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Axe 1: Poursuivre | e d®vel oppement de
dispositifs extrahospitaliers




Mesuren °1:

« Développer les soins palliatifs au sein des structures
hospitalieres de court séjour »

> Avancement depuis fin 2009:

-Cr ®ation dounit®s de soins palliatifs dans des C
Grenoble, Amiens et Montpellier.

-Poursuite de | a mont ®e en charge des | its ident.
do®valuation de | a pertinence des s® ours en soin

> Perspectives a 6 mois:

Projets de cr®ation doéunit®s de soins palliatifs
en Champagne Ardenne: CHU Reims).

Projets de cr®ation doUSP hor s -d&thtloire, BretAgne) fFranehe-n e ,
Comté, Picardie, Languedoc-Roussillon et région Centre

I Alertes ou difficultés rencontrées:

Aucune donnée sur le nombre de lits identifiés de soins palliatifs (LISP) créés en 2009: la refonte des
items « soins palliatfse de | 6enqu°®°te nationale SAE en 2010 ap



Evolution de | dactivit® MCO en soi
et 2009 (données PMSI)
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'Egjtsagggg USP (GHS 7957)  LISP (GHS 7958) Total
m2008 35 096 10 604 52 342 98 042
2009 26 002 13 497 54 369 93 868

Le nombre de séjours de soins palliatifs en « lit standard » diminue de prés de 26% entre 2008 et
2009, possi bl ement du fait des nouvelles r gl es
USP augmente de 27%, passant de 10 600 en 2008 a 13 500 en 2009/



Evolution du nombre de GHS "soins palliatifs en USP"
entre 2008 et 2009 selon les regions (données PMSI)
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Evolution du nombre de GHS "LISP" entre 2008 et 2009
selon les regions (données PMSI)

12 000
10 000
8 000
6 000
= 2008
4 000 | 2009
- 1 —I_J 1 h _I 1 1 _
f @ & P @ @ @ @& L & @ & & S & H O @ L H S P
?\éb \5’\@\ AQ}Q’ &'296 QOQ \'39(\ (,@& @Q’Q Oé S 6{0(\6 & g"}\ (QO‘)GJ Oér&o {e}\@ O'z}{b ’b’\'\ O © «0& Q\?ﬂ/ XYXQ
& ~ éé Q)o\} o) ®R~ C}(\Qf éé o 9_00 N \9% ,OQ; N < ,C}{b 6@' \{o(\e
& ™ & ¢ ¥ F @6 Q¥ & & 5 <
& Q <9 2 & o SIS
Q N R & R QT o
& ® < &
)



Evolution du nombre do®t abl i ssemen
code des séjours en USP et en LISP entre 2008 et 2009

Soi | ne permet pas doappr®cier | a qualit® des sc
fiable du nombre doé®t abli ssements ayant cod®

Unités de Soins Palliatifs (USP):
96 établissements de santé ont codé au moins un GHS « USP » en 2009, contre 79 en 2008.

Lits identifiés de soins palliatifs (LISP)
548 établissements ont codé au moins un GHS « LISP » en 2009, contre 477 en 2008



HARMONISATION DES DECISIONS CONCERNANT LES GHM DE SOINS
PALLIATIFS DANS LE CADRE DES CONTROLES SUR SITE EN 2008

Facturation d'un GHS de soins
palliatifs

DP : affection aigue (désaccord sur pathologie), ou, si affection chronique, DP
selon regles de codage des affections chroniques (désaccord sur régles de
codage)

maladie chronique a un stade
avancé, mettant en jeu le_pronostic
vital

DP : affection aigue (désaccord sur pathologie), ou, si affection chronique, DP
selon régles de codage des affections chroniques (désaccord sur régles de codage
ou absence d'élément au dossier permettant de justifier une prestation)

prise en charge multidisciplinaire
attesté par des éléments du dossier
médical

DP : affection aigue (désaccord sur pathologie), ou, si affection chronique, DP
selon regles de codage des affections chroniques (désaccord sur regles de codage
ou absence d'élément au dossier permettant de justifier une prestation)

au moins 3 types de soins de
support attestés par des éléments
du dossier médical

