie ONFV

Liste des codes

1: Tumeurs

Tumeurs, sauf compléments DREES

C
D00, D01, D02, D03, D04, D05, D06, D07, D09
D37, D38, D39, D40, D41, D42, D43, D44, D45, D46, D47,

2 : neurovasculaire
et cardiovasculaire

Insuffisance cardiaque

150

Certaines autres maladies cardio-

vasculaires

1231, 1232, 1233, 1238, 125, 127, 142, 143, 151, 1520, 170, 173, 174
1792, 1970, 1971, 1978, 1980, 1981, 1988

Maladies cérébrovasculaires

160, 161, 162, 163, 164, 167, 1688, 169, G46, 165, 166, 1680, 1681,
1682

3 : démences

Démences (yc au cours d'autres maladies)

FOO0, FO1, FO3, FO5, FO6, FO2

Maladie de Parkinson (nc démence)

G20, G21, G22, G23

Maladie d'Alzheimer (nc démence)

G30, G31, G32

4 : maladies neuro-
musculaires (SEP et
autres maladies du
systeme nerveux)

SEP (nc démence)

G35, G36, G37

Affections musculaires et neuro-

musculaires

G70, G71, G72, G73

Certaines autres maladies du systeme

nerveux

GO03, G04, GO05, G07, G10, G11, G12, G80, G81, G82, G83
G90, G91, G92, G93, G94, G9I5, G996, G97, G98, G99
G478, G518, G551, G608

Certaines maladies ostéo-articulaires et

des muscles

MO05, M06, M13, M15, M21, M30, M31, M32, M33, M34, M35,
M40, M41, M42, M43, M45, M46, M47, M48, M49, M50, M51,
M53, M54, M80, M81, M86, M87, M88

M638, M820, M821, M843, M844, M907, M961

5 : pathologies
chroniques des
voies aériennes

Maladies chroniques des voies
respiratoires inférieures

J40, J41, J42, J43, J44, 347, J60, J61, J62, J66, J80, J96
J841, J951, J952, J953, J980, J981, J982, J983, J984

Certaines malformations congénitales

6 : VIH, hépatites VIH B20, B21, B22, B23, B24
chroniques, Certaines autres maladies infectieuses
. ) e ) B18
insuffisance (hépatite virale chronique)
hépatique Insuffisance hépatique K7
Tumeurs D32, D33, 7208, D630, G130, G131, G533, G550, G631, J701,
M360, M361, NO81, N161, Z031, 7510, Z5, Z512
aplasies médullaires et certaines maladies
chroniques du sang et des organes D60, D61, D69, D70, D86, D752, D758
hématopoiétiques
gg:l'{i‘fes autres maladies de fapparell 1) 5 k51, K55, K56, K85, K86, K90, K871
Certaines maladies de la peau L305, L40, L41, L42, L93, L440, L945
Certaines maladies de l'appareil génito- NO2, NO3, NO4, NO5, N11, N12, N18, N19, N25, N82
urinaire N136, N160, N312, N318, N319
7 . autres Q2,Q4
pathologies QO01, Q02, Q03, Q04, Q05, Q06, Q31, Q33, Q60, Q61, Q62,

Q63, Q64,
Q65, Q66, Q67, Q68, Q75, Q76, Q77, Q78, Q79, Q86, Q87,
Q89, Q90,

Q91, Q92, Q93, Q95, Q96, Q97, Q99

Q078, Q079, Q714, Q850

Anomalies de la respiration

R060, R062, R063, R064, R065, RO68

Certaines autres maladies infectieuses

B15, B16, B17, B19
A520, A521, A522, A523, A527, A810, A812

Diabéte

E10, E11, E12, E13, E14

Certaines autres maladies endocriniennes

E70, E71, E72, E75, E76, E77, E84, E85

Source : UREH Centre
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Annexe 4 : Sélection et priorisation des pathologse

Source : UREH Centre

Les arbres décisionnels suivants sont utilisés [@oprogrammation.

MCO

DP = 7515 DAS = 7515

\ 4 \ 4

DR dans les 6 groupes de DP dans les 6 groupes de
pathologies ? pathologies ?

Oui Non 0

Pathologie = DR Au moins un DAS dans les 6 Pathologie = DP
groupes de pathologies ?

Oui Non

Pathologie = DAS le Pathologie = autre
plus probable
(hiérarchisation des
pathologies)




Annexe 5 : grille d’entretien

Questions :

- Quel est le profil des patients bénéficiant de spialliatifs dans votre service ?

- Comment vous sont-ils adressés? Les admissionsues de séjour sont-elles
fréquentes ?

- Quels sont les moyens organisationnels (humainggdriels) dont vous disposez
pour cette prise en charge?

