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PREAMBULE
DE LA FUSION VERS LE NOUVEAU PROJET DU CNSPFV

Le Centre national des soins palliatifs et de la fin de vie (CNSPFV) a été créé
en tant que tel par décret début 2016.

Il est né de la fusion de deux structures préexistantes : I'Observatoire
National de la Fin de Vie (ONFV) et le Centre National de Ressources Soins
Palliatif (CNDR Soin Palliatif).

Ainsi, I'année 2016 a surtout été une année de transition.

Elle a été occupée, pour une grande part par la nécessité de mener a bien
cette fusion, puis par la mise en place et la montée en charge progressive des
instances du nouveau CNSPFV, et enfin par la réflexion sur ce que pourrait
étre le projet stratégique du nouveau Centre.

Avant de développer un nouveau projet pour le CNSPFV, I'équipe en place
s’est concentrée sur la finalisation des différents travaux initiés par les deux
structures préexistantes.

Puis, I'année 2016 a été marquée par la nécessité de faire évoluer I'équipe
existante, issue de la fusion des équipes précédentes. Celle-ci s’est vue
renforcée grace a l'arrivée de nouveaux profils permettant de mieux répondre
aux missions revues du CNSPFV.

Il est important de noter des ce stade que le CNSPFV, comme avant lui

I'ONFV et le CNDR Soin Palliatif, reste hébergé et géré par la Fondation
(Euvre de la Croix Saint Simon a Paris.
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PREMIERE PARTIE :
VERS LA CONSTRUCTION DU NOUVEAU CNSPFV

UNE MISE EN PLACE INSTITUTIONNELLE PROGRESSIVE

Le décret de création du Centre national des soins palliatifs et de la fin de vie (CNSPFV)
date du 5 janvier 2016.

Cette création avait été annoncée en décembre 2016 par la Ministre de la Santé Marisol
Touraine lors de la présentation du Plan national pour le développement des soins palliatifs
et I'accompagnement de la fin de vie 2015-2018 (mesure n°1, action 1.1).

Le décret est venu préciser les 3 missions principales du CNSPFV :

e Contribuer a une meilleure connaissance des conditions de la fin de vie et des
soins palliatifs, des pratiques d'accompagnement et de leurs évolutions, ainsi
que de l'organisation territoriale de la prise en charge des patients et de leur
entourage.

e Participer au suivi des politiques publiques relatives aux soins palliatifs et a la fin
de vie.

e Informer le grand public et les professionnels afin de contribuer a la diffusion
des connaissances sur la démarche palliative et sur la fin de vie, notamment a la
promotion des dispositifs concernant les directives anticipées et la désignation
des personnes de confiance.

La loi du 2 février 2016 créant de nouveaux droits en faveur des malades et des
personnes en fin de vie a renforcé le contexte de mise en ceuvre des missions du CNSPFV.

Puis, ce n’est qu’en avril 2016 que la gouvernance du CNSPFV a été complétée. En effet,
sa présidence comme la composition de son conseil d’orientation stratégique (COS), ont
alors été définis par arrété :

e arrété du 7 avril 2016 portant nomination du président du Centre national des
soins palliatifs et de la fin de vie

e arrété du 27 juillet 2016 fixant la composition du conseil d'orientation
stratégique du Centre national des soins palliatifs et de |a fin de vie

Le Conseil d’Orientation Stratégique (COS) du Centre national des soins palliatifs et de la
fin de vie, composé de 18 membres titulaires et 18 suppléants nommés, n’a pu se réunir
gu’une seule fois au cours de I'année 2016, le 3 octobre 2016. Cette premiére réunion a
permis une prise de contact entre les différents membres du COS, ainsi qu'une
présentation de I'état de la réflexion sur le projet du CNSPFV. Selon son décret de
constitution, le COS définit les orientations du CNSPFV ainsi que son programme de travail
annuel et organise le calendrier des travaux. Mais compte-tenu de sa mise en place
tardive, le COS n’a pas pu prendre la pleine mesure de I'ensemble de ses missions en
2016, ce qu’il s’appréte a faire dés 2017.
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LA FUSION

Pendant la mise en place progressive de ce contexte, les équipes du Centre National de
Ressources Soin Palliatif et de I'Observatoire National de la Fin de Vie ont travaillé a la
fusion des deux entités au sein du nouveau Centre National.

Il s’est aussi agi de terminer les travaux entrepris par chacune d’entre elles afin de tenir les
engagements vis-a-vis des publics, des tutelles et des partenaires.

Les interventions et publications adossées a ces travaux sont en annexes 1 et 2.

LA CONSTRUCTION DU NOUVEAU PROJET

La deuxiéme partie de I'année 2016 a été en grande partie occupée par la mise en ordre de
marche du CNSPFV. |l s’agissait en effet pour cette nouvelle structure, une fois dotée de
ses moyens de gouvernance (présidence, conseil d’orientation stratégique), de réfléchir a
comment s’organiser pour poursuivre au mieux ses missions.

La réflexion a été menée sous la houlette de la nouvelle présidente, avec comme objectif
premier de trouver la bonne fagon de positionner le CNSPFV de fagon a la fois spécifique,
mais complémentaire et non concurrente des autres opérateurs, nombreux, agissant sur ce
sujet des politiques publiques en matiere de fin de vie, tout en répondant étroitement au
décret de création, fixant les missions de la structure.

Ce travail préliminaire a abouti fin 2016, a proposer trois grandes orientations pour fixer le
cadre des premiéres actions du CNSPFV pour 2017 :

1. Choisir comme interlocuteur principal (mais non exclusif) « le grand public ».

En effet, la plupart des autres opérateurs agissant dans le champ s’adressent
préférentiellement aux professionnels. lls élaborent des rapports, des recommandations ou
des standards de bonnes pratiques a leur destination, et en application/déclinaison du Plan
d’action soins palliatifs 2015-2018. S’adresser au « grand public» permet de ne pas
concurrencer les autres opérateurs sur leur travail principal. C’est par ailleurs parfaitement
conforme a la mission d’information du CNSPFV, et notamment dans la droite ligne de la
premiere grande mission qui lui a été confiée par I'axe 1 du Plan soins palliatifs 2015-2018,
qui est de porter la grande campagne de communication sur la nouvelle loi et les nouveaux
droits en matiére de fin de vie, notamment les directives anticipées et la personne de
confiance.

2. Devenir le lieu référent au plan national dans la collecte et la mise a
disposition de I'ensemble des données existantes en matiéere de soins
palliatifs et de fin de vie,

y compris en étant force d’incitation auprés des opérateurs les mieux placés pour recueillir
ou traiter des données potentiellement utiles et aujourd’hui manquantes. Ceci permet de
répondre activement a la premiére mission du CNSPFV, de contribuer a mieux connaitre
les conditions de la fin de vie en France.
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3. S’investir sur une mission de suivi et d’évaluation des politiques publiques
dans le domaine de la fin de vie.

Il s’agit par-la, et pour répondre a la troisitme mission du décret de création,
d’accompagner et d’évaluer en temps réel I'une ou l'autre des actions importantes mises
en place pour améliorer les conditions de la fin de vie en France. C'est a dire notamment
les actions du Plan 2015-2018, en ayant pour but de faire remonter ce qui se passe
concrétement sur le terrain, pour faire savoir si, du point de vue des patients, de leurs
proches, et de la population en général, les actions mises en place remplissent ou non, plus
ou moins bien, et dans quel sens, les objectifs qu’elles poursuivent.

UNE NOUVELLE EQUIPE POUR CE NOUVEAU PROJET

Constitué par fusion de I'Observatoire National de la Fin de Vie et du Centre National de
Ressources Soin Palliatif, le Centre a hérité d'une équipe logiquement profilée pour
répondre aux anciennes missions de ces deux structures. C'est pourquoi, il a été nécessaire
de la remanier en partie, au cours de I'année 2016, pour mieux correspondre au nouveau
projet du Centre. L’équipe actuelle est résolument pluridisciplinaire, en termes de métiers
comme de compétences. Elle comprend a la fois des médecins, documentalistes,
psychologues, philosophes, sociologues, professionnels de la communication et des
chargées d’écoute et d’information. Elle est désormais organisée en 3 pdlesde
compétences :

e Le Pdle communication et information des publics.
o |e Pole études et données.
e |e Poble veille et documentation.
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DEUXIEME PARTIE :
ACTIONS 2016 ET PERSPECTIVES 2017 DES DIFFERENTS
POLES CONSTITUTIFS DU CNSPFV

1- LE POLE COMMUNICATION ET INFORMATION DES
PUBLICS : INFORMER ET COMMUNIQUER AVEC TOUS

L’année 2016 ayant d’abord été une année de fusion entre deux structures
avec chacune son identité, ses publics et ses outils de communication, il a été
nécessaire de revoir l'ensemble des éléments communicationnels, en
respectant une certaine continuité avec les anciennes structures, tout en
trouvant une nouvelle ligne de communication en accord avec la nouvelle
identité en voie d’émergence du CNSPFV.

Par ailleurs, le P6le communication et information des publics s’est attaché a
intégrer progressivement dans ses outils les dispositions de la loi du 2 février
2016, comme celles du nouveau Plan national pour le développement des
soins palliatifs et I'accompagnement de la fin de vie 2015-2018.

L'une des premieres actions stratégiques du nouveau CNSPFV a consisté a
porter, a la demande du gouvernement, et conformément a ce qui avait été
annoncé dans le Plan national pour le développement des soins palliatifs et
'accompagnement de la fin de vie 2015-2018, une campagne de
communication « grand public » sur la fin de vie. Le Pdle a aussi participé au
comité de pilotage du premier volet de la campagne voulue par le
gouvernement a destination des professionnels.

Une autre action stratégique du Pole, menée en lien avec le Pdéle études et
données, a consisté a entreprendre d’analyser précisément I'ensemble des
sollicitations regues sur la plateforme au cours de I'année 2016. |l est en effet
apparu dans la réflexion stratégique préliminaire a la mise en place du plan
d’action 2017, pour le nouveau CNSPFV, que cette plateforme est I'un des
éléments déterminants de sa relation, avec ses publics en général et le
« grand public » en particulier. Par ailleurs, ce qui remonte sur la plateforme
est aussi un outil de suivi utile pour mieux apprécier ce qui est attendu de la
population quant a I'amélioration des conditions de la fin de vie en France.
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L’'EVOLUTION PROGRESSIVE DE L'IDENTITE DU CNSPFV ET LA FUSION
DES OUTILS DE COMMUNICATION

Avec la création du CNSPFV, il était nécessaire de refonder une nouvelle identité, avec de
nouveaux supports de communication, afin de rendre lisible le CNSPFV auprés des publics
visés. Cette refonte a été mise en place de maniére progressive avec les actions
suivantes :

e déclinaison du logo, adapté et validé : réalisée sur tous les supports numériques
(site et portail, comptes Twitter, scoop.it, chaine Youtube, forum avec
Agevillage) et print (affiche, flyer, marque-page) du CNSPFV ;

e changement du nom de structure et présentation institutionnelle mise a jour sur
le site www.soin-palliatif.org , comptes Twitter, scoop.it, chaine Youtube, forum
avec Agevillage : mi-juin 2016.

