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Avant-propos 
« POLITIQUE DE SANTE, ETHIQUE ET PROJET DE SOCIETE » 

     Ce rapport constitue le bilan d’étape, à mi-
parcours, du Programme national de dévelop-
pement des soins palliatifs 2008-2012. Mais il 
se veut également un état des lieux complet 
de la dynamique de développement des soins 
palliatifs dans les régions françaises, au plus 
près des réalités locales tout en conservant 
une approche nationale et comparative. 

Les progrès accomplis au cours des trente 
dernières années dans le champ de la santé 
permettent de vivre plus longtemps, et – pour 
l’immense majorité d’entre nous – dans des 
conditions globalement plus favorables : 
l’espérance de vie progresse, et le taux de 
mortalité décroît considérablement. Comme le 
soulignait récemment l’INSEE, si les risques 
de mortalité étaient restés les mêmes qu’en 
1980, le nombre total de décès en 2010 aurait 
été supérieur de 120 000 à celui effectivement 
observé.  

Mais en rendant incertaines les frontières de la 
vie et en repoussant sans cesse celles de la 
mort, la médecine moderne a engagé les pro-
fessionnels de santé, les patients et la société 
toute entière dans un territoire inconnu, consti-
tué de situations et de questions jusqu’alors 
impensées. En effet, particulièrement efficace 
à ralentir ou freiner le développement de ma-
ladies qui, sans lui, auraient conduit très vite à 
la mort, le progrès médical tend à la fois à ac-
croître la complexité des prises en charge et à 
redessiner les contours de la vulnérabilité des 
personnes malades.  

C’est précisément cette nouvelle réalité, mar-
quée par les limites du savoir autant que par 
celles de la vie humaine, que le développe-
ment des soins palliatifs doit permettre 
d’accompagner. Les soins palliatifs introdui-
sent en effet un véritable changement de pa-
radigme : ils n’ont pas pour objectif de com-
battre les causes de la maladie, mais cher-
chent à améliorer la qualité de vie des patients 

  
 

 

 

 

 

et de leur famille face aux conséquences de 
cette maladie potentiellement mortelle, par la 
prévention et le soulagement de la souffrance, 
ainsi que le traitement de la douleur et des 
problèmes physiques, psychologiques et spiri-
tuels qui lui sont liés. Contrairement à une idée 
largement répandue, les soins palliatifs ne 
concernent donc pas seulement les dernières 
semaines ni les derniers mois de la vie, et 
peuvent être mis en œuvre simultanément à 
des soins dits « curatifs ». 

Les questions concernant la fin de vie revêtent 
aujourd’hui un caractère essentiel, du fait de 
leur impact non seulement sur la médecine 
elle-même et sur les conséquences de son 
progrès, mais aussi sur l’organisation du sys-
tème de soins et sur les politiques publiques 
de santé de demain.  

Le vieillissement et la grande vulnérabilité des 
personnes gravement malades interrogent en 
effet l’un de nos fondements républicains : ce-
lui de l’altérité, c'est-à-dire du droit de chacun 
d’être reconnu comme un homme parmi les 
autres, quelle que soit sa fragilité et quel que 
soit l’horizon de son existence.  

Le Programme national de développement des 
soins palliatifs 2008-2012 incarne une forme 
d’action publique qui dépasse le seul champ 
de la santé. Il questionne la société sur les va-
leurs qu’elle veut défendre, qu’il oblige à pen-
ser la place de celui « qui ne produit plus » 
dans un contexte économique difficile, à une 
époque où les logiques de l’agir dominent trop 
souvent le temps de la réflexion éthique.  

Car c’est bien là l’objectif d’une politique natio-
nale de santé: faire du respect des personnes 
un principe irréfragable et rappeler à ceux qui 
l’oublieraient l’honneur d’une société qui prend 
soin des plus vulnérables. Bien au-delà de la 
compassion, tout simplement par solidarité. 

 
 

Pr Régis AUBRY 
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Le poids démographique et la densité des popu-
lations varient fortement d’une région à l’autre : 
en dehors de l’Ile-de-France, région « hors-
normes » à de nombreux points de vue, alors 
que les trois régions les plus peuplées (Nord-
Pas-de-Calais, Rhône-Alpes et Provence-Alpes-
Côte-D’azur) concentrent à elles trois près de 15 
millions de français, les trois régions les moins 
peuplées (Corse, Limousin et Franche-Comté) 
en comptent à peine 2,2 millions. 

