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Le Fonds pour les soins palliatifs remercie chaleureusement
la Casspa 49 et les 4 équipes mobiles de soins palliatifs
du Maine et Loire d’avoir créé leur guide départemental
Accompagnement et soins palliatifs en pratique. C’est a partir
de cette belle initiative que le Fonds pour les soins palliatifs
a décidé de décliner ce projet dans chaque région.
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organisation des soins palliatifs en France est
’ structurée autour d’un dispositif gradué qui couvre
I’ensemble des territoires tant dans le champ
sanitaire que médico-social. Pourtant, les dispositifs
et les structures ne sont pas assez connus nhi par les
professionnels de santé ni par les patients et leurs familles.

Les initiatives innovantes qui visent a améliorer la qualité
de vie des personnes en soins palliatifs sont trés nombreuses
et soulignent la compétence des équipes médicales, paramédi-
cales, bénévoles qui entourent les patients et leurs proches.
Elles aussi sont insuffisamment diffusées. Un des objectifs
principaux du plan 2015-2018 pour le développement des
soins palliatifs et I'accompagnement en fin de vie est juste-
ment de répondre a ce manque d’information du grand public
et des professionnels.

Grace au dynamisme du Fonds pour les soins palliatifs et a
ses partenaires, les guides régionaux des soins palliatifs
représentent un outil important pour I’accés a cette information.
Organisés par région, ils permettront a chacun et a chacune
de trouver, au plus proche de son lieu d’activité, I’ensemble
des ressources qui permettent d’accompagner les personnes
qui arrivent au terme de leur vie.

Chaque guide régional facilitera ainsi la mise en relation des
différents professionnels de santé favorisant I'indispensable
coordination autour du patient. En informant et en sensibilisant
les professionnels de santé et du médico-social aux soins palliatifs,
aux ressources disponibles et aux actions innovantes, cette
initiative contribue fortement a la diffusion de la démarche
palliative au plus prés de chaque patient.
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Professeur Vincent Morel

Président du comité de pilotage

Plan 2015-2018 pour le développement des soins palliatifs
et 'accompagnement en fin de vie

(5]



AS pects‘

egislatif

eglemer

S

Définition

Définition des soins palliatifs selon la Société Francaise
d’Accompagnement et de soins Palliatifs (SFAP)

es soins palliatifs sont des soins actifs délivrés dans une approche
globale de la personne atteinte d’'une maladie grave, évolutive ou terminale.
L’objectif des soins palliatifs est de soulager les douleurs physiques et
les autres symptémes, mais aussi de prendre en compte la souffrance
psychologique, sociale et spirituelle.
Les soins palliatifs et I'accompagnement sont interdisciplinaires. lls s’adressent
au malade en tant que personne, a sa famille et a ses proches, a domicile ou en
institution.
La formation et le soutien des soignants et des bénévoles font partie de cette
démarche. Les soins palliatifs et I’'accompagnement considérent le malade comme
un étre vivant, et la mort comme un processus naturel. Ceux qui dispensent des
soins palliatifs cherchent a éviter les investigations et les traitements déraison-
nables (communément appelés acharnement thérapeutique). lls se refusent a
provoquer intentionnellement la mort. lls s’efforcent de préserver la meilleure
qualité de vie possible jusqu’au décés et proposent un soutien aux proches en
deuil. lls s’emploient par leur pratique clinique, leur enseignement et leurs travaux
de recherche, a ce que ces principes puissent étre appliqués.

Pour en savoir plus

’ .
Clest quoi, la SFAP? Société Francaise d’Accompagnement
Créée en 1990, la SFAP est une et de soins Palliatifs (SFAP)
association loi 1901 reconnue d’utilité

publique. Pluridisciplinaire, elle L . .
regroupe les principaux acteurs Organisation mondiale de la Santé

francais du mouvement des soins www.who.int/fr

palliatifs ; elle est reconnue en tant Haute Autorité de Santé

que société savante*. www.has-sante.fr
* Une société savante regroupe des experts qui,
Centre national des soins palliatifs

et de la fin de vie

lorire frova v of lo1r réfey: fon ance
par leurs travaux et leur réflexion, font avancer

la connaissance dans leur domaine d’activité.
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8 Aspects législatifs et réglementaires I©

Cadre législatif

LOI N°99-477

du 9 juin 1999 visant
a garantir le droit d’accés
aux soins palliatifs
e reconnait le droit a toute personne malade
dont I'état le requiert d’accéder a des soins
palliatifs et a un accompagnement
e définit les soins palliatifs (soins actifs et
continus pratiqgués par une équipe pluri-
disciplinaire) ainsi que leurs lieux de pratique
(en institution ou a domicile), et précise
leurs objectifs (soulager la douleur, apaiser
la souffrance psychique, sauvegarder la dignité
de la personne malade, soutenir son entourage)
précise l’intervention des bénévoles
d’accompagnement (apporter leur concours
a I’équipe de soins en participant a 'ultime
accompagnement du malade et en confortant
son environnement psychologique et social,
y compris celui de son entourage)
crée le congé d’accompagnement d’une
personne en fin de vie pour tout salarié
(devenu congé de solidarité familiale)

Pour en savoir plus

Espace Droits des usagers de la santé

«Mieux accompagner la fin de vie en France »,
guide a I'usage des professionnels de santé

Des guides d’aide a la rédaction des directives
anticipées sont proposés par la HAS pour aider
le public et les professionnels de santé

et du secteur social et médico-social

www.has-sante.fr

LOI N°2002-303

du 4 mars 2002 relative

aux droits des malades

et a la qualité du systéme

de santé, dite loi Kouchner

rappelle les droits fondamentaux rattachés

a la personne humaine dans le systéme de

santé (droit a la protection de la santé,

principe de non-discrimination, droit au

respect de la dignité, etc.)

