— A nnée der patients
. et de Leurs drodts

8. AUTRES DOCUMENTS
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CHARTE D'ACCUEIL DU TOUT-PETIT (METIERS DE LA PETITE ENFANCE)
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Ch

Fruit de plusieurs années
de partage avec des
professionnels de la petite
enfance, cette charte se
discute, s’élabore en
équipe, et s’accorde avec
I’histoire de chaque
collectivité.

e Faire confiance en I’enfant

e Valoriser et encourager I’enfant
e Respecter les émotions de I’enfant 4
¢ Respecter I'intimité de I’enfant "
e Porter la méme attention a tous les enfants
e Maitriser la parole au-dessus de la téte de I’enfant

e Respecter les rythmes individuels de chaque enfant

¢ Proposer sans jamais forcer I’enfant

e Mettre des mots sur ce que I’enfant va vivre

e Eviter les surnoms systématiques

e Ne pas poser une étiquette

e Ne pas porter de jugement sur I’enfant et sa famille

e Ne pas brusquer I’enfant, tant dans les paroles que dans les gestes.
e Laisser les doudous a disposition

. Métiers de la petite enfance =
TRRLR est une publication de Elsevier Masson M ETI E RS
TR " ' 62, rue Camille Desmoulins .
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CHARTE DE L'ENFANT HOSPITALISE
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LA CHARTE DE L'ENFANT HOSPITALISE

"Le droit aux meilleurs soins possibles est un droit fondamental, particuliérement pour les enfants" - UNESCO -
Cette charte résume et réaffirme les droits des enfants hospitalisés.

1. L'admission a |'hdpital
L'admission a I'hdpital d'un enfant ne doit Etre réalisée que si les soins nécessités par sa maladie he peuvent tre
prodigués a la maison, en consultation externe ou en hdpital de jour.

2. Etre entouré pendant le séjour
Un enfant hospitalisé a le droit d'avoir ses parents ou leur substitut auprés de lui, jour et nuit, quel que soit son dge ou
son état.

3. Impliquer les parents dans le processus de soins

On encouragera les parents a rester auprés de leur enfant et on leur of frira pour cela toutes les facilités matérielles,
sans que cela n'entradine un supplément financier ou une perte de salaire. On informera les parents sur les régles de vie et
les modes de faire propres au service afin qu'ils participent activement aux soins de leur enfant.

4. Etre informé sur la maladie et les soins
Les enfants et leurs parents ont le droit de recevoir une information sur la maladie et les soins, adaptée a leur dge et
leur compréhension, afin de participer aux décisions les concernant.

5. Soulager la douleur
On évitera tout examen ou traitement qui n'est pas indispensable. On essaiera de réduire au maximum les agressions
physiques ou émotionnelles et la douleur.

6. Des activités de loisirs en fonction de |'dge

Les enfants ne doivent pas &tre admis dans des services adultes. Ils doivent &tre réunis par groupes d'dge pour
bénéficier de jeux, loisirs, activités éducatives adaptés a leur dge, en toute sécurité. Leurs visiteurs doivent &tre
acceptés sans limite d'dge.

7. Un environnement hospitalier adapté
L'h8pital doit fournir aux enfants un environnement correspondant a leurs besoins physiques, affectifs et éducatifs, tant
sur le plan de |I'équipement que du personnel et de la sécurité.

8. Formation spécifique du personnel soignant
L'équipe soignante doit tre formée a répondre aux besoins psychologiques et émotionnels des enfants et de leur famille.

9. Assurer une continuité dans les soins
L'équipe soighante doit tre organisée de fagon a assurer une continuité dans les soins donnés & chaque enfant.

10. Respect de I'intimité de |'enfant
L'intimité de chaque enfant doit tre respectée. Il doit Etre traité avec tact et compréhension en toute circonstance.

* Charte rédigée a LEIDEN (Pays-Bas) en 1988 lors de la premiere conférence européenne des associations "Enfants a
I'Hépital".
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LES 10 REGLES D'OR DE L'HOSPITALITE (CHU DE LIMOGES)
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ijs
O rég[es dor
N [’hospita[ité

@ Se rendre disponible.

@ Aller au devant des autres.

@ Accueillir avec courtoisie.

O Regarder et écouter.

O Etre prévenant et souriant.

0O Se montrer intéressé mais discret.
@ Personnaliser la relation.

O Etre clair, précis et efficace.

© S’assurer d’avoir été bien compris.

@ ...Et, dire au revaoir.

CHU

Centre hospitalier universitaire

— Limoges —




PROMOTION DE LA BIENTRAITANCE EN FRANCHE-COMTE

EVALUATION DES PRATIQUES PROFESSIONNELLES ET CHARTE
BIENTRAITANCE
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Promotion de la Bientraitance en Franche-Comté
Evaluation des pratiques professionnelles et Charte bientraitance

Contacts principaux :

Docteur Patrick NACHIN

Directeur du ReQua — 26 rue Proudhon — 25000 BESANCON
Téléphone : 0381616815

Mail : patrick.nachin@requa.fr

Patricia MINARY — DOHEN

Chargée de mission - ReQua — 26 rue Proudhon — 25000 BESANCON
Teléphone : 0381616814

Mail : p.minary-dohen@requa.fr

Contexte/historique, périmeétre

La promotion de la bientraitance, notion nouvelle dans le secteur sanitaire s'inscrit
aujourd’hui au coeur des démarches d'amélioration de la qualité de la prise en
charge des patients/résidents.

Né dans le secteur médico-social, le concept s'est progressivement annoncé dans
le secteur sanitaire. La Haute Autorité de Santé a introduit dans la troisieme
procédure de certification des exigences pour la mise en ceuvre d'une démarche
de bientraitance. Selon I'infroduction de la référence 10 du manuel de certification
V2010, les travaux conduits dans le secteur médico-social ont montré I'intérét d'une
démarche de promotion de la bientraitance dans I'ensemble des structures pour
assurer le respect des droits des patients et lutter contre les phénomenes de
maltraitance, en particulier celui de maliraitance « passive » ou « institutionnelle » .

La promotion de la bientraitance a également été intégrée aux orientations
nationales de formation 2010 et au plan de formation 2010 des établissements
relevant de la fonction publique hospitaliere.

En Franche-Comté, le Réseau Qualité (ReQua) a participé d ce mouvement par la
mise en place d'un groupe projet composé de 11 établissements publics ou privés
tout secteur confondu (MCO, SSR, Psychiatrie, SLD, HAD, EHPAD). L'objectif de ce
groupe est I'élaboration d'outils permettant Ia mise en place d'actions d'amélioration
en vue de promouvoir une démarche de bientraitance.
Aprées 3 réunions, les membres du groupe se sont orientés vers :
- la mise en place d'une Evaluation des Pratfiques Professionnelles sur la
promotion de la bientraitance
- I'écriture d'une charte bientraitance pour la prise en charge des patients /
résidents et la rédaction d'un argumentaire d'accompagnement &
compléter par chaque établissement par des illustrations & partir des
exemples internes identifiés.
- la réalisation d'une mise en commun par un retour d’'expérience sous forme
d’'une journée régionale
- larédaction d'un manuel d'exemples d partir des actions de promotion de la
bientraitance dans les établissements
- I'organisation d’événements promotionnels.

Deux sous-groupes de fravail ont ainsi été créés.
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EPP Promotion de la bientraitance

Objectif et principe

L'objectif est d'évaluer la promotion de la bientraitance, auprés de toute personne
admise en établissement sanitaire ou médico-social, de la part des professionnels.

Le principe de l'investigation repose sur le remplissage de deux questionnaires, un
questionnaire institutionnel et un questionnaire individuel.

Le questionnaire institutionnel est centré sur I'accueil du patient et le recueil de ses
aftentes, ainsi que sur I'organisation en interne de la promotion de la bientraitance. I
interroge sur le projet d'établissement et les PV d’'instances (CA, CME, CRUQPC,....)

Le questionnaire individuel permet de réaliser un état des lieux et amene les agents
a s'interroger personnellement sur leurs pratiques et/ou & échanger avec leurs
collegues. Il a été construit en s’appuyant d'une part sur les grands principes de la loi
du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et & la qualité du systeme de santé
et d'autre part sur le questionnaire « Evaluation de la bientraitance des personnes
Agées accueilllies en établissements de santé » élaboré par I' Agence Nationale de
I'Evaluation et de la Qualité des établissements sociaux et médico-sociaux (ANESM).

Méthode:
Le questionnaire institutionnel est a remplir une fois pour chaque établissement
participant a [I'évaluation. Il est complété par I'équipe responsable de

I'établissement : directeur, médecins, cadres,.....

Le questionnaire individuel est rempli par auto-évaluation avec réponses a des
questions fermées. Pour faciliter les réponses « objectives », les questionnaires sont
anonymes. |l est toutefois procédé & un émargement administratif au retour des
questionnaires.

Ce questionnaire est distribué a chaque soignant, a tout agent en contact avec les
patients/résidents. Il est accompagné d'un guide de remplissage ; sa diffusion au
sein des équipes est définie par I'établissement.

L'ensemble des données recueillies pour les deux questionnaires est envoyé au
ReQua pour analyse puis est restitué au niveau chague établissement.

Le ReQua, outre les résultats propres a I'établissement produit une synthése des
résultats compilés et anonymisés pour la région.

Résultats fin novembre 2010
- Actuellement 4 établissements ont terminé le recueil de données : deux
hopitaux locaux, un Centre Hospitalier Spécialisé et une structure HAD.
- Au total, 676 questionnaires individuels retournés

Les développements prévus
- L'EPP sur la promotion de la Bientraitance a été inscrite dans le programme
triennal 2011 — 2013 que le ReQua propose a ses adhérents. Le but est d'une
part de faire bénéficier 'ensemble des établissements d’'une méthodologie
d'évaluation des pratiques de bientraitance, et d’autre part de permettre un
questionnement individuel a I'échelon régional de I'ensemble des soignants.
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Eléments de suivi

* Une nouvelle administration de questionnaires d’auto-évaluation des pratiques
sera possible d la demande, auprés des mémes personnels interrogés lors de Ia
premiere enquéte, mais surtout des indicateurs de suivi sur les items les plus
fragiles sont en cours de définition et de déploiement.

* Le taux de retour est le premier indice d'adhésion des établissements et des
professionnels d la promotion de la bientraitance.

* Un suivi est réalisé régulierement et un accompagnement personnalisé est
proposé a I'établissement.

Charte Bientraitance

Un deuxieme sous-groupe régional a travaillé au RéQua, en parallele, sur
I'élaboration d'une « charte bientraitance ».

Objectif et principe

L'objectif de la charte est de développer les grands principes a respecter afin de
garantir la promotion de Bientraitance chez les patients/résidents et d'en faciliter
I'adoption par chaque agent.

La Iégislation, notamment la loi du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et a la
qualité du systeme de santé a servi de support a I'élaboration de la charte.

Méthode
Une liste de grands principes fondamentaux pouvant étre inclus dans une charte
bientraitance avait été adressée aux personnes du groupe de travail. |l était

demandé aux participants de classer par ordre de priorité allant de 1 a 10 les points
qui leur semblaient incontournables & inscrire dans une charte bientraitance.

Résultats

Au total neuf principes ont été retenus et validés par les membres du groupe de
travail. Par ailleurs, un document reprend chaque principe énoncé dans la charte. I
décline les applicatifs de chaque item afin d'éclairer les agents. Une appropriation
par service, par unité sera réalisée en apposant au niveau de chaque principe des
exemples identifiés a partir de la pratique quotidienne.

Les développements prévus
Au sein des établissements et selon leur choix, le déploiement de cette charte
pourra se faire :
- soit comme action en réponse ¢ I'EPP
- soit directement comme accroche pour la mise en place d'une politique
Bientraitance dans I'établissement.

Une aide a la mise en place de la charte pourra étre organisée avec I'aide du
ReQua, afin que chacun prenne conscience de la promotion de la bientraitance au
quotidien.

Par ailleurs, pour optimiser I'appropriation certains établissements ont adopté I'idée
d'adosser a leurs instances un comité bientraitance.
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Discussion et enseignements

Les membres du groupe projet ont évoqué la possibilité d’organiser des
journées portes ouvertes bientraitance leur permettant de valoriser le
personnel et de s’ouvrir sur I'extérieur de maniere positive.

La forte implication des professionnels pour le remplissage des questionnaires
est un signe d’'intérét pour le sujet largement ancré au coeur des professions
de santé.

Les retours permettent de constater que toutes les catégories professionnels
sont interpelées par le sujet d’'une maniere positive alors que la maltraitance
reste un sujet plus emprunts de méfiance.
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« Efre bientraitant », c'est préserver l'individualité, considérer la personne comme une personne d

part entiere et la respecter en tant que telle.

La Charte de bientraitance

0 Prendre en considération la liberté de choix et de décision
du patient/résident afin de maintenir son autonomie

® Respecter I'espace personnel du patient/résident et son intimité
® Préserver la dignité du patient/résident et son estime de soi

o Identifier les inquiétudes et les douleurs du patient/résident
et chercher ensemble des réponses.

® Prendre en compte les golts, les habitudes alimentaires du
patient/résident et faire du repas un moment de plaisir.

® Favoriser les déplacements du patient/résident en respectant
son confort, son rythme, et en tenant compte de ses désirs
d’aller et venir ainsi que de sa pathologie.

@ Favoriser les liens et les échanges avec les proches et
I’entourage du patient/résident.

® Accompagner le patient/résident dans sa fin de vie.

© Etablir une démarche éthique comprenant I'évaluation des
pratiques professionnelles
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PROPOSITION DE CHARTE
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La promotion de la bientraitance doit avoir pour objectif principal de construire et d’adapter le
parcours de soins du patient/résident.

Le parcours de soins sera conjointement décidé et validé par le patient/résident et les
professionnels de santé qui en ont la charge, tout en restant a I'écoute de son entourage.

La mise en place et le suivi du parcours de soins devront étre évalués avec le patient/résident, en
fonction des impératifs afférents a l'organisation du Service et de I'évolution de la situation du
patient/résident.

En vue d’assurer la promotion de la bientraitance commune a tout type de prise en charge,
I'établissement et ses professionnels de santé adopteront les principes suivants :

Prendre en considération la liberté de choix et de décision du

patient/résident afin de maintenir son autonomie

=)
=)

en permettant au patient/résident de désigner la personne de confiance
en respectant la volonté du patient/résident (accord ou refus de soins) et en faisant preuve

de tolérance (respecter la légitimité de la parole du patient/résident)

=

en encourageant les professionnels a délivrer une information adaptée a la compréhension

du patient/résident

=

en identifiant les attentes du patient/résident y compris les besoins sociaux et

psychologiques

=)

en recherchant de maniére pluridisciplinaire et systématique les facultés de discernement du

patient /résident ; cette recherche devra étre reconduite de fagon périodique et en systématique

=

en informant le patient /résident des contraintes imposées par le réglement intérieur de

I'établissement et/ou du service ainsi que I'organisation du service

2 enayant connaissance de la capacité juridique du patient /résident (mineur, majeur protégé)
® Respecter I'espace personnel du patient/résident et son intimité.

2 enrespectant I'intimité du patient/résident

2 enrespectant 'espace « personnel » du patient/résident et ses croyances religieuses

2 enrespectant la fermeture des portes

2 enrespectant la confidentialité des échanges

©® Préserver la dignité du patient/résident et son estime de soi

2 en appliquant le vouvoiement

2 en optimisant notre faculté d’écoute pour répondre aux demandes des patients/résidents

2 en favorisant le repos, le confort et la tranquillité du patient/résident

2 en ne faisant aucune discrimination afin de garantir a tous le méme acces aux soins

2 enformalisant des bonnes pratiques professionnelles

2 en offrant une prise en charge adaptée aux handicaps du patient/résident et/ou de son
entourage

2 en déterminant un projet personnalisé du patient/résident en hospitalisation de moyenne ou

longue durée (respect du rythme et des habitudes de vie)

Identifier les inquiétudes et les douleurs du patient/résident et chercher

ensemble des réponses.

=

en prévenant les cas de détresse psychologique
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2 en assurant l'information du patient /résident sur les bénéfices et les risques des soins
proposés

2 en animant le Comite de LUtte contre la Douleur ou en assurant une discussion
pluridisciplinaire autour de la prise en charge de la douleur du patient/résident

2 en améliorant la prise en charge de la douleur selon les recommandations de bonnes
pratiques

2 en évaluant périodiqguement la douleur du patient/résident

2 enformant les équipes de fagon continue aux nouvelles techniques d’analgésie

©® Prendre en compte les goiits, les habitudes alimentaires du
patient/résident et faire du repas un moment de plaisir.

2 enanimant le Comite de Liaison Alimentation et Nutrition ou toute autre institution

2 en améliorant la prise en charge des repas (fabrication, distribution, aide a la prise au repas)

2 en évaluant périodiguement I'état nutritionnel du patient/résident afin de fournir des choix
alimentaires adaptés

® Favoriser les déplacements du patient/résident en respectant son
confort, son rythme, et en tenant compte de ses désirs d’aller et venir ainsi

que de sa pathologie.

2 en organisant les déplacements du patient/résident et en tenant notamment compte de son
confort

2 enrespectant sa pathologie et son traitement

< en appliquant les recommandations en matiére de contention

@ Favoriser les liens et les échanges avec les proches et I’entourage du

patient/résident.

2 enrespectant les conditions d’acces au dossier médical

2 en garantissant la confidentialité des informations relatives aux patients/résidents

2 eninformant le patient/résident de la survenue d’'un événement indésirable lors de son séjour
2 en prenant en compte l'expression de l'entourage (mise en place d’enquétes) afin
d’améliorer la prise en charge du patient/résident

Accompagner le patient/résident dans sa fin de vie.

en respectant les directives anticipées du patient/résident

en consultant la personne de confiance et la famille du patient/résident

en organisant selon les cas, une réflexion collégiale entre professionnels de santé

en développant les soins palliatifs (notamment en créant un environnement sonore, olfactif et
visuel agréable, ainsi qu’en accompagnant la famille du patient/résident)

OO0

© Etablir une démarche éthique comprenant I’évaluation des pratiques
professionnelles

2 en assurant une évaluation réguliere des compétences professionnelles (individuelle et
collective)
2 en associant les usagers et le personnel a 'amélioration de la qualité (CRUQCP)
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APPROCHE DU CONCEPT DE BIENTRAITANCE

(RESEAU QUALI SANTE 44)
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Bientraitance

Synthése des travaux du Réseau QualiSanté 44
Approche du concept bientraitance : définition

Le Réseau QualiSanté 44 anime depuis juin 2010 un groupe de travail « Bientraitance », thématique en
lien avec le groupe déployé par la Fédération des Organismes Régionaux pour IAmélioration des
Pratiques en établissements de santé (FORAP) et le critére 10.a. de la certification V 2010 « Prévention
de la maltraitance et promotion de la bientraitance ». 21 établissements du Reseau QualiSanté 44
participent a ce groupe de travail.

Les premiers travaux ont porté sur | appropriation du concept bientraitance dans le milieu sanitaire. 2
rencontres ont eu lieu (juin et septembre 2010).

4

B x : Bientraitance » a été

adressé a | ensemble des adhérents du Réseau QualiSanté 44. La synthése de ce questionnaire a
permis au Réseau QualiSanté 44 dobtenir un état des lieux des actions et besoins des établissements
adhérents pour | élaboration doutils d évaluation et d accompagnements.

Les besoins des établissements rép'on,dants (7/41) ciblent :
La définition,

Les outils,

La formation,

Les échanges de pratiques.

La premiér& partie des travaux du groupe sest donc axée sur lappropriation du concept bientraitance
dans le mili@u sanitaire.

mm @ Séquence « interviews »
> ot cuniangeS sur lappropriation du

concept Blentraltance aux vues de la définition de | Anesm « Posture professionnelle telle quune
maniere d étre, dagir et de dire, soucieuse de lautre, réactive a ses besoins et a ses demandes,
respectueuses de ses choix et de ses refus. ». , ,

La séquenc':e vidéo permet de souligner Iimporta'nce de la communication dans les échanges pluri-
professionnels. Les probléemes de communication entre les équipes de jour et de nuit sont également
notés. ,

Il est également relevé que certains soignants peuvent étre en difficultés dans ladaptation au
changement. L accompagnement du changement des pratiques est indispensable.

Le groupe de travail sest interrogé sur la possibilité dappropriation de la définition du secteur médico-
social (Anesm) au secteur sanitaire.

4

~

Synthése des travaux - approche du concept RQS44 (novembre 2010).doc
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Plusieurs points ont été soulignés :

Les limites du concept bientraitance,

La notion de maltraitance ordinaire,

Les limites du respect de la liberté de choix et de refus,

La place du projet de vie

L'application de la notion a I'ensemble des patients et aux différents types d’hospitalisation,
La place de l'institution et du management dans le concept « Le soignant ne peut étre bien
traitant que lorsqu'il est bien traité » (le sens du travail),

Le réve du personnel vis-a-vis des possibilités réelles de I'institution,

La notion de prise en charge personnalisée et de prise en charge médicale personnalisée,
Les contraintes liées a la taille de I'établissement (humanité),

La participation du patient et le réle de I'entourage, I'ouverture a I'extérieur,

La place du soin dans la bientraitance,

La différence entre l'individualisation et la personnalisation,

L’adaptation du soignant au patient (et non l'inverse),

La place du consentement éclairé...

Ces échanges ont permis de cibler les acteurs de la bientraitance :

Le management, l'institution et le professionnel agissent sur la bientraitance du patient. Le patient et
son entourage par son implication dans sa prise en charge favorisent ce concept. Alors, les acteurs ont
un impact I'un sur l'autre.

L'importance des acteurs est a pondérer en fonction de la taille de I'hdpital, le type d’hospitalisation et
le type de patient pris en charge.

Management

Institution Professionnel

Bientraitance
Patient

— . Variantes

c=ntourage Taille de I’hopital

Type d’hospitalisation
Type de patient
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Les idées retenues par le groupe de travail ont été icentifiés par acteurs :

e Prévention de la maltraitance
e Adaptation de I'institution au handicap
* Acces aux services de I’institution (bibliothéque, coin

* Mise en ceuvre du concept aux différents types

n
[ ]
]
|
||
| ) z
. détente....)
.
. d’hospitalisation

“ * Mise en ceuvre du concept aux différents types de patients
0’ e Structuration de I’établissement (chambre seule,
'S insonorisation...)
* Envers ’entourage
'0. * Information
4 * Horaires de visites

* Personne de confiance

~roressionne

®* Implication de ’entourage

* Réflexion d’équipe (staffs)

®* Prise en compte de la douleur

®* Respect et limites de la liberté de choix et de refus

* Adaptation au patient (culture, langage...) L’ensemble des personnels
* Respect de I'intimité participant,s a la prise en

. s charge médicale et non
®* Respect de la confidentialité médicale du patient.

)
e )
.....lllll-““

De I’admission | a la sortie

4 * Respect du personnel )
: * Implication dans la vie de I’établissement quand I’entourage est ‘-
™ sollicité n
. L

* v

.0
M
v
¥
Ya,
L S

ik
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Identification des processus -

La seconde rencontre du groupe de travail (septembre 2010) a eu pour objet la poursuite de la

réflexion sur I'appropriation du concept « Bientraitance ».

Il a été proposé un brainstorming ou chaque membre du groupe de travail s'est identifié au patient, au
rofessionnel puis a l'institution.

Je suis bientraité par
o ) I’institution quand...
Je suis bientraitant
envers le patient quand...
Je suis
e personnel

Je suis bientraité
par le patient quand...

A
Je suis bientraité Je suis bientraité
par le personnel quand... par ’institution quand...
Je suis
patient
Je suis bientraitant vis-a-vis Je suis bientraitant vis-a-vis
de linstitution quand... du personnel quand...
N

=S

Je suis
Je suis bientraitant HﬂStitUtion, Je suis bientraitant
envers le personnel quand... |e management envers le patient quand...

t
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La synthése de ce brainstorming a permis d'identifier 'approche du concept par processus.

Professionnel

L’ensemble des personnels participants
alaprise en charge médicale
et non médicale du patient.

Bientraitance

Patient

Variantes
Taille de I’hopital
Type d’hospitalisation
Type de patient

7~ Confiance
Dignité
Confidentialité
Ecoute
Liberte
Respect des Valeurs

Posture
professionnellg
Humanisme

[

Exemple :

Prise en charge individualisée (projet personnalisé)
Ecoute des besoins

Respect

Disponibilité des professionnels

Prise en charge des personnes vulnérables
Habitude de vie

Histoire du patient

Savoir-étre

Accompagnement

Processus de_ Information
réalisation Projet de soins
Prise en charge du
patient

i Exemple :

i Préparation a I'entrée

i Prise en charge individualisée (projet de
¢ soins)

i Education thérapeutique

i Prise en charge de la douleur

i Bonnes pratiques de contention

i Implication du patient

L Elickité. ad

—~

PLANIFICATION-
PROGRAMMATION

—

ENTREE -
ACCUEIL

e

ELABORATION-
PRESCRIPTION DU
PROGRAMME DE

SOIN
N

PROGRAMME SUIVI

REALISATION
SORTIE-

Savoir-faire

Le professionnel favorise la bientraitance par son savoir étre (sa posture professionnelle, son

humanisme), ses savoirs (ses connaissances) son savoir-faire (ses compétences).

professionnelle influe sur le processus de réalisation.

Le savoir-étre contribue au climat de confiance, au respect et I'écoute du patient.

La posture

Le savoir-faire se décline tout au long de la prise en charge du patient: de I'admission a la sortie.
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Institution

Management
Amélioration de la qualité
Gestion des risques

Processus de
pilotage

fRessources humaines
Systeéme d’information

Hétellerie
Processus de Médicament — biomédical
support — dispositifs médicaux

Hygiéne sécurité
maintenance
Transport - logistique

-

Le management, l'institution favorise la bientraitance du patient par I'intégration de cette dimension

Type d’hospitalisation

Bientraitance
Patient

Variantes
Taille de I’hopital

Type de patient

Exemples :
Offre de soins,

Identification des acteurs,

Participation des représentants des usagers,
Questionnaire de satisfaction,

Délais de réponse aux plaintes,

Evénements indésirables,

Vie sociétale et sociale.

Exemples :
Plan de formation,

Recrutement,

Expression des professionnels,

Vie personnelle du professionnel,
Accompagnement des nouveaux arrivants,
Repas (horaires, menus),

Parc biomédical,

Sécurité,

Hygiéne,

Architecture,

Accessibilité,

Prestations-hétetieres {chambre seule; douche )

dans I'ensemble de ses processus dont le processus de pilotage et de support.

Le processus de pilotage se définie dans le management et I'amélioration de la qualité et la gestion des

risques.

Les processus supports integrent la gestion des ressources humaines, la gestion du systeme
dinformation, I'hétellerie, les achats-approvisionnements médicaux, I'hygiéne, la sécurité-maintenance

ainsi que la logistique.
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Bientraitance
Patient

Variantes
Taille de I’hopital
Type d’hospitalisation
Type de patient

Exemples :
Accueil du patient

_ . Education thérapeutique
Circuit administratif

Vie de l'institution Sortie du patient

L'entourage et le patient favorisent la bientraitance par leur participation a la prise en charge du
patient et a la vie de l'institution dans le respect des choix et refus du patient.
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Définition du concept Bientraitance -

Cette définition est complétée en fonction de l'avancée des travaux du groupe de travail
« Bientraitance » du Réseau QualiSanté 44.

La bientraitance est une démarche globale dans la prise en charge du patient et de
I'accueil de I'entourage en milieu sanitaire visant a promouvoir le respect des droits et
libertés du patient, son écoute et ses besoins, tout en prévenant la maltraitance.

