Partie 1 :

Données générales du Réseau de Soins Palliatifs en région Centre
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Introduction
Faire le bilan d’activité d’un réseau de soins palliatifs régional comme le notre est complexe. Le Réseau de Soins Palliatifs en région Centre a en effet deux niveaux d’activité :

· Ses équipes opérationnelles EADSP (Equipe d’Appui Départementale en Soins Palliatifs), EMSP (Equipe Mobile de Soins Palliatifs) ont une activité centrée sur les personnes malades, leur entourage et leurs soignants, en partenariat avec les soignants de proximité. L’USP (Unité de Soins Palliatifs) de Luynes est, elle, directement en charge de patient. Ces équipes participent à une coordination de proximité tel que décrite dans la circulaire de 2007 relative aux orientations de la DHOS et de la CNAMTS en matière de réseau de santé. Le bilan d’activité de ces équipes doit retracer leur activité clinique, de formation et leur participation à la dynamique réseau dans leur département et au niveau régional. 

· L’ECR (Équipe de Coordination Régionale) a, elle, un rôle de mise en lien des professionnels de ces équipes opérationnelles, de communication autour du réseau, de promoteur de projet pour améliorer le travail des équipes mobiles et enfin d’édition du bilan d’activité du réseau. Il s’agit d’un niveau de coordination qui concerne l’organisation, la qualité du travail fait par les équipes du réseau et sa politique. Le bilan d’activité de ce niveau régional  rendra compte de l’activité du président du Réseau de Soins Palliatifs en région Centre, des instances décisionnelles, Comité de Pilotage et Comité Régional, des Comités Départementaux, des commissions et groupes de travail régionaux, des membres de l’ECR, cadre coordonnateur et secrétaire. 

Ce bilan comportera donc deux grandes parties : 

· Activité des équipes opérationnelles du Réseau de Soins Palliatifs en région Centre
· Activité des instances régionales du réseau.

Dans ce bilan, plus concis que ceux des années précédentes, nous avons fixé des objectifs pour 2009 selon les préconisations du SROS 3.

Se dessinent également dans chaque département des objectifs concernant la mise en lien des acteurs, support de la territorialité.

Volontairement, nous essayerons de ne mettre dans le corps du texte que les chiffres qui nous paraissent indispensables ou particulièrement illustratifs. Les annexes sont regroupées dans un tome séparé. On peut ainsi plus aisément s’y reporter.
1.   LE RESEAU DE SOINS PALLIATIFS EN REGION CENTRE : EVOLUTION

Le réseau de soins palliatifs de la Région Centre, dont le promoteur est le Pr. COLOMBAT, Hémato Oncologue au CHRU de Tours, s’appuie sur un concept régional.
Il est financé par l’Agence Régionale de l’Hospitalisation et pour certaine de ses actions par l’URCAM via le FIQCS. 
Le CHRU de Tours est désigné comme pôle de référence.
1.1  Contours geographiques
[image: image1.jpg]QQAQ SOIHS pd// ’

en région Centre




[image: image24.wmf]60%

43%

39%

39%

23%

49%

32%

47%

61%

21%

48%

13%

0%

56%

3%

24%

25%

16%

0%

10%

20%

30%

40%

50%

60%

70%

CHER

EURE ET LOIR

INDRE

INDRE ET

LOIRE

LOIR ET CHER

LOIRET

Niveau départemental

Niveau régional

Niveau national

[image: image2.png]UNITE DE SOINS PALLIATIFS

EQUIPE, MOBILE DE SOINS.
PALLIATIFS
uIPE 0°APPUI
ARTEMENTALE EN SOINS
PALLIATIFS
COORDINATION REGIONALE
DURESEAU

B2 1t identinéa soins pallistits





1.2  Cadre de référence

Le Réseau de Soins Palliatifs en région Centre est un réseau relevant du code de la santé publique (Art L612-5 modifié par la loi du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et à la qualité du système de santé). C’est un réseau de santé.
Il répond à la loi du 9 juin 1999 visant à garantir le droit à l’accès aux soins palliatifs et à son décret d’application du 19 février 2002 relatif à l’organisation des soins palliatifs et à l’accompagnement

Il s’inscrit dans le champ des soins palliatifs répondant aux préconisations :

· du SROS n° 2 de la région Centre : « La prise en charge des soins palliatifs doit reposer sur des structures à mettre en place dans chaque secteur sanitaire constituant un réseau dense, solide et coordonné », 

· ainsi que du SROS n° 3 Soins Palliatifs élaboré avec les membres du réseau au sein du Comité de Pilotage en 2005.
Il prend également en compte la loi du 22 avril 2005 relative au droit des malades et à la fin de vie et ses décrets d’application du 6 février 2006.
Son organisation suit les recommandations des circulaires : 
Circulaire n°DHOS/03/CNAM/2007/88 du 2 mars 2007 relative aux orientations de la DHOS et de la CNAMTS en matière de réseaux de santé et à destination des ARH et des URCAM.

· Circulaire n°DHOS/02/2008/99 du 25 mars 2008 relative à l’organisation des soins palliatifs

· Circulaire n°DHOS/02/03/CNAMTS/2008/100 du 25 mars 2008 relative au référentiel national d’organisation des réseaux de santé en soins palliatifs
Ses actions répondent aux préconisations du « Programme de développement des Soins Palliatifs 2008 – 2012 », notamment : 
· Axe 1
· II- Développer les réseaux ayant une activité en soins palliatifs.

· III – Développer la culture palliative dans les unités de soins de longue durée (USLD) et les hôpitaux locaux
· VIII – Développer et favoriser l’intervention de gardes-malades à domicile et assurer leur formation.

· Axe 3
· VI – Rendre effective l’intervention des équipes mobiles de  Soins Palliatifs dans les établissements d’hébergement des personnes âgées dépendantes et diffuser la culture palliative dans les établissements médico-sociaux. 

· XVII – Améliorer l’information des professionnels de santé et du public sur le dispositif de soins palliatifs et d’accompagnement de la fin de vie.

· XVIII – Organiser régionalement une journée d’échanges annuelle sur les soins palliatifs et l’accompagnement de la fin de vie.

1.3  Schéma de sa structuration
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1.4  Composition des équipes mobiles : EMSP/EADSP
Il existe 12 EMSP qui travaillent en intra hospitalier, et  6 EADSP en place au sein des départements.
Le tableau détaillé de la composition des équipes se trouve en Annexe n°1.

Dans les évolutions en 2008, on peut noter :

· Dans le Cher

Mme Le Dr. FABRE a pris, à 50%, des responsabilités au niveau de l’EMSP de BOURGES, tout en restant à 50% sur l’EADSP 18.

Mme Le Dr. FOURNIER complète à 50% le poste médical sur l’EADSP 18.
A ST AMAND MONTROND, l’équipe financée en partie par l’ARH représente 1,55 ETP. Il n’y a pas de psychologue.
· En Eure et Loir

A l’EMSP de DREUX, un poste d’IDE n’est pas pourvu.

· Dans l’Indre et Loire 

L’UMASP de TOURS s’est reconstruite, un poste IDE est encore non pourvu.

A l’EADSP 37, le médecin est en mi-temps thérapeutique. Le poste de psychologue et un poste d’IDE sont vacants.

· Dans le Loir et cher

La composition de l’EMSPA de BLOIS s’est modifiée. Trois postes d’IDE ETP sont venus remplacer l’équipe de renfort existante.
· Dans le Loiret

Un poste d’IDE et un poste de psychologue restent à pourvoir à l’EADSP 45.
· Dans l’Indre

Le temps médical de l’EMSP de Châteauroux reste à compléter.
· Au niveau régional
Le temps médical de l’ECR n’est pas pourvu.

1.5  Formation des personnels des équipes opérationnelles

Pour les EADSP, la formation des équipes a pu être recueillie. Elle apparaît dans le tableau en annexe n°1.
A l’avenir, il faudra recueillir la formation des membres des EMSP et de l’USP.
S’ajoutent aux formations initiales, et aux formations reçues dans le courant de l’année, la participation des membres des équipes EADSP / EMSP  à des séances de supervision financées par le FIQCS et répertoriées en annexe n°2.
1.6  Les adhérents au réseau

Outre les professionnels des équipes opérationnelles du réseau, au 31 décembre 2008, le Réseau de Soins Palliatifs en région Centre compte 123 adhérents.

L’ensemble des adhésions est répertorié depuis 2003 (cf. Annexe n°3).
On dénombre : 28 adhérents à titre individuel

                         40 institutions sanitaires publiques adhérentes

                         24 institutions sanitaires privées adhérentes

                         24 institutions médico-sociales (EHPAD, Services d’accueil de personnes adultes handicapées...) adhérentes.

                          8 autres structures (associations d’aide à domicile, instituts de formation...)

L’adhésion des professionnels au réseau n’étant pas obligatoire, ce chiffre n’est pas représentatif des collaborations entre les équipes opérationnelles et les soignants de proximité.



2    DANS LA RÉGION CENTRE
2.1  Données démographiques

(source : INSEE 2004, exploitation ORS Centre – STATISS 2008)

(cf. Annexe n° 4)

La Région Centre, qui comprend 6 départements, recouvre une population totale de 
2 504 992 habitants. Ce qui représente environ 4,01 % de la population française 
(61 166 822 habitants). Le taux de mortalité en région Centre est de 9,4 ‰ soit 25932 décès dont :
· 7 022 par pathologies tumorales

· 1 255 par pathologie neurodégénérative

Ces deux chiffres seront à mettre en lien avec le nombre de décès des patients suivis par les équipes opérationnelles du réseau.
Il en est de même pour les lieux de décès identifiés selon  la répartition suivante :

· domicile ou substitut de domicile
· institutions et autres structures.

Toutes ces données statistiques ont fait l’objet d’une demande spécifique auprès de
l’ORS Centre, et nous remercions l’ORS pour sa collaboration 
2.2  Répartition du nombre de deces par lieu identifie dans chaque departement
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En moyenne, en région Centre, 37% des décès on lieu à domicile ou dans un substitut de domicile et 63% en institution sanitaires.
Partie 2 : 
Activité des équipes opérationnelles du Réseau de Soins Palliatifs en région Centre 
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PRÉAMBULE
Nous pouvons décrire la trajectoire des personnes gravement malades dans la région Centre de la façon suivante :

Elles ont recours dans un premier temps à leurs soignants de proximité, libéraux et/ou institutionnels.

Une fois le diagnostic de leur maladie fait, elles entrent dans une filière de soins curatifs. 
En fonction de l’évolution de leur maladie, un accès à des soins palliatifs peut leur être proposé, comme la loi de 1999 le préconise.
En région Centre, ceux-ci sont dispensés par les équipes de proximité, libérales et /ou institutionnelles dont les institutions sanitaires (HAD entre autres), médico-sociales (EHPAD, institutions pour adultes handicapés, SSIAD, associations d’aides à domicile), publiques ou privées mais aussi par des structures disposant de LISP (lits identifiés en soins palliatifs). 
Le Réseau de Soins Palliatifs en région Centre dispose d’équipes opérationnelles spécialisées, mobiles soit en intra hospitalier (EMSP) soit sur l’ensemble des départements (EADSP) qui peuvent travailler en partenariat avec ces équipes de proximité. Elles répondent à la définition des équipes mobiles de soins palliatifs qui est donnée dans la circulaire DHOS 02/2008/99 du 25 Mars 2008 relative à l’organisation des  Soins Palliatifs. : 
« L’équipe mobile de soins palliatifs (EMSP) est une équipe multidisciplinaire et pluriprofessionnelle rattachée à un établissement de santé qui se déplace au lit du malade et auprès des soignants, à la demande des professionnels de l’établissement de santé. Ses membres ne pratiquent en principe pas directement d’actes de soins, la responsabilité de ceux-ci incombant au médecin qui a en charge la personne malade dans le service ou qui a fait appel à l’équipe mobile.

