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Mission identitovigilance et éthique
Marie GUERRIER Ordre

du jour e Ethique et soins :

- Point d’étape sur la feuille de route Ethique et soins,
Sophie CROZIER

- Une deuxieme enquéte nationale sur la sédation profonde
et continue jusqu'au déces en 2019 : I'AP-HP partenaire
privilégiée ? Véronique Fournier, présidente du centre national
des soins palliatifs et de la fin de vie

- Retour d’expérience du responsable du groupe de réflexion
éthique, Vianney MOURMAN

marie.guerrier@aphp.fr

e Ethique dans les organisations et le management :
- Projet de semaine de I’éthique a I’AP-HP 2019




o Ethigue et soins :

v' Point _d’étape sur la feuille de route Ethique et soins, Sophie CROZIER
(cf. diaporama)

Avant le début de la réunion est projeté le documentaire neo-zélandais
A good death de Paul Trotman (http://agooddeath.co.nz/). Le film porte
sur la fagon dont sont anticipées les décisions de soin pour un patient,
atteint d’'une maladie chronique pulmonaire, fimé sur les 3 derniéeres
années de sa vie. Il illustre I'intérét de la participation des patients a
I’anticipation des décisions concernant leur prise en charge.

En France, la loi Claeys-Léonetti est parue il y a 2 ans et demi. Toutefois, la
connaissance de cette loi reste a améliorer au sein des équipes. Piloté par la
direction des affaires juridiques, un groupe de travail a élaboré un livret et un flyer
sur la fin de vie. Une journée sur « Fin de vie: que faire quand les familles
refusent I'arrét des soins ? » a été organisée en janvier 2018 a 'HEGP. Des actes
de cette journée ont été établis par la direction de la communication. Par aileurs,
la fiche élaborée par Robert-Debré sur les décisions concertées a été présentée
lors de la réunion de la CODE de mai 2018.

Pour compléter ces actions, un e-learning a été élaboré par le pole numérique du
CFDC (centre de formation et de développement des compétences), sur la base
des supports validés par la direction des affaires juridiques.

Il est décidé que le e-learning soit diffusé une fois les questions d’ordre technique
réglées.

Par ailleurs, est également décidé de renouveler I'organisation d’une journée axée
sur les problématiques posées par la fin de vie, et notamment par la pratique de
la sédation profonde et continue prévue dans la loi Claeys-Léonetti. L'organisation
de cette journée devra se faire avec le CLUD central ainsi que le collége des soins
palliatifs. Il parait nécessaire que cette nouvelle journée soit également I'occasion
de travailler sur la notion d’obstination déraisonnable et de décisions
thérapeutiques, en abordant les différentes formes de fin de vie et en intégrant
des spécialités variées. La problématique de I'anticipation des décisions
thérapeutiques interroge également les organisations et le management, comme
I'illustre bien le film diffusé avant la réunion.

En complément du e-learning, un projet de cas vignettes (QCM autour de cas
cliniques) sur la fin de vie, travaillé avec le bureau de la CODE, va également étre
diffusé aupres des personnels médicaux. Une phase de test doit étre réalisée
avant la diffusion élargie.

Il est également proposé que chaque site travaille sur un annuaire des personnes
ressources en matiere d’éthique. L'objectif est de favoriser la transmission des
informations concernant I'éthique aupres de ces personnes, de pouvoir les
mobiliser, de les rendre plus visibles et de permettre de créer du lien entre les
différentes personnes ressources.