étend les droits a I'information et au

consentement du patient

crée la personne de confiance

® ouvre au patient I'accés direct aux informations
concernant sa santé

Qui est la personne
de confiance ?

1l s’agit d’une personne désignée
par le patient majeur, en quiil a
toute confiance (parent, proche,
médecin traitant). Elle rend compte
de la volonté de la personne. Son
témoignage prévaut sur tout autre
témoignage. La désignation doit

étre faite par écrit et cosignée par
la personne de confiance. Son réle :
» accompagner le patient dans

ses démarches et assister a ses

entretiens médicaux, si le patient
le souhaite

¢ le représenter quand il n’est
plus apte & exprimer sa volonté.
Son avis reste consultatif

Article L. 1111.6 du code de la Santé publique

LOI N°2005-370

du 22 avril 2005 relative

aux droits des malades et a

la fin de vie, dite loi Leonetti

e rappelle I'interdiction de toute obstination
déraisonnable dans les traitements et soins

e encadre la limitation ou I'arrét de tout
traitement selon la situation du patient

e réglemente I'utilisation des traitements
en cas de souffrance

e crée les directives anticipées

¢ renforce le role de la personne de confiance
lorsque le patient n’est plus apte a s’exprimer

LOI N°2016-87

du 2 février 2016 créant de
nouveaux droits en faveur
des malades et des personnes
en fin de vie, dite loi Claeys-
Leonetti

e reconnait le droit a la sédation profonde et
continue jusqu’au décés sous certaines
conditions

e rappelle le droit pour le patient de refuser
ou de ne pas recevoir un traitement

e qualifie la nutrition et I’hydratation artificielles
de traitement

¢ renforce le caractére des directives anticipées

¢ consolide le réle de la personne de confiance

Que sont les
directives anticipées ?
11 s’agit de la volonté d’une personne
majeure relative 4 sa fin de vie
exprimée par écrit.

Une personne sous tutelle peut

rédiger des directives anticipées

avec Pautorisation du juge

ou du conseil de famille.

Elles portent sur les conditions de la

poursuite, de la limitation, de ’arrét

ou du refus de traitement ou d’actes
médicaux. Elles s’appliquent

pour le cas ou1 la personne

serait hors d’état d’exprimer

sa volonté. Elles sont révisables

et révocables a tout moment

et par tout moyen. Elles s’imposent

au médecin pour toute décision

d’investigation, d’intervention

ou de traitement, sauf exceptions.

Il est proposé par arrété un modeéle

de directives anticipées

téléchargeable sur le site internet
de PAdministration francaise®.

Ce modeéle prévoit 2 situations :

» celle des personnes ayant une
maladie grave ou qui sont en fin de
vie au moment ou elles les rédigent

« celle des personnes qui pensent étre
en bonne santé au moment ou elles
les rédigent

Lieu de conservation : quel que

soit le choix de la personne, il est

important d’informer son médecin

et ses proches de leur existence

et de leur lieu de conservation?.

1. www.service-public.fr

2. Articles L.1111-11 et suivants, R.1111.17

et suivants du code de la Santé publique
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www.sante.gouv.fr
www.spfv.fr/sites/default/files/file/guideA5LafindevieParlonsenAvant.pdf
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ace a des situations humaines extrémes, les professionnels se retrou-
vent devant des questions sans réponse pour lesquelles il n’existe
pas de position préétablie. « Pour que cette expérience de I'impasse
de I'action, de l’'incertitude ou de la souffrance, ne conduise pas
les professionnels a se décourager ou a perdre leur créativité, il est

recommandé que les équipes aient la possibilité d’avoir ensemble un
questionnement éthique susceptible, faute de pouvoir résoudre toutes les
difficultés qui se présentent, d’amener au moins une ressource de pensée
indispensable pour maintenir vivant le désir d’agir pour et avec |'autre. »*

Ainsi, I’accompagnement d’une personne

fragilisée et rendue vulnérable par la maladie

grave nécessite :

e de prendre sa parole au sérieux et de
I’entendre, la questionner

e une démarche de discussion critique en
équipe, posant le postulat de la légitimité
et la pertinence de chaque opinion

Domaines éthiques questionnés en soins
palliatifs

¢ demandes d’euthanasie

e obstination déraisonnable

e refus d’alimentation

e douleurs persistantes

Au niveau local

Les établissements de santé meénent une
réflexion sur |I'éthique liée a I'accueil et
la prise en charge médicale.

Au niveau régional ou interrégional

Les espaces de réflexion éthique constituent,
en lien avec des centres hospitalo-universitaires,
des lieux de formation, documentation, rencontre
et échanges interdisciplinaires sur les questions
d’éthique relevant de la santé.

lls participent également a I'organisation
de débats publics pour promouvoir
I’information et la consultation des citoyens
sur les questions de bioéthique. Il est a noter
que leurs régles de constitution, de composition
et de fonctionnement sont définies par arrété
(voir Pour en savoir plus ci-dessous).

Des recommandations de bonnes pratiques
sur «Le questionnement éthique dans les
établissements et services sociaux et médico-
sociaux» ont également été rédigées par
I’ANESM en juin 2010.

1. Source : Pour en savoir plus

La bientraitance, - Articles L.6111-1 et L. 1412-6 du code de la Santé publique

définition et repéres
pour sa mise en ceuvre
- Anesm, juillet 2008.

- Arrété du 4/01/2012 relatif a la constitution, a la composition et au

fonctionnement des espaces de réflexion éthique régionaux et interrégionaux

- ANESM - Accompaghner la fin de vie des personnes agées au domicile
ou en établissement médico-social - janvier 2017

- ANESM - Recommandations de bonnes pratiques professionnelles :
«Le questionnement éthique dans les établissements et services sociaux
et médico-sociaux » — juin 2010
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Espace de Réflexion Ethique
de Champagne-Ardenne

ERECA

e 14 octobre 2014, I'Espace de Réflexion Ethique de Champagne-Ardenne
(ERECA) a vu le jour. Son but est de coordonner les initiatives en matiere
d’éthique dans les domaines des sciences de la vie et de la santé.