L’équipe mobile exerce une activité transversale au sein de l’établissement de santé. Elle exerce un rôle de conseil et de soutien auprès des équipes soignantes des services, et participe à la diffusion de la démarche palliative au sein de l’établissement.

L’équipe mobile peut également avoir une activité inter hospitalière.

A titre expérimental, une équipe mobile peut intervenir ou dans une institution médico-sociale, voire à domicile, dans le cadre d’un réseau ou non. Ces expérimentations s’accompagnent d’une évaluation rigoureuse ». Annexe 2 – Référentiel d’organisation des soins relatifs aux équipes mobiles de soins palliatifs (EMSP) 

L’USP de Luynes mais aussi des USP des régions limitrophes, accueillent les patients qui sont dans les situations les plus complexes.

A ce jour, le Réseau de Soins Palliatifs en région Centre n’est pas en mesure de faire le recueil des activités de ces soignants de proximité. Cependant, l’activité des LISP dans la région Centre a fait l’objet d’une évaluation conjointe de la DRASS et de l’URCAM. Un rapport de synthèse a été publié en 2008.
La majorité des équipes ont rédigé un bilan d’activité détaillé. 

Ceux-ci sont disponibles auprès des équipes.
Cette deuxième partie du bilan régional est constituée de données tirées de ces bilans d’activité pour :
· les EADSP

· les EMSP 
· et l’USP de Luynes.
1  LE Bilan D’ACTIVITÉ DES EADSP
Les équipes d’appui départementales de soins palliatifs sont des équipes mobiles qui interviennent à domicile, dans les établissements sanitaires (qui ne disposent pas d’une EMSP interne) et médico-sociaux d’un département comme l’autorise la circulaire DHOS 02/2008/99 du 25 Mars 2008 relative à l’organisation des  Soins Palliatifs. 
Ce bilan 2008 est un bilan intermédiaire qui s’appuie sur une trame retravaillée avec Mme Le Dr. SENEMAUD médecin inspecteur de la DRASS et les équipes d’appui de la région Centre. (cf. Annexe n° 5).
Elle doit faire l’objet d’ici fin 2009 d’une validation de l’ensemble des équipes mobiles du réseau.

Nous avons tenu compte, en établissant cette trame, des indicateurs de suivi des équipes mobiles qui apparaissent dans la circulaire.

Ce bilan témoigne de la diversité des missions des EADSP et de leur activité toujours croissante : le nombre de patients pris en charge par les EADSP est en moyenne de 213 nouveaux patients par an et par équipe.

Il est noter dans le référentiel des EMSP qui apparaît dans la circulaire sus citée, que les effectifs en équivalent temps plein, optimum et  à atteindre progressivement - bien que ce ne soit pas une norme - est de 6,25 pour les compétences « incontournables » (médecin, cadre, IDE, psychologue, secrétaire). Ces chiffres s’entendant pour une activité concernant 200 nouveaux patients par an.
Actuellement, les EADSP ne disposent que de 4 équivalents temps plein.
1.1   Les activités de soins des EADSP

1.1.1   Les données générales concernant les personnes suivies
Le relevé détaillé des données par équipe se trouve en annexe 6)
Les patients

Nombre total de patients suivis dans chaque département
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Cette répartition montre que des patients sont suivis sur plusieurs années par les équipes. Les équipes peuvent intervenir à la demande des soignants de proximité lors de situation de crise, se retirer quand la situation du patient se stabilise et être appelés à nouveaux plusieurs mois ou plusieurs années plus tard. C’est ce qui explique la réouverture de certains dossiers. Les dossiers des patients suivis sur deux voir trois ans font l’objet d’un report d’une année sur l’autre.
Âge des patients 
Comme en 2007, la moyenne d’âge est de 70,2 ans 
8 enfants de moins de 15 ans ont été accompagnés : 2 en Eure et Loir, 4 en Indre, 2 dans le Loiret

 Type de Pathologies recensées
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Répartition des décès selon le lieu de décès connu
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Collaborations
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Au cours de son parcours de soin, le patient est amené à rencontrer diverses équipes. Celles-ci sont répertoriées dans le tableau ci-dessous. 

Le nombre limité de patients pour lesquels les EMSP ont travaillé en partenariat avec les EMSP s’explique en partie par le fait que l’intervention de l’EADSP à la sortie d’un patient de l’hôpital ne peut être systématique : 

· Les problématiques hospitalières peuvent faire que l’équipe soignante hospitalière ait besoin de l’aide de l’EMSP interne alors que les soignants du domicile ne ressentent pas le besoin d’aide. 

· Par ailleurs, les patients au cours de leur parcours de soin sont suivi par de nombreux  soignants de différentes spécialités, ils peuvent ne pas souhaiter le suivi d’une nouvelle équipe. 

Les dossiers soutiens
Soutien : il s’agit d’une aide s’effectuant sur un temps donné, consistant en une relation d’aide portée par une équipe pluridisciplinaire selon son niveau de compétence.

A l’activité clinique auprès des patients, s’ajoute l’activité de soutien auprès des personnes ou d’équipes que nous répertorions dans le tableau suivant.

Les modalités de soutien sont soit individuel, soit de groupe. Participent à cette activité tous les membres de l’équipe et plus particulièrement le psychologue pour les soutiens de deuil.

L’analyse détaillée des dossiers « soutiens »apparaît  en annexe 7
Nombre de dossiers « soutien * » ouverts par département
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* L’offre de soutien comptabilisée ici est exclusive du nombre de dossiers « patients » ouverts.
Synthèse
Tableau récapitulatif du nombre de personnes suivies en 2008
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Si on ajoute le nombre de dossiers spécifiques « soutien » au nombre de dossiers patient ouverts, nous arrivons à un total de 1594 dossiers ouverts en 2008.

1.1.2 Les modalités d’intervention
Types d’intervention
Nous définissons les items des interventions des EADSP de la façon suivante :

· visites : déplacements d’un ou plusieurs membres de l’équipe.
· accueils : nombre de fois où l’équipe accueille des personnes dans ses locaux

· contacts téléphoniques : tout contact (mail et fax compris) en lien avec le patient
· courriers : Nombre d’écrits, sur papier à en-tête, envoyés aux intervenants pour donner des conseils ou faire des propositions (un seul comptabilisé même si celui-ci est dupliqué pour plusieurs intervenants).

· réunions pluridisciplinaires: temps formalisé avec plusieurs professionnels identifiés, ayant un objectif et dont il y a un compte rendu écrit.
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(*) Pour l’EADSP 37, ces chiffres ont été comptabilisés pour ¼ des dossiers

Conformément à la circulaire DHOS 02/2008/99 du 25 Mars 2008 relative à l’organisation des  Soins Palliatifs, nous avons pris en compte les indicateurs de suivi des équipes mobiles de  Soins Palliatifs.
Le nombre de visites et d’accueils dans les locaux renseigne le critère n°2. Le nombre de contacts téléphoniques renseigne l’indicateur n°3.

Nous avons souhaité compléter ces indicateurs par le nombre de réunions pluridisciplinaires car c’est dans ces lieux que s’élabore le projet de soin du patient dont la traçabilité apparaît dans les courriers qui sont aussi quantifiés dans ce tableau.

On constate une grande hétérogénéité en ce qui concerne les courriers, qui constituent pourtant la traçabilité des actions des équipes.

Le tableau demandé par le FIQCS concernant la file active mensuelle des patients se trouve en annexe 8.
Les équipes sont susceptibles d’intervenir pour 30 à 90 patients par mois.
Lieux d’intervention en 2008
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Cette carte répertorie l’ensemble des cantons dans lesquels les EADSP ont été amenées à se déplacer en 2008.

Les zones blanches ne correspondent pas forcément à des lieux de non intervention des équipes car elles ont pu s’y rendre les années précédentes. 
Nous rappelons qu’en moyenne un médecin généraliste a rarement à suivre plus de trois patients en soins palliatifs par an. Il se peut donc qu’un médecin actif dans le réseau n’appelle pas l’EADSP tous les ans.

1.2  Inscription dans la dynamique réseau
La « dynamique réseau » s’entend comme la mise en synergie des acteurs du réseau lors des différentes rencontres pour permettre l’apprentissage du travail en réseau, et par-là même diffuser la démarche palliative. 

La traduction de cette dynamique réseau dans chaque département peut se lire à travers les différentes actions de formation. 

Mais la dynamique réseau peut également se traduire au niveau des différentes rencontres départementales, régionales ou nationales.
1.2.1 La dynamique départementale de formation 
Le relevé détaillé des données par équipe se trouve en Annexe 9
Nos actions de formation se répartissent de trois manières :

Le compagnonnage : qui se fait au chevet du patient et qui consiste à transmettre son savoir par l’exemple.

La formation de proximité : ce sont des actions de formations demandées par les équipes ou proposées par les EADSP, ce que nous nommons des formations-actions. Elles découlent de problématiques identifiées au sein des structures. Leur enjeu est de répondre au plus près aux questionnements des équipes soignantes de proximité.

La formation institutionnelle : plus longue, elle répond à une demande formalisée des institutions. Il peut s’agir de formation initiale ou continue demandée par les institutions sanitaires et médico sociales.

Volumes horaires des actions de formation par département

Tableau récapitulatif

[image: image16.wmf]2008

2007

INFORMATION*

14,00

0,00

8,25

13,25

19,50

7,50

62h30 soit 

13%

60h30 soit 

14%

SENSIBILISATION*

12,00

29,25

3,00

10,00

4,50

14,00

72h45 soit 

15%

53h30 soit 

12%

FORMATION*

79,50

88,50

100,00

45,00

36,50

15,00
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Synthèse des EADSP
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*ces item sont définis en introduction de l’annexe 9
La caractéristique principale des formations délivrées par les EADSP est qu’elles s’adaptent au plus près de la demande des institutions, tant au niveau du rythme que du contenu.
L’autre caractéristique est la diversité des professionnels à former qui génère de multiples thématiques et modalités de formation.

Les temps répertoriés dans ce tableau correspondent au temps de face à face pédagogique. Ils n’incluent ni le temps de préparation, ni le temps de déplacement qu’elles nécessitent.
Encadrement des stagiaires

	DÉPARTEMENT
	STAGIAIRES ACCUEILLIS

	Cher
	1 étudiante en soins palliatifs.

	Eure-et-Loir
	2 étudiants infirmiers et une infirmière en DU de soins palliatifs.

	Indre
	4 étudiants infirmiers, 2 infirmières en DU de soins palliatifs et une assistante de vie.

	Indre-et-Loire
	3 étudiants en soins palliatifs et 3 étudiants infirmiers.

	Loir-et-Cher
	3 étudiants infirmiers, 3 infirmières travaillant en EHPAD, une étudiante en soins palliatifs et 1 interne en médecine générale.

	Loiret
	pas de stagiaire en 2008


Toutes les équipes accueillent des stagiaires en formation initiale comme en formation continue.
Objectifs de formation des équipes
	Équipe
	Public concerné
	Thème
	Délai

	EADSP 18
	Grand public
	Journées nationales
	

	
	Professionnels de santé en intra hospitalier
	Formations avec les EMSP
	

	
	Professionnels de santé en extra hospitalier, EHPAD et publics plus spécifiques (milieu psychiatrique, famille d’accueil, institutions spécialisées)
	
	

	
	Médecins
	Formation médicale continue
	

	
	Étudiants infirmiers et aides-soignants
	Formation initiale 
	

	
	Un travail infirmier départemental a donné naissance à un outil pédagogique intitulé « humour et pédagogie en soins palliatifs ». Valorisation de ce travail pour l’année en cours

	EADSP 28
	Aides à domicile (3 groupes de 11 personnes
	Évaluation des formations déjà faites, remise à niveau
	Juin 2009

	
	Aides-soignantes et infirmières des SIAD (6)
	Évaluation des formations déjà faites, remise à niveau
	Septembre 2009

	
	Médecins coordonnateurs d’EHPAD
	Soins palliatifs et personnes âgées
	4e trimestre 2009, voire 1er trimestre 2010

	EADSP 36
	Perspectives apparaissant dans le compte-rendu de la rencontre du 11 Mars 2009  fournie par l’EADSP 36 :            

- arrêt des formations établissement par établissement

- Instauration d’une formation de base en soins palliatifs, pluri institutionnelle, deux fois par an (payante ?)