Il a été également nécessaire de fusionner I'ensemble des outils de communication du
CNDR Soin Palliatif et de I'Observatoire National de la Fin de Vie avec les actions
suivantes :

e intégration de I'ensemble des données de www.onfv.org sur www.soin-
palliatif.org dans une nouvelle rubrique « Connaitre les données sur la fin de
vie »,

e messages réguliers depuis juin 2016 sur le compte Twitter @onfv_fr pour faire
basculer les abonnés vers compte Twitter @cnspfv.

e fusion des fichiers presse.

e fusion des fichiers partenaires et contacts.

LA POURSUITE D'ACTIONS DE COMMUNICATION, SUR INTERNET ET LES
RESEAUX SOCIAUX

L'année 2016 a été également marquée par la poursuite d’un certain nombre d’actions de
communication, menées au titre du CNDR Soin Palliatif et de I'Observatoire National de la
Fin de Vie:

e poursuite des partenariats avec publication de contenus essentiellement pour la
MACIF, la Mutualité Frangaise, Agevillage, infirmiers.com, le guide « Fin de vie »
du Petit Futé.

e le congrés de la Société Frangaise d’Accompagnement et de Soins Palliatifs
« De I'impossible vers les possibles... Créer, innover, permettre » qui a eu lieu a
Dijon du 16 au 18 juin 2016 avec la tenue d'un stand valorisant la nouvelle
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structure et différentes communications orales, valorisant les travaux de 'ONFV
et du CNDR Soin Palliatif.

En 2016, le CNSPFV a également maintenu son activité éditoriale de publication de
contenus, en particulier sur le site www.soin-palliatif.org (site de I'ex-CNDR Soin Palliatif),
sur le portail documentaire VigiPallia et sur les sites des partenaires du CNDR Soin Palliatif
(MACIF, la Mutualité Frangaise et Agevillage).

Le CNSPFV a rédigé plus de 90% de la charte éditoriale définie pour I'année 2016. Il a
également continué a mettre a jour son agenda des manifestations et sa revue de presse
via son scoop.it. Il a aussi poursuivi la diffusion des contenus produits sur ses comptes
Twitter, son forum avec Agevillage et aupres de nos partenaires pour leur site Internet.

En termes de publication de contenus pour Internet, une des principales activités du
CNSPFV a été de mettre a jour ses contenus en ligne abordant la loi du 22 avril 2015 avec
les dispositions de la loi du 2 février 2016 et ses décrets d’application du 3 aolt 2016.

LES CHIFFRES-CLES 2016 SUR WWW._SOIN-PALLIATIF.ORG ET VIGIPALLIA

278 000 visiteurs 350 000 visites

7900 abonnés (comptes Twitter et
newsletter mensuelle)

652 000 PAGES VUES

LA PREPARATION DE LA CAMPAGNE NATIONALE DE
COMMUNICATION

Il a été trés vite décidé par le Ministéere de la santé que finalement cette campagne
se déclinerait en deux volets successifs :

e Un premier volet destiné aux professionnels de santé, en tant que relais
privilégiés des droits sur la fin de vie auprés des patients. Il a été piloté en direct
par la Direction de I'Information et de la Communication des Ministéres Sociaux
(DICOM), le CNSPFV n’étant que membre du comité de pilotage.
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e Un deuxiéme volet destiné au « grand public » dont le portage a été confié au
Centre national des soins palliatifs et de la fin de vie.

Le comité de pilotage de ces deux campagnes a été le méme. Il était composé des
instances suivantes :

e |a Direction de I'Information et de la Communication des Ministéres Sociaux
(DICOM).

e |a Direction Générale de I'Offre de Soins (DGOS).

e |a Direction Générale de la Santé (DGS).

e |e Service d’'Information du Gouvernement (SIG).

e |a Haute Autorité de Santé (HAS).

e |e Centre national des soins palliatifs et de la fin de vie (CNSPFV).

Pour chacun des volets, un cahier des charges a été rédigé et envoyé dans le cadre d'un
appel d'offre. A I'issue de I'analyse des propositions des agences de communication, une
agence a été sélectionnée, différente pour chacun des deux volets de la campagne.

Nous ne détaillerons ici que les grandes lignes de la campagne de communication
« grand public », puisque c’est elle essentiellement, qui a été portée par le CNSPFV.

Selon le cahier des charges, elle avait pour principaux objectifs :

e faire connaitre les droits sur la fin de vie au grand public, notamment les
nouveaux droits créés par la loi du 2 février 2016.

e inciter les citoyens a participer davantage aux décisions concernant leur fin de
vie en faisant connaitre a I'avance leurs volontés. Il s’agit que plus de gens, s’ils
le souhaitent, se saisissent de la possibilité, notamment de rédiger des
directives anticipées et désigner une personne de confiance.

Deux cibles prioritaires ont été définies :

e La population adulte des 50-70 ans : ils ont été choisis parce qu’ils ne sont pas
les premiers concernés, mais qu’ils sont parmi ceux qui sont le plus conscients
de la nécessité d'anticiper la question de la fin de vie ; notamment parce qu’ils
ont souvent déja vécu le départ d'un proche et/ou qu’ils sont la premiére
génération de ceux qui voient leurs parents avoir une espérance de vie trés
longue, inespérée jusque-la, mais parfois grevée d’'une lourde dépendance,
difficile a vivre, d’autant plus s’ils deviennent incapables d’exprimer leurs
souhaits et de prendre part aux décisions les concernant.

e La population adulte des 30-50 ans : ils sont plus faciles a concerner que les plus
jeunes, parce qu’ils sont a I'age d’étre déja parents eux-mémes ; ils se sont donc
potentiellement déja posés la question de leur mort et ce qui se passerait pour
leur progéniture s’ils venaient a disparaitre. Cette tranche d’age est aussi
importante car elle est probablement une pierre angulaire de la société entre
les plus jeunes et les plus anciens. Il est capital de les convaincre si on veut
qu’un sujet devienne un sujet de société.

Il est prévu que ce volet de la campagne grand public soit lancé au cours du premier
trimestre 2017.
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LA PLATEFORME INTERACTIVE D'ECOUTE ET
D'INFORMATION DES PUBLICS « ACCOMPAGNER LA FIN DE
LA VIE »

Cette plateforme est constituée de différents modes de communication pour répondre aux
questions que se posent le grand public et les professionnels sur la fin de vie et les soins
palliatifs :

e un numéro d'appel national le 0811 020 300 (prix d’un appel local d'un poste
fixe),

e une boite mail,

e un forum en partenariat avec Agevillage : un des sites d'information des séniors
et des aidants, destiné a la fois au grand public et aux professionnels.

En 2016, la plateforme a été ouverte du lundi au vendredi de 10h a 13h avec pour
objectifs :

e informer sur les besoins des personnes atteintes de maladies graves et en fin
de leur vie, sur les soins palliatifs, sur les structures spécialisées et les droits des
malades (lois du 22 avril 2005 et du 2 février 2016).

e orienter vers les ressources existantes les plus adaptées et si possible, proches
du domicile de la personne malade.

e écouter la souffrance physique ou psychique, les inquiétudes, les
questionnements, les difficultés dans I'accompagnement de la maladie grave ou
de fin de vie.

e observer les situations d’accompagnement de fin de vie et participer ainsi au
suivi des politiques publiques relatives aux soins palliatifs et a la fin de vie.

L'analyse des contacts 2016 avec la plateforme a été menée par le Pole études et
données.

En 2016, la plateforme a traité 321 demandes versus 411 appels traités en 2015. La moitié
provenait d’appels téléphoniques, un quart de mails, un quart de messages vocaux.

Les appelants ont dit avoir eu connaissance de cette plateforme majoritairement par
Internet.

Ces demandes étaient principalement de l'ordre de la recherche d’information (47%, soit
prés d’'une demande sur deux), notamment sur les droits des malades, les directives
anticipées, les soins palliatifs a I’hopital ou a domicile, le fonctionnement de I'HAD. Ces
demandes étaient également souvent liées a une recherche de solution face a une situation
clinique complexe (36%).

Les demandes d’orientation (Ou se former a I'accompagnement de fin de vie ; ou trouver
une USP, ou trouver des intervenants en SP pour le domicile ?) ont représenté environ 1/3
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des contacts regus au cours de I'année 2016, de méme que les demandes d’écoute et de
soutien (Cf. Tableau 1, annexes 4.1)."

60% de la totalité des demandes concernaient une situation clinique en cours
(généralement un proche hospitalisé ou a domicile).

Historiquement, la p lateforme d’écoute était partiellement dédiée aux personnes
endeuillées. En 2016, 34% des demandes d’écoute et de soutien étaient liées a un deuil.
Ces appels demandent un soutien psychologique immédiat, ou une orientation vers une
association prenant en charge les personnes endeuillées (ce qui peut étre le cas de
particuliers ou de professionnels).

Au cours de I'année 2016, ce sont majoritairement les proches des personnes malades qui
se sont adressés a la plateforme (50%). Les demandes provenant des malades eux-mémes
ou du grand public ont été beaucoup moins fréquentes (respectivement 4,5% et 7,7%). Les
professionnels ont représenté 17,4% des appelants. Leurs demandes ont été d’ordre
informatif et organisationnel général : comment se former a la démarche palliative, ou
trouver des ressources pour lI'accompagnement de fin de vie, etc. Les professionnels
appelaient rarement pour demander conseil par rapport a des situations cliniques
particulieres relatives a des patients (sur 54 appels de professionnels, 8 concernaient la
situation d’'un malade en particulier). Lorsque cela a été le cas, il s'agissait principalement
de demandes d’information (sur lI'organisation des soins, la prise en charge et les aides
sociales notamment).

Que demandent les appelants non professionnels ?

Les appels et emails de proches, de malades ou du grand public peuvent étre caractérisés
en deux grandes catégories : demandes a caractére anticipatoire, demandes a caractére
urgent.

