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Introduction (1,2,3)

Avec une espérance de vie qui augmente chaque année de 3 mois environ, le
secteur de la santé a domicile a fortement évolué ces dernieres années.

Un véritable enjeu auquel viennent s’ajouter de profonds changements :

- I'évolution des pathologies vers la chronicité et l'invalidité

- les comportements sociaux et notamment les rapports familiaux

- les critéres économiques (I'hospitalisation pour des patients n’étant pas en
phase aigie de leur maladie se trouve étre trop codteuse).

Face aux données démographiques et a la nécessaire économie des dépenses de
santé, les soins a domicile s'imposent comme une réponse d’'avenir pour lesquelles
les pharmaciens, en tant qu’acteur de proximité, ont un véritable réle de consell,
d’accompagnement et de suivi a jouer.

Au cours de notre formation, j'ai en effet eu I'occasion d’étre confrontée a la maladie,
a la souffrance et a la mort, comme le sont de nombreux étudiants.

Marquée par ces expériences cliniques, il m’est apparu opportun de me former a
I'approche et la prise en charge des patients en fin de vie et de leur entourage.

Ce sont ces raisons qui m’ont poussée a la réalisation d’une thése sur le theme des
soins palliatifs.

Les politiques en ont également fait leur cheval de bataille, notamment avec :

- le plan de solidarité 2007-2012 qui a pour but d’assurer aux personnes agées
dépendantes le choix de rester a domicile

- la mission initiée par Nora Berra (secrétaire d’état chargée des ainés) qui met
en place de nombreuses actions afin de permettre le développement du maintien a
domicile (MAD) et du mieux vivre chez soi.

Cependant, malgré une organisation développée et une législation qui tend a
s'adapter, les soins palliatifs restent méconnus, y compris des professionnels de
sante.

« Les soins palliatifs, on connait bien I'expression, mais, concretement, on est un
peu dans le flou » dit Stéphanie Li, préparatrice en pharmacie a Avignon

Ses propos reflétent bien la perception actuelle des soins palliatifs par la population
francaise comme par les professionnels de santé.

Alors que pres de 2 francais sur 3 (63%) s’estiment mal informés sur les soins
palliatifs, les équipes officinales sont en premiére ligne pour aborder le sujet au
comptoir.

Encore faudrait-il savoir de quoi nous parlons !

Une étude Ifop de 2010 résume I'enjeu de cette diffusion des soins palliatifs : 81%
des francais déclarent vouloir « passer leurs derniers instants chez eux », mais
seuls 25,5% des déces surviennent au domicile des patients en 2009, soit environ
137 000. Un « paradoxe francais » que I'Observatoire national de la fin de vie a
choisi d’étudier dans un rapport annuel, rendu public le 18 mars 2013.

Dans le cadre de cette thése, je crois utile de passer en revue tout ce qui concerne
les soins palliatifs c'est a dire les définitions, [I'historique, la législation et
I'organisation.
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Ensuite, j'en ferai de méme avec les réseaux ville hépital.

La dénutrition et la douleur sont deux symptémes fréquemment rencontrés en soins
palliatifs. J'étudierai donc ces phénoménes physiopathologiques, ainsi que les

solutions apportées en soins palliatifs.
Pour finir, jexposerai une ordonnance type de soins palliatifs en décrivant I'intérét de

chaque médicament dans la prise en charge du patient.
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PARTIE 1 : LES SOINS PALLIATIFS, GENERALITES

Le développement des soins palliatifs est d0 & une prise de conscience récente et
nécessaire d’humaniser la mort. Cependant linstitutionnalisation du mourir ne
signifie pas la levée des tabous sur la maladie et la mort.

La mort est un sujet dont on ne parle pas, c’est inconvenant, angoissant donc
occulté. La peur que I'on éprouve devant « la mort » est la peur de ne pas avoir
accompli sa vie mais la peur de « mourir » concerne plutot les conditions de sa fin de
vie.

C’est d’abord la peur de connaitre des souffrances extrémes non soulagées ou non
soulageables, I'obstination déraisonnable d’étre maintenu en vie dans un service de
réanimation.

C’est également la peur de mourir seul sans une présence aimante a ses cotés.

Une réponse existe face a ces peurs : le développement des soins palliatifs.

Et c'est en 1986, grace a la circulaire Laroque, que la premiére unité de soins
palliatifs ouvre ses portes.

A. Définitions (4,5,6,7)

En 1976, Thérése Vanier définit les soins palliatifs par une phrase trés simple :
« C’est tout ce qui reste quand il n’y a plus rien a faire ».

1. Par I'Organisation Mondiale de la Santé en 1990

Les soins palliatifs sont des soins actifs, complets, donnés aux malades dont
I'affection ne répond pas au traitement curatif. La lutte contre la douleur et d’autres
symptémes et la prise en considération des problemes psychologiques, sociaux et
spirituels, sont primordiales. Le but des soins palliatifs est d’obtenir la meilleure
qualité de vie possible pour les malades et leur famille.

De nombreux éléments des soins palliatifs sont également applicables au début de
I'évolution de la maladie, en association avec un traitement anticancéreux.

Les soins palliatifs affirment la vie et considerent la mort comme un processus
normal, ne hatent ni ne retardent la mort, procurent un soulagement de la douleur et
des autres symptémes pénibles, integrent les aspects psychologiques et spirituels
dans les soins aux malades, offrent un systéeme de soutien pour aider les malades a
vivre aussi activement que possible jusqu’a la mort, offrent un systeme de soutien
qui aide la famille & tenir pendant la maladie du patient et leur propre deuil.

2. Parla SFAP en 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 symptomes et de prendre en compte la
souffrance psychologique, sociale et  spirituelle. Les soins palliatifs et
l'accompagnement sont interdisciplinaires. lls s'adressent au malade en tant que
personne, a la 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 I'accompagnement considerent le malade comme un étre vivant
et la mort comme un processus naturel. Ceux qui les dispensent cherchent a éviter
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les investigations et les traitements déraisonnables. lls 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.

3. Par la loi n°99-477 visant & garantir le droit & 'accés aux soins palliatifs en
1999

Art. L.1er B. — Les soins palliatifs sont des soins actifs et continus pratiqués par une
équipe interdisciplinaire en institution ou a domicile. lls visent a soulager la douleur, a
apaiser la souffrance psychique, a sauvegarder la dignité de la personne malade et a
soutenir son entourage.

4. Par|'OMS en 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 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 symptomes
génants, soutiennent la vie et considéerent la mort comme un processus normal,
n'entendent ni accélérer ni repousser la mort, intégrent les aspects psychologiques
et spirituels des soins aux patients, proposent un systéme de soutien pour aider les
patients a vivre aussi activement que possible jusqu’a la mort, offrent un systeme de
soutien qui aide la famille & tenir pendant la maladie du patient et leur propre deull,
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 t6t dans le décours de la maladie, en association avec
d’autres traitements pouvant prolonger la vie, comme la chimiothérapie et la
radiothérapie, et incluent les investigations qui sont requises afin de mieux
comprendre les complications clinigues génantes et de maniére a pouvoir les
prendre en charge.

5. Par 'ANAES en 2002

Les soins palliatifs sont des soins actifs, continus, évolutifs, coordonnés et pratiqués
par une équipe pluri-professionnelle.

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 l'accord du malade ou de ses proches,
I'action des équipes soignantes.
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Il existe encore beaucoup d’autres définitions du terme soins palliatifs, mais dans
I'ensemble de ces définitions, 3 mots clés ressortent a chaque fois :

- Soins ACTIFS : en effet le personnel médical de ces services ne se contente pas
d’'une présence bienveillante en attendant la mort. Méme si le but premier n’est plus
de guérir ou traiter le malade, il est cependant possible de prendre soin de lui.

- Prise en charge GLOBALE : il ne s’agit pas uniqguement d’'une souffrance physique
mais aussi psychologique, sociale et spirituelle du patient.

- Notion de PLURIDISCIPLINE : méme si le médecin reste celui qui décide, il ne le
fait qu'aprés avoir échangé avec les différents soignants. Une coordination des
moyens et des activités réalisés par des professionnels disposant de compétences
variées est essentielle de fagon a réaliser au mieux le suivi du patient.

6. Par le programme national de développement des soins palliatifs de 2008-
2012

Les soins palliatifs sont des soins actifs, délivrés par une équipe multidisciplinaire,
dans une approche globale de la personne atteinte d'une maladie grave, évolutive ou
terminale. lls ont pour but de préserver la meilleure qualité de vie possible jusqu’a la
mort et doivent notamment permettre de soulager la douleur, apaiser la souffrance
psychique, sauvegarder la dignité de la personne malade et soutenir son entourage.

B. Historigue des soins palliatifs (8,9)

Méme si le développement et I'évolution des soins palliatifs en France sont tres lents,
ils existent depuis bien longtemps.

En effet, au Moyen-Age, on trouvait des associations de bénévoles appelées : « les
confréries de la bonne mort » qui se chargeaient d’aider les malades mourants puis
les familles lors des cérémonies ainsi que tout au long de leur deuil.

1. Avant 1950.

En 1834, une jeune femme, Jeanne Garnier, perd son mari et sa fille a quelques
semaines d'intervalle. Elle décide alors de se consacrer aux personnes mourantes.
Elle crée ainsi en 1842, a Lyon, « les Dames du Calvaire » ; une association
confessionnelle de veuves laiques pour les grands malades incurables.

D’autres maisons des Dames du Calvaire s’installeront par la suite en France et
notamment en 1874, s’implantera a Paris ce qui deviendra la maison médicale
Jeanne Garnier, vitrine des soins palliatifs.

2. 1950 : la naissance des soins palliatifs.

C’est en 1950, en Angleterre que les soins palliatifs sont nés avec l'apparition des
antibiotiques.

L'idée commune au monde médical était que la médecine pouvait venir a bout de
toute maladie et méme de la mort.

Quand la réalité a balayé les idées regues, que certaines maladies échappaient aux
traitements curatifs, de plus en plus de malades se sont retrouvés marginalisés,
laissés seul face a leurs souffrances aussi bien physiques que psychologiques.
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C’est dans ce contexte de cloisonnement des malades incurables qu’une anglaise,
Cicely Saunders, introduit la nuance entre deux notions : le «to care» et le «to cure».
Elle posera le postulat que : « lorsqu’il n’est plus possible de traiter, guérir (to cure), il
est malgré tout encore possible de prendre soin (to care).

Cicely Saunders (1918-2005) a débuté comme bénévole de nuit dans la maison
meédicale Saint Luke fondée en 1873 a Londres par le docteur Howard Barret.

Suite a sa rencontre avec un homme en fin de vie, elle s’intéresse au développement
des médicaments pour soulager la douleur. Elle entreprend alors des études de
médecine.

Elle est engagée a I'hospice Saint Joseph de Londres ou elle développe l'usage et le
maniement de la morphine en accueillant des cancéreux et des tuberculeux en fin de
vie.

Interrogée un jour sur sa douleur, une vieille dame lui répond : « La douleur ? Mais
tout est douleur ».

A partir de cette réponse, Cicely Saunders élabore une nouvelle approche, centrale
dans les soins palliatifs : « total pain » (douleur totale).

La notion de souffrance totale comprend ainsi 4 composantes fondamentales :

- composante physique : description des symptéomes physiques de la personne
- composante sociale : recueil d’informations sociales, professionnelles et
familiales, ainsi que les liens sociaux de la personne

- composante spirituelle : apporte des connaissances sur les besoins religieux
et spirituels de la personne, expose également la souffrance existentielle que
certaines personnes éprouvent face a la maladie

- composante psychologique : recherche des réactions du malade face a sa
maladie afin de déterminer a quel stade de réflexion il se situe par rapport au deuil
ou aux relations familiales.

Elle ouvre en 1967 le centre médical Saint Christopher afin de pouvoir développer
librement sa conception des soins palliatifs. Un petit hépital de 70 lits avec un centre
de formation accueille des personnes atteintes du cancer en phase terminale. En
1969 s’adjoint un service d’hospitalisation a domicile et en 1971 un service de suivi
de deuil est créé afin d’étre a I'écoute des familles endeuillées.

Elle a pu y développer ses théories sur I'acception de la mort 'accompagnement et
la prise en charge globale. Sa nouvelle approche révolutionne la prise en charge de
la fin de vie et ses idées diffusérent progressivement dans I'ensemble des pays
anglo-saxons.

Le mouvement se poursuit en 1974, au Canada. Le Dr Balfour Mount, chirurgien au
Royal Victoria Hospital de Montréal et grace a I'enseignement qu’il a recu au Saint
Christopher, fonde le premier service de soins palliatifs.

En paralléle, une autre femme, psychiatre américano-suisse, Elisabeth Kiibler-Ross
(1924-2004), a fait un travail sur la mort et en particulier a développé ce que I'on
appelle les étapes du mourir :

- lére étape : refus et isolement

- 2éme étape : colere et agressivité

- 3eme étape : marchandage et recherche de délai

- 4eme étape dépression

- 5eme étape : acceptation

Son livre est traduit en frangais en 1975.
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Avant 1970, force est de constater que de nombreuses initiatives heureuses ont été
prises mais toutes le furent a I'étranger dans des pays anglo-saxons, la France étant
restée muette sur le sujet.

3. De 1970 a 1999

En France, ce n’est qu'au début des années 1970, au retour d’un voyage d’études au
Saint Christopher’s Hospice, que les publications du pere Patrick Verspieren ont un
réel retentissement. Suite a ce rapport, la ministre de la santé de I'époque, Simone
Veil, constitue un groupe d’experts qui s’interroge sur cette problématique. Un
rapport a été produit mais s’en est suivi de longues années de silence.

En 1978, une premiére consultation de soins palliatifs est ouverte a Paris par le Dr
Salamagne.

En 1985, le secrétaire d’Etat du ministre des Affaires sociales, Edmond Herve,
organise un nouveau groupe d’experts présidé par Geneviéve Laroque, haut
fonctionnaire du ministéere.

lls se penchent alors sur la question des soins palliatifs et y travaillent pendant plus
d’un an. Leur travail débouche sur le tout premier document officiel qui recommande
les soins palliatifs en faveur des patients, mais aussi pour leurs proches et les
soignants qui les entourent.

Grace a cette circulaire du 26 aolt 1986, les premieres unités de soins palliatifs sont
créées. Elles ont pour but la formation et la recherche dans I'optique de généraliser
la pratique des soins palliatifs.

Trois ans plus tard, en 1989, la société francaise d’accompagnement et de soins
palliatifs (SFAP) est créée. Elle est chargée de la promotion des soins palliatifs et est
la principale interlocutrice des pouvoirs publics.

La méme année, un dipldme universitaire de soins palliatifs est ouvert. Accessible a
tous les professionnels de santé, il assure leur formation et développe leur
compétence dans un domaine jusqu’alors méconnu.

Le 8 février 1994, 'OMS diffuse un communiqué invitant les professionnels de santé
ainsi que les pouvoirs publics a se préoccuper d’avantage des soins palliatifs aux
malades en phase terminale.

Mais c’est réellement en 1999 que I'évolution des soins palliatifs prend un virage en
France. Un plan triennal de développement des soins palliatifs et de prise en charge
de la douleur a été mis en ceuvre de 1999 a 2001.

Les 4 roles donnés a ce plan sont :

- Recenser et majorer 'offre de soins palliatifs en réduisant les inégalités entre
régions

- Développer la formation des professionnels de santé

- Informer le public

- Amorcer un processus de soutien en soins palliatifs et en accompagnement a
domicile.

Un financement supplémentaire de 22,5 millions d'euros a été consacré au
développement des équipes mobiles afin qu’elles facilitent la diffusion des soins
palliatifs et leur intégration dans I'ensemble des services d'un établissement.
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Ces équipes mobiles jouent également un réle important dans la mise en place des
réseaux ville hopital.

Suite a ce plan de développement, I'offre de soin, en mai 2005 se répartit de la fagcon
suivante :

- 265 équipes mobiles

- 1040 lits de soins palliatifs répartis en 122 unités et pbéles identifiés

- 30 réseaux ville hopital

Faisant suite a ce plan, de nombreuses lois vont étre promulguées.

C. D’'un point de vue léqislatif (10,11,12,13,14,15,16,17,18)

1. 1973 :I'émergence des soins palliatifs en France.

En 1973, le pére Patrick Verspieren publie un rapport sur les soins apportés aux
patients en fin de vie mis en place au St Christopher's Hospice. Celui-ci a un
retentissement important qui va amener le ministere de la santé a réfléchir sur la
prise en charge de ces patients.

Il constitue ainsi un groupe d'experts sur 'accompagnement des malades en phase
terminale.

Malgré des conclusions en faveur du soulagement de la douleur de ces patients,
aucune suite ne sera donnée.

2. 26 aolt 1986 : circulaire Larogue

Cette circulaire, relative a l'organisation des soins et a lI'accompagnement des
malades en phase terminale, est la premiere loi concernant les soins palliatifs.

Elle est donc la référence qui donne une base juridique a I'organisation des soins
palliatifs en France.

Elle explique que les soins palliatifs sont des soins d’accompagnement et précise les
modalités d’organisation.

Elle comprend un ensemble de techniques de prévention et de lutte contre la
douleur, de prise en charge psychologique du patient et de sa famille et de prise en
considération de leurs problémes individuels, sociaux et spirituels.

3. 31 juillet 1991 : loi Evin.

Cette loi porte sur la réforme hospitaliere.

Elle émane pour I'essentiel du ministre Claude Evin.

Elle organise les structures hospitalieres et met en place une politique d’évaluation
des pratiques professionnelles, de l'organisation des soins et de toute action
concourant a la prise en charge globale du patient.

Elle crée un nouveau droit en France : l'accés aux soins palliatifs dans tous les
hopitaux et pour tous.

4. 9 juin 1999 : loi visant a garantir le droit a I'acces aux soins palliatifs.

Elle a été votée a 'unanimité a 'assemblée nationale.

Elle institue un congé d’accompagnement que peuvent prendre des personnes
désireuses d’accompagner un proche en fin de vie partageant son domicile.

Ce congé, de trois mois au maximum, peut étre transformé en période d’activité a
temps partiel avec I'accord de I'employeur.
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D’autres dispositions concernent l'intégration des soins palliatifs dans le schéma
régional d’organisation sanitaire et sociale (SROS). Ce dernier précise les objectifs,
gere les USP, les EMSP et les places en hospitalisation a domicile (HAD).

5. 4 mars 2002 : loi relative aux droits des malades et a la qualité du systéme de
santé : loi KOUCHNER.

Cette loi a pour objectif d’augmenter, unifier et donner une valeur juridique aux droits
des patients.

Elle reprend les droits du patient, le droit de la personne a étre informée, le
consentement aux soins, la notion de personne de confiance et l'accés aux
informations de santé directement via le dossier médical.

Elle instaure :
- Les droits de la personne soignée :

e une meilleure représentation des usagers au sein des grandes institutions de
la santé et des hopitaux : Démocratie sanitaire

e un acces égal aux soins

e un respect de la dignité jusqu’a la mort

e un respect de la vie privée et du secret des informations la concernant

e un droit de recevoir des soins visant a soulager la douleur tout en garantissant
une sécurité sanitaire

e un droit au libre choix du praticien et de son établissement de santé

e un acces aux soins palliatifs et accompagnement

e un droit & l'intervention de bénévoles.

- Le devoir et la responsabilité des professionnels de santé :

e une réparation de l'aléa thérapeutique, c’'est a dire un accident médical sans
faute du professionnel : indemnisation des risques sanitaires

e une information de I'état de santé du patient par entretien individuel

e une information sur les frais engagés et remboursés

e une compétence des professionnels de santé permettant une meilleure qualité
du systéme de santé

e une modification des dispositions de la loi de 1990 concernant I'hospitalisation
sans consentement : Toute personne prend avec le professionnel de santé et
compte tenu des informations et préconisations qu'’il lui fournit, les décisions
concernant sa santé. Aucun acte ni aucun traitement ne peut étre pratiqué
sans le consentement libre et éclairé de la personne et le consentement peut
étre retiré a tout moment.

En 2002, cette loi paraissait prendre en compte tous les aspects du probleme.

6. 4 septembre 2003 : ordonnance portant sur la simplification de I'organisation
et du fonctionnement du systéme de santé.

Cette ordonnance porte sur la simplification de I'organisation et du fonctionnement
du systéeme de santé ainsi que sur les procédures de création d’établissements ou de
services sociaux ou meédico-sociaux soumis a autorisation. Elle simplifie la répartition
des compétences détenues par le ministere ou le préfet.

Elle crée les territoires de santé et maintien le SROS.
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L’'ordonnance comporte quatre grandes catégories de mesures :

- Le réle des directeurs des agences régionales de I'hospitalisation, interlocuteurs
privileégiés des responsables des établissements de santé, est renforcé.

- L’organisation sanitaire est simplifiée, avec en particulier la suppression de la carte
sanitaire, le secteur sanitaire étant remplacé par le territoire de santé.

- L'ordonnance permet aussi daccélérer et de faciliter les opérations
d’investissement immobilier des établissements de santé.

- Les démarches administratives des professions médicales, accomplies lors de leur
installation, sont simplifiées.

7. 22 avril 2005 : loi relative aux droits des malades et a la fin de vie : loi
LEONETTI.

La loi Léonetti vient compléter un certain nombre de lois préexistantes et en
particulier la loi Kouchner de 2002.
Elle a pour objectifs de renforcer les droits du patient et de rendre collégiale la
décision de I'arrét des traitements.

Cette loi est basée sur 5 principes fondateurs :
- I'interdit fondamental de donner délibérément la mort a autrui.

- 'interdiction d'obstination déraisonnable (qui vient remplacer une autre notion plus
connue : 'acharnement thérapeutique).

- le respect de la volonté des patients qui se traduit par la possibilité pour toute
personne majeure d’exprimer des souhaits relatifs a sa fin de vie au cas ou elle serait
un jour hors d’état d’exprimer sa volonté (directives anticipées).