Elle identifie différents acteurs tels que le professionnel, I‘institution, I‘entourage et le patient.

Le professionnel favorise la bientraitance par la mobilisation de ses savoirs (ses connaissances)
son savoir-eétre (sa posture professionnelle et son humanisme) et son savoir-faire.

* Lesavoir-étre contribue au climat de confiance, au respect, et I'écoute du patient.

* Le savoir-faire se décline tout au long de la prise en charge du patient : de I'admission a la
sortie.

L'institution favorise la bientraitance du patient par I'intégration de cette dimension dans I'ensemble
de ses processus dont les processus de pilotage et support.
* Le processus de pilotage se définie dans le management et I'amélioration de la qualité et
la gestion des risques.
* Les processus supports intégrent la gestion des ressources humaines, la gestion du
systeme d'information, I'hétellerie, les achats-approvisionnement médicaux, hygiene, la
sécurité-maintenance ainsi que la logistique.

L'entourage et le patient favorisent la bientraitance par leur participation a la prise en charge du
patient et a la vie de l'institution dans le respect des choix et refus du patient.

L'ensemble des acteurs favorise la bientraitance par leurs interactions.

Noémie Terrien —Assistant Projet —Réseau QualiSanté 44
Isabelle Mahé Galisson —Coordinatrice Qualité —Réseau QualiSanté 44
Groupe de travail RQS44 - Bientraitance
Novembre 2010

«Pour "lamélioration de la qualité, la gestion des
risques et I’évaluation en santé en Loire
Atlantique »

Réseau QualiSanté 44
Service d’Evaluation Médicale et d’ Education Thérapeutique
Hopital Saint Jacques
85 Rue Saint Jacques
44093 Nantes Cedex 01
02 40 84 69 30
reseauqualite44@chu-nantes.fr
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GROUPE D'ACCOMPAGNEMENT BIENTRAITANCE (CH CALAIS)
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Je peux elre maltraitant
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GUIDE RELATIF AU RESPECT DES DROITS DES PATIENTS HOSPITALISES
HOPITAL SAINTE CAMILLE (94)
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Toute personne hospitalisée dispose de droits tout a fait spécifiques aux établissements de santé. Le
gouvernement a Iégiféré sur ces points et la loi du 04 mars 2002 fait office de référence en la matiére.

De longue date, I'hopital Saint Camille, dans le cadre de sa politique qualité, se fait fort de mettre le patient
au cceur des préoccupations de tous les intervenants hospitaliers. Les relations entretenues avec les
usagers, notamment au travers de nos instances, offrent un regard toujours extérieur sur nos pratiques et
la culture qualité des professionnels garantit la prise en compte de toutes les remarques. Dans cet esprit, le
service qualité impulse la dynamigue nécessaire pour étendre les expériences et entretenir la
sensibilisation et l'information de tous les personnels en amenant des professionnels a créer des outils
institutionnels sur des sujets souvent délicats a aborder.

Aussi, vous trouverez dans cet ouvrage, trois guides produits par les professionnels de I'établissement,
considérés comme essentiels pour une meilleure prise en charge des patients.

o Le premier guide « charte de la personne hospitalisée » offre une lecture des droits fondamentaux
des patients inscrits dans la charte de la personne hospitalisée sous la forme de 11 articles. Cette
charte est affichée dans toutes les chambres et dans les lieux de passage ou d’attente de nos
patients.

a Le second traite des notions délicates de prévention de la maltraitance et de promotion de la
bientraitance. Nous avons voulu aborder la bientraitance en relevant les clés de la réussite
relationnelle dans la prise en charge. Quant a la maltraitance, elle est abordée sous l'angle des
facteurs de risque auquel tout un chacun peut étre exposeé.

@ Enfin le troisieme décrit le processus d’'information nécessaire dans 'accompagnement d’un patient et
de son entourage dans le cas ou I'hospitalisation et les soins offerts au patient lui auraient occasionné
un dommage.

Nous espérons que d’autres guides viendront enrichir et compléter cet ouvrage et que les professionnels

seront toujours aussi nombreux a participer a leur élaboration, main dans la main avec les usagers, car c’est
bien le socle fondateur de nos démarches dans ce domaine.

Sommaire géenéral

Page 3
Charte de la personne hospitalisée

Page 27
Guide pratique de promotion de la bientraitance

Page 45
Guide sur I'information du patient en cas de survenue
d’'un Evénement Indésirable Grave (EIG)
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Introduction

Dans le cadre de la certification version 2, la Haute Autorité de Santé met I'accent sur la
qualité de la prise en charge du patient et sur le respect de ses droits. L'équipe
d’autoévaluation, chargée du chapitre Il relatif a la prise en charge du patient, a souligné le
manque de sensibilisation des professionnels au respect des droits des patients. Il a donc
été décidé de réaliser un guide ludique énoncant les principes de la charte de la personne
hospitalisée, illustrés de conseils adaptés a Saint-Camille.

Une enquéte a été menée par le service qualité sur le respect des droits des patients au
regard de la charte. Elle a été réalisée auprés de vingt patients hospitalisés dans 6 services
de soins d’'adultes. Aucun des patients interviewés n’'a signalé d’anomalies sur la dignité,
les croyances, l'accessibilité au sein de I'hopital, la confidentialité des informations.
Néanmoins, ils ont soulevé des points faibles a Saint-Camille concernant la qualité de
'accueil dans le service, la qualité de la relation « soignant — patient », le recueil du
consentement pour les actes médicaux, l'exhaustivité des informations qui leur sont
communiquées, la présentation et 'identification du personnel, la prise en compte de leurs
besoins, le respect de leur tranquillité de jour comme de nuit, la gestion de leurs effets
personnels.

Au vu des résultats de I'enquéte et des réflexions de I'autoévaluation, un groupe de travail
s'est constitué, animé par le service qualité, pour réaliser le guide relatif au respect des
droit des patients hospitalisés.

Sommaire

Principe généraux I
Article 1 7
Arficle 2 8
Arficle 3 11

14
Arficle § 17
Arficle 6 18

19
Arficle 8 21
Arficle 9 22
Article 10 24
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Article 1

» Toute personne est libre de choisir I'établissement de santé qui
la prendra en charge, dans la limite des possibilités de chaque
établissement.

Sauf faute de moyens ou de places :
expliquer au patient la raison de la non hospitalisation a Saint-Camille,
assurer 'admission du patient dans un autre établissement.

» L'hopital est adapté aux personnes handicapées.

» Le service public hospitalier est accessible a tous, en particulier
aux personnes démunies et, en cas d'urgence, aux personnes
sans couverture sociale.

—a L’hopital garantit I'égal acces aux soins a tout patient admis.

Aucune personne ne doit faire I’objet d’'une quelconque discrimination.

—a L’ensemble des professionnels doit tenir compte des difficultés de
compréhension et de communication du patient.

« Se mettre a la portée du patient.
« Recourir a la personne de confiance, la famille ou le tuteur.

« Recourir a des interprétes internes ou externes.

—a L'hopital doit metire en place une permanence d'acceés aux soins
pour les personnes les plus démunies.

« Diriger le patient et sa famille vers I'assistante sociale.
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Article 2

» Les établissements de santé garantissent la qualité de I'accueil,
des traitements de soins.

o lIs sont attentifs au soulagement de la douleur et mettent tout en
oeuvre pour assurer a chacun une vie digne, avec une attention
particuliere a la fin de vie.

— o L'hopital assure la qualité de I'accueil du patient et de son entourage.

Etre ACCUEILLANT, c’est :

e étre souriant,

e mettre a 'aise le patient et son entourage,
erassurer le patient et son entourage.

L'accueil administratif

» Expliquer la nécessité de constituer un dossier administratif

» Expliquer les frais d’hospitalisation.

« Remettre au patient le livret d’accueil et un plan de I'hépital.

» Veiller a réduire le plus possible les déplacements et les délais d’attente pour les
formalités administratives.

- Proposer I'accompagnement du patient jusqu'au service en faisant appel a un
brancardier, si nécessaire.

= Signaler la localisation des ascenseurs et la possibilité d'utiliser des fauteuils
roulants.

A I'accueil des urgences

L’accueil dans le service . , —
Informer le patient et I'accompagnant

= Se présenter au patient et a son du délai d’attente approximatif.

entourage.
« S’assurer que la chambre est préte. =
- Accompagner le patient jusqu’a sa chambre. ;
» Prendre en compte la demande de chambre seule (dans Hopital

a mesure du possible) et I'informer du tarif de la chambre. "('Sr;llﬂt.”

. . ‘- . p Cami

= Informer le patient des conditions de séjour : le numéro

de la chambre, I'environnement de la chambre, la mise en
service du téléphone et de la télévision, I'identification des
catégories professionnelles, les horaires de visite, les horai-
res des repas, les horaires des équipes de jour et de nuit.

S’assurer que le patient dispose du livret d’accueil.
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. Article 2

- @ Les professionnels de santé assurent la qualité des traitements et des soins

- Le patient bénéficie des soins les plus appropriés a son état de santé.

= Dispenser des actes de prévention, d’investigation ou de soins sans faire courir de
risques disproportionnés par rapport au bénéfice escompté, en ['état des
connaissances médicales.

 Noter les soins prodigués et les besoins fondamentaux dans le dossier de soins.

— o Les professionnels de santé se soucient de la dimension psycholo-
gique et de la douleur physique du patient.

Quel que soit son état de santé, qu'il soit adulte ou enfant :

se préoccuper et évaluer régulierement I'état de santé du patient,
étre a I'’écoute du patient,

prendre en compte la demande du patient concernant
sa douleur physique ou morale dans un délai
raisonnable,

proposer des soins de soutien (psychologue, bénévole,
EMSP, médecin référent, IDE),

soulager la douleur du patient dés que possible.

— o Les professionnels de santé assurent la continuité des soins a l'issue
de I'hospitalisation.

Organiser la sortie du patient dans un délai raisonnable et le prévenir.

- Remettre au patient les documents médicaux lui permettant une prise en charge a
domicile (liste non exhaustive) :
ordonnances,
copies des examens d’imagerie, de biologie,
compte rendu succinct d’hospitalisation,
compte rendu opératoire...

> Donner des conseils d’éducation, de prévention, d’hygiéne (mouvements autorisés
et interdits, repas, etc.).

» Remettre au patient les documents administratifs (arrét de travail, etc.).
» S’assurer du bon mode de transport pour se rendre chez lui.

» Informer le médecin traitant de la sortie du patient.
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. Article 2

— @ Prise en charge des personnes en fin de vie.

L’hépital apporte une attention particuliere aux personnes en fin de vie. J—

« Assurer un accueil privilégié au patient dés son admission a Saint-Camille.
= Suggérer au patient I'intervention de I'équipe mobile de soins palliatifs.

L’équipe mobile des soins palliatifs (EMSP) est une équipe transversale
composée de médecins, d’infirmieres et d’'une psychologues.

Elle vient accompagner le patient et son entourage tout au long de son
hospitalisation, notamment dans la prise en charge de la douleur
morale et physique et du confort.

Les professionnels de santé leur assurent une vie digne jusqu’a la mort. S

= Apporter des soins sur le plan physique et psychologique.
Soulager la douleur physique du patient.

Proposer le soutien de sa famille ou proches ou d’autres personnes de son choix
(notamment la personne de confiance).

Proposer le lieu de vie au patient et a son entourage.
Soutenir I'entourage (famille, proches) du patient.
En cas de décés imminent, prévenir la famille dans un délai raisonnable.

Le lieu de vie est a la disposition du patient en fin de vie
et de son entourage. C’est un lieu aménagé pour dormir,
manger, rassembler le patient et son entourage dans un
lieu différent de la chambre d’hospitalisation.

Le lieu permet aussi de recevoir le patient et son entou-
rage en cas d’annonce d’une information difficile.

Des lits d’appoint sont disponibles
pour les accompagnants
souhaitant dormir dans la chambre.

En cas de déces,
contacter la personne a prévenir
en cas d’urgence
el désignée par le patient.
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Article 3

» L'information donnée au patient doit étre accessible et loyale.

» La personne hospitalisée participe aux choix thérapeutiques la
concernant.

e Elle peut se faire assister par une personne de confiance qu’elle
choisit librement.

— o Toute personne a le droit d’étre informée sur son état de santeé.

Le patient est informé sur :

les soins prodigués : .
le motif d’hospitalisation,
les investigations, Respecter le refus d’étre informé
les opérations chirurgicales, du diagnostic,
les traitements, sauf
les soins infirmiers, s’il y arisque de transmission

les actions de prévention, a des tiers.

les alternatives éventuelles,
les risques,
les conséquences éventuelles en cas de refus de soins.

les modalités d’hospitalisation : .
les horaires des actes et examens, i _ _ ) _
. . : Prévenir le patient si besoin est
les horaires de la prise du traitement, . .
les frais d'hospitalisati de le réveiller la nuit
es Irais d'hospitalisation, pour lui prodiguer un soin.

. la date de sortie.
Le mineur

Les titulaires de l'autorité parentale recoivent obligatoirement I'information.
Le mineur recoit également l'information selon son age et son degré de
maturité, et ce a I'appréciation du médecin.

Dans le cas ou le mineur veut garder le secret sur son état

de santé :

« mettre tout en ceuvre pour qu’il accepte d’informer les tuteurs,

» s'il persiste dans sa décision, accepter le refus,

» demander au mineur de se faire accompagner d’'une personne majeure de son choix.
Cette personne majeure n’est pas assimilable a la personne de confiance.+
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. Article 3

—o Les informations médicales sont communiquées au patient lors
d’un entretien individuel.

L'information doit étre préalable (consentement éclairé) et postérieure a I'acte
médicale (permet au patient d'étre au fait de son état de santé et de son évolution).
-+ Etre dans le cadre d'un colloque singulier. IR G bre double,
« Proposer au patient de se faire assister par la demander au voisin valide
personne de confiance ou la personne de son de sortir.
choix lors des entretiens médicaux.
« S'assurer de la clarté des informations.

Ne pas laisser ) . . _ : .
le patient hésitant. < Demander au patient s'il a bien compris les informations

communiqueées.
« Renouveler et/ou reformuler I'information si nécessaire.
s Inciter le patient a poser des gquestions.

Délivrance d’une information délicate

Consacrer du temps au patient. )
La famille et les proches
recoivent les informations

Proposer un soutien psychologique. permettant de soutenir le patient
Répondre seulement aux questions du patient. (avec son accord préalable).

Reformuler 'information.

— Les professionnels de santé s’assurent que I'information a bien été
délivrée a l'intéressé.

Noter dans le dossier médical ou de soins que l'information a bien été délivrée au
patient, a la personne de confiance ou a la famille.

— Le patient participe aux choix thérapeutiques et a leur mise en ceuvre.

» Proposer les différents choix thérapeutiques, les bénéfices/risques associés et les
potentiels effets indésirables, méme si le patient est mineur.

» Aider le patient a choisir la meilleure thérapeutique. ?
» Prendre en compte ses interrogations, ses doutes, ses craintes.

» Rassurer le patient.

» Faire appel a la personne compétente pour ses besoins.
- S’adapter au rythme d’évolution du patient.

Accepter les difficultés du patient
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. Article 3

—o Le médecin organise le parcours du patient dans le cas ou les
infformations médicales relevent de la compétence d'autres
professionnels de santé.

. L Si le professionnel est d’exercice libéral :
s Informer le patient des différents

professionnels qu'il va rencontrer informer le patient du coUt de I'acte et des

conditions de remboursement.

Lorsque le patient est dirigé vers « Réduire au maximum
un examen, lui dire ou il est amené. les déplacements et les attentes.

—a Les professionnels de I'établissement ne doivent, en aucun cas,
divulguer a une tierce personne d’informations concernant le
patient sans son consentement.

-Demander au patient quelles personnes ont le droit de recevoir ou non les infor-
mations médicales le concernant.

Renvoyer toute personne, qui cherche a avoir
des informations concernant le patient, vers
l'intéressé ou la personne de confiance.

Je n'ai pas le droit

de vous communiquer des
informations par téléphone.
Je vous propose de venir sur
place et de rencontrer
le médecin.

En cas de déces, le secret médical n’est pas opposable aux ayants droit
sauf opposition du patient de son vivant.
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- L'information délivrée au patient doit étre claire,
loyale et appropriée.

Expliquer au préalable au patient les risques
fréquents ou graves normalement prévisibles.

Recueillir le consentement du patient pour les
actes médicaux et les soins infirmiers nécessaires
a sa prise en charge.

Lorsque le mineur est en mesure d'exprimer sa volonté, son consentement est
recherché (méme s’il revient a l'autorité parentale de consentir a tout traitement).

s le mineur est accompagné par la per-
sonne majeure de son choix,
s informer le procureur de la république,
- cependant, cette personne majeure
s délivrer obligatoirement les soins en n'a pas la compétence pour autoriser
cas de mise en danger du pronostic un acte médical ou une intervention
vital immédiat du mineur. chirurgicale.
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< Informer le patient des conséquences de son choix.

«Accepter le refus d'un patient pour tout acte de
diagnostic ou traitement ou interruption ou acte de
soins.

< Prendre en compte son refus et faire appel au médecin.

= Inscrire la décision de refus dans le dossier médical ou
de soins.

s Le médecin tient compte de
I'avis de la personne de
confiance et des éventuelles
directives anticipées formulées
par le patient.

Essayer de convaincre le patient : lui expliquer que c’est pour son bien étre, pour
assurer la qualité de sa prise en charge.

Proposer au patient de procéder au soin a un autre moment dans la mesure du
possible.

Noter le refus dans le dossier de soins si le patient renouvelle son refus avec
insistance.

- Proposer cette désignation dés son admission dans le service.
» Expliquer au patient la notion de personne de confiance.

- Noter les coordonnées de la personne désignée dans le dossier médical et le
dossier de soins.

- En cas de refus de désignation, le noter dans le dossier médical ou de soins.
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- Toute personne majeure peut désigner
une personne de confiance.

- La personne de confiance est informée de
I'état de santé du patient et assiste aux
entretiens médicaux.

- La personne désignée est une personne majeure (proche, conjoint, compa-
gnon, médecin traitant...).

- Son avis est recueilli lorsque le patient est hors d’état d’exprimer sa volonté et
gue des soins s’imposent pour des raisons attenantes a l'urgence.

- Sa désignation est valable pour toute la durée de I'hospitalisation, mais est
révocable a tout moment.

La personne de confiance ne bénéficie pas du droit d’acceés au dossier médical
du patient.

La personne de confiance ne peut consentir aux traitements et interventions
envisagés.

En cas de non expression de la volonté du patient
le médecin doit rechercher I’existence des directives anticipées.

- Toute personne majeure peut rédiger ses souhaits relatifs a sa fin de vie.
- Elles doivent étre rédigées moins de trois ans avant I'état d’'inconscience.

> Elles sont révocables a tout moment.
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Article 5

* Un consentement spécifique est prévu, notamment, pour :
» les personnes participant a une recherche biomédicale,
» le don et I'utilisation des éléments et produits du corps humain,

» les actes de dépistage.

— @ Des conditions spécifiques sont établies pour :
«le don et I'utilisation des éléments du corps humain,
. le prélevement d’organe(s) sur une personne vivante,
. le prélevement d’organe(s) sur une personne décédée,
. le prélevement a des fins scientifiques sur une personne décédée,
»le prélevement sur des tissus et des cellules embryonnaires ou feetales,
«la réalisation des examens relatifs aux caractéristiques génétiques,
» le dépistage d’un virus.
S’assurer de la tracabilité du consentement et des informations

communiquées conformément aux protocoles ou aux directives
formulées par les professionnels responsables des actes.

Le mineur

Dans le cadre de recherches biomédicales
ou de prélévements d’éléments ou produits du corps :

obligation
d’un double consentement
des représentants [égaux et du mineur.
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Article 6

* Une personne a qui il est proposé de participer a une recherche
biomédicale est informée, notamment, sur les bénéfices atten-
dus et les risques prévisibles.

» Son accord est donné par écrit. Son refus n'aura pas de consé-
quences sur la qualité des soins qu’elle recevra.

—o La recherche biomédicale peut étre proposée a une personne
hospitalisée dans 2 cas :

« Si le bénéfice attendu par la personne hospitalisée justifie le risque,

si la recherche peut étre potentiellement utile pour d’autres personnes relevant de la
méme situation et ou il n’existe aucune méthode alternative d’efficacité comparable.

La recherche biomédicale doit répondre a des
criteres de pertinence scientifique, d’'absence de
risques disproportionnés aux bénéfices escom-
ptés et de réduction des désagréments et des
contiraintes pour la personne.

Conditions de la recherche biomédicale

Il faut l'avis favorable d’un comité indépendant de protection des personnes.
La recherche est autorisée par TAFSSAPS ou le ministere de la santé.

Il faut fournir une information claire et compréhensible a la personne sur un
document écrit.

s Il faut recueillir le consentement du patient par écrit.

s En cas d’urgence, si la personne n’est pas en état d’exprimer ses volontés, il faut
recueillir le consentement de la personne de confiance ou de sa famille.

Que la personne accepte ou refuse,
la qualité des soins ne doit pas changer.
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Article 7

* La personne hospitalisée peut, sauf exceptions prévues par la loi,
quitter a tout moment I'établissement apres avoir été informée
des risques éventuels auxquels elle s’expose.

— o Le patient a le droit de quitter I'établissement a tout moment.
- Ne pas retenir le patient contre son gré.
- Dire au patient que lorsqu’il s’absente de sa chambre et/ou

du service, il est fortement recommandé de le signaler au
personnel de I'étage afin d’éviter les recherches inutiles.

Le mineur et le majeur sous tutelle
ne peuvent pas quitter I'hopital
sans leur représentant légal.

Sortie CONTRE avis médical

Informer obligatoirement le patient ou les parents des risques encourus.

Faire signer une attestation A défaut d’attestation
manuscrite au patient ou aux titulaires,  manuscrite du patient,
en présence de 2 témoins. rédiger un document interne.

Remettre les documents médicaux et administratifs afin d’assurer la continuité
des soins.

Sortie SANS avis médical

« Chercher le patient a l'intérieur et a I'extérieur de I'hdpital.

- Prévenir le médecin pour savoir En cas de mise en danger du patient
s’il y a une mise en danger. ou d’'un tiers, prévenir le commissariat.

- Signaler la disparition du patient a 'administrateur de garde et a I'agent de
sécurité.

383



Article 8

e La personne hospitalisée est traitée avec égards.
» Son intimité est préservée, ainsi que sa tranquillité.
» Ses croyances sont respectées.

— o Les professionnels de santé anticipent les besoins du patient dés son
admission dans le service.

Les besoins peuvent concerner :

- les repas (non godts, régimes spécifiques,
pas de porc, etc.),

- la religion (ministres du culte, coordon-

® Les besoins sont-ils notés
dans le dossier de soins ?

nées, horaires, salle de priéere, localisation), » Les repas sont-ils confor-
. . i ?
l'aide pour se laver, shabiller, manger, mes aux besoins *
prendre les médicaments, se déeplacer, ®» Les modes d’administra-
les formalités administratives... tion sont-ils adaptés a I'éetat

. . ant 2
- liste non exhaustive - du patient *

— Les professionnels de I'établissement respectent I'intimité et la
pudeur du patient a tout moment.

Frapper a la porte avant d’entrer dans la chambre Si nécessaire,
et attendre la réponse du patient. expllqyer au patient

, , . et a la famille
S’annoncer systématiquement en entrant dans la :

pourquoi la porte

chambre. de la chambre
Demander au patient s'il souhaite garder la porte doit étre ouverte
ouverte ou fermée. ou fermée.

Au moment des consultations, des soins infirmiers, d’hygiene :
> ne pas déshabiller ou découvrir le patient si ce n’est pas nécessaire,
s s'assurer gque le patient n'est pas géné de recevoir les soins d’hygiéne
par un professionnel de sexe opposé.
Lorsque le patient est dans une chambre double, et au moment de la toilette :
> demander au voisin de sortir, si ce dernier est valide,
= utiliser le paravent (a défaut, étre dos au voisin de chambre).

Au moment du brancardage :
= Recouvrir le patient.
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Article 8

—a Les professionnels respectent la tranquillité du patient.

Veiller au minimum de bruit créé par :

o De jour
- les visiteurs, comme
- la télévision, de nuit

« le personnel (conversations, transport des chariots).

Pour permetire I'acces aux rampes :
ne pas encombrer les couloirs. Ne pas laisser d’objets dans les couloirs.

- o Le patient est traité avec égard a tout moment.

Au moment des consultations, des soins infirmiers, d’hygiéne, de rééducation :

» communiquer avec le patient,

- regarder le patient,

- aller voir le patient en dehors des horaires de soins et d’hygiene,
proposer la visite de bénévoles pour les patients sans famille,
montrer au patient que vous étes présent.

Dire au patient qu’il ne doit pas hésiter a Lorsqu’il y a au moins
appeler le personnel pour répondre a ses deux professionnels de santée
démarches dans les limites de compé- dans la chambre :
tences du personnel. ne pas faire abstraction en
Expliquer au patient la priorité aux soins. évoguant son cas devant lui,
Lorsque le patient sonne, intervenir dans ne pas évoquer de discussions
les plus brefs délais. privées devant le patient.

Recueillir le consentement du patient lorsque le personnel est accompagné
d’étudiants en médecine, personnels médicaux et paramédicaux en formation:

pour que I'éleve infirmier procede a une prise de sang,

pour que I'étudiant en médecine (externe) procede a une deuxieéme
Auscultation.

Personne en fin de vie

Respecter le rythme de repos dans la mesure du possible.
Prendre le temps nécessaire, au moment des soins d’hygiéne et de soins infirmiers.

- o | 'entretien de la chambre et du service doit étre assuré quotidiennement.

» Etre attentif a la propreté de la chambre et du service.
« S’assurer de la fonctionnalité de I'équipement de la chambre.
» Honorer les demandes de réparation dans un délai raisonnable.
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Article 9

» Le respect de la vie privée est garanti a toute personne ainsi que
la confidentialité des informations personnelles, administratives,
médicales et sociales qui la concernent.

— o Le patient a le droit de demander dés son arrivée que sa présence
ne soit pas divulguée aux personnes extérieures.

« Noter cette demande dans les dossiers informatique et papier du patient (administra
-tif, médical, dossier de soins).

« S'assurer que tous les professionnels soient au courant (ex : standard, loge sécu-
rité, changement équipe, laboratoire, etc.).

— Les professionnels recueillent les informations en toute discrétion.

Expliquer I'objectif du recueil des données
personnelles.

Fermer la porte de la chambre ou du bureau.
Etre discret dans le recueil des informations.

Ce n'est pas une

intrusion dans votre vie
privée. C'est pour assurer
I'intégralité de votre
prise en charge.

Aux urgences
et aux caisses des consultations,
faire attendre les patients suivants
derriere laligne rouge.

— Les professionnels communiquent les informations personnelles,
médicales concernant le patient en toute discrétion.

Les informations communiquées au patient dans une chambre double : —

« se mettre dans les conditions d’un colloque singulier a défaut, étre discret vis-a-vis
de l'autre patient.

Les informations communiquées entre professionnels :

« communiqguer les informations personnelles seulement aux professionnels ayant en
charge le patient,

» étre discret dans les couloirs, au téléphone, etc.

Le nom du patient ne peut étre évoqué
gue lors des transmissions et des réunions de concertation pluridisciplinaire.
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Article 9

—a Le patient a le droit d’apporter ses effets personnels.

« Effectuer I'inventaire des effets personnels.
« Encourager le patient a restituer ses effets personnels et valeurs a ses proches.