Demandes a caractére anticipatoire

Des patients et des personnes bien-portantes manifestent une démarche proactive : ils
veulent écrire des directives anticipées et souhaitent avoir des informations sur les
formulaires existants, la loi, les décrets d’application ; ils veulent désigner leur personne de
confiance, savoir ou l'enregistrer. Au cours de l'appel, ces personnes disent souvent
vouloir éviter tout acharnement thérapeutique, vouloir se prémunir contre la douleur,
accéder et donc anticiper la mise en place de soins palliatifs.

Il n"est pas rare que l'expérience d'un accompagnement précédent soit un moteur pour
anticiper. Certains ont été frappés — voire choqués — par les conditions de fin de vie d’un
proche, et veulent éviter qu’une situation similaire ne les touche eux-mémes ou un autre
de leurs proches.

! Comme les chiffres lindiquent, le codage n’était pas exclusif. Au-dela de la question d’appel, d’autres
problématiques émergeaient fréquemment dans les demandes. Les demandes et les réponses furent par
conséquent multiples.
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« Un monsieur cherche a obtenir des informations pour se protéger d’un
acharnement thérapeutique le jour ou il sera malade. Il a 69 ans et est en trés
bonne santé. Il a été 5 ans bénévole en maison de retraite. Ses voisins sont tous
tres agés et il les voit devenir malades ou mourir dans des conditions qu’il trouve
inacceptables. » (S56)

« L’appelante nous contacte car elle souhaite savoir comment rédiger ses directives
anticipées et nous demande s’il existe un modéle. Elle est atteinte de myopathie et
est menacée de tétraplégie. L'opération qu’elle va subir comporte des risques. Elle
exprime qu’elle ne souhaite pas qu’on la réanime ni qu’on la maintienne en vie si
elle doit perdre ses facultés psychiques. » (S1)

Demandes a caractére urgent

Les appels a caractere urgent viennent principalement de proches de personnes malades,
quasiment jamais de personnes malades elles-mémes. Les proches font face a une
situation clinique soit en milieu hospitalier (pour 49% des situations cliniques), soit a
domicile (dans 36% des cas). Typiquement, dans le cas de cancer (cas le plus fréquent), les
proches expliquent que le médecin a annoncé que le cancer était désormais
généralisé/métastatique. Pour certains, il n'y a pas eu de premiére phase du cancer: on a
diagnostiqué un cancer d’emblée généralisé a leur proche. Ces diagnostics ont entrainé
I'annonce d’arrét des traitements curatifs (ou l'inutilité de traitements curatifs lorsque le
cancer métastatique a été diagnostiqué d’emblée) et I'annonce concomitante de soins
palliatifs. Cette double annonce est problématique (elle est percue comme brutale) et fonde
les appels : que faire ? Comment gérer cette situation ?

Les réponses apportées par les écoutantes sont multidimensionnelles : orientation (77%),
information (70%), écoute et soutien (59%), envoi de documents (6%). Dans deux tiers des
cas, la réponse comporte plusieurs aspects.

L'orientation vers I’équipe mobile de soins palliatifs est la plus fréquente (17%). Mais
d’autres orientations sont possibles, détaillées dans le graphique en annexe 4. 4 Graphique
— Orientations proposées.

Via la plateforme, nous avons eu essentiellement accés a la voix des proches, surtout
lorsqu’ils sont confrontés a une aggravation de la situation clinique de la personne pour
laquelle ils appellent. Dans de rares cas, ce sont les malades eux-mémes qui nous ont
contacté, le plus souvent pour obtenir de I'aide, afin de faire respecter leur volonté de non-
acharnement thérapeutique.

Le grand public se manifeste en général lorsqu’il n’est pas encore malade. Les personnes
veulent se préparer, prendre des précautions, ne pas vivre ce que certains de leurs
proches ont vécu. Elles se sont déja renseignées sur la loi Claeys-Leonetti et veulent plus
de précisions. Par exemple, elles veulent savoir si les directives anticipées suffiront a les
protéger d’'un acharnement thérapeutique. Si cela risque de ne pas étre le cas, comment
faire ?
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Quant aux professionnels, leurs demandes sont génériques. Elles ne nous renseignent pas
sur leurs besoins spécifiques. Les professionnels sollicitent surtout la plateforme pour des
demandes d’information (coordonnées de structures de suivi du deuil ; recherche de
ressources en soins palliatifs — EMSP, USP, réseau ; information sur les dispositifs d'aide
sociale ; recherche de documentation pour I'écriture d’'un mémoire ; information sur la loi).
La demande d’information est leur premier motif de contact.

LES PROJETS DU POLE COMMUNICATION ET INFORMATION DES
PUBLICS POUR 2017

Cette campagne sera lancée dans le courant du premier trimestre 2017.

Elle aura pour principal objectif de faire connaitre aux Francais leurs droits en matiére de
fin de vie et de les inviter a dialoguer sur ce sujet avec les professionnels de santé, en
particulier leur médecin.

Cette premiere action de communication pour le CNSPFV aura pour deuxiéme objectif de
potentialiser la visibilité du CNSPFV auprés du grand public, notamment en augmentant le
nombre de contacts sur la plateforme « Accompagner la fin de la vie », mais aussi aupres
des médias en impactant les relations presse du CNSPFV.

Dans le cadre de ses nouvelles orientations stratégiques et au nom de son choix de
multiplier les occasions de rencontre et de dialogue avec le « grand public », le CNSPFV a
décidé d’organiser un cycle annuel de soirées thématiques en région, axées sur les
différentes questions relatives a la fin de vie et aux soins palliatifs.

La thématique retenue pour 2017 a été « les directives anticipées ». Cela, afin de faire écho
et de poursuivre le message de la campagne de communication « grand public ». En effet,
la campagne a choisi d’insister sur les dispositifs mis a la disposition de tous pour faire
connaitre sa volonté en situation de fin de vie, dont les directives anticipées et la personne
de confiance.

Environ, dix de ces soirées sont d’ores et déja programmées qui permettront de donner la
parole aux citoyens pour qu’ils expriment leurs questions et leurs préoccupations dans
différentes villes de France. Des experts leur répondront.

En faisant se rencontrer le grand public et les professionnels dans des lieux citoyens, le
CNSPFV permettra un dialogue ouvert sur les questions de soins palliatifs et de fin de vie.

Apreés la fusion et la mise en place de ses premiers axes stratégiques, le CNSPFV sera a
méme de pouvoir proposer une nouvelle identité visuelle avec un nouveau logo. Cette
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nouvelle identité sera déclinée sur lI'ensemble des supports du CNSPFV : plaquette,
pochette, carton de correspondance, carte de visite, papier en téte, signature électronique,
etc.

L'année 2017 sera également I'occasion de mener une réflexion sur les évolutions du site
Internet, tant d'un point de vue ergonomique qu’éditorial. Une des premiéres évolutions du
site concernera le nom de domaine pour correspondre au nouveau nom de la structure.

Un des objectifs en 2017 est de potentialiser I'activité de la plateforme, notamment en
accompagnement de la campagne de communication « grand public » en :

e élargissant autant que possible les plages d'ouverture de la permanence
téléphonique,

e en se dotant d’'un réseau de référents a I'interne et a I'externe pour organiser la
réponse aux questions complexes et la formation continue des professionnels de
la plateforme,

e en améliorant les possibilités d’analyse du contenu des appels, grace a
I"amélioration de la fiche de saisie,

e en prévoyant une étude d’évaluation de la qualité de la plateforme.
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2- LE POLE ETUDES ET DONNEES : MOBILISER LES
DONNEES ET SUIVRE LES POLITIQUES PUBLIQUES

En 2016, le Pole études et données s’est attaché, dans un premier temps, a
valoriser les travaux initiés par I'ONFV (Observatoire National de la Fin de
Vie) en 2015 et a répondre aux sollicitations des professionnels de santé (aide
a la recherche, participation a des groupes de travail).

Dans un deuxieme temps, il a participé a I'élaboration de la stratégie du
nouveau CNSPFV, puis s’est investi sur les projets qui lui incombent au titre
de cette nouvelle stratégie : création d’un Atlas national des données sur la
fin de vie, mise en place de quelques groupes thématiques, visant a suivre la
mise en ceuvre des nouvelles politiques publiques relatives aux soins palliatifs
et a la fin de vie.
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VALORISATION DES TRAVAUX MENES PAR L'ONFV EN 2015

En accord avec son comité de pilotage, en 2015 I'ONFV s’était donné pour mission
d’aborder la thématique de la fin de vie en début de vie. Ce choix a été réalisé suite au
constat de la jeunesse du développement des dispositifs de soins palliatifs pédiatriques et
sur I'absence d'un état des lieux national sur ces questions. L'Observatoire s’est alors
proposé de faire un travail de quantification, de qualification des situations, des pratiques
et de 'accompagnement de fin de vie de la périnatalité a la pédiatrie au sein de I'ensemble
des lieux de prise en charge : établissements de santé (maternités, services pédiatriques
spécialisés), établissements sociaux et médico-sociaux accueillant des enfants atteints de
polyhandicap, domicile et structures de soins palliatifs (ERRSPP, EMSP, USP, Réseaux de
santé en soins palliatifs). Au total, 9 enquétes ont été menées et ont donné lieux a la
publication de 6 rapports d’études (Cf. références en annexe). Les résultats sont résumés
ici :

e bien que rarement confrontés a I'accompagnement de fin de vie des nouveau-
nés, les services de maternité n’y sont pas pour autant moins sensibilisés. La
culture palliative tend a se développer dans ces services qui voient dans ces
accompagnements une vraie mission et en identifient clairement les besoins de
formation.

e |es services pédiatriques spécialisés de neurologie, réanimation et onco-
hématologie sont confrontés a des situations de fin de vie. Aux fréquents
symptémes majeurs et réfractaires correspond souvent la réalisation d’une
sédation. Les moyens mis en place par ces services sont réels mais certains
manques ont pu étre constatés notamment concernant la formation et le soutien
des soignants, I"adaptation des locaux ou le soutien des familles.

e la fin de vie est une réalité au sein des établissements médicaux sociaux
accueillant des enfants et adolescents atteints de polyhandicaps (IME, IEM,
EEAP), bien que les professionnels soient peu formés et préparés a ce type
d’accompagnement. L'appel aux ressources en soins palliatifs doit étre
encouragé et un appui institutionnel devrait étre engagé pour soutenir les
professionnels confrontés a ces situations difficiles.

e deux enquétes (quantitative et qualitative) ont permis de faire apparaitre qu'il
existait une hétérogénéité des pratiques et une inégalité d'accés aux soins a
domicile pour les enfants et les adolescents en fin de vie malgré un consensus
des professionnels sur la possibilité d’accompagner des enfants en fin de vie a
domicile. En HAD, I'anticipation, élément central de I'accompagnement de fin de
vie, marque ces prises en charge.

e l'enquéte réalisée auprés des ERRSPP a fait apparaitre que, malgré leur
jeunesse, ces équipes ont une activité transversale au niveau régional avec une
activité inter-hospitaliére et ville-hépital incluant des interventions en structures
médico-sociales.
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Statistiques globales de fréquentation du site internet :

e 18 731 sessions

e 13 856 visiteurs uniques

e 73% de nouvelles sessions et 27% de visiteurs récurrents

e Taux de rebond de 4,88% (il s’'agit du pourcentage de sessions avec
consultation d'une seule page, c'est-a-dire les sessions dans lesquelles
['utilisateur a quitté votre site sur la page d'entrée sans avoir interagi avec cette
derniéere).