- Poursuite des interventions aux DU, en IFSI ou écoles dans le cadre des associations de FMC et de la formation deuil, mais questionnement autour de la reconduction de celles auprès des auxiliaires de vie, des lycéens...

- Volonté de développer des formations spécifiques sur le thème du toucher massage, de l’écoute

- Réflexion autour de la création de « cafés infirmiers » afin d’évoquer les situations de fins de vies difficiles

- Réflexion autour de la mise en place d’un espace multidisciplinaire d’échanges sur la problématique de fin de vie.

	EADSP 37
	Recensement des besoins de formation des EHPAD d’Indre-et-Loire, élaboration et envoi d’un questionnaire puis analyse.

	EADSP 41
	Instaurer ou continuer des actions de formation auprès des établissements ayant des LISP dans le département :

- Hôpital local de Montoire

- Hôpital local de Montrichard (dossier de LISP en cours)

- Polyclinique de Blois

	EADSP 45
	Faire une réunion d’information et/ou de sensibilisation dans les 12 SIAD et les 14 ADMR du Loiret


1.2.2  Les liens avec les professionnels
Adhérents depuis 2004

Les EADSP ont des liens privilégiés avec les soignants individuels ou des institutions adhérant au réseau, le plus souvent c’est par leur intermédiaire que les adhésions se sont faites. La liste des adhérents au réseau est en annexe 3
	Dpt
	Anciens adhérents
	Nouveaux adhérents en 2008
	TOTAL

	
	Structures
	Particuliers
	Structures
	Particuliers
	Structures
	Particuliers

	18
	2
	0
	1
	0
	3
	0

	28
	25
	17
	3
	0
	28
	17

	36
	17
	3
	1
	0
	18
	3

	37
	16
	7
	5
	0
	21
	7

	41
	6
	0
	1
	0
	7
	0

	45
	10
	1
	8
	0
	18
	1

	total
	76
	28
	19
	0
	95
	28


Le nombre d’adhérents apparaissant dans ce tableau n’est pas représentatif des professionnels avec lesquels les équipes collaborent, car l’adhésion au Réseau de Soins Palliatifs en région Centre n’est pas obligatoire.
Les collaborations entre EADSP et professionnels et les structures apparaissent en annexe n°10.
Nous pouvons noter que les équipes sont chacune en lien avec 30 à 50% des médecins libéraux de leur département, et plus de 20% des infirmières libérales.

De même, au niveau des institutions, on remarque une importante collaboration avec les SSIAD : entre 30 et 100%, et les EHPAD : entre 50 et 80%, ainsi qu’avec les hôpitaux qui ne disposent pas d’EMSP interne. Ces pourcentages sont calculés à partir des chiffres donnés par STATISS (tableau en annexe 4).
1.2.3   Participation à la dynamique départementale, régionale et nationale
Volume horaire
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1) Dans le Cher, ce chiffre tient compte des formations délivrées.

2) Dans l’Eure-et-Loir, ce chiffre englobe le temps passé à la préparation de la journée régionale 2008 à Châteaudun.
3) En Indre, ce chiffre prend en compte en partie la contribution à la plateforme de soutien aux personnes en deuil. Ce travail est détaillé en annexe 11
4) Dans le Loir-et-Cher, le chiffre prend en compte la participation du Dr Hirsch à la SFAP en tant que président.

Répartition  des activités départementales, régionales et nationales pour chaque équipe

1.3  Activité recherche – communication

Nous entendons sous cette formulation l’ensemble des publications réalisées par les acteurs des EADSP au service des soins palliatifs, et aussi l’ensemble des communiqués de ceux-ci sous forme de participation ou d’intervention lors des différents congrès, journées départementales, régionales, nationales ou internationale. 
Un tableau détaille  en annexe 12 cette activité par équipe. 

Le Dr Hirch (EADSP 41) a publié plusieurs articles dans la presse spécialisée, le Dr le Run Gatin (EADSP 28) a rédigé un mémoire dans le cadre du master 1 éthique, science, santé et société dirigé par le Prof E. Hirsch (Paris 11). Le Dr Mignot anime le groupe éthique 36 et a participé avec son équipe à de nombreuses conférences dans des lieux très divers.
Les équipes s’attachent à communiquer autant auprès des soignants que du grand public à travers des manifestations variées : congrès notamment celui de la SFAP, journées régionales notamment celle du Centre, séminaire FMC...
Le Dr Hirsch a été entendu en temps que Président de la SFAP par la commission d’évaluation de la loi du 22/04/2005 le 09/09/2008 à Paris.

Ce travail de diffusion de la démarche palliative se fait aussi par les médias (Radio Berry Sud,  Dr Mignot).

2   BILAN D’ACTIVITÉ deS EMSP
Cette année, nous intégrons dans le bilan, sous forme de tableaux, les données communes que nous avons pu réunir à travers les bilans que chacune des EMSP nous a transmis.

La composition des équipes apparaît en annexe 1. 
Compte tenu de l’activité croissante des équipes, celle-ci n’est pas conforme à ce qui est noté dans le référentiel des EMSP : les effectifs en équivalent temps plein  optimum à atteindre progressivement - bien que ce ne soit pas une norme - pour une activité correspondant à 200 nouveaux patients par an est de 6,25 pour les compétences « incontournables » médecin, cadre de santé, infirmière, psychologue, secrétaire.
Ces données ne sont pas exhaustives car les EMSP ne disposent pas à ce jour de trame commune. Un des objectifs de 2009 pourrait être l’élaboration d’une trame s’inspirant des travaux nationaux, dont ceux de la SFAP.

2.1   Données concernant les patients

	Dept
	EMSP
	Nbre de patients
	Nbre de nouveaux patients
	Moyenne d’âge
	Pathologie
	Nbre de passage par patient
	Durée moyenne de prise en charge
	Nbre de décès pendant le séjour hospitalier

	18
	Bourges
	256
	249
	
	
	
	
	

	
	St Amant Monrond
	122
	117
	72
	K : 79 %
	
	17 (1/365)
	69

	
	Vierzon
	253
	
	
	
	6
	
	120

	28
	Chartres
	218 (162 / 56)
	
	69 (22 / 101)
	
	3
	
	

	
	Dreux
	301
	
	
	K : 78%

Cardio :9,4%

Neuro : 6,5 %
	5
	Moy : 10

≤ 10j pour 194

≥50j pour 7
	99

	36
	Châteauroux
	264
	
	
	K : 81 %

Neuro : 4%
	7
	
	140

	37
	Tours
	425
	410
	64
	K : 79%

Neuro : 5%


	6 ( 1/46)
	Moy : 25

(1/365)
	191

	
	Chinon
	
	159
	57
	K : 73%


	2
	Moy : 7,5

(1/122)
	83

	41
	Blois
	370
	334
	
	K : 71%
neuro : 12%
	
	
	224

	
	Vendôme
	170
	
	
	
	
	
	

	45
	Montargis
	187
	167
	61
	K : 80%
	Moy : 9  (1/ 76)
	Moy : 36 (1/415)
	87

	
	Orléans
	
	312
	66
	K : 74%
	
	
	136


Les EMSP sont intervenues pour environ 3000 personnes soit en moyenne 250 par équipe. Leur activité est donc supérieure à la moyenne nationale qui est de 200 patients par an.

L’âge moyen est légèrement inférieur à celui des patients vus par les EADSP, ce qui peut s’expliquer par le fait que les EMSP n’interviennent que peu ou pas du tout dans les EHPAD.

La proportion de pathologies cancéreuses est un peu plus élevée que pour les EADSP (77 % vs 68 %). Les EMSP en intra hospitalier intervenant directement dans les services à orientation cancérologique.

Si l’on se réfère au nombre de patients suivis par les EMSP, moins de la moitié d’entre eux décèdent en cours d’hospitalisation. Ce qui traduit une activité palliative qui ne se limite pas à la phase terminale
.
2.2 Données concernant l’activité clinique des EMSP

Nous n’avons noté dans ce tableau que les services où les EMSP interviennent le plus souvent.

La médecine, l’oncologie, la gastrologie et la pneumologie sont le plus souvent citées.

En chirurgie, les interventions se font majoritairement en ORL.

Les EMSP ont toutes des liens avec les services ayant des LISP.

Dans les activités scientifiques recensées, on peut noter une participation active à la coordination des soins de support, à Dreux notamment.

A Châteauroux, participation active à des activités transversales, dont le CLUD et la cellule qualité.

A Bourges : participation au CLAN et au projet d’établissement pour l’augmentation des LISP.

A Blois : participation majeure à tous les projets institutionnels.

A Orléans : l’équipe se partage entre une activité soins palliatifs, une activité de consultation douleur, et le suivi de patients hospitalisés.
Données chiffrées concernant l’activité clinique des EMSP
	Dept
	équipes
	lieu de prise en charge
	nombre de déplacement
	types d’activité

	18
	Bourges
	médecine : 199

dont : méd.poly. :59

pneumo : 45

gastro : 40…

chirurgie : 50 dont gynéco : 26 ORL : 11
	2287
	suivi de deuil

participation STAFF pluri prof. Pneumo, ORL, Méd polyvalente Gynéco

participation au CLAN, et à l’élaboration du projet d’établissement pour augmentation des LISP 

	
	St Amant Monrond
	médecine : 100, SSR : 18
	658
	soutien psy patient familles équipes

staff d’aide à la décision

	
	Vierzon
	ensemble du CH Vierzon et EHPAD Domitis et Ambroise Croizat
	1468
	soutien famille et suivi de deuil en externe

	28
	Chartres
	tous services dont médecine : 132 (méd.B pneumo 57)

chirurgie : 8
	616
	soutien des familles en externe et suivi de deuil (20% de l’activité) soutien de jeunes enfants ayant un parent malade.

Débriefing et analyse des pratiques avec les équipes soignantes.

	
	Dreux
	Médecine : 198 dont oncologie : 112

Chirurgie : 64 dont ORL : 40
	1580
	Coordination des soins de support, suivi de deuil, aide à la décision



	36
	Châteauroux
	Tous services Médecine : 152 dont oncologie :87

Chirurgie : 76 dont ORL : 35
	1848 
	Partenariat avec les LISP (2/3 des demandes)

Participation aux réunions de synthèse, aux prises de décisions éthiques, aux débriefing.

Participation activités transversales dont CLUD et QUALITE



	37
	Tours
	Interventions dans 33 services dont 11 nouveaux services en 2008 dont 350 en médecine dont pneumologie : 88 et gastroentérologie : 77,

Chirurgie : 57 dont 11 en ORL 
	2847
	Réunions pluridisciplinaires hebdomadaires avec les services de pneumo et de gastro

et l’EADSP 37

	
	Chinon
	Médecine : 130, moyen  séjour : 67 en LISP
	574
	Suivi de deuil, participation à l’établissement de projet de soins, consultations douleurs



	41
	Blois
	Tous services médecine, dont médecine interne et polyvalente (46), pneumologie (66), oncologie-hématologie (50), gastro-entérologie (57), réanimation (20) ;
Autres secteurs : MPR et SSR (28)

Secteur gériatrie (17), chirurgie (10).
	5528
	92% des interventions se font en binôme.
Réunions d’échange organisées pour chacun des services.
La cotation Z. 515  en LISP est gérée par  le Dr GAUQUELIN.