Un observatoire des pratiques éthiques
L’ERECA recueille toutes les informations et
recense les pratiques éthiques régionales
inhérentes aux domaines des sciences de la
vie et de la santé.

Un espace pour se former, s’informer,
échanger et débattre sur I’éthique dans le
domaine des sciences de la vie et de la santé
L’ERECA intervient dans différents domaines :

¢ |a formation universitaire, en contribuant a la
sensibilisation et a la formation universitaire
des professionnels concernés et a la mise
en place de formations diplomantes

la documentation, en tant que centre de
ressources documentaires permettant
Ilinformation et la sensibilisation des
professionnels, des chercheurs et du grand
public

la promotion de I'information, en apportant
son soutien a I'organisation et la valorisation
de séminaires, colloques, journées théma-
tiques, etc., permettant les échanges
interdisciplinaires et I'ouverture au débat
public sur les questions d’éthique

sur demande d’usagers et de professionnels
de santé (saisine) : il apporte un éclairage
interdisciplinaire relatif a une situation
complexe d’un point de vue éthique relative aux
sciences de la vie et de la santé

Un projet porté par les acteurs de terrain

La création de I'ERECA est I'aboutissement
d’un travail mené par des professionnels de
santé de terrain engagés dans la réflexion
éthique, et soutenu par I’Agence Régjionale de
Santé (ARS Grand Est), le Centre Hospitalier
Universitaire de Reims (CHU) et I'Université
Reims Champagne-Ardenne (URCA).

Coordonnées

ERECA - HMB

45, rue Cognacq Jay - 51092 Reims
Coordonnateur : Karine Bréhaux,
kbrehaux@chu-reims.fr - 03 26 78 48 48
Secrétariat : Rachel Francois,
rfrancois@chu-reims.fr - 03 26 78 48 14

Equipes
ressources
et acteurs.

de proximité
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Quel que soit son lieu d’hospitalisation

ou de résidence, toute personne doit pouvoir
bénéficier de soins palliatifs'. Les professionnels
de santé peuvent recourir & l'aide d’une équipe
spécialisée en soins palliatifs, quels que soient
leur profil et leur lieu d’exercice.

1. Loi n°99-477 du 9 juin 1999 visant a garantir le droit & I'accés aux soins palliatifs

Les équipes mobiles de soins palliatifs p. 14

Les équipes ressources régionales de soins palliatifs pédiatriques p. 20
Les réseaux p. 21

L’hospitalisation a domicile p. 24

Les unités de soins palliatifs p. 25
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Les équipes mobiles

de soins palliatifs (EMSP)

Les EMSP peuvent intervenir en structures hospitaliéres et médico-
sociales conventionnées, a domicile et dans leurs locaux.

MISSIONS

e accompagner, sans se substituer a elles, des équipes

e contribuer a la recherche clinique dans le domaine

de soins confrontées a des décisions complexes et

délicates d’un point de vue éthique
* informer sur les droits des patients en soins palliatifs
e apporter des conseils thérapeutiques pour la prise
en charge de la douleur et des autres symptémes

MOYENS

® proposer un accompagnement psycho-social

o diffuser et former a la culture des soins palliatifs
e participer a I'information du grand public
o faciliter le développement de la démarche palliative

BAR-LE-DUC

Meuse
EMSP
Centre Hospitalier
03 29 45 88 88
03 29 45 86 07
¢ interventions dans

les services du CH

de Bar-le-Duc,

y compris en HAD
e interventions par convention
au CHS de Fains-Véel,
clinique du Parc
de Bar-le-Duc, CH
de Commercy, EHPAD
et Maisons d’accueil
spécialisées (MAS)
du Sud Meusien
collaboration formalisée
avec le Réseau Sud
Meusien pour la prise
en charge des patients
a domicile
consultations externes
organisées par
le médecin et
la psychologue

des soins palliatifs

formations, temps de réflexion éthique, analyse des
pratiques, coordination des soins, compagnonnage,
groupes de parole

EQUIPE PLURIDISCIPLINAIRE
médecin, infirmiére, psychologue, secrétaire,
assistante sociale, aide-soignante, kinésithérapeute,

ergothérapeute, psychiatre

BISCHWILLER

Bas-Rhin

EMSP Gériatriques
Centre Hospitalier
Départemental

03 88 80 22 15

équipe intra et extra-
hospitaliére qui rayonne
sur I’Alsace du Nord
s’adresse exclusivement
aux personnes agées
conventions signées
avec des établissements
médico-sociaux (EMS)
située a proximité

d’une USP gériatrique

CHALONS-EN-CHAMPAGNE

Marne

EMSP

Centre Hospitalier

03 26 69 68 75

e interventions en soins de
suite et de réadaptation
(SSR) a I'hopital et en
clinique privée (ville)
convention avec le CH

de Sainte-Ménehould

e collaboration avec
I’hospitalisation
a domicile (HAD)

e collaboration étroite
avec plusieurs EHPAD,
privés et publics

e correspondant libéral
(approche palliative,
acupuncture)

e interventions en psychiatrie

® agrément pour internes
en médecine (médecine
générale, diplomes
d’études spécialisées
complémentaires — DESC)

® partenariat avec associations :