Téléchargements des différents travaux publiés par 'ONFV :

Au total, 16 888 documents ont été téléchargés sur le site onfv.org du 1er janvier 2016
au 31 décembre 2016 et 1733 sur le site soin-palliatif.org ou I'ensemble les travaux de
I'ONFV a été mis en ligne en octobre 2016 (soit 18 621 téléchargements au total).

Les produits les plus téléchargés ont été les syntheses de rapports annuels, suivis des
synthéses de rapports d’études. Ces synthéses peuvent prendre la forme de 4 pages, mais
également de chapitres de rapports annuels téléchargeables individuellement.

Les rapports annuels ont représenté le deuxiéme produit le plus téléchargé (pres d’1/3 des
téléchargements). Viennent ensuite les tableaux de bord, posters et infographies pour 21%
des téléchargements. Les rapports d'études propres a des enquétes spécifiques ont été le
produit le moins téléchargé (un peu plus de 10% des téléchargements).

Graphique 1 : Téléchargement par type de produit

m Syntheses
m Rapports annuels
m Tableaux de bord, posters et

infographies
Rapports d'étude

Ce sont les thématiques relatives aux personnes agées et au domicile qui sont arrivées en
téte des téléchargements. Elles ont représenté chacune un tiers du volume total de
documents téléchargés. Les thématiques du handicap et de la pédiatrie ont représenté
chacune 5% des téléchargements en 2016. Cela peut en partie s’expliquer par les champs
plus restreints qu’elles couvrent mais également du fait que les rapports sur la pédiatrie
n‘ont été mis en ligne qu’en fin d’année, la période de téléchargement était donc
relativement courte par rapport aux autres thématiques.
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NB : la thématique « Domicile » correspond au rapport annuel 2012 ainsi qu’a I'ensemble
des travaux concernant I'HAD et le domicile réalisé ultérieurement (HAD et précarité, HAD
pédiatrique) ; la thématique « Handicap » correspond au rapport d’étude « Une fin de vie
invisible », les travaux 2016 sur Polyhandicap et pédiatrie ; la thématique « Soins palliatifs »
correspond au rapport annuel de 2011 et a ses productions dérivées, ainsi qu’a I'ensemble
des enquétes menées ultérieurement aupres des structures de soins palliatifs (EMSP, USP,
réseaux de santé en soins palliatifs).

Graphique 2 : téléchargements par thématique (sur 14.748 documents téléchargés au
total : rapports, syntheéses, tableaux de bord et infographies — sur les sites onfv.org et soin-
palliatif.org)

Personnes agées 32%

Domicile 32%
Soins Palliatifs
Précarité

Handicap

Pédiatrie

En cette année de transition, I'équipe issue de |'Observatoire a continué a traiter les
demandes adressées a celui-ci.

- Participation (soutien méthodologique et technique) a la réalisation de deux
mémoires de DIU douleurs aigilies et chroniques et soins palliatifs pédiatriques

e Vincent INDIRLI, Equipes Mobiles de Soins Palliatifs et services de pédiatrie :
quelle collaboration ? Mémoire de diplédme interuniversitaire de douleurs aigiies
et chroniques et soins palliatifs pédiatriques, Lyon | — Clermont-Ferrand 1 —
Nancy 1 — Paris V — Paris VI, 2016

e Meélanie ALEXANDRE, Prise en charge palliative des nouveau-nés en salle de
naissance : état des lieux national en 2015 en France, mémoire en vue de
I’obtention du dipléme interuniversitaire de douleurs aigiies et chroniques et
soins palliatifs pédiatriques, Lyon | Claude Bernard, 2016.

- Groupe de travail CNAMTS

L'ONFV a été sollicité par la CNAMTS pour I'élaboration d'une étude sur la fin de vie. Une
premiére réunion s’est tenue dans les locaux de la CNAMTS a Montreuil le 9 février 2016,
autour du protocole d’étude. Il s’agissait d'étudier les parcours de soins des individus
rattachés au régime général sur leur derniére année de vie. Les variables principaux
étaient I'age, le sexe, la cause de déceés, I'ALD, la consommation de soins (notamment les
soins palliatifs). En octobre une ébauche d’article a partir des résultats de I'étude était
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réalisée par Claire Poulalhon, Interne en santé publique en dernier semestre, qui a piloté
cette étude avec le soutien de Philippe Tuppin, médecin de santé publique, et de Anne
Fagot-Campagna, médecin épidémiologiste et responsable du DEPP. Le titre provisoire de
I'article est le suivant: Personnes décédées en 2013 : Caractéristiques, hospitalisations,
recours aux soins palliatifs et lieux de décés. Il a été soumis au Bulletin épidémiologique
hebdomadaire. D’autres articles sont en cours d’écriture.

- Présentation des travaux de 'ONFV sur le domicile auprés d'une délégation
québécoise

Dans le cadre d’un projet franco-québécois sur les soins palliatifs a domicile un inventaire
réciproque des dispositifs existants a été fait. C'est a cette occasion que nous avons
présenté les travaux de I'Observatoire portant sur le domicile (rapport 2012 et études 2014
et 2015) a une délégation québécoise dirigée par le Pr. Serge Dumont, Ph.D., Professeur
titulaire, Faculté des sciences sociales de I'Université Laval.

Traitement des différentes demandes regues par 'ONFV

67 demandes ont été formulées a 'ONFV Via les boites mails « contact@onfv.org » et
« enquete@onfv.org ».

o 30% de ces demandes étaient formulées par des professionnels de la santé et
50% d’entre eux exercgaient dans le sanitaire et plus particuliéerement dans des
services ou équipes de soins palliatifs.

e En 2016, 1 demande sur 5 concernait la thématique de la pédiatrie et plus de
10% des demandes portaient sur les thémes de la fin de vie et des soins
palliatifs sans lien direct avec une thématique plus précise traitée par 'ONFV.

e Plus de 2 demandes sur 5 ont été des demandes de résultats de travaux d’étude
ou d’extraction de données chiffrées. Une demande sur 5 a sollicité I'expertise
de I'ONFV pour des rencontres, des interventions, des conseils ou de
I’orientation. La recherche documentaire a constitué plus de 10% des demandes.

e Dans prés de 70% des cas, nous avons été en mesure de répondre directement
a la demande formulée, soit par la transmission d’informations, une orientation
précise vers un interlocuteur extérieur ou un site précis par exemple, soit par
I’envoi de documents ou I’extraction de données.

- Support technique

En interne, le Péle études et données a contribué a valoriser I'activité des autres Poles en
leur apportant un soutien méthodologique et statistique.

LES PROJETS DU POLE ETUDES ET DONNEES POUR 2017
L'Atlas

Au deuxiéme semestre 2016, le Pdle études et données a initié un projet d’Atlas ayant
pour objectif de compiler des données sur la fin de vie et les soins palliatifs en France. Cet
Atlas devrait réunir a la fois des éléments globaux concernant I'offre en soins palliatifs, des
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données relatives aux besoins en termes d’accompagnement de fin de vie et des données
sur différents themes autours de la fin de vie : la formation, la recherche, le vieillissement
de la population et la dépendance, la fin de vie a domicile, etc.

Infographie des chiffres clés

Parallelement a la conception de I'Atlas, le Pdle études et données a souhaité réaliser
rapidement une premiére infographie permettant de présenter les chiffres clés disponibles
aujourd’hui sur la fin de vie en France. Celle-ci sera publiée sur le site du CNSPFV.

Groupes Thématiques

Pour répondre a sa mission de suivi des politiques publiques relatives aux soins palliatifs et
a la fin de vie, le CNSPFV prévoit de mettre en place des groupes thématiques, dont
I'objectif sera d’accompagner et évaluer en temps réel l'une ou l'autre des actions
importantes du Plan soins palliatifs 2015-2018.

Le premier groupe thématique a pour objet les directives anticipées. Il débutera début
2017.
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3- LE POLE VEILLE ET DOCUMENTATION : DONNER ACCES A
LA CONNAISSANCE ET A LA DOCUMENTATION

Durant cette année de transition, le Pdle veille et documentation a poursuivi
le développement des services qu’il met a disposition des usagers intéressés
par les soins palliatifs et la fin de vie.

Il a enrichi la base de données Palli@Doc pour offrir des références et du
texte intégral récents, avec notamment la numérisation compléte du fonds de
mémoires et theses et il a animé le portail VigiPallia, véritable centre de
documentation virtuel, avec des bibliographies, des tutoriels, des revues de
sommaires, des bulletins bibliographiques, le repérage des nouveautés
ouvrages.

A coté de ce travail de fonds, I'équipe du pdéle a conduit des projets pour aider
les professionnels a s’approprier les connaissances dont ils ont besoin dans
leurs pratiques quotidiennes. Elle a participé a plusieurs réseaux et en a
animé d’autres en tant que référent documentaire sur les questions de la fin
de vie et des soins palliatifs.

Enfin, au cours de cette année 2016, le pole a réfléchi aux nouveaux projets et
prestations a mettre en place pour répondre au mieux aux nouvelles missions
du CNSPFV, en 2017.
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LA BASE DE DONNEES PALLI@DOC

Au cours de I'année 2016, le Pdle veille et documentation a entretenu et développé la base
de données Palli@Doc, qui permet la gestion de son fonds documentaire, a la fois papier et
électronique. Palli@Doc est aujourd’hui accessible gratuitement via le portail documentaire
VigiPallia.

