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Axe 1 : Informer le patient , lui permettre 
d’être au centre des décisions le concernant 

• Mesure 1: communiquer auprès du grand public et des 
professionnels sur les soins de fin de vie 
• Action 1-1 : créer un centre national dédié au soins palliatifs et à la fin de 

vie  
• Mesure 2 : favoriser l’autonomie des patients dans les décisions 

qui les concernent  
• Action 2-1: accompagner le patient dans la démarche de rédaction des 

directives anticipées 
• Action 2-2 : communiquer spécifiquement auprès des personnes de 

confiance 
• Mesure 3 : renforcer la démocratie sanitaire sur la question des 

soins palliatifs et de la fin de vie  
• Action 3-1 : mettre en œuvre une politique de coopération avec les 

associations d’usagers et d’aidants 
• Action 3-2 : encourager les travaux d'observation des pratiques et le 

maintien des débats éthiques initiés depuis 2012 
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1ère journée nationale 
des acteurs en soins 

infirmiers 
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1ère journée nationale 
des acteurs en soins 

infirmiers 
CNSPVF 

Centre National des Soins Palliatifs et de la Fin de Vie 
(décret 2016-5 du 5 janvier 2016) 

  
• Crée par fusion de l’Observatoire de la fin de vie et du Centre 

National de Ressources Documentaires 

– Avril 2016 : nomination de la présidente, Dr Véronique Fournier 

par la Ministre de la santé  

– Juillet 2016 : nomination par décret du Comité d’Orientation 

Stratégique (COS) de 18 membres représentant différents 

instances ou associations de professionnels ou usagers 

– Octobre 2016 : 1ère réunion du COS 

– Équipe permanente du CNSPVF : directrice , chargés de 

mission, documentalistes, sociologues, journaliste, etc….  



 
 

• Contribuer à une meilleure connaissance des conditions de la 

fin de vie et des SP, des pratiques d’accompagnement et de 

leurs évolutions, ainsi que de l’organisation territoriale et de  la 

prise en charge des patients et de leur entourage 

• Participer au suivi des politiques relatives aux soins palliatifs et 

à la fin de vie 

• Informer le grand public et les professionnels afin de contribuer 

à la connaissance de la démarche palliative et de la fin de vie, 

notamment à la promotion des dispositifs concernant les 

directives anticipées et la désignation des personnes de 

confiance  
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1ère journée nationale 
des acteurs en soins 

infirmiers 

Missions du CNSPFV 



Actions 2016-2017 
 

Objectifs 

• Choisir le « grand public «  comme interlocuteur »  principal 

• Devenir le réfèrent au plan national dans la collecte et la mise à 

disposition de l’ensemble des données existantes en matière 

de soins palliatifs 

• S’investir sur une mission de suivi et d’évaluation des politiques 

publiques dans le domaine de la fin de vie 

 
Réorganisation en 3 pôles  /nouvelle équipe  

 Pôle communication et information des publics  

 Pôle études et données  

 Pôle veille et documentation 
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1ère journée nationale 
des acteurs en soins 

infirmiers 



Campagnes professionnels et grand public 

• Comité de pilotage des deux campagnes : DICOM, DGOS, DGS, HAS, 
CNSPFV 
 

Projet 2017  
 

Mission : informer, orienter, écouter, observer 

 Campagne grand public  

 Soirées en région :  thématique 2017 les directives anticipées 

 Refonte charte graphique et logo 

 Fusion des outils de communication et partenariat 

 Plateforme interactive d’écoute et d’information « accompagner la fin de 
vie » : plage horaire élargie  avec 2 permanents 
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1ère journée nationale 
des acteurs en soins 

infirmiers 
Pôle communication et information des publics 

informer et communiquer avec tous 
responsable : Delphine Doré-Pautonnier  
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a démarré mi–décembre 2016  
 Lettre aux directeurs des institutions de soins  
 Kit téléchargeable sur le site 
 Fiches repères 
 Dossier pour les professionnels  

 

1ère Campagne à destination des professionnels ,  
« La fin de vie, parlons-en avant »  

http://social-sante.gouv.fr/grands-dossiers/findevie/pour-les-professionnels-de-sante/ 
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Fiches 
repères 