JALMALYV (4 bénévoles

d’accompagnement sur le

site de Chalons), Actions

Croisées (association qui

vise a renforcer les liens

entre les différents acteurs
impliqués en cancérologie
et qui offre plus de
proximité pour les patients
sur le pays chalonnais)
interventions en lycée :
actions d’information

et soirées-débats pour
les lycéens

participation a un «café
deuil», action citoyenne
de suivi de deuil

groupe de parole pour
les soignants d’'un EHPAD
approches complémentaires
(ressources internes

a I’équipe) : hapto-
psycho-thérapeute et
praticienne en relation
d’aide par le toucher-
massage

formations annuelles :
Institut de Formation
Paramédicale et Sociale
(IFPS), Centre régional
d’études et d’animation
sur le handicap et
I'insertion (CREAHI)
interventions au comité
d’éthique

participation aux colleges
(infirmiére, médecin,
psychologue) et aux
actions du réseau
régional REGECAP

CHAUMONT

Haute-Marne

EMSP

Centre Hospitalier

03 25 30 70 30

0325307171

® interventions dans
les services du CH
et a domicile

e conventions signées
avec plusieurs EHPAD
et avec une MAS

e collaboration avec
I’'HAD Chaumont-Langres

® suivi de deuil et des
proches, séances
d’hypnose

e participation au réseau
régional REGECAP

e formation des professionnels
al'lFAS et a I'lFSI

CHARLEVILLE-MEZIERES

Ardennes

EMSP

Centre Hospitalier

Manchester

03 24 58 71 85

e interventions dans
les services du CH
et a domicile

e conventions signées
avec I'HAD du groupement
de coopération sanitaire
(GCS), I'HAD Vouziers,
le CH Spécialisé Bel Air,
différentes EHPAD,
le CH de Nouzonville,
le CH de Fumay

e consultations externes
soins palliatifs

e formations aux
professionnels de
santé hospitaliere

e participation au comité
éthique

e groupe de paroles avec
la Ligue contre le cancer

® partenariat avec Jalmalv
e infirmiéres participant
au Collége Régional
des Acteurs en Soins
Infirmiers (CRASI)
distribution de matériels
pour les soins de confort
(batonnets de soins
de bouche, gants
pré-imprégnés toilette et
shampoing, coussins de
positionnement, nécessaire
a I'aromadiffusion)
* hypnose, sophrologie,
hypno analgésie,
suivi de deuil

COLMAR

Haut-Rhin

Equipe Mobile de soutien

aux Soins Palliatifs et

a ’accompagnement

du Centre Alsace

Centre pour personnes agées

03 8912 70 59

e équipe intervenant
prioritairement en
intra hospitalier mais
non exclusivement

e conventions signées
avec des EMS

e située a proximité de
I’'USP du CH de Colmar

EMSP ASPER

03 89 80 41 50

e équipe extrahospitaliére

e conventions signées
avec des EMS

=
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EPINAL, GOLBEY

Vosges

EMSP

Centre Hospitalier Emile

Durkheim - site Golbey

03 29 68 15 60

® interventions sur le
CH Emile Durkheim, la
clinique La Ligne Bleue
d’Epinal, les hépitaux
de proximité de Bruyéeres
Chatel et Rambervillers,
23 EHPAD autour d’Epinal,
1 MAS, travaille avec I'HAD

e interventions ponctuelles
a domicile

e formation aux personnels
des établissements,
aux IFSI et IFAS

e actions grand public

e médecin référent régional
de la SFAP

e infirmiéres participant
au CRASI

FREYMING-MERLEBACH

Moselle

EMSP

Hopital

03 87818451

e interventions a domicile,
en EHPAD, en MAS, en
HAD et dans les services
hospitaliers de Freyming-
Merlebach, de Saint-Avold
et de Forbach, Boulay
collabore avec le réseau
RESAMEST et I'association

locale de bénévoles et
de diffusion de la culture
palliative TELESME
formations des
professionnels de santé
hospitaliers et en EHPAD
dans les domaines de
la douleur, de la gestion
de la fin de vie, des soins
de confort, du deuil
® hypnose, séances de
relaxation, suivi de deuil
et suivi de I'entourage,
éducation thérapeutique

GERARDMER

Vosges
EMSP
Centre hospitalier
03 29 60 29 58
e interventions a domicile
sur la commune
de Gérardmer
e conventions avec
17 EHPAD, I'HAD
et le réseau Autrement

Bas-Rhin

Equipe mobile de coordination

en Soins de Support

et de Soins Palliatifs

Centre Hospitalier

03 88 06 36 27

e équipe intra et extra-
hospitaliére qui rayonne
sur I’Alsace du Nord ainsi
que dans les villages

limitrophes en Moselle

e conventions signées
avec des EMS

e située a proximité d’'une
unité de soins palliatifs (USP)

Haute-Marne

EMSP

Centre Hospitalier

03 25 87 77 55

e équipe intra et extra
hospitaliére

® interventions dans
les services du CH
de Langres, du CH
de Bourbonne-les-Bains,
de la Clinique de la
Compassion et a domicile

e conventions signées avec
9 EHPAD du sud HauteMame

e collaboration avec I'HAD
et les SSIAD

e formation aux personnels
des établissements,
a I'lFSl et a I'lFAS

MONT-SAINT-MARTIN

Meurthe-et-Moselle

EMSP

Centre hospitalier

03 82 44 78 90

03 82 44 78 06

e interventions a domicile
si HAD ou SSIAD en place

e conventions avec
les EHPAD

Haut-Rhin

EMSP

Hopital Emile Muller

0389648175

e équipe intra et
extra-hospitaliere

e sjtuée a proximité de
I’'USP du CH de Mulhouse

Haut-Rhin

EMSP gériatriques

Centre Hospitalier

03 89 52 88 64

e équipe intra et
extra-hospitaliére

* spécifiguement dédiée
a la gériatrie

e conventions signées
avec des EMS

POMPEY,
LAY-SAINT-CHRISTOPHE

Meurthe-et-Moselle

EMSPA

Centre Hospitalier

03 57 54 0541

e infirmiére membre
du CRASI

¢ interventions sur les
services hospitaliers
de Pont-a-Mousson
et Pompey

® proposition de séances
d’hypnose ou d’art-
thérapie par la psychologue

e médecin aux compétences
psycho- et onco-gériatriques

Les Equipes mobiles de soins palliatifs (EMSP)