La loi permet également de faire appel a une personne de confiance ou a la famille
et impose aux meédecins de respecter la procédure collégiale c’est a dire d’'éviter
I'arbitraire et de partager les responsabilités avec d’autres confreres.

- Préservation de la dignité des patients et dispensation des soins palliatifs.

- Tracabilité : il s’agit de I'obligation pour le praticien de constituer un dossier complet
précisant les décisions du patient et la preuve qu’il agit dans les régles de I'art et que
I'intention premiére est bien la prise en charge de la douleur.

La loi Léonetti encadre parfaitement la fin de vie. Elle répond aux peurs et aux
attentes du public puisqu’elle fait obligation aux médecins de soulager les douleurs
avec tous les moyens dont ils disposent, méme si ces thérapeutiques écourtent un
peu le temps qui reste a vivre. C’'est ce que I'on appelle « le double effet ». Les
meédecins n’hésitent plus a soulager par peur de provoquer la mort.

La deuxieme obligation de la loi Léonetti est d’interdire I'obstination déraisonnable.
Pourquoi poursuivre des traitements inutiles, disproportionnés et pénibles si I'on sait
gue la personne n’en tire aucun bénéfice.

La loi impose aussi aux médecins et aux établissements de respecter le refus de
traitement d’une personne.
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8. 13 juin 2008 : programme national de développement des soins palliatifs.

Le 13 juin 2008, le Président de la République, Nicolas Sarkozy, dévoile un plan de
développement des soins palliatifs. Il informe des associations et des médecins
spécialistes, présents lors de cette table ronde, qu’il souhaite doubler de 2008 a
2012 le nombre des patients pris en charge.

Avec un colt de 230 millions d’euros, ce programme prévoit de passer de 100 000 a
200 000 le nombre de personnes prise en charge par un service de soins palliatifs.

9. 2010 : décret visant & modifier les articles 37 et 38 du Code de déontologie.

Le médecin est soumis au Code déontologique.
Pour les soins palliatifs, il s’agit des articles :

- Article R.4127-37 : « En toute circonstance le médecin doit s’efforcer de soulager
les souffrances de son malade, l'assister moralement, éviter toute obstination
déraisonnable dans les investigations ou la thérapeutique, et peut renoncer a
entreprendre ou poursuivre des traitements qui apparaissent inutiles,
disproportionnés ou qui n'ont d'autre objet ou effet que le maintien artificiel de la vie.»

- Article R.4127-38 : « Le médecin doit accompagner le mourant jusqu’a ses derniers
moments, assurer par des soins et des mesures appropriées a la qualité d'une vie
qui prend fin, sauvegarder la dignité du malade et réconforter son entourage.»

Le Code de déontologie médicale francais sur la fin de vie a été modifié, notamment
en ce qui concerne le soulagement de la douleur.

Un décret a modifié l'article 37 du Code de déontologie médicale. Prolongeant la loi
Léonetti du 22 avril 2005, ce décret, approuve en février 2009 par le Conseil national
de I'Ordre des médecins, « précise l'obligation du médecin de recourir a des
traitements antalgiques et sédatifs en cas d'arrét de traitement ».

Désormais, le second chapitre de l'article 37 précise « les conditions dans lesquelles
peuvent étre décidées la limitation ou l'arrét du traitement : cette décision ne peut
étre prise sans qu'il ait été préalablement mise en ceuvre une procédure collégiale».
Libre d'engager cette procédure, le médecin doit le faire en tenant compte des «
directives anticipées du patient ou a la demande de la personne de confiance, de la
famille ou d'un proche ».

L'article est également complété d'un troisieme titre prévoyant qu'apres une décision
de limitation ou d'arrét de traitement, « le médecin, méme si la souffrance du patient
ne peut étre évaluée du fait de son état cérébral, met en ceuvre les traitements,
notamment antalgiques et sédatifs ». Il s'agit de prendre en compte la douleur
encéphalique, que certains patients sont dans l'incapacité d'exprimer.

10.février 2013 : projet de loi : « fin de vie, assistance a mourir ».

Le président de la République, lors de sa campagne présidentielle, avait indiqué
publiguement : « Je proposerai que toute personne majeure en phase avancée ou
terminale d’'une maladie incurable, provoquant une souffrance physique ou
psychique insupportable, et qui ne peut étre apaisée, puisse demander, dans des
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conditions précises et strictes, a bénéficier d’'une assistance médicalisée pour
terminer sa vie dans la dignité ».

Dans un courrier du 17 juillet 2012, il a demandé a monsieur Sicard, ancien président
du comité consultatif national d’éthique (CCNE), une évaluation de I'application de la
loi du 22 avril 2005 dans le cadre d’'une réflexion sur la fin de vie, avec la remise d’'un
rapport avant la fin de I'année.

Ce rapport a été rendu public le 18 décembre 2012.

Ce texte a été adopté par le conseil national de I'Ordre des médecins le 8 février
2013 et approuvé par 'Assemblée générale des présidents et secrétaires généraux
des conseils départementaux et régionaux le 9 février 2013.

La présente proposition de loi vise a assurer aux patients en fin de vie le droit de
mourir dans la dignité. Cela se concrétise par I'ouverture du droit aux pratiques
d’aide active a mourir, a savoir I'euthanasie et le suicide médicalement assisté, mais
également par le renforcement des soins palliatifs. La loi doit assurer a chaque
patient en fin de vie la réponse, la solution qui lui convient. Or, il n’existe pas une
seule réponse, une solution idoine.

Chaque individu est différent, les aspirations et les convictions de chacun sont
différentes, aussi leurs volontés seront différentes.

La législation doit donc étre en mesure d’apporter un cadre a chaque citoyen afin
d’offrir & chacun la liberté de choisir sa mort.

Depuis Francois Hollande a demandé au Comité consultatif national d'éthique
(CCNE) de se saisir des trois sujets suivants : la réforme des directives anticipées,
les options pour rendre les derniers instants plus dignes et I'assistance au suicide.
Concernant ce dernier sujet, le CCNE a rendu son avis le 1er juillet 2013. Il propose
des solutions intermédiaires comme le droit a la sédation profonde sans pour autant
répondre a la question de I'assistance au suicide.

Il recommande également un débat public national sur la question de la fin de vie.

Bien que Francois Hollande ait répondu favorablement a cette demande, seul un
sondage a été effectué sur un panel de citoyens. Il a été effectué sous forme de
débat citoyen confrontant, a huis clos, une vingtaine de personnes représentant la
population francaise et une douzaine de personnalités choisies par le CCNE. Suite a
cela un rapport a été rendu a la mi-décembre 2013 apportant une réponse favorable
au suicide assisté et a I'euthanasie dans certains cas. A propos du suicide assisté, il
estime que celui-ci est un « droit |égitime du patient en fin de vie ou souffrant d'une
pathologie irréversible, reposant avant tout sur son consentement éclairé et sa pleine
conscience ».

Par ailleurs, ce méme rapport indique que I'euthanasie pourrait étre envisagée dans
certains cas, apres l'avis d'une commission médicale.

Suite a ce rapport, la ministre de la Santé Marisol Touraine a proposé de lancer une
consultation de "l'ensemble des acteurs concernés" avant de préparer une nouvelle
loi.

Ce n’est qu’en juin 2014 qu’il a été demandé aux députés Jean Leonetti (UMP) et

Alain Claeys (PS) de retoucher l'actuelle loi Leonetti. Les deux hommes devront
soumettre leurs propositions avant le 1 décembre.
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En octobre 2014, le Président de la République indiquait que, suite a la remise du
rapport rédigé par les députés Leonetti et Clayes, un projet de loi sur la fin de vie
serait déposé au Parlement en mars 2015.

La vice-présidente de I'’Association pour le droit de mourir dans la dignité (ADMD) a «
di s’exiler en Suisse pour mourir dans la dignité » suite a un cancer. Le Président de
I’Association a rappelé, en Aolt 2014, 'engagement du Président de la République :
« Francois Hollande a fait des promesses pendant la campagne présidentielle gu’il
doit tenir. 90 % des Francais sont favorables a I'euthanasie. C’est la classe politique
qui a un probleme ».

Fin novembre 2014, les députés Alain Claeys et Jean Léonetti font les premiéres
propositions qui sont destinées a faire partie d’un projet de loi sur la fin de vie. Le
rapport est remis a Francois Hollande en décembre 2014. Ce texte aborde, pour la
premiére fois, la notion de « I'aide a mourir » et non plus du « laisser mourir », mais il
n'ouvre pas pour autant la porte a 'euthanasie ni au suicide assisté. Les députés y
parlent d’'un droit a une sédation profonde et continue pour les patients en phase
terminale d’'une maladie grave et incurable.

La sédation profonde et continue consiste en [linjection « d'un cocktail
médicamenteux qui plonge le patient dans un état d’'inconscience. La mort survient
soit parce qu'il est au dernier stade de sa maladie, soit parce que ses traitements ont
ete arrétés, ou enfin parce que son hydratation et son alimentation artificielle sont
interrompues. La sédation risque aussi d’accélérer la mort ».

La proposition de loi prévoit également de modifier les procédures des directives
anticipées que les deux parlementaires souhaiteraient voir imposées aux médecins.

De son c6té, Francois Hollande a estimé que "le temps est venu d’engager la
discussion parlementaire sur ces bases". Le chef de I'Etat a appelé "a ce qu’un débat
général puisse étre organisé dés le mois de janvier 2015 a I’Assemblée nationale.”

11.Mars 2015 : La loi Claeys-Léonetti.

Suite aux 2 jours de débats (le 10 et le 11 mars), la proposition de loi sur la fin de vie
a eté adoptée le 17 mars 2015 a ’Assemblée nationale, par 436 voix pour, 34 contre
et 83 abstentions.

Le texte n'autorise ni I'euthanasie ni le suicide assisté, mais instaure un droit de
sédation « profonde et continue » jusgu’au décés, pour les personnes en phase
terminale.

Il rend également contraignantes les « directives anticipées » qui permettent a toute
personne majeure et capable de faire connaitre ses souhaits concernant sa fin de vie
(notamment son refus d’acharnement thérapeutique), dans le cas ou le patient serait
un jour incapable d’exprimer sa volonté.

Les députés ont aussi adopté les dispositions de la proposition de loi donnant a la
personne de confiance un rdle accru. Elle devra dévoiler la volonté du patient si
celui-ci ne peut plus s’exprimer.

Jean Léonetti a baptisé cette loi : « Dormir avant de mourir pour ne pas souffrir ».

Certaines personnes jugent ce texte trop timoré et en de¢a de I'engagement du
président Hollande en 2012, qui prévoyait une « assistance médicalisée pour
terminer sa vie dans la dignité ». Un amendement avait donc été déposé par Jean-
Louis Touraine en faveur d’'une aide medicalisée active a mourir. Il a été rejeté a une
assez courte majorité.

23



Marisol Touraine a appelé a ne pas « brusquer la société francaise sur cette question
» et a accepter « 'avancée significative » proposée par la loi Claeys-Léonetti.
(lemonde.fr)

D. Organisation des soins palliatifs (2,19)

Les soins palliatifs se sont développés grace aux unités fixes de soins palliatifs
depuis la circulaire d’aolt 1986.

Le comité consultatif national d’éthique (CCNE) pour les sciences de la vie et de la
santé, créé en 1983, rend public, le 3 mars 2000, un rapport intitulé « fin de vie, arrét
de vie, euthanasie ».

Il rappelle la nécessité de développer les soins palliatifs et les pratiques
d’accompagnement, pour réduire les demandes d’euthanasie.

Depuis 2002, I'offre de soins palliatifs hospitaliére est en constante évolution, méme
si elle reste pour linstant insuffisante. Elle est notamment caractérisée par des
inégalités régionales marquées.

Entre 2005 et 2007, le nombre de lits destinés aux soins palliatifs a cru de 48%.

Fin 2007, on comptait, en France, 4028 lits de soins palliatifs en établissements de
santé et 337 équipes mobiles.

1. Les USP : Unités de Soins Palliatifs.

L’'unité de soins palliatifs est constituée de lits totalement dédiés a la pratique de
soins palliatifs et de 'accompagnement. Elle réserve sa capacité d’admission aux
situations les plus complexes ou les plus difficiles. Ce sont des unités de soins de
petite taille pour lesquelles la prise en charge en unités de soins classiques ou a
domicile est compliquée.

Elles assurent une triple mission :

- elles participent activement a la constitution d’un maillage en soins palliatifs

- elles participent au fonctionnement en réseau dans leur zone de référence

- elles ont un réle de formation et de recherche.

Leur nombre s’est considérablement développé depuis quelques années ; toutefois
certaines régions n’en ont toujours pas ou une seule. La répartition sur le territoire
n'est pas homogéne comme on peut le constater sur cette carte.

Dans le Nord-Pas de calais, la situation est plutét bonne avec 9 unités ayant une
certaine anciennete.

Ces derniéres années, de nouvelles unités se sont ouvertes dans la région, en
particulier dans le secteur privé et notamment a Arras, Valenciennes et Béthune.
Enfin le 1er avril 2009, une unité de soins palliatifs a été créée au CHRU de Lille.
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Répartition des unités de soins palliatifs par région en 2010.
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2. Les EMSP ou UMSP : Equipes Mobiles de Soins Palliatifs.

Elles existent dans la majorité des centres hospitaliers. Elles se sont énormément
développées depuis la fin des années 90 avec la mise en place du programme de

développement des soins palliatifs (1998).

Elles sont méme devenues une quasi-obligation avec la loi de juin 1999 (droit a
I'acces aux soins palliatifs). Leur but est d’instaurer des soins palliatifs « pour tous ».

Répartition des équipes mobiles de soins palliatifs par région en 2010
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Il ne s’agit pas d’'un service d’hospitalisation, les équipes interviennent directement
dans les services. Elles sont la comme experts de I'accompagnement en phase
terminale.

En effet, si dans les situations difficiles une unité de soins palliatifs peut étre utile
voire nécessaire, dans la majorité des cas, la fin de vie reste gérable dans une unité
de soins traditionnelle, a condition que les soignants puissent bénéficier de
I'intervention ponctuelle de professionnels formés a la prise en charge des
symptémes et a 'accompagnement des patients en fin de vie.

Leur role n'est pas de remplacer les soignants du service, le service reste
responsable de ses patients, mais plutét d’avoir une fonction de conseil et de
formation aupres de ces derniers. lls ont également un réle de soutien et apportent
une écoute active aux équipes soignantes.

La composition des EMSP est variable selon les centres hospitaliers. Si dans la
majorité des cas, un médecin est présent, ce n'est toutefois pas une obligation.
Certaines équipes n’ont qu’une infirmiére.

La prise en charge doit :
- Etre globale : au niveau du patient et de sa famille
- Prendre en compte la douleur et les autres symptémes
- Mettre en place un accompagnement psychologique et psychosocial
- Permettre un rapprochement familial, un retour a domicile
- Sensibiliser aux soins palliatifs et a la réflexion éthique

3. Les lits identifiés soins palliatifs

Les lits identifiés de soins palliatifs sont situés en dehors des unités de soins
palliatifs. lls représentent, au sein des services ayant une activité en soins palliatifs
importante, une organisation qui doit permettre d’optimiser la réponse a une
demande spécifique et croissante.

lls peuvent étre identifiés dans un service de courte durée, de soins de suite et de
réadaptation, ou éventuellement de soins de longue durée.

En France, il y avait 3075 lits a la fin 2007 mais leur nombre est limité c’est pourquoi
d’autres services ont recus la mission plus ou moins explicite de soigner les patients
en fin de vie.

A I'heure actuelle les lits dédiés ont été étendu a des services dits « aigus », par
exemple 4 lits en gastrologie et 6 lits en pneumologie au CHRU de Lille.
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Répartition des LISP par région en 2010
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Ces lits ont pour fonction d’assurer la continuité de la prise en charge en soins
palliatifs en :

- accueillant des personnes relevant de soins palliatifs habituellement suivies dans le
service et/ou I'établissement ;

- recevant des personnes nécessitant des soins palliatifs dans un contexte de crise
ou la nécessité de répit temporaire est imposée par une prise en charge devenue
trop lourde. Il peut s’agir alors d’'un accueil temporaire ;

- répondant & des demandes extérieures au service et/ou a I'établissement pour des
cas complexes, émanant du domicile ou d’autres structures (y compris d’HAD), dans
le cadre d’'une activité de proximité, permettant ainsi d’éviter ou de raccourcir le
passage systématique dans différents services.

Les services disposant de ces lits peuvent également servir de base aux équipes
mobiles. L’identification de ces lits donnera lieu a une contractualisation avec 'ARH
dans la mesure ou des moyens supplémentaires sont nécessaires. Un arrété en
établira le nombre et un avenant au contrat d’objectifs et de moyens précisera la
mobilisation des ressources.

Une convention pluriannuelle est signée afin de former des référents en soins
palliatifs.

L’identification de lits de soins palliatifs permet :

- une reconnaissance de la pratigue des soins palliatifs dans un service et/ou un
établissement ;

- une meilleure lisibilité interne et externe des activités au sein d’'un service et/ou d’'un
établissement ;

- 'accés a une dotation adaptée supplémentaire.
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Toutefois, les moyens restent inférieurs a une USP en terme de prix de journée et
donc en terme de moyens en personnel, soutien psychologique et formation. De
plus, les services concernés, bien souvent, ne voient pas ces moyens
supplémentaires, l'argent en plus étant inséré et noyé dans le budget global de
I'hépital.

Les soins palliatifs sont devenus une spécialité a part entiere, impliquant de se
former : « donner de la morphine n’est pas faire du soin palliatif ».

Des douleurs réfractaires nécessitent une compétence encore plus fine, des
angoisses profondes nécessitent parfois une sédation et I'entourage de la famille est
souvent nécessaire voir indispensable.

Depuis 2008, les inégalités de répartition se sont fortement comblées.

En effet, il existe plus de 110 unités de soins palliatifs réparties sur 'ensemble du
territoire francais.

« Il n’y a plus une région ou un CHU sans unité de soins palliatifs, il n’y a plus un
département sans équipe mobile de soins palliatifs » comme le précise le Pr Régis
Aubry, président de 'Observatoire National de la fin de vie dans son interview pour le
magazine Médecins en juin 2013.

Malgré les formations mises en place et la montée en compétence du personnel
meédical, du propre aveu du Dr Jean Leonetti : « Beaucoup d’efforts ont été faits.
Aujourd’hui, les services de soins palliatifs couvrent la quasi-totalité du territoire pour
accueillir les cas les plus complexes. Le nombre de lits dédiés a dailleurs
considérablement augmenté. Ce qui manque encore, en revanche, c’est une
véritable culture palliative au sein des structures de soins. Souvent, I'équipe
médicale est désemparée face a la fin de vie et tarde a mettre en place une prise en
charge palliative. La moitié des malades bénéficie de soins palliatifs seulement 48 a
72 heures avant le déces. »

Depuis la création des soins palliatifs en milieu hospitalier, d’autres structures se
sont développées et permettent ainsi aux personnes en fin de vie de rester a leur
domicile, afin d'étre accompagnées, entourées par leurs proches, et de mourir
autrement que dans un milieu médicalisé parfois trop aseptisé.

Nous allons donc développer dans une deuxieme partie la naissance et
I'organisation des réseaux ville-hopital.
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PARTIE 2 : LES RESEAUX VILLE HOPITAL, GENERALITES (3)

Comme le montre de nombreuses études, beaucoup de personnes en fin de vie
souhaitent étre prises en charge et mourir chez eux (80%).

La réalité est tout autre puisque 80% des patients décédent en milieu hospitalier.
Permettre un maintien a domicile nécessite des moyens importants et encore
insuffisants méme si de gros progres ont été réalisés ces derniéres années.

Dans le contexte actuel d'évolution démographique allant dans le sens du
vieillissement de la population, d’inflation des colts générés par le progrés dans le
secteur de la santé et sans doute une harmonisation européenne de I'offre de soins,
les réseaux de santé peuvent étre considérés comme une contribution a la
nécessaire réorganisation du systeme.

C’est pour une meilleure prise en charge des patients en fin de vie que ce sont
développés les réseaux de soins palliatifs a domicile.

L'objectif d’'un réseau de soins palliatifs est de permettre a toute personne en
situation de soins palliatifs de choisir son lieu de fin de vie en bénéficiant de soins de
qualité.

A. Définitions (20,21,22)
1. Par le Code de la Santé Publigue (Article L. 6321-1).

« Les réseaux de santé ont pour objet de favoriser 'accés aux soins, la coordination,
la continuité ou l'interdisciplinarité des prises en charge sanitaires, notamment de
celles qui sont spécifigues a certaines populations, pathologies ou activités
sanitaires. lls assurent une prise en charge adaptée aux besoins de la personne tant
sur le plan de I'éducation a la santé, de la prévention, du diagnostic que des soins.
lls peuvent participer a des actions de santé publique. lls procédent a des actions
d’évaluation afin de garantir la qualité de leurs services et prestations.

lls sont constitués entre les professionnels de santé libéraux, les médecins du travail,
des établissements de santé, des groupements de coopératives sanitaire, des
centres de santé, des institutions sociale ou médico-sociales et des organisations a
vocation sanitaire et sociale, ainsi qu’avec des représentants des usagers.

Les réseaux de santé qui satisfont a des critéres de qualité ainsi qu’a des conditions
d’organisation, de fonctionnement et d’évaluation fixés par décret peuvent bénéficier
de subventions de I'Etat, dans la limite des crédits inscrits a cet effet chagque année
dans la loi de finances, de subventions des -collectivités territoriales ou de
'assurance maladie ainsi que de financements des régimes obligatoires de base
d’assurance maladie pris en compte dans l'objectif national des dépenses
d’assurance maladie visé au 4° du | de l'article LO 111-3 du code de la sécurité
sociale. »
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2. Par la Coordination Nationale des Réseaux

lIs constituent & un moment donné sur un territoire donné, la réponse organisée d’un
ensemble de professionnels et/ou de structures a un ou des problemes de santé
précis, prenant en compte les besoins des individus et les possibilités de la
communaute.