- Quelles sont les difficultés rencontrées par vétreipe pour cette prise en charge (y
compris pour le repérage des situations palliati?es

- Comment s’organisent les retours sur le lieu dgdaenicile privé ou EHPAD) ?
- Quelles sont les difficultés rencontrées ?
- Avez-vous des retours des patients et des procinds qualité de la prise en charge ?

- Comment s’organise la continuité des soins en &abs de retour sur le lieu de
vie habituel?

- Quelles sont les difficultés rencontrées?
- La Mayenne ne dispose pas d’'unité de soins p#dliddu’en pensez- vous ?

- Quels sont les enjeux des soins palliatifs posimeis a venir ?
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Annexe 6 : Plaguette du réseau PALLIA 53

Définition des Seoins Palliatifs

Les Equipes Mobiles de Soins

g . Groupe Départemental de Coordination
Palliatifs en appui du réseau on Soins Palliatifs
(Département de la Mayenne

et secteur de Segré)
EMSP CH Merd Mayenne
02.43.08.22.86

'RESEAU PALLIA 53

(Société Frangaise d'Accompagnement et de
Soins Palliatifs)

(.(, Les soins palllatifs sont des sains y

I
actifs dans une approche globale de la =MERCH Lavel: it
personne atteinte d'une maladie grave 02.43.66.55.02 i
évolutive ou terminale.

!
\
Leur objectif est de soulager les douleurs v h
physiques ainsi que les autres symptémes " '
et de prendre en compte la souffrance 1
1

Soins Palliatifs
: a2 domicile

psychologique, soclale et spirituelie.

Iq Mayenne ‘
Les soins palliatifs et I'accompagnement [ L] ‘
sont interdisciplinaires. lls s'adressent au '
malade en tant gue personne, a sa famille et "
a ses proches, a domicile ou en institution. 1
La fermation et le soutien des soignants et 1
des bénévoles font partie de cette  demar- I!.ni

che. %
-
Les scins palliatifs et I'accompagnement

considérent le malade comme un étre
vivant et la mort comme un processus
naturel, Ceux qui les dispensent cherchent
a éviter les investigations et les traitements
déraisonnables. lis se refusent & provoquer
intentionnellement la mort. lls s'efforcent
de préserver la meilleure gualité de vie
possible jusqu'au décés et propesent un
soutien aux proches en deuil. lis
s'emploient par leur pratique clinique, leur .
enseignement et leurs travaux de Lol du 8 juin 1993

recherche, & ce que ces EMSP CH Sud-Ouest-Mayennais At | IerA ‘imﬁe p—erannrf& dont 'élat le requiert
principes puissent étre ’) 02.43.09.27.00 a le droil d*acc2der & des soins pallalils
appliqués. 2

accompagnement, & ol elle se trolve’

Favoriser la démarche
palliative a domicile

Soutenir le maintien
a domicile des
personnes en

situation palliative

29

Coreaplion g by CPAW e s irperca - D618,

A domicilg
Sk
(EHPAD, m Institution

, Fayer 1ag
AS, ME, erg. )

Missions

Favoriser le projet de la personne
malade

Prendre en compte son souhait
de rester a domicile

Préserver la meilleure qualité

A = de vie possible
: de 'zlde 3 L
"'.I' O.dn_h
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Annexe 7: Fiche SAMU URGENCES PALLIA 53

FICHE DE TRANSMISSIONS MEDICALES

pour des personnes en situation palliative a domicile ou en EHPAD
(phase d’aggravation — phase terminale )

SAMU URGENCES PALLIA 53

Date de la 1" rédaction : Date de mise & jour :
Rédacteur Nom : Stamut :
Accord de la personne pour transmettre les informations oii [J nmon [J
Nom de la personne : Prénom : Date de naissance :
Adresse : Téléphone :
Personne a prévenir : Tél:
Personne de confiance désignée : oui [] non|[ |
Nom : Tel :
HAD oui [ non [ Suivi par EMSP oui [ non [
Médecin traitant : Médecin correspondant hospitalier :

Service d’hospitalisation possible (o la personne est déja connue) :

Lit de repli possible (établissement. service) :

Pathologie principale :

Diagnostics associés 4 prendre en compte :

Connaissance du diagnostic Personne oui 1 non [] partielle []
Entourage oui O non [] partielle

Souhaits exprimés (traitements. sédation. hospitalisation. décés a domicile...)
-par la personne
-par son entourage

Directives anticipées oui [ non [] ne sait pas [

(rédigées par le patient) ou se trouvent-elles ?
Stade de la maladie :

Projet thérapeutique (orientation) :

Décision collégiale de limitation de certaines thérapeutiques oui [ non [
si oui. lesquelles

Prescriptions anticipées personnalisées pour symptomes pouvant survenir a domicile (dyspnée aigué. douleur
hémorragie. angoisse...) Lesquelles ?