e évaluation sur 5 EHPAD
du territoire Val de Lorraine

Marne

EMSP

Centre Hospitalier
Universitaire

03 26 78 42 00

® interventions dans les
services du CHU (répartition
avec I'EMSP de Godinot)
en médecine, en
chirurgie, en SSR dans
les cliniques privées du
secteur Rethel-Vouziers-
Fismes

conventions signées avec
20 EHPAD publics et
privés conventionnés

interventions dans des
EMS (MAS, foyer de vie
pour adultes handicapés)

interventions au domicile
en lien avec les HAD

de Reims, de Vouziers

et d’Epernay et

les équipes libérales

collaboration étroite avec
I"'USP du CHU, le Centre
d’Evaluation et de
Traitement de la Douleur
et avec les équipes

de bénévoles

et de 'aumonerie
formations intra

et extra hospitalieres
groupe de soutien

aux équipes soignantes

e accueil des étudiants
paramédicaux, en
médecine, DU et DESC
de soins palliatifs

e soutien psychologique
aux patients et aux
familles, suivi de deuil

e collaboration avec
le réseau REGECAP

EMSP

Institut Jean Godinot

03 26 50 43 73

e interventions sur

le secteur de Reims dans
les services du Centre
de Lutte Contre le Cancer
Institut Jean Godinot,
dans les services du CHU de
Reims, dans le cadre de la
Fédération inter-hospitaliére
de soins palliatifs
interventions a domicile
ou autres établissements
publics ou privés a la
demande des médecins
collaboration étroite avec
I'USP de I'Institut Jean
Godinot et avec celle du CHU
actions de formation
initiale et continue des
professionnels de santé
(faculté de médecine,
IFSI, IFAS, DIU soins
palliatifs, DU douleur,
psycho-oncologie, EPU, etc.)
actions de sensibilisation
et d’information du grand
public
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e groupes de soutien aux
équipes soignantes

e soutien psychologique
aux patients et aux
familles, suivi de deuil

e collaboration avec les
associations de patients

e collaboration avec les
équipes de bénévoles,
notamment I'association
des bénévoles et usagers
de I'Institut Jean Godinot

e participation a |'astreinte
téléphonique régionale
PALLIO

e collaboration avec
le réseau REGECAP

ROMILLY-SUR-SEINE

Aube/Marne

EMSP

Secteur Romilly - Groupe
Hospitalier Aube-Vlame (GHAM)
03 25 21 96 19

e accompagnement

du patient a son chevet
et de sa famille a
domicile, en EHPAD

et en service hospitalier
propositions de théra-
peutiques et de soins
aux médecins référents/
traitants selon les
symptémes d’inconfort
observés

suivi psychologique

du patient et des proches
coordination des aides

sur le domicile pour

permettre le retour

ou le maintien au domicile
e participation a des

actions d’information

grand public et organisation

de sessions de formation

des professionnels de santé

SAINT-DIZIER

Haute-Marne

EMSP

Centre Hospitalier

03 25 56 85 48

® interventions dans
les services du CH

e conventions signées
avec des EHPAD,
SSR, cliniques, CH
de la Haute Marne

e collaboration avec I'HAD

® interventions
exceptionnelles a domicile
a la demande du médecin
traitant

e formation des équipes
soignantes, des étudiants

e soutien des équipes
soignantes et groupes
de paroles

e suivi de deuil

¢ collaboration avec les
bénévoles JALMALV

SARREBOURG

Moselle

EMSP

Centre hospitalier
03 87 23 23 34

e séances d’hypnose

proposées par la
psychologue

e interventions a domicile
(auprés de patients suivis
ou non par I’'HAD), dans
7 EHPAD de la région
de Sarrebourg et
Chateau-Salins, au CH
de Sarrebourg, a I'hopital
de Chéateau-Salins, ainsi que
dans d’autres établissements
(MAS ou SSR)

Marne

EMSP

Groupement Hospitalier

Aube-Marne (GHAM)

03 26 80 91 99

e accompagnement
du patient a son chevet
et de sa famille a
domicile, en EHPAD et
en service hospitalier

® suivi psychologique
du patient et des
proches, suivi de deuil

® entretien
d’accompagnement
a la maladie grave

e coordination des aides
au domicile pour permettre
le retour ou le maintien
au domicile

e participation a des actions
d’information grand public
et organisation de
sessions de formation des
professionnels de santé

STRASBOURG

Bas-Rhin

Equipe Mobile de soins

d’Accompagnement,

de soins de Support

et de soins Palliatifs

Hopitaux Universitaires

de Strasbourg (HUS)

03 88 12 78 52

e équipe intra et extra-
hospitaliére qui rayonne
sur la communauté
urbaine de Strasbourg
et les campagnes
environnantes

e conventions signées
avec des EMS

® située a proximité
de I'USP des HUS

EMSP

Groupe Hospitalier

Saint-Vincent (GHSV)

Clinique de la Toussaint

03 88 21 75 40

e équipe intra et
extra-hospitaliere

® s’adresse aux cliniques
du GHSV

e conventions signées
avec des EMS, SSR
et hopital de jour
du GHSV

¢ interventions principalement
dans I’Eurométropole
de Strasbourg

Les Equipes mobiles de soins palliatifs (EMSP)

Equipe Mobile de Soins

d’Accompagnement

Centre Paul Strauss

03 88 258521

e équipe intervenant
exclusivement en intra
hospitalier dans les
services, en hopital de
jour ou aux lits identifiés
de soins palliatifs et
d’accompagnement
douleur (LISPAD)