3. Par la fédération nationale des centres de lutte contre le cancer.

Le réseau est un ensemble de plusieurs personnes physiques ou morales dites «
acteurs de réseau », dispersées dans une zone territoriale, de compétences
différentes et complémentaires, qui agissent pour un objectif commun selon des
valeurs et des normes partagées, sur la base d'une coopération volontaire pour
améliorer la prise en charge d’une communauté de malades.

4. Par la loi Kouchner de 2002.

Les réseaux de santé ont pour objet de favoriser I'acces aux soins, la coordination, la
continuité ou l'interdisciplinarité des prises en charge sanitaires, notamment de celles
qui sont spécifiques a certaines populations, pathologies ou activités sanitaires. lls
assurent une prise en charge adaptée aux besoins de la personne tant sur le plan de
I'éducation a la santé, de la prévention, du diagnostic que des soins. lls peuvent
participer a des actions de santé publique. lls procédent a des actions d’évaluation
afin de garantir la qualité de leurs services et prestations.

lls sont constitués entre les professionnels de santé libéraux, les médecins du travail,
des établissements de santé, des centres de santé, des institutions sociales ou
meédico-sociales et des organisations a vocation sanitaire ou sociale, ainsi qu’avec
des représentants des usagers.

5. Par 'ANAES : Agence Nationale d’'Accréditation et d’Evaluation en Santé.

Un réseau de santé constitue une forme organisée d’action collective apportée par
des professionnels en réponse a un besoin de santé des individus et/ou de la
population, a un moment donné, sur un territoire donné. Le réseau est transversal
aux institutions et aux dispositifs existants. Il est composé d’acteurs : professionnels
des champs sanitaire et social, de la ville et des établissements de santé,
associations d'usagers ou de quartier, institutions locales ou décentralisées. La
coopération des acteurs dans un réseau est volontaire et se fonde sur la définition
commune d’objectifs.

B. Historique et |égislation (23)

L’histoire des réseaux débute avec ce qui était appelé les réseaux relationnels.

En effet, une pharmacie a bien souvent, par proximité ou par relation personnelle,
des habitudes de travail avec des infirmiéres, des médecins généralistes, des
laboratoires d’analyses médicales.

Cependant ces affinités, méme si elles sont nécessaires, ne suffisent pas pour définir
ce réseau comme une organisation.

Le premier réseau qui porte ce nom a aujourd’hui 25 ans.
Il s’agit du « REZO 85 » créé en 1985 autour de Willy ROZENBAUM alors chef de
clinique a la Pitié Salpétriere.
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1. Le début d'une reconnaissance : 1991 a 1998 (24)

En 1991, c’est le début de la reconnaissance et de I'inscription des réseaux dans les
textes officiels.

La circulaire n°3678154 du 14 avril 1991 mentionne les chartres et les objectifs des
réseaux de ville.

Puis la circulaire du 3 juin 1993 propose de constituer des « réseaux coordonneés
des divers hbpitaux, clinigues et professionnels de santé implantés dans une méme
zone sanitaire afin de se doter chacun de missions non plus concurrentes mais
complémentaires ».

Des lors, et jusqu’en 1996, on assiste a la naissance du travail en réseau par le biais
de circulaires relatives a la promotion de ce nouveau type de travail en équipes
(Circulaires Simone Veil 1992/1993/1994).

Les premiers réseaux a voir le jour s’occupaient des personnes infectées par le virus
du SIDA ou des toxicomanes et notamment au CHRU de Lille en 1996.

Le directeur général d’Eurasanté, Mr VERVAECKE, témoigne dans le compte rendu
de la journée d’Eurasanté du 17 septembre 2002 :

« Je me souviens avoir mis en place a I'époque au CHRU de Lille un réseau “Ville
Hopital” dédié a la toxicomanie. Nous avions, a I'époque, réalisé un bilan de I'offre
hospitaliere en matiére de prise en charge de la toxicomanie. Il n’existait alors pas de
moyens efficaces pour prendre en charge ce type de patients, il nous fallait donc
travailler plus étroitement avec les médecins de ville. L’idée d’'un réseau de soins
nous est apparue comme la meilleure solution pour la prise en charge de ce type de
patient, malade errant par excellence, allant de médecin en médecin. Le réseau
permettait de centraliser le dossier médical, permettant ainsi une meilleure diffusion
de l'information et donc une meilleure prise en charge. Fort heureusement une
association déja structurée existait: “Généralistes et toxicomanie 59" (GET 59) nous
avons alors travaillé en synergie pour que ce réseau Soit un succes ».

Viennent ensuite les ordonnances d’avril 1996 relatives a la maitrise des dépenses
de santé qui encouragent a la création de réseaux en les inscrivant dans le code de
la sécurité sociale et de la santé publique.

Ces ordonnances ont eu pour objectifs de :

- répondre aux besoins de la population

- replacer le patient au centre d’un projet de soins

- créer des réseaux de santé pour favoriser la coordination et la continuité des soins
de qualité.

Celles-ci ont donné naissance a deux types de réseaux.

a. Réseaux expérimentaux ou réseaux SOUBIE (25)

Ces réseaux SOUBIE, financés par I'assurance maladie, ont permis la prise en
charge globale de patients atteints de pathologies lourdes ou chroniques.

lls pouvaient étre représentés par des personnes physiques ou morales et étaient
agréés par le ministere chargeé de la santé et de la sécurité sociale.

Leur principal objectif est d’expérimenter de nouveaux modes de financement.

Ces réseaux ont été un échec et cette expérimentation s’est terminée en 2003.
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b. Réseaux de soins fédérant les établissements de santé

Ces reseaux relévent du code de la santé publique et concernent essentiellement les
établissements de santé.

L'objectif était d’assurer une meilleure orientation du patient, de favoriser la
coordination et la continuité des soins qui lui sont dispensés et de promouvoir la
délivrance des soins de proximité de qualité en association avec les professionnels
de santé et les organismes a vocation sanitaire ou sociale.

En pratique, quand un projet était proposé, la premiére étape était 'agrément donné
par le Directeur de I'ARH. Cette notion d’agrément n’existe désormais plus avec le
texte du 4 mars 2002.

La deuxieme étape était la signature d’'un contrat d’objectifs et de moyens entre
I'ARH et I'établissement de santée.

Mais la encore, les limites de ce type de réseaux apparaissent rapidement :

- la qualité des soins dépend de la coopération des différentes structures et
intervenants que I'on oblige a travailler ensembile,

- les décisions peuvent étre percues comme venant d’en haut, et, en I'absence
de volonté des acteurs de terrain, un tel type d’organisation peut vite devenir
purement administratif.

2. Institutionnalisation : 1998 a 2006

a. Création du FAQSV (26)

L’article 25 de la loi de Financement de la Sécurité Sociale du 27 décembre 1998 et
le décret 99-940 du 12 novembre 1999 relatif au financement de la sécurité sociale
ont institué au sein de la Caisse Nationale d’Assurance Maladie (CNAM) un Fond
d’Aide a la Qualité des Soins en Ville (FAQSV) qui tente d’élaborer un projet de
financement des actions a caractére régional et destinées au développement des
réseaux de soins.

Ce fond d’'aide a pour but d’aider les réseaux a s’organiser en contribuant au
financement de toute action concourant a I'amélioration de la qualité de prise en
charge globale des patients.

Initialement créé pour une durée de cing ans (jusqu’au 31 décembre 2006) au sein
de la Caisse Nationale de I'Assurance Maladie des Travailleurs Salariés (CNAMTS),
il est régionalisé pour 80% au sein des Unions Nationales des Caisses d’Assurance
Maladie (URCAM).

De plus la circulaire DGS/DOS/DIV/DIRMI du 25 novembre 1999 énonce les grandes
regles de fonctionnement des réseaux, en insistant notamment sur la nécessité de
structurer la coordination, la formation et I'évaluation.

De 2000 a 2003, plusieurs centaines de Réseaux se sont inscrits dans le dispositif
du FAQSV.

b. Montée en puissance des réseaux (26)

En 2002, une enveloppe budgétaire spécifique est créée, financée par 'ONDAM
(objectif national des dépenses d’assurance maladie) : la Dotation Nationale de
Développement des Réseaux (DNDR) et sa déclinaison en dotations régionales de
développement des réseaux (DRDR). La Dotation Nationale de Développement des
Réseaux également appelée cinquiéeme enveloppe, était un dispositif visant a
développer l'acceés aux soins et ameéliorer I'acces aux différents types de soins. Les
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réseaux de santé que définissait la DNDR, regroupaient de nombreuses disciplines
qui devaient répondre a des criteres de qualité précis.

De 2002 et 2005, on observe une montée en puissance de cette enveloppe de 24 a
165 millions d’euros.

S’en suit alors une premiere vague de Réseaux, qui, apres avoir consommeé leur
enveloppe FAQSV glissent dans les financements DNDR.

Mais en 2006, I'enveloppe DNDR ne suit plus la croissance des Réseaux.
La dotation est de :

- 22 millions d’euros en 2002

- 46 millions d’euros en 2003

- 105 millions d’euros en 2004

- 138 millions d’euros en 2005

- 125 millions d’euros en 2006.

3. Evolution positive ou régression : 2006 a aujourd’hui (19, 27,28)

En 2005, la nouvelle Convention médicale ne reconnait pas et ne valorise pas les
missions de santé publique des médecins libéraux telles qu’elles commencaient a se
développer dans les Réseaux.

En 2006, I'enveloppe DNDR ne suit pas la croissance des Réseaux avec en
septembre une diminution de 20% de I'enveloppe prévue.

C'est pourquoi un arrét sur image s'est produit afin d’évaluer et de redéfinir un
nouveau cadre et des nouvelles modalités en attendant I'accréditation des Réseaux
de soins.

La méme année, l'inspection générale des affaires sociales (IGAS) réalise un audit.
S’en suit la création d’un nouveau fond appelé « fond d’intervention pour la qualité et
la coordination des soins » (FIQCS) issu de la fusion du FAQSYV et de la DNDR, créé
par la loi n°2006-1640 du 21 décembre 2006.

L'objectif de ce fond est I'amélioration de I'efficacité de la politique de coordination
des soins et le décloisonnement du systeme de santé. Ce nouveau fond reprend les
champs d'intervention du Fonds d'aide a la qualité des soins de ville (FAQSV) - hors
financement des actions d'évaluation des pratiques médicale - et de la Dotation
régionale de développement des réseaux (DRDR). Il est opérationnel depuis le ler
juillet 2007, par application du décret n°2007-973 du 15 mai 2007, paru au JO du 16
mai 2007.

En 2008, on compte 110 réseaux ayant une activité dominante en soins palliatifs ou
lutte contre la douleur et on estime qu'environ 27 500 patients ont été pris en charge
par ces réseaux, Soit une activitt moyenne de 250 patients pris en charge par
réseau.

L’'objectif du programme national de développement des soins palliatifs est de
doubler l'activité des réseaux en vue d'une meilleure :

- coordination des professionnels,

- prise en charge de la douleur, pour atteindre 50.000 patients pris en charge en
2012, soit environ 25% du total des besoins en soins palliatifs chaque année.
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En 2010, les ARS (Agence régionale de santé) prennent le relais pour gérer les
réseaux. Elles concluent des contrats d'objectifs et de moyens avec les réseaux de
santé et permettent ainsi le développement de ces derniers sur tout le territoire.

Répartition des Réseaux de soins en France en 2010.

C. Naissance d’un réseau de santé (29)

A ce stade, il est important de différencier deux notions :

- L’hospitalisation & domicile ou le patient garde son médecin traitant, tandis que les
soins sont coordonnés par la structure.

Sur la métropole lilloise, 'exemple le plus parlant est I'association Santélys HAD.
L’'HAD met en place les aides nécessaires a la situation.

- Les réseaux de soins palliatifs qui ne font pas de soins, méme s’il s'agit de

soignants. lls assurent la coordination de la prise en charge a domicile du patient et
facilitent les échanges entre les différents intervenants.
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1. Les missions d’'un réseau vis a vis des différents acteurs (30)

Sociéteé ;

- amélioration du systéme de

Soignants et
bénevoles :

o sante

- coordination - développement des soins
- concertation palliatifs

- formations

- évaluation du réseau

- conseils, soutien

Réseau
ROSALIE :
Soutien d’un
projet de vie

Patient :

- soulagement des douleurs et
symptémes
- soutien relationnel et
psychologique
- soutien social et aide financiere
- garantie du respect et droits du
patient

Famille et
Proches :

- aide a 'accompagnement
- aide relationnelle et
psychologique
- soutien apres le déces

Le réseau est doté d’'une équipe de coordination qui a pour mission de :

- mobiliser et mettre en lien les personnes et structures ressources, sanitaires et
sociales dont le réseau dispose

- offrir des ressources complémentaires en professionnels de santé (ergothérapeute,
kinésithérapeute), non inclus dans cette équipe, a la demande du meédecin
généraliste, coordinateur de I'équipe a domicile

- proposer un soutien et un accompagnement des équipes a domicile pour les
situations difficiles et complexes

- permettre I'acces a une expertise en soins palliatifs

- aider a la continuité de la prise en charge entre le domicile et I'hopital et
inversement
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- faciliter une organisation de la permanence des soins
- proposer des possibilités de formation et d’évaluation aux différents acteurs.

Cette équipe n’a pas pour mission d'effectuer des soins ou de prescrire, elle
accompagne la démarche de soins dans une dynamique de partenariat et de
complémentarité avec les acteurs a domicile.

2. Enjeux d’'un réseau de soins palliatifs

a. Décloisonner le systeme de santé

La médecine moderne est de plus en plus complexe, et nécessite 'intervention de
nombreux acteurs dont les activités doivent étre coordonnées.

Les réseaux de santé permettent d’apporter un début de réponse a un systeme un
peu figé.

Ce cloisonnement touche tous les domaines de la médecine actuelle :
- les disciplines médicales multiples et de plus en plus spécialisées

- la prévention, le curatif et la réinsertion

- le secteur public et prive

- les professionnels de santé et les administratifs

- les généralistes et les spécialistes

- I'hndpital et la médecine ambulatoire

- le champ social et médical

b. Replacer le patient au cceur du systéeme.

De plus en plus d'usagers de la santé expriment largement leur intérét pour les
aspects qualitatifs des soins.

Le réseau de santé permet alors de s’organiser autour de chaque patient en se
souciant de ses besoins et de ses attentes et en lui redonnant un role actif dans la
prise en charge de ses problémes de sante.

Il s’agit la d’'une nécessité culturelle qui demandera beaucoup de temps et de
pédagogie pour aboutir a un réel changement.

c. Accroitre les compétences des acteurs.

L’addition des compétences des professionnels de santé d'un réseau est plus
performante que la juxtaposition de ces mémes compétences hors du
fonctionnement en réseau.

Un des enjeux majeurs est de revaloriser les professionnels de santé par le biais de
la formation et d'y inclure d’autres domaines de compétences. Chaque professionnel
du réseau peut ainsi élargir le champ de ses connaissances : la formation est tout
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d’abord multidisciplinaire en associant des médecins généralistes et des médecins
spécialistes. Elle est également trans-professionnelle en associant au secteur
meédical, des paramédicaux, des intervenants du champ social, institutionnel et
administratif, juridique et éthique.

On peut alors s’interroger sur une possible formation des malades et des proches ou
des aidants pouvant étre considérés comme des acteurs de sante.

d. Améliorer l'efficience du systeme.

Afin d’augmenter le rendement du systeme de santé a la fois sur le plan médical
mais également économique, une meilleure coordination entre les professionnels de
santé doit étre développée.

Une meilleure connaissance des besoins du patient permet une meilleure orientation
de celui-ci au sein du réseau et donc une meilleure coordination des professionnels
de santé.

Ainsi une mise en réseau des différents acteurs sociaux, médicaux et institutionnels
permet des résultats plus efficaces et plus rapides en évitant des hospitalisations ou
des traitements inutiles.

Les réseaux apparaissent donc comme un outil de mise en correspondance évitant
le plus possible une mauvaise utilisation des capacités de chacun.

3. Mode de financement d’'un réseau (31)

Le FIQCS a été créé dans le but de simplifier le dispositif des fonds pour la santé,
pour uniformiser et coordonner les actions régionales de ces fonds, accélérer et
simplifier le processus de financement et d'améliorer la visibilité des bénéficiaires
avec l'introduction de conventions pluriannuelles.

Le Fonds d'intervention pour la qualité et la coordination des soins a pour objectif la
promotion et I'amélioration des soins, en augmentant I'efficacité des collaborations
entre professionnels de la santé.

En réalité ce FIQCS est issu de la fusion, en 2007, de la DNDR (dotation nationale
de développement des réseaux) et du FAQSV (fonds d’aide a la qualité des soins de
ville.

- le FAQSYV a été établi par la loi de financement de la sécurité sociale de 1999
(loi n°98-1194 du 23 décembre 1998 de financement de la sécurité sociale pour 1999
JORF du 23 décembre 1998). Il permettait 'amélioration de la qualité et la
coordination des soins en ville et contribuait au financement d’actions permettant le
développement des réseaux de soins liant les professionnels de santé exercant en
ville et les structures hospitalieres.

Ce fond était géré par des représentants de l'assurance maladie et des
professionnels de santé libéraux.

- La DNDR a été établi par la loi de financement de la sécurité sociale pour
2002 (loi n° 2001-1246 du 21 décembre 2001, de financement de la sécurité sociale
pour 2002 JORF n°299 du 26 décembre 2001) au sein de l'objectif national des
dépenses d’assurance maladie (ONDAM). A linverse du FAQSV, cette enveloppe
était uniqguement dédiée aux réseaux de santé.

Le FIQCS finance :
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- Le développement de nouveaux modes d'exercice et de réseaux de santé.

- Des actions ou des structures contribuant a la permanence des soins (PDS) :
maisons médicales de garde, centre de régulation libérale.

- Des actions ou des structures visant au maintien de I'activité et a l'installation
des professionnels de santé pour favoriser un égal accés aux soins sur le territoire.

- Des actions favorisant I'exercice pluridisciplinaire et regroupé des
professionnels de santé.

- Des actions et expérimentations concourant a I'amélioration de la qualité des
soins de ville.

- Le développement du dossier médical personnel (DMP).

Les ressources du fonds sont constituées par une dotation des régimes obligatoires
d'assurance maladie dont le montant est fixé chaque année par la loi de financement
de la sécurité sociale.

Il dispose d’un comité national de gestion associant des représentants de I'état et de
I'union nationale des caisses d’assurance maladie (UNCAM), et d’'un conseil national
de la qualité et de la coordination des soins.

L’attribution des aides est gérée par les missions régionales de santé. Elles peuvent
attribuer des aides pour une durée maximale de 5 ans et leur renouvellement dépend
de I'évaluation.

Afin de bénéficier de ces financements, un réseau doit présenter un dossier
contenant certains documents définis par le décret n° 2002-1463 du 17 décembre
2002 relatif aux criteres d’organisation, de fonctionnement ainsi que d’évaluation des
réseaux de santé et portant application de larticle L.6321-1 du code de la santé
publique.

Ces documents sont :
- un document d’information des usagers :

Ce document précise « le fonctionnement du réseau et les prestations qu’il propose,
les moyens prévus pour assurer I'information de l'usager a chaque étape de sa prise
en charge, ainsi que les modalités lui garantissant l'accés aux informations
concernant sa santé et le respect de leur confidentialité. »

Il doit étre signé par le patient ou par son tuteur.

Il assure au patient le respect de ses droits en termes de droit a I'information, recueil
de consentement et confidentialité.

- la charte du réseau :
C’est un document obligatoire. Elle doit étre cosignée par chacun des membres du

réseau et délivrée au patient lors de son adhésion.
Elle définit les engagements et les obligations des membres du réseau.
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- la convention constitutive :

Ce document, a valeur juridique et contractuelle, doit étre signé par les différents
membres du réseau ainsi que chaque nouveau membre intégrant le réseau.
Il permet de définir I'objet et les modalités de fonctionnement du réseau.

4. Evaluation d'un réseau (32)

L’évaluation est un élément essentiel dans le cahier des charges d’un réseau.

Dans le cadre des soins palliatifs, cette évaluation est plus délicate du fait de
spécificités des soins palliatifs : prise en charge globale du patient, accompagnement
du patient et de I'entourage, travail pluridisciplinaire et contexte complexe de fin de
vie.

Afin de fournir aux ARS des orientations nationales sur les évolutions attendues des
réseaux de santé et de les accompagner dans la mise en ceuvre de ces évolutions,
la direction générale de I'offre de soins (DGOS) a élaboré un guide méthodologique.

Le guide propose des orientations, visant a recentrer les réseaux de santé sur leur
mission d’appui a la coordination polyvalente de proximité, au service des médecins
généralistes et des équipes de proximité pour la prise en charge des situations
complexes, leur permettant de gagner du temps et de mieux orienter les patients.

Dans le cadre de la déclinaison de leur programme régional de santé, les ARS
pourront choisir les modalités d’organisation de la coordination les plus adaptées aux
besoins locaux, a I'organisation existante, aux acteurs présents et aux spécificitées de
leurs territoires.

Le dispositif devra étre lisible et facilement accessible pour les équipes de soins de
premiers recours. La démarche proposée vise ainsi a garantir le service rendu par
les réseaux de santé, a travers I'évaluation et un dispositif de contractualisation avec
'ARS (par un contrat pluriannuel d’objectif et de moyens — CPOM).

Le guide est un outil a visée opérationnelle.
Il propose :

- des fiches pratiques sur les objectifs et les leviers & mobiliser pour accompagner
les évolutions proposées, notamment en matiere de contractualisation et d’évaluation
- quatre fiches documentaires élaborées a partir des retours d’expérience sur des
réseaux réepondant aux objectifs poursuivis par le guide.