DP : symptome, affection intercurrente ou, si affection chronique, DP selon
régles de codage des affections chroniques (désaccord sur régles de codage)
DAS soins palliatifs

les soins palliatifs ont mobilisé
I'essentiel des efforts de soins

non

admission dans
une UM
"normale”

passage dans un
lit dédié de soins
palliatifs

admission dans
une UM de soins
palliatifs

GHS 7958 GHS 7956


algorithme CNAMTS de 2008.pdf

Mesuren °2:

« Deévelopper les réseaux ayant une activité de soins
palliatifs »

> Avancement depuis fin 2009:

- Inscription de la thématique « soins palliatifs » dans les orientations du FIQCS 2010

-Au contact des r ®gi ons, perspective do®vol uti on
vers une | ogiqgue de coordinations territoriales d
- Travail autour des dérogations tarifaires destinées a indemniser le temps de coordination des
professionnels de santé libéraux

> Perspectives a 6 mois:

-Retour des r®sultats ddésenexdesagéwmsept/ocd)e | a DGOS ¢
-R®daction dbébun mod | e de convention entre r®seau
- Réunions de travail consacrées au développement de la fonction de coordination

I Alertes ou difficultés rencontrées:

Lisibilité insuffisante de la politique nationale de développement des réseaux de santé
Di fficult®s | i ®es ~ | 6®volution de | a nomencl atur
dérogations tarifaires adaptées au contexte des soins palliatifs (CNAMTS)



Mesuren °3:

« Developper la culture palliative dans les USLD »

> Avancement depuis fin 2009:

-Mi se en place doun groupe de travail «Somnpslkatfs»®
au contexte et aux problématiques des unités de soins de longue durée (USLD)

> Perspectives a 6 mois:

Intensifier la formation des personnels soignants et des praticiens intervenant dans les USLD , les
établissements pour personnes handicapées et les ex-hopitaux locaux



Mesure n °4:

« Organiser la prise en charge des soins palliatifs
pédiatriques  »

> Avancement depuis fin 2009:

- Rédaction du cahier des charges des missions des équipes régionales ressource en soins palliatifs

p®di atriques et ® aboration doéun r ®f ®renti el door
-R®daction du cahier des charges pour | 6enqu°te n
palliatifs pédiatriques.

- Affectation, dans la premiére circulaire budgétaire 2010, de crédits MIG «soins palliatifs

pédiatriques» (1 mi | I i on doéeuros destin®s ~ renforcer 10
pédiatriques)

> Perspectives a 6 mois:

-Bilan de | 6offre et du besoin en soins palliatif
-El aboration doéindicateurs de sui vi de | 6activit®
- Mise en place des premiere équipes régionales ressource a compter du 2¢ semestre 2010

- Ouverture de la maison de répit « Oasis » en octobre 2010 (cf. mesure 9).



Mesure n °5:

« ldentifier des lits de soins palliatifs dans les services de soins
de suite »

> Avancement depuis fin 2009:
- Inscription dans la circulaire budgétaire 2010:

1,8 millions dbébeuros r®partis entre | es r®qgi
156 000 euros destin®smeaux coll ectivit®s doc
> Perspectives a 6 mois:

- Poursuite de la montée en charge des LISP dans les services de soins de suite.