Meurthe-et-Moselle

EMSP

Centre Hospitalier

Saint-Charles

03 83 62 20 20

® interventions dans tous
les services du CH de
Toul, en EHPAD, en unités
de soins de longue durée
(USLD)

e conventions avec les
réseaux Atout santé
et RESAPEG

e contribution réguliére
aux réflexions éthiques

Aube

EMSP

Centre Hospitalier

03 25 49 47 67

e partenariat avec services
de cancérologie publics
et privés (cliniques)

¢ interventions dans
structures de handicap

e interventions en pédiatrie,
au CH et a domicile

e interventions
en psychiatrie
(Centre Hospitalier
Spécialisé — CHS)

e collaboration étroite
avec I'HAD

e formations au sein
des hopitaux locaux
et des EHPAD

VANDGEUVRE-LES-NANCY

Meurthe-et-Moselle

EMSP

Institut de Cancérologie

de Lorraine (ICL)

03 83 59 84 86

e interventions intra ICL

e supervision une fois par
mois a I’hospitalisation
a domicile de
I"agglomération
nancéienne (HADAN)

Meuse

EMSP

Centre hospitalier

03 29 83 64 47

e interventions a domicile
avec 'HAD et dans le
cadre d’un partenariat
avec le réseau de santé
ADOR 55
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Les Equipes ressources régionales en Les réseaux

soins palliatifs pédiatriques (ERRSPP)
Les ERRSPP peuvent intervenir & la demande d’un professionnel,

de l’équipe référente ou des proches, confrontés a des difficultés dans
Paccompagnement palliatif d’un enfant.

Les réseaux peuvent intervenir a domicile, en institution et/ou
dans leurs propres locaux. En fonction des territoires, certaines
EMSP assurent cette mission d’appui au domicile.

MISSIONS
soutenir I’enfant, sa famille et les soignants
dans la prise en charge en soins palliatifs

* mise en ceuvre d’actions de formation

* participation au développement de la recherche
en soins palliatifs

® soutien psychologique et/ou social des proches
pendant la maladie ou aprés le décés

MISSIONS
¢ permettre au patient de choisir son lieu
et ses conditions de vie en tenant compte
de son entourage
e coordonner le retour et le maintien & domicile
e assurer une continuité de la prise en charge
médicale, psycho-sociale, matérielle
et financiére
e créer des liens ville-hopital

MOYENS

¢ coordination pluridisciplinaire avec les acteurs
du domicile en lien avec les institutions

¢ formation des professionnels

e soutien et accompagnement du patient
et de son entourage

* suivi de deuil

MOYENS

e évaluation clinique, coordination, élaboration
et aide a la mise en place d’un projet de soin et de vie EQUIPE PLURIDISCIPLINAIRE

® échange avec les professionnels impliqués et médecin, puéricultrice, psychologue, kinésithérapeute,
I’équipe référente secrétaire

e soutien des professionnels impliqués

N
=

EQUIPE PLURIDISCIPLINAIRE
médecin, infirmiére, psychologue, secrétaire,
assistante sociale

a8 Equipes ressources et acteurs de proximité \g

Meurthe-et-Moselle
ERRSPP «La Marelle »
Pole enfants
03 83 15 70 94
e interventions sur tout

le territoire de la Lorraine
e missions centrées sur
I’enfant et son entourage
(parents, fratrie, équipe
éducative, équipes
médicales et para-
médicales référentes,
institutionnelles
et libérales)
interventions possibles
a domicile
élaboration de projets
de vie en lien avec
des associations
enseignement
(re)mise en lien des
différents intervenants,
soignants ou non
(sociaux, éducatifs, etc.)
role majeur de la
psychologue, «pivot»

au sein de I'équipe, dans

le cadre du suivi hospitalier

et extrahospitalier, ainsi

que pour le suivi de deuil
e travail commun avec

les ERRSPP de Strasbourg

et de Reims

Marne

PédiaCAP (ERRSPP

de Champagne-Ardenne)

American Memorial

Hospital

03 26 78 94 42

e pour I'enfant :

aider a élaborer

et harmoniser un projet

de vie (hopital, domicile,

école, lieux de répit)

pour la famille, la fratrie

et les proches :

accompagner et soutenir,

organiser un répit,

assurer un suivi de deuil

® pour les soignants
(hospitaliers et libéraux)

et les bénévoles :
conseiller sans se
substituer, collaborer,
soutenir, former

STRASBOURG

Bas-Rhin

Equipe Ressource

Alsacienne de Soins

de Support et de Soins

Palliatifs Pédiatriques

Hopitaux Universitaires

de Strasbourg

03 88 12 78 52

e couvre toute I'Alsace
du nord au sud

e dédiée spécifiquement
aux enfants et adolescents
atteints d’une pathologie
limitant ou menacant leur
vie, a leur famille et aux
professionnels de la
pédiatrie

Association
Vosgienne des
Réseaux de Santé
03 29 32 59 55
avrsante@orange.fr
e interventions sur le
territoire des Vosges
® prise en charge en
éducation thérapeutique
des adultes, des adolescents
et des enfants atteints
de maladies chroniques
coordination du maintien
a domicile, des soins
palliatifs et de
|"addictologie
(Résidence Sociale Saint-
Charles a Schiltigheim -
03888317 22-
residence_sociale@
solidarite.fvdp.org)

Maison des réseaux
de santé du pays
Lunévillois (MRSL)
0383743891

e repérage local des

personnes agées
en situation de fragilité
ou susceptible de
le devenir ainsi que
des personnes isolées

e coordination des acteurs
médicaux, paramédicaux,
sociaux et médico-sociaux
en gérontologie et soins
palliatifs