« Inciter le patient & déposer ses objets de valeur au coffre.
U En cas de refus, faire signer une décharge par le patient et I'informer de sa
responsabilité en cas de vol, perte ou détérioration

En cas d’arrivée non programmée,
se soucier de ses effets personnels aussitdt que possible.

—a Le patient a le droit au respect de sa vie privée.

« Le patient est libre de recevoir dans sa chambre les visiteurs de son choix, sous
réserve du respect de l'intimité et du repos des autres patients.

Ne pas ouvrir son courrier.

Ne pas écouter ses conversations téléphoniques, ses entretiens avec les visiteurs et
avec les professionnels de santé.

Le mineur

Le pere, la mere ou le représentant Iégal de I'enfant sont autorisés
a rendre visite au mineur quelle que soit I'heure,

sauf si le visiteur s’expose a des risques contagieux.
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Article 10

» La personne hospitalisée (ou ses représentants Iégaux) bénéficie
d’'un acces direct aux informations de santé la concernant.

» En cas de déces, et sous certaines conditions, les ayants droit du
patient bénéficient de ce méme droit.

— o Le patient a acces directement aux informations le concernant,
ainsi que les ayants droit.

Pendant ou apres I'hospitalisation,
le patient souhaite accéder a son dossier médical :
- indiquer les modalités d’acces au dossier,

lui remettre le formulaire de demande d’accés au dossier médical.

Il est important :

de prendre en compte rapidement cette demande, Délai minimum de 48 h
d’adopter une attitude d’ouverture et d’écoute, a 8 jours maximum

. o pour un dossier récent
de conseiller un accompagnement medical de moins de 2 ans,
lors de la consultation du dossier . T

pour un dossier
de plus de 2 ans.

Pour quelle raison
voulez-vous consulter
votre dossier médical ?
Nous pouvons le consulter
ensemble.

Pour plus d’informations,
se diriger
vers le service clientéele et juridique.

Le mineur

Le droit d’acces est exercé par les titulaires de I'autorité parentale,
sauf si le mineur veut garder le secret sur son état de santé.
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Article 11

» La personne hospitalisée peut exprimer des observations sur les
soins et sur I'accueil qu’elle a regus.

» Dans chaque établissement, une commission des relations avec
les usagers et de la qualité de la prise en charge veille, notam-
ment, au respect des droits des usagers.

— o Le patient peut exprimer ses observations concernant son hospitalisation

* Proposer au patient, a défaut aux parents ou un proche, de remplir le questionnaire
de satisfaction avant sa sortie.

Si le patient exprime un mécontentement :
laisser parler |le patient ; rester calme.

Régler le litige au plus vite en lui
proposant de rencontrer le responsable du service.

A défaut, diriger le patient vers
le responsable clientéle et juridique.

Si le patient n’est pas satisfait de la réponse du responsable clientele et juridique
Proposer de rédiger sa plainte et de rencontrer le médiateur.

Si le patient n’est pas satisfait de la réponse du médiateur

Proposer de rencontrer la Commission des Relations avec les Usagers qui
apportera une solution au litige, a défaut, des informations sur les possibles
recours.

La Commission des Relations avec les Usagers (CRU) siege 2 fois par an au
sein de |'établissement.

Intégrant des représentants des usagers, elle examine les plaintes et les
réclamations des patients et informe les patients dans leurs démarches.

Cette commission dispose de l'ensemble des informations mesurant la
safisfaction des patients de I'établissement et met & la disposition des
usagers un dispositif opérationnel leur permettant d’exprimer leurs
doléances.
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Documents complémentaires

Vous trouverez ces documents sur l'intranet de I’hopital
dans la rubrique « protocoles et fiches techniques ».

o Le décret des compétences et des responsabilités des soignants
@ La note d’'information sur la personne de confiance
La note d’'information sur les biens déposés par les patients
La procédure d’acces au dossier du patient
La procédure de sortie du patient
La procédure d’'information et d’accueil de la famille en cas de décés

La charte de I'enfant hospitalisé

Réalisé par le service qualité en novembre 2006 - mis a jour en novembre 2010
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« Définitions et reperes pour la mise en ceuvre »
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Contexte

Depuis 2005, I'hopital Saint Camille s’est lancé dans une dynamique de promotion des
droits du patient. C’est a la suite du travail réalisé avec la charte de la personne
hospitalisée que s’inscrit la réalisation de ce guide de la promotion de la bientraitance et
de la prévention de la maltraitance.

Ce guide a nécessité une étude réglementaire et a été élaboré grace a la collaboration
des professionnels de santé de I'hépital et de la Commission des Relations avec les
Usagers (CRU). Cette thématique s'inscrit également dans les exigences de la
Certification V 2010, démarche dans laquelle I'établissement s’est engagé.

Objectifs

Les objectifs de ce guide sont multiples :
o Clarifier des notions qui peuvent se confondre.

o lllustrer ces définitions par des comportements bientraitants recensés au cours des
entretiens menés au sein de I'hdpital.

Identifier des facteurs de risque qui peuvent entraver la promotion de la bientraitance
voire basculer vers des comportements percus comme maltraitants par les usagers.

W

=

« Agis foujours en prenant la personne humaine,
en foi et dans les autres, comme fin, jamais comme moyen. »

Emmanuel KANT
« Il n'existe pas d’'autre voie vers la solidarité humaine
que la recherche et le respect de la dignité individuelle. »

Pierre LECOMTE DU NOUY
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1
Définition et conception

La prévention de la maltraitance et la promotion de la bientraitance sont des notions qui
découlent directement des droits du patient et des obligations du soignant.

A
Les droits du patient
et les obligations du soignant

(*] _—

La prévention de la maltraitance et la promotion de la bientraitance s’inscrivent dans la
lignée des droits de I'Homme et plus précisément des droits du patient.

Ainsi, toute personne malade, et plus généralement, toute personne, a droit au respect
de sa dignité (article L. 1110-2 du Code de Santé Publique et Déclaration Universelle
des Droits de 'Homme, 1948).

Plus particulierement, « la personne hospitalisée est traitée avec égard. Ses croyances
sont respectées. Son intimité est préservée ainsi que sa tranquillité. » (Article 8 de la
charte de la personne hospitalisée).

A coté de ces droits des usagers, se sont développés des devoirs et des obligations des
soignants. Ainsi, le décret de compétence infirmier n°2004-802 du 29 juillet 2004, reporté
dans le code de Santé Publique et les codes de déontologie exposent différentes
obligations du soignant entrant dans la logique de la bientraitance. Ces dispositions
concernent les médecins, les infirmiers et les aides soignants.

o Le médecin, au service de I'individu et de la santé publique, exerce sa mission dans
le respect de la vie humaine, de la personne et de sa dignité. (article 2 du Code de
déontologie médicale)

@ « Mon premier souci sera de rétablir, de préserver ou de promouvoir la santé dans
tous ses éléments, physiques et mentaux, individuels et sociaux. Jinterviendrai
pour les (toutes les personnes) protéger si elles sont affaiblies, vulnérables ou
menaceées dans leur intégrité ou leur dignité ». (Serment médical)

e « L’infirmier ou l'infirmiere exerce sa profession dans le respect de la vie et de la
personne humaine. Il respecte la dignité et [lintimité du patient et de la
famille » (article R. 4312-2 du Code de Santé Publique).
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@ « L'infirmier ou l'infirmiere agit en toute circonstance dans l'intérét du patient »
(article R. 4312-26 Code de la Santé Publigue).

e « Les soins infirmiers, préventifs, curatifs ou palliatifs, intégrent qualité technique et
gualité des relations avec le malade. (...) lls ont pour objet, dans le respect des
droits de la personne, dans le souci de son éducation a la santé et en tenant compte
de la personnalité de celle-ci dans ses composantes physiologique, psychologique,
economique, sociale et culturelle :

» De protéger, maintenir, restaurer et promouvoir la santé physique et mentale des
personnes (...)

» De concourir a la mise en place de méthodes et au recueil des informations utiles
aux autres professionnels (...) ;

« De participer a la prévention, a I'évaluation et au soulagement de la douleur et de
la détresse physique et psychique des personnes, particulierement en fin de vie
au moyen des soins palliatifs, et d’accompagner, en tant que de besoin, leur
entourage. » (Article R. 4311-2 du Code de Santé Publique)

@ « Dans le cadre de son rble propre, l'infirmier ou l'infirmiere accomplit les actes et
dispense les soins (suivants) visant a identifier les risques et a assurer le confort et
la sécurité de la personne et de son environnement et comprenant son information
et celle de son entourage.» (article R. 4311-5 du Code de Santé Publique)

Si les droits du patient et les obligations des professionnels apportent un premier
éclairage aux notions de bientraitance et de maltraitance, il convient de les distinguer. Si
'une découle de l'autre, elles n'entrent pas dans la méme démarche et n'ont pas les
mémes objectifs. Il est donc important de préciser ces deux concepts avant d’envisager
leurs enjeux.

B
La définition des deux notions

La promotion de la bientraitance releve d’'une exigence gouvernementale instituée en
2007 par le plan Philippe BAS, ministre délégué a la sécurité sociale, aux personnes
agées, aux personnes handicapées et a la famille. Elle a pour vocation de s’attacher aux
réalités quotidiennes en mettant I'accent sur 'amélioration des pratiques professionnelles
et sur la prise en compte effective des droits des personnes ; contrairement a la
prévention de la maltraitance qui vise a prévenir des actes isolés et répréhensibles.

La bientraitance ne se réduit donc ni a I'absence de maltraitance, ni a la prévention de la
maltraitance. Elle n’est pas non plus le contraire logique de la maltraitance.

La bientraitance « vise a promouvoir le bien-étre de l'usager en gardant a I'esprit le
risque de maltraitance »* : c’est un comportement qui suppose une recherche perma-
nente de la réponse la mieux adaptée possible a un besoin identifié a un moment donné.

(1) : Définition de 'ANESM : L’Agence Nationale de I'évaluation de la qualité des Etablissements et Services sociaux et
Médico-sociaux - ANESM : recommandation sur la « bientraitance » parue en aolt 2008.
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La bientraitance dans les soins passe par une approche psychologique et humaine, qui
est adaptée en fonction du malade et par la qualification appropriée des soins dans le
respect de son mental, de son discernement, de sa maladie et de bien d'autres
parametres.

C’est un comportement actif qui s’inscrit dans la prise en charge globale du patient : elle
doit comprendre la considération du patient qui s’entend d’une attitude d’écoute, du
respect de ses droits, et de la discrétion des soignhants vis-a-vis de leurs discussions
personnelles et des informations concernant les autres patients.

» La définition de la maliraitance!

Malgré les implications politiques et sociales, il n’existe pas de définition juridique de la
maltraitance, mais seulement une définition floue qui s’entend de « tout acte, ou
omission, qui a pour effet de porter gravement atteinte, que ce soit de maniére volontaire
ou involontaire, aux droits fondamentaux, aux libertés civiles, a I'intégrité corporelle, a la
dignité ou au bien-étre général d’'une personne vulnérable ». Cette définition est
suffisamment large pour englober tous les comportements déviants et pas seulement une
série d'actes déterminés.

Aussi, la maltraitance peut recouvrir les aspects les plus divers. La maltraitance peut se
présenter de la maniéere la plus visible, sous la forme d’'un acte volontaire, manifeste et
malveillant, ou bien étre plus discréte voire inconsciente. La maltraitance peut également
étre psychique ou morale. La maltraitance peut enfin étre constituée par un ressenti
d’abandon de la part du patient, quand bien méme le personnel aurait tout mis en ceuvre
pour I'efficience des soins. Le non respect de la pudeur, I'absence de liberté de choix du
patient, le non respect du sommeil, le bruit durant la nuit sont autant d’exemples qui
peuvent rentrer dans la définition de la maltraitance.

La prévention de la malitraitance

La prévention de la maltraitance consiste donc a se prémunir individuellement de
commettre de tels actes. Ceci passe par l'identification des facteurs de risques qui seront
définis dans un prochain paragraphe.

Les notions de promotion de la bientraitance et de prévention de la maltraitance sont
bien distinctes :

sLa promotion de la bientraitance suppose une démarche collective d’amélioration
des pratiques a I'échelle de I'établissement et du service associée a une démarche
individuelle du professionnel de santé, il s’agit d’'un procédé actif concernant tout le
personnel ;

eLaprévention de la maltraitance, méme si elle s’attache a une prévention globale,
a pour objectif d’éluder des actes et des comportements déviants.

(1) : Les actes de maltraitance envers un patient peuvent, en plus d’engager la responsabilité civile du soignant, enga-
ger une responsabilité disciplinaire pouvant entrainer son licenciement pour faute, ainsi que sa responsabilité pénale
pouvant aller jusqu’a cing ans d’emprisonnement et 75 000 euros d’amende.

397



2
Application
dans la pratique professionnelle

A
La bientraitance

La bientraitance est une notion introduite de plus en plus fortement dans les objectifs des
établissements hospitaliers. Outre la démarche de Certification de I'hdpital, la promotion
de la bientraitance peut étre considérée comme bénéfique pour tout un chacun. En effet,
adopter un comportement bientraitant envers un patient lui permet de se sentir en
confiance, en sécurité et le rend plus coopératif a ses soins et a sa prise en charge ; il est
aussi possible que sa guérison ou I'amélioration de son état soit accélérée. La promotion
de la bientraitance peut donc étre résumée sous la forme d’un « cercle vertueux » :

Confiance du patient Gain de temps

Patient plus coopératif

Prise en charge efficiente

Promotion A\
de /a | J

Meilleure disponibilité
des professionnels

Promotion de la bientraitance

La promotion de la bientraitance est aussi le moyen de faire converger I'appréciation du
patient et celle du soignant ; le premier étant préoccupé par le but a atteindre, autrement
dit étre soigné tandis que le second s’attache au moyen utilisé c’est-a-dire la prise en
charge. La promotion de la bientraitance permet, par le biais de l'information et de la
communication notamment, que le moyen utilisé par le soignant soit percu par le patient
comme le moyen le plus efficace et acceptable pour atteindre I'objectif.

La promotion de la bientraitance nécessite une prise de conscience collective. Le métier
de soignant implique par essence un comportement bientraitant, mais il est pertinent de
mutualiser dans un document institutionnel toutes les expériences et tous les
comportements épars afin de rendre visible ce que les soignant mettent la plupart du
temps en ceuvre sans en avoir conscience.
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9

Au préalable il est indispensable de s’intéresser au patient lui méme, a l'individu avant
d’envisager sa prise en charge.

» Le patient et son histoire

Le patient qui arrive a I'hopital est plus qu'un cas clinique, il est avant tout un individu
avec une culture, une histoire et un environnement social et familial propre qui peuvent
étre plus ou moins en lien avec la pathologie. Au-dela de la prise en charge médicale, il
s’agit de prendre en charge le patient dans sa globalité afin d’identifier au mieux ses
besoins et d'y répondre de la facon la mieux adaptée avec, le cas échéant, une prise en
charge aussi bien sociale que psychologique.

» La prise en charge

Le milieu hospitalier est un lieu de stress pour les patients et leur entourage, les
problemes de santé générent une angoisse, une peur de la maladie, de ses
conséquences et de la mort. L’hdpital n'est donc pas un lieu public comme les autres.
Méme si aujourd’hui notre société est de plus en plus individualiste et que les régles
élémentaires de civilité sont souvent oubliées, il est fondamental que I'hépital se préserve
de cette tendance. En effet, la prise en charge d’'un patient commence par son accueil
qui se doit d’étre poli. La civilité permet de prime abord de faire ressentir au patient qu'il
est entre des mains bienveillantes, qu’il va étre écouté et pris en considération comme un
individu & part entiere et non diminué du fait de sa maladie. Elle humanise la prise en
charge.

Cette notion est fondamentale de l'accueil a la sortie du patient. La bientraitance ne
s’arréte pas aux portes du service mais aux portes de I'hopital. La considération du
patient, de ses difficultés doivent étre mis en avant jusqu’a sa sortie ; la bientraitance
associe donc tout le personnel de I'hdpital, soignant et administratif.

Partant d’'une considération du patient dans sa globalité, premiere étape de la
bientraitance, celle-ci est complétée par trois étapes successives :

Le savoir étre

Le savoir étre reléeve des qualités propres du soignant, qualités qui
peuvent étre développées par leur connaissance.

Le savoir étre correspond a plusieurs concepts :

o Le cas par cas avec toujours la méme attention

Il est indispensable pour un soignant d’étre capable de travailler avec les
patients au cas par cas en fonction de leur histoire et de leur environnement,
c’est-a-dire de tenir compte des spécificités de chaque patient, tout en les
traitant tous avec la méme attention.
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o Les échanges de valeurs

Il faut en effet garder a l'esprit que chaque personne a son référentiel de
valeurs. On entend par cela que chacun a un certain nombre de repéres sur
les pratiques, les actes « normaux ». Le référentiel du soignant et du patient ne
coincident donc pas toujours.

Par exemple, un soignant ou bien méme I'équipe entiére a des idées précises
de ce gu’est le soin, il est nécessaire pour eux que la toilette soit faite, que les
médicaments soient pris, etc.... Néanmoins, il arrive que le patient en face
d’eux n’ait pas le méme référentiel, notamment si le patient vient d’'un pays ou
le systeme de santé n'est pas aussi développé et qu'il est difficile pour lui de
comprendre pourquoi il a besoin de tant de surveillance au cours de la
journée ; ou bien si dans son pays, I'eau est rationnée et que le fait de se laver
tous les jours n'entre pas dans sa culture, ou encore si le patient est d’'une
religion différente de celle du soignant. C'est pourquoi, il est nécessaire pour
chaque soignant de se positionner en fonction du patient lui méme, de
l'individu avec ses valeurs propres qui different parfois de celles des soignants.
Sans cela, il est possible que le soignant réalise un soin en pensant étre
bientraitant alors que sa démarche sera ressentie comme maltraitante par le
patient parce qu’elle méconnait sa culture.

De plus, il est nécessaire de garder a I'esprit la divergence de valeurs qui peut
exister, ne serait ce que pour respecter effectivement les droits du patient. Il
est nécessaire de se mettre a la portée du patient, mais aussi de son
entourage en ce qui concerne l'information, la communication et bien d’autres
domaines. En effet, un patient qui a un référentiel de valeurs différent de celui
des soignants peut ne pas étre sensible a la facon qu’aura le soignant de
s’adresser a lui notamment pour le rassurer. Ainsi, le soignant, ayant pourtant
une approche bientraitante de son patient n’aura pas atteint son but et chaque
partie est perdante : le patient puisqu’il n'aura pas eu le sentiment d'étre
considéré comme il l'aurait du, et le soignant qui, pensant mettre en ceuvre un
comportement adapté, sera frustré de voir que ses efforts sont vains.

Cette démarche se fait au quotidien par le biais des staffs, des discussions
entre soignants pour essayer de déterminer pourquoi le patient agit de cette
facon et plus généralement au cours des transmissions.

Les interrogations

Il est avant tout nécessaire de s’interroger sur la pertinence de ses actes, sur le
rapport bénéfice / risque qui peut exister pour le patient notamment en ce qui
concerne les restrictions de liberté comme les barriéres ou les contentions. Il
convient ensuite de veiller a ce que les actions soient faites dans l'intérét du
patient et non dans celui du soignant. Pour exemple, il est intéressant de se
demander a qui profite réellement la mise de protections systématiques a un
patient qui n’est incontinent que la nuit. Au-dela de latteinte a la dignité du
patient, cette pratique peut avoir comme conséquence d’entrainer
l'incontinence effective du patient tout au long de la journée.

Enfin, il est primordial d’étre capable d’avoir un regard critique sur sa pratique
du soin. Ceci impose d’évaluer ses pratiques et de les ajuster au besoin
identifié.
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» L'identification des besoins

e Les échanges avec le patient

L’identification des besoins du patient passe par la communication avec ce
dernier. Pour que I'’échange avec le patient soit productif, il est indispensable
gu’il ait toutes les clés en main, c’est-a-dire gu’il soit informé. Ces échanges
patient — soignant peuvent s’opérer de plusieurs maniéres :

Les échanges peuvent tout d'abord étre verbaux, c’est-a-dire que le
soignant dispense des informations adaptées aux capacités du patient et de
son entourage sur son état de santé, son évolution, les soins envisagés et
leurs conséquences. Pour que cette information soit efficace il est essentiel
d’évaluer ce qui a été compris par le patient pour qu’il puisse participer
activement a sa prise en charge et se sentir considéré. D’autant plus que le
patient n'ose souvent pas poser de questions par peur d'étre pris pour un
idiot.

L’introduction d’un dialogue permet également de rassurer le patient et de le
soutenir psychologiguement dans une phase de sa vie qui peut étre difficile.
Le dialogue permet aussi de dénouer tout un imaginaire notamment
lorsqu’un soin est prodigué. Le patient sera moins effrayé et donc plus
coopératif.

Les échanges peuvent aussi passer par I'écrit notamment grace au livret
d’accueil. En effet, ce livret contient bon nombre d’informations qui peuvent
étre utiles au patient. Ainsi, remettre le livret d’accueil au patient dés son
arrivée dans le service lui permettra obtenir toutes les informations
administratives et organisationnelles dont il a besoin et ne sollicitera donc
pas le personnel pour cela.

Enfin, les échanges peuvent étre corporel. En effet, réaliser un soin est une
démarche quotidienne pour un soignant mais ce peut étre source de stress
pour un patient, c’est pourquoi regarder et éventuellement toucher le patient
pendant le soin permet de le rassurer et humanise la prise en charge ; ainsi,
on ne fait pas abstraction du patient pendant le soin. De cette facon, on
montre au patient qu’'on a de la considération pour lui, pour son ressenti
voire pour sa douleur. Le patient se sent ainsi pris en charge en tant
gu’individu.

La communication va permettre au patient de se sentir impliqué dans sa
prise en charge ; il va donc étre actif et donner des informations précieuses
pour identifier ses besoins. Il n'est cependant pas le seul a pouvoir apporter
un éclairage aux soignants. Les demandes et le ressenti de I'entourage du
patient sont autant d’informations utiles a l'identification du besoin.
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» L'implication du dossier de soins

L’identification des besoins du patient implique la réunion des informations
collectées a son sujet. L'identification des besoins repose donc sur un outil
central : le dossier de soins.

C’est le support de base de l'apprentissage infirmier mais il est souvent percu
comme une contrainte scolaire dans son utilisation quotidienne puisqu’il doit
étre entierement rempli pour chaque patient.

Le dossier de soins est essentiel dans la mise en ceuvre d'actions de
promotion de la bientraitance. Il s’agit d’'un document unique et individualisé
synthétisant tous les aspects préventif, curatif, éducatif et relationnel du soin
infirmier durant I'hospitalisation d’'un patient. Sa gestion rigoureuse permet
d’assurer une coordination des soins favorisant ainsi I'efficacité et la qualité
des soins ; et sur le plan juridique, il constitue une preuve des soins apportes.

Le dossier de soins est donc essentiel a plusieurs égards : il est a l'interface
de tous les professionnels des soins de support et des différentes équipes de
soignants qui se relaient au chevet du patient et réunit des informations
écrites, compléetes et fiables accessibles a tous les professionnels afin
d’identifier les besoins du patient.

Le dossier de soins constitue donc un outil indispensable pour la promotion de
la bientraitance en favorisant le regroupement des observations sur le patient
qui aboutira a une prise en charge du patient dans sa globalité, associant a
l'individu sa pathologie, son environnement social et familial, mais aussi ses
antécédents.

Les réponses

L’adaptation des moyens aux besoins

Une fois les besoins du patient identifiés, il convient d’y apporter la réponse la
mieux adaptée possible que ce soit en terme de matériel ou de prise en
charge pure. Il est en effet nécessaire d’étre au plus proche des besoins du
patient et cela doit parfois passer par une démécanisation de celle-ci.
Autrement dit il peut parfois étre requis de s’adapter, dans la mesure du
possible, au rythme du patient, qui plus est s’il est en fin de vie ou dans une
phase critique de sa maladie. L'important est d’adapter la prise en charge aux
événements.

Par exemple, une intervention dans la journée, une mauvaise nuit en raison de
douleurs ou de cauchemars pour un enfant, justifieront de décaler la prise d’'un
repas ou la toilette afin de laisser le patient se reposer.

Les besoins du patient peuvent également porter sur leur entourage. En effet,
il est parfois nécessaire pour un patient de ne pas se retrouver seul tout au
long de la journée ; aussi, il est important de recréer un environnement autour
de lui pour ne pas se focaliser sur I'environnement hospitalier. Cela se traduit
au cas par cas par la possibilité pour les proches de rendre visite au patient
hors des horaires prévus, ou de proposer la visite des bénévoles ainsi que les
autres appuis qu’'offre le service d’humanisation.

Une démarche bientraitante exige également une réponse efficace a la
douleur. Celle-ci doit étre prise en charge sans jugement de valeur sur la
réalité de cette douleur.
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o Un travail pluridisciplinaire

Une réponse adaptée suppose de faire appel aux différents professionnels
approprié : diététicien, kinésithérapeute, psychologue, psychiatre, assistante
sociale, équipe mobile de soins palliatifs... De plus, la communication entre ces
différents professionnels va permettre d’établir une prise en charge au plus
proche des besoins par la mise en commun de tout ce qui a été appris du
patient.

En effet, le patient va parfois se confier plus facilement au psychologue qu’aux
soignants.

L’appel a d’autres professionnels peut aussi trés bien correspondre au soin.

Par exemple si on fait appel au diététicien pour déterminer les menus d’un
patient diabétique, ou encore les soins de kinésithérapie.

Par ailleurs, faire appel aux autres professionnels de I'hopital et méme hors de
I'hépital va permettre de régler des problemes qui n'ont rien a voir avec le soin
et qui pourront améliorer le séjour hospitalier du patient.

Prenons I'exemple d’'une personne seule, sans famille qui doit étre hospitalisée
mais qui n'a personne pour s’occuper de ses animaux. L’anecdote peut paraitre
futile au vu des circonstances d’hospitalisation, mais le patient ne sera pas dans
les meilleures dispositions s'il sait que chez lui, ses bétes vont mourir de faim.

La continuité des soins

La continuité des soins s’inscrit dans le role des soignants ; elle s’entend des
liens qui sont mis en place avec les structures extra hospitaliéres pour faciliter
le retour au domicile aprés une hospitalisation mais aussi de I'éducation
thérapeutique du patient. La continuité des soins suppose donc un travail avec
les soins de ville, c'est-a-dire le médecin traitant, et éventuellement une
infirmiére libérale, une assistante sociale, une maison de repos voire une
maison de retraite. Ce travail est facilité par les réseaux qui sont développés au
sein de I'hdpital : le réseau oncoval pour les patients cancéreux ou le réseau du
CLIC (Comité Local d’Information et de Coordination) pour les patients agés et
leurs proches, ou encore le réeseau OMEGA spécialisé dans les soins palliatifs.

Dans cette continuité des soins, I'entourage a un role important a jouer, par
conséquent il est préférable de I'impliquer aussi bien dans les mises en relation
avec les différents professionnels de ville et les réseaux, que dans I'éducation
thérapeutique qui sera parfois mieux adaptée si elle est dispensée a I'entourage
notamment pour les mineurs ou les personnes dépendantes.
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B
La maltraitance,
I'identification des risques

Aucun soignant n'est a l'abri de commettre un acte maltraitant, de méme qu’aucun
patient ne peut étre écarté du risque de subir un tel acte. Il existe en effet un tel nombre
de comportements pouvant étre qualifiés de maltraitants, une telle variété de facteurs de
risques et de personnes concernées, qu'il est difficile de garantir qu’aucune maltraitance
n'est perpétrée dans I'hopital.