Cette évaluation repose sur :

- un rapport d’activité annuel

- un rapport d’évaluation tous les 3 ans ; ce dernier regroupant le niveau d’atteinte
des objectifs, I'évaluation des processus et des résultats, la satisfaction des usagers,
I'organisation et le fonctionnement du réseau et enfin les colts afférents au réseau.
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D. Organisation des réseaux de santé : exemple avec le réseau

Rosalie (33,34)
1. Historigue

Le réseau ROSALIE (Réseau Orientation Soutien et Accompagnement de l'adulte

sur Lille et Environs) a été créé le ler juin 2006.

Parmi les membres fondateurs, on trouve des établissements hospitaliers (Groupe
Hospitalier de I' Institut Catholique de Lille, Hopital Jean XXIIlI, Centre Oscar
Lambret, Centre Hospitalier Régional Universitaire), des cliniques privées (Clinique
du bois, USP d’Haubourdin, Centre de soins Laennec), des associations (croix
rouge, ASP Oméga, HAD Santelys, Oncomel, ADER (association de médecins
libéraux pour le développement des réseaux de soins)), et de réseaux de

professionnels de santé (Synergie).

2. Structure et organisation.

a. Coordonnées et secteur d’intervention.

Réseau ROSALIE
53-55 rue Jean Jaures
Bat 2

59000 Lille

Tél.: 03 20 22 38 92
Fax : 03 20 22 38 99

Site web : http://www.ghicl.fr/groupe-hospitalier/reseaux-partenaires/detail-partenaire.asp?respar_id=7

e-mail : rosalie@ghicl.net

Le secteur d'intervention du réseau ROSALIE couvre 47 communes soit 567200

habitants.

L’aire géographique desservie par le réseau doit étre en cohérence avec les
orientations du schéma régional d’organisation sanitaire (SROS) et permettre

I'inclusion d’environ 150 patients par an.
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b. Organigramme

L’administration et la direction du réseau ROSALIE est constituée par les
personnalités suivantes :

- Porteur juridique : G.H-1.C.L représenté par L. DELABY, directeur général

- Président : M. le Professeur Didier de BROUCKER

- Médecin coordonnateur : Dr B. DECOSTER

- Equipe d’appui: Dominique SANDRA-MORELLE (responsable du réseau)

- IDE coordinatrices : Valérie DUPUREUR, Fatiha KAMRAOUI et Sophie LUCQ

- Une psychologue : Elise DRIOT

c¢. Missions
Le réseau ROSALIE a pour objectifs de :

- Favoriser le retour et le maintien a domicile des patients adultes relevant de soins
palliatifs, lorsque ceux-ci le désirent.

- Offrir au patient des soins de qualité, en facilitant I'organisation d’'une prise en
charge coordonnée autour de lui. En associant les différents professionnels
concerneés et ses proches.

- Apporter une aide a la famille et au patient sur le plan social et matériel.

- Améliorer I'échange des informations nécessaires a la qualité et la continuité des
soins.

- Accompagner et soutenir les professionnels libéraux et les établissements de santé
en apportant conseil, appui et soutien.

- Assurer la formation continue des équipes.

- Assurer une permanence et une continuité des soins, y compris dans des situations
d’urgence en lien avec les structures hospitalieres concernées.
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3. Modalités de prise en charge et parcours d'un patient au sein du réseau

Rosalie (29)
Phase curative avec espoir de
guérison Phase palliative Suivide l'ent
SOINS SPECIFIQUES SOINS DE SUPPORT uwide fentourage

Diagnostic Diaghostic Diagnostic
dela d’évolution d’entrée en phase
maladie incurable terminale

Déces

a. Qui peut faire appel a ce réseau et pourquoi ?
De nombreuses personnes peuvent faire appel a ce réseau :
- tout d’abord, le patient et son entourage
- mais également le médecin ou tout soignant intervenant au domicile d’'un patient

- les foyers logement, les EHPAD ainsi que les établissements de santé ou médicaux
peuvent aussi solliciter le réseau ROSALIE.

Origine des appels a fin aodt 2008 (30)

Autres

N JeannXX.‘H CHRU 4;{&65
2% 305  Cliniques
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42



De plus en plus de patients en fin de vie souhaitent « rentrer a la maison ».
L’intervention du réseau ROSALIE répond a cette attente tout en:

- respectant le droit des malades a accéder a toutes offres de soins, dans le cadre
des textes législatifs

- préservant I'intimité du lieu de vie

- intégrant le médecin généraliste du patient comme le référent et décideur de la
prise en charge

- conservant ses intervenants libéraux habituels qui le connaissent parfois depuis de
nombreuses années

- n’entrainant pas de surco(t pour le patient ou sa famille
De plus, le patient est libre de quitter le réseau a tout moment.

Le but premier d'un Réseau de soins est de permettre une coordination des soins
dans l'intérét du patient.

La coordination des soins se définit comme une action conjointe des professionnels
de santé et des structures de soins en vue d’organiser la meilleure prise en charge
possible du patient.

Elle s’'intéegre dans la coordination du parcours de santé et a pour objectif de faire
bénéficier au patient de « la bonne réponse (médicale, médico-sociale, sociale), au
bon endroit, au bon moment ».

b. Avant le retour a domicile

Le réseau ROSALIE est destiné aux patients agés de plus de 15 ans relevant de
soins palliatifs sur le territoire de Lille et ses environs et ce quel que soit leur lieu de
vie (domicile, EHPAD...).

Que le patient soit hospitalisé ou a domicile, le Réseau peut étre sollicité.
Il propose une étude de faisabilité et des besoins en concertation avec le patient, sa
famille, I'équipe hospitaliere et les intervenants du domicile.

Pivot de la prise en charge au domicile, le médecin traitant du patient doit marquer
son accord en signant ’Accord de collaboration.

L’ensemble des professionnels de santé recoivent cet accord de collaboration qu’il
convient de leur retourner signé (annexe 1).

Les services proposeés, le fonctionnement et les principes éthiques du Réseau sont
présentés au patient et a sa famille qui signe ensuite un consentement éclairé.
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Des documents doivent alors étre fournis au patient :
- La Charte du réseau (Annexe 2)

Les professionnels de santé intégrant le réseau doivent la signer.

lls s’engagent alors & respecter les regles du Réseau ROSALIE et a assumer les
missions qui leur seront confiées notamment :

e suivre les référentiels et protocoles mis en place par le réseau

e participer a des formations pluridisciplinaires s’intégrant dans le
programme d’actualisation des connaissances des pharmaciens
d’officine.

e Participer aux actions de prévention et d’éducation thérapeutique

e Procéder a I'évaluation de leur pratiqgue au sein du réseau

- Le document d’information des usagers (Annexe 3)

L’inclusion du patient peut alors étre réalisée.

c¢. Suivide la prise en charge a domicile

Si le patient est hospitalisé, le réseau doit tout d’abord organiser au mieux le retour a
domicile du patient. Il faut ainsi adapter les pratiques de soins et notamment les
prescriptions médicamenteuses.
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Cheminement thérapeutique de sortie d’hospitalisation

oul . . non
Avant retour a domicile :
Contact entre
Hoépital
Réseau
Professionnels de santé
(dont le médecin et le
pharmacien afin d'adapter
les prescriptions)
Médicaments a Voie Voie
réserve d’administration d’administration a
hospitaliere discontinue modifier
,. Voie continue PerOS
Médicaments <
disponible en - Po_mpe Sous cutanee ialisation & domicil
fficine - Senngue Transderm|que Hospitalisation a domicile
0 auto pulsée Intramusculaire

Date de sortie
prévue

Le but premier du réseau ROSALIE est d’organiser et planifier le parcours de santé
du patient en lien avec le médecin généraliste.

Pour cela, le réseau recueille le projet de vie du patient et depuis peu, si elles
existent, ses directives anticipéees.

Une concertation pluridisciplinaire est organisée afin de co-construire le Plan
Personnalisé de Santé (PPS) du patient, principal outil de coordination.

Il traduit les besoins du patient et établit le programme des différents intervenants, le
tout dans le respect du secret professionnel.

45



Il comporte :
- les informations relatives au patient (pathologie, complications, comorbidité...)
- les professionnels et acteurs de santé intervenants a son domicile

- le projet de soins et de vie du patient permettant un respect des souhaits du
patient, en termes de lieu de vie, maintien d’autonomie, objectifs de prise en charge
thérapeutique...

- le plan de soins : hospitalisation, bilan prévu, examen complémentaire,
consultation de spécialiste...

- les difficultés liées au contexte de vie et les solutions proposées (assistante
sociale, services a la personne, aides financieres)

- la planification des interventions médico-psycho-sociales
- la date de réévaluation du PPS.

Leur second objectif est d’anticiper les situations médicales complexes en orientant
le patient dans le systeme de soins et vers un acces aux modes de prise en charge
les plus adaptes.
Lorsque celles-ci ne peuvent étre évitées, le réseau planifie des interventions visant
a les surmonter.

Des réunions de concertation avec I'ensemble des acteurs intervenants auprés du
patient sont organisées toutes les deux semaines.

Elles permettent, par regroupement des informations des différents intervenants, de
prévenir les situations complexes ou d’éventuelles hospitalisations.

Des prescriptions anticipées permettent de gérer rapidement le début de nouveaux
symptbmes tel que des douleurs, des encombrements bronchiques ou des
vomissements.

Ces prescriptions anticipées permettent au pharmacien d'officine de prévoir la dose
d’antalgiques, le mode d’administration. Les doses importantes de morphine
nécessitent souvent un délai pour l'obtention des différentes ampoules par le
pharmacien.

Méme si une bonne organisation permet de réagir rapidement face aux situations
complexes, elle n’exclut pas des difficultés non prévisibles. Le maintien a domicile
peut alors étre remis en cause pour différents raisons telles que :

- aggravation de I'état du patient (symptomes rebelles nécessitant une adaptation
importante du traitement)

- épuisement de I'entourage familial
- épuisement de I'équipe de soins

Suite a une concertation entre meédecin traitant et équipe de soins, une ré-
hospitalisation sera alors organisée, avec I'accord du patient et de sa famille.
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Le réseau prend alors en charge l'organisation de celle-ci en anticipant la recherche
d’un lit dans un service ou le patient est connu ou disposant de lits de soins palliatifs.
Cette anticipation permet d’éviter une hospitalisation trop brutale et rapide au service
des urgences.

d. Suivi du deuil

La qualité des échanges entre I'entourage du patient et I'équipe de soignants est
essentielle et contribue aussi a faciliter le deuil qui suivra le déces du patient.
L’ensemble des intervenants sera impliqgué dans les étapes nécessaires au travail de
deuil.

Le réseau ROSALIE propose alors a la famille du patient un espace de parole dans
lequel interviennent des bénévoles et des psychologues afin de les aider au mieux
dans le difficile travail de deuil.

Dans le cas d’'un deuil compliqué voire pathologique, un suivi psychothérapeutique
pourra également étre propose.

La parole et le mot constituent alors un outil thérapeutique indispensable que
I'équipe de soins utilise a des fins antalgiques pour I'entourage du patient.
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En 2007, déja, un pharmacien sur six (soit pres de 10 000 pharmaciens) déclarait
participer a un réseau de soins palliatifs.

En effet, la proximité géographique, la disponibilité ainsi que la bonne connaissance
de ses patients font du pharmacien d’officine un acteur indispensable au sein d’un
réseau de soins palliatifs.

Il joue également un rble important dans le suivi des traitements, de par sa
connaissance du médicament.

Au sein d'un réseau, le pharmacien, soignant, acteur de santé, conseiller de

proximité et garant de la permanence et de la continuité des soins retrouve une
pratique professionnelle centrée sur son coeur de métier.
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PARTIE 3 : PRISE EN CHARGE DE LA PHASE TERMINALE

A. La dénutrition (35,36,37)

Les personnes agées sont un groupe de population a fort risque de dénutrition. On
estime qu’elle touche 5% des personnes agées vivant a domicile, de 15 a 38% de
celles vivant en institution et de 30 a 60% pour les malades agés hospitalisés.

1. Physiopathologie de la dénutrition

a. Définition

C’est lorsque les apports protéino-énergétiques d'un individu ne suffisent pas a
couvrir les besoins métaboliques nécessaires a son organisme soit par un déficit
d’apports, soit par une augmentation des besoins.

La dénutrition chez un patient en soins palliatifs est souvent plurifactorielle.
Les causes peuvent étre nombreuses :

- une bouche douloureuse a candidose
- perte de go(t

- état nauséeux chronique

- occlusion intestinale

- dépression réactionnelle

- certains traitements comme les opiacés...

b. Dépistage et diagnostic
Les critéres de diagnostic sont :
- les mesures anthropométriques :

e |le poids, 'ANAES recommande de mesurer le poids chez un patient, de
préférence en sous-vétements et vessie vide, par une méthode appropriée a
son degré d’autonomie (ex : pese-personne ou systéme de pesée couplé au
leve-malade).

e la taille, TANAES recommande de mesurer la taille avec une toise chez les
patients ne présentant pas de troubles de la statique dorsale (ex : scoliose).
Chez les patients agés de plus de 70 ans ayant des troubles de la statique
dorsale, il est recommandé d’estimer la taille en utilisant I'équation de
Chumléa :

chez la femme : taille (cm) = 84,88 — 0,24 x age (années) + 1,83 x taille de la jambe
(cm);
chez 'homme : taille (cm) = 64,19 — 0,04 x age (années) + 2,03 x taille de la jambe

(cm).
¢ lindice de masse corporelle (IMC) _Poids (enkg)

Taille (en m)?’
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e le calcul de la perte de poids (en %) par rapport a une valeur antérieure,
e La circonférence brachiale,
e La circonférence du mollet.

e Les mesures biochimiques :
- L'albumine

- La préalbumine
C’est deux facteurs biochimiques peuvent étre pris en compte, en I'absence de
syndrome inflammatoire chez le patient soit

(4ge + 10)

-VS > age chez ’homme ou VS > chez la femme

2

- CRP > 15 mgl/l
e Le MNA-SF : Mini Nutritional Assessment Short Form

Le MNA® SF est un outil de dépistage et de diagnostic validé pour détecter la
dénutrition ou le risque de dénutrition chez les patients agés de plus de 65 ans.

Le test est rapide, facile et largement applicable aux seniors de plus de 65 ans dans
tous les aspects des soins de santé (Annexe 4)

BON ETAT
MESURES DE
NUTRITION

DENUTRITION DENUTRITION
MODEREE INTENSE

Perte de poids > | Perte de poids > 15%
a 10% en 6 mois | en 6 mois

Poids Stable ou ou

Perte de poids | Perte de poids > 10%
>5% en 1 mois en 1 mois

MESURE IMC >21 19<x<21 <19
ANTHROPOMETRIQUES

Circonférence

brachiale > 22 21 <x<22 <21
(cm)
Circonférence
du mollet > 31 <31 <31
(cm)
Albumine

MESURES ) >35 <35 <25

BIOCHIMIQUES A i

Q Préalbulmine > 200 <200 <100

(mg/)

INDEX MNA-SF N/A <11 <11

La démarche thérapeutique de renutrition passe par :
- une évaluation nutritionnelle du patient

- une analyse du stade évolutif de sa pathologie.
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Arbre décisionnel pour la prise en charge nutritionnelle des patients en soins palliatifs.

Indication de
dénutrition

Voie orale
possible

temporaire définitif

Durée de
renutrition

fonctionnel

Non fonctionnel
Fonctionnement
du systeme
digestif

Alimentation orale
optimisée pour
complément alimentaire
hyperprotéiné
hypercalorique

nutrition entérale

par gastrostomie

Si échec nutrition
parentérale

Si insuffisant

Alimentation entérale par
sonde naso-gastrique
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2. Prise en charge de la dénutrition (26,38,39,40)

a. La nutrition entérale
- Définition

La nutrition entérale est une technique d'alimentation artificielle, qui permet
d’administrer I'alimentation sans passer par la bouche.

Elle apporte a l'organisme les macronutriments (protéines, lipides et glucides) et
micronutriments (vitamines et minéraux) dont il a besoin, directement dans I'estomac
ou l'intestin par le biais d’'une sonde.

Elle est peu employée contrairement a la nutrition parentérale car souvent mal
supportée. En effet, le patient accepte difficilement une sonde naso-gastrique ou une
gastrostomie qui exposent ses difficultés alimentaires a la vue de son entourage.
Cependant, elle représente un moyen efficace de nutrition avec une morbidité faible.

Deux conditions sont nécessaires a l'utilisation de cette technique d’alimentation :
- un tube digestif fonctionnel

- 'adhésion du patient.

- Avantages

Cette forme d'alimentation permet la non-utilisation d’un abord veineux, évitant ainsi
les complications dues a ce type de dispositif.

Elle préserve donc les fonctions du tube digestif et des organes associés (foie,
pancréas et vésicule biliaire), contrairement a la nutrition par perfusion.

Elle permet également d’offrir une certaine liberté de mouvements et une parfaite
autonomie du patient qui peut gérer lui-méme son alimentation.

Dans certains cas, le patient peut continuer a s’alimenter par la bouche en adaptant
les textures des aliments.

La nutrition entérale, pratiquée le plus souvent en milieu hospitalier, se développe
également a domicile permettant ainsi, a certains patients, de rentrer chez eux plus
rapidement et de réduire la durée d’'hospitalisation, lorsque leur état le permet.

- Différentes voies d’administrations

L’administration de la nutrition entérale peut se faire de différentes facons, en
fonction de la durée prévisible, de la fonctionnalité du tube digestif et de la pathologie
du patient.
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¢ Mise en place d’une sonde naso-gastrique :

Cette technique peut étre utilisée s’il n’existe pas d’obstacle au niveau nasale (ex :
déviation de la cloison importante), ou au niveau du carrefour aéro-digestif (ex :
tumeur).

Cette voie d’administration peut étre posée par un médecin ou une infirmiére.
Quelgues minutes avant la pose de la xylocaine (anesthésique local) est pulvérisée
dans la gorge et du Deturgylone® (vasoconstricteur nasal) dans le nez

Elle passe par le nez et administre l'alimentation dans I'estomac (sonde naso-
gastrique) ou l'intestin (sonde naso-duodénale).

Sonde nasale

sonde
nasale

Ui

A ™ om

>,

Des sondes siliconées de taille moyenne sont frequemment utilisées. Elles sont
également radioopaques avec un repérage centimétrique afin de vérifier sa position.
Une fois mise en place, la sonde est testée en insufflant de l'air a l'aide d’'une
seringue de gavage et en vérifiant l'arrivée de l'air dans l'estomac avec un
stéthoscope.

TN
2=

-5

Cette technique est utilisée pour une période courte.
Au-dela d’'un mois, une gastrostomie doit étre proposée au patient pour un meilleur
confort. Elle présente diverses avantages par rapport a une sonde naso-gastrique :

- elle est plus discréte et donc plus esthétique

- son systéme de fixation est plus fiable

- la tolérance locale est meilleure
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e Mise en place d’'une sonde de gastrostomie

La sonde de gastrostomie peut étre faite sous anesthésie locale ou générale, par un
médecin gastro-entérologue ou un chirurgien digestif.

La sonde est mise en place a travers la paroi abdominale directement dans I'estomac
(gastrostomie) ou dans l'intestin (jéjunostomie).

Sonde de gastrostomie
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=
|
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Le contenant (poche ou flacon) de nutrition entérale est relié a la sonde par une
tubulure, a travers laquelle le produit s'écoule par simple gravité.

La tubulure peut également étre reliee a une pompe régulatrice de débit (nutripompe)
permettant ainsi une administration continue ou discontinue et réalisée de nuit pour
le confort des malades.

- Modalités d’administration

L’alimentation peut étre débutée immédiatement aprés la pose de la sonde, que ce
Soit une sonde nasale ou une gastrostomie.

Cependant elle doit étre instaurée progressivement afin de limiter le risque
d’intolérance digestive. Apres 72h de pose, llitre d’eau et 3 poches d’alimentation de
500ml chacune (soit 1500Kcal) peuvent étre administrés.

Il est essentiel de prescrire une supplémentation en sel (3g/24h) afin de compléter
I'apport sodique souvent insuffisant dans les poches de nutrition entérale.

Un inhibiteur de pompe a protons est également instauré afin de limiter le risque
d’cesophagite di a un reflux gastro-cesophagien constant.

Trois types de surveillance sont nécessaires suite a la pose d’une voie pour nutrition
entérale :

Surveillance biologique une fois par semaine afin de vérifier le ionogramme
(principalement sodium, potassium et chlore).

= Surveillance générale en vérifiant quotidiennement la température, la qualité
du transit et de facon hebdomadaire, le poids.
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= Surveillance locale du positionnement de la sonde, du systéme d’attache et
I'absence d’'ulcére au niveau des fosses nasales en cas de sonde nasale et
d’abces au niveau de I'abdomen en cas de gastrostomie.

- Effets indésirables

Il existe peu d’effets indésirables pour la nutrition entérale. On retrouve des
complications générales principalement digestives de type nausées, vomissements,
diarrhées et douleurs abdominales.

Il faut tout d’abord éliminer une cause médicamenteuse.

Ensuite, si ce n'est pas déja le cas, il faut mettre en place une pompe de nutrition
entérale permettant ainsi de réguler de facon plus précise le débit d’administration.

Il se peut que I'adjonction temporaire de médicaments comme un anti-émétique ou
un ralentisseur de transit soit nécessaire.

Enfin, changer le type de nutriment administré afin de corriger 'osmolarité peut
également résoudre ces troubles digestifs.

L’autre complication générale potentielle est I'hyperthermie. Il est nécessaire de
rechercher rapidement une infection locale, soit la sinusite si le patient est porteur
d’'une sonde nasale, soit un abceés de la paroi abdominale si le patient est porteur
d’'une stomie.

Dans les deux cas, un traitement antibiotique d’instauration rapide est nécessaire.

Des complications locales peuvent exister, comme par exemple :

* une escarre narinaire pour les sondes nasogastriques : la démarche est
simple, il faut changer la sonde de co6té et appliquer localement un
antiseptique et un corps gras.

» une fuite au niveau du bouton de stomie : il faut alors effectuer un point en
bourse autour de la sonde.

= une sonde bouchée : dans ce cas, I'administration, en douceur, d’eau tiede
peut suffire. Si c’est un échec il faudra envisager le remplacement de la
sonde.