La part des personnes âgées et le degré de vieil-
lissement de la population apparaissent eux aus-
si très variables d’une région à l’autre. L’indice de 
vieillissement, c’est-à-dire le nombre de per-
sonnes de plus de 65 ans pour 100 personnes 
de moins de 20 ans, passe ainsi de 47,4 en Ile-
de-France à 112,5 dans le Limousin (cf. carte ci-
dessous). 

Le point de vue épidémiologique offre lui aussi 
un aperçu saisissant des contrastes interrégio-
naux : l’inégalité face à la maladie est frappante.  

Des réalités locales contrastées 

DEMOGRAPHIE, EPIDEMIOLOGIE, OFFRE DE SOINS 

De l’Île de France, premier bassin de population du territoire, fortement urbanisé et comptant 
moins de 6,1% de personnes âgées, au Limousin, marqué par un espace géographique es-
sentiellement rural et par le fort degré de vieillissement de sa population, les régions fran-
çaises révèlent des réalités locales contrastées. 

Dans le Nord-Pas-de-Calais, le taux comparatif de 
mortalité par cancer est 21% plus élevé que la 
moyenne nationale. De la même façon, l’indice 
comparatif de mortalité prématurée (-65 ans) par 
maladie vasculaire cérébrale est 39% plus élevé 
que la moyenne des autres régions françaises. 

De leur côté, les indicateurs relatifs à l’offre de 
soins témoignent des importantes disparités dans 
la réponse apportée aux besoins de santé de la 
population. La densité de médecins généralistes 
de ville, le taux d’équipement en lits de médecine 
et de soins de suite, le nombre d’infirmiers libéraux 
pour 1000 habitants, la disponibilité des places de 
SSIAD ou encore le nombre de places d’HAD pour 
1000 habitants varient ainsi fortement selon les ré-
gions, voire selon les territoires de santé au sein 
d’une même région.  

Associées aux facteurs géographiques (relief, ré-
seau routier, etc.), ces disparités interrégionales se 
traduisent par une forte variation des temps 
d’accès à l’offre de soins. 

Temps de parcours médian des patients 

hospitalisés en 2008 

Indice de vieillissement par région en 2009 
(Nombre de pers. de plus de 65 ans pour 100 pers. de moins de 20 ans) 
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En France, les générations nombreuses du 
baby-boom (1946-1973) n’ont pas encore at-
teint l’âge de 65 ans. Mais dès l’an prochain, 
les premiers baby-boomers atteindront cet 
âge, ce qui contribuera à augmenter fortement 
la part des seniors dans la population fran-
çaise. (INSEE) : en 2040, 10 millions français 
auront 75 ans ou plus, contre « seulement » 
5,2 millions en 2009. Cette augmentation se 
fera dans des proportions et à des degrés très 
différents selon les régions (Cf infra, p.20). 

Or le vieillissement s’accompagne d’une aug-
mentation tendancielle à la fois de l’incidence 
et de la mortalité des cancers, des affections 
vasculaires-cérébrales et des dégénéres-
cences neurologiques. Couplé à certaines ha-
bitudes alimentaires et/ou comportement à 
risque déterminants dans la prévalence de ces 
trois types de pathologies (alcool, tabac, obési-
té, etc.), ce vieillissement plus ou moins mar-
qué conduira selon toute vraisemblance à un 
accroissement des disparités interrégionales 
en termes de besoins de santé. 

Les besoins de santé ne sont pas les seuls 
concernés par cette accentuation prévisible 
des inégalités territoriales: la disponibilité et 
l’implantation des offreurs de soins, hospita-
liers comme ambulatoire, sont appelées à évo-
luer selon des logiques très différentes selon 
les régions. 

L’évolution de la densité des médecins généra-
listes en est un parfait exemple. Ainsi, selon la 
DREES, « au cours des dix prochaines an-
nées, la tendance à la réduction des inégalités 
observée depuis une vingtaine d’années se 
poursuivrait, l’écart moyen des densités régio-
nales à la densité nationale continuant à dé-
croître progressivement, jusqu’à atteindre un 
minimum de 12% en 2019 (contre 15% en 
2006), avant d’augmenter à nouveau à partir 
de 2022, pour atteindre 14% en 2030. […] Les 
inégalités se creuseraient donc à nouveau, 
mais en 2030 les régions les mieux dotées ne 
seraient plus les mêmes qu’en 2006. » 

[DREES - Dossiers solidarité et santé n° 12 - La démographie 
médicale à l’horizon 2030 : de nouvelles projections nationales et 
régionales détaillées] 

 

Cancer et vieillissement 

De nombreuses études ont démontré le lien étroit entre 
les mécanismes de la sénescence cellulaire et ceux de 
la cancérogénèse : l’INCa estime ainsi que l’aug-
mentation de l’incidence du cancer entre 1980 et 2005 
s’explique à 25% par l’augmentation de la population et 
à 20% par son vieillissement. 

