II . La solution des soins palliatifs.
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1. Définition : Les soins palliatifs sont des soins actifs délivrés dans une approche globale de la personne atteinte d'une maladie grave, évolutive ou terminale. L’objectif des soins palliatifs est de soulager les douleurs physiques et les autres symptômes, mais aussi de prendre en compte la souffrance psychologique, sociale et spirituelle.

2. Caractéristiques

Les soins palliatifs et l'accompagnement considèrent le malade comme un être vivant, et la mort comme un processus naturel. Ceux qui dispensent des soins palliatifs cherchent à éviter les investigations et les traitements déraisonnables (communément appelés acharnement thérapeutique). Ils se refusent à provoquer intentionnellement la mort. Ils s'efforcent de préserver la meilleure qualité de vie possible jusqu'au décès et proposent un soutien aux proches en deuil. Ils s'emploient par leur pratique clinique, leur enseignement et leurs travaux de recherche, à ce que ces principes puissent être appliqués.
La particularité des soins palliatifs est de s’organiser autour des souhaits des malades et non autour des exigences de fonctionnement de service. Les soins prodigués, dans une unité de soins palliatifs, sont articulés autour :

· des soins psychologiques : parole, écoute, présence silencieuse, musicothérapie, décoration personnalisée de la chambre d’hospitalisation, accompagnement spirituel…, 

· des soins corporels : sophrologie, massages de détente…, 

· des soins médicaux : la lutte contre la douleur est une priorité et tous les moyens connus à ce jour sont appliqués sans restriction. Il en est de même pour la réhydratation sous-cutanée, la nutrition, les soins infirmiers, les soins adaptés aux exigences de la maladie…, 

· des soins environnementaux : en laissant une place privilégiée à l’entourage qui devient un partenaire indispensable à la prise en charge du malade. 

Les soins palliatifs et l'accompagnement sont interdisciplinaires. Ils s'adressent au malade en tant que personne, à sa famille et à ses proches, à domicile ou en institution. La formation et le soutien des soignants et des bénévoles font partie de cette démarche.

3. Différentes manières de soigner

Soins à domicile
Alors que plus de 70 % des Français souhaitent vivre leurs derniers instants chez eux, un décès sur quatre a lieu à domicile. Pour finir ses jours à la maison, il est nécessaire de préparer l'hospitalisation à domicile, qui n'est jamais irréversible. Pour cela, il est important qu'il y ait une demande du patient, un environnement familial favorable, une équipe mobile de soins palliatifs, un médecin traitant et un retour possible à n'importe quel moment vers une structure hospitalière. Deux types de dispositifs permettent cette prise en charge :

· Les services d'hospitalisation à domicile dépendent d'une structure hospitalière. Ils permettent avec la participation des professionnels libéraux du patient de maintenir à domicile ceux qui le souhaitent. 

· Les réseaux de soins palliatifs coordonnent l'ensemble des autres structures afin de maintenir le lien entre tous les professionnels qui ont pris en charge le patient. 

Cependant il y a un manque de disponibilité, matériel, famille confronté directement au malade : phase d’agonie prolongée

Bien des patients en phase terminale souhaitent mourir à la maison. Mais à peine 10% d'entre eux ont accès à des soins palliatifs à domicile

Se faire soigner à l’hôpital 

Les Unités de Soins Palliatifs (USP) sont des structures d’hospitalisation d’environ 10 lits accueillant pour une durée limitée les patients en soins palliatifs. Les USP sont constituées de lits totalement dédiés à la pratique des soins palliatifs et de l’accompagnement. Elles réservent leur capacité d’admission aux situations les plus complexes et/ou les plus difficiles. Elles assurent ainsi une triple mission de soins, d’enseignement et de recherche.
Cependant il y a un sentiment d’abandon, apprendre à vivre avec une nouvelle « famille »
Profil des intervenants en soins palliatifs :
Dans la démarche palliative, le patient se situe au centre d’un dispositif autour duquel de nombreux intervenants sont appelés à tenir un rôle en interrelation les uns avec les autres. Pluridisciplinarité et interdisciplinarité sont indispensables dans la prise en charge en soins palliatifs. On trouve des médecins, des infirmiers, des aides soignants, des kinésithérapeutes, des assistantes sociales, des psychologues, des auxiliaires de vie, des bénévoles, des ergothérapeutes, des orthophonistes...

L’action des bénévoles d’accompagnement :

De nombreuses associations en France, dont les deux tiers sont regroupées au sein de l’UNASP (Union Nationale des Associations pour le développement de Soins Palliatifs) ou de la fédération JALMALV (Jusqu'A La Mort Accompagner La Vie). Ce mouvement associatif sociétal a souvent été à l'origine de la prise de conscience des professionnels de la nécessité de mettre en place des soins palliatifs.