- Produits utilisés pour I'alimentation entérale

Les produits de nutrition entérale sont des Aliments Diététiques Destinés a des Fins
Médicales Spéciales (ADDFMS). Méme si ce ne sont pas des médicaments, il est
préférable de respecter la prescription afin d’obtenir un traitement efficace et d’éviter
une altération de I'état de santé.

Les nutriments se présentent sous forme liquide dans des poches stériles (ou des
flacons) de 500ml, 1L et 1,5L, quel que soit le laboratoire.
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Il existe différents nutriments :

- Nutriments standard : 1Kcal/ml, normo protidique, riche en protéines et riche
en fibres.

- Nutriments hyper-énergétiques : 1,2Kcal/ml, normo protidique, riche en
protéines et riche en fibres.

- Nutriments spécifiques, adaptés aux pathologies de chaque patient.
Ces différents nutriments sont adaptés au besoin du patient et varient donc dans leur
composition en protéines, lipides, glucides, fibres, minéraux et vitamines. Leur teneur
en eau et leur osmolarité varient également.
Les laboratoires proposent aujourd’hui des produits :

- Modulaire ; contenant une seule classe de nutriments

- Complets ; apportant les 3 types de nutriments (beaucoup plus utilisés)
(Annexe 5)

- Prescription d’une nutrition entérale

Le texte actuel de la LPP :

« La prise en charge est assurée lors de la premiére prescription apres consultation
ou hospitalisation dans un service d'un établissement de soins spécialisé dans la
prise en charge nutritionnelle des patients. La prise en charge est assurée pour une
période de trois mois, puis est renouvelée chaque année. Le renouvellement de la
prise en charge est subordonné a une évaluation de I'état du patient par le service a
I'origine de la prescription initiale.»

La prescription s’effectue en 2 temps :

- une prescription initiale par un médecin hospitalier (un pédiatre pour les
enfants) pour une durée de 14 jours,

- une prescription de suivi pour 3 mois par le service a l'origine de la
prescription initiale, aprés une visite effectuée par le prestataire a la fin de la période
initiale de 14 jours.

La prescription effectuée sur une ordonnance bizone inclut : (Annexe 6)

- les mélanges nutritifs (ADDFMS)

- les dispositifs médicaux d’administration (sondes, boutons)

- les prestations, de premiére installation ou de suivi

- le pied a sérum mobile
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Il existe deux forfaits de prise en charge par la sécurité sociale :
- Avec pompe
- Sans pompe

De plus en plus, les pharmaciens d’officine font appel a des prestataires de service
afin de fournir a leurs patients, I'ensemble des dispositifs médicaux nécessaires a la
mise en place de la nutrition parentérale.

Les médicaments pris par le patient peuvent, potentiellement, étre administrés par la
sonde. Les comprimeés pilés et les gélules ouvertes sont dissous dans de I'eau avant
d’étre incorporés a la sonde de gavage.

Cependant, certains médicaments peuvent perdre de leur efficacité, il est donc
nécessaire que le personnel soignant se renseigne avant d’effectuer cette opération.
Les médicaments ne doivent pas étre mélangés aux nutriments c’est pourquoi la
sonde ou la seringue de gavage doit étre rincée aprés I'administration.

En revanche, la nutrition entérale est contre-indiquée lorsque le tube digestif est non
fonctionnel ou inaccessible, en cas d’obstruction digestive, de diarrhées séveres,
d’hémorragies digestives actives, ou parfois simplement si le patient refuse.

Dans ce cas la nutrition parentérale représente une alternative.
b. La nutrition parentérale (36,41)
- Définition
La Nutrition parentérale est une technique de nutrition artificielle au cours de laquelle
au moins deux classes de nutriments sont apportés par voie intraveineuse.
Le premier est un substrat énergétique : le glucose ou une émulsion lipidique.
Le second est une solution d’acides aminés équivalente a une ration protéique.

La nutrition entérale doit également couvrir les besoins en eau, ions (sodium et
potassium principalement) ainsi que les vitamines et oligoéléments.

En soins palliatifs, la nutrition parentérale n’est indiquée que lorsque toute autre
forme de nutrition s’avére impossible.

La nutrition parentérale est indiquée :
- En cas d'impossibilité ou de contre-indication de la nutrition entérale
- En cas d’échec de la nutrition entérale

- Quand les apports journaliers sont inférieurs a 50% des besoins théoriques
pendant 5 a 7 jours conseécultifs.
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- Différentes voies d’administration

Il existe différentes voies d’abord pour la nutrition parentérale :
e Voie veineuse périphérique :

Elle est utilisée pour une nutrition parentérale de courte durée, souvent inférieure a
10 jours. Le cathéter se pose, en tout lieu, au niveau des membres supérieurs ou au
niveau de la jugulaire externe ; c’est pourquoi le capital veineux est l'une des
principales conditions a I'utilisation de cette technique.

L’apport énergétique doit étre modéré et 'osmolarité inférieure a 800 mOsm/I afin de
prévenir la phlébite. Le degré invasif de cette technique est faible, elle demande
donc peu de surveillance et de soins.

La voie périphérique est donc indiquée chez les patients préalablement dénutris
dans l'attente :

- soit d’'une reprise rapide de I'alimentation normale

- soit de [lefficacité d’'une nutrition entérale débutée progressivement en
paralléle.

e \oie veineuse centrale :

Elle s'utilise pour une nutrition parentérale de longue durée (quelgques mois). Le
cathéter se pose au niveau de la veine cave supérieure ou inférieure. Cette voie
d’abord doit étre posée en milieu hospitalier. Cette technique est trés invasive pour le
corps humain et présente donc de nombreux risques et contraintes :

- Soins complexes pratiqués par une infirmiére deux fois par semaine

- Risque infectieux important (bactériémie, cellulite, plus rarement une
thrombophlébite septique)

- Inconfort pour le patient avec limitation dans la vie courante de sa liberté de
mouvement.

Tous ces facteurs peuvent entrainer une ré-hospitalisation couteuse et rarement
souhaitée.

e Systéme implanté
Il se pose au niveau de la veine cave supérieure et nécessite une intervention au
bloc opératoire. Le degré invasif de ce systeme est éleve, cependant en dehors des
périodes d'utilisation, il ne nécessite pas de soins. |l permet une administration de
nutrition parentérale pendant plusieurs années. Le risque infectieux est élevé ; une
infection au niveau du boitier implanté peut aboutir a un choc septique.
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- Modalités d’administration.

La nutrition parentérale est perfusée sur une durée variant de 12 a 24 h selon la
tolérance.

Le débit de perfusion peut étre progressivement réduit en fin de perfusion afin
d’éviter une hypoglycémie.

Les manipulations du cathéter et de la ligne de perfusion doivent étre réalisées par
du personnel infirmier informé, qualifié, en respectant les protocoles validés.

Une nutrition parentérale nécessite également d’effectuer régulierement une
surveillance médicale comportant :

- Un contrdle radiologique de la position du cathéter central aprés sa pose,
avant de débuter la nutrition parentérale

- Une surveillance clinique : température, évolution du poids du patient,
vérification de I'absence d’cedémes

- Une surveillance biologique tous les 8 a 15 jours : bilan hépatique, glycémie,
triglycérides, cholestérol, ionogramme (avec en priorité le potassium, le phosphore,
le sodium), I'urée (qui reflete 'absorption des protéines) et la créatininémie (qui
reflete la fonction rénale).

Apres dix jours de pose, 'albuminémie est également veérifiée, permettant d’étudier la
filtration rénale.

- Une surveillance urinaire : un bilan azoté est réalisé afin de déterminer l'urée
urinaire de 24h.Si l'urée sanguine augmente et I'urée urinaire diminue, une
malabsorption protéique est a craindre et la composition de la poche de nutrition
parentérale sera revue.

En cas de perfusion simultanée de médicaments en dérivation, il est nécessaire de
se renseigner aupres d’'un pharmacien, sur leur compatibilité avec le mélange nutritif
(risque d’obstruction du cathéter, ou de modifier les propriétés des traitements).

- Produits utilisés

Il existe des poches appelées :

- Mélanges binaires ou poches bicompartimentées (Glucides + Acides
Aminés)

- Mélanges tertiaires ou poches tricompartimentées (Glucides + Acides
Aminés + Lipides)

Elles permettent de limiter le nombre de manipulations et donc le risque de
contamination du mélange nutritif pour une meilleure sécurité du patient.

(Annexe 7)

Ces mélanges ternaires doivent étre supplémentés en
électrolytes (Sodium, Potassium, Chlore, Phosphore, Magnésium,
Calcium) dans 250 ml de glucose 5 %, a perfuser en 24 h maximum,
vitamines et en oligo-éléments dans 250 ml de glucose 5 %, a perfuser
en 6 h maximum.
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En ville, la prescription la plus courante se résume a un mélange industriel de
composition standardisée, administrée par voie veineuse centrale, et associée a une
prescription de pompe programmable avec alarme.

Chez un patient en phase terminale, la nutrition parentérale n’a plus de sens.

Il est alors important de faire comprendre a la famille et a I'entourage du patient que
cette « alimentation » ne le soulage pas, n‘améliore pas son état général et ne
prolonge en aucun cas sa survie.

C’est pourquoi, lors de la phase ultime de la maladie, il est important de respecter
I'anorexie du patient.

B. La douleur (36)

1. Physiopathologie de la douleur

a. Définition et évaluation

Selon I'NASP, la douleur se définit comme :

« Une expérience sensorielle et émotionnelle désagréable, liée a un dommage
tissulaire, réel ou potentiel ou décrite en terme d’'un tel dommage. La douleur est
toujours subjective. C’est indiscutablement une sensation ressentie dans une ou des
parties du corps, toujours désagréable et qui de ce fait est une expérience
emotionnelle. »

La prise en charge de la douleur est un devoir pour chaque professionnel de santé.
Différents plans douleurs ont été développés afin de faire évoluer la prise en charge
de celle-ci. De plus, la loi du 4 mars 2002 précise le contenu de I'obligation de prise
en charge de la douleur.

Cependant la douleur reste une sensation propre a chaque malade, c’est pourquoi
différentes échelles ont été développées afin d’aider les professionnels de santé a
percevoir au mieux la douleur a soulager.

Si le patient est conscient et communiquant, I'auto-évaluation est la régle. Elle est
réalisée soit a l'aide de :

e L’échelle numérique ; le patient quantifie sa douleur de 0 a 10. Le 0 étant
I'absence de douleur, le 10, une douleur extréme insupportable.

e L’échelle verbale simple ; le patient exprime l'intensité de sa douleur a l'aide
des termes : douleur absente, faible, modérée, intense ou extréme.

e L’échelle visuelle analogique, le patient bouge un curseur sur une échelle

graduée en cm de 0 a 10 ; le zéro représentant 'absence de douleur et le 10
la douleur maximale.
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Si le patient ne peut pas communiquer, le personnel soignant portera son attention
sur I'aspect du visage, les gémissements, les positions antalgiques, le comportement
pendant la toilette et les mobilisations.

Deux échelles d’hétero-évaluation sont alors utilisées, permettant ainsi une approche
pluridisciplinaire dans le traitement de la douleur :

e L’échelle Doloplus (annexe 8)

e L’échelle ECPA : échelle comportementale d’évaluation de la douleur chez la
personne agée non communicante. (annexe 9)

b. Mécanisme de la douleur (42)
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Entre I'élaboration du message douloureux et la perception de la douleur, il existe
une cascade de phénomenes électriques et chimiques qui se divise en 4 étapes :

v" La transduction

L’interaction entre le stimulus et les cellules de la peau entraine une libération de
molécules algésiogeénes (ex : sérotonine, prostaglandine) ainsi que des ions.

Le stimulus douloureux ainsi que la présence de ces substances, au niveau des
terminaisons nerveuses des tissus cutanés, musculaires, articulaires et viscéraux,
entraine la formation d’'un message au niveau des nocicepteurs. Ces derniers
envoient alors un influx électrique appelé potentiel d’action qui se propage a travers
le neurone sensitif.

v' La transmission et la modulation

La corne postérieure de la moelle constitue la premiére étape essentielle de
transmission et de modulation de la douleur. L'influx électrique provoque, au niveau
de la synapse, entre le neurone sensitif et le neurone médullaire nociceptif
ascendant, une libération de molécules chimiques appelées neuromédiateurs
(assure la transmission du message d’un neurone a un autre).

Le message douloureux remonte alors la moelle épiniere par le faisceau spino-
thalamique afin d’atteindre le cerveau.

Une fois dans le thalamus, ce message sensitif entraine la synthése d’une substance
appelée morphine endogéne qui atténue la douleur.

v La perception

Le thalamus transmet ensuite le message sensitif au cortex cérébral. La zone de
sensibilité de la douleur (cortex somato-sensoriel), permet la localisation,
I'identification du stimulus et la mesure de son intensité.

Le message sensitif est ensuite transmis au cortex préfrontal ou les facteurs
émotionnels sont pris en compte.

Pour finir, le message arrive au niveau de I'aire motrice du cerveau (cortex moteur)
qui génére les réactions physiques au stimulus.

Un nouveau message nerveux, qualifié de moteur, empreinte le chemin inverse. |l
quitte le cerveau, passe par la moelle épiniére pour atteindre un organe effecteur,
générant une réaction (ex : un mouvement).

L’ensemble des molécules chimiques, qui interviennent lors du cheminement d’un
message douloureux, constituent une sorte de filtre a la transmission de la douleur
vers les centres supérieurs.

La douleur est donc transmise :

- soit en cas de stimulation trop importante pour étre inhibée par la moelle
épiniere : douleur par exces de nociception

- soit quand il existe une altération du filtre de la moelle épiniére n’entrainant
pas d’inhibition : douleur de désafférentation.

62



c. Principes proposés par 'OMS lors de la prise en charge de la douleur (36)

Afin de permettre au patient de conserver une certaine autonomie et une qualité de
vie, il faut toujours privilégier la voie orale.

Il est préférable d’administrer les antalgiqgues de maniere préventive et a des doses
suffisantes sans attendre la réapparition de la douleur.

Le traitement doit étre individualisé a chaque patient.

Il est nécessaire de réévaluer la douleur et de réadapter le traitement si besoin.
L’information des patients sur les effets indésirables attendus permet de les rassurer
lorsque ceux-ci apparaissent réellement.

L'utilisation en premiére intention d’un antalgique de palier 3 est possible en cas de
douleur intense. Dans les autres cas, la prescription est hiérarchisée selon les
recommandations de 'OMS.

A chaque palier de 'OMS, des co-analgésiques peuvent étre associés au traitement
antalgigue (ex: antispasmodiques, anti-inflammatoires, antidépresseurs ou
anxiolytiques...).

En cas de traitement opioide :

Il est préférable d’équilibrer un traitement par des antalgiques d’action courte et
d’utiliser les produits retard quand la douleur est stabilisée (période de titration
morphinique).

Les interdoses doivent étre prescrites a la demande du patient.

En cas d’échec d’un traitement bien conduit ou d’effets indésirables incontrdlables
d’'un traitement morphinique, il est recommandé d’effectuer une rotation des
opioides.

Si la voie orale est impossible, les voies sous cutanée, intraveineuse, transcutanée
et transmuqueuse peuvent étre envisagées.

L’'antalgie par voie intraveineuse ou sous cutanée auto controlée par le patient est
recommandeée.
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2. Traitement de la douleur (36,44)

Depuis de nombreuses années, 'OMS a publié des échelles de la douleur avec une
prise en charge par des médicaments antalgiques de plus en plus forts. Ces paliers
de 'OMS traitent essentiellement les douleurs nociceptives.

L Classe
Indication . : Exemples
thérapeutique
. Antalgiques .
Palier | Douleur peu intense : & hérig 3es non Paracétamol
1a4sur EVA peripheriq Aspirine
opioides
Douleur modérée a .
: . . Antalgiques centraux . ©
Palier Il-a intense : opioides faibles Codéine S S
4 4.8 sur EVA P ae3
Douleur modérée a intense % § £
. mais persistante avec Antalgiques centraux g2
Palier Il-b S persisiar 191 Tramadol capg
inefficacité des opioides moyens 554
médicaments précédents SES
. O @
: L . Morphine 282
, Douleur de forte intensité : | Antalgiques centraux b 280
Palier 11l \ L Fentanyl g
7 a 10 sur EVA opioides forts
Oxycodone

J'ai choisi de ne traiter que les opioides, le palier 1 étant rarement utilisé pour
soulager des douleurs en soins palliatifs.

a. Mécanisme d’action des opioides

Les opioides agissent en se fixant sur des récepteurs spécifigues couplés a la
protéine G, localisés au niveau de la corne dorsale de la moelle épiniere ainsi que
dans le cerveau, au niveau du thalamus.

Cette fixation aux récepteurs u entraine :

- une inhibition de I'entrée de Ca®* dans le neurone présynaptique, ce qui
empéche la libération de neurotransmetteur

- une augmentation de I'entrée de K+ dans le neurone postsynaptique,
provoquant une hyperpolarisation

Ces deux meécanismes entrainent un blocage du signal nociceptif et donc une
diminution de la douleur.

b. Effets indésirables et contre-indications
Les effets indésirables sont relativement fréquents et seront systématiquement
recherchés par I'équipe soignante. Ces effets sont soumis a une grande variabilité
individuelle.

De plus la voie d’administration ainsi que la prescription concomitante de certaines
classes thérapeutiques peuvent également influencer la survenue de ces effets.
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Il peut s'agir :

- d'une constipation, observée dans pratiguement tous les cas, dose-
dépendante et sans effet de tolérance. Les opiaceés forts provoquent une diminution
des sécrétions et des mouvements péristaltiques ainsi qu’un renforcement des
sphincters. Des regles hygiéno-diététiques doivent étre instaurées et la prescription

concomitante d’un laxatif peut étre nécessaire. Enfin, si le patient n'a pas de
selles pendant plus de 3 jours, un lavement sera effectué.

- des nausées ou des vomissements, observés de facon inconstante. Ils sont
dus a une stimulation du centre des vomissements et a un retard de la vidange
gastrique.

La prescription conjointe d'un antiémétigue peut étre utile (référence:
métoclopramide ou hors AMM I'halopéridol que je détaillerai part la suite).

- d'une sédation, fréquemment observée et d’origine centrale.

- d'une confusion mentale avec hallucinations observée principalement chez les
personnes ageées.

- d'une rétention urinaire, rare mais qui sera recherchée chez les malades agés.
Elle peut nécessiter un sondage urinaire transitoire ou une co-administration d’alpha-
bloquants.

- d'une dépression respiratoire ; elle est quasi inexistante chez le malade traité de
fagcon continue et régulierement évalué. Une bronchoconstriction en début de
traitement ou lors d’un surdosage peut cependant apparaitre.

Les opioides, et principalement la morphine, ne présentent pas de contre-indication a

leur utilisation chez un patient en phase terminale avec des douleurs nociceptives
intenses.
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¢. Médicaments de palier 2 selon 'OMS : les opioides faibles (36)

e La dihydrocodéine Dicodin®

Se présente sous forme de comprimé a libération prolongée de 60mg.
Son activité antalgique est équivalente au dixieme de celle de la morphine.

e La codéine

De nombreuses spécialités contenant de la codéine existe comme, par exemple :

Spécialités

Formes

Dafalgan® codéine comprimé sec ou
effervescent

Paracétamol 500mg + codéine 30mg

Dafalgan® codéine comprimé sec ou
effervescent

Paracétamol 400mg + codéine 20mg

Klipal® codéine comprimé sec

Paracétamol 600mg + codéine 50mg

Klipal® codéine comprimé sec

Paracétamol 300mg + codéine 25mg

Claradol® codéine comprimé sec

Paracétamol 500mg + codéine 20mg

L'effet analgésique de la codéine est plus long que celui de la morphine, cependant,
son activité antalgique est cing a dix fois plus faible.
Elle est fréquemment associée au paracétamol (antalgiqgue de palier 1) du fait de
leurs modes d’action complémentaires ; leur action est synergique.

La codéine subit
cytochrome 2D6.

e Le tramadol

une transformation hépatique en morphine sous l'action du

Spécialités

Formes

Contramal® ou Topalgic® 100mg/ml

Solution buvable

Contramal® ou Topalgic® 50mg

Gélule

Contramal® ou Topalgic® 100mg/2ml

Solution injectable

Contramal® ou Topalgic®
100, 150 et 200 mg

Comprimé sec a libération prolongée

Zamudol® 100mg/2ml

Ampoule injectable

Zamudol®
50, 100, 150 ou 200mg

Gélules a libération prolongée

Zamudol® 50mg

Gélules

Zaldiar® ou Ixprim®
Paracétamol 325mg + tramadol 37,5mg

Comprimé sec ou effervescent
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Le tramadol possede une double action centrale :

- D’une part par son action opioide

- D’autre part par son activité mono-aminergique ; il inhibe la recapture de la
sérotonine et de la noradrénaline.
Il est transformé, dans I'organisme, en un métabolite actif, 'odesméthyltramadol, par
le cytochrome P450.

d. Médicaments de palier 3 selon 'OMS : les opioides forts (36)

Présentation des produits disponibles et leurs formes galéniques

Spécialités

Formes

Morphine injectable 10-20-50-100-200-
400-500 mg

Ampoule injectable

Morphine solution buvable 10-20 mg

Ampoules

Oramorph® 10-30-100 mg/5ml
Oramorph® 20mg/ml

Récipient unidose
Récipient avec compte-gouttes

Actiskenan® 5-10-20-30 mg
Sulfate de morphine

Gélule a libération immédiate

Skenan® LP 10-30-60-100-200 mg
Sulfate de morphine

Gélule a libération prolongée / 12h

Sophidone® LP 4-8-16-24 mg
Chlorydrate d’hydromorphone

Gélule a libération prolongée / 12h

Oxycontin® LP 10-20-40-80 mg
Chlorydrate d’oxycodone

Comprimé a libération prolongée / 12h

Oxynorm® 5-10-20 mg
Chlorydrate d’oxycodone

Comprimé a libération immédiate

Durogésic® 25-50-75-100 pg/h
fentanyl

Dispositif transdermique

Actiq® 200-400-600-800-1200-1600 g
Citrate de fentanyl

Dispositif transmuqueux

Abstral® 100-200-300-400-600-800 g
Citrate de fentanyl

Comprimé sublingual

Instanyl® 50-100-200 g
Citrate de fentanyl

Solution pour pulvérisation nasale

Recivit® 67 ug
Citrate de fentanyl

Comprimé sublinguale

PecFent® 100-400 pg
Citrate de fentanyl

Solution pour pulvérisation nasale

Effentora® 100-200-400-600-800 g
Citrate de fentanyl

Comprimé gingival oravescent

Breakyl® 200-400-600-800-1200 ug
Citrate de fentanyl

Film oro-dispersible soluble
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La diversité des morphiniques aujourd’hui disponibles et la multiplicité des formes
galéniques offrent des possibilités thérapeutiques importantes qui permettent de
soulager 85% des patients douloureux.