RESEAU PATTIA 53 = Soins Palliatifs a domicile (Version 1.1) — Sept 2010
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H GUIDE D'UTILISATION DE LA FICHE SAMU URGENCES PALLIA 53

QUELS SONT LES PATIENTS CONCERNES ?

Les patients porteurs d'une maladie grave évolutive, pas forcément cancéreuse :
en phase d’aggravation : les traitements curatifs ne controlent plus I’évolution de la maladie, le
projet thérapeutique est centré sur la qualité de vie
en phase terminale : avec une évolution naturelle vers le décés a court terme

QUEL EST L’OB]ECTIF DE CETTE FICHE ?

Transmettre au médecin intervenant en situation d'urgence des intormations utiles pour
permettre une prise en charge appropriée : a I'état du patient, & ses souhaits (Cf Loi
Léonetti du 22 avril 2005)
Cette fiche est élaborée en dehors d'un contexte d'urgence ; il est donc possible que le
patient et/ ou son entourage changent d’avis lorsqu’ils sont controntés a la situation d'urgence.
‘Cette fiche est une aide a la décision mais le médecin qui intervient dans la situation d'urgence
reste autonome dans ses décisions.

QUI REMPLIT CETTE FICHE ?

le médecin traitant, en lien éventuellement avec le médecin de I"'EMSP
le médecin coordonnateur HAD, en lien avec le médecin traitant

le médecin coordonnateur EHPAD, en lien avec le médecin traitant

le médecin hospitalier, en lien avec le médecin traitant

A QUEL MOMENT ?

* lors des temps de coordination, dans le cadre du Réseau de Soins Palliatifs 3 domicile
lors de temps de concertation avec les équipes soignantes

COMMENT LA REMPLIR ?

toutes les rubriques doivent étre renseignées ; si I'information demandée n'est pas connue, le
preéciser

OU EST CLASSEE CETTE FICHE ?
elle est destinée a étre transmise par e-mail au Centre 15
un exemplaire est conservé dans le dossier du patient (chez le médecin traitant, dans le dossier

EHPAD...) cette fiche ne reste pas au domicile du patient

COMMENT TRANSMETTRE CETTE FICHE AU CENTRE 15 ?

par e-mail, dans une boite sécurisée, sous réserve de l'accord du patient :
samub3.popremarquable@chlaval.fr

I'identification du patient en « personne remarquable » sera immeédiate pour le Centre 15 a partir
du N® de téléphone renseigné sur la fiche

QUAND METTRE A JOUR CETTE FICHE ?

en cas de changement important dans 1'évolution maladie ou du traitement
lors du décés : envoyer un e-mail d'information au Centre 15

RESEAU PALLIA 53 - Soins Palliatifs a domicile (Version 1.1) — Sept 2010
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PIETRI Maeva

SOINS PALLIATIFS
EN ETABLISSEMENT DE MEDECINE CHIRURGIE ET OBSTETRIQ UE
EN MAYENNE
ADEQUATION ENTRE L'OFFRE ET LA DEMANDE

RESUME

Si I'offre de soins palliatifs (SP) s’est développ&lle demeure insuffisante. A ce titre,
cette thématique est une priorité 2015 pour 'AgeR&gionale de Santé des Pays de la Loire.
L’'objectif de notre travail était d’évaluer l'adéapion entre offre et demande de SP en
établissements de Médecine Chirurgie et ObstétriueMayenne, territoire caractérisé par
d’'importantes difficultés d’accés aux soins. Nowsrs analysé les bases du Programme de
médicalisation des Systémes d'Information (nombprafil des séjours, flux) puis interrogé, au
moyen d’entretiens semi-directifs, les référents &R services disposant de lits identifiés
(moyens organisationnels, difficultés). Si les oadeurs de flux suggéraient que les
établissements répondaient bien aux besoins désnizai{10% de fuites), et si les services
répondaient globalement bien au référentiel ddficuliés étaient évoquées: comme le
suggéraient les taux d’occupation élevés, le norglerdits était souvent jugé insuffisant, les
refus d’amission rares mais la surcharge—de—tramgiortante; sensibilisation et formation
faisaient encore défaut chez certains médecing oeda était compensé par I'apport des équipes
mobiles. On citait un manque de coordination a@ecancérologie et les médecins généralistes
(20% d’entrées par les urgences), et en aval, désutlés de recours a I'hospitalisation a
domicile et un manque de structures d’accueil (BO& de décés dans les services). Des
adaptations sont donc requises pour fluidifierecptise en charge. Le réseau PALLIA 53 est un
levier important. Des études sont nécessaires pmgiser l'activité réalisée dans les autres
services.

MOTS-CLES
soins palliatifs PMSI
Mayenne entretiens
établissements LISP

MCO

FORMAT
X Mémoire
] Article *:
suivi par :

[] & soumettre

! statut au moment de la soutenance

] soumis

coordination

[] accepté pour publication [] publi¢
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