I Alertes ou difficultés rencontrées:

Aucune donnée disponible sur le nombre de lits effectivement identifies en SSR depuis 2008. Peu de
Visibilit® sur | usage r ®el des ressources all oue



Mesure n °6:

«Rendre effective | di ntervention des @
palliatifs dans les EHPAD »

> Avancement depuis fin 2009:

-Validation de | a circul aire DGOS/ DGCS rel ati ve
convention-type figurant en annexe

-5, 7 millions doébeuros en 2010, destin®s ~ <c¢cr ®er d
equipes existantes

-l nsertion, dans |l es syst mes doéinformation de | a
en Tuvre effective de cette mesure

> Perspectives a 6 mois:

Publication de la circulaire et diffusion de la convention-type aux ARS

I Alertes ou difficultés rencontrées:

La circulaire et la convention-type sont en attente de signature au Secrétariat Général depuis
pl usi eurs moi sé



Publication de la circulaire relative a
| Ol nterventi on des EMSP en EI

« Le développement extrahospitalier des soins palliatifs dans les EHPAD, est une

priorit® de | 6action des EMSP. Cb6est pour gt
comme | 6octroi de cr®dits en MI G pour | a ci
"l a r®alisation doune presxtation formali s¢

~

«L6i ntervention des EMSP dans | es EHPAD soi
di ffusion de comp®t ences, de soutien des
d®marche palliative dans |l es projets do®t al
débeffectuer des soins directs mais doéinter)
professionnels de | 6EHPAD g ux prennent en ¢



Exemples dodéindicateurs de sui vi de
LOEHPAD a inscrit dans son projet do®tablissement
pratique des professiOginmMedls de sant® .. ééé

LOEMSP a ®valu® | es besoins de | 6EHPAD et sa capa
accompagnement en:

A analysant | es modal it®s et | es effets des act
(en particulier for matOuid NoMOBI QUAL ¢é) eee.

A menant une démarche projet aprés des équipes ayant formulé une demande pour déterminer
|l a nature sp®cifique du besoin, et de®sil dNonti or

Nombre de patients en fin de vie d®c®d®s ~ | 6h?tpi
établissement de santé:

Nombre de patients en fin de vie pour lesquels la famille a été spécifiquement accompagnée/ nombre
total de patients en fin de vie :



Mesuren °7:

«EXxXp®ri menter | a pr®sence doinfir mi r e
soins palliatifs dans les EHPAD »

Evaluation des besoins et des pratiques:

> Avancement depuis fin 2009:

-El aboration doéun cahier des charges pour une engqg\
en EHPAD dans 2 régions Languedoc-Roussillon et Midi-Pyrénées;

-Choi x doéun prestataire ~° | 01 ssHYAL).d6ébun appel doéof i
- Financement par la CNSA ( 23 000 0)

- Questionnaire envoyé au 740 EHPAD du 12 au 16 avril, puis accompagnement téléphonique pour le
remplissage. Arrét des retours fin mai.

- Enquéte terminée, résultats en cours de finalisation

> Perspectives a 6 mois:

- Exploitation des données et du rapport remis par la société CEMKA-EVAL
-R®daction dobébune synth se des r®sultats puis pr ®s:



Mesuren °7:

«EXxXp®ri menter | a pr®sence doinfir mi r e
soins palliatifs dans les EHPAD »

Expérimentation et étude comparativeent r e troi s modes dobéorganisati c

> Avancement depuis fin 2009:

Cahier des charges validé

3 etablissements enquétés dans chaque région): ét abl i ssements di sposant doi
mettant en place une astreintde cp®Rxathieonnealploes acd i
déinfirmier | a nuit.

Financement par la CNSA (50 000u par région), inscrit dans la circulaire budgétaire DGCS/DSS 2010

> Perspectives a 6 mois:

-D®but de | 60®t ude dans chacune des 22 r®gions m®t



Mesure n °9:

«EXxXp®ri menter | e dispositif de ma» son

> Avancement depuis fin 2009:

- Validation de la version définitive du cahier des charges et élaboration des indicateurs de suivi des
expérimentations

- Inscription dans le FIQCS (500 000 u par an pendant 2 ans pour chaque projet)

-R®uni on DGOS / DGCS / CNSA avec |l es porteurs de |

> Perspectives a 6 mois:

- Ouverture de la maison OASIS (Croix-Rouge Francaise) en novembre 2010

- Ouverture des deux autres projets (Besancgon et Cornas) au 1" semestre 2011

-Di scussion de fond sur | es possibilit®s ~ wvenir
nécessitant pas une forte médicalisation mais un accompagnement de la souffrance et de la dépendance

I Alertes ou difficultés rencontrées:

-Di fficult®s de mettre en Tuvre de modalit®s de f
Assurance Maladie

- Difficultés de démarrage des projets liées au choix initial des porteurs de projet de construire un batiment

et non de sbébengager dans une | ocati on.