Titration de la morphine orale

La posologie initiale de morphine chez un patient est de 1mg/kg/jour, soit en
moyenne chez I'adulte 10 mg/4h. Chez le sujet agé, elle sera revue a la baisse avec
une instauration a 0,25 a 0,50 mg/kg/24h.

Si la douleur n’est pas soulagée dans I'heure qui suit, une augmentation progressive
sera effectuée. Il sera administré 10% de la dose des 24h jusqu’a une fois par heure
selon la clinique.

Deux cas se présentent alors :

- Une fois la posologie de soulagement déterminée, une réadaptation de la
posologie des prises sera effectuée en fonction du nombre et de la posologie des
interdoses. La modification de la voie d’administration est alors possible afin de
passer a une voie sous cutanée ou intraveineuse.

- Si les douleurs ne sont pas soulagées ou si les effets indésirables sont non
contrblables, une rotation des opiacés sera alors a envisager.

Rotation des opiacés

C’est le remplacement d’un opiacé fort par un autre.
Différentes circonstances aménent a cette rotation :

- Nécessité de changer de voie d’administration

- Des effets indésirables séveres et incontrélés

- Persistance des douleurs malgré un traitement morphinique bien conduit.
Cette amélioration de la douleur par rotation d’opiacé s’explique par :

- la théorie des récepteurs : il existe difféerents types de récepteurs [, pour
lesquels les différents morphiniques utilisés n’auraient pas la méme affinité.

- la théorie des métabolites : certains métabolites actifs de la morphine

pourraient étre déplacés des récepteurs ppar des métabolites inactifs et donc réduire
I'activité antalgique.
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Elle peut se faire de deux facons :

e En changeant de produits en utilisant le tableau d’équivalence afin d’éviter les
sur ou sous dosages :

. Coefficient de Equivalence par rapport
Molécule , N .
conversion a la morphine orale
Oxycodone 2 5mg d’oxycodone = 10mg de morphine
Hydromorphone 7,5 8mg d’hydromorphone = 60mg de morphine
1 patch de 25ug de fentanyl tous les 3 jours
Fentanyl 100 = 60mg de morphine orale par 24h

e En changeant de voie d’administration :

1morphine orale = % morphine sous cutanée = 1/3 morphine intraveineuse

Oéme

La rotation peut s’envisager, selon le degré de l'urgence, a partir du 1
I'échec du traitement symptomatique correctement conduit.

jour de

Le moment du relai des opioides dépend de leur pharmacologie et de leur forme
galénique :

- Passage d’'une molécule a une autre sans changer de voie d’administration ;
n’entraine aucun changement.

- Passage d’'une forme orale a une forme transdermique ; il faut donner au
patient le comprimé ou gélule et simultanément appliquer le patch (le délai d’action
moyen du fentanyl étant de 12h).

- Passage d’'une forme parentérale a une forme transdermique ; il faut laisser
en place la perfusion pendant au moins 8h apres la pose du patch.

- Passage d'une forme parentérale a une forme orale ; il faut stopper la
perfusion lors de I'administration de la premiere dose orale.

- Passage d’'une forme transdermique a une forme orale ou parentérale ; il faut
tenir compte de la lente élimination du fentanyl (17h aprés le retrait du patch, la
concentration plasmatique est de 50% de la concentration efficace) ce qui oblige une
augmentation progressive des doses suite au retrait du patch sur 36h.

L’'analgésie autocontrblée par le patient : PCA (43)

Cette méthode trés sdre, permet au patient d’agir lui-méme sur sa douleur, dés
gu’elle se fait sentir, au moyen d'une pompe qui lui délivre immédiatement un
supplément d’antalgique.

L'utilisation de la PCA permet plus d’autonomie et de rapidité d'action dans le
traitement de la douleur.

La PCA nécessite une formation de 'ensemble du personnel médical et paramédical.
L’information du patient et de ses proches est également importante, afin de leur
eviter toute crainte ou inquiétude.
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La prescription de cette PCA répond a des critéeres précis et s’appuie sur des
parametres adaptés a la clinique (annexe 10) :

- Le débit de perfusion continue en mg/h

Il se calcule a partir de la dose totale de morphine requise par 24h. Il sera réadapté
en fonction du nombre de bolus recus et de leur répartition en 24h. Si le décalage
entre le nombre de bolus demandés et le nombre de bolus recus est important, une
réévaluation des caractéristiques de la douleur est nécessaire.

- La posologie du bolus en mg

Elle sera réadaptée chaque fois que le débit continu est modifié. Elle sera
augmentée si le patient s'administre plusieurs bolus successivement pour étre
soulagé. Elle sera diminuée en cas de somnolence apres le bolus.

(Chaque bolus représente 5 ou 10% de la dose journaliére).

- La période réfractaire

C’est l'intervalle de sécurité entre 2 bolus. Elle est fonction de la voie d’administration
et de la posologie du bolus.

Pour des bolus de 5% de la dose journaliere : 10 a 20 min pour la voie IV et 30 a 40
min pour la voie SC.

Pour des bolus de 10% de la dose journaliére : 20 & 30 min pour la voie IV et 30 a 40
min pour la voie SC.

- La concentration de morphine en mg/ml
Elle est variable en fonction du patient.

Cette technique est utilisée :
- lorsque la voie orale ou transdermique ne peut étre poursuivie.

- lorsque des effets indésirables ou des douleurs sont non contrdlées avec des
traitements par voie orale ou transdermique.

e. La Kétamine (36)

La Keétamine est un produit anesthésique par voie veineuse, utilisé, en soins
palliatifs, a des posologies dix fois inférieures aux doses anesthésiantes.

Indication et mécanisme d’action

Elle est utilisée comme co-antalgique, chez des patients souffrant de douleurs
rebelles.

On entend par douleur rebelle, toute douleur résultant :

- d’'une réponse partielle ou nulle a un traitement antalgique correctement
conduit

- d’effets secondaires intolérables sans amélioration de I'antalgie lors de
'augmentation des doses.

La Kétamine agit en bloquant les récepteurs MNDA impliqués dans les phénomenes
de sensibilisation des voies nociceptives et responsables d’hyperalgésie.
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Son usage ne bénéficie actuellement d’aucune recommandation standardisée.
Cependant, dans le cadre des soins palliatifs, elle trouve son intérét dans les états
d’hyperalgésie (hypersensibilité aux stimulations douloureuses) et d’allodynie
(réaction douloureuse a une stimulation normalement non douloureuse) rebelles et
comme adjuvant aux opioides.

Voie d’administration et posologie

Ce produit, inscrit sur la liste des stupéfiants, se présente sous forme d’ampoule de
5, 50 ou 250ml.

Méme si la voie intraveineuse reste la voie de référence dans I'utilisation de la
Kétamine, pour des raisons de commaodité, la voie sous cutanée s’est développée.
En 1V, la posologie est de 0,5 a 1mg/kg/j a débit continu sur 4 a 24h avec une
adaptation par pallier de 25%. L’association a la morphine est possible dans la
méme seringue.

En SC, la posologie reste la méme, a raison de 3 injections par 24h.

La voie orale commence a étre utilisée par certaines équipes de soins palliatifs afin
de privilégier la qualité et le confort de vie du patient. Une ampoule de Kétamine est
alors diluée dans une boisson aromatisée, deux a quatre fois par jour.

Effets indésirables et contre-indications

Aux posologies utilisées en soins palliatifs, il existe peu d’effets indésirables :

- des effets adrénergiques : hypertension artérielle, augmentation du débit et
de la fréquence cardiaque et augmentation du débit sanguin cérébral

- des effets psychodysleptiques : confusion, hallucinations

Dans ce contexte de fin de vie, les contre-indications sont a discuter en fonction du
rapport bénéfices/risques :

e Porphyries

Hypertension intracranienne
Antécédents d’anévrisme, d’infarctus
Hypertension artérielle

Insuffisance cardiaque sévére
Troubles de la personnalité, épilepsie.

En cas d’hallucination ou d’anxiété, on peut observer une prescription associée
d’halopéridol ou d’'une benzodiazépine a faible dose.

L’instauration d’un traitement par Kétamine se fait en milieu hospitalier. Cependant,
certaines équipes de soignants prennent le relai au domicile du patient en adaptant
la voie d’administration (orale ou sous cutanée) a I'environnement du malade.

Le produit est délivré uniguement par les pharmacies hospitalieres avec possibilité
de rétrocession.
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C. Commentaire d’une ordonnance prescrite a un patient du
service de soins palliatifs de I’'hépital de Loos

Groupe hospitalier LOOS-HAUBOURDIN

59374 LOOS (59 0 05312 0)

Mme I n¢c I Soins Palliatifs ~Ch. I
Née le NN - 82 ans // 59.700 kg // IMC : 20.2
- Médecin Référent : Dr NG

Allergies : Pas d’allergie déclaree

Traitement au 22/09/2015 a 11h24
Confirmé par : Docteur NG

Début Médicament Up/Forme | Ma [ 10 | Mi |16 | So | Co | Freq Fin
Injectables
OCTREOTIDE - 100 pg/1 mL - [Up = fl - fl
A Hg/l mL —[Up 1 1 1 TLI
21/09/15 | Vote =SC1
##t# en substitution de ‘SANDOSTATINE -
100 pg/1 ml — inj ###
21/09 4 11h [P1] 70_ mg - MIDAZOLAM -5 mg/ml - inj — Voie SC — TLI
[sans dilution] — en 24 heures
[PSE] [11h - 11h]
19/10/15
21/09 3 11h | [P4] trente mg — OXYNORM - 10 (dix) mg/ml — inj - Voie TL 311h
SC + 2mg - En vingt-quatre heures [PSE] [11h = 11h]
Si besoin
HALDOL - 5mg/ml — [up = mg — Voie =SC] mg
21/09 4 11h 88 1_.50 mg maximum par prise — 6 mgau
maximum par jour §§
Si hocquet
MIDAZOLAM - 5mg/ml — [Up = mg — Voie mg
X =SC]
21/09 a9 88 2.5 mg maximum par prise — 15 mg au
maximum par jour §§
OXYNORM - 10 (dix) mg/ml — [Up =mg — mg TLJ 18/10/15
21/09 a10n | YOi€=SCl a2
88 5 mg maximum par prise — 20 mg au
maximum par jour §§
RIVOTRIL -1 mg/ 1 ml - [Up = mg — Voie mg
=SC]
21/09 4 9h 88 1_mg maximum par prise — 2mg au
maximum par jour §§
Si crise d’épilepsie. Renouveler a 5 minutes si
nécessaire
SCOPOLAMINE 1,0 mg/72h - [Up =mg - mg
Voie = Transdermique]
21/09 49h | §8 4 patchs maximum par pose —4 mg au
maximum par 72h §§
Avant soins
—-500 0 Litre/gaz p
KALINOX - 50 %/ 50% o halation TLI
21/09/15 88 9 litres maximum par prise — 9 litres au
maximum par jour 8§
Pdt les soins
Nombre de lignes : 9
] Médicament nouveau, modifié ou a arrét différé @ : A revoir : Traitement de fond a ne pas arréter sauf avis contraire
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Chez un patient atteint d’'une maladie incurable, les derniers mois et semaines de vie
se caractérisent par l'apparition de nombreuses complications (ex : les réles
agoniques).

Cette période est surnommeée « phase terminale ».

1. La Sandostatine® Octréotide (45,46,47)

a. Présentation du produit
L’octréotide se présente sous la forme :

- d'une solution injectable contenue dans des ampoules, a libération
immédiate, de 50, 100 ou 500 pg/ml

- d'une poudre et solvant en seringue préremplie, a libération prolongée, de
10, 20 ou 30mg.

En soins palliatifs, ce produit est utilisé hors AMM, mais selon les recommandations
de 'TAFSSAPS de 2002, dans les vomissements réfractaires par syndréme obstructif
non résécable.

Qu’est-ce que le syndrome obstructif non résorbable ?

L’occlusion intestinale, qu’elle soit haute ou basse, entraine une accumulation et une
augmentation des sécrétions intestinales, responsables des différents symptémes,
tels que la douleur abdominale, la constipation et les vomissements.

Elle est retrouvée chez environ 6% des patients en fin de vie.

En premiere intention, une réhydratation du patient par voie intraveineuse ainsi que
la pose temporaire d’un sonde nasogastriqgue sont mises en place.

Une prise en charge médicamenteuse est ensuite instaurée :
- un antiémétique, I'halopéridol a la posologie de 1 a 5 mg/8h ou 3 a 15 mg au
PSE/24H, en SC ou IV

- un antisécrétoire antispasmodique, la scopolamine a la posologie de 20 a 40
mg/8h ou 60 a 120 mg au PSE/24h en SC ou IV

- une corticothérapie, le Solumédrol® & la posologie de 1 & 4 mg/kg/24h en IV
en une prise le matin.
En cas de douleur intense, les opioides forts ne sont pas contre-indiqués, méme si
ces derniers aggravent le ralentissement du transit.
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Apres 5 jours de traitement, si cette « trithérapie » reste inefficace, la prescription de
Sandostatine® devra étre envisagée.

b. Classe thérapeutique et mécanisme d’action

L'octréotide est un analogue des hormones hypothalamiques et hypophysaires.
Cet octapeptide synthétique, analogue de la somatostatine naturelle, possede des
propriétés pharmacologiques identiques mais une plus longue durée d’action :

- une action au niveau central :
e |l inhibe la motricité intestinale
e Il diminue les sécrétions intestinales

- une action au niveau périphérique (intestinal) :

¢ llinhibe la libération des sécrétions endocriennes pancréatiques (ex : insuline
et glucagon)

e Il inhibe la libération des sécrétions peptidergiques gastro-intestinales (ex :
gastrine)

¢ llinhibe la libération des sécrétions exocrines de I'estomac, de l'intestin et du
pancréas.

¢. Modalités d’administration

La sandostatine est instaurée apres arrét des corticoides et des antisécrétoires.
La dose initiale est de :
- En continu, 300ug/j par voie intraveineuse ou sous cutanée

- En discontinu, 100ug trois fois par jour

Aprés 72h de traitement, la posologie peut étre augmentée a 600ug/j.

La posologie peut étre portée au maximum, a 900ug/j.

Si la sandostatine s’aveére efficace, la posologie minimale efficace sera recherchée.
Si les symptdmes sont contrélés sans levée de I'occlusion, le patient peut alors
envisager un retour a domicile avec de la sandostatine en intramusculaire, une fois
par mois. Dans ce cas, la forme libération prolongée (30mg le plus souvent) est
utilisée.

Ce produit est disponible en officine mais il est soumis a une prescription initiale
hospitaliéere.

d. Effets indésirables et interactions médicamenteuses

Une réaction au point d’injection, de courte durée et d’intensité modérée, peut étre
observée.

La tolérance locale peut étre améliorée en laissant réechauffer 'ampoule a
température ambiante, en injectant lentement le produit et en variant les points
d’injection.

Il peut également se produire des troubles gastro-intestinaux, hépatique et
pancréatique (ex : cholélithiase, hyperglycémie).

La sandostatine, du fait de son activité sur les sécrétions endocriniennes
pancréatiques, augmente le risque d’hypo ou d’hyperglycémie. Un renforcement de
la surveillance glycémique et une adaptation des posologies du traitement
antidiabétique sont donc préconisés.
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2. Le Scopoderm® Scopolamine bromhydrate (36)

a. Présentation du produit

Le dispositif transdermique est de couleur chair et composé d'un réservoir de
diffusion contenant la scopolamine, recouvert d'une membrane laminaire et d'une
membrane de libération contrdlée, sur une couche adhésive de contact argentée et
ronde. La face adhésive est protégée par une feuille de protection hexagonale
détachable.

Il n’existe qu'un seul dosage : SCOPODERM TTS® 1mg/72h

En soins palliatifs, le Scopoderm® est utilisé dans le traitement des rales agoniques
liés a I'encombrement des voies aériennes supérieures par exceés de sécrétions
salivaires et pour lesquelles il N’y a plus de possibilités thérapeutiques allopathiques
(fluidifiants) ou mécaniques (aspirations buccopharyngées et trachéobronchiques).

Le rale agonique est un ensemble de symptémes :

- une tachypnée

- une modification du rythme respiratoire s’accompagnant de « ronflements »
trés bruyants donnant une impression de géne respiratoire majeure.

Cet état est souvent source d’inconfort pour le malade et source d’inquiétude pour
I'entourage familiale méme si, a ce stade, le patient est bien souvent, inconscient.
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b. Classe thérapeutique et mode d’action

Ce médicament, soumis a prescription médicale et inscrit sur liste 1, est non
remboursé par la sécurité sociale.

La scopolamine est un parasympatholytique de type atropinique, antagoniste
compétitif de I'acétylcholine au niveau des récepteurs muscariniques.

Il agit en diminuant la production des sécrétions salivaires et trachéobronchiques.

La scopolamine possede également d’autres indications en soins palliatifs.

De par ses effets anti sécrétoires, antiémétique et antispasmodique, la scopolamine,
mais cette fois sous forme injectable, est utilisée dans le traitement des spasmes
coliques, des diarrhées avec mucus, des vomissements et d'un syndrome occlusif.

¢. Modalités d'administration

Lors de l'application du systéme, le milligramme de scopolamine est délivré durant
une période 72 heures.

Le traitement sera instauré par la pose de 1 patch.

Son délai d’action est d’environ 6h mais elle persiste jusqu'a 12h apreés le retrait du
patch.

L’évaluation de lefficacité et de la tolérance clinique, toutes les 24 heures,
permettra d'adapter la posologie optimale lors du renouvellement du ou des patchs,
au bout de 72h. Il sera alors possible de poser de 1 a 4 patchs simultanément.

A domicile, ce médicament présente un intérét certain du fait de sa facilité
d’utilisation.

d. Effets indésirables
Les effets indésirables sont ceux des anticholinergiques :

- La sécheresse buccale, incitant a renforcer les soins buccaux

- La constipation, nécessitant une vigilance du personnel soignant, qu’il
traitera avec des laxatifs

- Le globe vésical, nécessitant également une surveillance accrue, et traité par
une sonde a demeure

- La mydriase entrainant un risque de glaucome et un défaut
d’accommodation avec vision floue

- Des effets neuropsychiques type hallucinations, confusions, agitation
paradoxale.

Chez un patient en phase terminale, ces effets neuro-psychiques ne justifient pas de
diminution de posologie sauf en cas d’agitation paradoxale persistante.
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3. L’Haldol® Halopéridol

a. Présentation du produit

Haldol 5 mg/mi

L’Haldol® se présente sous la forme d’une solution injectable contenue dans des
ampoules de 1ml avec 5mg/ml.
L’Haldol®, tout comme I'Hypnovel®, posséde de nombreuses indications en soins
palliatifs :

- Le hoquet, en deuxiéme intention

- Les vomissements (il est le seul neuroleptique a avoir une AMM dans le
traitement des vomissements post radiothérapiques)

- Les états confusionnels, fréquents en soins palliatifs, regroupant un grand
nombre de symptémes (I'anxiété, des hallucinations...)

Dans ces circonstances, de faibles doses d’Haldol® (0,5 & 1mg/8 & 12h) sont
associées a une benzodiazépine. Le neuroleptique, seul, pourrait majorer I'état
confusionnel.

Le hoquet, en soins palliatifs :

Le hoquet est un réflexe respiratoire pathologique caractérisé par la contraction
brusque, involontaire et rythmique du diaphragme.
Le hoquet chronique (>48h) ou rebelle (>1mois), est invalidant pour le patient, du fait
de son retentissement somatique (amaigrissement, anxiété...).
Il peut étre la cause :

- d'une stimulation des branches abdominales du vague (ex : occlusion
intestinale)

- d'une stimulation des branches thoracique du vague (ex : reflux gastro-
oesophagien)

- d’'une irritation du nerf phrénique (ex : tumeur cervicale)

- d'une atteinte du systéme nerveux central (ex : tumeur du tronc cérébral).

En premiéere intention, il sera prescrit du métoclopramine.
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b. Classe thérapeutique et mode d’action

Ce médicament est un neuroleptique appartenant a la famille des butyrophénones.
Il possede des propriétés antidopaminergiques responsables de I'effet
antipsychotique.

Du fait de son action dépressive sur la formation réticulée du tronc cérébral, 'Haldol®
est également efficace dans le traitement du hoquet réfractaire.

Il est préféré au Largactil®, & cause des effets secondaires de ce dernier (ex :
sédation, sécheresse buccale).

¢. Modalités d'administration

En février 2011, ’TANSM a supprimée la voie intraveineuse dans les modalités
d’administration de I'Haldol®, en raison des risques cardiaques connus, associés. De
ce fait, I'injection d’ Haldol® est recommandée par voie intramusculaire uniquement.
En cas de hoquet rebelle, 'Haldol® sera prescrit & la posologie de 1,5mg par prise,
avec 4 prises par jour max, par voie sous cutanée dans le cas présent.

d. Effets indésirables

Les effets indésirables de I'haloperidol sont dose dépendant et sont plus fréquents
chez la personne agee.