Si la létalité moyenne des cancers a fortement diminué 
au cours des dix dernières années, du fait notamment 
des progrès réalisés en cancérologie, la forte augmenta-
tion de leur incidence dans la population induit une 
croissance mécanique du nombre de décès : 147 000 
décès par cancer en 2010, soit 13% de plus qu’en 1980, 
71% des décès par cancer intervenant chez des per-
sonnes de 70 ans ou plus. 

Les perspectives démographiques et épidémiologiques propres à chaque région laissent sup-
poser un accroissement des disparités interrégionales au cours de vingt prochaines années. Il 
est donc indispensable de penser dès aujourd’hui la déclinaison régionale des politiques na-
tionales de santé, notamment dans le champ des maladies graves et de la fin de vie. 

Un accroissement prévisible des disparités territoriales 

PENSER LA DECLINAISON DES POLITIQUES NATIONALES DE SANTE POUR 

S’ADAPTER AUX DEFIS REGIONAUX DE DEMAIN 

Écart moyen des densités régionales de 
médecins actifs à la densité nationale  
(en % de la densité nationale – source : ADELI, DREES ) 
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Compte tenu de ces contrastes présents et à 
venir,  et au regard des dynamiques locales 
engagées depuis parfois de nombreuses an-
nées, il est apparu nécessaire d’articuler à la 
politique nationale de développement des 
soins palliatifs une approche « territorialisée » 

Créées pour assurer un pilotage unifié de la 
santé en région, les ARS doivent en effet être 
les acteurs d’une réelle déclinaison des me-
sures du Programme national de développe-
ment des soins palliatifs 2008-2012, qui fasse 
sens avec les réalités régionales.  

Les journées régionales organisées dans cha-
cune des 26 régions françaises de septembre 
2009 à novembre 2010 visaient ainsi à donner 
l’impulsion et le soutien nécessaires à la cons-
truction de véritables projets régionaux autour 
de l’accompagnement et des soins palliatifs, 
et de construire avec les ARS des réponses 
adaptées aux besoins spécifiques de chaque 
région et de chaque territoire, pour aujourd’hui 
et plus encore pour demain. 

 

Ces journées de travail poursuivaient trois ob-
jectifs principaux : 

> Etablir un état des lieux précis du niveau de 
développement des soins palliatifs dans 
chaque région, en s’appuyant à la fois sur les 
systèmes d’information nationaux (SAE, 
PMSI), sur les données des Agences régio-
nales (suivi des SROS, CPOM, etc.) et sur les 
informations de terrain transmises par les pro-
fessionnels de santé.  

> Identifier les leviers et les freins à la dyna-
mique de diffusion de la démarche palliative 
(structuration de l’offre de soins, filière de for-
mation universitaire, degré de développement 
du « travail en réseau » entre acteurs de san-
té, etc.) 

> Définir, sur la base de l’état des lieux réalisé 
et compte tenu des opportunités et des diffi-
cultés mises en lumière, 4 à 5 priorités régio-
nales pour le développement des soins pallia-
tifs. 

Cette méthodologie a d’abord et avant tout 
permis de dresser un panorama extrêmement 
précis de l'offre spécifiquement dédiées aux 
soins palliatifs (mettant d’ailleurs en évidence 
l’insuffisante fiabilité des enquêtes nationales 
conduites par le passé). 

 

 

Mais au-delà de cette dimension « observa-
tionnelle », utilement complétée par les don-
nées de l’Observatoire National de la Fin de 
Vie, les journées organisées dans chaque ré-
gion visaient bien à construire une vision parta-
gée entre ARS, Conseils Généraux, Doyens 
des facultés de médecine, professionnels de 
santé et responsables associatifs.  

En permettant à ces acteurs de contribuer, 
chacun à leur place, à l’état des lieux des soins 
palliatifs dans leur région et les rassemblant au-
tour d’axes de développement perçus par tous 
comme des priorités au niveau régional, ces 
temps d’échange ont permis de faire émerger 
les grandes lignes des futures politiques régio-
nales de santé dans le champ de la fin de vie. 

Autour d’un problème de santé publique cons-
truit sur la base de références désormais com-
munes, s’articulent donc des priorités d’action 
d’autant plus pertinentes et légitimes qu’elles 
ont été définies collectivement. 

 

Les Agences Régionales de Santé (ARS) 

Les ARS rassemblent, au niveau régional, les res-
sources de l’Etat et de l’Assurance Maladie.  