Réseau Alsacien

de Soins Palliatifs

03 88 12 84 67

www.soinspalliatifs-alsace.fr

¢ information du public sur
les sujets de la fin de vie

e formation des soignants
libéraux, en lien avec les
EMSP et en complément
de leur offre, soutien et
expertise

e amélioration de la qualité
de prise en charge des
patients en fin de vie,
ou qu’ils se trouvent et
en particulier a domicile :

- astreinte téléphonique
pour des patients
instables (aux heures

de non consultation)

- mise a disposition

et financement de soins
de support a domicile

- offre et organisation

de répit pour le patient
et sa famille

- encadrement d’un habitat
partagé pour des patients
en fin de vie en déséquilibre
ou rupture sociale

Réseau Autrement
03 83 75 72 06
e interventions a domicile
et en EHPAD sur
le territoire du Pays
du Lunévillois
et dans les Vosges

<& Equipes ressources et acteurs de proximité
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Réseau de santé

de Moselle Est

(Resamest)

03 87 81 80 00

03 87 29 21 43

contact@resamest.fr

e réseau de santé
regroupant 3 poles :
gérontologie, diabéte
et nutrition, addictologie

e évaluation des besoins
de la personne agée
en situation de fragilité
ou perte d’autonomie

e formation des aidants
familiaux

Réseau de Santé du

Pays de Sarrebourg

03 87 25 36 63

reseausante@orange.fr

e réseau de santé
regroupant 3 poles :
gérontologie, diabéte
et affections cardio-
vasculaires, addictologie

e évaluation des besoins
de la personne agée
en situation de fragilité
ou perte d’autonomie

Réseau de santé du
Saulnois (REGESA)
03 87 05 02 99
contact@regesa.fr

¢ interventions dans
I"arrondissement

de Chateau-Salins

et les cantons de
Grostenquin et Sarralbe
coordination des acteurs
médicaux, paramédicaux,
sociaux et médico-sociaux
en soins palliatifs

Réseau de santé

du Val de Lorraine

(RESAVAL)

03 83 83 18 43

resaval@orange.fr

e coordination des acteurs
médicaux, paramédicaux,
sociaux et médico-sociaux
en soins palliatifs

e convention avec le réseau
NSM (voir ci-aprés) pour
évaluation a domicile
dans son territoire

Réseau territorial

ADOR 55 - Verdun

03 29 83 27 45

ador55@sante-lorraine.fr

e prise en charge en
éducation thérapeutique
des adultes, des adolescents
et des enfants atteints
de maladies chroniques

e formation pluridisciplinaire
des professionnels
de santé adhérents

Réseau territorial -

Nancy Santé

Métropole (NSM)

03 83 39 00 26

e évaluation et coordination
a domicile avec I'équipe
d’évaluation soins
palliatifs (exemple :
réseau «Trait d’Union»)

Réseau territorial

R2SM - Bar-le-Duc

03 29 76 35 57

e évaluation a domicile en
soins palliatifs en convention
avec EMSP de Bar-le-Duc
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Au domicile, en complément des services d’aide a la personne,
les professionnels de santé libéraux assurent les soins ou sont relayés
et/ou soutenus par ’HAD.

MISSIONS

e assurer des soins complexes, intenses et/ou
techniques pour des personnes qui ont besoin

de continuité des soins a domicile ou en EHPAD

* permettre de raccourcir une hospitalisation
en établissement, voire parfois de I'éviter

Les unités de soins palliatifs (USP)

Ce sont des unités hospitaliéres spécifiques aux soins palliatifs.

MOYENS

e coordination pluridisciplinaire avec les acteurs
du domicile en lien avec les institutions

* soutien et accompagnement du patient
et de son entourage

EQUIPE PLURIDISCIPLINAIRE
médecin coordinateur, infirmiére, rééducateur,
psychologue, diététicienne, kinésithérapeute,
secrétaire, assistante sociale, etc.

MISSIONS

e évaluer et traiter les symptomes complexes
et réfractaires

e accompagner les personnes malades et/ou
leur entourage présentant des souffrances
morales et socio-familiales complexes

o faciliter le parcours de soin du patient par
I’organisation d’entrée directe, d’hospitalisation
de répit et par la préparation attentive des retours
a domicile

o former les divers professionnels appelés
a intervenir en soins palliatifs

¢ enseigner dans les différents cursus d’études

¢ développer la recherche clinique et thérapeutique
en soins palliatifs et accompagnement sous toute
forme, y compris éthique

MOYENS
e réunions de synthése pluridisciplinaire
e groupes de parole et délibérations collégiales

EQUIPE PLURIDISCIPLINAIRE
médecin, infirmiére, psychologue, aide-soignante,
kinésithérapeute, secrétaire, assistante sociale
et bénévoles d’accompagnement

complétement

Nom Coordonnées
HAD Aube-Marne (GHAM) | 03 25 21 95 00
HAD Bar-le-Duc 0329 45 86 53
HAD Bitche 038798 76 80
HAD Boulay 0387 7940 14
HAD Bruche — Schirmeck |03 88 47 41 99
HAD ChélonsenChampagne | 03 26 63 56 40
(Chalons et Pays d’Argonne)

HAD Charleville-Mézieres 0324 333366

(Mutualité Frangaise Champagne-
Ardenne P6le Domicile)

HAD Chaumont
(Pays de Chaumont et Langres)

HAD Colmar (Asper)

HAD Epernay
(CH Auban Moet)

HAD Epinal

HAD Freyming Merlebach
EV'HAD Gérardmer

HAD Haguenau (Nord Alsace)
HAD Joeuf

HAD Lunéville

HADAM Metz

HAD Metz - Thionville (CHR)
HAD Mont Saint-Martin
HAD Mulhouse (Sud Alsace)
HADAN Nancy

03250109 31

03 89 80 41 40
03 26 58 70 00

0329684310
03878184 40
0329412410
0388907171
0382475353
03837614 34
03 87 66 83 03
03 8257 73 60
0382447891
038964 75 50
0383444342