Axe 2: Elaborer une politigue de formation et de recherche




Mesuren °10:

« Conforter la recherche clinique en soins palliatifs »

> Avancement depuis fin 2009:

- 4 Programmes Hospitaliers de Recherche Clinique (PHRC) pressentis pour 2010
- 1 Programme Hospitalier de Recherche Infirmiere (PHRI) retenu en 2010

> Perspectives a 6 mois:

-Mont ®e en charge de | 60Observatoire (accueil de |
2010) qui facilitera le développement de la recherche a partir de 2011 (soutien méthodologique).
-Nouveaux appels ©° projets dans | e cadre de | 061 NC

I Alertes ou difficultés rencontrées:

-Sur un tot al de 8 PHRC d®pos®s, seuls 4 sont app
-N®cessit® de d®vel opper rapidement wune fili re u
recherche effect i vethigukatdss sbirs palliatafanPettedrechelcide devra

associer médecine et sciences humaines



4 PHRC retenus en 2010

« Etude des prescriptions dans les jours précédant le déces des patients en soins palliatifs en court-
S®) our : comment Lésnétap»pDr.iSalamen, APeHP)l o i

«Evaluation de | a qualit® de | a prise en charge
CAESAR. Etude FAMIREA XVI » (Nancy Kentish-Barnes, AP-HP)

«Evaluation dbéun syst me de mesure de |l a qualit@
fondé sur des indicateurs de parcours de soins et de suivi de la loi Léonetti (EFIQUAVIE: Evaluation de
la QUAIité en Fin de VIE) (Isabelle Colombet, AP-HP)

«l mpact sur | es conditions de d®c s ~ | 6htpital
précoce et collégiale de la vulnérabilité des patients comparée a la prise en charge habituelle des
patients. MAHO 2 » (Dr Edouard Ferrand)

1 PHRI retenu en 2010

« Prise en charge de la fin de vie par les équipes soignantes: que pourrait-on faire de moins, que
devrait-on faire de plus ? » (Fontaine, Hopital Louis Mourier Colombes)



Mesuren °11:

« Adapter le dispositif de formation médicale »

> Avancement depuis fin 2009:

- Inscription effective des soins palliatifs en 1ére année de licence du LMD santé, a compter de la rentrée
universitaire 2010 (réforme des études médicales).

-DESC m®decine palliative m®decine de | a doul eur:
en soins palliatifs pour le post internat (pilote: DGOS, ministere de la sante)
- Recommandation mission Léonetti: Cr ®at i on déune fili re universi

professeurs associés effectifs pour la rentrée universitaire 2010 (pilote: MESR)

> Perspectives a 6 mois:

- Lors de la mise en place de la future commission des études médicales pour la rentrée 2011-2012, le

Dr Aubry sera auditionn® pour pr®senter | e r ®f ®r €
éthique, en communication et a la pluridisciplinarité

- Filiere universitaire: projet de création de 3 postes de professeurs associés et 3 postes de chefs de
clinigqgues par an jusquodo”™ | a fin du programme,; pr c
pr®paration des conditions dbéune v®ritable fili r

I Alertes ou difficultés rencontrées:

Difficulté a convaincre la conférence des doyens de la nécessité de créer une filiere universitaire



Mesuren °12:

«Mettre en Tuvre des actions de for mat
EHPAD et les services de soins a domicile »

> Avancement depuis fin 2009:

- Evaluation des outils MobiQual « soins palliatifs » et « douleur » en cours

-Mi se en place doun gr oupe gbias palliatdsw au domigleo(auditiora d apt e
doexperts au cours des mois de f®vrier et de mar ¢
- Reconduction de la convention entre la CNSA et la Société Francaise de Gériatrie et de Geérontologie
(SFGGQG) : poursuite le développement du projet MobiQual.

