Lits identifiés soins palliatifs en structures d’hospitalisation et d’hébergement  des personnes âgées

Groupe de réflexion sur les soins palliatifs en gériatrie SFGG/SFAP

La circulaire du 19/02/2002 relative à l’« organisation des soins palliatifs et de l’accompagnement » dans son annexe III, insiste sur la nécessité de créer des  lits identifiés de soins palliatifs .

Du point de vue des rédacteurs, cette démarche correspond :

· à une logique de différence de niveau de soins entre les patients relevant des Unités de Soins Palliatifs –USP- (niveau de soins techniques élevé, situation de crise aiguë symptomatique ou familiale, décès prévisible à  plus ou moins court terme ) et ceux relevant de soins palliatifs, mais accueillis dans des structures non spécifiques ( patients pris en charge depuis le début de leur maladie, moins de soins techniques, souci de ne pas les déménager, décès probablement plus tardif).

· à une volonté de mettre en lumière les activités de soins palliatifs effectués dans l’ensemble des autres structures.

De notre point de vue, il convient de distinguer plusieurs situations au sein des établissements :

Les unités de court séjour gériatriques et de soins de suite gériatriques


1- Intérêt de la reconnaissance des lits identifiés soins palliatifs en court séjour gériatrique 

A l’instar des services de court séjour de spécialités médicales ( cancérologie, hématologie, neurochirurgie….) les unités de court séjour gériatrique sont amenées à prendre en charge de façon itérative des patients du début de leur maladie jusqu’à leur fin de vie. Elles  peuvent, par le biais des lits identifiés soins palliatifs,  faire reconnaître cet aspect de leur activité et en améliorer la qualité par une formation spécialisée des personnels et une adaptation éventuelle de leurs moyens.

2- Intérêt de la reconnaissance des lits identifiés soins palliatifs en soins de suite  gériatrique

Une catégorie de patients en fin de vie relève des services de Soins de Suite capables de les assumer dans leurs derniers jours. Il s’agit de patients en phase palliative ne nécessitant pas de moyens disproportionnés par rapport à l’organisation d’un tel service, notamment en termes de dotation en personnel. Leurs besoins en soins relationnels, symptomatiques et techniques sont modérés même s’ils ne peuvent  être maintenus au domicile par nécessité ou par choix . L’intérêt d’avoir des  lits identifiés soins palliatifs  en SSR pour les accueillir serait alors de faire reconnaître cette activité, d’avoir un projet de service, un plan de formation, et des effectifs de personnel présent adapté ainsi que du personnel spécialisé ( poste de psychologue indispensable, partenariat avec une équipe mobile de soins palliatifs) 

3-Il nous apparaît cependant deux dérives à éviter :

· le désinvestissement des services de soins de suite n’ayant pas fait de demande de « lits identifiés soins palliatifs » et la saturation des services  de SSR « fléchés » soins palliatifs

· En effet, identifier des lits ne risquerait-il pas d’aboutir au résultat inverse de celui espéré, à savoir un refus clair de prendre en charge ces patients par les services de SSR n’ayant pas fait de demande de  lits identifiés soins palliatifs ,  puisque des structures spécifiques existent ? 

· De plus, une saturation  de ces services en prises en charge palliatives, lourdes sur le plan clinique et psychologique pourrait risquer de mettre en péril les autres missions des SSR  gériatriques  (rééducation et de réadaptation). 

· la prise en charge dans les services de soins de suite de malades aussi lourds que dans les services de spécialité :

· Notamment les patients, qui pour des raisons diverses, n’ont jamais eu accès aux services spécialisés (y compris du seul fait de leur grand âge) ou ont été récusés par les unités de soins palliatifs, 

· ou à l’inverse,  les patients poly pathologiques qui sont suivis par tellement de spécialistes, qu’aucun d’entre eux n’assume la responsabilité et la coordination de la prise en charge globale terminale.

Le risque serait de ne pas reconnaître les différents niveaux de soins requis par les patients relevant de soins palliatifs, mais bien de créer des différences de niveau de soins offerts…

Tout ceci impose une perpétuelle évaluation de l’activité annuelle en soins palliatifs et la recherche d’une adéquation entre la charge en soins et les moyens.

Les unités de soins de longue durée et les EHPAD

Il nous parait  que le concept des  lits identifiés soins palliatifs  ne répond pas à l’ensemble de la  problématique de la fin de vie en institution (SLD, EHPAD) en l’état actuel de la circulaire:

· La très grande majorité des personnes âgées malades institutionnalisées en EHPAD ou en SLD mourront dans la structure dans laquelle elles sont entrées en abandonnant leur domicile. Le pourcentage de décès est de l’ordre de 30% par an.  L’enjeu  est de disposer de moyens en personnel suffisants, pour les soigner, les accompagner au sein de l’unité dans des conditions d’écoute et de confort quotidien satisfaisants. Tout lit de gériatrie est en puissance un lit de soins palliatifs. C’est une adaptation progressive de soins de suppléance et de confort déjà dispensés. Il s’agit alors de modifier, fractionner ces soins autrement pour revoir les priorités thérapeutiques.

· Le projet de soins et de vie de ces établissements est d’assumer une prise en charge jusqu’aux derniers moments de la vie. Cela exclut donc l’idée de regrouper des lits identifiés de soins palliatifs où seraient transférés ces patients en fin de vie, déjà installés dans leur chambre depuis longtemps, sauf difficultés aiguës de prise en charge. La prise en charge de l’activité de soins palliatifs en soins de longue durée est une des composantes de la prise en charge globale. Elle doit être réfléchie dans l’organisation globale de ces services et rejoint la réflexion actuelle sur les soins prolongés. Plus largement, la qualité de la prise en charge des phases palliatives en SLD et EHPAD passe par une amélioration des densités de personnel de ces unités au regard des soins requis par ces patients.

Conclusion 

De façon générale pour que des  lits identifiés soins palliatifs  aient le moindre impact, l’expérience de certains centres de gérontologie nous apprend qu’il faudrait :

· Que ces  identifications  de lits soient accompagnées, systématiquement, de la création d’une équipe mobile de soins palliatifs travaillant dans un esprit de compagnonnage actif, permettant à la fois un soutien clinique et technique ainsi qu’une formation pratique et théorique aux équipes référentes sur la prise en charge de symptômes, et sur le soutien relationnel et psychologique aux patients âgés en fin de vie et à leurs proches. Nous pouvons nous interroger sur ce que cette identification apporterait aux sites gériatriques travaillant déjà en collaboration positive avec une équipe mobile de soins palliatifs si elle ne propose pas de moyens humains supplémentaires.

· Engager de façon officielle les services comportant des  lits identifiés soins palliatifs  à établir une convention avec  une Unité de Soins palliatifs, pour accueillir les patients en fin de vie difficile (douleur non contrôlée et niveaux de soins élevés..)

Pour conclure, le concept de lits identifiés en soins palliatifs  ne paraît intéressant en secteur gériatrique que s’il est adapté aux différents types de prise en charge et s’il permet de conforter l’activité palliative déjà effectuée. 

Mais tout ceci suppose obligatoirement : 

- l’adaptation des densités en personnel, notamment des structures de SLD et EHPAD,

- la création d’équipes mobiles de soins palliatifs intervenant sur sites gériatriques et au domicile,

- la création d’USP gérontologiques nécessaires à l’accueil de certains patients âgés en fin de vie requérant un niveau de soins élevé et actuellement récusés par les unités de soins palliatifs du fait de leur dépendance.
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