	
	Vendôme
	
	
	

	45
	Montargis
	Médecine : 179 dont 62 médecine B

Chirurgie : 11
	2160
	Soin de massage, suivi de deuil, échange avec intervenants extérieurs, quelques suivis à domicile.

	
	Orléans
	Médecine très majoritairement dont radiothérapie et oncologie pour : 72 et 66 en gastro-entérologie
	1826
	Consultations d’évaluation et traitements de la douleur 


2.3  Données concernant la formation
Nous pouvons noter que les formations délivrées rejoignent en grande partie dans les thématiques, celles faites par les EADSP.

La population ciblée est majoritairement celle des professionnels de l’intra hospitalier, ainsi que les IFSI.

La plupart des EMSP reçoivent des stagiaires, notamment pour des stages validant le DIU de Soins Palliatifs.

Par ailleurs, on peut noter que les équipes prennent part à des actions grand public lors des manifestations type journées mondiales des soins palliatifs ou journées régionales, voire les congrès nationaux.
	Dpt
	Équipes
	Formations en intra soignants
	Formations en extra
	Formations tout public

	18
	Bourges
	Formation en soins palliatifs niveau 1 : 3 jrs
2 jrs, niveau approfondissement soins de bouche (3 fois), installation du patient (2 fois)
	Formation en IFSI (4 heures)
DU de Soins Palliatifs        Dr FONDRAS
	

	
	St Amand
Montrond
	

	
	Vierzon
	
	30 h en IFSI pour EIDE et EAS
DIUSP de Tours (6 h)  

Dr ESSAYAN

Accompagnement de travaux de fin d’études

3 journées  fin de vie et personnes âgées en EHPAD
	

	28
	Chartres
	Formation en interne (10 jrs pour 1 groupe de 12 personnes)
Formation pour les soignants pneumologie(2), oncologie (3) et médecin gastro-entéro

Formation des internes
	Formation initiale : Ecole d’aide-soignante et IFSI Chartres et Châteaudun
Formation diverses aux soins palliatifs et douleur, et aux bonnes pratiques 

Bénévoles JALMALV, ANFH Centre en EHPAD, divers centres hospitaliers, clinique et SIAD de Châteaudun
	

	
	Dreux
	Consultations annonces 14h Soins Palliatifs en cardio (28 h)
Loi Leonetti (4 h)

Douleurs (3h30)

Autres symptômes (2 h)

Formation en soins palliatifs pour 18 personnes (5 jrs)
	Module optionnel en Soins Palliatifs IFSI 3e année (4h30)
AFPA Chartres (6 h), DIUSP Rouen (1 h), DIU d’éducation de la santé (3h30), Relaxation en Soins Palliatifs (2h)
	Journée douleur, et 2 heures labo SANOFI
Droits des malades en fin de vie (3h)

Finir sa vie dignement (2 h)

	36
	Châteauroux
	Prise en charge de la douleur (21 h)
Accompagnement de personnes en fin de vie (28h)

Formation EPP (2 h)
	IFSI Châteauroux (21 h 30)
FMC les douleurs neuropathiques (3 h)

DU douleur (12 h)

Fac de psychologie de l’Ouest (1 journée)

	Formation aux bénévoles d’accompagnement ALAVI et JAMAVIE


	37
	Tours
	37 h de cours pour différents soignants, dont les externes
	Formation données Soins Palliatifs et sujet âgé (2 h)
CODES : présentation des Soins Palliatifs (4 h)

Accompagnement de travail de fin d’année, Faculté de Médecine (13 h 30), Fac de Pharmacie (8 h) et master droit de la santé (6h)

DIU de Soins Palliatifs, Michel PERRIER (17 h 30), Sophie OLIVEREAU (9 h) et Claudine NOEL (3 h)

Sensibilisation des remplaçants de médecins généralistes aux Soins Palliatifs et cours au GRASSPHO
	

	
	Chinon
	
	DIU de Soins Palliatifs, Tours (35 h pour le médecin et 3 h pour le psychologue)
	

	41
	Blois
	35 h de formation en binôme, les 30/09, 01, 02, 22 et 23 octobre
	39 h 30 : 23 h en IFSI (EIDE) + 9 h pour TFE + 5 h 30  EAS+ 2 h dans un lycée.
10 h 30 en binôme, DIU de Soins Palliatifs (Dr Gauquelin, F. Papin)
	

	
	Vendôme
	
	
	

	45
	Montargis
	Formation Soins Palliatifs 
(6 x 7 h)
	IFSI Chalette, élèves IDE 3e année (6 h 30) et élèves AS (2 h 30)
	Prise en charge des personnes en fin de vie dans le Montargeois

	
	Orléans
	3 jrs de formation en Soins Palliatifs 
	
	


Tableau récapitulatif des activités de recherche des EMSP

	Dpt
	Équipes
	Accueil stagiaires
	Intervention congrès
	Travaux de recherche
	Formations reçues

	18
	Bourges
	DU de Soins Palliatifs Tours (5 jrs)
	Journée d’éthique, Dr FONDRAS : « du dolorisme à l’agoraphobie » (SFAP)
	Dr FONDRAS : la douleur, la souffrance et le corps : enjeux pour la médecine.
Psychiatrie, Sciencces Humaines, Neurosciences (Springer, Paris, 2008)
	Dr FABRE : capacité de douleur
Congrès de la SFED

Congrès SFAP

	
	St Amand Montrond
	

	
	Vierzon
	3 stagiaires DU de Soins Palliatifs
	
	
	


	28
	Chartres
	
	
	Journée mondiale des IDE en Soins Palliatifs : 2 pers.
	Douleur : 1 pers, L’être malade : 1 pers Séminaire Lacan :1 pers Groupe de supervision : 1 personne                 Excel bases : 1 pers Congrès de la SFAP : 3 pers 8e Journée Régionale des Soins Palliatifs : 4 pers      5e journée enfants de parents malades :  1 pers  Journée régionale des secrétaires : 1 pers

	
	Dreux
	
	
	
	DIU en Soins Palliatifs PARIS  IV (psychologue), divers congrès,  colloques et tables rondes suivis par le Dr GRANGE, Muriel COUTELLIER, infirmière et Blandine CHEMIN 

	36
	Châteauroux
	DIUSP St Etienne (5 jrs), 1 IDE DIUSP Limoges (5 jrs), 1 IDE, 4 élèves IDE 3e année (19 semaines)
	Régionale de gérontologie de Limoges.                Prise en charge psychologique du patient âgé cancéreux
	Poster pour les congrès de la SFAP et la SFETD : F. CLERE et F. HENRI sont responsables de la rubrique « Actualités brèves de la douleur »
	Nombreuses formations pour chacun des membres de l’équipe  et master spécialisé en management médical : Florentin CLERE

	37
	Tours
	1 interne pendant 6 mois
	
	Journée des infirmières du réseau
	8e journée régionale de Soins Palliatifs (4 pers) Journée des secrétaires   Formation Leonetti CD 37

	
	Chinon
	
	
	
	Congrès SFAP, 2 pers  Journée ICOD à Poitiers, 2 pers                                        8e journée  régionale de Soins Palliatifs, 3 pers                      DU de psycho oncologie,   PARIS V

	41
	Blois
	3 étudiantes IDE 3e année.
	
	
	

	45
	Montargis
	Élèves master 1 psychologie (1 journée par semaine sur l’année scolaire)
	
	Place du massage en soins palliatifs       Journée régionale des IDE
	


2.4  Synthèse 

L’activité des EMSP croit régulièrement depuis plusieurs années malgré un ratio de personnel déficitaire dans certaines équipes.
Certain médecin ont, en même temps que leur activité en soins palliatifs, une activité de consultation douleur.

Rares sont maintenant les services ou elles n’interviennent pas.

Elles sont présentent dans de nombreux staff notamment de cancérologie.

Certaine d’entre elles participent activement aux coordination de soins de support voire au suivi en première ligne de patients hospitalisés. 
À coté de leur activité clinique, elles ont une importante activité de formation aussi bien pour le personnel en intra hospitalier que pour les formations initiales.
Elles sont bien intégrée au sein de leur établissement et participent à de nombreuses commissions institutionnelles.

3. Bilan d’activité de l’USP de Luynes

Nous proposons ici un résumé du bilan d’activité de l’USP de Luynes, rédigé par l’ECR..

Le bilan complet est disponible sur demande à l’USP

3.1  Présentation du service

3.1.1.  Présentation générale
L’USP de Luynes est la seule USP de la région Centre. C’est une des structures opérationnelles du réseau.

Elle dispose de 10 lits d’hospitalisation complète.

Si sa mission principale est d’accueillir des patients adultes en phase palliative ou terminale, présentant les situations les plus complexes ou les plus éprouvantes pour eux même ou pour leur entourage, elle a aussi une mission de formation médicale et para médicale pour diffuser la pratique des soins palliatifs ainsi qu’une mission de recherche. L’équipe a une sensibilité particulière pour la réflexion éthique.

Le chef de service est le Pr  Colombat, le médecin responsable, le Dr Mallet, et le cadre de santé, Mme Bouffart.

3.1.2  Indicateur d’activité en lien avec les patients

	Nbre 

entrée
	Age

moyen
	Pathologie
	DMS
	Motif

admission
	Provenance
	Délai

avant 

admission
	Mode 

sortie

	188
	67 ans

extrême :

26 - 95
	K : 81 %

neuro : 

13 patients

dont 5 SLA

Insuf. d’organe :

11 patients

Hépato non K :

6 patients


	15j
	Pb physique :

douleurs 40%

Pb psy :

angoisse 38%

Pb psy 

entourage

Pb éthiques
	37 : 81%

41 : 8%

36 : 3%

autre

région : 5%

CHU : 103

(20 services ≠)

Dom. : 63

autres hôp. : 17
	7,4 j


	Décès : 56%

Retour

 à dom : 34%

transfert : 10%


3.2 Activité en rapport avec la mission de soin

3.2.1  Projet et objectifs du service 

Trois verbes les résument : Accompagner, accueillir, aider les patients à faire des projets à court ou moyen terme.

Deux axes de travail 

· Enrichir et professionnaliser les soins du corps et s’approprier les gestes techniques spécifiques aux différentes pathologies, 
· Mettre à disposition des soignants des sources de documentation leur permettant d’enrichir leurs réflexions professionnelles,  notamment en éthique.

Cinq groupes de travail 

Massage, bien être par le bain, cérémonie du souvenir, bibliothèque, dossier patient. 

Par ailleurs, chaque soignant est référent dans un domaine d’activité.

Les réunions du jeudi (3/4 d’heure) sont le temps et le lieu privilégiés pour mener à bien les travaux collectifs. 

Les soignants participent aussi à des groupes de travail institutionnlsl (CLUD, cellule qualité…)

3.2.2  Activité en lien avec les structures de soins
Avec le CHRU 

Collaboration étroite notamment avec l’oncologie médicale, le CORAD, l’hépato-gastro-entérologie, la pneumologie.

Le souhait de l’équipe est de désenclaver les soins palliatifs de la phase terminale en aidant leurs partenaires à travailler sur l’anticipation des difficultés liées à la fin de vie.

Avec les EMSP :
Relations étroites, pas de rôle direct de l’EMSP pour une entrée en USP mais échanges autour des patients, retour par les médecins de l’EMSP aux équipes référentes de ce qui s’est passé à l’USP. Participation des médecins de l’EMSP aux gardes et aux astreintes. Réflexion commune sur les problèmes rencontrés avec analyse rétrospective des situations de patients particulièrement complexes.