Cette base permet aux usagers d’avoir accés, en un point unique, a la documentation sur
les soins palliatifs, la fin de vie, la mort et le deuil. Toutes les références contenues dans
Palli@Doc ne sont pas physiquement au centre de documentation, mais il y a toujours la
mention d’un lieu ou les trouver.

Le fonds documentaire est composé de : monographies (ouvrages de références et usuels,
ouvrages scientifiques, essais, romans, littérature de jeunesse, etc.) ; articles, rapports,
chapitres d’ouvrages, des synthéses documentaires, revues, actes de congres, theses,
mémoires, dossiers documentaires thématiques, vidéocassettes et DVD.

Au 31 décembre 2016, la base de données bibliographiques comptait 20 661 références
bibliographiques, soit 1027 de plus qu’au 31 décembre 2015. Sur I|'ensemble des
références, 2869 documents sont au format numérique, ce qui représente 13% du fonds.
Pour enrichir la base, les documentalistes soit entrent directement les références, soit via
I'import-export avec la Banque de Données en Santé Publique (BDSP). En 2016, un travail
particulier a été effectué avec des experts extérieurs pour enrichir la base Palli@Doc en
Sciences Humaines et Sociales (SHS). Concernant les abonnements papier a des
périodiques scientifiques spécialisés, le CNSPFV a 15 abonnements payants et 4 gratuits.
Le pdle suit aussi des revues au format numérique, en acces gratuit.

Le Pole veille et documentation a numérisé son fonds documentaire de theses et de
mémoires afin de mettre a disposition d’un large public plus de texte intégral. Cela répond
aussi a la vocation nationale du Centre qui propose des documents en texte intégral a un
public géographiquement éloigné. Cela a demandé un important travail en termes
techniques. Ce projet a été finalisé en 2016. Ce fonds comprend 1512 documents, tous
disponibles gratuitement pour les usagers, aprés inscription sur le portail VigiPallia.

Une convention liait jusqu’a présent le CNDR-SP avec la revue et la fédération Jalmalv sur
plusieurs projets, dont I'intégration des articles en texte intégral de la revue Jalmalv pour
les numéros 1 a 108. Ce projet se terminera en 2017. A terme, les usagers auront accés
aux numéros des années 1985 a 2012, gratuitement, apres inscription.

Le Péle réalise plusieurs produits documentaires pour faciliter I'acces a lI'information pour
les usagers. Tous ces produits sont disponibles sur le portail documentaire VigiPallia.

o Je Kiosque de la Doc : il s’agit d’'une sélection mensuelle des sommaires des
revues, auxquelles le CNSPFV est abonné. Il y a eu 11 numéros en 2016 (les
parutions de juillet et ao(t sont rassemblées).
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e |es Nouveautés de Palli@Doc : il s’agit d’un bulletin bibliographique regroupant
les notices indexées au cours du mois précédent. Les usagers peuvent ainsi
connaitre rapidement les nouveautés de la base. Il y a eu 11 bulletins en 2016.

e Vient de paraitre : il s’agit du recensement des ouvrages publiés le mois
précédent sur les thématiques du CNSPFV.

e Synthése documentaire : le péle a produit la synthése annuelle sur «Les
conséquences sanitaires et socio-économiques du deuil », parue en mai.

LES PRESTATIONS DOCUMENTAIRES

Le Pdle répond aux demandes en interne et en externe. Les demandes externes directes
ont beaucoup diminué grace a ce qui est disponible en ligne sur le portail documentaire
VigiPallia.

En 2016, 271 demandes directes ont été faites au Pole. Ces demandes ont nécessité 352
interventions de la part de I’'équipe du Péle. Les demandes sont faites par mail a 77% (soit
directement, soit via les formulaires de contact du site et du portail), le reste par téléphone
(13%) et sur place.

Elles ont porté en priorité sur des élaborations de bibliographies, de la fourniture de
documents et des renseignements ponctuels. Les usagers qui ont sollicité le Péle I'ont fait
principalement dans le cadre d'un travail de fin d’études, de la préparation d'une
intervention ou d’une publication et pour un groupe de travail.

Les trois thématiques phares sur lesquelles le Pdle a été sollicité ont été les suivantes : les
soins palliatifs, les aspects psycho-sociaux liés aux soins palliatifs et a la fin de vie et la fin
de vie en général.

Ce sont en majorité des professionnels qui se sont adressé au Péle, a savoir les médecins
et les professionnels de l'information-documentation. Les médecins sont principalement
intéressés par les soins palliatifs, les aspects cliniques, la douleur, la pharmacologie et
I"'organisation sanitaire.

Concernant la formation des personnes s'adressant au Pdle veille et documentation, ce
sont plus les étudiants en santé que d’autres types d'étudiants.

LE PORTAIL DOCUMENTAIRE VIGIPALLIA

VigiPallia est une partie du site principal du CNSPFV. Il regroupe la base de données
Palli@Doc et plusieurs ressources a destination des usagers, dont voici les principales :

e e Kiosque de la Doc (revue de sommaires présentée plus haut),
e |es Nouveautés ouvrages (présentées plus haut),
e |es Nouveautés de Palli@Doc (bulletin bibliographique, présenté plus haut),
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e des tutoriels sur la recherche documentaire et bibliographique,
e des bibliographies prétes a I'emploi,

e des filmographies,

e la base de données sur les films « grand public »,

e des synthéses documentaires.

VigiPallia est mis a jour par I'équipe du Pdle.

Pour pouvoir diffuser sur I'ensemble du territoire national et international, le Péle s’appuie
sur le portail documentaire qui constitue véritablement un centre de documentation virtuel.
Historique mensuel

Jan Fév Mar Avr Mai Juin Juil Aol Sep Qct Moy Déc
2016 2016 2016 2016 2016 z016 2016 2016 2016 2016 2016 2016

2 Visiteurs . .
S0

Jan 2016 g 30115 3G0E1 12.04 Ga
Fév 2016 1773 Igz0 1lg9z81 328257 12,75 Go
Mar 2016 4153 36740 657413 G66928 34.31 Ga
Avr 2016 3090 Se754 446846 625073 24.43 Go
Mai 2016 3551 55361 395700 558537 22.23 Go
Juin 2016 3513 97285 439215 572495 36.64 Go
Juil 2016 3176 ana04 563798 662485 47.71 Go
&od 2016 2599 46711 471564 551352 53.79 Go
Sep 2016 3503 5649 4726354 579699 40.55 Go
Cct 2016 4009 113733 622610 746709 32.60 Gao
Mov 2016 3776 G6n904 610515 729731 32.72 Go
Déc 2016 35814 9241 1285554 1400372 63.83 Go

Total 37865 692592 6205245 TH59719 413.59 Go

Le chiffre de janvier s’explique par le changement de version. Il faut prendre en compte les
visites a partir du mois de février, mois de |'ouverture officielle avec la nouvelle version de
VigiPallia. Comme le montrent les statistiques de fréquentation, VigiPallia rencontre son
public, s"agissant d'un portail trés spécialisé.

La page de la base de données Palli@Doc est la plus fréquentée, suivent ensuite les
rubriques « Recherche documentaire », « Derniéres sorties» (ou sont disponibles les
produits documentaires), « Sciences humaines et sociales » et « Méthodologie ».

Il'y a 14% des internautes venant sur VigiPallia qui y restent entre 30 minutes et une heure
et 14% qui y restent plus d’une heure, ce qui représente une fréquentation honorable pour
un portail spécialisé.
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En 2016, le portail a été entierement remanié, du fait du changement de version du logiciel
qui permet sa gestion. Cette évolution a été mise en ligne en février. Les modifications des
différentes pages se sont terminées en juillet. Le travail en amont avait commencé en juin
2015.

Les rubriques du portail ont été restructurées et repensées, pour mieux répondre aux
missions du CNSPFV et aux attentes des usagers.

Les tweets du compte @VigiPallia ont notamment été intégrés, ainsi qu'une base de
données sur les films «grand public», I'espace Sciences humaines et sociales, qui
comprend les « Rencontres avec les SHS » et I’enquéte réalisée pour connaitre les besoins
des usagers.

Depuis de nombreuses années, I'équipe du Péle sélectionnait des films « grand public »,
disponibles en DVD ou VOD, susceptibles de permettre une discussion autour des
thématiques de I'accompagnement en fin de vie, des soins palliatifs, de la mort et du deuil.
Cette sélection était mise a disposition sous la forme d’un fichier PDF. En 2016, avec la
mise a jour de VigiPallia et I'aide d’une stagiaire, I'équipe du Péle a construit, pour un
public large, une base de données en ligne permettant une sélection dynamique et
ergonomique des films. Cette base a vu le jour en mars. Elle sera mise a jour
régulierement.

RESEAUX

Le CNSPFV a créé et anime, depuis 2010, Respal’'Doc. Actuellement, le réseau a une
quinzaine de membres répartis sur I'ensemble du territoire national dont 10 actifs. Il se
réunit une fois par an pour échanger sur ses pratiques et mutualiser la gestion des fonds
documentaires et des produits élaborés par les différents membres du réseau. La réunion
annuelle a eu lieu en novembre. Plusieurs projets ont été décidés lors de cette réunion
dont, notamment, la création d'un site web pour présenter et faire connaitre le réseau a
I"extérieur. Ce projet verra le jour en 2017.

Le Péle veille et documentation a noué des liens avec plusieurs réseaux dans les buts
d’enrichir Palli@Doc, de favoriser les échanges d’expérience et d’accroitre les
compétences de I'équipe.

Ainsi, il participe activement a différents réseaux (cf annexe 5 « Réseaux » pour en savoir
plus) :

e BDSP, Banque de Données en Santé Publique
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e SFAP, Société Francaise d’Accompagnement et de Soins Palliatifs « groupe
relations internationales »

e EAPC, European Association for Palliative Care

RNDH, Réseau National des Documentalistes Hospitaliers

Sidoc, Sciences Infirmiéres DOCumentation

ADBS, Association des professionnels de I'information et de la documentation

Club Utilisateurs SuperDoc

PROJETS SPECIFIQUES

Chaque année, le CNSPFV met a disposition des publics concernés une bibliographie
sélective d'ouvrages de littérature de jeunesse sur la maladie grave, les soins palliatifs, la
fin de vie, la mort et le deuil, sous forme de fichier PDF. Le groupe de travail est constitué
de professionnels de santé, de I'information et de bénévoles, appartenant aux domaines de
la petite enfance, du soin et des soins palliatifs. Cette bibliographie sert aux familles ayant
un proche malade, adulte ou enfant, ou en deuil et aux professionnels qui les
accompagnent. De plus, une mise en valeur originale sous forme d’abécédaire est
disponible sur le site principal du CNSPFV. La bibliographie est parue en mars 2016. Elle
est en ligne sur le site principal du CNSPFV.

