SFAP
), Journée nationale des acteurs

FIAP - Espace Jean Monet - Paris

Axe |

Informer le patient , lui permettre d’étre au
centre des décisions le concernant

Noélle Carlin

Cadre de santé, Ph D, Grenoble
Représentante SFAP au CNSPVF



SFAP
Olswoutméenat-ooae Axe 1 :Informer le patient, lui permettre
. nfirmiers d’étre au centre des décisions le concernant

e Mesure 1: communiquer aupres 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 a la fin de
vie
 Mesure 2 : favoriser 'autonomie des patients dans les décisions

gui les concernent
* Action 2-1: accompagner le patient dans la démarche de rédaction des
directives anticipées
e Action 2-2 : communiquer spécifiguement aupres 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 ceuvre 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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AP
CNSPVF )
. Centre National des Soins Palliatifs et de la Fin de Vie
(décret 2016-5 du 5 janvier 2016)

« Creée par fusion de I'Observatoire de la fin de vie et du Centre
National de Ressources Documentaires

— Auvril 2016 : nomination de la présidente, Dr Véronique Fournier
par la Ministre de la santé

— Juillet 2016 : nomination par decret du Comité d’Orientation
Strategique (COS) de 18 membres représentant difféerents
Instances ou associations de professionnels ou usagers

— QOctobre 2016 : 1ére réunion du COS

— Equipe permanente du CNSPVF : directrice , chargés de
mission, documentalistes, sociologues, journaliste, etc....
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Mlissions du CNSPFV

Contribuer a 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 Ila
prise en charge des patients et de leur entourage

Participer au suivi des politiques relatives aux soins palliatifs et
a la fin de vie

Informer le grand public et les professionnels afin de contribuer
a la connaissance de la déemarche palliative et de la fin de vie,
notamment a la promotion des dispositifs concernant les
directives anticipées et la designation des personnes de
confiance
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Actions 2016-2017

Obijectifs
« Choisir le « grand public « comme interlocuteur » principal

« Devenir le réferent au plan national dans la collecte et la mise a
disposition de I'ensemble des données existantes en matiere
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 poles /nouvelle équipe
» POle communication et information des publics
= POle études et données
= POle vellle et documentation
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’ P6le communication et information des publics )

informer et communiquer avec tous g
responsable : Delphine Doré-Pautonnier

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



1¢r¢ Campagne a destination des professionnels
« La fin de vie, parlons-en avant »

La fin de vie

Vous étes ‘a

les mieux 3
placés pour

en parler

a démarré mi—décembre 2016
Lettre aux directeurs des institutions de soins
Kit téléchargeable sur le site

Fiches repéeres

Dossier pour les professionnels

Mieux
accompagner
la fin de vie
en France

La fin de vie
Parlons-en avant

http://social-sante.gouvifr/grands-dossiers/findevie/pour-les-professionnels-de-sante/
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des acteurs en soins

SFAP
. 2™ campagne
.. a destination du grand public et des usagers )

« La fin de vie, et si on en parlait...? »

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, a quoi ¢a sert? »
* 7 mars, Bordeaux

* 28 mars, Poitiers
* 2 mai, Grenoble, Hotel de Ville ‘ ‘F “ .
* 4 mai, Nantes, le Lieu Unique WA Ny e

* 15 mai, Rennes, Ouest France

* 12 juin Montpellier, Musée Fabre
e 13 juin, Strasbourg, Librairie Kleber
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CENTRE NATIONAL

IAFINDEVIF SINFORMFRETSUIVRE  CONNAITRE LFS DONNEFS RECHFRCHFRFTSE  VALORISER LFS EXPERIENCES

; NOUS €on
FT STON EN PARIAIT LACTUALITE SURLAFIN DEVIE DOCUMENTER FT LFS EXPERTISES Nous coxwarre  pecemRa Q

Accuell/La fn de vi2 etsion en paria ?

DES OUTILS POUR DONNER - - AIDES FINANCIERES ET
. S .
™|

LA FIN DE VIE, ET SI ON EN PARIAIT ? (3« ACCQMPAGNER
LA FIN DE LA VIE;

. 0811 020 300

La fin de vie ?
Personne n’aime y penser.