Avec les EADSP 
Principalement 37, 36, 41. Exceptionnellement 28. Les patients adressés par le EADSP ont des problématiques particulièrement complexes qu’ils s’agissent de problèmes physiques ou psychiques majeurs, de problèmes éthiques ou d’une nécessité d’un répit familial.

L’USP a rencontré les EADSP de la région en les accueillant dans ses locaux lors d’une rencontre inter EADSP. Un travail de recherche (limitation et arrêt des thérapeutiques de suppléance des fonctions vitales) avec l’EADSP 41 est en cours.

Avec l’HAD 

Collaboration régulière, un membre de l’HAD est dédié en partie à la gestion et au suivi des dossiers des patients hospitalisés à l’USP et sortant avec l’HAD.

Avec les autres services de Luynes
Peu de travail clinique mais participation aux diverses commissions et notamment au travail institutionnel sur la prise en charge des décès. Participation aux staffs protocolisés : l’USP a abordé les notions d’approche globale et d’interdisciplinarité.

Avec le réseau 

Participation des médecins aux instances décisionnelles.

Avec le réseau extra hospitalier 

Un travail est en cours pour mieux faire connaître l’USP.

Avec JALMALV 
Des membres de l’association sont présents à l’USP, un groupe d’échange à été créé.

3.2.3  Structures de concertation du service

Il en existe plusieurs dont un groupe de parole 2 fois par mois. Elles sont clairement affichées dans l’institution. 

3.3  Mission de formation
3.3.1   Accueil des étudiants

Il a fait l’objet depuis 2007 de plusieurs projets pour les étudiants en médecine, les internes, les médecins et les paramédicaux

22 stagiaires ont été accueillis, repartis sur l’année, jamais plus d’un à la fois.

Ont été accueillis en stage, 5 étudiants IDE, 11 stagiaires de DIU et 6 autres stagiaires dont 1 philosophe et une sage femme.

Un interne est présent dans le service depuis septembre 2008.

3.3.2  Actions d’enseignement et de formation

Elles sont effectuées par différents membres de l’équipe, médecin, cadre et infirmière.

Elles ont lieu en IFSI, à la faculté de médecine notamment pour le DIU de soins palliatifs, à la faculté de pharmacie ou de psychologie.

Les médecins interviennent pour des DIU de SP dans d’autres universités. L’un d’eux est aussi intervenu lors de la 3e journée nationale d’oncologie médicale. 

Elles concernent tous les domaines des soins palliatifs notamment l’accompagnement du décès, l’interdisciplinarité, les enjeux éthiques.

3.3.3   Activité nationale pour la diffusion des Soins Palliatifs
Dans le cadre du comité national de suivi du développement des SP et de l’accompagnement de fin de vie, le Dr Mallet a rédigé un rapport faisant des propositions pour la formation médicale dont l’axe central est de souligner la dimension fondamentalement éthique de la pratique médicale. Ce rapport a été diffusé aux Ministères concernés et au Président Sarkozy lors de sa venue à Bourges.

Cette réflexion se poursuit, elle se fait en partenariat avec le comité national des enseignants pour la formation universitaires en soins palliatifs.

3.4  Les activités en lien avec la recherche
Il s’agit d’un travail porté aussi bien par les soignants que par les médecins. L’équipe déplore le manque de temps pour un travail novateur et de qualité.
3.4.1   Recherche médicale

Les travaux actuellement réalisés sont le fait de recherches menées les années passées. Il s’agit de communications orales, de publications mais aussi de travaux de recherche :

· En lien avec les médecins s’occupant de patient atteint de SLA. Elles concernent le thème de l’information au patient concernant l’évolution de sa maladie et les différente options de soins et de traitement possible

· En lien avec le comité d’éthique de la société française d’alimentation entérale et parentérale.

· Deux PHRC sont en cours : « Décisions médicales auprès des personnes atteintes de Maladie d’Alzheimer » et « anticoagulant et phase palliative »

· Une étude clinique sur l’HYPNOVEL® en fin de vie

· Animation d’un groupe de réflexion sur les pratiques soignantes (CHU de Tours)

· Participation malheureusement irrégulière par manque de temps au « groupe d’éthique clinique » et au « laboratoire d’éthique » (CHU et faculté de médecine de Tours).

3.4.2   Recherche Infirmière

· Présentation lors de la journée des IDE du Réseau de Soin Palliatifs en région Centre d’un travail fait avec les IDE de L’EADSP 37 : « La prise en compte de la sexualité du couple en soins palliatifs »

· Début de participation aux études dans le cadre des travaux de fin d’année des étudiants infirmiers.

3.5  Activités en rapport avec la gestion du personnel
3.5.1 L’effectif
L’effectif  détaillé de l’équipe apparaît en annexe 1
Il est égal a 23,90 ETP toutes fonctions confondues

Des postes sont demandés pour atteindre 2,1 ETP médecin, 1 ETP cadre et 9,5 ETP IDE

Les soins spécifiques de réadaptation et la kinésithérapie respiratoire restent problématiques.

3.5.2  Absentéisme et remplacement

 Malgré l’objectif d’être autonome dans le remplacement des arrêts de maladie des IDE, AS et ASH, il a été nécessaire pour des raisons légales de faire appel à des soignants extérieurs à l’USP.

Au sein de l’unité sont présent du lundi au vendredi 3 IDE, 4 AS, 1 ou 2 ASH et le week end 3 IDE, 3 AS et 1 ASH. 

La psychologue, l’assistante sociale et la socio esthéticienne n’interviennent que certains jours de la semaine.

3.5.3   La formation continue

5 IDE, 6 AS et 1 médecin ont pu participer à des congrès, 

8 AS, 2 IDE et 2 ASH ont pu faire des formations en interne ou en externe.

Au total 93 journées ont été réalisées 

Toutes les formations demandées dans le cadre du projet de service n’ont pas pu être accordées. Elles feront l’objet d’une nouvelle demande.

Le plan de formation prévoit aussi le passage de jour pendant une semaine des agents de nuit.

3.6 Perspectives / projets pour l’année 2009
Pour l’année 2009, plusieurs axes peuvent être retenus.

3.6.1  En lien avec la mission de soins
· Améliorer les pratiques soignantes et notamment améliorer l’accompagnement relationnel

Cela nécessite une poursuite de l’activité de formation faite en interne (réunion du jeudi) et en externe par le respect du plan de formation de l’USP par la commission de formation (notamment formation à la relation d’aide  et possibilités de rencontres d’autres acteurs de soins palliatifs par l’intermédiaire des DU de soins palliatifs, congrès de soins palliatifs régionaux ou nationaux, formation spécifique à la pratique des soins palliatifs).

Sans cette ouverture et ce travail de formation continue, le risque est de « s’asseoir sur ses lauriers », de n’être plus créatif et adapté face aux nouvelles situations que vivent les patients. L’objectif d’ouverture et de formation doit donc être maintenu.

· Développer les axes de soins initiés en 2008 et les formaliser par écrit

· Les projets « bains » et « massages » avec aménagement d’un espace « Snoezelen »

· La mise en place d’actions concrètes en lien avec le travail de recherche « Prise en compte de la sexualité du couple en soins palliatifs »

· Valider la réflexion sur les perfusions sous-cutanées

· Améliorer les transmissions écrites

· Clarifier les concepts concernant les soins d’accompagnement

· Continuer la sensibilisation à l’éthique

· Affiner le travail en interdisciplinarité et notamment trouver une solution institutionnelle pour que nos patients puissent bénéficier d’une prestation de kinésithérapie lorsque cela est nécessaire.

· Etendre la Cérémonie du Souvenir à l’ensemble des personnes qui ont perdu un proche au sein de l’établissement

· Développer les liens avec les autres services du CH de Luynes pour la prise en charge des patients en soins palliatifs ou en fin de vie

3.6.2  En lien avec la mission de formation
· Accueillir en stages des soignants travaillant au CHU ou dans des services avec lits identifiés soins palliatifs, afin de diffuser la pratique des soins palliatifs. Ce type de formation professionnelle serait à valoriser. A terme, c’est un moyen d’acculturation qui nous semblerait fécond. Mais cela nécessite l’accord des responsables institutionnels et une organisation adéquate.

· Développer la politique de prise en charge des personnes décédées et de leur entourage dans tous les services du CH de Luynes par la mise en place du classeur « prise en charge des personnes décédées et de leur entourage » et une sensibilisation du personnel aux conduites à tenir recommandées dans ce guide.
·  Elaborer un projet de création de stage « USP-DSHS » pour les étudiants en médecine 
· Développer l’enseignement auprès des professionnels
3.6.3  En lien avec la mission de recherche
· Définir nos priorités dans les demandes de participation aux travaux de recherche 

· Accueillir des stagiaires menant des travaux de recherche en soins palliatifs 

3.6.4  En lien avec le réseau de Soins Palliatifs
· Renforcer le maillage avec le réseau régional de soins palliatifs

Ce maillage existe mais doit rester évolutif. 

Il concerne les activités cliniques. Les situations que rencontrent les EMSP, les EAD, l’HAD sont de plus en plus complexes compte tenu notamment de la complexité de l’histoire de vie de certains patients et familles, de la prégnance d’une culture technoscientifique sur les phases palliatives des patients, de la difficulté de notre société à appréhender individuellement et collectivement un rapport à la souffrance et à la mort.

Une collaboration clinique entre les équipes de soins palliatifs est donc nécessaire. Elle peut se prolonger dans des travaux de recherche comme nous souhaitons le faire avec l’EAD 41.

Enfin, le Réseau de soins palliatifs va être renforcé par la nomination d’un médecin coordonnateur. Nous chercherons à participer au mieux, en fonction de nos compétences et disponibilités, aux projets qu’il souhaitera développer.

· Renforcer le maillage avec les libéraux

Il est également nécessaire de mieux se faire connaître auprès des libéraux qu’ils soient médecins ou professionnels para médicaux.

3.6.5  En lien avec l’activité et l’allocation de moyens
· Renforcer l’équipe médicale et soignante à la hauteur des normes nationales afin d’assurer les activités de formation et de recherche

Bien que jeune équipe, nous avons pu mettre en œuvre une importante activité de formation et de recherche au niveau régional et national. Ce travail s’est fait dans un contexte de création, mobilisant les énergies de chaque soignant. Une grande partie de cette activité est assurée sur du temps personnel aussi bien pour les soignants, le cadre infirmier et les médecins. En ce qui concerne ces derniers, le manque de disponibilité fait qu’ils « vivent sur leur acquis ».

Le renforcement de l’équipe sur des axes de formation et de recherche est donc nécessaire à la hauteur d’un médecin PH mi-temps, du passage du cadre infirmier de 75 % à 100 % et de la création d’un poste mi-temps d’infirmière.

Le rapport d’évaluation effectué par l’ARH lors de sa visite en septembre 2008 va dans le même sens en mentionnant notamment « le renforcement du personnel » et le « renforcement du travail de recherche pluridisciplinaire impliquant l’équipe paramédicale ».

Cela permettrait aussi d’assurer un effectif plus en conformité avec les recommandations nationales de la circulaire DHOS du 23 mars 2008 (effectif recommandé : 2,5 médecins, 1 cadre infirmier Temps plein, 9 IDE – effectif actuel : 1,6 médecins, 75 % cadre infirmier, 8, 55 IDE).

L’activité clinique, qui a été très soutenue lors des années 2007 et 2008, doit permettre de financer cet accroissement. 

· Réaliser les investissements nécessaires à l’amélioration des soins et des conditions de travail, et à la maintenance du bon état des locaux.

Les achats non honorés en 2008 seront redemandés sur la procédure budgétaire 2009.