L’équipe a contribué au montage de la bibliothéque sur les soins palliatifs et la fin de vie,
inaugurée en septembre 2015. En 2016, elle a offert des livres et un soutien
méthodologique sur la gestion d'un fonds et I'accés a des ressources spécialisées. Cette
bibliotheque est le fruit d'un partenariat entre I'association PalliaFamilli (association belge
et congolaise), la Fédération internationale de soins palliatifs, des ASBL belges et une
équipe de soins palliatifs Suisse.

L’équipe a entierement revu la signalétique de la salle, les affiches et les plaquettes du
Centre de documentation afin que les lecteurs puissent mieux se repérer.

Comme chaque année, |'équipe a élaboré des bibliographies spécifiques sur les
thématiques du congres de la SFAP. Elle les a mises a disposition, via une page spéciale
congrés sur le portail VigiPallia. Sur cette page, se trouvait aussi les bibliographies
exhaustives, les nouveautés ouvrages de I'année, des filmographies, les interventions et
posters présentés au congres, des liens vers les documents numérisés.
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Une documentaliste était présente sur le stand pour répondre aux questions spécifiques
des congressistes.

L’équipe a fusionné et réorganisé I'ensemble des dossiers liés aux activités documentaires
de I'ex-CNDR SP et de I'ex-ONFV au sein d’un dossier commun CNSPFV. Cette mise en
commun des dossiers a facilité le travail transversal.

LES PROJETS DU POLE VEILLE ET DOCUMENTATION POUR 2017

La base de données Palli@Doc est la base de référence sur les soins palliatifs, la fin de vie,
I'accompagnement, la mort et le deuil en France.

L'objectif de ce projet est d’enrichir la base plus rapidement avec un nombre de références
plus important en provenance de sources diversifiées. Le catalogage et l'indexation
permettent d’enrichir Palli@Doc. Conscient du caractére chronophage de cette activité, le
Péle veille et documentation a préparé, en 2016, un projet de catalogage et d'indexation
semi-automatisé, il sera effectivement mis en ceuvre en 2017. Grace au travail d’une
stagiaire, I’équipe connait maintenant I'environnement et les enjeux liés a la mise en place
dun tel projet.

Parmi les avantages qui vont découler de la mise en ceuvre du projet :

o Palli@Doc devient un réservoir de notices : des notices seront importées
directement dans Palli@Doc avec une mention de localisation. Le travail
d'indexation est ainsi mutualisé pour un enrichissement plus rapide de
Palli@Doc. La base sera ainsi a la pointe en matiére de documentation sur les
soins palliatifs, la fin de vie, la mort et le deuil.

e Palli@Doc devient un point d’accés unique a l'information : sur les soins
palliatifs, la fin de vie, I'accompagnement, la mort et le deuil. Cela permet de
gagner du temps sur la recherche pour les groupes de travail, pour I'équipe et
pour les usagers.

En 2016, I'équipe a défini exactement les ressources a mettre en ceuvre pour le projet et le
calendrier de réalisation.

Le CNSPFV se veut réactif et proactif sur ses thématiques de travail. Il veut avoir
connaissance des études et documents les plus récents sur les thématiques du CNSPFV
pour des travaux de qualité. Le Pdle veille et documentation va développer des veilles
systématiques sur les thématiques du Centre. Pour diffuser ses veilles bibliographiques, il
s’appuiera sur les produits documentaires existants, qui seront transformés, telle la revue
de sommaire. Il se servira également de nouveaux outils pour diffuser des veilles
spécifiques.
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L’équipe du Péle a mis en place des réunions d’échanges autour d’articles ou d’ouvrages
sur une thématique définie. Ces réunions auront lieu a la fréquence de quatre par an. Les
thématiques a aborder seront définies en équipe lors des réunions mensuelles. Une
premiére réunion a eu lieu en décembre sur les directives anticipées.

Il existe de nombreux appels a projets dans le domaine des soins palliatifs, de la fin de vie,
de la mort et du deuil. Le but de ce projet est de collecter, répertorier et mettre a
disposition des publics du CNSPFV les appels a projets existants. Ce projet, réfléchi en
2016, sera mis en ceuvre en 2017.
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CONCLUSION ET PERSPECTIVES

L’année 2016 a été pour le CNSPFV une année de transition. Il est aujourd’hui
en ordre de marche pour aborder I'avenir.

L’année 2017 sera chargée, car il lui faudra occuper pleinement sa place, et
répondre aussi positivement que possible aux espérances qui ont présidé a sa
création.

La premiére de ses taches sera de faire davantage connaissance avec son
Conseil d'Orientation Stratégique, et de faire en sorte que ce dernier puisse
plus activement jouer son réle que cela n’a été le cas en 2016 du fait de sa
composition tardive.

Le deuxieme enjeu important pour le Centre en 2017 sera de réussir a ce que
le « grand public » le connaisse et l'identifie progressivement comme un
interlocuteur utile sur ce sujet de la fin de vie. Pour cela, il va multiplier les
occasions de communication, de rencontre et de dialogue entre tous, afin que
cette thématique devienne petit a petit un sujet dont on parle plus facilement
et librement au quotidien dans la société, quelles que soient ses propres
convictions, pour un meilleur service rendu a ceux qui approchent de la mort
et a leurs proches.
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ANNEXES

ANNEXE 1 : LES INTERVENTIONS DE L'EQUIPE EN 2016

LES INTERVENTIONS DANS LES COLLOQUES OU FORMATIONS

e « Lecture critique d’articles en soins palliatifs », COLOMBET, Isabelle ; TETE,
Caroline, 1" colloque du Sidoc (Soins infirmiers en documentation) Ecrire et
soigner, Paris, mai 2016.

e «Informer sur les soins palliatifs et la fin de vie avec Twitter, c’est possible ! »,
Doré-Pautonnier Delphine, atelier, 22°™ Congrés de la Société francaise
d’accompagnement et de soins palliatifs (SFAP), Palais des Congres, Dijon, 17
juin 2016

e « Accompagnement de la fin de la vie des enfants et adolescents
polyhandicapés en établissement médico-sociaux de type instituts médico-
éducatif (IME), institution d'éducation motrice (IEM) et établissement pour
enfants et adolescents polyhandicapés (EEAP) en France », FALCONNET,
Marion, 7éme Congrés international des soins palliatifs pédiatriques, Centre
Mont-Royal, Montréal, Canada, 30 septembre 2016.

e « Observatoire National de la Fin de Vie, résultats des enquétes pédiatriques »,
HENRY, Francoise, session " Sciences Humaines et Sociales", Congrés de la
Société Francaise de lutte contre les cancers et les leucémies de I'enfant et de
I'adolescent (SFCE), Palavas-les-Flots, 17 juin 2016.

e « La fin de vie a domicile : le point de vue des professionnels - résultats d'une
enquéte qualitative en France », HENRY, Francoise, 7éme Congres international
des soins palliatifs pédiatriques, Centre Mont-Royal, Montréal, Canada, 30
septembre 2016.

e « Parcours des enfants et adolescents en fin de vie en services spécialisés
d'établissements de santé» RAVANELLO, Alice, 26°™® Congrés annuel de la
Société Francaise de Neuropédiatrie (SFNP), Grand Palais, Lille, 19 mai 2016.

e « Etat des lieux des prises en charge des enfants et adolescents en fin de vie en
services spécialisés d'établissements de santé en France », RAVANELLO, Alice,
7éme Congrés international des soins palliatifs pédiatriques, Centre Mont-Royal,
Montréal, Canada, 30 septembre 2016.

e «Travaux de I'ONFV: fin de vie en début de vie», RAVANELLO, Alice,
ROTELLI-BIHET, Laureen, atelier, 22°™ Congrés de la Société francaise
d’accompagnement et de soins palliatifs (SFAP), Palais des Congres, Dijon, 17
juin 2016.

e « Parcours des enfants et adolescents en fin de vie en services spécialisés
d'établissements de santé», RAVANELLO, Alice, ROTELLI-BIHET, Laureen,
Institut Curie, Paris, 12 septembre 2016.

e « Recherche documentaire et méthodologie d’une revue de la littérature »,
RENNESSON, Marina, Master 2 Recherche clinique en médecine palliative,
Université Paris Descartes, 20 septembre 2016.

e « Accompagnement de fin de vie des enfants et adolescents hospitalisés a
domicile », ROTELLI-BIHET, Laureen, intervention dans le cadre d'un DIU
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Hospitalisation a Domicile lors de la journée dédiée a l'obstétrique et a la
pédiatrie, Paris, 8 mars 2016.

« Premiers résultats de I'enquéte : Culture palliative dans les services de
maternité : focus sur la salle de naissance», ROTELLI-BIHET, Laureen, table
ronde, Journées nationales de néonatalogie organisée par la société francaise
de néonatalogie, Institut Pasteur, Paris, 18 mars 2016.

« Culture palliative dans les maternités : focus sur la salle de naissance en
France en 2015 », ROTELLI-BIHET, Laureen, 7°™ Congrés international des
soins palliatifs pédiatriques, Centre Mont-Royal, Montréal, Canada, 30
septembre 2016.

ANNEXE 2 : LES PUBLICATIONS DE L'EQUIPE EN 2016

ARTICLES

Des ressources en ligne pour les jeunes en deuil : un projet innovant /
CROYERE, Nicole ; TETE, Caroline, Jeunes et société, 2016, vol. n°2, p. 98-117.
Fin de vie des enfants et des adolescents polyhandicapés en établissements
médicosociaux / FALCONNET, Marion, BOUFFAY, Clémence, BRISSE,
Catherine, DESGUERRE, Isabelle, ETOURNEAU, Florence, GABOLDE, Martine,
AUBRY Régis, Médecine Palliative, octobre 2016, vol. 15, n°5, p. 261-269.
Enjeux de la médecine palliative pédiatrigue en 2016 / LAURENT, Sophie,
FRACHE, Sandra, HENRY, Francoise, AUBRY, Régis, Médecine Palliative,
octobre 2016, vol. 15, n°5, p. 280-287.

Fin de vie en services pédiatriques hospitaliers spécialisés : une étude nationale
/ RAVANELLO, Alice, DESGUERRE, Isabelle, FRACHE, Sandra, HUBERT,
Philippe, ORBACH, Daniel, AUBRY, Régis, Médecine Palliative, octobre 2016,
vol. 15, n°5, p. 242-251.