La constitution d’un share point accessible a ces personnes ressources pourrait
également aider a mieux partager les informations autour de I'éthique.



http://cme.aphp.fr/sites/default/files/CMEDoc/code14novembre2018_diaporama.pdf
http://cme.aphp.fr/sites/default/files/CMEDoc/code14novembre2018_diaporama.pdf
http://agooddeath.co.nz/

Enfin, il est prévu qu’une présentation autour de I'expérience patient soit prévue
lors d’'une prochaine CODE (cf. newsletter de septembre 2018 de la DPUA).

v Une deuxiéme enquéte nationale sur la sédation profonde et continue
jusqu'au déceés en 2019 : I'AP-HP partenaire privilégiée ? Véronigue Fournier,
présidente du centre national des soins palliatifs et de la fin de vie

Le centre national des soins palliatifs et de la fin de vie présente son projet
d’enquéte sur la sédation profonde et continue jusqu’au déces. Il s’agit
d’identifier et de comptabiliser les sédations profondes et continues jusqu’au
décés, de connaitre la répartition entre les demandes et les propositions de
sédations profondes et continues jusqu’au déces, de collecter des informations
sur la mise en ceuvre de ces sédations.

L’AP-HP est favorable a la participation de ces sites a cette nouvelle enquéte dont
les modalités d’organisation devront étre précisées avec le bureau de la CODE
pour permettre un maximum de retours (maximum 10 services par hépitaux).

La question du manque de tracabilité actuelle des sédations profondes et
continues dans Orbis est soulevée.

Le role des unités de soins palliatifs dans la participation a cette enquéte est
souligné.

v' Retour d’expérience du responsable du groupe de réflexion éthique de
Lariboisiére, Vianney Mourman

A Lariboisiére, le groupe de réflexion éthique s’est mis en place en s’appuyant sur
la check list de I'espace éthique. Il s’agit d’un lieu de réflexion (et non de décision)
pluriprofessionnel (participation de soignants, médecins, membres de la direction,
représentants des usagers...), qui permet d’interroger les pratiques du soin. Les
thématiques des 2 premiéres réunions pléniéres ont respectivement porté sur « la
contention » et sur « la nudité, I'intimité et la pudeur ». La semaine de I'éthique a
été l'occasion d’organiser des restitutions de ces réunions plénieres dans les
services, y compris la nuit, qui ont été riches en échanges et ont permis une
diffusion élargie de I'information.

o Ethique dans les organisations et le management

v"  Projet de semaine de I'éthique 2019

La semaine de I'éthique de 2019 portera sur I'éthique dans les organisations et le
management. La date du 3 juin 2019 est retenue pour la journée d’ouverture, qui
aura lieu a 'HEGP. La semaine de I'éthique 2019 se déroulera donc du 3 au 7 juin
2019.

Une réunion rassemblant les responsables des comités locaux d’éthique et les
directeurs de communication des groupes hospitaliers sera organisée le lundi
21 janvier 2019, de 11h a 12h30.

En mars, aura lieu la journée sur la fin de vie. La date précise reste a définir.

-



La prochaine réunion de la commission d’orientation de la démarche éthique a
I’AP-HP aura lieu :

mardi 7 mai 2019
14h30-17h
salle des instances

RELEVE DE DECISIONS

1. Ethique et soins

a. Diffuser le e-learning sur la fin de vie aprés résolution des
problémes techniques. DAJ/CFDC, pour janv. 19

b. Diffusion du cas vignettes sur les décisions anticipées (apres phase
de test) Bureau CODE/Département management qualité risques
DOMU, phase de test décembre, diffusion janv.-fév. 19

c. Fixer la date et organiser la journée sur fin de vie/sédation
profonde et continue en mars 2019 DAJ/Bureau
CODE/Département MQR DOMU, déc. 18

d. Modalités d’organisation de la deuxieme enquéte nationale sur la
sédation profonde et continue a préciser en lien avec le bureau de
la CODE, centre national des soins palliatifs et de la fin de vie,
déc.-janv.19

2. Ethique dans les organisations et le management

a. Date de la semaine de I'éthique 2019 : du 3 au 7 juin 19

b. Journée de lancement a organiser le lundi 3 juin 2019 ; Bureau de
la CODE/Département MQR DOMU, a partir de janv.19

c. Journée d’information en présence des responsables des comités
locaux d’éthique et des responsables de la communication des
GH, lundi 21 janvier 2019, de 11h a 12h30. Bureau
CODE/Département MQR/Direction de la communication
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