4. Evolution des lois sur les soins palliatifs

 Il faut attendre 1986(circulaire Laroque) pour voir la première loi concernant les soins palliatifs. La circulaire du 26 août 1986 est relative à l'organisation des soins et à l'accompagnement des malades en phase terminale : 

· "Ils comprennent un ensemble de techniques de prévention et de lutte contre la douleur, de prise en charge psychologique du malade et de sa famille, de prise en considération de leurs problèmes individuels, sociaux et spirituels" ; 

· "Le problème du soulagement de la douleur est central dans la démarche d'accompagnement". 

Elle inclut la participation active des bénévoles et des ministres de culte au sein des unités de soins palliatifs.

 La loi hospitalière du 31 juillet 1991 introduit les soins palliatifs dans les missions de tout établissement de santé.

La loi 99-477 reconnaît à toute personne dont l'état le requiert, "le droit d'accéder à des soins palliatifs et à un accompagnement" : 

· "Les soins palliatifs sont des soins actifs et continus pratiqués par une équipe interdisciplinaire, en institution ou à domicile. Ils visent à soulager la douleur, à apaiser la souffrance physique, à sauvegarder la dignité de la personne malade et à soutenir son entourage" ; 

· "La personne malade peut s'opposer à toute investigation, ou thérapeutique". 

La loi Léonetti du 22 avril 2005 consiste à renforcer les droits du malade et à accorder des droits spécifiques aux malades en fin de vie.

Le renforcement des droits du malade en fin de vie ou non consiste à :
· Eviter "l'obstination déraisonnable" en matière de soins. Lorsqu'un acte apparaît "inutile, disproportionné ou n'ayant d'autre effet que le seul maintien artificiel de la vie", l'acte peut être suspendu ou pas entrepris ; 

· Assurer l'information du patient, d'une personne de confiance, de la famille ou d'un proche, au cas où le traitement envisagé "peut avoir pour effet secondaire d'abréger la vie du patient" ; 

· Rappeler la nécessité de prendre en compte un refus de traitement par le malade, dès lors que si le refus de traitement met en jeu la vie du patient, son refus devra être réitéré si le malade est conscient, tandis que si le malade est inconscient, la décision d'arrêt de traitements sera collégiale. 

A côté de ces droits dus à tous les malades, certains droits sont reconnus spécifiquement aux personnes en fin de vie :
· Refuser "l'obstination déraisonnable" par la limitation ou l'arrêt de tout traitement. Le malade en fin de vie n'a pas à réitérer sa décision, contrairement au malade non en fin de vie. Le médecin doit continuer à dispenser des soins palliatifs. 

· Les directives anticipées du patient hors d'état d'exprimer sa volonté peuvent être prises en compte à titre indicatif, si elles ont été signées dans un délai de moins de trois ans. Ces directives sont révocables à tout moment. 

· La personne de confiance (notion créée par la loi du 4 mars 2002) a voix prépondérante sur "tout autre avis non médical, à l'exclusion des directives anticipées" si le malade est inconscient et ne peut manifester sa volonté. 

La loi Léonetti ne légalise pas l'euthanasie : l'euthanasie n'est reconnue ni comme un fait justificatif ni, en tant que telle, comme une circonstance atténuante de responsabilité pénale. L'euthanasie demeure un crime passible des assises. En mars dernier, Jean Léonetti a été chargé de remédier à la méconnaissance des textes et aux insuffisances de la législation. Son rapport doit être remis à François Fillon cet automne.

5. Un développement des soins palliatifs nécessaire 2008-2012 

Sur 550 000 décès par an, 150 000 font suite à une maladie longue et incurable et nécessiteraient des soins palliatifs. On dénombre actuellement 90 unités de soins palliatifs et 337 équipes mobiles, avec un total de 4 028 lits d'hospitalisation.L'offre hospitalière de soins palliatifs est en constant développement depuis 2002 mais elle reste insuffisante par rapport à la demande. La culture palliative est encore à développer, ainsi que les soins palliatifs à domicile. Pour cela, le gouvernement a mis en place un plan quadriennal (2008-2012), avec comme objectif le doublement des prises en charge.
Le programme est décliné autour de 3 axes phares 

1)Développer l'offre de soins : augmenter nombre de lits disponibles à l’hôpital, développer les soins palliatifs à domicile ac forma équipes mobiles, plus de personnel soignant pour garde de nuit, Expérimenter le dispositif de maison d'accompagnement : structure intermédiaire qui prendrait en charge les personnes en fin de vie hors service hospitalier 

2 Politique de formation et de recherche : développer recherche pour amélioration soins, intégrer formation soins palliatifs ds formation médicale, formation complémentaire pour le personnel déjà en activité

Aide aux proches et information : développement du soutient aux proches et les initier avec une information sur accompagnement et soins palliatifs, organiser régionalement une journée d'échanges annuelle sur les soins palliatifs et l'accompagnement de la fin de vie, 330 millions d’euros mobilisés