Equipes ressources régionales de soins palliatifs pédiatriques (ERRSPP): un
premier état des lieux national / RAVANELLO, Alice, FALCONNET, Marion,
HENRY, Francoise, ROTELLI-BIHET, Laureen, GABOLDE, Martine, SCHELL,
Matthias, AUBRY, Régis, Médecine Palliative, octobre 2016, vol. 15, n°5, p.
270-279.

Fin de vie des enfants a domicile : enquéte exploratoire sur les services
d’hospitalisation a domicile et focus group de professionnels du domicile /
ROTELLI-BIHET, Laureen, BOIMOND, Nicolas, HENRY, Fran¢oise, GATBOIS,
Edith, SCHELL, Matthias, AUBRY, Régis, Médecine Palliative, octobre 2016, vol.
15, n°5, p. 252-260.

Culture palliative dans les services de maternités: focus sur la salle de
naissance / ROTELLI-BIHET, Laureen, ALEXANDRE, Mélanie, BETREMIEUX,
Pierre, CHARLOT, Frédérique, AUBRY, Régis, Médecine Palliative, octobre
2016, vol. 15, n°5, p. 288-295.

La littérature jeunesse pour parler de la mort/ TETE, Caroline; GRELLIER, Anne;
RENNESSON Marina, Cahiers de la puéricultrice, juin-juillet 2016, n°298, p. 16-
20.

Pour en savoir plus sur le deuil et les soins palliatifs chez I’enfant / TETE,
Caroline, Cahiers de la puéricultrice, juin-juillet 2016, n°298, p. 34-35.
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Comment parler de la mort et du deuil avec les jeunes ? / TETE, Caroline,
Psycho-oncologie, mars 2016, vol.10 n°1, p. 57-60.

CHAPITRE D'OUVRAGE

POSTERS

RAPPORTS

La gestion des situations palliatives en salle de naissances : résultats d’une
enquéte nationale / ROTELLI-BIHET, Laureen, ALEXANDRE, Mélanie, CHARLOT
Frédérique in BETREMIEUX, Pierre, La démarche palliative en médecine
périnatale. Paris : OLO-Editions; janvier 2017.

« Accompagnement de la fin de la vie des enfants et adolescents
polyhandicapés en établissement médico-sociaux (IEM, EEAP, IME) en France »,
FALCONNET, Marion, poster scientifique, 7éme Congrés international des soins
palliatifs pédiatriques, Centre Mont-Royal, Montréal, Canada, septembre 2016.

« Fin de vie des enfants a domicile en France : la parole des professionnels de
santé », HENRY, Francgoise, poster scientifique, 7éme Congrés international des
soins palliatifs pédiatriques, Centre Mont-Royal, Montréal, Canada, septembre
2016.

« Parcours des enfants et adolescents en fin de vie en services pédiatriques
hospitaliers spécialisés ; résultats d’'une enquéte nationale en France réalisée en
2015 aupreés des services pédiatriques spécialisés de neurologie, réanimation et
onco-hématologie », RAVANELLO, Alice, poster scientifique, 7éme Congres
international des soins palliatifs pédiatriques, Centre Mont-Royal, Montréal,
Canada, septembre 2016.

« Constitution d’espaces documentaires sur les soins palliatifs et la fin de vie par
les professionnels de santé », RENNESSON, Marina, poster scientifique, 22°™
congres de la Société Frangaise d’Accompagnement et de soins Palliatifs, Dijon,
juin 2016.

« Culture palliative en salle de naissance, résultats d’'une enquéte nationale
multicentrique frangaise réalisée en 2015 », ROTELLI-BIHET, Laureen, poster
scientifique, 7éme Congreés international des soins palliatifs pédiatriques, Centre
Mont-Royal, Montréal, Canada, septembre 2016.

« Analyses des recherches bibliographiques : questions des professionnels de
soins palliatifs », TETE, Caroline, poster scientifique, 22°™ congrés de la Société
Francaise d’Accompagnement et de soins Palliatifs, Dijon, juin 2016.

Observatoire National de la Fin de Vie. Les équipes ressources régionales de
soins palliatifs pédiatriques. Rapport d’étude, 2016, 40p.

Observatoire National de la Fin de Vie. Accompagnement de fin de vie des
enfants et adolescents polyhandicapés en établissements de santé. Rapport
d’étude, 2016, 98p.

Observatoire National de la Fin de Vie. Parcours des enfants et adolescents en
fin de vie en services spécialisés d’établissements de santé (onco-hématologie,
neurologie et réanimation pédiatrique). Rapport d'étude, 2016, 88p.
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e QObservatoire National de la Fin de Vie. Culture palliative dans les services de

maternité : focus sur la salle de naissance. Rapport d’étude, 2016, 84p.

e Observatoire National de la Fin de Vie. Le regard des professionnels sur la fin
de vie des enfants a domicile. Rapport d’étude, 2016, 40p.
e Observatoire National de la Fin de Vie. Accompagnement de fin de vie des
enfants et adolescents hospitalisés a domicile (HAD). Rapport d’étude, 2016,

27p.

CONTRIBUTIONS A DES GROUPES DE TRAVAIL

o Référentiel « L'essentiel de la démarche palliative » (Haute Autorité de Santé)

e Recommandations de bonnes pratiques professionnelles "Accompagner la fin de
vie des personnes agées a domicile et en établissement médico-social"

(ANESM).

ANNEXE 4 : LES PRINCIPAUX CHIFFRES DE LA PLATEFORME
« ACCOMPAGNER LA FIN DE LA VIE » EN 2016

4. 1 La plateforme interactive d’écoute et d'information des publics « Accompagner

la fin de la vie »

Tableau - Répartition des appels selon le type de demande (réponses non-exclusives ;

n=321)

Information 47%
Orientation 29%
Ecoute / soutien 30%
Conseil 18%
Recherche de solution (situation complexe) 36%
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4. 2 Graphique - Profil des personnes contactant la plateforme

49,2%

4. 3 Les cas de figure recensés dans ces demandes d’aide d'urgence

Ces demandes urgentes peuvent étre catégorisées de deux manieres: les demandes
relatives a la stratégie thérapeutique et les demandes relatives a I'organisation des soins
et a la prise en charge.

- La premiére catégorie de demandes concerne la stratégie thérapeutique
exposée par I'équipe médicale.

Dans le cadre de ces demandes, il arrive que l'arrét des traitements curatifs soit
incompris : pourquoi maintenant ? Pourquoi si tot ? Ne peut-on rien faire de plus ? L’'arrét
(ou la limitation) est considéré comme étant inacceptable, inaudible. Certains appelants
demandent s’ils peuvent s’opposer a ces décisions concernant l'arrét des traitements
curatifs : peut-on refuser le passage en soins palliatifs et I'arrét des traitements curatifs ?

« Une dame appelle au sujet de son mari, qui a fait un AVC hémorragique il y a 10
jours. Il est en réanimation depuis. Elle exprime ce qu’elle a entendu de la position
des médecins : ‘pour eux, c’est fini, ils ne vont pas s’acharner’, ils ont ‘téléphoné a
d’autres neurologues dans d’autres hépitaux et ils sont tous d’accord’. [...]
L’appelante exprime son incompréhension du pronostic et de la décision de LATA
des médecins alors que son mari ‘est assez vif. » (L72)

A linverse, certains dénoncent l'acharnement thérapeutique dont sont victimes leurs
proches.

« L’appelante nous contacte au sujet de son pére. Il a fait un choc anaphylactique,
est diabétique, sous respirateur et ses reins ne fonctionnent plus. Il a fait des
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directives anticipées et désigné une personne de confiance. L’appelante, qui est la
personne de confiance, pense que les directives anticipées ne sont pas respectées
et pose la question de I'acharnement thérapeutique. L’équipe lui renvoie qu’elle
veut ‘tuer son pére’, ce qui est tres douloureux. Elle a appelé la CRUQ, qui doit
revenir vers elle. » (S39)

« L’appelante nous contacte au sujet de sa sceur, qui souffre d’'une maladie mentale
profonde depuis I'age de 7 ans. Elle ne reconnait pas, ne parle pas depuis
longtemps. A la suite d’une fausse route, les médecins ont installé une premiére
sonde, et envisagent maintenant une sonde gastrique au niveau de I'estomac. La
malade a des escarres de stade 4. L’appelante, ainsi que I'un de ses fréres, pense
que c’est difficile ‘de la maintenir comme cela.” Nous I'amenons a expliciter sa
question, et elle formule le fait qu’elle se demande s’il s’agit d’obstination
déraisonnable. » (562)

La difficulté de dialogue, d’échanges avec les équipes médicales est fréquemment
rapportée par les proches.

Certains expriment le sentiment d’avoir été mis au pied du mur. Il peut s’agir de violence
thérapeutique2 lorsqu’ils estiment que la médecine fait subir un acharnement thérapeutique
au malade, mais également de violence liée a I'arrét des thérapeutiques. La colére des
proches peut étre provoquée dans ces deux cas de figure.

« L’appelant nous contacte car son épouse, qui était hospitalisée depuis 4 mois pour
son cancer du sein (puis il s’est développé une tumeur au cerveau) vient
d’apprendre que son épouse devra rentrer au domicile dans les jours a venir.
Monsieur travaille de nuit et ne pourra pas étre présent pour accompagner sa
femme. Elle chute car sa tumeur devenue osseuse et cérébrale ne lui permet plus
de tenir en équilibre. [...] Monsieur n’était pas prévenu et refuse cette décision
médicale. [...] Les liens avec la structure hospitaliere semblent compliqués et
tendus. Monsieur exprime sa colére au téléphone. » (S28)

Dans quelques cas (13% des demandes ; n = 41/321), les appels concernent des situations
passées.

« Une dame appelle concernant la situation de son mari décédé il y a 6 ans de la
maladie d’Alzheimer. Elle dit vouloir un renseignement sur les soins palliatifs. Elle
demande si c’est normal ‘de supprimer I’alimentation puis I'hydratation en me
disant qu’il n’avait plus aucune sensation ?’ Elle est restée avec cette question
depuis. Elle exprime sa crainte de vivre la méme chose que son mari. »

- Une deuxiéme catégorie de demandes concerne l'organisation des soins, la
prise en charge des patients.