On retrouve principalement des effets extrapyramidaux (troubles de la coordination

des mouvements et mouvements musculaires involontaires), céphalées et une
agitation.
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4. L’Hypnovel® Midazolam (36)

a. Présentation du produit

L'Hypnovel® se présente sous la forme d’une solution injectable claire et incolore
contenue dans des ampoules de :

- 1ml avec 5mg/ml

- 10ml avec 5mg/ml

Les benzodiazépines sont devenues incontournables en soins palliatifs ; parmi elles,
I'HYPNOVEL® trouve une place importante.
Il posséde de nombreuses indications dans le cadre des soins palliatifs, que I'on peut
répartir en trois catégories :
e La perfusion continue :

- douleur chronique intense résistante a un traitement antalgique

- état d’agitation et d’angoisse sévere

- insomnie majeure

- souffrance morale avec état de détresse psychologique

e Bolus de prémédication en association a un traitement antalgique pour un soin
agressif, douloureux ou anxiogéne

e Bolus en urgence : une derniére indication, en phase terminale ; la sédation
du patient

L’indication principale de ce produit, en soins palliatifs, est la sédation du patient.

La sédation en phase terminale, par midazolam, a fait I'objet de recommandations
élaborées par I'Afssaps en 2002 et la SFAP en 2009.
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Mais gu’entend-t-on par sédation dans le cadre des soins palliatifs ?(48)

« C'est la recherche par des moyens médicamenteux, d’'une diminution de la
vigilance pouvant aller jusqu’a la perte de conscience, dans le but de diminuer ou de
faire disparaitre la perception d’'une situation vécue comme insupportable par le
patient, alors que tous les moyens disponibles et adaptés a cette situation ont pu lui
étre proposé et/ou mis en ceuvre sans permettre d’obtenir le soulagement escompté
par le patient. »

Cette phase de sédation est recherchée par le corps médical en cas de :

- Situations aigues a risque vital (hémorragie cataclysmique, détresse
respiratoire asphyxique)

- Symptdmes physiques insupportables, réfractaires aux traitements.

De plus, la décision finale résulte d’'une discussion au sein de I'équipe soignhante et
d’'une information au patient si cela est possible, et de son entourage. Face a ces
personnes en fin de vie, et afin déviter toutes dérives vers des pratiques
euthanasiques, une réflexion éthique est placée au centre de l'utilisation de ce
produit.

b. Classe thérapeutique et mode d’action

Ce médicament, soumis a prescription médicale et inscrit sur la liste 1, est réservé a
'usage hospitalier.

Le midazolam appartient a la famille des benzodiazépines.

Les BZD se fixent spécifiquement sur le récepteur GABA A (récepteur canal chlore).

Mécanisme d’action des BZD
= GABA

Cl-

Extracellulaire

El p
Benzodiazepine /_\“'_
T Antagoniste

Membrane plasmique

v Intracellulaire

Ce sont des agonistes du GABA, ce qui signifie qu’elles augmentent l'affinité du
GABA pour son récepteur. Cette fixation favorise I'ouverture du canal Chlore
entrainant ainsi une hyperpolarisation de la cellule et donc une diminution de
I'excitabilité.
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Effets de I'ouverture du canal chlore

ouverture du canal Chlore
= entrée de CI'

Fermeture du canal Chlore
= inhibition d'entrée de CI

Anxiolytique

Anxiogéne

Sédatif hypnotique

Stimulant

EFFETS o =
PHARMACOLOGIQUES Rt s

Proconvulsivant

Amnésiant

Promnésiant

Myorelaxant

Elles possedent donc des propriétés pharmacologiques identiques :

- Hypnotique

- Anxiolytique

- Myorelaxante

- Amnésiante

- Anti convulsivante

Cependant, chague BZD possede I'une de ces propriétés de fagcon prédominante.

Son délai d’action rapide (immédiat en IV et 10 a 15 minutes en sous cutanée) et sa
courte durée d’action (demi-vie de 2 a 4h) font de ce médicament, le traitement de
premiere intention dans la pratique de la sédation en phase terminale.

¢. Modalités d’administration

En perfusion continue, la posologie initiale est de 10mg/24h avec augmentation
progressive par palier de 5mg, jusqu’a obtention de I'effet recherché.

En bolus de prémédication, la posologie de départ est 1 a 1,5 mg, pouvant aller
jusqu’a 10mg. La sédation résiduelle dure entre 1 et 4h.

Dans le cas de la sédation, en bolus d’'urgence :

- Si un abord veineux est disponible :

Les doses sont variables et doivent toujours faire I'objet d’'une adaptation individuelle.

Une titration individuelle des doses nécessaires a I'induction et au maintien de la

sédation en phase terminale sera alors réalisée a I'aide de midazolam a la

concentration de 1 mg par ml :

e tout d’abord une injection intraveineuse d’ 1 ml soit 1 mg toutes les 2 a 3
minutes sera réalisée, jusqu’a obtention d’'un score de 4 a I'échelle de Rudkin;

échelle d’évaluation de la sédation (annexe 8)

e une fois ce score atteint, il faut noter le nombre de mg nécessaire a I'induction

et entretenir la sédation en administrant I'Hypnovel® & dose horaire égale &

50% de la dose utile a I'induction.

- Si I'abord veineux du patient n’est pas accessible :
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L’Hypnovel® sera alors utilisé en sous cutanée & la concentration de Img/ml :
e dans un premier temps une injection de 0,1 mg/kg est réalisée

e cette injection est a répéter jusqu’a obtention d’'un score de 4 sur I'échelle de
Rudkin

 afin de maintenir cette sédation, il sera nécessaire d’administrer I'Hypnovel®
en perfusion sous-cutanée a la seringue électrique, a dose horaire égale a
50% de la dose utile a I'induction.

d. Surveillance

En cas d'utilisation de I'Hypnovel® pour une sédation, une surveillance toutes les 15
minutes pendant la premiére heure, puis au minimum 3 fois par jour devra étre
réalisée, afin d’évaluer :

- l'efficacité (degré de soulagement du patient par une hétéroévaluation)
- la profondeur de la sédation (échelle de Rudkin)

- la survenue d'effets indésirables ou de signes de surdosage notamment
dépression respiratoire.

Il existe un antagoniste des benzodiazépines et donc du midazolam, en cas d’erreur
ou de surdosage lors de I'administration : le flumazénil ANEXATE®,

C’est un antagoniste spécifique des récepteurs GABA qui permet donc une levée
des effets pharmacologiques des BZDs.

e. Sédation en phase terminale au sein d’un réseau de soins palliatifs

Si une sédation en phase terminale dans un contexte de symptomes réfractaires doit
étre réalisée au domicile du patient, le traitement par midazolam peut étre mis en
place par une équipe spécialisée.

Dans cette situation, l'administration de midazolam a domicile nécessite les
conditions suivantes :

- accessibilité d'une pharmacie hospitaliere autorisée a la rétrocession de
médicaments (le midazolam était présent en ville sous le nom VERSED®, mais il
n'est plus commercialisé)

- disponibilité du médecin et d’un infirmier pour faire des visites réguliéres
- possibilité de contacter un médecin ou un infirmier a tout moment

- approbation de I'entourage médical et familial du patient

- présence continue au domicile du patient

Les consignes doivent étre laissées par écrit au domicile du patient :
- protocolisation de I'administration

- surveillance du traitement
- conduite a tenir en cas d’urgence.
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5. Le Rivotril® Clonazépam

a. Présentation du produit

Le Rivotril® se présente sous la forme d’une solution injectable contenue dans une
ampoule a Img/ml. Il est fourni une seconde ampoule contenant le solvant (1ml).
Il est indiqué dans le traitement des crises d’épilepsies partielles et généralisées.

b. Classe thérapeutique et mode d’action

Le clonazepam est une molécule de la classe des benzodiazépines.

Il possede donc le méme mécanisme d’action que le midazolam, expliqué
précédemment.

Cependant, I'effet anticonvulsivant est prédominant pour cette molécule.

c. Modalités d’'administration
Lors de I'administration du clonazépam, la quantité souhaitée est a diluer dans une
seringue avec le contenu de 'ampoule de solvant
Posologie 0,5 & 1mg a répéter si nécessaire apres 15 a 30min

Si les crises sont répétées ou en cas d’état de mal chez un patient en fin de vie : la
posologie sera revue a la hausse : 1 a 3 mg 3fois/j

d. Effets indésirables et interactions médicamenteuses

Les BZD possedent différents effets indésirables, dose-dépendants et soumis a une
variabilité individuelle :

- Somnolence, fatigue

- Amnésie rétrograde ; cet effet indésirable est 'une des causes d'arrét de
traitement, mais pas dans les situations de soins palliatifs

- Maux de téte
- Faiblesse musculaire

L’association aux dérivés morphiniques entrainant une augmentation du risque de
dépression respiratoire.
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6. Le Kalinox® (36,46,51,52)

a. Composition et indication

[kAaLIvnO X

3

Le Kalinox® est un gaz analgésique comportant un mélange
equimoléculaire d’oxygéne et de protoxyde d’azote contenu
dans une bouteille de 20L remplie a 170 bars, administrés

é “:ﬁ par inhalation au masque.

:

Ef Un carnet accroché a la bouteille indique lors de chaque
- utilisation : le service utilisateur, la date, l'indication et la
§ durée d'utilisation.

Egalement appelé MEOPA, il a un effet analgésique de surface avec relaxation et
sédation consciente.

Il est indiqué en soins palliatifs, principalement pour les mobilisations et les soins
douloureux (soins d'escarres ou d’ulcéres cutanés, ponction, pose de cathéter,
endoscopie, pansements post-chirurgicaux...) en complément d’'une anesthésie
locale.

On entend par douleur induite, « une douleur de courte durée, causée par le
médecin ou une thérapeutique dans des circonstances de survenue prévisibles et
susceptibles d’étre prévenues par des mesures adaptéees ».

Il est disponible en pharmacie hospitaliere uniquement.

La mise a disposition du protoxyde d’azote en dehors des établissements de santé
est accompagnée d’un plan de gestion des risques (PGR) national.

Il repose sur les mesures suivantes de gestion et de minimisation des risques :

- la réalisation d’'une surveillance renforcée de pharmacovigilance et de
pharmacodépendance : il est ainsi rappeler aux professionnels de santé la nécessité
de notifier les effets indésirables, les cas d’abus, de pharmacodépendance, d'usage
détourné et de mésusage lié a l'utilisation du MEOPA

- tout médecin peut prescrire le MEOPA mais son administration doit étre faite
dans des locaux adaptés, par un personnel médical ou paramédical spécifiquement
formé et dont les connaissances sont périodiquement réévaluées

- la sécurisation et la tracabilité de la distribution et de la récupération, avec
notamment la vérification a la commande de la qualité et de la formation du
demandeur

- la sécurisation de I'utilisation : volume des bouteilles limité a5 L ;

- la mise a disposition d’'un document d’information destiné aux patients (en
cas de stockage a domicile).

b. Effets indésirables et contre-indications

Prés de 72% d'utilisateurs du MEOPA n’ont ressenti aucun effet indésirable lors de
son utilisation.
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Toutefois, certaines personnes peuvent présenter des effets psychodysleptiques
type euphorie, réves, angoisse et agitation). Certains peuvent également ressentir
des sensations vertigineuses et des paresthésies.

Dans de rares cas, peuvent survenir des nausées, des céphalées ou une
somnolence en cas d’utilisation concomitante avec des produits sédatifs.

Cependant, le principe de l'auto application du produit par le masque conduira a
l'arrét de [l'utilisation si ces effets deviennent génants. Ces sensations sont
immédiatement réversibles en quelques minutes dées que le masque est 6té.

Il existe 4 contre-indications majeures a l'utilisation de ce gaz :
- L’état de choc ou la détresse respiratoire aigiie
- L’hypertension intracranienne
- Le délirium tremens

- L’altération de l'état de conscience du patient ne permettant pas de
coopération de sa part.

¢. Modalités d’administration

Avant la réalisation de l'acte, le masque doit étre maintenu pendant une période d’au
moins 3 minutes. Pendant ce délai, un contact verbal est maintenu avec le patient.
L’inhalation se poursuit pendant la durée de I'acte, le patient est invité a respirer
normalement.

Pendant I'administration, la surveillance est essentiellement clinique: le patient doit
étre détendu, respirer normalement et répondre aux ordres simples : en cas
d’apparition d’'une sédation importante avec perte du contact verbal, le masque sera
retiré jusqu’a la reprise du contact.

Cette technigue, recommandée par la Commission de la Transparence de

'AFSSAPS en date du 10 juillet 2002 a été utilisée par plus de 30 000 malades avec
un bon rapport efficacité / effets secondaires, conduisant a un avis favorable.
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Conclusion (46,50)

Avec l'age, le nombre de médicaments ingérés augmente considérablement. Il est
méme multiplié par deux chez les patients en phase terminale.

Le professeur Amy P. Abernethy, oncologue médical et spécialiste des soins
palliatifs au Duke University Medical Center a Durham, a conduit une étude auprés
de 381 patients avec une faible espérance de vie (de un mois a un an) afin d’évaluer
les conséquences d'un arrét de statines chez ces patients. Aucun n’'impact sur leur
survie n'a été détecté et cela présenterait méme plusieurs avantages du fait de la
réduction du nombre de prise médicamenteuse, en réduisant certaines symptémes
liés a ces traitements et en améliorant leur qualité de vie.

Cette étude laisse donc penser que l'arrét de certains médicaments pourrait étre
bénéfique quant a la qualité de vie de ces patients en fin de vie.

Cependant, [l'utilisation précise d’autres médicaments a visée palliative, peut
transformer une fin de vie douloureuse en fin de vie apaisée et permettant ainsi des
eéchanges riches et une expérience spirituelle qui éclairent ces derniers jours.

Le pourcentage de patients décédant a domicile varie entre 12 a 27%.

Si beaucoup de malades expriment initialement le désir de finir leurs jours a domicile,
54% d’entre eux et 45% de leurs proches réitérent ce désir plus tardivement.

Le maintien d’'un patient dans son lieu de vie jusqu’'a son déces représente un
véritable défi. Il implique la prise en compte des symptémes physiques souvent
difficiles a gérer, des besoins psychologiques, familiaux, spirituels et financiers.

Malheureusement, on note un manque fréquent d’enseignement pendant la
formation professionnelle de I'ensemble du corps médical.

Ceci expligue l'intérét grandissant des pharmaciens pour les diplémes universitaires
de soins palliatifs.

Philippe Minighetti, pharmacien titulaire a Arles, 'évoque dans son interview par le
moniteur des pharmacies : « lorsque je voyais des patients atteints d’'un cancer, il me
semblait difficile de répondre a leurs questions avec ma seule formation, ...»

Ne serait-il pas intéressant de développer les connaissances du pharmacien
d’officine sur cette nouvelle discipline afin qu’il trouve sa place au sein des réseaux
ville- hopital ?

Ceci lui permettrait qu’acquérir une formation interdisciplinaire sur le sujet, d’intégrer
des compétences spécifigues dans une démarche globale de soins permettant de
fonctionner en réseaux et de créer des liens avec les différents intervenants
confrontés a la prise en charge des personnes en situations palliatives.

Un patient en fin de vie, recevant les bons médicaments au bon moment, c’est aussi
grace a l'intervention du pharmacien.

Il est un maillon indispensable dans la chaine qu’est le parcours de soins des
patients en fin de vie. Il connait le malade, sa pathologie et sa famille depuis, parfois
de nombreuses années

L’acquisition de ces compétences cliniques, thérapeutiques, relationnelles et
éthiques nous permettraient d’'assurer, a la personne en fin de vie, la meilleure
qualité des soins et de vie jusqu’a sa mort.
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Annexe 1 : Accord de collaboration

'eosacie

Equipe d°Appui
Pr D. de BROUCKER
Président du Rdsea

Pharmacie de

Dr B. DECOSTER

Midecin coordonnabeus

59120 LOOS
Dominique SANDRA MORELLE
Responsable dw réseau

Valérie DUPUREUR
Fatiha KAMRADUI
Sophie LUCG

Coo atrices d'appul au parcowrs de soing

Faouzia GOURARL

Psychologue

Suzanne MAYEUR
Secrétaire

2 03.20.22.38,92
resabe@ghicl.net

Lilie, be 12 mars 2013
Madame, Monsieur,

Nous vous informons que votre patiente, Madame Pl coricice -

I Locs. est suivie pour la coordination de son maintien & domicile par I'équipe du réseau ROSALIE,

L'éguipe du réseau assure egalement soutien f accompagnement de Madame et de son entourage.
Le Or HJ reste son médecin traitant réfarent. Mme O <o infirmiére libérale.

Yous frouvaraz en pidces joinkes |
Une charte du Reéssau
- Des plaqueties d'information
- Les coordonnées de Néquipe d'appui ainsi que les modalitds de prse en chame.

Le mseau peut intervenir auprés de tout patient répondant aux critéres joints et ne se substive pas aux
professionnels ou prestataires déja en place,

Vous en scuhaitant bonne reception, je vous remencie el resle a votre disposition.

Veuliez agreer, Madame, Monsieur, mes sincérnes salutations,

D. SANDRA MORELLE Daocteur B. DECOSTER
Responsable Réseau Médecin Coardonnateur
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Annexe 2 : Charte du réseau ROSALIE

La présante Chaste définit bes valeurs éhigues el las engagements
de tous les membres ef les partenaines du Réseau ROSALIE,

Les membres @l patenaines du réseau Rosale, Sengagonl &
respecter b préambule di fa Sociétk Francaise ACCOMpagrement
et da Soins Palliatifs -

v Les soins paliztis son! des soing achis dans wne approche
globale de la personne atieinle dune maladie grave, Svolutve
(chronique) ou terminaie, Lewr objectif est de soulager bes douleurs
physiques ainsi que les sutres sympidmes et de prendre en comipts
la souffrance psychelogique, soclaf el spirilvele,

+ Les soins palliatits ot d'sccompagnemsant sont interdisciplinaies,
lls 5'adrassent au matada an fanl que parscnna, 3 sa famills ot 3 ses
proches @ domacile ou en institution. La formation el ke soutient des
seignants el des bénédvoles fail partie inlégranie de colle démarche,

" Les stins pallialifs et I'accompagnemaent considérent la malade
comme un &tre vivani el la mor comma un processus natunel. Ceux
qui les dispensent cherchent & éviler les invesfgations ef les
irailements  déraisonnables. s se  refusani & provogquer
il i nadsmant 13 marl

" lIs s'efforcant da préserver la meilizure quaité de vie possible
jsqu'au décts el proposent un soulient aux proches en dewl. B3
$'amplolanl, par leur pratique clinigue, leur enseignement &l urs

travaux de recherche o8 Qs oas PrnCpes puissent s Appliqués.

Les cbject¥s du Reseau Rosslie sonl de favoriser le mainfen au
domiclé (o son liew do vie) des patisnls relpvant 88 saing paliatifs,
sur Lilia gl ses emvirons ef ainsi

Offrir aux patents des soing de qieal®é, en fadlitant Monganisation
dune prise en charge globale et coondonnée autour de lui, ainsi
qu'en associant les différents professionnels concermds et ses
proches.

Appotter une aide 3 la famille e au pabient sur le plan médioo-
social psychologique Bl mabbrsl,

Améliorer Méchange des informations nécessaines & 13 quaité e
Ia continyilé des sains.

Arcompagner el soubenir les professionneds libéraux ef les
#tablissaenents de sanké en appostant consedl, appul el soutien.
Assurer [ formation continua das acliurs du résaal.

AS5LNer ung permanence ef una continuilé das scins, ¥ compris
dans des siluations durgence en Ben avec les struchures
hospitalibres concemmias.

Les acleurs du réseay Rosaba respecient be Bbde chom du patient, ou
e cas dehibant de Ba personne de confance désignbe, notamement
pour 500 choix da Beu da vie at des professionnals infervenants. lis

respectent aussi les conceplions morales, spiritualies ef naligieuses
g chacun,

Le patian! est e dindégrer ou de quitter @ tout moment le réseau.
Les sendces proposés, le fonctionrement et bes principes éthiques
du Réseau sont présentis au patiend of & sa famille qui Sgne ensuite
un consentement éclaind.

Le pabent el sa famile sonl av cenbre des préoccupations des
acteurs du nbsedi, cast pourquol ils Sont AS5004s Ju propsl de Soins
at au projed da vie.

Les membees de TEquipe d'Appui du réseau Rosalis, assurent 13
coordination des professionnals at peuvent prodiguer des comseils,
mais ils e 52 subshituent jamats aux scignants de proximite,

Les membras du réseay Rosale, sinterdisent |oulé conturmencd
enfre eux ils respectend leurs prncipes- el leurs modes de
fanctionnemenl. Chacun reste responsabla juridiguament de ses

L& trawad en réseay est phandiscipingne. | ndcessite communication,
coordination &l coopération de lous les infervenants, dans fa respect
du secrel prolessionnel.

L réseau Rosabs est un espace de rencenire, de réflexicn, de
formation ef de soufian pour las profassionnels da sans, bénévoles
el loule personne inléressée ou impliquée dans les soing pallialils,

Bl rosacie
53-55, rue lean JAURES Bat A2
59000 LILLE
Tél:03.20.22.38.92 -
Fax :03.20.22.38.99 rosalie@ghicl.net
l.net
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Annexe 3 : Le document d’information des usagers

POUR QUI 7?

Les adultes atteints d'une maladie grave

et évolutive résidant sur Lille el ses environs.,

POURQUOI ?
Pour la personne soignée :

v Faciliter le maintien sur le lieu de vie.

W Coordenner le retour aprés hospitalisation.

W Améliorer la qualité de vie,

COMMENT ?
L'équipe du réseau :

MOrganise la coordination des soins
sur volre lieu de vie.

[#f Assure un suivi
et un accompagnemant.

| &ide & 'organisation matérielle sur
votre lieu de vie.