3.7  Conclusion
Après deux ans d’existence, l’USP de Luynes-CHU de Tours semble avoir réussi son ancrage, développant une activité de soins, de formation et de recherche  en partenariat avec le CHU de Tours et le réseau régional de soins palliatifs. 

Le dynamisme de l’équipe se voit dans la richesse et la créativité développées dans ses 3 domaines mais également dans son implication dans l’organisation du service.

Partie III : 

Activités des instances régionales du réseau
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1    BILAN D’ACTIVITÉ DU PRÉSIDENT ET DE L’ÉQUIPE DE COORDINATION RÉGIONALE
1.1 Le Président du réseau

L’activité du président du réseau s’inscrit dans les missions qui lui sont imparties, et revêt principalement 3 axes :

· La participation aux instances décisionnelles et stratégiques : COPIL, réunions avec l’ARH et le CHU, ce qui a représenté environ 30 heures.
· La participation et l’animation des réunions régionales : réunions interdépartementales, et certaines commissions régionales qui ont une visée de restructuration telle la commission « perspectives du réseau », à raison de 38 heures.

· Les réunions d’échange et d’organisation au sein de l’Équipe de Coordination régionale : environ 8 heures.

Ces différentes réunions, ainsi que la participation à des congrès de soins palliatifs, ont représenté au total 105 heures sur l’année 2008.

La réactivité demandée par le travail en réseau a parfois mis en difficulté le président qui, occupant d’autres fonctions par ailleurs, n’a pas toujours pu se libérer au moment voulu.
1.1   Tableau récapitulatif des actions du président

	
	Instances décisionnelles et stratégiques
	Réunions régionales et nationales
	Réunions organisationnelles

	DATE
	OBJET
	LIEU
	OBJET
	LIEU
	OBJET
	LIEU

	07/01
	
	
	Commission Soins de Support
	Blois
	
	

	22/01
	COPIL
	Orléans
	
	
	
	

	29/01
	Comité Régional
	Orléans
	
	
	
	

	27/02
	Réunion ARH/URCAM
	Orléans
	
	
	
	

	27/03
	
	
	Présentation du réseau AG2R
	Orléans
	
	

	05/04
	
	
	Présentation du réseau au DU de Soins Palliatifs
	Toulouse
	
	

	08/04
	
	
	Commission Perspectives du réseau
	Orléans
	
	

	10/04
	
	
	Présentation du réseau CD 28
	La Loupe
	
	

	11/04
	
	
	
	
	réunion ECR
	Tours

	21/04
	
	
	
	
	réunion ECR
	Tours

	22/04
	
	
	Commission de travail inter-équipes
	Orléans
	
	

	30/04
	
	
	Commission Perspectives du réseau
	Orléans
	
	

	20/05
	COPIL
	Orléans
	
	
	
	

	27/05
	Comité Régional
	Orléans
	
	
	
	

	02/06
	
	
	Commission Soins de Support
	Blois
	
	

	13/06
	
	
	Table ronde sur les Soins Palliatifs
	Bourges
	
	

	19, 20 et 21/06
	
	
	Congrès SFAP
	Nantes
	
	

	25/06
	réunion Direction CHRU
	Tours
	
	
	
	

	27/06
	
	
	
	
	réunion ECR
	Tours

	02/07
	COPIL
	Orléans
	
	
	
	

	30/07
	
	
	
	
	réunion ECR
	Tours

	03/09
	réunion ECR/CHRU
	Tours
	
	
	
	

	08/09
	
	
	
	
	réunion ECR/ Pr Colombat
	Tours

	14/10
	réunion ARH
	Orléans
	
	
	
	

	15/10
	
	
	réunion Soins Palliatifs 37
	Luynes
	
	

	12/11
	
	
	
	
	réunion ECR
	Tours

	13/11
	
	
	réunion Soins Palliatifs 37
	Luynes
	
	

	14/11
	réunion ARH
	Blois
	
	
	
	

	18/11
	COPIL
	Orléans
	
	
	
	

	20 /11
	
	
	Journée Régionale 
	Châteaudun
	
	

	03/12
	
	
	
	
	réunion ECR
	Tours

	09/12
	
	
	réunion inter-EADSP
	Luynes
	
	

	12/12
	réunion ECR/CHRU
	Tours
	
	
	
	


1.2 L’Équipe de Coordination Régionale
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acteurs du réseau

Participer à l'élaboration et à 

la mise en œuvre de projets 

régionaux
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défendre la démarche réseau
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décisionnelles du réseau

Mise en place de projets fédérateurs autour de la 

journée mondiale des Soins Palliatifs du 11 octobre 

2008

Animation des rencontres entre équipes de la région 

(Inter EADSP, groupe de travail IDE)

Point d'évaluation annuelle avec les IDE 

Participation au jury de recrutement des 

professionnels du réseau + formation recherche IDE

Participation et animation des commissions de travail 

du réseau

Participation à l'organisation du congrès SFAP 2008 

à NANTES (suivi et mise en palce d'intervention, 

modérateurs lors de communiqués)

Participation à l'enseignement du DU de Soins 

Palliatifs de TOURS+ IFSI + IRFAPS + AFPA

Suivi du site internet du réseau + site ARH santé 

centre

Elaboration d'un bilan annuel d'activité en lien avec le 

médcin coordonnateur et la secrétaire

Evaluation de l'action de supervision financée dans le 

cadre du FIQCS

Conduite de projets - 
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Participation aux différentes réunions du réseau

Secrétaire

Rédaction et envois de compte rendus spécifiques à chaque réunion

Rédaction de documents de formation, de demande de subvention et de 

présentation du réseau

Accueil téléphonique, information et orientation selon les besoins

Participation au groupe de travail des secrétaires

Médecin

Communication

Gestion - Animation

Poste non pourvu depuis le 31 Mars 2007


+ rencontre ARH dans le cadre d’un audit sur le fonctionnement de l’ECR

En synthèse :

L’année 2008 a été une année de questionnement sur les perspectives du réseau : mode de structuration, déclinaison territoriale, plus value de l’ECR.

Ces interrogations ont fait l’objet de rencontres avec l’ARH et d’un travail en commission qui ont abouti d’une part à une demande via le FIQCS d’un poste de coordonnateur médical, mais aussi de l’écriture d’un projet de restructuration du réseau avec les équipes mais aussi en lien avec l’ARH.

Ce projet de restructuration n’a pas encore débuté, il se fera dès l’arrivée du médecin coordonnateur à l’ECR.

Cependant, un travail de remise à plat des textes constitutifs et de trames d’évaluation est déjà en cours et sera testé dès 2009 pour le bilan 2008.

Concernant les objectifs que se donnait l’ECR en 2007, nous pouvons dire que :

· Ceux concernant le maintien de la dynamique régionale ont été suivis, notamment dans le suivi des commissions existantes et la mise en place d’une nouvelle « perspectives du réseau » pour se mobiliser sur les changements à venir.

· La mise en place de la territorialité est en réflexion mais suppose la clarification des rôles entre régions et territoires et leurs complémentarités et, pour certains projets médicaux spécifiques, la venue du médecin est incontournable.

· Concernant le partenariat avec d’autres réseaux, des rencontres significatives entre Soins de Support et  Soins Palliatifs sont organisées,  qui vont permettre de délivrer une information commune et de mieux s’articuler dans les passages de relais et d’information, notamment avec le projet d’annuaire commun.

En conclusion, 2008 a été une année un peu en suspens sur le plan des projets nouveaux, cependant des attentes réciproques ont pu être clarifiées et l’arrivée d’un médecin coordonnateur à l’ECR devrait permettre de redynamiser l’équipe et d’investir de nouveaux projets.

2. Le bilan des structures décisionnelles et organisationnelles
2.1  Le Comité de Pilotage


[image: image20.emf]Composition Missions Fonctionnement Points abordés en 2008

Perspectives à partir 

de 2009

Responsable du 

réseau
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Restructuration du 

réseau.  

1 représentant de 

l'ARH

Statut du réseau

Structuration 

régionale: Clarification 

des rôles président - 

ECR

1 représentant de la 

DRASS

Réflexion autour des 

circulaires du 25 Mars 2008

Révision des textes 

constitutifs du réseau

1 représentant de 

l'URCAM

Financements  FIQCS

Mise en place de la 

territorialité: 

Formalisation à partir 

des territoires les plus 

avancés (36 et 28).

1 représentant de la 

DRSM

Financement de l'ECR et de 

l'EADSP 37 (MIGAC)

1 représentant de la 

CRAM

Territorialité

Médecin de l'ECR

5 Membres du 

comité régional

2 Membres de la 

coordination 

régionale

Rencontre ARH-ECR-

Président  (audit) :  autour de 

la structuration du réseau

Rapport de contrôle du 

dipositif  Soins Palliatifs en 

région Centre (par la DRASS 

et la DRSM)

Projets spécifiques: 

Intégration des EMSP 

dans l'évaluation du 

réseau.

2 directeurs 

d'hôpitaux

Définition des 

orientations 

générales et 

politiques de mise 

en place et de 

fonctionnement 

du réseau en lien 

avec le comité 

régional

4 réunions de 2 heures

Définition des 

priorités à partir 

des besoins 

exprimés dans 

chaque 

département


2.2  Le  Comité Régional
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réseau (nommé par le 
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proposition du comité 

régional)

Journée régionale 2008
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communication - Soins 

de Support 

L'équipe de coordination 

régionale (voix 

consultative)

Travaux des différentes 

commissions

Réajustements des 

trames d'évaluation

2 directeurs 

d'établissement

Journée régionale IDE

Territorialité - Statut

Perspectives du réseau

rapport d'évaluation des 

supervisions

Réflexion sur les soins de 

Support

Poursuivre le travail sur 

les perspectives du 

réseau en lien avec ARH - 

URCAM - DRASS:

Statut                     

Territorialité

Textes à réajuster

Des représentant des 

institutions suivantes à 

titre consultatifs

Journée mondiale des Soins 

Palliatifs

2 réunions de 6 

heures

ARH

CRAM

DRASS ou 

DDASS/DRSM

URCAM

Présentation des nouveaux 

arrivés dans les équipes

Point sur les équipes 

opérationnelles y compris 

l'ECR

Définition des 

orientations 

générales et des 

programmes 

d'action

Journée mondiale 2009

Mise en place 

de commission 

de réflexion et 

validation de 

leur travaux

Veille au respect 

des textes 

fondamentaux 

du réseau, 

charte et 

convention 

constitutive

Financement de l'EADSP 37 et 

de l'ECR

Reconduction des 

commissions évaluation - 

formation

Clarification des budgets 

pour reconstituer les 

équipes au complet


2. 3  Bilan d’activité des comités départementaux

Les Comité Départementaux font partie des structures décisionnelles du Réseau de Soins Palliatifs en région Centre. Ils représentent des pôle ressources de professionnels libéraux, institutionnels et autres concernés par la démarche palliative dans chacun des départements de la région Centre.

Dans la région, tous les CD sont constitués en association loi 1901 et, de ce fait, produisent chaque année lors de leurs assemblées générales, un bilan d’activité avec un rapport moral et financier.
Les comptes rendu des assemblées générales sont en annexe 13 
Les comités départementaux en région Centre ont, pour certains, été actifs, notamment :
· En Eure-et-Loir, où le comité départemental a porté l’organisation de la 8e journée régionale des Soins Palliatifs (cf. bilan d’évaluation en annexe...).

· En Indre-et-Loire, le CD s’est tenu régulièrement et a participé activement à l’organisation de la journée mondiale et à quelques manifestations locales en lien avec JALMALV.

· Dans le Loir-et-Cher, l’organisation de la journée mondiale a été l’occasion de recréer des liens avec les différents partenaires locaux, et d’envisager une relance du CD à partir de 2009.

· Dans l’Indre : la démission du président du CD, Mr le Dr F. Christiann, a perturbé son fonctionnement. Et les travaux des commissions sont en suspens.