Cela représente la grande majorité des demandes d’aide liées a une situation complexe (n
= 85/111), toujours dans cette temporalité d’'urgence, de précipitation liée a I'annonce de la
fin des traitements curatifs. Contrairement au type d’appels précédent, les proches ne

2 Guy Lebeer (06/1997), La violence thérapeutique, Sciences sociales et santé, Vol.15, n°2
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remettent pas en question la stratégie thérapeutique proposée par les équipes médicales.
lls prennent acte de cette décision, du moins appellent-ils la plateforme une fois qu’ils I'ont
acceptée. Leurs questions se situent alors a un autre niveau, celui de I'organisation pour
I'accompagnement de la fin de vie. A domicile ou en milieu hospitalier, ils cherchent a
savoir comment trouver une structure de soins palliatifs (USP), comment accéder aux
soins palliatifs a lI'intérieur de I’hépital, comment organiser le retour a domicile (soit des
urgences, soit d’un service aigu de I'hépital, parfois d’'une USP lorsque le séjour d’un
patient est trop long). Ce sont des questions d’ordre pratique, associées a une
connaissance ou une méconnaissance de ce que sont les soins palliatifs — certains en ont
entendu parler pour la premiére fois, a I'occasion de I'hospitalisation de leur proche,
d’autres avaient déja abordé le sujet avec le médecin traitant, par exemple.

« Un monsieur appelle un peu paniqué, car son pére qui est atteint d’un cancer
généralisé est sorti d’une hospitalisation aux urgences sans aucune aide. Il est agé
de 80 ans et vit seul. Ses enfants vivent a plusieurs kilométres de chez lui. Le
médecin traitant a été contacté et ne comprend pas pourquoi aucune aide n’a été
mise en place. » (S4)

« Une dame nous contacte pour que sa mére atteinte d’un cancer du sein puisse
bénéficier de soins au domicile. Elle a récemment appris que son traitement par
chimio serait définitivement arrété car son foie est touché. Le médecin traitant ne
veut plus se déplacer. Elle vit avec sa mére et souhaite pouvoir I'aider. » (58)

La aussi, la relation avec I'équipe médicale semble souvent mal aisée. Les proches font
état de difficulté de dialogue. Le passage en soins palliatifs est parfois percu par les
proches comme une injonction brutale de la part des équipes médicales. En tout cas, les
appelants semblent avoir compris que |'organisation de cet accompagnement vers les
soins palliatifs leur incombait, ils ne savent pas comment s’y prendre et c’est dans cette
optique qu’ils contactent la plateforme.

Deux situations particulieres posent probléme : le retour a domicile souhaité par I'équipe
médicale et refusé par les proches ; et I'inverse : un retour a domicile souhaité par les
proches, auquel I'équipe médicale semble réticente. Ces deux situations cristallisent
beaucoup d’'incompréhension et parfois de la franche coléere du cété des proches. Dans un
cas, la famille souhaite que le malade rentre, cela ne s’organise pas tout de suite et le
patient devient intransportable.

Connexe a lI'organisation des soins, des questions se posent sur I'organisation du quotidien
des malades. Dans le cas d'un retour a domicile aprés une hospitalisation (qui a vu une
aggravation de I'état général du patient), quelles ressources les proches vont-ils pouvoir
mobiliser ? Ce sont donc des informations sur les dispositifs d’aide sociale qui sont
demandées. A noter que les questions ne sont pas toujours en lien direct avec la fin de vie
et/ou les soins palliatifs mais avec I'accompagnement des personnes agées de maniere
plus globale : portage de repas, accompagnement psychologique...

La douleur

La problématique de la douleur est transversale. C'est un sujet récurent qui est posé sur
différents plans. Dans les situations cliniques en cours, le soulagement de la douleur du
malade, ou de la personne en fin de vie, inquiete souvent les proches. Dans ce cadre,
certains se plaignent de voir le malade souffrir et jugent les traitements anti-douleur
insuffisants. D’autres s’interrogent sur les effets de I'arrét de la nutrition, I’hydratation ou
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d’'une sédation. D’autres encore s’inquiétent de l'effet des opioides sur le malade, ne
sachant pas exactement quelle est leur fonction : quel effet va avoir la morphine ? Ne va-t-
elle pas altérer la conscience, accélérer la fin de vie ?

« L’appelante nous contacte au sujet de la situation de son pére, souffrant d’un
cancer ORL métastasé. Il refuse désormais les traitements et sa fille se demande ce
qu’il serait possible de mettre en place, notamment en matiére de soins palliatifs,
pour I'accompagner sur le plan psychologique et améliorer la prise en charge de la
douleur (elle nous dit qu’il souffre beaucoup). » (A22)

Le sujet de la douleur ne concerne pas uniquement les situations cliniques vécues par les
proches ou les malades au moment méme ou ils appellent. La gestion de la douleur pour
soi ou pour un proche peut également étre anticipatoire. Elle rejoint alors la volonté de
rédiger des directives anticipées, de faire connaitre ses souhaits pour sa fin de vie.

Les droits

Le registre des droits est souvent mobilisé par les personnes qui contactent la plateforme,
tant a titre informatif (demande d’information juridique), que sur des cas précis de prise en
charge. Les questions portent sur les lois existantes ou nouvelles : par exemple, quand la
loi Claeys-Leonetti entre-t-elle en vigueur ? Les décrets ont-ils été publiés ?

Sur les droits de maniére plus globale, les appelants demandent quels sont les droits des
malades, mais aussi quels sont les droits des médecins — ou plus exactement, quelle est
I’étendue des droits des médecins. Ont-ils le droit d’arréter les traitements curatifs ?
Peuvent-ils arréter les traitements, de maniére générale, sans I'avis des proches ?

« L’appelant nous laisse plusieurs messages concernant la situation de sa fille,
atteinte d’un cancer et décédée en septembre. Il pense qu’elle a été euthanasiée et
nous demande des informations ‘sur les droits des patients a refuser les soins
palliatifs et a refuser I'arrét des traitements. » (563)

Certains souhaitent valider ce qu’ils comprennent de la loi et des droits qui en découlent :
la loi indique qu’on a droit aux soins palliatifs, comment en bénéficier ? La loi interdit
I’obstination déraisonnable, comment faire respecter ce droit ?

« Appel d’'une dame de 96 ans résidant en EHPAD. Elle est atteinte de la maladie de
Parkinson. Elle a Iu un ouvrage sur les soins palliatifs et dit qu’elle y a droit.
Personne ne veut entendre sa demande, ni au sein de I'équipe, ni auprés de sa
famille (curatelle). Précise qu’elle souffre beaucoup. A des douleurs dans les
membres. Elle demande a étre soulagée de ses douleurs et ‘a partir tout
doucement.” Dit a plusieurs reprises qu’elle 'n’en peut plus.” Précise qu’elle a toute
sa téte, ce qui se confirme a I'écoute de son discours. Précise aussi qu’elle ne
demande pas d’euthanasie. » (513)

« Appel d’une niéce pour sa tante qui est en fin de vie. Elle a un cancer des
poumons en phase terminale, est consciente et se trouve actuellement en USP. Sa
tante ‘voudrait que cela s’arréte’. L’appelante sait que I’euthanasie est interdite en
France et nous interroge sur les droits des patient, notamment la possibilité
d’arréter les traitements, suivie de la mise en place d’une sédation profonde et
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continue jusqu’au déceés. Elle nous demande aussi quels seront les effets a court
terme de I'arrét ‘de la machine qui la maintient en vie.” » (L71)

4. 4 Graphique - Orientations proposées (N=234)

Equipe Mobile de Soins Palliatifs (EMSP)

Services ou travailleurs sociaux

SFAP (site internet ou répertoire)

Réseau de santé a domicile (SP,..

Psychologue, psychiatre ou structure..

Autre service d'aide a distance en santé..

Service d'hospitalisation a domicile (HAD)

Organismes administratifs
Mairie, CLIC
Pdle "Veille et Documentation”

Association de bénévoles deuil
Médecin traitant / généraliste
Médiateur, CRUC, CISS

Organismes de formation
Unité de Soins Palliatifs (USP)

ANNEXE 5 : LES RESEAUX DOCUMENTAIRES

BDSP (Banque de Données en Santé Publique) : cette participation permet au
CNSPFV d’avoir un rayonnement auprés des professionnels de santé publique,
d’enrichir la base Palli@Doc grace aux imports-exports mensuels. La BDSP est
en pleine refonte avec le projet BDSP+. La gouvernance de la BDSP repose
maintenant sur un Comité de pilotage composé de membres de I'EHESP (Ecole
des hautes études en santé publique) et de membres du réseau. Le CNSPFV fait
maintenant partie du Comité de pilotage élu en décembre. Cette place lui permet
d’étre au coeur d'un dispositif majeur en santé publique. L'équipe du Péle a
participé aux journées annuelles en mai et a I'assemblée générale de décembre.
Elle fait également partie du groupe de travail sur la mise a jour du thesaurus en
santé publique, groupe de travail qui s’arrétera en 2017.

SFAP, Société Francaise d’Accompagnement et de soins Palliatifs, groupe
« Relations internationales » : un membre de I'équipe participe, depuis juin, a ce
groupe en tant que documentaliste pour apporter ses compétences au groupe
d’experts. Sa participation permet d'étre informé sur ce qu’il se passe a
I'international et d’étre force de propositions. Egalement au sein de ce groupe,
elle participe a la réflexion sur les « Médias sociaux ». Le groupe s’est réuni 5
fois en 2016. Du fait de sa participation a ce groupe de travail, le membre du
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Péle est également membre de I'EAPC (European Association of Palliative
Care).

e RNDH (Réseau National des Documentalistes Hospitaliers) : deux membres de
I’équipe ont participé aux journées annuelles en octobre. Cela été I'occasion
d’enrichir ses connaissances sur des sujets pointus comme la veille. Tout au long
de I'année, le CNSPFV participe aux échanges de documents.

o Sidoc (Sciences Infirmieres DOCumentation) : la participation a ce réseau
permet au Podle de faire du partage d’expérience et de monter en compétences
grace a la journée APP, analyse des pratiques professionnelles. Un membre de
I"équipe s’y est rendu cette année. Un membre de I'équipe est intervenu dans le
colloque « Ecrire et soigner » en mai.

e ADBS (Association des professionnels de I'information et de la documentation) :
la participation a ce réseau contribue a la mise a jour des connaissances et
compétences de I'équipe.

e Club Utilisateurs SuperDoc : le Pole veille et documentation fait partie du Club
utilisateurs de son logiciel documentaire afin de pouvoir mieux échanger avec
I’éditeur du logiciel, avec les autres utilisateurs et pourvoir étre force de
propositions vis-a-vis de l'éditeur. Un membre de I'équipe faisait partie du
bureau et a animé les trois réunions annuelles. Le Péle poursuivra sa
participation au Club en tant que simple membre en 2017.
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