Bien sur, il faut tout de suite apporter un bémol a ce constat puisque, comme nous
'avons déja précisé, il peut exister des maltraitances inconscientes et silencieuses. Ce
type de maltraitance n’est pas aisé a déceler puisqu’il dépend en grande partie du seuil
de tolérance de la victime qui differe en fonction des personnes et de leur histoire.

Les réponses des victimes sont néanmoins similaires quelque soit le type de maltraitance
subi, et peuvent étre de plusieurs ordres : un comportement agressif envers le personnel,
ou encore un patient muré dans le silence. Toutes ces réactions rendent difficile la prise
en charge du patient et génerent parfois des sorties prématurées voire des plaintes. Ces
comportements peuvent également entrainer une réaction inadaptée de la part du
soignant qui pourra étre qualifiée de maltraitante.

Il est donc nécessaire de repérer les situations a risque.

Traditionnellement on pense que les personnes agées ou handicapées sont les seules
susceptibles d'étre victimes de comportements maltraitants, alors que chaque patient
peut étre concerné.

Les patients peuvent étre « a risque » en raison de leur situation juridique les privant de
leur consentement, que ce soit du fait de leur minorité qu’ils soient enfant ou adolescent,
ou bien du fait d'une contrainte extérieure, comme les personnes sous tutelle, curatelle
ou hospitalisées sous contrainte.

Ces patients qui ne disposent pas de leur liberté de choix peuvent étre dans de
mauvaises conditions psychologiques pour que le séjour hospitalier se passe pour le
mieux.

On peut également compter parmi les personnes a risque, les personnes vulnérables.
Cette vulnérabilité s’explique de plusieurs facons : la fragilité psychologique, la solitude,
le fait d’étre effrayé ou affaibli par le séjour hospitalier ou la maladie, ou encore le cas
d’'une femme enceinte. A cela s’ajoute les difficultés linguistiques ; en effet, un patient
peut se sentir vulnérable ou sous la coupe des soignants car il ne comprend pas tout ce
que le personnel lui a dit sur son état de santé, ou sur les conséquences de sa
pathologie...

Les malades psychiatriques peuvent aussi étre victimes de comportements maltraitants
car il arrive qu'ils aient des réactions imprévisibles et en cas de méconnaissance de la
pathologie et de ses incidences par le soignant, celui-ci peut avoir une réponse
inadéquate. De la méme facon, les patients sous I'emprise de I'alcool ou d’une drogue
peuvent avoir des réactions particulieres qui, si elles sont connues des soignants,
peuvent éviter des réponses méconnaissant la bientraitance.
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Dans ces cas la, la connaissance des pathologies mais aussi de son patient est un
véritable pare feu contre les comportements inadaptés voire maltraitants.

De la méme fagon, un soignant peut avoir un comportement qui dépasse ses attributions
et la réaction normale que se doit d’avoir un soignant face a un patient agité ou violent
voire insultant. En effet, 'angoisse du milieu hospitalier ou la pathologie peuvent
entrainer des comportements excessifs de la part du patient. Il est important dans ce cas
la pour le soignant de prendre du recul ou bien de passer la main a un collegue lorsqu’il
se sent incapable de gérer un tel patient.

o _

Le fait de prendre en charge un patient difficile ou dans un état de santé particulierement
grave peut avoir des répercussions sur le comportement du soignant vis-a-vis du patient
suivant. En effet, si le soignant a des difficultés avec un patient, il peut étre moins enclin
a répondre aux attentes Iégitimes du patient qu'il verra ensuite.

Le manque de temps ou la surcharge de travail sont autant des facteurs de risque de
comportements maltraitants. Dans ces moments |a, faire comprendre au patient que sa
demande a été prise en compte mais gu’elle ne sera pas satisfaite immédiatement peut
s’avérer utile. La fagcon de s’adresser au patient est donc essentielle.

De la méme facon, la fatigue ou I'épuisement professionnel peuvent constituer des
facteurs de risque rendant le soignant moins disponible et moins attentif aux demandes
et aux besoins du patient.

L’entraide et I'entente dans une équipe sont des clés pour éviter ces situations, elles
permettent de demander de l'aide ou de passer la main quand le soignant se sent
dépassé. L'importance de travailler en équipe, et plus particulierement en binbme est
donc mise en lumiére.

La routine est aussi particulierement impliquée dans les facteurs de risque : en effet, le
fait d’accomplir des soins récurrents entraine une réalisation mécanique, automatique,
sans s’interroger sur le bien fondé ou la maniere de procéder : Certains patients sont
choqués d’entendre les soignants discuter entre eux lors d’'un soin par exemple en
faisant totalement abstraction d’eux.

Dans ces cas la, seul un regard extérieur par le biais éventuel d'un professionnel en
relais, ou une auto critique permettent de s’interroger sur sa pratique.

Certaines pratiques soignantes peuvent porter atteinte a la dignité du patient ou a son
intimité.

Par exemple, ne pas frapper a la porte avant d’entrer dans la chambre constitue une
atteinte a la vie privée, ou encore ne pas recouvrir un patient apres un soin porte atteinte

a sa pudeur. De méme, un exces de familiarité par une infantilisation est contraire a la
dignité du patient.
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Le fait d’utiliser un matériel inadapté au malade ou d’en faire un mauvais usage peut étre
percu par lui comme une atteinte a sa dignité et aller a I'encontre d’'un comportement
bientraitant.

Par exemple, un patient obese peut étre difficile a manipuler et nécessite une équipe plus
importante. Pour le patient, le fait de voir la difficulté avec laquelle les soignants le
déplace pour ses soins peut étre ressenti comme quelque chose de douloureux
psychologiquement alors que si un léve malade adapté avait été utilisé, cela aurait
sdrement été moins dévalorisant pour le patient.

Les barrieres de lit mises de facon systématique, ou l'usage abusif des contentions
entrent également dans les facteurs de risque puisque ces pratiques peuvent restreindre
la liberté d’aller et venir.

Les soins prodigués sont parfois agressifs et engendrent une réaction agressive en
retour. C’est le cas des soins invasifs qui peuvent effrayer le patient. La peur de l'acte de
soin, la peur d’avoir mal pourra provoquer une réaction de défense vis-a-vis de ce soin.

Il est parfois nécessaire de réveiller les patients pour réaliser des soins. Dans ce cas, le
simple fait d'informer le patient qu’il va étre réveillé dans la nuit par exemple peut éviter
une attitude disproportionnée de sa part.

Les soins sont quelquefois insuffisants notamment en ce qui concerne les aides a la vie
quotidienne comme la prise des repas, I'habillage, la toilette. A linverse, ils peuvent
parfois étre excessifs particulierement pour les soins d’hygiene qui seront accomplis par
les soignants pour leur propre commodité sans entrer dans une démarche visant
'amélioration de I'autonomie du patient.

L’organisation des soins qui méconnait la place qui doit étre faite aux décisions des
usagers relatives a leur santé ou qui ne s’articule pas autour d’'un plan individualisé et
réactualisé propre a chaque patient est également un facteur de risque de la
maltraitance.

Les locaux peuvent aussi étre un facteur de risque. Par exemple, des douches inac-
cessibles aux personnes en fauteuil roulant qui les obligent a avoir la toilette au lit.
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Conclusion

La promotion de la bientraitance suppose donc de s’interroger pour chaque acte sur le
rapport bénéfice / risque, mais aussi de se demander si on a pris en considération le pa-
tient dans sa globalité, et enfin s’'interroger sur le fait de savoir si la mesure prise est tou-
jours adaptée, c’est-a-dire de réévaluer régulierement ses pratiques.

De plus, la connaissance du patient, de son passé et de son histoire permet d'éviter les
agissements déplacés envers lui.

Il apparait nécessaire de garder a I'esprit qu'il faut traiter le patient comme nous aime-
rions étre traités nous-méme, ou comme on aimerait que son proche soit traité.

Mon petit Lucien,
si vous me chantez

« Ramona », joublie que

vous m'avez oublié hier

dans le jardin !
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Ce guide a pour objet de vous aider dans la communication avec les patients et les proches en cas d’éve-
nements indésirables graves (déces inattendu, séquelles graves, menace du pronostic vital liée a I'organi-
sation des soins et non a I'évolution de la maladie, infection nosocomiale..).

» Se rendre immédiatement disponible.
a Donner les premiéres informations sur I'état de santé et les mesures prise.
a Dire simplement ce qui s’est passé et ce dont on est sQr.

a Ne pas hésiter a dire :
“Nous cherchons a mieux comprendre et nous vous tiendrons informés”.

a Construire ladémarche d’information dans le temps.
a Se concerter avant les rencontres.
a Adapter la progressivité de I'information a chaque cas.

a Tenir le patient, ses proches et la personne de confiance informé(s) au fur et a mesure de
I'évolution de la situation clinique.

a Tenir aussi les équipes et I'administration informées des réactions du patient ou de ses pro-
ches pour assurer cohérence, continuité et anticiper les difficultés.

« S’engager pour eviter qu’un tel événement ne se reproduise.
a Définir les modalités et le niveau d’analyse de I'événement.
a Faire une déclaration d’événement indésirable lié aux soins.

a En tenir informé(s) le patient, ses proches ou la personne de confiance.

« Prendre le temps d’écouter
a Avoir une attitude empathique vis-a-vis du patient ou de ses proches.
» Les écouter.
» Leur laisser du temps pour s’exprimer avec leurs propres mots, poser des questions...
» Ne pas avoir peur des silences.
a Entendre la souffrance du patient ou de ses proches sous toutes ses formes, méme agressives.
» Ne pas prendre directement pour soi cette agressivité.

» Le temps et I'écoute permettent a la colére de diminuer.

@ Critere 11c « Information du patient en cas de dommage lié aux soins », manuel de certification
de la V2010, Haute Autorité de Santé.

@ « Evénement indésirable grave : parlons-en »,
guide pratique a l'attention des équipes hospitalieres, AP-HP.
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Avant la renconire

e Faire le point sur la maladie, 'événement, la situation et son évolution.

@ Que s’est-il passé ?

@ Quelles sont les mesures déja prises ou a prendre en priorité pour assurer la sécurité des soins ?
e Faut-il signaler ? Auprés de qui ?

@ Le soutien aux équipes est-il organisé ?

@ Qu’a-t-on dit au patient et & ses proches sur la maladie ? Les traitements ? Les risques ?

@ Que connait-on de I'entourage du patient ?

a Le patient a-t-il désigné une personne de confiance ?

@ Y a-t-il des besoins particuliers a anticiper (traducteur...) ?

@ Quelles sont les relations entre le patient, ses proches et le service ?

aDécider QUI communique.

@ Le médecin senior (qui a une relation de confiance avec le patient ou ses proches, en faisant le lien
avec I'équipe infirmiére).

» Eventuellement accompagné du responsable de I'équipe médicale.

Ne pas étre trop nombreux, mais ne pas étre seul.

Ne pas laisser un junior gérer seul cette communication mais ne
pas I’écarter systématiquement.

Si I’entretien s’annonce difficile, identifier une personne "recours”
en cas de besoin : Chef de service, EOH, CRU, CLIN*, responsable
juridique, gestionnaire de risques, responsable des affaires médi-
cales...

Si le médecin en charge du patient se sent mal a l'aise, solliciter un
pair pour I'accompagner.

(*) EOH : Equipe Opérationnelle d'Hygiene
CRU : Commission des Relations avec les Usagers
CLIN : Comité de Lutte contre les Infections Nosocomiales

aQuelles précautions prendre ?
a Choisir un lieu confortable, neutre, calme, sans risque d’interruption, bip et téléphone éteints,
ou chacun est assis a égalité.
@ Anticiper ce qui doit étre dit a cette rencontre et ce qui pourra étre dit a un prochain rendez-vous.
o Assumer les incertitudes mais éviter les contradictions dans les explications.
@ Venir avec le dossier du patient.

o Remettre des plaquettes d’informations si elles existent (exemple : type BMR, ERV...).
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__Etapes par étapes —

Evénement
indésirable

Prendre en charge Soutenir et
immédiatement réconforter le patient

le patient et les membres
et assurer sa sécurité. de I'équipe.

a Informer le chef de service
le plus rapidement possible.

Signaler
I'événement selon
la procédure.

a Fiche de signalement des événements indésirables
ou

a Fiches de déclaration vigilances

Préparer

la premiére
Rencontre

a Faire le point sur la maladie, I'événement, la situation
et son évolution.

a Décider qui communique et qui sera présent.
@ Quand et ol aura lieu cette rencontre.
a Venir avec le dossier du patient.

a Dire les faits.

a Expliquer le plan de soins.
a Ne pas spéculer.

a Exprimer ses regrets.

a Appréhender les attentes.
a Prévoir un suivi.

de I'événement

a Analyser I'événement dans le cadre d'une revue
morbi-mortalité, d'un staff interservices.

a Collaborer avec la cellule gestion des risques.

Rencontres

ultérieures

a Fournir plus de faits @ mesure qu'ils deviennent connus.

a Ne pas hésiter a proposer un avis médical extérieur au
service.

a Réunir toute documentation utile.
a Penser a tracer les rencontres et l'information donnée
dans le dossier du patient.
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CHECK LIST

@ Informer immédiatement le chef de service ou son adjoint.

@ Dire simplement (et écrire dans le dossier):
a ce qui est arrivé,
a ce qui est fait pour limiter les conséquences,
a ce qui est fait pour éviter que cela ne se reproduise.

@ Veérifier que toutes les mesures ont été prises pour assurer la sécurité des
soins et le soutien des équipes.

@ Engager le dialogue le plus t6t possible avec le patient ou ses proches.

@ Préparer soigneusement la rencontre a plusieurs.
a Faire le point sur ce que I'on sait, ce que I'on doit faire.
@ Décider qui communique.
@ Choisir un lieu calme.
a Anticiper ce qui va étre dit lors de cette rencontre et lors des prochaines.

@ Tenir les équipes et la direction informeées :
» de I'évolution clinique, des résultats de I'analyse,
a des réactions du patient ou de ses proches.

@ Définir les modalités de suivi de la relation.
@ Organiser les modalités d’analyse de I’événement.

e Tracer par écrit et dater tous les entretiens dans le dossier.
(exemple : observations, compte-rendu pour le médecin traitant...)

En cas de difficulté rencontrée,
vous pouvez vous faire aider par :

> |e gestionnaire de risques (Dr HOMS)

> le médiateur médecin de la CRU (Dr DISCAZEAUX)
> I EOH (présidente du CLIN : Dr CATTANEO)

> le responsable juridique (Mme ETTIH)

> le chargé des affaires médicales (Dr GENET)

> un responsable de vigilances

Réalisé en aolt 2010 par le groupe de travail « Information Patient » :
Drs Charlier, Larrazet, Genet et Mmes Seillé, Robalo, Gaboardi, Malali
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CONTRAT D'ENGAGEMENT DEMARCHE QUALITE SOINS PALLIATIFS

RESPAVIE (44)
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Le projet de service a été rédigé en équipe

Le projet médical a été coordonné par Thierry MARMET.

Claire CHAUFFOUR-ADER a rédigé le projet de consultation de la douleur chronique
en lien avec Olivier LAMOUR.

Patricia MONPLAISI a collaboré a la rédaction de la mission d’équipe mobile tant en
interne que dans le cadre du réseau Relience.

Le projet de soins infirmiers a été coordonné par Claire LAULAN.

Le projet de support psychologique a été rédigé par Véronique COMPARIN.

Le projet de support social a été rédigé en collaboration avec Sophie CULIOLI.

Le projet de support physiothérapeutique a été rédigé en collaboration avec Nicolas
PONS.

Le projet de support spirituel a été rédigé avec Raymond DE BARRAU.

Le projet de support bénévole a été rédigé en collaboration avec I'équipe de bénévole

coordonnée par Martine JALUT.
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| - INTRODUCTION

Le Centre Régional d'’Accompagnement et de Soins Palliatifs a recu une autorisation préfectorale

de création en 1993. L'Hopital Joseph Ducuing a été désigné pour l'installer.

Son installation a été contemporaine d’une restructuration architecturale de I'Hbpital Joseph
Ducuing. L’activité a démarré en 1995 par une immersion dans les services de Médecine et de
Chirurgie de I'Hopital Joseph Ducuing. Lorsque la premiere tranche des travaux a été livrée, il s’est
installé dans le Service de Chirurgie ou cinq lits étaient mis a sa disposition, avec une évolution

progressive vers une autonomie de fonctionnement.

L’équipe a réalisé un premier projet de service qui a été validé en juin 1999.
Les locaux propres lui ont été livrés en 2000, année pendant laquelle, s’est installée I'activité d’Unité
de Soins Palliatifs sur une capacité de dix lits.

Nous sommes dans la cinquieme année de fonctionnement dans ces locaux. Comme le prévoit la
réglementation, les institutions hospitalieres doivent tous les cinq ans rédiger un projet
d’établissement qui conduit ensuite a la négociation d'un contrat d'objectifs et de moyens. En
préparation de cette obligation institutionnelle, I'équipe du Centre de Soins Palliatifs a réactualisé

son projet de service.

La période, qui vient de s’écouler, a été riche d'événements autour de la problématique de
'accompagnement et des soins palliatifs. Cette période a été inaugurée par la loi de juin 1999
(Annexe 1) faisant des Soins Palliatifs un droit auxquels doivent pouvoir accéder équitablement tous
les patients en fin de vie. Un des événements réglementaires significatifs de cette période, la
circulaire du 19 février 2002 relative a I'organisation des Soins Palliatifs et de I'accompagnement
(Annexe 2), précise I'organisation des soins palliatifs et de 'accompagnement tant & domicile qu’en
établissement. Cette circulaire met I'accent sur les missions et les modalités de fonctionnement des
équipes mobiles notamment dans le cadre des réseaux. Elle définit la notion de lits identifiés et

requalifie la triple mission des Unités de Soins Palliatifs : les soins, I'enseignement, la recherche.

Dans cette méme période, le Centre Régional d'Accompagnement et de Soins Palliatifs s’est
impliqué significativement dans I'’émergence d’'un réseau douleur — accompagnement — soins
palliatifs dans le département de la Haute-Garonne, le réseau Relience qui a débuté son activité en
septembre 2003.

Nous avons également été impliqués dans I'élaboration du Schéma Régional de I'Organisation
Sanitaire de type Ill (Annexe 3). Nous avons proposé une organisation en réseau pour la prise en
charge de la douleur chronique rebelle, 'accompagnement et les soins palliatifs de fagcon a faciliter
un accés équitable a ces prises en charge dans les huit départements de la région en fédérant

'ensemble des acteurs et structures impliqués.
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En ce qui concerne la prise en charge des douleurs chroniques rebelles, I'équipe médicale avait été
sollicitée par les médecins du plateau technique de I'H6pital Joseph Ducuing pour répondre a des
besoins de consultations dans ce domaine. Avec les orientations du SROS, nous avons le projet

d’évoluer vers une consultation douleur chronique pluridisciplinaire.

En ce qui concerne l'enseignement, cette période a également été riche d'événements. Une
réforme des études médicales a conduit a la création d’'un module spécifique « douleur — soins
palliatifs » dans I'enseignement initial des médecins. Un Dipldme d’Etudes Supérieures spécifiques
a la douleur et aux soins palliatifs vient d’étre validé. Parallelement, la place de I'enseignement de la
douleur et des soins palliatifs s’est précisée de plus en plus dans la formation initiale des
professions paramédicales.

Le Centre a également été trés impliqué dans la formation continue et dans I'enseignement post-
universitaire. En ce qui concerne ce dernier point, aprés avoir crée le Dipléme Universitaire
d'Accompagnement et de Soins Palliatifs en 1991 (il avait évolué rapidement en 1995 vers un
Dipléme Inter Universitaire), les besoins de formation complémentaire dans ce domaine, avec le
développement des soins palliatifs, nous ont conduit a créer un deuxieme Dipléme Universitaire
pour la formation de référents en Soins Palliatifs dont la premiere promotion s’est ouverte a la

rentrée universitaire 2004.

Enfin, s’agissant de la recherche, nous n'avons pu nous investir que modestement dans ce champ.
Avec la confirmation du positionnement du Centre de Soins Palliatifs comme centre de recours

régional, nous avons le projet de faire de la recherche un objectif plus opérationnel.

Nous allons nous attacher dans les paragraphes suivants a définir les objectifs opérationnels du

Centre Régional d'Accompagnement et de Soins Palliatifs pour les cing ans a venir.

1. L’UNITE DE SOINS PALLIATIFS

Le schéma régional d’organisation sanitaire version lll a pris en compte : « qu’une seule unité de lits
dédiés de soins palliatifs est actuellement identifiée sur la région Midi-Pyrénées comme structure de
recours dans les missions :

- De soins pour des patients en phase palliative présentant les problématiques les plus
complexes (contrdle des symptdmes, grande souffrance psychosociospirituelle ou des
charges en soins incompatibles avec les autres dispositifs de soins existants) ;

- De centre de ressource pour I'enseignement et la formation ;

- De recherche dans le champ de I'accompagnement et des soins palliatifs ;

- De « santé publique » : expertise et conseil au niveau régional.

Nous soulignons que ces missions sont parfaitement en accord avec le nouveau cahier des charges
des Unités de Soins Palliatifs en cours de rédaction dans le cadre de la Société Francaise

d’Accompagnement et de Soins Palliatifs (Annexe 4).
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L'Unité de Soins Palliatifs a une capacité de 10 lits, I'objectif quantitatif sera de tendre vers un taux
d’occupation de 90% de facon a accéder a des recettes équivalentes a notre dotation actuelle dans

le cadre du passage progressif a la tarification a I'activité.

Le développement de la consultation de la douleur chronique pluridisciplinaire et notre
positionnement comme I'un des maillons du réseau départemental Relience, nous conduisent a
demander une augmentation de capacité de 2 lits, avec un statut d’hospitalisation de semaine pour
faire face a la fois a la prise en charge de patients douloureux pour lesquels un projet
d’hospitalisation de courte durée serait nécessaire dans la perspective de réévaluation de leur
traitement ou de mise en route de traitements avec titration complexe. Par ailleurs, nous sommes
régulierement confrontés a des situations d’accompagnement qui ont été conduites a domicile avec
le support du réseau Relience, qui peuvent exiger les tous derniers jours d’'une hospitalisation,

souvent courte, quand les limites du maintien a domicile sont atteintes.

Sur le plan qualitatif, les axes prioritaires du projet de service sont toujours dans la démarche qui a
prévalu a l'origine du service : I'amélioration continue de la qualité. Les axes d’amélioration
porteront :

- Sur la procédure d'accueil en instaurant une réunion hebdomadaire de discussion des
admissions (cadre de santé — équipe médicale) et en réévaluant nos critéres d’admission
de facon a répondre toujours plus clairement, a I'accueil prioritaire des situations de crise
en particulier quand les autres acteurs et partenaires du réseau nous sollicitent pour un

relais de prise en charge.

- Sur la prise en charge du patient :
= Poursuite de I'amélioration du dossier du patient avec tracabilité accrue des
discussions bénéfice-risque, d'arrét des soins...(en prenant en compte la récente
loi Léonetti d’avril 2005) (annexes 5, 5 Bis, 5 Ter),
= Passage a la prescription thérapeutique informatisée,
= |nformatisation du dossier du malade,
= Prise en compte de la désignation de la personne de confiance et des directives

anticipées.

- Sur le fonctionnement interdisciplinaire, nous opérerons une différenciation entre les
réunions d’équipe consacrées aux transmissions et les réunions consacrées a rediscuter
les projets de soins et les décisions difficiles concernant la prise en charge des patients
et de leurs familles. Le projet de service détaille les coopérations, avec la psychologue,

I'assistante de travail social, le kinésithérapeute, les bénévoles et 'aumonier.
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- Sur une implication forte dans les vigilances: comité de lutte contre les infections
nosocomiales, bon usage du médicament, hémovigilance, lutte contre la douleur,
matériovigilance, ....

Le projet de soins infirmiers détaillé dans le projet de service décline onze axes prioritaires de
travail :

Accueil du patient et de son entourage ;

Soins infirmiers aupres du patient ;

Prévention et gestion du risque infectieux dans 'USP ;

Information et droits des patients ;

Travail en équipe : communication et circulation de I'information ;

Accueil et encadrement des stagiaires dans 'USP ;

N o o b~ DR

Formation professionnelle continue du personnel et missions de formation sur
'extérieur ;

8. Recherche en soins infirmiers ;

9. Organisation de la prise en charge des déces ;

10. Missions et fonctions de I'infirmiere en équipe mobile ;

11. Management interne et gestion des ressources humaines.

2. LA CONSULTATION DE LA DOULEUR CHRONIQUE REBELLE PLURIDISCIPLINAIRE

Il existe une situation particuliere a I'HOpital Joseph Ducuing qui est le fonctionnement d’'une
consultation douleur & I'Unité de Soins Palliatifs, depuis I'année 2000.

Cette activité est en constante augmentation (multipliée par trois en 1 an) bien qu’elle ne bénéficie
pas encore d’'une reconnaissance institutionnelle. Les raisons de cette augmentation sont détaillées

dans le projet de service.

La reconnaissance de cette consultation constitue un des objectifs du projet de service.

Elle se fera selon les recommandations du SROS III.

a. La situation présente :
Cette consultation est assurée par les Docteurs Claire CHAUFFOUR-ADER et Olivier LAMOUR,
qualifiés pour cela. Nous expliquons dans le projet de service quels sont les points communs entre

l'activité de soins palliatifs et la consultation douleur chronique.

lIs recoivent des patients présentant indifféeremment des douleurs liées a des pathologies curables
et incurables. Ces patients consultent soit spontanément, soit sur demande de leur médecin

(traitant ou spécialiste). Nombre d’entre eux sont également adressés par nos confréres de I'hopital.

Les médecins, employés a temps partiel par I'H6pital Joseph Ducuing (80%) sur I'Unité de Soins
Palliatifs, consacrent chacun en moyenne deux a trois demi-journées par semaine a cette activité.

Ce sont des consultations spécifiques car elles ont la particularité de durer environ entre 1h et 1h30.
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lIs travaillent en étroite collaboration avec la psychologue du Service qui est impliquée a hauteur de
50 % de son temps d’activité sur 'USP.
Elle réalise a la demande du consultant douleur une évaluation et peut proposer un suivi au long

cours si elle I'estime opportun, exclusivement ou paralléelement au consultant douleur.

b. L’avenir :
Compte tenu de la demande en consultations douleur chronique et de l'offre de soins sur notre
bassin de santé, il est souhaitable de développer notre consultation. Elle trouve déja sa place a coté
des trois structures que sont le Centre d’évaluation et de traitement de la douleur chronigue rebelle
du CHU (centre de référence), I'Unité Douleur de la clinique du Parc et la consultation douleur

chronique cancéreuse de I'Institut Claudius Régaud.

Elle peut offrir un type de prise en charge qui répondrait au cahier des charges du SROS lll, tout en

conservant des spécificités de fonctionnement.

Ce développement implique la pluridisciplinarité et donc le recrutement de spécialistes différents
comme un neurologue et un rhumatologue dont I'activité pourrait étre mutualisée avec le Service de
Médecine de I'Hopital Joseph Ducuing. Quant au réle de l'infirmiére douleur dans le cadre de cette
consultation , il est détaillé dans le projet de service.

Compte tenu du caractére global de la prise en charge (physique, psychologique et sociale), la
présence d'une assistante sociale est souhaitée sur une base de participation de 25% ETP a

répartir entre la consultation douleur chronique et I'Unité de soins palliatifs.

Enfin, il impose une mise a disposition d’au moins deux lits d’hospitalisation pour les cas les plus

complexes (sur le plan diagnostique et/ou thérapeutique).

Naturellement, nos collaborations déja effectives avec les différents confreres impliqués dans la

prise en charge de la douleur chronique sont destinées a se consolider.