[ Travaille en lien avec votre médecin
traitant et foutes les personnes qui
vous soignent et vous entourent,

ETABLISSEMENT
MEDICO-SOCIAL
ETABLISSEMENT ASSISTANTE
DE SOINS SOCIALE
MEDECIN
fubipeisih] ’\ KINESITHERAPEUTE
INFIRMIERE u PHARMACIEN
AUXILIAIRE PATIENT e
BENEVOLES
pevie  ET ENTOURAGE
EQUIPE
AIDE ; :
D'HOSPITALISATION
SOIGNANTE Asnowuw

EQUIPE RESEAU

ROSALIE

LINTERVENTION DE L'EQUIPE DU RESEAL EST GRATUITE

Vous avez renconiré :

‘E nosoue‘
/o

[ ]o 7 ] —— ” \
I PP e s R

IFEPPEITE)Y e

Tél port
PRNEPRREION oo

Rl I nsaivaoniivs s e
AmBUIENCIBT e

Tl PO s
1

Médecin de garde ...
Urgences depuis portable............ 712
HBPIEL. i

Pompiers
B b e s s SRl 17
Centre anfi-poison ... 03 20 44 44 44
Qharmacia de garde .. 082574 20 3_Cy
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Annexe 4 : Mini Nutritional Assessment Short Form

Nestlé
Nutritioninstitute

Mini Nutritional Assessment
MNA®

MNom: Prénom:

Sexe: Age: Poids, kg: Taille,cm: Date:

Répondez & |a premiére partie du questionnaire en indiquant le score approprié pour chaque question. Additionnez les points de |a partie
Dépistage, si le résultat est égal & 11 ou inférieur, complétez le questionnaire pour obtenir I'appréciation précise de I'état nutritionnel.

Dépistage J Combien de veritables repas le patient prend-il par jour?
0=1repas

A Le patient présente-t-il une perte d’appétit? A-t-il mangé 1=2repas
moins ces 3 derniers mois par manque d'appétit, 2=23repas O
problémes digestifs, difficultés de mastication ou de
déglutition? K Consomme-t-il?

0 = sévére baisse de I'alimentation +  Une fois par jour au moins
1 = légere baisse de I'alimentation des produits laitiers? ouid non O
2 = pas de baisse de |'alimentation D * Une ou deux fois par semaine

B Perte récente de poids (<3 mois) des ceufs ou des légumineuses oui [ non O
0 = perte _de poids > 3 kg «  Chaque jour de la viande
1=ne sait pas Du poisson ou de volaille . ouild nen O
2 = perte de poids entre 1 et 3 kg 0.0 =si0ou 1oui
3 = pas de perte de poids L] 05 =si2oui

T Motricitd 1.0 = si 3 oui 0.0
0 = du lit au fauteuil
1= autonome & l'intérieur L Consomme-t-l deux fols par jour au moins des fruits ou des
2 = sort du domicile legumes?

D Maladie aigué ou stress psychologique lors des 3 derniers O=non 1=oui D
mois? M Combien de boissons consomme-t-il par jour? (eau, jus, café, thé,
O=oui 2=non D lait...)

E Problémes neuropsychologiques 0.0 = moins de 3 verres
0 = démence ou depression severe 0.5=de 3 a5 verres
1 = démence modérée 1.0 = plus de 5 verres D D
2 = pas de probléme psychologique D

F Indice de masse corporelle {IMC = poids / (taille)* en N Maniére de se nourrir Hilfe

4

kg/m’) 0 = nécessite une assistance

0=IMC <18 1 = se nourrit seul avec difficulté

1=195IMC <21 2 = se nourit seul sans difficulté D

2=21=2IMC <23

3=IMCz 23 O O Le patient se considére-t-il bien nourri? (problémes nutritionnels)
Score de dépistage D D 0= malngtrmm Severe N o
(soliedotal max 14 points) 1 = ne sait pas 0!.1 I'na|I'IUtI'ITIO_I'.I modérée

2 = pas de probléme de nutrition D

12-14 points: etat nutritionnel normal

8-11 points: risque de malnutrition P Le patient se sent-il en meilleure ou en moins bonne santéque la

0-7 points: malnutrition avérée

plupart des personnes de son age?

Pour une évaluation approfondie, passez aux questions G-R 00 = moms. honne
0.5 = ne sait pas

Evaluation globale 1.0 = aussi bonne

G Le patient vit-il de fagon indépendante a domicile?

1=oui O=non Q Circonférence brachiale (CB en cm)
0.0=CB <21
05=CB<21<22

D 1.0=CB=22 DD

H Prend plus de 3 medicaments par jour?
0=oui 1=non

R Circonférence du mollet (CM en cm)

| Escarres ou plales cutanées? 0=CM <31 0
O=oui 1=non O 1=CMz 31
Evaluation globale (max. 16 peints) ooo
Ret.  Vellas B, Villars H, Abellan G. et al. Overview of the MNVA® - ts Hislory and Score de depistage OoOo.o

Chalienges. J Nut Health Aging 2006;10:456-465

Rubensten LZ, Harker J0, Salva A Guigoz ¥, Vellas B. Screaming for Score total (max. 30 points) D D D
Underautition in Genatnc Practice: Develoning the Shart-Fom Mini
Nuiribiona! Assessment (MNA-8F). J. Geront 2001564 M266-377

Guigoz Y. The Mim-Nutnkonal Assessmant (MNAEY) Review of the Lierating
- What doss it falf us? J Nutr Health Aging 2006, 10.486-487 ) ) ) .
16 des Produts Nestlé  Switzeriand, Trademark Owners de 24 a 30 points etat nutritionnel normal

. 1994, Revision 200 10M de 17 & 23 5 points risque de malnutrition
Pour plus d'information: www mngoidery com moins de 17 points mauvais état nutritionnel

Appréciation de ['etat nutritionnel




Annexe 5 : Exemples de produits utilisés en nutrition entérale

Kcal/1000 ml g d'azote/1000 ml
Isoénergétiques
Fresubin original et Fresubin original fibres (Fresenius) 1000 6
Isosource Standard et Isosource fibres (Novartis) 1000 6
Nutrison standard et Nutrison multifibres (Nutricia) 1000 6.3
Osmolite (Chiesi) 1000 6.4
Jevity Fos (Chiesi) 1050 6.4
Realdiet standard et realdiet fibres (Celia clinical nutrition) 1000 6
Sondalis iso et Sondalis fibres (Nestle clinical nutrition) 1000 6
Hyperénergétiques normoprotidique
Fresubin Energie et Energie fibres (Fresenius) 1500 9
Isosource Energy (Novartis) 1600 9
Nutrison Energie plus et Nutrison Energie multi fibres (Nutricia) 1500 94
Osmolite HN plus (Chiesi) 1200 8.8
Realdiet HC (Celia clinical nutrition) 1500 9
Sondalis 1.5 (Nestle clinical nutrition) 1500 9
Hyperénergétiques hyperprotidiques
Fresubin HP (Fresenius) 1500 12
Novasource Megareal avec ou sans fibres (Novartis) 1400 1
Nutrison Protein plus avec ou sans fibres (Nutricia) 1250 9.8
Perative (Chiesi) 1300 10.7
Realdiet HP/HC (Celia clinical nutrition) 1400 11.2
Realdiet HP fibres (Celia clinical nutrition) 1300 10,4
Sondalis HP (Nestle clinical nutrition)) 1340 1
Sondalis HP fibres (Nestle clinical nutrition)) 1200 9.6
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Annexe 6 : Ordonnance-type de prescription d’alimentation entérale

NUTEITION ENTERALE A DOMICILE

A compter du .../...J...] prescription initiale pour 3 mois
autre durde ; ..o
FORFAIT [ : SANS POMPE (code 101D04.1)
ou
FORFAIT 2 : AVEC POMPE (code 101D04.2)

Typede pompe : fixe  ambulatoire
Location d'un pied & sérum (code 101B05.21)

ACHAT DES NUTRIMENTS ;
o ue s S B SRS ceeeesen ol raison de... ... ...l jour

| Sl iz i ]

preseription de renouvellement pour 1 an

Vente d"un pied 3 sérum (code 101B05.1)

] e MR RRENRRIROR - 1 1|1 | SRERPRE 7y
B s vt et e B DAL SN D5 5emwrrnUONE
+ooeeee ol d'ean/jour pour hydratation
en confinu, avec un débit de...... ... gouttes/min ou de.............ml/h
en discontiny, avec un débit de... ...... gouttes/min ou de.............mIf"
ACHAT DES CONSOMMARBLES :

sondes nasogastriques ¢n PYC (code 103807.1) CH... .3 mison de. .. ... ..par mois

sondes nasogastriques en polyuréthane ou élastomére de silicone (code 103807.2) CH... _ 3 raison de... ... par mois

prolongateurs pour boutons de gastrostomie (code 103B01.2) BABCGIE ¥ o vomrv s vasaanin

& raison de... ... par mois
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Annexe 7 : Exemples de produits utilisés en nutrition parentérale

Mélanges parentéraux binaires et ternaires en poches :

Fabriquant volume kcal rapport azote remarques
produit (ml)  gluc-lipid gluc-lip (g)
Baxter

Clinomel N4 550 2000 1080 59/41 7.3 voie périphérique possible
Clinomel N5 800 2000 1600 50/50 9,6
Clinomel N6 900 2000 1760 55/45 11,2
Clinomel N7 1000 1000 1040 62/38 6,6
Clinomel N7 1000 1500 1560 62/38 99
Clinomel N7 1000 2000 2080 62/38 13,2
Clinomel N7 1000 2500 2600 62/38 16,5

Fresenius Kabi

}ﬁ\minnmix | 1750 1700 T70/30 12,3  binaire
Kabiven 800 1026 800 55/45 54

Kabiven 1200 1540 1200 55/45 8,1

Kabiven 1600 2053 1600 55/45 10,8

Kabiven 2000 2566 2000 55/45 13,5

Kabimix 1800 1781 1800 50/50 10,5

Kabimix 2400 2375 2400 50/50 14

Braun

MNutriflex G64 2500 1590 40/60 11.4 voie périphérique possible
Nutriflex G120 1875 1615 55/45 10,2

Nutriflex G120 2500 2155 55/45 13,6

Nutriflex G144 1875 1795 60/40 15
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Annexe 8

M -

Seivice

1+ Plaintes
somaligues

: Echelle DOLOPLUS

ECHELLE DOLOPLUS

EUR CHEZ LA Pt

Chservation comportementale

= plainkes vniquement & lasallicihalion ... .. ... o i i e s i
= plainkes spoakondes cocosicanslles ... i i e e

DATES

= plainkes sposkended conlinee

2% Positions
anlalgiques
au repos

* pos de posifion antalgique

# lg sujet dvite cerloines posiions de fogon cccosionnells

* poaition antalgique pemanents et efficoce
= pagilion anbalgique pemanents ineficocs

* mirnigue semblant epeimer la doulser en Fabsence de towe selliciatien ..

3% Pralection ® bt cle PROMEEOR L ... i. e iaae i eeseaaaeisessaaiiEsaaaasEE s Ennan
de zones * probecion a ko sollicilofion n'empéchant pas lo poursuite de Fexomen ou des solms ... ... .. ...
douloureuses * protecion & ba sollicilation empédhant lout examen cusoine ... Lol i

# probecon ou repos, en Fobsence de boube sollicitalon _ . ... .. ... . ... ... .. ..o L.

&= Mimigue o imlericp Boolnala o . o o e e e T e R o T PR ST o T W T

= mimigue semblant exprimer lo doulswr & loselliciabon .. ... o i i iei i

* mimique inexpressive en permanence o de maniéne inhabiteelle [alone, figée, regard vide) . . ...

5% Sommeil

# sommail habibwel . . ... ..
= difficulids d endormissamant . .. ..o iaai i iiii i iias
= rivails fréquents [agilation malrica) .
# Insomnie avec relenBssement sur bes phases d'éveil

RETEM

SSEMEMT PEYCHOMOTELIR

& Toilaite
e-rf-:--.-
haobilloge

= poasibilités habilvelles inchangées

» paasibilits habilalless pau diminsbes (précoskenneus mais comph

= paasibilitgs hobielles s diminubes, toiletle etfou habilloge dhant dificiles o partieh ... .....
* tcilathe #t'ou habillage impossibles, b malods sxprimant son oppedificn & ke nkafive .. .,

Worr o= O k= O ko= S| k= D W R = O
ok = S ok = S| Gk — S| k= O R — O
o= S bk = D b k= S o ko= S| b R = D

7 Mouvements

B¢ Communication

* poasibilités habituelles inchangées
* posibiliés habituelles ocfees Emikées. fle maolode @dte ceraing mowvements, diminue son périmeine de manche]
= poasibilitds habielles ackives of possives limikes [méme aidé, la malode diminue ses maummant)
* mouveman! impessible, towe mobilisation enrainant use cppasitien . ... ...
RETENTISSEMENT PSYCHC

I el s 7 e B U E S E U T S RS © DNEE § T00E G § T £ OB § TRE § O § 10§ OEE § o
= intangifide [k parsonne offire FaBenson de manidme inhabitesls] ... ... ... oo Lol
= chiminube (ko personns s'isol) ..o 000 p—— ——— I——— R ———
= abasnce cu refus de loube communication |

[T S I
L A S B B =]
W= O W = O

@e Vie sociale

* porficipofion hobituelle aux différentes ocfivisés [repas, onimafions, akeliers thérapetigues,..] . ...
* porficipofion oux différentes ocfivisés uniquement & o sollicitation

# rebus parfel da parficipation aux différentes acliviié
* rafus da toute vie sociale

10# Troublas du
comportement

& comporbement hakbitue
# irowbles du comportement a ba solbicilafion et iMeafif . . ... L L oLl

* irowbles du comportement @ la sollicilaion et permanent . ... .. oLl iin i iean
# jrowbles du compartament parmanent [en dehars da loule sallicikation]

G Rk = D fda k= O WD R =D
G b — Dl bk = O R = D
o hd = Do k= Do =D
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Annexe 9 : Echelle ECPA

Score total de 1'échelle :

1~ Observation avant les solns

U Expression du visage : REGARD et MIMIQUE

: Visage détendu
. Visage sondeux
. Le sujet gnmace de temps an temps
: Regard effrayé evou visage enspé
: Expression complétement figée

2/ POSITION SPONTANEE au repos (recherche d'une
atrtude ou position antalgigue)

0: Aucune position antalgique

1: Le sujet évite une position

2 Le sujet choisit une position antal gigue

3: Le sujet recherche sans secols une position antalgique
4: Le sujet reste immobile comme doué par la douleur

EoR T B =]

3/ MOUVEMENTS (OU MOBILITE) DU PATIENT (hors
etiou daps le lit)

0: Le sujet bouge ou ne bouge pas comme d'habitude®

1@ Le sujet bouge comme o habitude® mais évite certains
mouyemenis

2 - Lenteur, rareté des mouv ements conrairement i son
heabitude®

A Immobilité contrairement & son habitude®

4 Absence de mouvemen!™** ou forte agitation contrairement
4 son habitude®

* g réfiérer auv(x ) jour(s) précédeni{s)

EY pu prostration

BB, @ les émts vépétatifs correspondent b des patienis ne pouvant
dire dvalocs par celte échelle

4 RELATION A AUTRUL

11 5" agit de toute relation, quel qu’en soit le type : regard,
geste, eXpression

¢ MEme type de contact que d"habitude®

: Contact plus difficile & éablir que 4" habitude®

: Bvite la relation contrairement 3 " habiinde®

. Absence de toul coniact contrairement 3 1habinde®

: Indifférence totale comtrairement 4 1 habitude®

11 - Observation pendant les soins

5 Anticipation ANXIEUSE aux solns

* Le sujet ne monire pas d “anxiéie

: Angoisse du regard, impression de peur
¢ Bujet aginé

. Sujet agressif

: Cris, soupirs, gémisscments

A N ]

6/ Réactions pendant la MOBILISATION

0 Le sujet se laisse mobiliser ou se mobilise sans y accorder
une attention particulidre

1: Le sujet a un regard antentif o semble craindre la
mobilisation et les soins

2 Le sujet retient de la main ou guide les gestes lors de la
maehilisation ou des soins

3 : Le sujet adopte une position antal gique lors de 1a
mobilization ou des soins

4 Le sujet s oppose i la mobilisstion ou sux soins

7/ Réactions penidant les SOINS des ZONES
DOULOUREUSES

: Aucune réaction pendant les soins

. Réaction pendant les soins, sans plus

. Reaction au TOUCHER des zones douloursuses

. Réaction  I"EFFLEUREMENT des zones douloureuses
: L'approche des zones est impossible

4= W bR = D

B/ PLAINTES exprimées PENDANT le soln

0 Le sujet ne se plaint pas

1: Le sujet se plaint si le soignant 5" adresse 3 ha

2: Le sujet se plant dés la présence du soignam

3: Le sujet gémit ou pleure silencieusement de fagon
spontanée

4 Le sujet crie on se plaint violemment de fagon spontanée

PATIENT

Mo : Prénom ; Sexe:
_J;._FI:: {ans} :

Date Heure :

Service: Nom du colateur :

Conseils d"utilisation : Tous les mots de échelle sont issus du vocabulaire des soignants sans intervention de médecins.
L'dchelle comprend 8 items avee 5 modalites de réponses cotées de 0a 4. Chague niveaur représente un degré de doulenr
croissante el est exclusif des awtres pour le méme item, Le score total varie donc de O {absence de dowlewr ) & 32 (doulewr

totale ),

Les études statistiques de I'ECPA autorisent Ia cotation douloureuse du patient par une seule personne. Le vocabulaire
de échelle n'a jamais posé de problimes dans les centres o elle a éé utilisée. Le temps de cotation varie selon
I"entrainement du cotateur, mais oscille entre 1 et 5 minutes. La seule mais indispensable précaution est de coter la
dimension « Observation avant les soins = récllement avant les s::im <l non pas de mémoine ap;\ag cewx-ci. 11 b aurait
alors contamination de [a deuxitme dimension sur la premidre. La cotation douloureuse n'a pas de cadre restrictif : on

peut coter & nimporte quel moment et répéter ad libitum,
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Annexe 10: Ordonnance de morphinique et de la PCA pour le pharmacien et le

prestataire de service

A RECOPIER SUR UNE ORDONNANCE SECURISEE

Morphine injectable.........
............................................. milligrammes * (en lettres)
Par jour:
* ensous cutanée
+ enintraveineux avec pompe PCA.
Soit............... ampoules de morphine &................coovninnnns milligrammes pour 28 jours.

Bien inscrire en toute lettre la posologic maximale que peut recevoir le patient en cumulant la
dose de fond et celle de tous les bolus autorisés.

CE DOCUMENT, DESTINE AU PHARMAC! EN OU AU PRESTATAIRE DE SERVICE,
TIENT LIEU D’'ORDONNANCE ET S'INTEGRE DANS LE CADRE DU TRAITEMENT DE
L’AFFECTION DE LONGUE DUREE.

Identification du prescripteur NOM :

Prénom :

N°S.S.:

[ 4

Location de la pompe type........ pour une durée de ........ (en jours ou ¢n Mois).

Accessoires de remplissage et de perfusion adaptés : cassette de ... ...... millilitres ou poches
souples de ....millilitres.

Si chambre implantable : une aiguille d'Huber de type I ou type II et un set de pose pour
chambre implantable par semaine soit ... aiguilles pour ... mois.

Si cathéter central tunnelisé : un set de pose pour cathéter central tunnelisé par semaine.

Si voie sous-cutanée : deux sets de pose pour voie sous-cutanée par semaine.
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Annexe 11 : Echelle de Rudkin

Patient complétement éveillé et orienté

Patient somnolent

Patient avec les yeux fermés, mais répondant a I'appel

Patient avec les yeux fermés, mais répondant a la stimulation tactile directe

a bW |IN|F

Patient avec les yeux fermés et ne répondant pas a une stimulation tactile Iégére
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ABREVIATIONS

AMM : Autorisation de mise sur le marché

ANAES : Agence nationale d'accréditation et d'évaluation en santé
ARH : Agence régionale d'hospitalisation

CCNE : Comité consultatif national d'éthique

CNAM : Caisse nationale d'assurance maladie

CNAMTS : Caisse nationale d'assurance maladie des travailleurs salariés
CPAM : caisse primaire d’assurance maladie

CPOM : Contrat pluriannuel d’objectifs et de moyens

CRP : Protéine C réactive

DGSO : Direction générale de I'offre de soins

DMP : Dossier médical personnel

DNDR: Dotation nationale des réseaux

DRDR : Dotation régionale des réseaux

EHPAD : Etablissement d'hébergement pour personnes agées dépendantes
EMSP : Equipe mobile de soins palliatifs

EVA : Echelle visuelle analogique

FAQSV : Fonds d'aide a la qualité des soins de ville

FIQCS : Fonds d'intervention pour la qualité et la coordination des soins
HAD : Hospitalisation a domicile

IASP : International Association for the Study of Pain

IGAS : Inspection générale des affaires sociale

IMC : indice de masse corporelle

LISP : Lits identifies de soins palliatifs

MAD : maintien & domicile

MRS : Mission régionale de santé

MSA : Mutualité sociale agricole

OMS : Organisation mondiale de la santé

ONDAM : Objectif national des dépenses d'assurance maladie

PDS : Permanence des soins

PSE : Pousse seringue électrique

ROSALIE : Réseau d'orientation, de soutien et d’accompagnement de I'adulte sur Lille et ses environs
RSI : Régime social des indépendants

SFAP: Société Francaise d'accompagnement et de soins palliatifs
SROS : Schéma régionale d’organisation sanitaire et sociale

UNCAM : Union nationale des caisses d'assurance maladie

URCAM : Union régionale des caisses d'assurance maladie

USP : Unité de soins palliatifs

VS : Vitesse de sédimentation
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Les soins palliatifs, fait de société, en constante évolution législative,
représente une période complexe lors de la prise en charge des patients.

La réglementation tend a encadrer les pratiques de soins, tout en clarifiant les
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pas sombrer vers des pratiques euthanasiantes.
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vie de ces patients.
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