Leur champ de compétence est relativement large: la 
prévention, la promotion de la santé la veille et la sécu-
rité sanitaires, et enfin l’organisation des professionnels 
et des établissements de santé (hôpitaux, cliniques) 
mais également des structures d’accueil médico-social 
(maisons d’accueil pour les personnes âgées et les 
personnes handicapées).  

La stratégie respective de chaque ARS est définie dans 
son « Projet Régional de Santé » (PRS), composé : 

1/ D’un plan stratégique, qui définit les priorités régio-
nales et les objectifs généraux, 

2/ De trois schémas : un schéma régional de préven-
tion, un schéma régional de l’offre de soins (SROS) et 
un schéma régional de l’offre médico-sociale (SROMS) 

3/ De programmes spécifiques; le PRAPS (programme 
régional d’accès à la prévention et aux soins, le 
PRGDR (programme régional de gestion du risque), le 
PRIAC (programme interdépartemental d’accom-
pagnement des handicaps et de la perte d’autonomie, 
le programme Télémédecine, etc)  
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Premier niveau, trop souvent oublié, d’une 
prise en charge palliative graduée en fonction 
de la complexité des situations rencontrées, 
les services hospitaliers non dédiés aux soins 
palliatifs restent confrontés à la plus grande 
partie des décès intervenant en établissement 
de santé. Les situations ne présentant pas de 
difficulté clinique, sociale ou éthique particu-
lière sont donc prises en charge dans les ser-
vices de médecine ou de SSR « classiques ». 
Ces prises en charge  peuvent bénéficier 
d’une valorisation financière spécifique. 

Dans les services de soins confrontés à des 
situations de fin de vie fréquentes et relative-
ment complexes (pneumologie, hématologie, 
cancérologie, etc.), des Lits Identifiés de Soins 
Palliatifs (LISP) peuvent être mis en place afin 
de développer, de renforcer puis de diffuser 
des compétences spécifiques à l’accom-
pagnement de la fin de vie au sein des établis-
sements. 

Les Unités de Soins Palliatifs (USP), sont des 
unités entièrement consacrées à la prise en 
charge des patients en soins palliatifs présen-
tant les situations les plus complexes. Elles 
constituent donc un élément essentiel du mail-
lage de l’offre territoriale et régionale 
puisqu’elles assurent des missions de soins et 
d’accompagnement que ne peuvent pas assu-
rer les autres structures. Ces unités sont éga-
lement au centre de l’offre de formation en 
soins palliatifs, et ont vocation à impulser une 
dynamique de recherche. 

Les Equipes Mobiles de Soins Palliatifs 
(EMSP) sont implantées dans les établisse-
ments de santé afin d’apporter un soutien 
technique et éthique aux équipes de soins im-
pliquées dans la prise en charge d’un patient 
en soins palliatifs. Elles ne réalisent donc pas 
d’actes de soins, mais interviennent en appui 
des équipes médicales et soignantes qui ac-
compagnement les patients. 

Ces quatre composantes de l’offre de prise en 
charge en soins palliatifs ne structurent toute-
fois que la filière hospitalière. 

Dans les établissements médicosociaux, et no-
tamment dans les établissements d’héberge-
ment pour personnes âgées dépendantes 
(EHPAD), la prise en charge des personnes en 
fin de vie est réalisée par l’équipe de soins de 
l’établissement, avec, le cas échéant, l’appui 
d’une équipe mobile de soins palliatifs ou d’un 
réseau de santé en soins palliatifs. 

A domicile, les patients sont accompagnés par 
leur médecin traitant et par des professionnels 
de santé libéraux (infirmiers, kinés, etc.), par-
fois coordonnés par un réseau de santé. En 
cas d’ « hospitalisation à domicile », l’équipe 
de soins de l’HAD peut prendre le relais. 

Le référentiel national d’organisation des 

soins palliatifs (2008) 

L’organisation des soins palliatifs a fait l’objet d’une cir-
culaire de la Direction de l’Hospitalisation et de 
l’Organisation des Soins (DHOS, actuelle « DGOS ») du 25 
mars 2008. Les référentiels relatifs aux équipes mobiles 
de soins palliatifs, aux lits identifiés de soins palliatifs, 
aux unités de soins palliatifs, aux soins palliatifs en Hos-
pitalisation à Domicile et enfin à l’intervention des béné-
voles d’accompagnement sont annexés à cette circulaire. 
Le référentiel d’organisation des réseaux de santé en 
soins palliatifs est, lui, annexé à la circulaire 
N°DHOS/02/03/CNAMTS/100 du 25 mars 2008. 