3. L’ACTIVITE TRANSVERSALE EN INTERNE SUR L"HOPITAL JOSEPH DUCUING

3.1 Nous poursuivrons l'activité en équipe mobile sur les autres services de I'établissement en
répondant a la triple mission de conseil — soutien et de formation. Par ailleurs, les équipes mobiles
du réseau Relience seront sollicitées chaque fois qu’il s'agira d’organiser le retour a domicile d’'un

patient pris en charge par un service de I'Hopital Joseph Ducuing.

Nous appliquerons les recommandations du schéma régional d’organisation sanitaire.
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L’équipe mobile :

- Intervient a la demande des équipes soignantes de proximité des services en accord
avec le patient et sa famille ;

- Peut étre consulté dans le champ de compétence de chaque professionnel pour un avis,
un conseil ;

- Participe a des visites d'évaluation conjointe d’'un patient avec les équipes de proximité
des services ;

- Met en ceuvre des formations/actions pour les équipes de proximité ;

- Participe a I'enseignement initial et continu dans leur champ de compétence et collabore
avec les organismes de formation continue ;

- Développe une activité de recherche dans son champ de compétence ;

- Participe au soutien des équipes de proximité.

3.2 Le Centre Régional d'Accompagnement et de Soins Palliatifs s’investira dans l'aide a
I'installation des deux lits identifiés autorisés sur le service de Médecine.

3.3 L’équipe médicale du Centre Régional d’Accompagnement et de Soins Palliatifs s’associera
aux réunions de concertation pluridisciplinaire d’oncologie mises en place dans le cadre de I'activité

oncologique de I'ensemble des services de I'Hbpital Joseph Ducuing.

4. LA MUTUALISATION DES MOYENS AVEC LE RESEAU RELIENCE
Dans le cadre de l'enveloppe budgétaire des missions d'intérét général et d'aide a la
contractualisation, mise a disposition de I'Hopital Joseph Ducuing, nous continuerons a mutualiser

du temps médical et d'infirmiére avec le réseau Relience.

Nous positionnons le CRASP comme un centre de ressourcement et de formation continue pour
'ensemble des acteurs intervenants en équipe mobile dans le cadre des interventions du réseau
Relience a domicile, en établissements médico-sociaux ou dans les structures sanitaires ne

disposant pas d’organisation propre en matiére d’accompagnement et de soins palliatifs.

Nous garderons également une implication forte dans la vie du réseau, notamment dans la

participation au conseil d’administration et au comité de direction du réseau.

5. LES ACTIVITES D’ENSEIGNEMENT ET DE FORMATION
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5.1 En ce qui concerne I'enseignement, nous poursuivrons la coordination pédagogique du Dipléme
Inter Universitaire d’Accompagnement et de Soins Palliatifs ainsi que du Dipldme Universitaire de
formation de référents en Soins Palliatifs.

Nos collaborations seront également poursuivies dans d'autres enseignements universitaires : DU
et Capacité d’'algologie, DU d'éthique biomédicale, Capacité de gérontologie, Module 6 de
I'enseignement initial des études médicales.

Nous serons amenés a préciser notre place dans le développement du futur DESC douleur — Soins
Palliatifs.

Bien entendu, notre collaboration s’'exercera aussi auprés de I'ensemble des organismes de

formation initiale des paramédicaux.

5.2 En ce qui concerne la formation continue : nous serons associés aux activités de formation du
réseau Relience. Dans notre coopération avec I'organisme de formation propre a I'H6pital Joseph
Ducuing — AMS Formation — nous avons le projet de recentrer nos activités et nos objectifs de

formation sur des formations d’approfondissement au plus prés des pratiques cliniques.

6. DANS LE DOMAINE DE LA RECHERCHE

Les exigences méthodologiques et le financement de la recherche ne facilitent pas I'implication de
notre structure dans des projets de recherche. Nous maintenons I'objectif d’initier dans le cadre du
prochain projet d’établissement, un projet de recherche a partir de notre Unité et par ailleurs, de
s’associer a des projets de recherche nationaux multi sites.

7. DANS LE CHAMP DE LA SANTE PUBLIQUE

Depuis sa création, le Centre Régional d’Accompagnement et de Soins Palliatifs a toujours joué un
réle dans le champ de l'expertise et du conseil au niveau régional, notamment dans une
participation active a I'élaboration des recommandations du schéma régional de I'organisation
sanitaire mais également dans le champ de I'évaluation de 'accompagnement et des soins palliatifs
en lien avec le CESMIP et 'TORSMIP. Le schéma régional de I'organisation sanitaire a recommandé
d’installer un comité technique régional de suivi dont I'Unité de Soins Palliatifs sera I'un des

membres.

Notre niveau d'implication et partant d’expertises au niveau de la région Midi-Pyrénées, alors que
'ensemble du maillage régional devient plus significatif et plus équilibré, nous conduit a accepter de
reprendre des engagements au niveau national, notamment dans le cadre de la Société Francaise

d’Accompagnement et de Soins Palliatifs afin de partager et enrichir cette expertise.
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Il — CADRE CONCEPTUEL

2. 1 Définitions de Soins Palliatifs
Si la référence a la définition consensuelle arrétée par la Société Francaise d'Accompagnement et
de Soins Palliatifs en 1996 reste pertinente, des définitions plus récentes, I'une que I'on doit a la
Haute Autorité de Santé en 2002 (qui s’appelait alors I'Agence Régionale d'Accréditation et
d’Evaluation en Santé), et I'autre, que I'on doit a I'Organisation Mondiale de la Santé (également en
2002), apportent un contours de plus en plus précis a ces définitions qui globalement sont

complémentaires.

2.1.1 Définition de la SFAP (1996)

« Les soins palliatifs sont des soins actifs dans une approche globale de la personne atteinte d'une
maladie grave évolutive ou terminale. Leur objectif est de soulager les douleurs physiques ainsi que
les autres symptémes et de prendre en compte la souffrance psychologique, sociale et spirituelle.
Les soins palliatifs et I'accompagnement sont interdisciplinaires. lls s'adressent au malade en tant
gue personne, a sa famille et a ses proches, a domicile ou en institution. La formation et le soutien
des soignants et des bénévoles font partie de cette démarche.

Les soins palliatifs et 'accompagnement considérent le malade comme un étre vivant et la mort
comme un processus naturel. Ceux qui les dispensent cherchent & éviter les investigations et les
traitements déraisonnables. lIs se refusent a provoquer intentionnellement la mort. lls s’efforcent de
préserver la meilleure qualité de vie possible jusqu’au déces et proposent un soutien aux proches
en deuil. lls s'emploient par leur pratique clinique, leur enseignement et leurs travaux de recherche

a ce que ces principes puissent étre appliqués. »

2.1.2 Définition de la Haute Autorité de Santé (2002)
« Les soins palliatifs sont des soins actifs, continus, évolutifs, coordonnés et pratiqués par une
équipe pluriprofessionnelle. lls ont pour objectif, dans une approche globale et individualisée, de
prévenir ou de soulager les symptébmes physiques, dont la douleur, mais aussi les autres
symptomes, d’anticiper les risques de complications et de prendre en compte les besoins
psychologiques, sociaux et spirituels, dans le respect de la dignité de la personne soignée. Les
soins palliatifs cherchent a éviter les investigations et les traitements déraisonnables et se refusent
a provoquer intentionnellement la mort. Selon cette approche, le patient est considéré comme un
étre vivant et la mort comme un processus naturel. Les soins palliatifs s’adressent aux personnes
atteintes de maladies graves évolutives ou mettant en jeu le pronostic vital ou en phase avancée et
terminale, ainsi qu’a leur famille et a leurs proches. Des bénévoles, formés a I'accompagnement et
appartenant a des associations qui les sélectionnent peuvent compléter, avec I'accord du malade

ou de ses proches, I'action des équipes soignantes. »
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2.1.3 Définition de 'OMS (2002)
« Les soins palliatifs cherchent a améliorer la qualité de vie des patients et de leur famille, face aux
conséquences d’'une maladie potentiellement mortelle, par la prévention et le soulagement de la
souffrance, identifiée précocement et évaluée avec précision, ainsi que par le traitement de la
douleur et des autres problémes physiques, psychologiques et spirituels qui lui sont liés.
Les soins palliatifs :
- Procurent le soulagement de la douleur et des autres symptdomes génants ;
- Soutiennent la vie et considérent que la mort est un processus normal ;
- N’entendent ni accélérer ni repousser la mort ;
- Intégrent les aspects psychologigues et spirituels des soins aux patients ;
- Proposent un systéme de soutien pour aider les patients a vivre aussi activement que
possible jusqgu’a la mort ;
- Utilisent une approche d’équipe pour répondre aux besoins des patients et de leurs
familles en y incluant si nécessaire une assistance au deuil ;
- Peuvent améliorer la qualité de vie et influencer peut-étre aussi de maniére positive
I’évolution de la maladie ;
- Sont applicables tét dans le cours de la maladie, en association avec dautres
traitements pouvant prolonger la vie, comme la chimiothérapie et la radiothérapie, et
incluent les investigations qui sont requises afin de mieux comprendre les complications

cliniques génantes et de maniére a pouvoir les prendre en charge. »

2. 2 Repéres juridiques
La circulaire dite Laroque du 26 aolt 1986 relative a [l'organisation des soins et a
'accompagnement des malades en phase terminale, la loi n°® 99-748 du 31 juillet 1991 portant
réforme hospitaliere (qui pour la premiére fois donnait la mission aux hopitaux de dispenser aux
patients des soins préventifs, curatifs ou palliatifs...), ainsi que le rapport du Docteur Henri
Delbecque présenté en 1993 sous I'égide du Ministére de la Santé et de I'Action Humanitaire
restent un des moments forts de I'histoire du développement des soins palliatifs. Les références
juridiques nous sont dorénavant apportées par la loi 99-477 du 9 juin 1999 visant & garantir le droit

a l'acces aux soins palliatifs (Annexe 1), ses décrets et ses circulaires d’application.

Cette loi instaurait de nouveaux droits de la personne malade en introduisant au code de la santé
publique un livre préliminaire intitulé : « Droit de la personne malade et des usagers du systeme de
santé », dont le titre premier précisait : « Toute personne malade dont I'état le requiert a le droit

d’accéder a des soins palliatifs et un accompagnement ».
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Cette méme loi, en son article 4, rappelle le devoir des établissements d’hospitalisation d’organiser
la délivrance des soins palliatifs, en mentionnant la possibilité de le développer dans le cadre de

I'hospitalisation a domicile.

Dans son article 5, elle prévoit des procédures tarifaires dérogatoires pour améliorer la délivrance
des soins palliatifs a domicile. L'article 7 précise les obligations d’enseignement et de formation.
L'article 10 confirme la place des bénévoles dans les dispositifs d’accompagnement et de soins

palliatifs et d’emblée, un décret a défini les conditions d’'une aide financiére a leur formation.

Enfin, cette loi créée le concept de congé d’accompagnement d’'une personne en fin de vie pour

faciliter l'accompagnement par la famille.

Dans les cing années qui ont suivi, le vote et la publication de cette loi, un certain nombre de

décrets d’application sont venus préciser cette loi et les conditions de sa mise en ceuvre.

Nous considérons que la circulaire n°2002-98 du 19 février 2002 relative a I'organisation des Soins
Palliatifs et de I’Accompagnement (Annexe 2) est la synthése de cette évolution législative et

réglementaire. En effet, cette circulaire précise :

e Les missions et les modalités de fonctionnement des équipes mobiles a domicile ;

e La notion de place d’hospitalisation a domicile identifiée ;

e La notion de lits identifiés dans des structures de soins hospitalieres ou des services
fortement confrontés a la problématique de I'accompagnement et des soins palliatifs dans
le cadre de projets de service et/ou d’établissement ;

e La mission des équipes mobiles de soins palliatifs auprés des équipes soignantes des
établissements de santé et des patients hospitalisés ;

e Le rble des unités de soins palliatifs en matiére de soins, d’enseignement et de recherche.

La loi n°2002-303 du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et a la qualité du systeme de
santé a reprécisé le cadre légal de la relation soignant/soigné, notamment dans son article 3 qui
conduit a introduire dans le titre premier du livre premier du code de la santé publique, l'article
L1110-5 qui précise : « Toute personne a le droit de recevoir des soins visant a soulager la douleur.
Celle-ci doit étre en toute circonstance prévenue, évaluée, prise en compte et traitée.

Les professionnels de santé mettent en ceuvre tous les moyens a leur disposition pour assurer a

chacun une vie digne jusqu’a la mort ».

Cette méme loi, dans son article 11, apporte des maodifications significatives en ce qui concerne
linformation des usagers du systeme de santé et I'expression de leur volonté. Nous ne rappellerons
gue deux des particularités : la désignation d’une personne de confiance et la facilitation de I'accés

a son dossier pour le patient.
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Nous ferons également référence a la proposition de loi dite « Léonetti » relative aux droits des

malades a la fin de la vie (Annexes 5, 5 Bis, 5 Ter), votée en avril 2005.

Il convient de rappeler a cet égard, que les membres de la mission Léonetti ont estimé que la
dépénalisation de I'euthanasie remettrait en cause le principe de I'interdit de tuer et a donc écarté
l'idée de toute dépénalisation de I'euthanasie sur le modéle des Iégislations belges et
néerlandaises). Cette commission a proposé de modifier les articles 37 et 38 du Code de

Déontologie comme nous le verrons dans le chapitre suivant et elle s’est attachée :

e D'une part, a renforcer les droits du malade par linstitution d’'un droit au refus de
I'obstination déraisonnable et par la définition de procédure d’'arrét de traitement. Ce
chapitre est complété par I'imposition d'obligation aux établissements de santé en
matiére d’organisation de soins palliatifs.

e D’autre part, a reconnaitre des droits spécifiqgues aux malades en fin de vie. Cette
reconnaissance donne un cadre de réflexion aux médecins pour limiter ou arréter tout
traitement lorsque le malade est en phase avancée ou terminale d’une affection grave,
incurable, quelle gu’en soit la cause, le décide.

Ce méme texte vient renforcer le role de la personne de confiance et instaure la prise en
compte de directives anticipées rédigées par le patient (elles recevraient dans cet esprit
une valeur indicative, sous réserve gu’elles aient été établies moins de trois ans avant

I'état d'inconscience du patient).

2. 3 Repeéres déontologiques
e Décret n°2002-194 relatif aux régles professionne lles des infirmiéres et infirmiers (Annexe 4).
Article 2 — 5°: « De participer a la prévention, a I'évaluation et au soulagement de la douleur et
de la détresse physique et psychique des personnes, particulierement en fin de vie au moyen
des soins palliatifs, et d'accompagner, en tant que de besoin, leur entourage. »
Article 7 : « L'infirmier est habilité a entreprendre et a adapter les traitements antalgiques,
dans le cadre des protocoles préétablis, écrits, datés et signés par un médecin. Le protocole

est intégré dans le dossier de soins infirmiers. »

e Code de Déontologie médicale :
Article 37 : « En toutes circonstances, le médecin doit s’efforcer de soulager les souffrances
de son malade, l'assister moralement et éviter toute obstination déraisonnable dans les
investigations ou la thérapeutique. »
L'article 37 serait ainsi complété : lorsque le traitement apparait inutile, impuissant a réellement
améliorer I'état du malade ou disproportionné, le médecin peut décider de sa limitation ou de

son arrét. Dans le cas ou, aprés une évaluation précise de I'état du malade, cette décision peut
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entrainer la mort de ce dernier, elle n’intervient qu’en concertation avec I'équipe de soins, le
malade, sa famille ou une personne de confiance désignée au préalable. La décision est
inscrite dans le dossier du malade. Toute alimentation artificielle est considérée comme un
traitement.

Article 38 : «Le médecin doit accompagner le mourrant jusqu’a ses derniers moments, assurer
par des soins et des mesures appropriées, la qualité d’'une vie qui prend fin, sauvegarder la
dignité du malade et réconforter son entourage.

Il n’a pas le droit de provoquer délibérément la mort. »

Dans le cas de l'article 38, un deuxiéme alinéa ainsi rédigé le compléterait : « si, pour soulager
la souffrance du mourrant, le médecin doit lui appliquer un traitement qui peut avoir pour effet
secondaire d’abréger sa vie, il doit en informer le malade, sa famille ou une personne de
confiance désignée au préalable. Le médecin n'a pas le droit de provoquer délibérément la

mort.

Code de Déontologie des psychologues AEPU — ANOP — SFP du 22 mars 1996 ratifié en
Assemblée pléniére a Paris le 22 juin 1996 (Annexe 6).

Titre Il — L’exercice professionnel : Article 1

« L'usage du titre de psychologue est défini par la loi n°85-772 du 25 juillet 1985 publiée au
J.O. du 26 juillet 1985. Sont psychologues les personnes qui remplissent les conditions de
gualification requises dans cette loi. Toute forme d'usurpation du titre est passible de
poursuites. »

Titre | — Principes généraux : 1. Respect des droits de la personne

« Le psychologue référe son exercice aux principes édictés par les |égislations nationales,
européenne et internationale sur le respect des droits fondamentaux des personnes, et
spécialement de leur dignité, de leur liberté et de leur protection. Il n’intervient gu'avec le
consentement libre et éclairé des personnes concernées. Réciproquement, toute personne doit
pouvoir s’adresser directement et librement a un psychologue. Le psychologue préserve la vie
privée des personnes en garantissant le respect du secret professionnel, y compris entre
collegues. Il respecte le principe fondamental que nul n'est tenu de révéler quoi que ce soit sur
lui-méme. »

Titre | — Principes généraux : 3. Responsabilité

« Outre les responsabilités définies par la loi commune, le psychologue a une responsabilité
professionnelle. Il s’attache a ce que ses interventions se conforment aux régles du présent
Code. Dans le cadre de ses compétences professionnelles, le psychologue décide du choix et
de I'application des méthodes et techniques psychologiques qu'il congoit et met en ceuvre. |l
répond donc personnellement de ses choix et des conséquences directes de ses actions et

avis professionnels. »

Code de Déontologie des assistants de travail social (Annexe 7)
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Titre 1 — principes généraux et devoirs
Art. 1: De la dignité de la personne
« Le respect de la personne fonde, en toutes circonstances, l'intervention professionnelle de

I'’Assistant de Service social. »

Art. 2 : De la non-discrimination

« Dans ses activités, I'Assistant de Service Social met sa fonction a la disposition des
personnes, quels que soient leur race, leur couleur, leur sexe, leur situation, leur nationalité,
leur religion, leur opinion politique et quels que soient les sentiments que ces personnes lui
inspirent. »

Art.3: De la confidentialité

« L’établissement d’'une relation professionnelle basée sur la confiance fait de I'Assistant de
Service Social un «confident nécessaire » reconnu comme tel par la jurisprudence et la

doctrine. »

Engagement des bénévoles sur la base de la charte des Soins Palliatifs et de
'accompagnement de I'ASP (Annexe 8): « Les bénévoles qui acceptent d’apporter un
soulagement aux malades, de participer a son ultime accompagnement, sont considérés
comme des collaborateurs précieux de I'équipe de soins. lls veilleront a ce que leurs actions
n’interferent en aucun cas avec la pratique des soins médicaux et paramédicaux. lls ne devront
s'adonner a aucune pratique, technique ou méthode présentée comme étant ou pouvant étre
une ressource thérapeutique substitutive, adjuvante ou complémentaire de celles prescrites par
le médecin. Leur rble est de conforter, par leur présence attentive, I'environnement social
effectif du malade et son entourage.

Les bénévoles auront été préparés spécialement a cette présence discréte et ils seront

soutenus psychologigue tout au long de leur action. »

Principes d’éthigues médicales européennes.

Article 12 : « La médecine implique en toute circonstance le respect constant de la vie, de
'autonomie morale et du libre choix du patient. Cependant le médecin peut, en cas d’affection
incurable et terminale, se limiter a soulager les souffrances physiques et morales du patient en
lui donnant les traitements appropriés et en maintenant autant que possible la qualité d’'une vie
qui s’achéve. Il est impératif d'assister le mourant jusqu’a la fin et d’agir de facon a lui permettre

de conserver sa dignité. »

2. 4 Repéres fournis par les chartes et recommandations

2.4.1 Les chartes
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% Charte du patient hospitalisé annexée a la circulaire ministérielle N95-22 du 6 mai 1995 relative

aux droits des patients hospitalisés (Annexe 9).

Le malade, le blessé, la femme enceinte, accueilli en établissement de santé ou suivi en
hospitalisation a domicile, ainsi que la personne agée hébergée, est une personne avec des droits
et des devoirs. Elle ne saurait étre considérée uniquement, ni méme principalement, du point de
vue de sa pathologie, de son handicap ou de son age.

Au-dela de la réglementation sanitaire qu'ils appliquent, les établissements de santé se doivent de
veiller au respect des droits de I'homme et du citoyen reconnus universellement, ainsi que des
principes géenéraux du droit francais : non-discrimination, respect de la personne, de sa liberté
individuelle, de sa vie privée, de son autonomie. Les établissements doivent, en outre, prendre
toutes dispositions pour que les principes issus de la loi et relatifs au respect du corps humain
soient appliqués. A ce titre, il leur faut assurer la primauté de la personne et interdire toute atteinte a
la dignité de celle-ci. De méme, ils doivent veiller a la bonne application des régles de déontologie
médicale et paramédicale. Enfin, ils s'assurent que les patients ont la possibilité de faire valoir leurs
droits.

L'objectif de la présente Charte est de faire connaitre concretement les droits essentiels des
patients accueillis dans les établissements de santé, tels qu'ils sont affirmés par les lois, décrets et

circulaires dont la liste est annexée a la circulaire ci-dessus mentionnée.

L'application de la Charte du patient s'interpréte au regard des obligations nécessaires au bon
fonctionnement de l'institution et auxquelles sont soumis le personnel et les patients. Le patient doit
pouvoir prendre connaissance du reglement intérieur qui précise celles-ci. Les dispositions qui le
concernent, en particulier, les obligations qui s'appliquent a I'établissement, aux personnels et aux
patients, seront, si possible, intégrées dans le livret d'accueil. Cette Charte est remise a chaque
patient ainsi qu'un questionnaire de sortie, annexés au livret d'accueil, dés son entrée dans

['établissement.

% Charte des droits et libertés de la personne agée dépendante

Cette Charte succéde a la précédente Charte établie en 1987 par la Commission des droits et
libertés de la Fondation Nationale de Gérontologie.

Méme dépendante, les personnes agées doivent continuer a exercer leurs droits, leurs devoirs et
leurs libertés de citoyen.

Elles doivent aussi garder leur place dans la cité, au contact des autres générations dans le respect
de leurs différences.

Cette Charte a pour objectif de reconnaitre la dignité de la personne agée devenue dépendante et

de préserver ses droits.
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Article | - Toute personne agée dépendante garde la liberté de choisir son mode de vie

Article Il - Le lieu de vie de la personne agée dépendante, domicile personnel ou établissement,

doit étre choisi par elle et adapté a ses besoins.

Article Ill - Toute personne agée dépendante doit conserver la liberté de communiquer, de se
déplacer et de participer a la vie de la société.
Article IV - Le maintien des relations familiales et des réseaux amicaux est indispensable aux

personnes agées dépendantes.

Article V - Toute personne agée dépendante doit pouvoir garder la maitrise de son patrimoine et de

ses revenus disponibles.

Article VI - Toute personne agée dépendante doit étre encouragée a garder ses activités.

Article VII - Toute personne agée dépendante doit pouvoir participer aux activités religieuses ou

philosophiques de son choix.

Article VIII - La prévention de la dépendance est une nécessité pour I'individu qui vieillit.

Article IX - Toute personne agée dépendante doit avoir, comme tout autre, acces aux soins qui lui

sont utiles.

Article X - Les soins que requiert une personne agée dépendante doivent étre dispensés par des

intervenants formés, en nombre suffisant.

Article Xl - Soins et assistance doivent étre procurés a la personne agée en fin de vie et a sa

famille.

Article XII - La recherche multidisciplinaire sur le vieillissement et la dépendance est une priorité.

Article XIIl - Ceux qui initient ou qui appliqguent une mesure de protection ont le devoir d’évaluer ses

conséquences affectives et sociales.

Article XIV - L'ensemble de la population doit étre informé des difficultés qu’éprouvent les

personnes agées dépendantes.

2.4.2 Les recommandations

En matiére de recommandations, I'année 2004 aura été marquée par trois textes de références :
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e Janvier 2004 : La conférence de consensus (Annexe 10) sur I'accompagnement des personnes
en fin de vie et de leur proche a proposé des éléments de réponses aux cing questions
suivantes :

= Comment accompagner jusqu’au bout ?

= Comment reconnaitre et respecter les attentes, les demandes et les droits des
personnes en fin de vie ?

= Quelles sont les places et les fonctions de la famille et de I'entourage dans les
démarches d’accompagnement en institution et a domicile ?

= Quelles sont les dimensions et la spécificité de la place des bénévoles
d’accompagnement ?

= Comment organiser en pratigue la démarche d’accompagnement ?

e Avril 2004 : Un guide de bonnes pratiques d'une démarche palliative en établissement est
diffusé par le Ministére de la santé et de la protection sociale, réalisé par le comité de suivi

Soins Palliatifs — Accompagnement 2002/2005 (Annexe 11).

e Octobre 2004 : Un guide de la Société Francaise d’Accompagnement et de Soins Palliatifs est

diffusé pour aider a faire face a une demande d’euthanasie (Annexe 12 version courte).

Enfin, I'année 2004 a également marqué par 'émergence d’'un nouveau concept dans le cadre du
plan cancer : les soins de support définis dans un rapport du Ministére de la Santé et de la Famille
(Annexe 13). Les soins de support en oncologie sont définis comme étant : « I'ensemble des soins
et soutiens nécessaires aux personnes malades tout au long de la maladie, conjointement aux

traitements oncologigues ou onco-hématologiques spécifiques lorsqu’il y en a. »

Le rapport précité précise que les Soins Palliatifs, tels que définis par la loi, integrent totalement la

problématique des soins de support.

2. 5 Reperes éthiques du Centre Régional d'Accompagnement et de Soins
Palliatifs
Dans le cadre de la rédaction de la premiére version du projet de service, nous avons conduit une
réflexion d’équipe qui nous a amenés a valider consensuellement les valeurs qui nous réunissaient

et les repéres éthiques sur lesquels nous pouvions fonder nos actions de soins.

En préalable a la rédaction de la 2°™ version du projet de service, nous avons eu des discussions

d’équipe et avons soumis un questionnaire pour réactualiser ses fondements.

Les valeurs et les concepts portés au niveau de valeurs sont toujours partagés par I'équipe :

respect, tolérance, humilité, sollicitude, écoute active non jugeante.
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Les valeurs auxquelles nous nous sommes attachées étant rappelées, le socle éthique de I'Unité

des Soins Palliatifs repose sur des repéres spécifiques a I'approche palliative et a I'éthique clinique.

1% repére : La mort est un processus naturel de la vie. Cet aphorisme est rappelé dans
toutes les définitions de Soins Palliatifs. Elle nous conduit a rappeler une intentionnalité claire dans
nos actes de soins : aider le patient et sa famille a pouvoir vivre ce temps de vie qui reste le mieux
possible, ne cherchant ni a prolonger la vie, ni a hater la survenue de la mort, tout en portant la
responsabilité de prendre le risque de raccourcir la vie du patient si cela contribue a améliorer ses

sentiments d’inconforts.