· Dans le Loiret : le CD a également participé à la réalisation de la journée mondiale 2008

2.4   Bilan des différentes commissions régionales

[image: image22.emf]Commissions

Nbre 

de 

partic

ipant

s en 

moy.

Nombre de 

réunions

Objectifs Travail réalisé Synthèse

Perspectives 

du réseau

5

5 réunions de trois 

heures

Travailler sur le 

réajustements des textes 

constitutifs du réseau en lien 

avec le SROS 3:                                                            

- mise en place des réseaux 

territoriaux            -

Réajustements des textes

Document "bilan et 

perspectives du réseau" 

étape 2

Travail remis à l'ARH              

-Etape de réajustement 

identifiée                                

-Mise en place 

progressive des actions 

en lien avec l'échéancier             

-Commission reconduite

Réflexion sur l'organisation 

de la journée mondiale des 

Soins palliatifs

Carte postale, articles, 

affiche régionale

point sur la mise en place 

des structures Soins de 

Support 

-Diaporama commun de 

formation en cours 

d'élaboration                                                                                                                                                                                                                                                   

abor

-Réflexion sur un 

annuaire commun

Communica-

tion

8

5 réunions de trois 

heures

Objectifs prévus réalisés 

et commission reconduite Participation à la Journée 

Régionale des  Soins 

Palliatifs 

film sur le réseau

Cette commission permet 

à des professionnels de 

disciplines différentes de 

se coordonner dans la 

mise en place d'outils 

communs pour 

l'harmonisation des 

pratiques. Toutes les 

coordinations de Soins 

de Support ne sont pas 

mises en place. 

Commission reconduite

Soins de 

support

12

3 réunions de deux 

heures

Identifier et définir les repères 

communs pour travailler 

ensemble avec la 

coordination des soins de 

support.


2.5  Bilan des groupes de réflexion par discipline dans la région Centre

	
	Thématique de la recherche, action
	Équipes participantes
	Nombre de rencontres
	Date et lieu de la restitution

	Groupe de réflexion IDE
	Le Cher : « Humour et pédagogie en soins palliatifs ».
	EADSP 18   EMSP Bourges  EMSP Saint Amand Montrond
	3 rencontres de référents, 
l11 février 2008
30 avril 2008

17 septembre 2008.
	6e Journée régionale des infirmières du réseau, le 16 Octobre 2008 à la CRAM d’Orléans (35 professionnels présents).

	
	L’Eure-et-Loir : 

«État des lieux du  fonctionnement des équipes de soins palliatifs en référence au cahier des charges des EMSP »

	EADSP 28     EMSP Chartres
	
	

	
	L’Indre  et le   Loir-et-Cher : réunion de deux professionnelles de chacune des équipes sur le thème 

«Comment apprivoiser la relation à travers le toucher massage ? »

	EADSP 41        EADSP 36
	
	

	
	L’Indre-et-Loire : « Prendre en compte la sexualité du couple en soins palliatifs ».

	EADSP 37      UMASP Tours  USP de Luynes
	
	

	
	Le Loiret : « Le toucher détente en EMSP, quelle pratique ? Quelle reconnaissance ? »

	EMSP Orléans   EMSP Montargis
	
	

	Groupe de réflexion des secrétaires
	Présentation du réseau.
Les besoins de la personne en soins palliatifs.

	1er Avril 2008
	BLOIS
	Une Journée

	
	Questions sur le Réseau et prise en charge de la douleur.

Visite de l’USP de Luynes.

	30 Septembre 2008
	TOURS
	Une journée


2.6  Les rencontres inter-EADSP en 2008
	Équipes participantes
	Thématiques abordées
	Date
	Lieu
	Durée

	EADSP 18       EADSP 28         EADSP 36     EADSP 37     EADSP 41      EADSP 45      ECR
	Point sur les expériences de collaboration avec d’autres réseaux


	05/02/2008
	CH de Blois
	10h – 17 h

	
	Les statistiques dans les évaluations du réseau : quels objectifs, quels enjeux ?


	
	
	

	
	Présentation et échanges autour de la mise en place de l’EADSP 45


	
	
	

	
	Visionnage du film « Le temps des adieux »


	
	
	

	EADSP 18       EADSP 28         EADSP 36     EADSP 37     EADSP 41      EADSP 45      ECR
	Quelle stratégie quand il y a refus du médecin traitant pour une prise en charge par l’EADSP ?


	24/06/2008
	CH de Blois
	10h – 17 h

	
	Les nouveaux profils de patients accueillis (polyhandicapés, maladies neurologiques, maladies chroniques …)


	
	
	

	
	Réflexion sur les conventions spécifiques entre EADSP et EHPAD/ établissements médico-sociaux


	
	
	

	
	Les attentes des équipes en termes d’augmentation de moyens


	
	
	

	
	Quelle organisation d’équipe pendant les congés de médecins.


	
	
	

	EADSP 18       EADSP 28         EADSP 36     EADSP 37     EADSP 41      EADSP 45      ECR
	Liste d’attente des patients : nécessité pour gestion et évaluation dans le 36.


	09/12/2008
	CH de Luynes
	10h – 17 h

	
	La territorialité / Astreinte territoriale en soins palliatifs : quel socle commun ?


	
	
	

	
	Visite de l’USP de Luynes. Collaboration entre les EADSP et l’USP concernant le transfert et le suivi des patients ?


	
	
	


2.7 Perspectives à mener
	Objectifs globaux
	Objectifs spécifiques
	Actions
	Moyens - Outils
	Échéancier

	Maintien de la dynamique régionale
	Réajustement du fonctionnement du réseau
	Bilan de l’existant
	Temps plein de médecin coordonnateur
	Action initiée en 2007 (bilan et perspectives du réseau) et poursuivie en 2008/2009

	
	
	Réflexion et mise en place d’une commission de travail
	
	

	
	Révision des textes
	Révision des textes constitutifs
	S’adjoindre des compétences en Santé Publique et des compétences juridiques 
	

	
	Suivi et Évaluation
	Suivi de la mise en place et évaluation
	
	

	Mise en place de la territorialité
	Réalisation d’un cahier des charges régional impulsant la mise en place de la déclinaison territoriale selon les besoins de chaque territoire
	Étude des besoins sur chaque territoire
	Temps plein de médecin coordonnateur
	Septembre 2009 à décembre 2010

	
	
	Rédaction du cahier des charges
	Mise en place d’une commission et validation par les instances décisionnelles
	

	
	
	Accompagnement de la mise en place et évaluation
	
	

	Mettre en place une démarche qualité
	Référentiel en Soins Palliatifs
	Bilan de l’existant dans chaque territoire dans divers domaines (ex : sédation), ainsi que des référentiels nationaux à paraître
	Temps plein de médecin coordonnateur  

Compétences médicales  
	Janvier 2010

	
	
	Rédaction de référentiels régionaux
	
	

	
	
	Évaluation du respect de ce référentiel dans chaque territoire
	Mise en place d’une commission et validation des travaux
	Décembre 2012

	
	Mise en place d’une astreinte téléphonique en Soins Palliatifs pour chaque territoire de santé
	Bilan de ce qui existe localement
	Moyens matériels, logistiques demandés par le territoire
	Conjointement à la mise en place de la territorialité

	
	
	Élaboration d’une procédure
	
	

	
	
	Rédaction d’un projet
	
	

	
	
	Suivi de la mise en place et évaluation
	
	


	Développer le partenariat avec les autres réseaux
	Développer des passerelles avec les dossiers informatisés ou non existant en structures et à domicile


	Établir une trame de dossier
	Connaissances informatiques
	1er semestre 2010

	
	
	Évaluation, suivi et réajustement à prévoir
	
	

	
	
	
	Évaluation quantitative et qualitative
	

	
	Faire connaître le réseau au niveau départemental, régional et national
	Actions d’information, de présentation
	Matériel informatique (portable, vidéo projecteur)
	Action en cours, à poursuivre et améliorer

	
	
	Participation aux différentes manifestations
	Temps plein de médecin coordonnateur
	

	
	Collaborer avec d’autres réseaux (ex : Oncocentre)
	Temps de rencontre sur champs d’action commun (ex : Soins de Support)
	Temps plein de médecin coordonnateur
	Action initiée en 2007 et à poursuivre

	
	
	Rédaction de conventions
	
	

	
	
	Utilisation d’outils communs
	
	


Partie IV : Analyse globale du fonctionnement du réseau en 2008
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1.  Au niveau des equipes
La principale caractéristique du réseau de Soins Palliatifs est l’activité clinique très importante des équipes.

En 2008, 4819 personnes ont pu bénéficier de leur offre de soins.

A titre d’illustration de cette importante activité, on peut noter que les patients suivis pour une pathologie cancéreuse par les équipes du réseau représentent 75 % du total des patients suivis : cela représente environ 3600 patients. 
Le taux de décès des patients suivis par les équipes est d’environ 50% dans l’année, soit 1800 personnes décédées de tumeurs. Ce chiffre est à rapprocher des 7022 patients décédés à la suite d’une pathologie tumorale en région Centre en 2008 (source STATISS, 2008). 
La place de la formation dans les activités des équipes reste prépondérante.

On remarque que, depuis 3 ans, l’activité clinique est priorisée aux dépens de l’activité de formation, alors que les demandes de formations ne cessent de croître.

A côté de ces points forts, on déplore la fragilité de certaines équipes dont la composition  reste parcellaire, ne permettant pas un réel travail en pluridisciplinarité.
La composition a minima des équipes (compétences « incontournables »
 : médecin, infirmières, psychologue, secrétaire, cadre de santé) n’est pas respectée. Dans les EADSP notamment, où il n’y a pas de compétence cadre, ni aucune autre compétence complémentaire (assistante sociale, kiné...).
2   Au niveau régional
Le travail régional a largement pâti d’un manque de fréquentation des différentes réunions par les acteurs des départements.

Il est à craindre que le désengagement des acteurs dans les travaux régionaux entraîne un appauvrissement de la dynamique même du réseau. Un cercle vicieux se crée ainsi, favorisant le repli des équipes dans leurs activités cliniques.

Au niveau des comités de pilotage, et comités régionaux, l’assiduité des acteurs est déficitaire, appauvrissant de ce fait les débats.

Au niveau départemental, plusieurs Comités Départementaux s’essoufflent, signe d’usure des acteurs de proximité.

L’organisation de manifestations autour de la journée mondiale des Soins Palliatifs, ainsi que de la journée régionale restent fédératrices.

CONCLUSION

Après 7 ans d’existence, la construction du réseau a abouti à un maillage dense permettant l’accès aux soins palliatifs au plus grand nombre en région Centre.
En ce qui concerne le niveau de proximité de l’action du réseau, les équipes mobiles ont su avec le temps développer des liens qu’il nous faut, dans un proche avenir, objectiver pour rendre plus lisible l’existant de la territorialité.

Pour ce faire, le réseau, conscient des nouveaux enjeux, a demandé la création d’un poste de médecin à temps plein pour développer de nouvelles missions.

Ainsi, à partir de 2009, l’ECR orientera ses actions selon les 4 axes suivants :

· Maintien de la cohérence régionale
· Aide à la mise en place de la territorialité

· Mise en place d’une démarche qualité

· Développement de nouveaux partenariats.

Le réseau a 7 ans, l’ensemble des équipes en place sont, dans ce bilan, représentées à travers une analyse objective de leur activité. Nul ne peut occulter la place incontournable qu’elles ont prise dans le paysage sanitaire.

Pour une pérennisation de leurs actions, leurs demandes en moyens supplémentaires sont légitimes. Nous espérons qu’elles seront entendues.




























































































































































































































Si 60% des patients sont suivis au domicile, il reste que les EADSP interviennent dans les institutions sanitaires pour 40% d’entre eux.