Deux principes apparaissent structurants : la gradation de 
l’offre en fonction de la complexité des situations d’une 
part, et l’objectif de diffusion de la démarche palliative 
au sein des services hospitaliers comme aux domiciles. 

 

L’organisation de l’offre de soins en soins palliatifs est articulée autour d’un principe géné-
ral de gradation des prises en charge. Les soins palliatifs, auxquels l’ensemble des pa-
tients dont l’état le requiert doivent avoir accès (et non pas seulement les patients en 
phase terminale), ont ainsi  vocation à être organisés dans tous les établissements sani-
taires et médicosociaux, de même qu’à domicile. L’accès à l’une ou l’autre des structures 
de soins palliatifs est ensuite déterminé par le degré de complexité de la prise en charge. 

Une offre de soins graduée 

LA FILIERE DE PRISE EN CHARGE EN SOINS PALLIATIFS  
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L’ensemble des régions dispose désormais 
d’au moins une unité de soins palliatifs (USP), 
portant leur nombre à 107, pour un total de 
1176 lits. 

Ces unités se trouvent  pour l’essentiel dans le 
secteur « Médecine, Chirurgie, Obstétrique » 
(MCO), mais certaines régions comptent des 
USP en soins de suite et de réadaptation [voir 
encadré ci-dessous] 

Si l’évolution globale du nombre d’USP depuis 
2008 apparaît en définitive assez faible au re-
gard des objectifs du Programme (+20 USP en 
trois ans), cette réalité « statistique » ne cor-
respond que très partiellement à la réalité « de 
terrain ». En effet, tandis que certaines struc-
tures ayant eu antérieurement le statut d’USP 
(Parthenay, Châteauneuf, Guéméné-sur-
Scorff, etc.) étaient reclassées en LISP du fait 
de leur non-conformité au référentiel national, 
et que d’autres (Limeil-Breyanne, Magny en 
Vexin) étaient fermées du fait des recomposi-
tions hospitalières, de nombreuses USP ont vu 
le jour dans les établissements hospitaliers. 

A la notable (et dommageable) exception de 
Rennes, tous les CHU disposent ainsi désor-
mais d’une unité de soins palliatifs : depuis 
2008, les CHU-R de Poitiers, Strasbourg, 
Nîmes, Reims, ou encore Amiens ont créé une 
USP afin de permettre la prise en charge des 
patients présentant les situations les plus 
complexes. 

Quelques situations originales sont suscep-
tibles de servir de modèles. A Caen, par 
exemple, le choix a été fait d’une USP com-
mune au CHU, au CLCC et à un établissement 
privé à but non-lucratif. Plusieurs recomposi-
tions sont par ailleurs à l’œuvre afin de remé-
dier à des héritages de l’histoire peu  
cohérents: ainsi en est-il à Montpellier de la  

Les Unités de Soins Palliatifs en SSR 

coexistence de deux USP très proches, ou en-
core à Nice où l’USP et l’EMSP sont situées sur 
deux sites géographiques distincts et rattachées 
à 2 pôles différents. Ce net renforcement de 
l’offre de soins palliatifs dans les CHU n’est pas 
sans opportunités pour l’accroissement des 
connaissances dans le champ de la fin de vie: 
un effet, ces USP ont vocation à piloter la forma-
tion universitaire en soins palliatifs et à animer 
une dynamique de recherche au niveau régio-
nal, en lien avec les U.R.C, les D.I.R.C mais 
aussi l’Observatoire national de la fin de vie. Il 
apparaît de plus en plus nécessaire, au regard 
de l’importance du temps consacré par les pro-
fessionnels de ces USP aux activités de forma-
tion universitaire et de recherche, d’envisager 
l’octroi ciblé de moyens spécifiques pour les 
USP des CHU (sous forme de MIG). 

Toutefois, si l’importance du rôle de « recours 
régional » que jouent les USP implantées dans 
les CHU est indéniable,  la nécessité d’unités de 
« proximité » apparaît de plus en plus claire-
ment : d’une part parce que les patients les plus 
lourds ne se déplacent pas, et d’autre part parce 
que l’implantation des USP dans les CHU induit, 
de façon symétrique, des inégalités inter- et in-
frarégionales (de nombreux départements n’ont 
pas d’USP). 

 

Les unités de soins palliatifs 

UNE OFFRE DE SOINS QUI COUVRE DESORMAIS L’ENSEMBLE DU TERRITOIRE 

Conçues pour prendre en charge les situations les plus complexes, les Unités de Soins Pal-
liatifs, sont aujourd’hui présentes dans chacune des régions françaises et dans tous les 
C.H.U, ceci malgré des disparités persistantes. Cette évolution très positive (et indispen-
sable) de l’offre spécifiquement dédiée à la prise en charge des personnes en fin de vie doit 
désormais s’accompagner du développement d’unités plus proches du domicile des pa-
tients, et permettant l’accueil des personnes atteintes de maladies graves au long cours. 