2% repére : Mettre notre pratique des soins en accord avec la visée éthique : « Viser a la
vie bonne avec pour autrui et dans des institutions justes ».
Le respect de cette visée éthique exige un triple travail de réflexion :

- Sur la fonction de soignant : notre formation nous confére un savoir trés valorisant dans la
plupart des situations mais qui dans d'autres situations, peut nous confronter a des
sentiments d’impuissance. Le soignant peut alors éprouver I'impression de ne pas étre a la
hauteur. Le travail de réflexion éthique va alors viser a relativiser le faire ou le dire au profit
de la présence, de «[l'étre la»: étre présent, c'est déja faire quelgue chose. Cette
présence contribue potentiellement a donner sens aux situations difficiles.

- Sur la relation soignant/soigné. L'expérience de la maladie créée une asymétrie entre le
patient et les soignants. La réflexion éthique va ici interroger le fait que nous naissons tous
égaux en droits et en dignité et partant, comment nous attestons dans nos actes du fait
gue nous sommes toujours préoccupés de diminuer cette asymétrie. Cela passe
également par le respect de l'autonomie du patient, c’est-a-dire le fait qu’il est le seul a
pouvoir choisir la conduite de ses actes, les risques qu'il est prét a courir et ce qu'il
considere bon pour lui. Cela ne veut pas dire pour autant que nous devons répondre a
toutes ses demandes et a tous ses désirs. Le travail de I'éthique ici, doit nous aider a
discerner en équipe ce qui dans ses demandes et dans ses désirs, releve d’'une réponse
de notre part.

- Sur la médiation des institutions. Il convient de rappeler que si nous sommes autorisés a
soigner l'autre, c’est parce que la loi nous y autorise et fournit un cadre a nos pratiques.
Néanmoins, il est des situations ou ce cadre n'apporte pas de réponse concréte a des
dilemmes, des conflits de valeurs ou des décisions difficiles. La réflexion éthique a alors
pour finalité d’attester le caractére bon des réponses qui auront été mises en ceuvre afin

que, si elles s’averent généralisables, elles puissent contribuer a I'évolution de la loi

commune.

3éme

repere : éthique décisionnelle. La pratique de 'accompagnement des personnes en fin

de vie confronte réguliéerement a la prise de décisions difficiles. Nous nous appuierons sur
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les principes de I'éthique clinique chaque fois que nous avons a résoudre des dilemmes, des
conflits de valeurs, des décisions difficiles.

L’éthique clinique propose de placer le patient comme seule norme a nos décisions, de
rappeler que toute problématique a une solution et que la délibération la plus large possible
entre patient, famille et équipe soignante, notamment lorsque cette derniére a une expertise
dans le champ concerné, conduit au fait que s'impose a terme ce qu'’il convient de faire ou

de ne pas faire.

Dans la perspective d'aider a la prise de décision, nous proposons de conduire les discussions en

essayant de répondre a trois questions :

« Pourquoi cette décision ? », c’est-a-dire préciser son intentionnalité. Pour répondre a cette
guestion, nous mobilisons le principe de bienfaisance ou de non-malfaisance et un
principe opérationnel dit de double-effet. Ce dernier vise a s'assurer que le fait de mettre
ou de ne pas mettre en ceuvre un traitement ou des investigations, de les poursuivre ou de

les arréter, font courir un risque acceptable pour le patient.

« Pour qui cette décision ? », c’est-a-dire sa finalité en s’appuyant sur trois principes : le
principe de futilité qui positionne comme futile des décisions qui ne pourraient apporter que
des bénéfices physiologiques, des décisions qui n'ont pas réellement fait la preuve d'une
efficacité ou des décisions qui pourraient prolonger la vie au risque de générer des
inconforts supplémentaires.

Le principe de proportionnalité qui consiste a analyser le bénéfice/risque de cette décision
en posant, a priori, qu’'on ne peut proposer des décisions a bénéfice/risque négatif. Ces
deux premiers principes a poser, a priori, doivent étre confrontés au respect de
I'autonomie du patient : il est le seul, in fine, & pouvoir choisir les risques qu’il est prét a
courir et ce qui est bon pour lui, sous réserve d'une information claire, loyale,

compréhensive, partagée avec lui.

La derniére question interroge le droit de prendre cette décision et appelle a mobiliser les
principes :

< D’humilité, ne serait-ce que pour rappeler que c'est de la discussion du plus

grand nombre que peut émerger un consensus acceptable sur ce qu’il convient

de faire ou de ne pas faire.

& D’équité afin que tout patient en fin de vie puisse accéder a des Soins Palliatifs

de bonne qualité.

= De justice pour étre attentif & respecter ce a quoi les patients ont droit.

< De sollicitude, particulierement dédié a ceux qui ne peuvent pas participer aux

discussions afin qu’ils soient traités de la méme facon que n'importe quel patient.
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Cette réflexion repose aussi sur une éthique de la discussion mobilisant le principe de solidaritée,
I'écoute active non jugeante lors des discussions et le principe de coresponsabilité qui exige une
contribution de chaque membre de I'’équipe a la recherche du consensus et une application loyale

de la décision issue de la discussion.

4°™ repére : le respect de la place de la famille. L'organisation architecturale de I'Unité a
été attentive a ce que la famille puisse étre présente. Bien souvent la famille et surtout le conjoint

ont longtemps été le soignant naturel de celui qui est hospitalisé dans I'Unité.

Il convient alors d’étre attentif a ce qu’il soit membre de I'équipe soignante et puisse continuer les
soins qu'il peut encore faire. En pratique, il s’agit de s’assurer régulierement de notre consentement
a faire place ou a laisser place a la famille dans le processus d’accompagnement et de soins

palliatifs.

5°Me repére : il fait référence a I'adhésion du modéle interdisciplinaire.
Ce modeéle place le patient au centre d'un dispositif interactif. 1l tisse un réseau de communication
ouvert ou la parole circule entre le patient, sa famille et les soignants et entre I'ensemble de
soignants entre eux. Le modele interdisciplinaire fait appel, par ailleurs, a une organisation en
hiérarchie de fonction qui prévient les confusions de rdle et permet de repérer plus facilement
I'organisation hiérarchique et les liaisons fonctionnelles (cf. figure 1)

Cette organisation pose clairement que chaque membre de I'équipe soignante a le méme poids
dans la qualité du fonctionnement du Service. Le corollaire a cette organisation est que chaque
membre de I'équipe doit assumer clairement les responsabilités propres a sa fonction.

Figure 1 MODELE INTERDISCIPLINAIRE

@ Acteurs
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6° repére : le modéle des Soins Palliatifs mis en ceuvre dans I'Unité de Soins Pallliatifs a
fait place a la présence de bénévoles liés par convention entre I'Unité et I'’Association pour le
développement des Soins Palliatifs Midi-Pyrénées.

Les bénévoles sont intégrés a I'équipe interdisciplinaire dans la double perspective de resocialiser
la mort et de donner un sens supplémentaire a la fin de vie de chaque personne. La réflexion
éthique interroge ici la question du respect de la vie privée et de I'intimité des patients. Elle s’appuie
sur le concept de secret médical partagé et doit nous rendre particulierement attentifs a la qualité du

partage de cette information.

2.6 Charte des droits de la personne en fin de vie :
Le Centre Régional d'Accompagnement et de Soins Palliatifs de I'H6pital Joseph Ducuing est lié par
la convention constitutive signée avec le Réseau Relience. Comme le prévoit la réglementation des
réseaux, il doit s’appuyer sur une charte. Cette charte a été rédigée en s’appuyant sur celle du
Centre de Soins Palliatifs. Ce projet de service fera dorénavant référence a cette charte (Annexe
14).

ENGAGEMENTS DU RESEAU ENVERS LA PERSONNE QU’IL PREND EN CHARGE

Considérant que la dignité humaine est sacrée et inhérente a toute personne, considérant que la
reconnaissance des droits découle de la reconnaissance de la dignité humaine, toute personne en
fin de vie a le droit :
- Détre pleinement respectée dans sa dignité humaine méme et surtout au seuil de la vie ;
- De mobiliser I'espoir jusqu’au terme de sa vie ;
- A ce que sa mort soit respectée comme I'étape ultime de sa vie, unique et irremplacable ;
- De mourir dans le respect des regles d’éthique ;
- D’étre respecté dans sa dimension spirituelle ;
- De se faire appeler par son nom jusqu’au dernier moment de sa vie ;
- D’exprimer sa volonté dans le choix des soins et des traitements liés a sa fin de vie ;
- De prendre part aux décisions qui la concernent, notamment I'adhésion au Réseau, dans la
mesure ol cette demande ne menace pas son intégrité psychigue et/ou cognitive ;
- A de la sollicitude, c’est a dire & une attention soutenue ;
- De recevoir des soins de qualité jusqu’au dernier moment de sa vie ;
- Détre soulagé de sa souffrance, de ses douleurs et de tous les symptdmes inconfortables
dont elle pourrait souffrir ;
- D’étre entourée des personnes qui lui sont cheres ;
- D’exprimer ses sentiments et ses émotions face a I'expérience finale de sa vie ;
- De connaitre la vérité sur son état dans la mesure ou il en fait la demande ;

- D’étre respectée dans son corps et son intimité.
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[l — PROJET DE SERVICE

3.1 Le Projet médical
Outre la référence aux textes et recommandations présentés dans le chapitre précédent, le projet
médical a été construit pour étre en accord avec le schéma régional de I'organisation sanitaire et le

cahier des charges des Unités de soins palliatifs de la S. F. A.P..

Le volet douleurs-soins palliatifs du schéma régional de I'organisation sanitaire précise : « en ce qui
concerne les Unités de soins palliatifs, une seule Unité de lits dédiés de soins palliatifs est
actuellement identifiée sur la région Midi-Pyrénées avec les missions de recours suivantes :

» De soins pour des patients en phase palliative présentant les problématiques les plus
complexes (controle des symptdmes, grandes souffrances psycho-socio-spirituelles) ou des
charges en soins incompatibles avec les dispositifs de soins existants ;

»= De centre de ressources pour I'enseignement et la formation ;

= De recherches dans le champ de I'accompagnement et des soins palliatifs ;

» De santé publique : expertise et conseil au niveau régional. »

Le schéma régional de I'organisation sanitaire reconnait le Centre régional d'accompagnement et
de soins palliatifs comme le centre de référence régional. Cela lui confére la mission de participer
activement a la constitution d'un maillage adéquat et équitable en soins palliatifs au niveau régional
et de contribuer au fonctionnement en réseau dans son territoire de santé de référence comme le
recommande la circulaire numéro 2002/98 du 19 février 2002. Nous expliciterons, dans les
paragraphes suivants, la mutualisation des moyens avec le réseau Relience en précisant les
missions que cela recouvre. Par ailleurs, nous conserverons une mission d’équipe mobile douleurs-
soins palliatifs en interne, sur les autres services de I'hépital Joseph Ducuing. Enfin, I'activité du
service de médecine, notamment dans le champ de I'oncologie, a conduit les tutelles a reconnaitre

deux lits pour les prises en charge identifiée de malades hors USP. Nous contribuerons a
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l'installation et au fonctionnement de ces lits, jusqu’a ce que soient en place les référents médicaux

et infirmiers, propres au service.

La politique de développement de la prise en charge des douleurs chroniques, de
'accompagnement et des soins palliatifs sur la région Midi-Pyrénées a toujours relié les deux
problématiques. Cela a conduit & une orientation régionale d’'un volet spécifique douleurs-soins
palliatifs. Sur I'hdpital Joseph Ducuing, I'équipe médicale du centre de soins palliatifs a été sollicitée
pour développer en interne une consultation douleurs. Avec sa nouvelle qualification d’hépital
général de centre-ville et la définition d’'un territoire de santé de référence, le centre ville, il est
apparu nécessaire d’'ouvrir plus largement cette consultation, tout en prévoyant de la faire évoluer

progressivement vers une consultation pluridisciplinaire.

Le projet initial de I'Unité de soins palliatifs comportait la mise en place et l'installation d’'un espace
d’accueil et de vie pour les familles. Nous avons été amenés a prendre des initiatives pour animer
cet espace, tel l'accueil d’exposition de dessins denfants et de résidences d'artistes. Nous

nourrissons |'objectif de poursuivre et de développer ces animations.

Le projet de service détaillera dans les paragraphes suivants les missions d’enseignement, de
formation, de recherche et de Santé Publique.

En ce qui concerne l'organisation médicale du centre de soins palliatifs elle repose sur quatre
praticiens a 80 % d’équivalent temps plein. Tout en répondant a I'encadrement médical de I'Unité
d’hospitalisation, deux d’entre eux ont fait le choix de se consacrer a la consultation de la douleur
et les deux autres participent plus régulierement aux missions de I'équipe mobile du réseau

Relience.

3.1.1 Rappel du cadre réglementaire
Nous ne reprendrons pas ici la totalité des textes dans le champ de la douleur et des soins palliatifs,

pour ne retenir que les plus significatifs d’entres eux.

«» En ce qui concerne les Soins Palliatifs :

e Laloin®99.477 du 19 juin 1999 visant a garantir le droit et 'accés aux soins palliatifs.

e La circulaire DHOS/O2/DGS/SD5D/2002 n°2002/98 du 19 février 2002 relative a I'organisation
des soins palliatifs et de 'accompagnement en application de la loi 99.477 du 19 juin 1999.

e La circulaire DHOS/O2 n°2004-257 du 9 juin 2004 relative a la diffusion du guide de bonnes
pratiques d’'une démarche palliative en établissement.

e Laloi n°2005-370 du 22 avril 2005 relative aux d roits des malades a la fin de la vie.

e Le décret 95-1000 du 6 septembre 1995 modifié par le décret n°97-503 du 21 mai 1997 portant

code de déontologie et plus précisément ses articles 37 et 38.
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Par ailleurs, trois autres références seront prises en compte :

Le plan cancer au niveau de ses propositions 42 et 43 concernant le développement des soins
complémentaires et des soins palliatifs.

Le référentiel ANAES de décembre 2002 sur les modalités de prise en charge de I'adulte
nécessitant des soins palliatifs.

Le référentiel ANAES de janvier 2004 portant sur 'accompagnement des personnes en fin de

vie et de leurs proches.

«» En ce qui concerne la douleur :

La loi du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et la qualité du systeme de santé introduit
l'article L.1110-5 dont un alinéa précise « que toute personne a le droit de recevoir des soins
visant a soulager la douleur. Celle-ci doit étre, en toute circonstance, prévenue, évaluée, prise
en compte et traitée. ».

La circulaire DHOS/E2 n°2002-266 du 30 avril 2002 relative a la mise en ceuvre du programme
national de lutte contre la douleur 2002-2005 dans les établissements de santé.

L'article L.710-3-1 du code de santé publique : « les établissements de santé, publics ou privés,
et les établissements sociaux et médico-sociaux mettent en ceuvre les moyens propres a
prendre en charge la douleur des patients qu'ils accueillent. Pour les établissements de santé
publics, ces moyens sont définis par le projet d’établissement ».

Article L.110-5 du code de santé publique : « toute personne a le droit de recevoir des soins
visant & soulager sa douleur. Celle-ci doit étre, en toute circonstance, prévenue, évaluée, prise
en compte et traitée ».

Article L.1112-4 du code de santé publique : « les établissements de santé, publics ou privés, et
les établissements médico-sociaux mettent en ceuvre les moyens propres a prendre en charge
la douleur des patients...qu’elle que soit I'unité, la structure de soins dans laquelle ils sont
accueillis. Pour les établissements de santé publique, ces moyens sont définis dans le projet

d'établissement.... »

Au-dela de ces textes, il y a également les référentiels suivants :

Référentiel ANAES, novembre 1995 sur les structures d’évaluation et de traitement de la
douleur.

Référentiel ANAES, février 1999 sur I'évaluation et le suivi de la douleur chronique chez I'adulte
en médecine ambulatoire.

Référentiel ANAES, octobre 2000 sur I'évaluation et la prise en charge thérapeutique de la

douleur chez les personnes agées ayant des troubles de la communication verbale.
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e Standards, Options et Recommandations 2002 pour les traitements antalgiques médicamenteux

des douleurs cancéreuses par exces de nociception chez l'adulte.

3.1.2 La fonction d’encadrement du Chef de Service
Elle avait fait I'objet, dans le précédent projet de service, d'un référentiel qui reste d’actualité. Elle
intégrera la précision des liens avec la consultation de la douleur et le réseau Relience et les
nouvelles obligations tels I'entretien annuel d’évaluation, I'implication des chefs de service dans les

vigilances et I'assurance qualité.

Référentiel : le médecin chef de service, en collaboration avec la direction de I'hépital Joseph
DUCUING, les médecins adjoints, le cadre de santé, la psychologue, le travailleur de service social,
le kinésithérapeute, encadre le fonctionnement et [I'évaluation du centre régional
d’accompagnement et de soins palliatifs, anime I'équipe pluridisciplinaire selon les principes de
I'interdisciplinarité, contribue a linsertion du centre dans I'environnement social et sanitaire tant
ambulatoire qu’hospitalier, dans la finalité de remplir les missions de soins, d’enseignement, de

recherche et de santé publique dévolues au centre.

Objectifs a atteindre :

Participer avec le cadre de santé a une réunion mensuelle de direction : y assurer le suivi des

tableaux de bord de fonctionnement du centre, rendre compte des difficultés rencontrées pour

atteindre les objectifs et adapter en conséquence les moyens mis en ceuvre ;

= Animer une réunion d’encadrement médecins, cadre de santé, psychologue et travailleur social
pour évaluer en temps réel le fonctionnement du centre, rendre compte des liens avec la
direction et I'environnement social, médico-social et sanitaire ;

= Animer une réunion de fonctionnement réguliere de I'équipe pluridisciplinaire pour faire le point
sur le fonctionnement du centre, évaluer les difficultés rencontrées et échanger sur les
adaptations possibles ;

» Participer aux instances institutionnelles de I'hdpital : commission médicale d’établissement,
réunion de chefs de service, comité de vigilance, comité d’assurance qualité ;

= Participer ou déléguer la participation aux différents comités de vigilance : hémovigilance, lutte
contre les infections nosocomiales, lutte contre la douleur, bon usage du médicament, matériau
vigilance, C. L. A. N., hygiéne ;

= Soutenir la qualité de la mise en ceuvre du projet médical du centre et I'organisation du temps
médical, notamment en termes d’astreinte, pour répondre a ses différentes missions ;

= Mettre en ceuvre les entretiens annuels d’évaluation qui comportent la fixation conjointe

d’objectifs pour chaque médecin, et s’assurer que I'équipe médicale répond aux obligations de

I'évaluation des pratiques professionnelles et de la formation médicale continue ;
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= Contribuer a la qualité du projet pédagogique répondant aux missions de formation et
d’enseignement ;

= Répondre a la mission de santé publique dans une collaboration avec les autorités de tutelle ;

= Etre acteur de linsertion du centre dans son environnement, par des contacts au plan social,
médico-social et sanitaire. Contractualiser ces liens par des conventions spécifiques chaque fois
gue nécessaire ;

= Superviser la bonne articulation du centre avec les bénévoles mis a sa disposition par

I'association des soins palliatifs Toulouse Midi-Pyrénées.

3.1.3 L'Unité de Soins Palliatifs

3.1.3.1 Le cadre conceptuel

L'accueil des patients relevant d'une approche palliative répond aux criteres définissant les
modalités d’admission en Unités de soins palliatifs du cahier des charges de la S..F.A.P. : « I'Unité
de soins palliatifs est un lieu spécialisé qui accueille de fagon temporaire ou permanente, toutes
personnes atteintes de maladies graves, évolutives, mettant en jeu le pronostic vital, en phase
avancée ou terminale, lorsque la prise en charge nécessite lintervention d'une équipe
pluridisciplinaire et ayant des compétences spécifiques. Cette formulation n’exclut pas les situations
palliatives « chroniques » pour une hospitalisation de répit.

Les criteres d’admission concernent les registres suivants :
= La prise en charge ne peut plus étre effectuée par I'équipe ayant en charge les soins et
'accompagnement (que cette équipe soit a domicile ou dans une institution assurant ou non
une prise en charge identifi€e de malades en soins palliatifs hors USP) :
- La charge en soins est trés lourde et ne permet pas le maintien dans le lieu de vie
habituel ou souhaité ;
- L’équipe a besoin de prendre du recul, de temps et de discuter avec I'équipe de soins
palliatifs avant de poursuivre la prise en charge ;
- La personne malade présente :

» Une détérioration majeure de sa qualité de vie personnelle et familiale liée, soit a
des symptdmes difficiles a équilibrer, intense, insécurisant ou instable, soit d’'une
souffrance morale intense et réfractaire ;

» Associée ou non a litem précédent, une situation socio-familiale rendant le
maintien difficile dans le lieu de vie souhaité.

= La fin de vie génere un questionnement difficile dans le champ de I'éthique et impose un travail

en équipe multidisciplinaire et une réflexion collégiale.
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= C’est la multiplicité des critéres qui définit la complexité et justifie I'admission en Unité de soins

palliatifs. »

3.1.3.2 Etat des lieux :

L'Unité de soins palliatifs a une capacité actuelle de 10 lits d’hospitalisation. Sur les cing derniéres

années de fonctionnement elle a accueilli entre 130 et 190 patients par an. En moyenne, 80 %

d’entre eux sont décédés dans I'Unité. Certains ont pu rentrer a domicile, ou ont été transférés vers

des institutions médico-sociales et des services de soins de suite. Un petit nombre est revenu en

phase avancée pour décéder dans I'Unité.

Les derniers exercices nous ont conduit a observer :

= L’accueil fréquent, en situation de crise terminale, pour quelques heures a quelques jours, de
patients en provenance en général du domicile et en particulier dans le cadre du réseau
Relience, ce qui ne manque pas de provoquer la question de la disponibilité des lits ;

= L’accueil régulier de patients dont le pronostic n'est pas forcément réservé a court terme,
notamment pour des hospitalisations de répit. lls répondent souvent a des problématiques de
maladies neurologiques dégénératives, voire des tumeurs cérébrales avec des troubles des
fonctions supérieures ou encore des situations avec des troubles significatifs du comportement.
Dans ces situations, nous faisons le constat de la difficulté a trouver des lits d’aval lorsque que
la situation se stabilise. Les collaborations avec les structures qui disposent de lits pour la prise
en charge identifiee de malades en soins palliatifs devraient permettre de mieux prendre en
compte cette réalité.

= La montée progressive de la technicité des soins requis par les patients accueillis sur I'Unité qui

conforte sa position de centre de recours pour les situations les plus complexes.

Cela nous a conduit a discuter les modalités d'accueil des patients de I'Unité, a redéfinir nos
collaborations avec le réseau Relience et les structures disposant de lits pour la prise en charge
identifiée de malades en soins palliatifs. En matiére d’'accueil des patients, nous nous fixons
I'objectif d'installer sur le centre deux lits d’hospitalisation de semaine. lls seront mutualisés avec la
consultation de la douleur lorsqu’elle aura besoin de temps d’hospitalisation pour la mise en route

de traitements et la titration des besoins en antalgiques.

3.1.3.3 Objectifs et axes d’amélioration :

a) Procédure d’admission des patients dans I’'Unité de soins palliatifs :
Toute demande d’admission dans I'Unité de soins palliatifs fait I'objet d’'une évaluation standardisée
par le cadre de santé de I'Unité, en lien avec la famille et I'équipe soignante qui a en charge le

patient.
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Le patient est mis en liste d’attente ou accueilli dans I'Unité, si un lit est disponible, aprés une
discussion pluridisciplinaire avec les médecins du service dans les situations limites par rapport aux
criteres d’admission.

Le principe de hiérarchisation de I'accueil des patients en fonction du lieu de prise en charge au
moment de la demande, reste acquis : un patient pris en charge a domicile arrive prioritairement sur
un lit disponible de I'Unité, quelle que soit sa place sur la liste d’'attente, si sa situation remplit les

conditions de critéres de crise.

Les objectifs suivants sont fixés :

= Tout appel pour demande d’admission fait I'objet d’'une fiche descriptive par la secrétaire, le
cadre de santé ou le médecin d'astreinte ; elle est complétée par une fiche de renseignements
médico-infirmiers ou une demande de note médicale adressée a I'équipe soignante qui a en

charge le patient ;

= Lorsque ces éléments de pré- admission sont réunis, le cadre de santé ou en son absence, le
médecin d’astreinte, fixe un rendez-vous avec la famille, pour compléter la fiche de présentation
du patient et le sociogénogramme. Le cadre de santé fait appel autant que de besoin au
médecin d’astreinte de I'Unité. Ce temps de rencontre est le lieu de formaliser un premier projet
d’accueil du patient et de faire visiter le centre a la famille pour préparer la venue du patient ;

* Les demandes d’admission qui paraissent limites par rapport aux criteres d’admission font
I'objet d’'une délibération de I'équipe d’encadrements du service.

= Les criteres d’admission et de crise seront réévalués a I'aune des travaux du comité technique
régional de suivi des soins palliatifs et des recommandations qui pourraient étre produites au
plan réglementaire.

= Cette procédure fait I'objet d’'une auto évaluation.

b) Procédure d’'information du patient et de sa famille :

Les médecins de I'Unité de soins palliatifs partagent loyalement avec le patient, les informations
concernant sa maladie, son pronostic et le projet thérapeutique, en s’assurant de la volonté du
patient d’accéder a ces informations, comme le recommande la loi de mars 2002 sur le droit des
malades. L'information est partagée avec la famille, sauf situation ou le patient a demandé
expressément a étre le seul juge de l'information & partager avec les siens. Dans les prises de
décisions ou le patient ne serait plus en mesure de participer au choix, les médecins sont attentifs a
prendre en compte l'avis de la famille et des proches, de la personne de confiance lorsqu’elle a été
désignée et des directives anticipées si elles ont été rédigées par le patient.

Les objectifs suivants sont fixés :
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Lors de la procédure de préadmission, les soignants impliqués s’assurent de ce que le patient
sait de sa situation auprés de I'équipe qui a en charge le patient et de sa famille, une tracabilité
de cette information est assurée dans le dossier du patient ;

Lors de I'admission, le médecin qui accueille le patient et qui, dés lors, sera son référent pour
toute la durée de I'hospitalisation, évalue avec le patient ce qu'il sait de sa situation et en assure
la tracabilité dans son dossier ;

Lors de cette méme admission, le médecin informe le patient de son droit de désigner une
personne de confiance. Si le patient en désigne une, vérification est faite auprés de cette
personne, en s’assurant de sa compréhension de cette mission ;

Lors de cette méme admission le médecin vérifié aupres du patient s'il a rédigé des directives
anticipées ;

Le médecin explique loyalement et de fagon proportionnée a la situation du patient, ce qu'est le
service, les investigations et les soins qu'’il recevra, s'il les accepte. En cas de refus la procédure
prévue dans le cadre de la loi Léonetti sera mise en ceuvre.

Le patient recoit un exemplaire du livret d’accueil de I'hépital Joseph Ducuing, il peut lui étre
commenté et précisé a sa demande.

Cette procédure fait I'objet d’'une auto évaluation.

c) Procédure d’évaluation des besoins médicaux du patient de sa famille :

Lors de I'accueil d’'un patient et de sa famille dans I'Unité de soins palliatifs, le médecin d’astreinte

qui I'accueille fait une évaluation des besoins médicaux du patient. Il synthétise son évaluation dans

le dossier du malade, dans la finalité :

De contribuer a la compréhension de la problématique du patient et de sa famille ;

De valider I'adéquation du contrat de soins proposé au patient et sa famille lors de I'évaluation
de préadmission ;

De créer les conditions d’'une réflexion pluridisciplinaire.

Pour chaque patient est établi un dossier unique regroupant les dossiers médicaux,
paramédicaux et les outils spécifiques qui ont été développés pour répondre a certaines
procédures.