Près de 70% des patients suivis par les EADSP ont des pathologies cancéreuses et 14% des pathologies neurodégénératives.


Les 17 % d’autres pathologies sont surtout  des poly pathologies gériatriques








Parmi les patients suivis  par les EADSP, 47% décèdent chez eux. Ce chiffre est à mettre en parallèle avec les chiffres de décès en région Centre :


37% des décès ont lieu au domicile ou substitut de domicile.











Ce graphique est réalisé à partir de la synthèse de 5 EADSP. (Manque EADSP41) Suivant les départements, entre 8 et 15% des appels proviennent directement de l’entourage ou des patients.
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� Selon le référentiel des EMSP apparaissant dans la circulaire N°DHOS/02/2008/99 du 25 mars 2008 relative à l’organisation des soins palliatifs
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Bilan d’Activité 2008 – Réseau de Soins Palliatifs en région Centre

_1313304860

_1313305083.xls
Feuil1

				Cher		Eure et             Loir		Indre		Indre et Loire		Loir          et            Cher		Loiret		Patients suivis en collaboration avec les EADSP

		USP		1		12		5		5		NR		1		24

		EMSP - EADSP		35		5		80		15		NR		25		160

		LISP		19		22		57		2		NR		4		104

		HAD		10		18		26		31		NR		2		87

		AUTRES RESEAUX		3		5		9		9		NR		4		30

		SAMU - URGENCES		17		0		28		2		NR		3		50






_1313312001

_1313314681.xls
Feuil1

		Composition		Missions		Fonctionnement		Points abordés en 2008		Perspectives à partir de 2009

		Responsable du réseau		Définition des orientations générales et politiques de mise en place et de fonctionnement du réseau en lien avec le comité régional		4 réunions de 2 heures		Mise en place de l'EADSP 45		Restructuration du réseau.

		1 représentant de l'ARH						Statut du réseau		Structuration régionale: Clarification des rôles président - ECR

		1 représentant de la DRASS						Réflexion autour des circulaires du 25 Mars 2008		Révision des textes constitutifs du réseau

		1 représentant de l'URCAM						Financements  FIQCS		Mise en place de la territorialité: Formalisation à partir des territoires les plus avancés (36 et 28).

		1 représentant de la DRSM						Financement de l'ECR et de l'EADSP 37 (MIGAC)		Projets spécifiques: Intégration des EMSP dans l'évaluation du réseau.

		1 représentant de la CRAM		Définition des priorités à partir des besoins exprimés dans chaque département				Territorialité

		2 directeurs d'hôpitaux						Médecin de l'ECR

								Rapport de contrôle du dipositif  Soins Palliatifs en région Centre (par la DRASS et la DRSM)

		5 Membres du comité régional

		2 Membres de la coordination régionale						Rencontre ARH-ECR-Président  (audit) :  autour de la structuration du réseau






_1313314779.xls
Feuil1

		Commissions		Nbre de participants en moy.		Nombre de réunions		Objectifs		Travail réalisé		Synthèse

		Perspectives du réseau		5		5 réunions de trois heures		Travailler sur le réajustements des textes constitutifs du réseau en lien avec le SROS 3:                                                            - mise en place des réseaux territoriaux            -Réajustements des textes		Document "bilan et perspectives du réseau" étape 2		Travail remis à l'ARH              -Etape de réajustement identifiée                                -Mise en place progressive des actions en lien avec l'échéancier             -Commission reconduite

		Communica-tion		8		5 réunions de trois heures		Réflexion sur l'organisation de la journée mondiale des Soins palliatifs		Carte postale, articles, affiche régionale		Objectifs prévus réalisés et commission reconduite

								Participation à la Journée Régionale des  Soins Palliatifs		film sur le réseau

		Soins de support		12		3 réunions de deux heures		Identifier et définir les repères communs pour travailler ensemble avec la coordination des soins de support.		point sur la mise en place des structures Soins de Support		Cette commission permet à des professionnels de disciplines différentes de se coordonner dans la mise en place d'outils communs pour l'harmonisation des pratiques. Toutes les coordinations de Soins de Support ne sont pas mises en place. Commission reconduite

										-Diaporama commun de formation en cours d'élaboration                                                                                                                                                                                                                                                       -Réflexion sur un annuaire commun






_1313314496.xls
Feuil1

		POSTE		MISSIONS		ACTIONS EN 2008

		Médecin		Favoriser les liens entre les acteurs du réseau		Poste non pourvu depuis le 31 Mars 2007

				Participer à l'élaboration et à la mise en œuvre de projets régionaux

				Participer à l'analyse et l'évaluation du réseau et défendre la démarche réseau

		Cadre de Santé		Communication		Participation active aux  réunions des instances décisionnelles du réseau

						Mise en place de projets fédérateurs autour de la journée mondiale des Soins Palliatifs du 11 octobre 2008

				Gestion - Animation		Animation des rencontres entre équipes de la région (Inter EADSP, groupe de travail IDE)

						Point d'évaluation annuelle avec les IDE des EADSP

						Participation au jury de recrutement des professionnels du réseau + formation recherche IDE

				Conduite de projets - Formation		Participation et animation des commissions de travail du réseau

						Participation à l'organisation du congrès SFAP 2008 à NANTES (suivi et mise en palce d'intervention, modérateurs lors de communiqués)

						Participation à l'enseignement du DU de Soins Palliatifs de TOURS+ IFSI + IRFAPS + AFPA

						Suivi du site internet du réseau + site ARH santé centre

				Evaluation		Elaboration d'un bilan annuel d'activité en lien avec le médcin coordonnateur et la secrétaire

						Evaluation de l'action de supervision financée dans le cadre du FIQCS

		Secrétaire		Participation aux différentes réunions du réseau

				Rédaction et envois de compte rendus spécifiques à chaque réunion

				Rédaction de documents de formation, de demande de subvention et de présentation du réseau

				Accueil téléphonique, information et orientation selon les besoins

				Participation au groupe de travail des secrétaires






_1313305474.xls
Feuil1

				CHER		EURE ET LOIR		INDRE		INDRE ET LOIRE		LOIR ET CHER		LOIRET		Synthèse des EADSP

																2008		2007

		INFORMATION*		14.00		0.00		8.25		13.25		19.50		7.50		62h30 soit 13%		60h30 soit 14%

		SENSIBILISATION*		12.00		29.25		3.00		10.00		4.50		14.00		72h45 soit 15%		53h30 soit 12%

		FORMATION*		79.50		88.50		100.00		45.00		36.50		15.00		364h30 soit 72%		331h45 soit 74%

		TOTAL		105 h 30		117 h 45		111 h 15		68 h 15		60 h 30		36 h 30		499 h 45		445h45






_1313304953

_1312889225.xls
Feuil1

		Equipe		nouveaux patients		réouvertures		report		nombre total

		EADSP 18		144		3		35		182

		EADSP 28		243		7		35		285

		EADSP 36		306		12		21		339

		EADSP 37		244		9		23		276

		EADSP 41		243		10		29		282

		EADSP 45		106		0		0		106

		Synthèse des EADSP		1286		41		143		1470






_1312889870.xls
Feuil1

				Cher		Eure et Loir		Indre		Indre et Loire		Loir et Cher		Loiret		Synthèse des EADSP

																2008		2007

		Ouverture de dossiers		9		22		52		10		10		4		107		120

		Réouverture de dossiers				0		3								3		4

		Report de dossiers				4		8				2				14		14

		TOTAL		9		26		63		10		12		4		124		138






_1312892172.xls
Feuil1

				Cher		Eure et Loir		Indre		Indre et Loire (*)		Loir et Cher		Loiret		Synthèse des EADSP

																2008

		Nombres de visites		284		336		881		181		293		131		2106

		dont visites conjointes		29		136		244		76		NR		62		547

		nombre d'accueils dans les locaux		16		74		176		6		20		0		292

		Nombre de contacts téléphoniques		1270		905		3960		1112		1020		945		9212

		Nombre de courriers		56		174		116		14		99		0		459

		Nombre de réunions pluridisciplinaires		6		53		9		15		21		2		106






_1312889518

_1312270230.xls
Feuil1

				Cher		Eure et Loir		Indre		Indre et Loire		Loir et Cher		Loiret		Synthèse des EADSP

																2008

		Patients		182		285		339		276		282		106		1470

		Personnes bénéficiant d'un soutien en dehors de la prise en charge d'un patient		9		26		63		10		12		4		124

		TOTAL		191		311		402		286		294		110		1594

		TOTAL		382		622		804		572		588		220		3188






_1312888017.xls
Feuil1

				DEPARTEMENT		Cher		Eure		Indre		Indre et		Loir		Loiret		TOTAL 2005

		LIEU DE DECES						et Loir				Loire		et Cher

		Domicile ou substitut de domicile				1261		1466		1034		2034		1085		1882		8762

		Institutions et autres structures				2,388		2,258		1,891		2,896		2,312		3,366		15,111

		TOTAL				3649		3724		2925		4930		3397		5248		23873






_1312181589.xls
Feuil1

		NIVEAU		EADSP        18		EADSP        28		EADSP        36		EADSP        37		EADSP        41		EADSP        45		TOTAL

																2008		2007

		DEPARTEMENTAL		180 (1)		138 (2)		90,15 (3)		64.00		106.00		84.50		254.50		529.5

		REGIONAL		71.00		102.50		108.25		100.50		96.00		82.00		560.25		534.3

		NATIONAL		48.00		81.00		30.50		0.00		252,25 (4)		5.50		165.00		258

		TOTAL		299 h		321 h30		228 h 55		164 h 30		454 h 15		172 h		1640 h 15		1322 h






_1312187862

_1298287105.xls
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		Composition		Missions		Fonctionnement		Points abordés en 2008		Perspectives à partir de 2009

		3 Membres des équipes opérationnelles de chaque département (à voix consultative)		Définition des orientations générales et des programmes d'action		2 réunions de 6 heures		Compte-Rendu des réunions du comité de pilotage		Poursuivre le travail sur les perspectives du réseau en lien avec ARH - URCAM - DRASS:

		3 membres de chaque comité départemental						Situation des 6 comités départementaux

		1 Membre de chacune des catégories suivantes:						Point sur les équipes opérationnelles y compris l'ECR		Recrutement d'un médecin 100% ETP sur l'ECR

		Aide-Soignant( e)								Statut                     Territorialité

		Assistant( e) social( e)						Présentation des nouveaux arrivés dans les équipes

		Associations d'usagers

		Associations de bénévoles						enquete de satisfaction de l'EADSP 28

		Aide à domicile						Financement FIQCS

		Infirmier (ère)						rapport d'évaluation des supervisions

		Kinésithérapeute								Textes à réajuster

		Médecin

		Pharmacien						Médecin de l'ECR

		Psychologue						SFAP 2008

		Le responsable du réseau (nommé par le comité de pilotage sur proposition du comité régional)		Mise en place de commission de réflexion et validation de leur travaux				Journée régionale 2008		Reconduction des actions de communication - Soins de Support

		L'équipe de coordination régionale (voix consultative)						Travaux des différentes commissions		Réajustements des trames d'évaluation

		2 directeurs d'établissement						Journée régionale IDE		Reconduction des commissions évaluation - formation

		Des représentant des institutions suivantes à titre consultatifs						Réflexion sur les soins de Support

		ARH						Journée mondiale des Soins Palliatifs		Journée mondiale 2009

		CRAM						Territorialité - Statut

								Perspectives du réseau

		DRASS ou DDASS/DRSM		Veille au respect des textes fondamentaux du réseau, charte et convention constitutive				Financement de l'EADSP 37 et de l'ECR		Clarification des budgets pour reconstituer les équipes au complet

		URCAM