 
 

• Population ciblée : 50-70 ans et 30-50 ans  

• Spots télévisuels du 20 février au 20 mars 

• Encarts dans les journaux  

• 12 soirées  « Les directives anticipées, à quoi ça sert? »  
• 7 mars, Bordeaux 

• 28 mars, Poitiers 

• 2 mai, Grenoble , Hôtel de Ville 

• 4 mai, Nantes, le Lieu Unique 

• 15 mai, Rennes, Ouest France 

• 12 juin Montpellier, Musée Fabre 

• 13 juin, Strasbourg, Librairie Kleber 
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1ère journée nationale 
des acteurs en soins 

infirmiers 

2ème campagne 
 à destination du grand public et des usagers 

« La fin de vie , et si on en parlait…? » 
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1ère journée nationale 
des acteurs en soins 

infirmiers 

http://www.parlons-fin-de-vie.fr/fin-vie-et-si-parlait 

http://www.scoop.it/u/service-communication-du-cndr-sp 

Plateforme interactive : Compte Twitter  et  N° : 0811 020 300 
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 Valoriser les travaux produits et initiés par l’ONFV 
• Notamment les travaux sur la pédiatrie : 9 enquêtes menées en 

2015  et 6 rapports d’études 
• Site internet : 18 621 téléchargements de documents  
• 67 demandes via contact@onfv.org ou enquete@onfv.org 

 Création d’un ATLAS national des données de la fin de vie (fin 2017)  

 Mises en place de groupe thématiques, visant à suivre la mise en 
œuvre des nouvelles politiques publiques relatives aux SP  
• Directives anticipées (en cours)  

• Sédation profonde et continue (projet) 

• Des SP à la démarche palliative (projet) 
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1ère journée nationale 
des acteurs en soins 

infirmiers 

Pôle études et données :  
mobiliser les données et suivre les politiques publiques 

Responsable :Sandrine Bretonnière  

Dans ces groupes et celui de l’ATLAS : des membres de la SFAP 

mailto:contact@onfv.org


 
 

 Base de donnée Palli@doc  accessible via le portail documentaire  
VigiPallia 

 Base de données bibliographique de 20 661 références 
• Numérisation mémoires et thèses (envoyer les bons travaux)  

• Archives JALMALV de 1985 à 2012 

• Nouveaux ouvrages 

• Tutoriels  

• Filmographie et base de données sur film « grand public »  

 Veille documentaire 
• Sélection de sommaires de revues : Kiosque de la doc 

• bulletins bibliographiques mensuels  

• Synthèses documentaires 
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1ère journée nationale 
des acteurs en soins 

infirmiers 

Pôle veille documentaire:   
donner accès à la connaissance et à la documentation 

Responsable : Marina Rennesson 



 
 

• Projets 

  
• Littérature jeunesse et abécédaire  

• Montage d’une bibliothèque SP en République Démocratique 

du Congo  

• Présence congrès SFAP – bibliographies ciblées 

• Enrichissement semi- automatique de la base de données 

• Veilles thématiques 

• Réunions de bibliographie 4 fois par an  

• Collecter et répertorier les appels à projets pour en faciliter la 

publicité 
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1ère journée nationale 
des acteurs en soins 

infirmiers 

Pôle veille documentaire (suite)   
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1ère journée nationale 
des acteurs en soins 

infirmiers 

http://vigipallia.soin-palliatif.org/ 



Conclusion 

Objectifs :  
• Faire entendre la voix des usagers mais surtout du grand public  

• Repérer les dysfonctionnements , les manques dans l’application 

de la loi 

Risque :  
• Focaliser sur les droits des usagers alors que les besoins des 

patients sont plus complexes, plus diversifiés 

 

 Une opportunité pour les professionnels  
 Se saisir de la visibilité des campagnes, et l’incitation institutionnelle 

pour former, informer et ouvrir le dialogue sur la fin de vie  

 Aller dans les réunions en région, écouter le grand public, faire 

entendre la réalité de terrain. Et faire aussi remonter les manques 

et les besoins. 
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