Les objectifs suivants sont fixés :

Le médecin rédige une synthese sur les antécédents du patient, notamment allergique, sur
I'histoire de la maladie et sur 'examen clinique d’accueil.

Le médecin propose un projet thérapeutique dans lequel il assure la tracabilité des discussions
bénéfices risques de ses décisions ;

Les décisions complexes font I'objet d’'une discussion pluridisciplinaire, collégiale, notamment
les décisions d’arrét de soins dont la tracabilité est assurée dans le dossier du patient
L'ensemble des interventions médicales dans le dossier du patient est daté et permet d’identifier

le rédacteur ;
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= Les prescriptions thérapeutiques sont écrites horodatées et signées par le médecin référent du
patient et/ ou d’astreinte. Dés qu’elle sera opérante, la prescription médicale informatisée sera
mise en ceuvre.

* Les médecins développent des modalités de prescription intégrant des prescriptions anticipées
personnalisées.

= Cette procédure fait I'objet d’'une auto évaluation.

d) Procédure de partage de I'information dans I’équipe pluridisciplinaire :

En référence a linterdisciplinarité, telle que définie dans le cadre conceptuel, les médecins mettent
en commun avec les autres membres de I'équipe pluridisciplinaire, les informations utiles qui sont
recueillies auprés du patient et de sa famille, pour contribuer a la décision médicale et a la prise en
charge, aprés délibération sur les finalités et les priorités.

Le médecin d’astreinte et si possible un autre médecin participent au staff bihebdomadaire
d’équipe ou sont prioritairement mis a la discussion, les dossiers complexes ou posant des

problématiques décisionnelles difficiles.

A la demande de I'équipe soignante, ils s’associent aux réunions de discussions et de réévaluation

de dossiers clos.

Les objectifs suivants sont fixés :

* Le médecin référent du patient présente a I'équipe soignante, le projet thérapeutique qui a été
accepté par le patient

* Les médecins sont attentifs & vérifier auprés de I'équipe soignante, la compréhension des
modalités d’application des prescriptions anticipées personnalisées.

= Les médecins prennent en compte les transmissions ciblées et sollicitent des transmissions
orales préalablement au temps de visite.

* Les médecins sont attentifs a remettre a la discussion, dans le cadre des staffs hebdomadaires,
les décisions complexes ou qui ne paraissent pas consensuelles a I'équipe.

» Une tracabilité synthétique des discussions collégiales est assurée dans le dossier du patient.

= Cette procédure fait I'objet d’'une autoévaluation

e) Procédure de sortie des patients vers le domicile et /ou des institutions sanitaires et
meédico-sociales :

Les médecins s’assurent de la faisabilité médicale d’'un transfert souhaité par le patient et/ ou sa
famille vers le domicile ou un service relais sanitaire ou médico-social. lls préparent le transfert avec
le médecin référent du patient, pour assurer la continuité des soins médicaux et la qualité de

'accompagnant.
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Lors des retours a domicile, le médecin référent propose au patient, a sa famille et a I'équipe

soignante de proximité, si besoin, une prise en charge dans le cadre du réseau Relience.

Les objectifs suivants sont fixés :

= S’assurer que les conditions de prise en charge de la crise qui a conduit le patient dans I'Unité
d’hospitalisation, autorisent la sortie du service, dans une délibération de I'équipe, avec le
patient, la famille et I'équipe soignante susceptible d’assurer la continuité des soins ;

= Définir le projet de sortie consensuellement en s’appuyant, si besoin sur des permissions
évaluatives préparant la sortie ;

= Prendre un contact formel avec le médecin référent du patient et lui proposer si besoin le
recours au réseau Relience ;

= Faire un rapport de sortie détaillé pour le médecin traitant, adressé préalablement a la sortie ou
remis au patient ou a sa famille. Ce rapport précise les modalités de suivi des patients et
anticipe I'éventuel besoin de retour en hospitalisation sur I'Unité.

= Cette procédure est auto évaluée

f) procédures de vigilance et de qualité :

L’hépital Joseph Ducuing a structuré 'ensemble des vigilances réglementaires et s’est engagé dans

une démarche d’amélioration continue de la qualité dans la perspective de la certification.

Chaque médecin de I'Unité a des délégations dans le champ de ces vigilances, ils y sont associés,

dans différents domaines, a un infirmier « fil rouge » ou au cadre de santé.

Ces procédures intégrent les obligations d'évaluation des pratiques professionnelles qui seront

diligentées avec l'aval de la commission médicale d'établissement.

Les objectifs suivants sont fixés :

= Chague médecin de I'Unité a une ou des délégations dans le champ des vigilances, en lien
avec le cadre de santé et/ou linfirmier fil rouge; Il en rend compte dans les réunions
d’organisation du service.

= Tout événement indésirable, dans le champ de la vigilance fait I'objet d’'une déclaration
systématique, au moyen de I'imprimé mis en place institutionnellement.

= L’ensemble de l'équipe s'implique dans les démarches institutionnelles d’évaluation des
pratiques professionnelles. Les médecins directement impliqués et les fils rouges en rendent
compte dans les réunions d’organisation du service.

= Dans le cadre de I'entretien annuel d’évaluation un point est fait sur I'obligation personnelle de
chaque médecin de répondre aux obligations de I'évaluation des pratiques professionnelles.

= Chaque médecin de I'Unité de Soins Palliatifs coordonnera au moins une action d’évaluation
des pratiques professionnelles.

= Ces procédures font I'objet d’'une autoévaluation.

g) Procédures de prévention de I’épuisement professionnel
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L'institution, I'encadrement, les membres de [I'équipe, sont conscients des risques d'usure

professionnelle inhérents au travail aupres des personnes en situation palliative terminale.

Des l'origine, le projet de I'Unité de soins palliatifs se préoccupait de cette problématique en

instaurant pour modeéle de travail, I'interdisciplinarité. Une attention particuliere a été portée a la

circulation de la parole est aux échanges entre les membres de I'équipe dans la connaissance et le

respect des réles de chacun. Cela passe les également par une attention particuliere a la prise des

congés et des repos, mais aussi en facilitant I'accés des membres de I'équipe a des actions de

formation et aux congrés en rapport avec notre champ d’activité. Enfin, nous avons instauré un

groupe de la parole qui a fonctionné selon diverses modalités. Le groupe de parole reste actif sur la

base du volontariat des membres de I'équipe qui s’engagent a une assiduité pour une série de

réunions programmeées.

Les objectifs suivants sont posés :

= Les soighants sont encouragés a suivre des actions de formation continue, des congrés, des
colloques.

= |’encadrement reste attentif a la facilitation de la prise de parole, soit formellement dans les
temps de réunion programmés (staff, transmissions) soit informellement, dans I'ensemble des
interactions entre les membres de I'équipe.

» Le groupe de parole est maintenu dans ses modalités actuelles et les soignants sont
encourageés a y participer.

» La prévention de I'épuisement professionnel fait I'objet d’'une évaluation attentive par

I'’encadrement dans le cadre des entretiens annuels.

3.1.4 La consultation de la douleur chronique rebelle pluridisciplinaire : historique,
présent, perspectives

3.1.4.1 Le cadre de référence — Plan triennal « douleur / soins palliatifs »

Depuis plus de 10 ans, la lutte contre la douleur constitue une priorité de santé publique.

Des recommandations sur la prise en charge de la douleur chronique ont été diffusées en 1994,
puis, a partir de 1998, deux programmes nationaux d’actions ont successivement été mis en place
(1998-2002 et 2002-2005).

En 2002, la loi relative aux droits des malades et a la qualité du systéeme de santé reconnait le
soulagement de la douleur comme un droit fondamental de toute personne. En 2004, le rapport
annexé au projet de loi relative a la santé publique inscrit la lutte contre la douleur parmi les 100

objectifs de santé publique pour les cing prochaines années.
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Dans le cadre de cette politique, de nombreuses actions ont été menées, dont le renforcement de la
prise en charge de la douleur chronique rebelle avec plus de 100 structures de prise en charge de
la douleur chronique créées en 5 ans. Ces créations portent le nombre de structures a 200

(recensement 2006 en cours) contre 96 en 2000.

Par ailleurs, le dernier plan de lutte contre la douleur prévoit (mesure 22) de faciliter I'acces aux

structures de prise en charge de la douleur chronique rebelle.

Le schéma régional d'organisation des soins n°3 pr évoit, compte tenu de la demande et dans le
cadre des plans triennaux du développement des soins palliatifs et de lutte contre la douleur, une

augmentation de I'offre de soins en prise en charge de la douleur.

Actuellement, il existe trois structures identifiées en diagnostic et traitement de douleur
chronique sur le département :
= Le Centre d'évaluation et de traitement de la douleur a I'népital de Rangueil, CHU de
Toulouse, dont le chef de service est le Pr J. Lagarrigue. Il représente un niveau de
compétences élevé. Le délai de consultation est long (en moyenne trois mois).
= L'unité douleur de la clinique du Parc (Drs E. Lajous et S. Laurent) qui posséde un plateau
technique et des lits d’hospitalisation.
= Le Centre anticancéreux qui ne prend en charge que des patients traités dans la structure

pour leur cancer.

D’'aprés le SROS, il faut distinguer trois modalités de consultations douleur chronique :

e Un niveau universitaire déja existant.

e Un niveau « de base », celui qui concerne en fait toute consultation douleur.

e Un niveau intermédiaire dit « consultation pluridisciplinaire de la douleur chronique ». C'est a ce
niveau que nous souhaiterions rattacher notre consultation déja existante de la douleur.
Bénéficiant de I'expérience que nous avons acquise, la structure actuelle de consultations
s’adapterait aux exigences du cahier des charges qui prévoit :

= |identification des locaux et des praticiens,

= La réalisation d’au moins 5 demi-journées par semaine de consultation,

= la présence du coordinateur de la consultation pendant cette période,

= Une consultation a plusieurs médecins (au moins 2), avec des praticiens de spécialités
différentes (essentiellement neurologue et rhumatologue) qu’elle soit initiale ou ultérieure
et/ou au moins une concertation pluridisciplinaire sur dossier avec un courrier adressé au
médecin traitant,

= La participation d’'un psychiatre ou d’'un psychologue clinicien.
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La possibilité d’hospitaliser les patients constitue un gage de seécurité et d’efficacité et il est
indispensable de prévoir des lits « douleur ».

Nous pensons que I'équivalent d’'un 25% d'un ETP de rhumatologue et d'un 25% d'un ETP de
neurologue permettrait de répondre aux exigences d'une consultation pluridisciplinaire de la

douleur chronique. Ces moyens pourraient étre mutualisés avec le service de médecine.

Pour la psychologue, au moins 50 % d’'un ETP s’averent nécessaires compte tenu de la durée des

entretiens (ceci est d’'ores et déja vérifié par I'activité actuelle).

Il serait souhaitable qu’une infirmiére formée a la douleur participe a cette consultation pour assurer
une partie de la prise en charge. En particulier pour tout ce qui concerne la mise en route des
stimulations transcutanées, la surveillance des plaies, la spécificité de I'accueil et de la surveillance

de la personne agée douloureuse.

La fonction de secrétaire nécessiterait 50% d’'un ETP, pour assurer d’'une part I'accueil des patients

et d’autre part la frappe des comptes-rendus de consultation.

3.1.4.2 L’état des lieux

Il existe une situation particuliére qui est I'existence d’'une consultation douleur a I'Unité de soins
palliatifs de I'HOpital Joseph Ducuing. Cette activité résulte de 'engagement de I'équipe médicale
dans la lutte contre la douleur.

L'activité en est en constante augmentation bien qu'elle ne bénéficie pas encore d'une
reconnaissance institutionnelle.

La reconnaissance de cette consultation constitue un des objectifs du projet de service.

SITUATION ACTUELLE
En 2000, lors de notre installation dans les locaux identifiés de I'Unité, nous avons commencé a
recevoir de fagcon trés ponctuelle en consultation douleur des patients adressés par des confréres

exercant dans les soins palliatifs.

L'activité de soins palliatifs est étroitement associée a la prise en charge de la douleur. Ceci tient
au fait que les pathologies incurables génerent par elles-mémes et/ou par leurs traitements
différents types de douleurs qui nécessitent une approche globale du patient telle qu'elle est
réalisée par les soins palliatifs (physique, psychique et sociale). C’est une pratique trés différente

de celle de la prise en charge de la douleur aigué.

Ces patients atteints de pathologies incurables présentent dans la quasi-totalité des cas des

douleurs complexes. Mais a l'inverse il existe aussi des patients douloureux chroniques en
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l'absence de toute pathologie incurable (séquelles d’accidents, de chirurgie, neuropathies,
arthrose...).

En fait, on peut identifier une zone de chevauchement entre soins palliatifs et ce type de douleur
non liée a une pathologie incurable parce que la douleur chronique constitue en elle-méme une

maladie chronique que I'on peut espérer soulager mais non guérir....

En raison de ces liens étroits naturels entre soins palliatifs et douleur chronique, nous avons

progressivement développé notre activité de consultation en douleur.

Cette activité a tant augmenté qu’elle a été multipliée par trois entre 2004 et 2005.

Cette augmentation s’est accompagnée d’'un élargissement du recrutement des pathologies.
Partant de la prise en charge exclusive de douleurs liées a des maladies incurables, la consultation
s’est étendue a la prise en charge de douleurs chroniques « bénignes » (en terme de diagnostic
médical et en terme de retentissement sur la qualité de vie du patient). Mais nous ne prenons en

charge ni les enfants, ni les migraineux chroniques (consultations spécialisées).

Il arrive que ces patients aient déja bénéficié d’'une ou plusieurs prises en charge spécifique de leur
douleur.

Leur offrir la possibilité d’avoir a faire a de nouveaux interlocuteurs médicaux tres orientés vers une
prise en charge globale quand tous les moyens semblaient étre épuisés est tres souvent I'occasion

d’une amélioration qui met un terme a leur vagabondage médical.

Cette augmentation et cette diversification de recrutement doivent étre signalées, car elles éclairent

les souhaits que nous formulons pour I'avenir.

Pour linstant, le recrutement de cette consultation est d0 pour une grande part aux patients eux-

mémes.

lls se sont transmis l'information, alors qu’aucune communication officielle n’est encore faite sur ces

consultations, ce qui indique qu’ils s’y sentent efficacement pris en charge.

La deuxiéme source de recrutement est constituée par nos confréres généralistes ou spécialistes,
infirmiers et soignants. lls nous adressent des patients soit parce qu'ils nous connaissent déja
(collaboration dans le réseau douleur-soins palliatifs ou par les hospitalisations en soins palliatifs),

Soit parce que leurs patients leur en ont parlé...

Les services de I'hépital nous ont bien identifiés et contribuent également au recrutement.
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Les docteurs Claire CHAUFFOUR-ADER et Olivier LAMOUR sont qualifiés pour assurer ces

consultations. Elles se répartissent sur deux a trois demi-journées par praticien et par semaine.

Les patients prennent directement rendez-vous avec le consultant, soit spontanément soit apres
adresse par leur médecin.

La durée de chaque consultation est longue (entre 1h et 1h30).

Le suivi du patient peut étre assuré :

= Soit exclusivement par le consultant.

=  Soit conjointement par le consultant et d’autres soignants (médecins ou non médecins pour des
techniques particulieres comme I'ostéopathie, I'acupuncture, I'hypnose..).

= Soit par la psychologue de I'Unité de Soins Palliatifs, exclusivement ou en collaboration avec le

consultant.

La fréquence des consultations de suivi est variable : elle peut aller d’'une consultation par semaine

a une consultation par mois.

Il arrive que les patients soient vus de fagon ponctuelle pour un avis.

A l'inverse, une hospitalisation s’avéere parfois nécessaire, en particulier lorsque les patients ont un
long passé de douloureux chronique. L’hospitalisation permet alors de progresser sur le plan
diagnostique et/ou thérapeutique (utilisation de traitements a usage hospitalier, mise en place de
dispositifs implantés, injections péridurales etc...).

La collaboration avec lI'ensemble des services de I'hépital J Ducuing est effective: que les
praticiens nous adressent des patients ou qu'ils regoivent pour avis spécialisé les patients que nous

leur adressons. A cet égard, la médecine interne est particulierement sollicitée.

Le recours aux compétences des anesthésistes peut s'avérer utile dans les situations de demande
d’avis, de pose de dispositif implanté ou de voie pour administration thérapeutique (de morphine par

exemple par voie péridurale ou intrathécale, infiltrations et blocs...).

COMMENTAIRES ET PERSPECTIVES

Formation

Les consultants douleur sont trés impliqués dans I'enseignement sur la douleur que ce soit dans les

formations de base, universitaire et post-universitaire : Capacité douleur, DIU de soins palliatifs et

DU référents soins palliatifs qui intégrent un enseignement de base sur la douleur, module 6 de
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'enseignement médical a la faculté de médecine, écoles d’infirmiers et d’aides-soignants, formation

continue de professionnels de santé.

lIs souhaiteraient pouvoir a leur tour bénéficier de sessions de perfectionnement, sous forme de

stages dans des unités spécialisées ou sous forme d’enseignement théorique régulier.

Recherche
Un projet de recherche sur la prise en charge antalgique des escarres est en cours d’'élaboration
(Docteur Claire CHAUFFOUR-ADER).

La Société francaise d'accompagnement de soins palliatifs a alloué une bourse daide

méthodologique pour la mise en place du protocole d'étude.

CONCLUSION
La consultation douleur chronique rebelle actuelle fonctionne déja de facon informelle.
L’augmentation de cette activité nous conforte dans la nécessité de nous organiser de facon a

pouvoir étre identifiés comme consultants douleur.

De plus, les activités de soins palliatifs et cette consultation comportent des similitudes dans I'abord
du patient qui renforcent les liens naturels qui peuvent exister entre ces deux types d’activité.

Pour les patients douloureux chroniques dont la vie s’apparente a un « parcours du combattant »,

cette consultation, dans ce cadre-1a, représente une occasion d’étre accueilli d'une maniére unique.

La structuration de cette consultation devrait permettre de répondre aux besoins du bassin de

santé, en complétant les dispositifs déja opérationnels.

COMITE DE LUTTE CONTRE LA DOULEUR

Depuis 1994, I'Hépital Joseph Ducuing a conduit des programmes d’amélioration de la qualité de la
prise en charge de la douleur. Cela a conduit a installer en octobre 2002, un comité de lutte contre
la douleur. Compte tenu de la taille de I'établissement et des contraintes inhérentes a I'ensemble
des vigilances, il a été alors décidé de faire une structure minimale reposant sur quatre personnes :
= Le Chef de Service Anesthésie-Réanimation portant la responsabilité de la douleur aigué et
postopératoire en lien avec un infirmier anesthésiste du Bloc Opératoire.
= Le Chef de Service du CRASP prenant en compte la problématique de la douleur chronique

en lien avec un infirmier du Service de Médecine de fagon a avoir une représentativité

470



équilibrée de I'ensemble de I'népital. Par ailleurs, bien entendu, les chefs de service et les
cadres de santé restaient impliqués dans la problématique ainsi que la Direction.
Enfin dans chaque service, devraient étre désignés un ou des infirmiers fils rouges, ce qui est en
place.
Les objectifs opérationnels du CLUD étaient :
* De refaire le point et de mettre a disposition des services recommandations, conférences de
consensus, protocoles...en les installant sur la base de gestion documentaire accessible via
Lotus Notes.
= De conduire régulierement des enquétes de satisfactions dans les services (soignants et
usagers).

= De rédiger des référentiels de bonnes pratiques dans la prise en charge de la douleur.

Trés rapidement, devait s’ajouter la mise en ceuvre d’'un programme d’assurance qualité pour
améliorer la prise en charge de la douleur en postopératoire et aux urgences. Enfin, aprés la
premiére phase d’accréditation, la prise en charge de la douleur a été positionnée comme I'un des
axes d'évaluation des pratigues professionnelles qui devra étre conduit d’ici la prochaine

certification prévue en avril 2008.

L’installation du CLUD s’était aussi fixé pour objectif de faire en sorte que les infirmiers référents du
comité et les infirmiers fils rouges des services accedent progressivement a un DU d’Algologie. En
raison des objectifs prioritaires de la Formation Continue, ces objectifs n’ont pas été atteints.

Les besoins de formation continue peuvent aussi étre satisfaits sur des demandes émanant des fils
rouges sous forme de formations courtes telles qu'elles se déroulent actuellement sur I'Unité de

Soins Palliatifs.

Le Chef de Service du CRASP a été coopté comme président du CLUD.

Compte tenu de l'individualisation de la consultation douleur chronique, un des objectifs a atteindre,
passée la période d’'accréditation, est le transfert de la mission CLUD sur les professionnels de la
consultation douleur.

3.1.4.3 Objectifs et plan de développement de la consultation

L’objectif principal : faire évoluer la consultation douleur chronique de I'Hépital Joseph Ducuing
vers une consultation pluridisciplinaire de référence dans le secteur public pour le territoire de santé

Toulouse ville.

Objectifs opérationnels :
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= Désigner le médecin coordonnateur de la consultation douleur chronique et préciser les
missions de cette fonction.

» Intégrer dans le courant de I'année 2006, une infirmiére douleur attachée a la consultation.
Préciser et protocoliser les missions de cette fonction.

= Coopter médecin rhumatologue et neurologue, définir leurs missions, notamment en terme de
mutualisation avec les autres services (médecine particulierement).

= Valider I'utilisation d’un lit de I'Unité de Soins Palliatifs comme lit consacré en hospitalisation de
la semaine a la prise en charge de la douleur. En fonction du programme de développement
des locaux de I'Hépital Joseph Ducuing et de la faisabilité architecturale, faire évoluer les locaux
du Centre Régional d'Accompagnement et de Soins Palliatifs pour pouvoir disposer a terme de
deux lits consacrés a I'hospitalisation de semaine en douleur chronique.

= Poursuivre la coopération avec le réseau Relience dans la mission d’équipe mobile pour les
patients douloureux chroniques qui ne peuvent venir en consultation.

= Faciliter en terme d'organisation la formation, continue des professionnels attachés a la
consultation de la douleur, notamment en favorisant des stages dans des Unités douleur de
référence.

= Poursuivre lintégration de la consultation de la douleur dans notre environnement en
s’appuyant notamment sur la vie de I'association NOCID'OC (créée a linitiative du Docteur
Claire CHAUFFOUR-ADER en collaboration avec des consultants douleur du CHU et de la
région).

= Maintenir notre niveau d’engagement dans l'enseignement d’algologie et dans les formations
consacreées a ce theme.

= [Faire aboutir les projets de recherche concernant la douleur (actuellement prise en charge
antalgique des escarres).

= Au terme de I'accréditation V2 prévue en avril 2008, transférer la mission du CLUD aux acteurs
de la consultation de la douleur.

= Assurer une analyse continue des tableaux de bords des activités de la consultation de la

douleur de fagon a anticiper I'évolution des besoins humains nécessaires a son fonctionnement.

3.1.5 La mission d’équipe mobile dans le cadre du réseau Relience et en interne sur

I'hépital Joseph Ducuing

3.1.5.1 Le cadre conceptuel
La circulaire n°2002/98 du 19 février 2002 précise que le centre de soins palliatifs de référence,
participe activement a la constitution d’un maillage adéquat en soins palliatifs et au fonctionnement

en réseau dans sa zone de référence, en I'occurrence le département de la Haute-Garonne.
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Les missions du réseau de santé douleur-soins palliatifs Relience telles que précisées dans la

circulaire, ont été redéfinies dans le cadre du schéma régional de 'organisation sanitaire joint en

annexe.

L’activité des équipes mobiles est caractérisée dans ce méme schéma par les propositions

suivantes :

1)

2)

3)

4)

Les équipes mobiles des établissements et des réseaux dans le cadre de la triple mission de

conseil, de soutien et de formation recherche :

»= |nterviennent a la demande des équipes soignantes de proximité, en accord avec le patient
et sa famille ;

= Peuvent étre consultées dans le champ de compétence de chaque professionnel pour un
avis ou un conseil ;

= Participent a des visites d’évaluation conjointe d’'un patient avec les équipes de proximité ;

= Appliquent la procédure d’inclusion des patients dans le réseau ;

= Mettent en ceuvre des formations actions pour les équipes de proximités ;

= Participent & I'enseignement initial et continu dans leur champ de compétence et collaborent
avec des organismes de formation continue ;

= Meénent des activités de recherche dans leur champ de compétence ;

» Participent au soutien des équipes de proximités ;

» Visent a promouvoir une mixité des acteurs libéraux et institutionnels dans leur composition.

N

Les équipes mobiles douleurs- soins palliatifs du réseau interviennent & domicile et en
établissements médicaux et sociaux (en tant que domicile de substitution). Il est souhaitable
que l'intervention de ces équipes soit élargie aux établissements hospitaliers qui ne pourraient

disposer de leur propre équipe.

Les équipes mobiles des établissements de santé coopérent avec les équipes mobiles du
réseau, dans la perspective d’améliorer la continuité des soins. La mutualisation des moyens
peut conduire a une réelle polyvalence des équipes mobiles, directement rattachées au réseau,
intervenant alors aussi bien en intra qu’en extrahospitalier. Des conventions passées entre
établissements et réseaux fixent les modalités de ces coopérations. Il est souhaitable que
chaque territoire de santé dispose d’'une équipe mobile en établissements de santé. Les

équipes mobiles devront justifier d’'une file active de nouveaux patients supérieurs a 200.

L’inclusion, tant a domicile qu’en établissement, est une procédure respectant le libre choix des
patients et des familles, faisant I'objet d’'un référentiel d’évaluation (élaboré sous I'égide du

comité technique régional de suivi) qui comporte :
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5)

6)

= Les criteres pré requis (joint en annexe) consensuellement définis (hotamment passage
en réunion de concertation pluridisciplinaire pour I'oncologie) ;

= L|’évaluation interdisciplinaire médico-psychosociale ;

= L’élaboration d'un projet de soins partagé ;

= La prévention des risques d’'épuisement familial et de I'épuisement professionnel des
équipes de proximité ;

»= Le signalement a la caisse pivot de sécurité sociale ;

= Le suivi du programmé de la prise en charge ;

= |’engagement de I'équipe de soins de proximité a assurer la continuité des soins.

Le projet de soins réalisé dans l'interdisciplinarité équipe de proximité/ équipe mobile :

Est une synthése de la démarche de résolution de la problématique du patient, de sa famille et
de I'équipe soignante de proximité dans les champs médicaux, paramédicaux, psychologiques
et sociaux ;

Est réalisée en accord avec le patient, sa famille et I'équipe de proximité ;

Fait 'objet d’'un compte-rendu écrit par I'équipe mobile, il est partagé en accord avec le patient
(ou sa famille) avec I'ensemble des acteurs et partenaires concernés par la prise en charge ;
Précise si besoin, les modalités de soutien psychologique et social du patient, de sa famille et
de I'équipe de proximités ;

Prévoit des prescriptions anticipées personnalisées ;

Anticipe les besoins d’hospitalisation de répit ou de crise ;

Précise les modalités de suivi.

La participation des équipes mobiles douleurs-soins palliatifs & des réunions de concertation
pluridisciplinaire doit étre favorisée pour toute situation de patients relevant d’'une approche
palliative. Ces réunions de concertation pluridisciplinaire concernent les réseaux spécialisés,
notamment I'oncologie (ONCOMIP, HEMATOMIP) et la gériatrie, mais également la pédiatrie,
les infections par le virus de l'immunodéficience humaine. Elles peuvent étre également
sollicitées par des services de spécialité fortement confrontée a la problématique palliative :
maladies neurologiques dégénératives, linsuffisance cardiaque terminale, linsuffisance
respiratoire terminale, I'insuffisance rénale terminale, I'insuffisance hépatique terminale...