La multiplication des prises en charges au long 
cours pour des personnes atteintes de patholo-
gies chroniques ou chronicisées extrêmement 
complexes d’un point de vue clinique ou éthique, 
justifie l’existence d’USP en « soins de suite et 
de réadaptation » (SSR). L’exemple des patients 
atteints de tumeurs cérébrales, de scléroses en 
plaques évoluées ou encore d’une maladie de 
Parkinson à un stade avancé en est l’illustration 

la plus parlante. 
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La répartition du nombre d’USP par région reste 
relativement inégale, deux tiers des unités étant 
concentrées dans 5 des 26 régions françaises 
(PACA, Rhône-Alpes, Bretagne, Nord-pas-de-
Calais et Ile-de-France). 

Ces mêmes régions comptent, à elles-seules, 
71% des lits d’USP, alors qu’elles ne représen-
tent que 48% de la population et ne comptabili-
sent que 42% du total des décès annuels. Indi-
cateur certes imparfait mais révélateur tout de 
même de grandes tendances, le taux 
d’équipement en soins palliatifs varie de 0,4 à 
8,2 lits d’USP pour 100 000 habitants.  

Les régions Pays-de-la-Loire, Basse et Haute 
Normandies, Poitou-Charentes, Centre et Bour-
gogne apparaissent manifestement sous-
dotées. L’existence d’une seule USP dans cer-
taines de ces régions (Tours et Dijon) ne permet 
pas de répondre aux besoins de santé de la po-
pulation, d’autant qu’elles sont géographique-
ment excentrées. 

A l’échelle infrarégionale, certains territoires de 
régions globalement bien dotées se trouvent re-
lativement isolés (Seine-et-Marne, Côtes 
d’Armor, Dordogne, Isère,…) 

 
  

 

  
Répartition des Unités de Soins Palliatifs par région en 2010  
 

Source : Comité national de suivi du développement des soins palliatifs 

Les échanges menés en région ont fait émerger 
la nécessité, à terme, de créer des USP « de 
proximité », en tenant compte de la taille des éta-
blissements et du nombre de décès, de la confi-
guration géographique et de la distance par rap-
port à une autre USP, ceci afin de rendre effectif  
l’accès des patients les plus lourds à l’offre de 
soins que représentent les USP. 

Outre la création d’unités nouvelles, il est indis-
pensable de repositionner rapidement certaines 
USP sur les prises en charge qu’elles ont voca-
tion à assurer, c'est-à-dire complexes. Plusieurs 
unités ne répondent aujourd’hui pas aux missions 
qui leurs sont confiées, privant les personnes 
dont l’état de santé le requiert réellement d’une 
prise en charge adaptée. Il existe également des 
structures dénommées « USP » (et financées 
comme telles) qui correspondent en réalité à des 
regroupements de LISP. 

Enfin, le niveau des ressources humaines dispo-
nible dans les USP apparaît tout à fait en deçà de 
celui prévu par le référentiel national annexé à la 
circulaire du 25 mars 2008. Dans de nombreuses 
unités, le déficit de personnels ne permet pas de 
mener les missions d’une USP.  
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> Des « lits identifiés » pour faciliter 
l’intégration de la démarche palliative 

Le principal objectif du programme national de 
développement des soins palliatifs 2008-2012 
est d’aboutir à une démarche palliative inté-
grée à la pratique de soin de l’ensemble des 
professionnels de santé.  

Cependant, les possibilités ouvertes par le 
mouvement d’accélération des progrès de la 
médecine ont, paradoxalement, contribué à 
« densifier la complexité » : le maintien en vie 
(ou en survie) de personnes rendues extrê-
mement vulnérables par la maladie ou par la 
perte d’autonomie rend de plus en plus néces-
saire le recours à des compétences « ex-
pertes » en termes de soulagement de la dou-
leur, de maîtrise des symptômes et 
d’apaisement des souffrances. 

C’est à cet objectif de renforcement ciblé des 
compétences des médecins et des soignants 
intervenant dans les services fréquemment 
confrontés à la fin de vie, que doivent répondre 
les lits identifiés de soins palliatifs (LISP). 