DES PROFESSIONNELS
REPONDENT A VOS
QUESTIONS

Bienvenue sur le site d'information parions-fin-de-vie. fr

Vous étes concamé(e) par la maladie grave, le handicap et/ou ia dépendance.
\lous accompagnez un proche en fin de vie.
Ou tout simplement, vous réflechissez & ces questions car elles sont importantes pour votra svenir ou celui
de vos proches. . 1
?  RELAYER LA CAMPAGNE

Vos droits © NATIONALE

Les directives anticipées

)| SABONNER A LA NEWSLETTER

La personne de confiance

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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PoOle études et données : )

’ mobiliser les données et suivre les politiques publiques
Responsable :Sandrine Bretonniere

Valoriser les travaux produits et initiés par 'ONFV
- Notamment les travaux sur la pédiatrie : 9 enquétes 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 a suivre la mise en
ceuvre des nouvelles politiques publiques relatives aux SP

- Directives anticipées (en cours)

- Sédation profonde et continue (projet)

- Des SP a la déemarche palliative (projet)

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

11
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0 Pole veille documentaire:

des acteurs en soins
infirmiers

donner acces a la connaissance et a la documentation
Responsable : Marina Rennesson

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

= Base de données bibliographique de 20 661 références
Numeérisation mémoires et theses (envoyer les bons travaux)
Archives JALMALV de 1985 a 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
Synthéses documentaires

12
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. Pole veille documentaire (suite)

* Projets

Littérature jeunesse et abécédaire

Montage d'une bibliotheque SP en République Démocratique
du Congo

Présence congres SFAP — bibliographies cibléees
Enrichissement semi- automatique de la base de donnéees
Veilles thematiques

Réunions de bibliographie 4 fois par an

Collecter et répertorier les appels a projets pour en faciliter la
publicité

13
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ACCUEIL

PREMIERE VISITE

LES DERNIERES SORTIES

Accés Gestionnaire | Aide | R |

Fm cle vie
Goins Palliatifs

CENTRE NATIONAL

RECHERCHE METHODOLOGIE SCIENCES Trowvez...
DOCUMENTAIRE HUMAINES ET SOCIALES > Pali@Doc
BIENVENUE SUR VIGIPATLIA

Pour démarrer dans Vigipallia.

CONTACTEZ-NOUS !

Un formulaire est & votre disposition.

TWITTER

whi.  cnspfv_VigiPallia
—Hi ] @VigiPallia
Merci prles RT @EricSALATprof, @DSirmtCom,

@RustichelliM, @SBzFR, @L2Hubidos, @chauvron
et @surmulette et bon week-end a tous !

wri  cnspfv_VigiPallia
—Ho | @VigiPallia

Bienvenue @ContinuumPharma - hate de partager
des infos 2

wti  cnspfv_VigiPallia
= @VigiPallia
Résultats sondage "Quelle est votre bdd en SP et

FOV préférée - 1.Cairn, 2. PubMed/Medline,
J.Palli@Doc et 4 BDSP

VigiPallia, c'est le portail du Pdle Veille et Documentation du Centre National des Soins Palliatifs et de la Fin de Vie. Son fonds documentaire, au sein de |a base de
données Palli@Doc, couvre les thématiques de 'accompagnement en fin de vie, des soins palliatifs, de la mort et du deuil.

Une équipe de professionnels et de bénévoles se tient 2 votre disposition pour vos demandes documentaires (conditions d'accés). une aide méthodelogique ou toute
autre demande ponctuelle concemnant la documentation.

Pour accéder aux documents en PDF, enregistrer et gérer vos recherches, créer des veilles thématiques... vous devez vous créer un compte. Voici [a procédure 3
SUuivre.

ATTENTION VIGIPALLIA CHANGE D'ADRES SE Voici |a nouvelle hitp:/ivigipallia.spfv.ft A RETENIR !!

LUMIERE SUR... COUP DE COEUR

Les soins palliatifs et |a fin de vie en France
le 22/02/2017 14:53:54

Renaitre aprés |a perte d'un enfant
le 01/03/2017 13:55:13

r Vla fin de vie et les soins palliatifs font partie de vos 4 BERAITRE APRES LA Amelle Six, conférenciere et auteure et Nans
— thématiques de travail et vous cherchez un document qui fasse camnames | 10Massey,  réalisateur, animent une série  de
. . e m—tTEE T . : -
la synthése sur le sujet. Alors, n'hesitez pas, consultez la i wu  Conférences sur la perte dun enfant. La levée de
demiére mise & jour de notre synthése documentaire sur le :"'-:-.'.'.."-—-- fonds, qui accompagne ces conférences 3 travers la
sujet. a-l—mr;r'g.{um' France, contribuera a la réalisation du decumentaire Et
3 Jje choisis de vivre. Entretien.
. o
Archives

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

Objectifs :
Faire entendre la voix des usagers mais surtout du grand public
Repérer les dysfonctionnements , les manques dans I'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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