Compte tenu des chevauchements importants des populations cibles, il est souhaitable que des

conventions délimitent les champs d’activités propres a chacun et les modalités de coopération.

3.1.5.2 L’état des lieux

Avec le financement du premier plan triennal de développement des soins palliatifs, le centre de

soins palliatifs a été invité & passer convention entre le centre hospitalier universitaire, I'Institut
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Claudius Régaud et le centre hospitalier de Saint-Gaudens pour développer une activité d’équipe

mobile interhospitaliere.

Dans un premier temps, les médecins référents de I'Unité de soins palliatifs et de I'Institut de
Claudius Régaud sont intervenus sur le centre hospitalier de Saint-Gaudens. Cette collaboration a
été suspendue au bout d’'un an, en essayant de mettre en ceuvre des relais locaux.

Dans un deuxiéme temps, cette activité s’est déplacée sur les hépitaux de Luchon. Un médecin et
une infirmiere de I'Unité de soins palliatifs s’y déplacaient, a raison d'une demi-journée par
quinzaine, dans une triple mission de visites conjointes de patients, de discussions

pluridisciplinaires de dossiers, et d’actions de formation ciblée.

Dans un troisieme temps, une activité de méme type a été mise en ceuvre sur I'hépital local de

Revel.

Dans le méme temps une activité d’équipes mobiles se développait en interne, sur I'hdpital Joseph
Ducuing, essentiellement direction des services de médecine et de chirurgie. Elle a fait I'objet d’'un

référentiel de recours.

Avec la mise en ceuvre du réseau Relience et en prenant en compte les orientations du schéma
régional de I'organisation sanitaire trois, hous nous sommes progressivement dégagés de cette

activité d’équipe mobile interhospitaliere qui a été recentrée dans les missions du réseau.

C’est dans ce contexte que les moyens, données dans le cadre du plan de développement des

soins palliatifs a I'hépital Joseph Ducuing, ont été mutualisés avec le réseau.

L'intégration d’'un médecin généraliste libéral a I'équipe mobile du réseau, I'a rapidement conduit a
prendre la décision de suspendre son activité libérale. L'accord entre le réseau et I'hépital Joseph

Ducuing, a conduit a intégrer ce médecin a I'équipe médicale de I'Unité de soins palliatifs.

Dans cette organisation, la mutualisation avec le réseau portait sur la présence d’'un médecin quatre
jours par semaine, 50 % d’équivalent temps plein d’'infirmiére et 50 % d’équivalent temps plein de

psychologue.

Dans la perspective de la montée en charge de la consultation de la douleur, a partir de 2006, nous
consacrerons une journée de moins par semaine au réseau sur le plan médical. Les temps

d’infirmiere et de psychologues sont inchangés.

Dans le cadre de ce projet de service, pour les cing ans a venir, nous maintenons l'activité en

équipe mobile sur I'hépital Joseph Ducuing, sur la base d’'un binbme médecin-infirmier. Par contre
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chaque fois gqu'il sera question de préparer la sortie & domicile de patients hospitalisés, il sera fait

appel au réseau Relience.

3.1.5.3 Les objectifs et les axes d’amélioration

a) La mission d'équipe mobile sur I'hépital Joseph Ducuing :

Elle repose sur un binbme médecin-infirmiére, sur la base de 10 % d’équivalent temps plein chacun,

dans une triple mission de support (au travers de visites conjointes ou de participation a des

réunions pluridisciplinaires sur le dossier), de formation et de soutien aux équipes soignantes.

Les objectifs suivants sont fixés :

Réviser, en partenariat avec les équipes concernées, le référentiel de recours a I'équipe mobile
intrahospitaliére ;

Déterminer, si possible dans le cadre de I'évaluation des pratiques professionnelles, les besoins
en formation de chaque service ;

Elaborer et mettre en ceuvre transversalement sur I'hépital, des actions de formation ciblées sur
'accompagnement et les soins palliatifs ;

Assurer la tracabilité des interventions de I'équipe mobile sur I'hépital.

b) La mission d’équipe mobile sur le réseau Relience :

Elle mobilise la présence d’'un médecin trois jours par semaine sur cinquante deux semaines (soit

un équivalent temps plein), d’'une infirmiere et d’'une psychologue deux jours et demi par semaine

(ces derniéres ne sont pas remplacées pendant leurs congés annuels et leurs récupérations de

temps de travail).

Les objectifs suivants sont posés :

Les soignants de I'équipe mobile connaissent, mettent en application et participent a I'auto
évaluation des référentiels du réseau Relience ; (une attention particuliére sera portée aux
criteres d’inclusion, a la procédure d'inclusion, a [I'élaboration des projets de soins, a
I’harmonisation des comptes-rendus de visite d’inclusion, de suivi et de conseils)

Participer a la certification du réseau ;

Contribuer a faciliter I'acces aux informations concernant le patient dans le cadre de I'astreinte
en participant au déploiement du systeme d’information ;

Améliorer les liens avec les professionnels libéraux dans le cadre de Il'articulation du réseau
avec I'Unité de soins palliatifs ;

Etre attentif a I'anticipation des besoins d’hospitalisation des patients du réseau sur I'Unité de
soins palliatifs ;

Participer aux actions de formation initiées par le réseau et encadrer les stagiaires qu'il recoit ;
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= Reéviser la convention contractualisant les engagements entre le réseau et le centre de soins

palliatifs.

3.1.6 Les missions transversales sur I'h6pital Joseph Ducuing

3.1.6.1 L’'aide a la contractualisation dans le service de médecine des lits consacrés a la prise en
charge de malades identifiés en soins palliatifs

Dans le cadre du deuxiéme appel d'offres de I'’Agence Régionale de I'Hospitalisation pour la
reconnaissance de lits accueillant des patients identifiés en soins palliatifs, le service de médecine
de I'hdpital Joseph Ducuing, sur la base de son activité, s’est vu reconnaitre deux lits.

Ces lits doivent répondre a un cahier des charges précis: un médecin et un infirmier référent
doivent étre désignés (ils doivent avoir validé un enseignement spécifique), des actions de
formation en soins palliatifs doivent avoir été mises en ceuvre pour I'ensemble de I'équipe soignante
du service concerné ; des bénévoles doivent intervenir dans le service, 'ensemble de la démarche

doit étre développé dans les projets des deux services et de I'établissement.

Les autorités de tutelle ont accepté le principe d’'une coopération avec I'Unité de soins palliatifs. Elle

doit évoluer vers une autonomisation du service de médecine.

Les objectifs suivants sont fixés :

» Les coopérations entre I'Unité de soins palliatifs et le service de médecine sont contractualisées
et déclinées dans les projets de service et d'établissement avec le support du guide de bonne
pratique d’'une démarche palliative en établissements ;

» |a participation d’'un médecin et d’'un infirmier du service de médecine au DU ou au DIU de
soins palliatifs est facilitée et intégrée au plan de formation de l'institution,

» Les besoins en formation du service de médecine en matiere de soins palliatifs sont évalués et
font I'objet d’'un plan de formation ;

» La convention avec l'association pour le développement de soins palliatifs pour la mise a
disposition de bénévoles, fait I'objet d’'un avenant pour mutualiser I'équipe de bénévoles avec le

service de médecine.

3.1.6.2 La participation aux réunions de concertation pluridisciplinaire oncologique de I'H6pital
Joseph Ducuing
Les médecins de I'Unité de soins palliatifs ont été associés aux travaux du réseau ONCOMIP pour

I'élaboration de référentiels régionaux de bonnes pratiques en oncologie.

Comme le conforte le schéma régional de Il'organisation sanitaire en matiére d'oncologie, la

problématique de tout patient, atteint d’'une affection cancéreuse, fait I'objet d’'une délibération en
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réunion de concertation pluridisciplinaire. Ces réunions sont le préalable des projets de soins

personnalisés proposés aux patients.

Le projet d’établissement de I'hépital Joseph Ducuing a validé une activité oncologique médicale et
chirurgicale. Cela a conduit a installer une réunion de concertation pluridisciplinaire a laquelle les

médecins de I'Unité de soins palliatifs sont associés.

Les objectifs suivants sont fixés :

= |’organisation du temps de travail médical sur le centre de soins palliatifs prévoit qu’au moins un
médecin de I'Unité est présent a toutes les réunions de concertation pluridisciplinaire ;

= Nos coopérations avec le réseau oncologiqgue ONCOMIP sont maintenues notamment dans la

perspective du groupe de travail sur les soins de support

3.1.6.3 La poursuite des projets «I'art a I'hépital »
Des l'origine, le projet de Centre régional d’accompagnement et de soins palliatifs comportait
I'objectif d’utiliser 'art comme un support a faire de I'Unité, un lieu de vie. A cet effet, une

plasticienne a contribué & la décoration du service.

Cette méme plasticienne a animé un atelier d’arts plastiques a l'attention des patients. Cela a
conduit a passer convention avec une association d’'arts contemporains « le bond de la baleine a
bosse ». Avec cette association, dans le cadre de la convention entre le ministere de la santé et le
ministere de la culture, nous avons conduit trois résidences d’'artistes dont le projet concernait

'ensemble de linstitution. L’artiste était localisé physiquement dans les locaux de 'USP.

Par ailleurs, un accord a été passé avec la bibliothéque municipale de la ville de Toulouse qui met a
notre disposition des livres a I'attention des patients et des familles.
Enfin, dans le cadre de la féte de la musique des musiciens sont venus jouer dans le service a

I'intention des patients, de leur famille et de I'équipe soignante.

Le projet d’établissement prévoit de poursuivre ces projets. Dans le cadre du projet de service nous

fixons les objectifs suivants :

= Redéfinir I'utilisation du fonds de livres en lien avec les bénévoles ;

= Rediscuter avec I'association du bond de la baleine a bosse les projets d’exposition sur I'Unité
de soins palliatifs ;

= Réévaluer la possibilité d'accueillir, a l'attention des patients, des familles et de I'équipe
soignante, des musiciens sur I'USP ;

= S’associer aux projets «l'art a I'hdpital »qui pourraient étre mis en ceuvre sur l'institution.
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3.1.7 Les missions d’enseignement et de formation

3.1.7.1 Le cadre conceptuel

Comme le précise la circulaire du 19 février 2002, relative a l'organisation des soins palliatifs,
« chaque Unité de soins palliatifs constitue un pble de compétences indispensables pour la
formation initiale et continue des différents professionnels appelés a intervenir en soins palliatifs. A

ce titre, elle doit étre en capacité d’accueillir des stagiaires.

Les USP participent activement aux enseignements universitaires initiaux et continus, et tout
particulierement dans le cursus des études médicales, les instituts de formation, les diplémes

universitaires, les dipldmes inter universitaires et les capacités »

3.1.7.2 Etat des lieux
Trois des médecins de I'Unité de soins palliatifs ont été nommés chargé de cours sur les facultés de
médecine de I'Université Toulouse .

Nous assurons la coordination pédagogique du diplédme inter universitaire d’accompagnement et de
soins palliatifs et dipléome universitaire de référents en soins palliatifs.

Nous sommes associés aux enseignements du dipldme universitaire et de la capacité d’algologie,
de la capacité de gérontologie, du dipldme inter universitaire d’'éthique biomédicale, du DESC de
médecine générale. En matiére d’enseignement médical initial, nous participons au module 6,

consacré a la douleur et aux soins palliatifs.

Nous serons associés a la mise en place du nouveau DESC douleurs-soins palliatifs.
Nous intervenons dans les modules de formation mise en place par le service de formation de

I'Hopital Joseph Ducuing, AMS formation.

Nous collaborons avec divers organismes de formation continue, ainsi qu'a des séances de

formation médicale continue.

Depuis son installation dans ses locaux propres, I'Unité de soins palliatifs accueille des stagiaires,
aussi bien dans le cadre de la formation initiale que dans le cadre de la formation continue en

donnant la priorité a I'accueil des stagiaires en formation en algologie ou en soins palliatifs
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3.1.7.3 Objectifs et axes d’amélioration

Les objectifs suivants sont fixés :

= Evaluer la conformité des maquettes du DU et du DIU avec les critéres de I'évaluation des
pratiques professionnelles et adapter ces maquettes en conséquence ;

» Participer a I'évaluation des autres enseignements auxquels nous sommes associés ;

= Contribuer a la mise en place de I'enseignement du DESC douleurs-soins palliatifs ;

» Redéfinir avec AMS formation les objectifs pédagogiques des formations auxquelles nous
SOMmMmesS asSocCiés ;

= Redéfinir les modalités d’accueil et d’encadrement des stagiaires dans I'Unité de soins palliatifs.

3.1.8 La mission de recherche

3.1.8.1 Le cadre conceptuel
Tous les textes qui encadrent le fonctionnement des Unités de Soins Palliatifs donnent a ces
services une mission de recherche dans le champ de I'accompagnement et des Soins Palliatifs. Le
cahier des charges relatif aux Unités de Soins Palliatifs de la SFAP précise les objectifs de
recherche : « facilitation et promotion de la recherche dans une dynamique pluridisciplinaire :

= Responsabilité de la conception et de la mise en ceuvre d’actions de recherche clinique

et thérapeutique en soins palliatifs et accompagnement.

= Recherche dans le domaine de I'éthique en fin de vie.

= Participation a des recherches multicentriques.

= Recherche en sciences humaines et sociales.

= Recherche en pédagogie. »

3.1.8.2 Etat des lieux

Depuis sa création, I'Unité de Soins Palliatifs n'a pas été en mesure de participer significativement a
des actions de recherche.

Préalablement & I'ouverture de I'Unité, nous avions collaboré a la rédaction d’un ouvrage collectif

« Ethique et fin de vie ».

Nous avons été associés au Centre d’Evaluation et de Traitement de la Douleur, a un PHRC sur la

thérapie génique intrathécale a visée antalgique.

Nous avons contribué a la rédaction des recommandations de bonnes pratiques sur la sédation

pour détresse en fin de vie.

Le Docteur Claire CHAUFFOUR-ADER est associée au Comité de rédaction de la Revue Médecine

Palliative et prend en charge la coordination des articles de synthése clinique.
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Nous avons également contribué a des actions d’amélioration continue de la qualité, notamment

dans le champ de la douleur.

Nous avons également tenté d'évaluer l'utilisation de la Naropeine sur les lésions d'escarres

douloureuses, cela a conduit a une réflexion sur I'antalgie et les soins.

3.1.8.3 Objectifs

Les objectifs suivants, en matiére de recherche, sont fixés :

= Concevoir un dossier de recherche clinique.

= Concevoir un dossier de recherche dans le champ de la pratique des soins infirmiers.

= S’associer a une ou plusieurs recherches multicentriques organisées par d’autres équipes.
= Engager une formation des soignants a la collecte des données nécessaires a la recherche.

= Engager une recherche dans le champ de I'éthique clinique.

3.1.9 Les missions de santé publique

3.1.9.1 Le cadre conceptuel
Cette mission est définie dans la Circulaire du 19 février 2002. Les Unités de Soins Palliatifs
« participent activement a la constitution d'un maillage adéquat en Soins Palliatifs et au
fonctionnement en réseau dans sa zone de référence ». Cette mission est détaillée dans le cahier
des charges de la SFAP selon les objectifs suivants :
= « Elément actif du maillage constitutif des réseaux de Soins Palliatifs (structures de
référence et de recours, lien étroit avec I'équipe de coordination, avec les EMSP, les
prises en charge identifiées).
= Travail en lien avec les autres structures de soins palliatifs.
= Evaluation annuelle de la pertinence, de I'efficience, de l'efficacité du colt des prises en
charge.
* ROole dexpert dans [I'évaluation et la certification pour les Soins Palliatifs et
I’Accompagnement.

= Participation aux débats publics sur les questions de fin de vie. »

3.1.9.2 Etat des lieux
Depuis la création de I'Unité de Soins Palliatifs, nous avons largement contribué aux débats publics

notamment en lien avec I'’Association pour le Développement des Soins Palliatifs.

Lien avec les tutelles, nous avons contribué a I'émergence d’un réseau sur le département de la

Haute-Garonne et participé a soutenir les promoteurs dans les autres départements.
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En lien avec les tutelles, nous avons participé a la définition d’'un cahier des charges régional pour

le développement de lits consacrés a des patients identifiés en Soins Palliatifs.

Nous avons contribué avec 'ORSMIP et le CESMIP a définir les modalités d’évaluation des soins

palliatifs au plan régional.

Nous avons également été associés a la coordination du Comité médico technique de préparation

du schéma régional d’organisation sanitaire de type lll.

Nous avons contribué a I'organisation informelle d’'un certain nombre de colléges au niveau régional

pour les infirmiéres, les médecins en Soins Palliatifs, les équipes mobiles et réseaux.

3.1.9.3 Objectifs

Les objectifs suivants sont fixés en matiére de santé publique :

= Contribuer au fonctionnement et a l'installation du Comité technique régional de suivi pour
'accompagnement et des Soins Palliatifs tel que prévu dans le SROS III.

= Poursuivre notre contribution a I'activité des différents colléges régionaux.

= Evaluer nos collaborations avec I'ensemble des partenaires et structures contribuant a
laccompagnement et aux Soins Palliatifs en signant chaque fois que nécessaire des
conventions de partenariat.

» Poursuivre I'évaluation du dispositif des Soins Palliatifs en lien avec le CESMIP et TORSMIP.

= Contribuer a I'expertise dans I'évaluation et la certification des structures de Soins Palliatifs.

» Contribuer aux démarches d’évaluation des pratiques professionnelles dans le champ de la

douleur et des Soins Palliatifs.

3. 2 Le Projet de soins infirmiers

Le nouveau projet de soins a été réalisé a partir d'une démarche participative et volontaire de
I'équipe paramédicale et du personnel A.S.H.

En effet, les différents acteurs du service ont défini eux-mémes, a partir de leur pratique
qguotidienne, les axes prioritaires a développer afin de s’inscrire dans une démarche d’amélioration
continue de la qualité tant des soins que des organisations de travail.

Il se référe et s’appuie sur le précédent projet de soins. Aussi, il réaffirme et s’ancre autour de
concepts fondamentaux : «Accompagnement», «Prise en charge globale», «Humanité », «Soins» et

de «Prendre Soin».
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Concepts que I'équipe pluridisciplinaire, tend depuis sa création, a faire vivre et a donner du sens

au quotidien.

Aprés un bref rappel du cadre réglementaire relatif a la pratigue soignante, ce projet mettra en

exergue, les objectifs et les actions fixés par I'équipe pour les années a venir.

LE CADRE REGLEMENTAIRE

- Le décret n2002-194 du 11 février 2002, relatif a ux actes professionnels et a I'exercice de la
profession d'infirmier(e)s et le décret n° 93-221 du 16 février 1993, relatif aux régles
professionnelles des infirmiers et des infirmiéres. Ces deux décrets sont actuellement intégrés
dans le décret n°2004-802 du 29 juillet 2004 du co de de la Santé Publique ;

- Lacirculaire n°96.31 du 19 janvier 1996, relative au rble et aux missions des aides-soignantes ;

- Les modalités de prise en charge de I'adulte nécessitant des soins palliatifs, Recommandations
de 'ANAES, décembre 2002 ;

- Les recommandations 2003-24 du Comité des ministres du conseil de [I'Europe sur

I'organisation des soins palliatifs (adopté le 12 novembre 2003).

LES AXES PRIORITAIRES DE TRAVAIL

1°" Axe : L’accueil du patient et de son entourage

o Etat des lieux :

1. Les modalités d’admission dans le service
Toute demande de prise en charge sur l'unité fait I'objet d'un signalement auprés du médecin ou du
cadre infirmier. Cette demande figure dans un classeur prévu a cet effet.
Toute demande doit étre accompagnée d’'un compte rendu médical.
Toute hospitalisation est précédée d'une rencontre entre le cadre infirmier et/ou médecin et la
famille. Cette rencontre permet de présenter le service et son fonctionnement, mais aussi de
préciser le projet de soins.
Dans le cadre du réseau Relience, l'infirmiere de I'équipe mobile, maintient le lien entre les prises

en charge sur le domicile et I'unité. Elle tient & jour un classeur relatant des différentes situations.

o Objectifs opérationnels :
- Maintenir la rencontre avec la « personne de ressource » avant toute admission, méme lorsqu’il
s'agit de situation de crise sur le domicile ;

- Mettre a discussion auprés de I'équipe médicale tout signalement qui ne correspond pas a nos

criteres d’amission ;
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2. L’accueil du patient

Avant son admission dans le service :

Les infirmier(e)s, les aides-soignant(e)s et les ASH ont les informations nécessaires, dans le
classeur de pré-admission, relatives au patient afin de préparer au mieux son accueil (préparation
de la chambre, installation du matériel, commande des repas et des thérapeutiques) ;
Ces informations figurent sur les supports suivants :

> La fiche d’identification ;

» Le génosociogramme ;

> Le(s) courrier(s) médicaux ;

» La fiche de signhalement.

Le cadre infirmier indique sur le tableau mural de la salle de soins, la date et I'heure de I'admission
et renvoient, si nécessaire, les informations de dernieres minutes relatives a la prise en charge du

patient (les admissions sont programmées en début d’aprés-midi.)

L'arrivée du patient dans le service :

- Le bindme infirmier/aide—soignant accueille et installe le patient dans sa chambre et veille a son
confort ;

- Selon I'état du patient, le binbme se présente et présente le service.

- Uninventaire des effets personnels du patient est dressé.

- Le livret d’accueil lui est remis ou déposé sur sa table de chevet ;

La macrocible est remplie dans les 48 heures.

o Objectif général :
Améliorer I'accueil du patient afin qu'il se sente attendu et veiller a ce qu'il regoive les informations

nécessaires a sa prise en charge.

o Objectifs opérationnels et actions a mettre en place :

- En amont de toute admission dans le service, I'équipe du matin, du secteur concerné devra
prévenir le bureau des entrées pour faciliter I'arrivée des ambulanciers dans I'hopital ;

- S’assurer que la porte d’acces au service soit fonctionnelle pour les ambulanciers ;

- Remettre et présenter le livret d’accueil au patient ou sa famille (agrafer les coordonnées du
service sur le livret) ;

- Renforcer une tracgabilité des actions mises en ceuvre a l'arrivée du patient dans le dossier de
soins infirmiers ;

- Veiller a ce que l'entrée administrative et informatique du patient soit faite (le binbme
responsable de I'accueil du patient est tenu de réaliser cette tache) ;

- Anticiper les situations de crise, sur le domicile, pour éviter les hospitalisations en urgence sur

le service ;
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- Créer une fiche récapitulative et synthétigue des démarches a suivre lors de I'admission d’'un

patient (a l'attention des soignants).

3. L’accueil de la famille

o Objectif général :

Améliorer et renforcer I'accueil de la famille dans l'unité.

o Objectifs opérationnels et actions :
- Le bindbme Infirmiér(e) / Aide-soignant(e) qui accueille le patient doit assurer la présentation des
membres de | ‘équipe et du service auprés de la famille, a savoir :
e Les médecins ;
e La psychologue ;
e Le cadre infirmier ;
e Les infirmier(e)s ;
e Les aides-soignant(e)s ;
e |lesASH;
e La secrétaire ;
e L’aumbnier ;
e Les bénévoles ;
e Le kinésithérapeute ;
e |’assistante sociale ;

e La diététicienne.

- Demander a la famille de faire I'entrée administrative (si les ambulanciers n’ont pas pu la faire)
avec les documents administratifs nécessaires (attestation sécurité sociale, carte vitale,
mutuelle) ;

- Anticiper si nécessaire, les commandes des repas des accompagnants avant toute admission
et définir en équipe une ligne de conduite, notamment quand les familles présentent des
difficultés financiéres pour la prise en charge des repas ;

- Favoriser les temps de rencontre avec les familles dans un lieu adapté et discret (privilégier
I'espace famille) ;

- Savoir identifier la personne « ressource » dans I'entourage du patient et en informer I'équipe.

Axe 2 : Les soins infirmiers auprés du patient

o Etat des lieux :
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- L'infirmier(e) réalise, en collaboration avec l'aide-soignant(e) les soins d’entretien et de
continuité de la vie relevant de son réle propre ;

- L'infirmier(e) réalise les soins relevant des prescriptions médicales, liés a son domaine de
compétence, en veillant a la sécurité du patient ;

- L'infirmier(e) met en ceuvre, a bon escient et suite a une évaluation rigoureuse des symptoémes

inconfortables, les prescriptions personnalisées anticipées, pour garantir le bien-étre du patient.

o Objectif général :

Améliorer la qualité des soins auprés du patient.

o Objectifs opérationnels

- Maintenir et renforcer l'organisation du travail en binbme infirmier(e)/ aide-soignant(e) au
niveau des soins et de la transmission écrite/orale des informations ;

- Renforcer la tragabilité de 'ensemble des actions réalisées au niveau du dossier patient afin de
garantir la continuité des soins ;

- ldentifier les besoins prioritaires de la personne soignée et organiser quotidiennement son
travail selon les situations prioritaires ;

- Repérer ce qui est de I'ordre de la demande, du besoin et du désir et ne pas hésiter a interpeller
la psychologue sur des situations nécessitant un éclairage particulier ;

- Chercher a enrichir et réactualiser son savoir et son savoir-faire autour des pratiques
professionnelles ;

- Anticiper au mieux les soins pouvant étre douloureux ;

- Organiser des temps de réflexion sur I'analyse des pratiques professionnelles ;

- Favoriser le travail en collaboration entre les infirmiér(e), les aides-soignant(e)s et les ASH en
ce qui concerne I'environnement du patient et le respect des régles d’hygiéne ;

- Prendre connaissance régulierement des nouveaux protocoles de soins mis en place sur
I'établissement ;

- Participer a I'élaboration de nouveaux protocoles de soins ;

- Interpeller systématiquement I'équipe médicale si une prescription journaliére ou anticipée est
mal comprise ou sujette a questionnement ;

- Soutenir, en autre, le travail du personnel paramédical et ASH par le dispositif du groupe de

parole.

Axe 3 : Prévention et gestion du risque infectieux dans le service

o Textes de référence :

- Laloi n°98-535 relative au renforcement de la veille sanitaire ;
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a

Le décret n2001-676 du 26 juillet 2001 relatif a | a lutte contre les infections nosocomiales ;
La circulaire du 22 janvier 2004 relative au signalement des infections nosocomiales et a
I'information des patients dans les établissements de santé ;

Le programme national de lutte contre les infections nosocomiales 2005-2008.

Etat des lieux :

+ La politique de I'établissement :

L'hopital met en ceuvre une politique de prévention et de contrble du risque infectieux auprés des

patients et des professionnels, par :

b)

Le biais des travaux du CLIN (Comité de lutte contre les infections nosocomiales), dont fait
partie un des médecins et le cadre infirmier du service ;
Des actions de prévention, a savoir :

v des protocoles, des procédures qui sont mis a disposition des membres de I'équipe
(classeur CLIN, Lotus note)

v' des audits (lavage des mains)

v des affiches et des plaquettes d'informations auprés des salariés (mise a disposition
des membres de I'équipe dans la salle de transmissions de la démarche a suivre en
cas d’accidents d’exposition au sang)

La désignation de référent en hygiéne dans chaque service de soins : un soignant de l'unité
appartient a I'équipe opérationnelle d’hygiéne (EOH), dont le réle est d’assurer la circulation de
I'information de fagon ascendante et descendante avec le service.

L'accés au journal des vigilants

Des formations institutionnelles en matiére d’hygiéne

Du matériel adapté.

+« Au niveau de I'Unité de Soins Palliatifs :

Constats sur la population accueillie

Le service accueille des patients gravement malades, en phase évolutive voire terminale de leur
maladie, immunodéprimés et fragilisés, déja infectés pour la plupart ;

Le nombre de patients porteurs de B