Ce dispositif, propre au paysage sanitaire 
français, existe depuis 2004 et repose désor-
mais sur le référentiel national annexé à la cir-
culaire du 25 mars 2008 relative à 
l’organisation des soins palliatifs. Il s’agit de lits 
situés dans des services confrontés à des si-
tuations de fin de vie et/ou de décès mais dont 
l’activité n’est pas exclusivement consacrée 
aux soins palliatifs. Ces lits, qui font l’objet 
d’une procédure de « reconnaissance contrac-
tuelle » par l’Agence Régionale de Santé via le 
CPOM de l’établissement, sont financés selon 
des modalités particulièrement avantageuses 
(GHS spécifique en MCO, DAF supplémen-
taire en SSR), qui doivent leur permettre de 
bénéficier d’un renfort de personnel pour aider 
à la prise en charge des patients en fin de vie. 

Les « référents en soins palliatifs » 

Un service dans lequel des lits de soins palliatifs 
ont été identifiés doit désigner au moins un réfé-
rent médical et un référent soignant, tous deux 
inscrits dans une démarche de formation appro-
fondie en soins palliatifs (DU/DIU ou DESC). Ces 
référents doivent avoir acquis une expérience cli-
nique au sein d’une EMSP ou d’une USP. 
 
Ces « référents en soins palliatifs » ont un rôle pri-
vilégié de coordination de la prise en charge des 
patients en fin de vie au sein du service. Ils doi-
vent notamment, par compagnonnage, chercher à 
renforcer les compétences en soins palliatifs des 
autre professionnels du service. A cette fin, ils 
sont en lien régulier avec une équipe mobile de 
soins palliatifs. 
 

Deux types de personnes sont donc concer-
nées par une prise en charge en lit identifié : 

> Les malades dont l’état de santé requiert la 
mise en place d’une stratégie de soins pallia-
tive, et qui sont hospitalisés dans le service au 
sein duquel des lits de soins palliatifs sont 
identifiés 
> Les malades extérieurs au service, mais dont 
la situation clinique, sociale ou éthique rend 
nécessaire le recours à un degré d’expertise 
supérieur d’une part, et/ou un « temps de ré-
pit » afin de poursuivre, ensuite, la prise en 
charge à domicile ou en établissement. 
 
Les services dans lesquels sont implantés des 
LISP doivent pouvoir bénéficier de l’appui 
d’une équipe mobile de soins palliatifs (EMSP), 
par le biais d’une convention.  
Les établissements disposant de LISP doivent 
pouvoir mettre des chambres individuelles à la 
disposition des patients concernés, et disposer 
d’un lit d’appoint pour les proches. 

Lits identifiés de soins palliatifs (LISP) 

DIFFUSION DE LA DEMARCHE PALLIATIVE : EVALUER L’IMPACT DES LISP 

Les lits identifiés de soins palliatifs, implantés dans des services de soins hospitaliers, doivent faci-
liter l’intégration progressive de la démarche des soins palliatifs dans la pratique des professionnels 
de santé impliqués dans les différentes spécialités médicales. On en compte aujourd’hui 4800, soit 
2000 de plus qu’au début du Programme. Cette offre, qui permet de maintenir les patients dans les 
services dans lesquels ils sont suivis, est toutefois inégalement répartie sur le territoire. Son béné-
fice pour l’amélioration de la qualité des prises en charge doit maintenant être démontré. 



 11 

> 4800 lits identifiés de soins palliatifs 

En 2010, on compte 4800 lits identifiés de 
soins palliatifs, répartis sur l’ensemble du terri-
toire. La très grande majorité (70%) sont en 
MCO. Après une phase de forte croissance du 
nombre de LISP (près de 2000 lits ont été 
identifiés entre 2007 et 2009), le second se-
mestre de l’année 2010 correspond à une 
phase de stabilisation.  

D’une part parce que dans la plupart des ré-
gions, l’objectif de création de LISP dans les 
établissements enregistrant plus de 200 décès 
chaque année est atteint, voire dépassé. 

D’autre part, et peut-être surtout, parce qu’il 
devient indispensable – avant d’envisager la 
poursuite du renforcement de ce dispositif – 
d’en évaluer les effets. 

 
> D’importantes disparités interrégionales 

Dans plusieurs régions, les Schémas Régio-
naux d’Organisation Sanitaire (SROS) ont fixé 
un objectif de 5 lits identifiés pour 100 000 ha-
bitants. Or si l’on compare les différentes situa-
tions régionales, ce taux varie entre 4,6 en 
Franche-Comté et 17,6 dans le Limousin. 
Dans cette dernière région, le très fort taux 

d’équipement est à mettre en regard du choix 
réalisé par l’ARH de ne pas développer les ré-
seaux de santé en soins palliatifs, mais au con-
traire de développer l’offre de proximité. 