> Perspectives a 6 mois:

-El abor ati on d 6 u soin®paltatifd » atlhptd® auactaurs duwgdomicile
(financement CNSA)
-Exploitation des donn®es do®valuation transmises



Renforcer | 6accompagnement off e




Mesuren °14:

« Soutien des proches et des aidants »

> Avancement depuis fin 2009:

-El aboration doéun projet de r ®f ®renti el de f or mat
responsables de services dobéaide ° domicil e, gui
les acteurs de proximité.

- Le financement de cette mesure sera assuré a 100% par la CNSA

-Les r®seaux de sant® en soins palliatifs, wvia 1|20

> Perspectives a 6 mois:

- Validation du cahier des charges
- Réunion avec les OPCA (ANFH, UNIFAF, CNFPT, etc.) pour définir le contenu de la formation
- Expérimentation du dispositif de formation des formateurs dans plusieurs régions

I Alertes ou difficultés rencontrées:

Difficult® °~ rendre | a mise en Tuvre de cette mes
(Pl an Cancer 2, Pl an Al zhei mer et Pl an pour | 0am¢



Mesuren °17:

« Améliorer | i nf or mati on des professionnel
grand public  »

> Avancement depuis fin 2009:

- Finalisation du film long-métrage « Les yeux ouverts », réalisé par F. Chaudier
- Poursuite de la diffusion du guide « Repéeres pour vos pratigues »®1 abor ® par | 01 NPE S
-R®daction doune recommandation de | a HAS sur | a

> Perspectives a 6 mois:

- Avant premiere du film « les yeux ouverts » présentée en octobre, en lien avec les Ministeres de la
Santé et de la Culture (octobre 2010)

- Présentation du film dans divers festivals de cinéma (Cannes, Locarno, Venise)

- Sortie dans les salles a partir de septembre 2010

- Organisation progressive de journées annuelles destinées a sensibiliser les professionnels et le
grand public dans chaque région.

- participation a la mise en place du « salon de la mort » en avril 2011



Plan de diffusion du film « les yeux ouverts »

Date de sortie: entre le 20 octobre et le 17 novembre

Salles concernées: réseau indépendant, réseau Multicing, réseau Sophie Dulac, réseau MK2

Nombre de copies réalisée: 25 (retirage en fonction de la demande)

Public cible: personnes sensibilisées a la thématique de la fin de vie, professionnels de santé
SortieDVD:avr i | 2011 (© I 6occasion du Salon de | a N

Diffusion télévisée: octobre 2011 (Public Sénat). TF1, France-Télévision, Arte et TV5 ont fait part
de leur intérét pour le film

Affiches disponibles fin juillet 2010
Bande-annonce: aolt 2010

Avant-premiéere: 11 octobre 2010



Brochures INPES

nf or mati on
de | a fin

Deux supports doi

| accompagnement de

U Une brochure « grand public » (114 000 exemplaires distribués)

U Un dépliant « reperes pour vos pratiques » (160 000
exemplaires distribués)

Plus de 62 000 dépliants « reperes pour vos pratiques » ont été
envoyés aux meédecins généralistes, et plus de 63 000 aux infirmiers
libéraux.
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Brochure grand public: « so0ins palliatifs et accompagnement »

Associations de suivi de
deuil, lits identifiés de

Associations de soins soins palliatifs et HAD

palliatifs 2810
2 800
SFAP USP et Réseaux gt santé en
2 500 EMSP . liatif
'\ 4430 soipg palliatifs
/1010 e
5875
_~Cancérologues
3813
EHPAD
Infirmiéres libérales 10 393

63 753

Etablissements de santé

/////////— 4323

~Ecoles d'aides

\ soignantes
CCAS 473

3272

Gériatres et
gérontologues (libéraux
et hospitaliers)

6 266