Répartition des lits identifiés de soins palliatifs par région en 2010 

Source : Comité national de suivi du développement des soins palliatifs 

Taux d’équipement en LISP par région 
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> Le difficile suivi de l’activité en LISP 

Il existe aujourd’hui une réelle difficulté à éva-
luer le nombre de patients pris en charge en 
soins palliatifs. Cette difficulté est particulière-
ment préjudiciable pour les LISP : les règles ac-
tuelles de « codage » de la V11 de la T2A 
n’assurent plus la visibilité effective de l’activité 
de soins palliatifs dans un établissement, occa-
sionnant une diminution d’activité de près de 
40% dans certains hôpitaux. 

En effet, tandis que, dans le cadre de la V10, le 
« diagnostic principal » était le diagnostic ayant 
suscité l’effort de soins le plus important (ren-
dant possible le codage d’un diagnostic apparu 
au cours du séjour), les règles de codage 
mises en place en mars 2009 ont profondément 
modifié la situation : le diagnostic principal doit 
désormais correspondre au séjour d’entrée du 
patient. Or l’identification, dans les services de 
MCO,  d’une situation nécessitant des soins 
palliatifs se fait le plus souvent au décours d’un 
séjour, du fait par exemple d’une évolution dé-
favorable de la maladie, et non au moment de 
l’admission du patient.  

A priori, cette difficulté sera levée en 2011 : les 
soins palliatifs deviendront une « co-morbidité 
associée » (CMA), permettant ainsi de valori-
ser en niveau 3 le Groupe Homogène de Ma-
lade (GHM) codé à l’issue du séjour. Il faudra 
toutefois être vigilant pour que cette CMA ne 
soit pas qu’un effet d’aubaine financière et 
qu’elle traduise réellement le déploiement 
d’une démarche palliative. 

> Une activité qui génère d’importantes 
ressources… mais peu de renforts de per-
sonnels. 

Toutes les rencontres régionales ont mis en 
évidence un paradoxe peu défendable : alors 
que les LISP génèrent d’importantes res-
sources pour les établissements (415 millions 
d’euros au titre de la T2A en 2009), aucun ren-
fort significatif de personnel soignant n’est 
constaté dans les services de soins. 

> Un insuffisant développement en SSR 

L’identification de lits de soins palliatifs dans 
les services de SSR vise à répondre au besoin 
de lits d’hospitalisation en aval des USP ou 
des services de MCO à forte technicité. Il s’agit 
également de permettre le développement de 
« lits de répit » dans le cadre d’un maintien à 
domicile ou en EHPAD: la lourdeur de la 
charge en soins et le niveau de dépendance 
fonctionnelle et cognitive des personnes sont 
en effet les deux raisons qui motivent un pas-
sage en SSR. Les champs de la gérontologie, 
mais aussi de la cancérologie et des maladies 
neurologiques dégénératives (SLA, SEP, Par-
kinson, etc.) sont particulièrement concernés. 

A la fin de l’année 2005, on comptait seule-
ment 400 lits de soins palliatifs identifiés dans 
des services de SSR, sur un total de 90 000 
lits (dont 60 000 lits de soins de suite). 
L’objectif du programme est de multiplier ce 
nombre par quatre, autrement dit de créer 
1200 lits supplémentaires d’ici à 2012. 

Or au 31 décembre 2010 on ne compte que 
1164 LISP en SSR. Les créations ne sont donc 
pas à la hauteur de l’objectif fixé, et surtout des 
financements octroyés : 14 millions d’euros ont 
été alloués aux agences régionales depuis 
2007, sous la forme de crédits DAF (dotation 
annuelle de fonctionnement) ciblés. A titre 
d’exemple, l’Ile-de-France a reçu un total de 
2,5 millions d’euros sur trois ans afin de per-
mettre la création de LISP en SSR … et n’en 
compte en 2010 que 48.  

 

Région 
Nombre  

total de LISP 
Dont LISP 

 en SSR 

Alsace 251 96 

Aquitaine 165 51 

Auvergne 98 22 

Basse-Normandie 120 3 

Bourgogne 115 0 

Bretagne 202 46 

Centre 272 55 

Champagne-Ardennes 165 15 

Corse 41 4 

Franche-Comté 53 8 

Haute Normandie 140 32 

Ile-de-France 581 50 

Languedoc-Roussillon 231 60 

Limousin 131 37 

Lorraine 267 114 

Midi-Pyrénées   337 100 

Nord pas de calais 331 130 

Pays de la Loire 356 144 

Picardie 198 69 

Poitou-Charentes 157 25 

PACA 232 68 

Rhône-Alpes  383 52 

 

Répartition des LISP par région en 2010 