HAD Neufchateau 03 29 06 25 00
HAD Reims 0326 89 55 74
(Croix-Rouge Francaise 51)

HAD Romilly-sur-Seine 03 25 21 95 00
(GHAM)

HAD Sarrebourg 0387232578
HAD Sézanne (GHAM) 03 25 21 95 00

HAD Strasbourg (Aural) 03881086 70
HAD Troyes (Mutualité de I'Aube) | 03 25 43 35 35
HAD VandceuvredlesNancy |03 838691 41
HAD Verdun 03 29 87 48 82

HAD Vitry-le-Francois 0326 7347 55
(GCS Der et Perthois)

HAD Vouziers (CH) 0324 309193

Service de soins
infirmiers a
domicile (SSIAD)

Ce sont des services médico-sociaux
qui interviennent au domicile des
personnes agées, des personnes

en situation de handicap et des
personnes de moins de 60 ans

atteintes de pathologies chroniques
ou présentant certains types
d’affection afin de leur dispenser
des soins (soins techniques
infirmiers et soins de nursing).

médicales

Bischwiller CH Départemental 0388802296
Colmar Hoépital Louis Pasteur 0389124106
Haguenau CH 0388 06 36 27
Hayange CHR MetzThionville 0382577316

Hopital de Hayange 0382577311
Metz CHR MetzThionville 03875577 68

Hopital de Mercy 038756 24 81
Mulhouse CH 0389648520
Nancy CHU Hbopital Saint-Julien | 03838511 12
Reims CH Sébastopol 0326 784200
Reims Institut Jean Godinot 03265044 13
Romilly s/Seine | GHAM 0325219619
Strasbourg Clinique de La Toussaint | 03 88 21 75 40
Strasbourg HUS 0388116585
Troyes CH 0325458515
Verdun CH Saint-Nicolas 0329836447

Lits Identifiés
Soins Palliatifs
(LISP)

Les LISP se situent dans des
services confrontés a des fins
de vie ou des décés fréquents,
mais dont Iactivité n’est pas

exclusivement consacrée aux
soins palliatifs. Ils permettent
d’assurer une prise en charge
de proximité et font appel
ades équipes médicales et
paramédicales formées aux

techniques des prises en

charge palliatives.
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Aides poSsil
pour les
accompagna

&L surle plan national

Réseau social téléphonique
Avec nos proches

« Avec nos proches » est un espace d’expression sans jugement, de partage d’expériences, mais
aussi d’orientation. Les écoutants ont vocation a orienter les appelants vers d’autres dispositifs
d’aide, en fonction des besoins identifiés. L’association soutient les proches notamment dans les
moments les plus difficiles : au moment de I'annonce de la maladie, a toutes les étapes de son
évolution, et jusqu’a la fin de la vie. Les bénévoles écoutants sont d’anciens aidants proches, ce
qui facilite la mise en confiance des appelants et la compréhension mutuelle. L’anonymat et la
distance qu’offre le téléphone aident aussi a libérer la parole.

Le centre d’appel est dématérialisé (pas de locaux) ; les bénévoles écoutants répondent aux appels
de chez eux.

MISSIONS Coordonnées
* écouter, soutenir et orienter les proches 01 8 472 9 472 (coit d’un appel local)
des personnes malades www.avecnosproches.com

e |utter contre leur isolement et prévenir
leur épuisement

* sensibiliser le grand public
a cette problématique

contact@avecnosproches.com

SERVICES PROPOSES
une ligne d’écoute anonyme et bienveillante,
ouverte tous les jours de 8 h @ minuit

‘N
~

& Aides possibles pour les accompagnants


www.avecnosproches.com
mailto:contact%40avecnosproches.com?subject=

N
00

& Aides possibles pour les accompagnants

L surle plan local

Association Francaise des Aidants
Café des Aidants

L’Association Frangaise des Aidants écoute et porte la parole des proches aidants.

MISSION Coordonnées

* s'engager pour que les aidants soient pris en Centre Administratif - Salon Carré :

considération dans leur juste role et a leur 1, parc de I’Etoile R r u c u r es
juste place au sein de notre société 6'7000 Strashourg . : ’

SERVICES PROPOSES 03 68 98 51 15

e des lieux, des temps et des espaces www.aidants.fr/actions/cafe-aidants-de-strasbourg

d’information, pour échanger et rencontrer
d’autres aidants dans un cadre convivial

et as
H

sociations

Soins palliatifs p. 30
Cancérologie p. 34
Maladies neurodégénératives p. 38

_ Handicap p. 40

4 . Enfants gravement malades et familles endeuillées p. 44
Deuil p. 46

Autres p. 47
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Soins palliatifs

Société Francaise

d’Accompagnement et de soins

Palliatifs (SFAP)

01 45 75 43 86

sfap@sfap.org

www.sfap.org

La SFAP, créée en 1989, association loi 1901

reconnue d’utilité publique, représente le

mouvement des soins palliatifs.

C’est une société savante pluridisciplinaire

associant professionnels, bénévoles

d’accompagnement et usagers.

OBJECTIFS

e favoriser le développement et |'accés aux
soins palliatifs

e améliorer les pratiques des professionnels
et des bénévoles d’accompagnement

e promouvoir la culture palliative auprés
du grand public

SERVICES PROPOSES

e annuaire national des structures de soins
palliatifs et d’accompagnement

e documentation en ligne (fiches conseils, guides
et recommandations, textes officiels, etc.)

e agenda des événements

Centre national des soins
palliatifs et de la fin de vie

01 53 72 33 00

www.spfv.fr

Le Centre national des soins palliatifs et de la
fin de vie a été créé le 05/01/2016 par
décret (n°2016-5) du ministre chargé de la
Santé. Il réunit les équipes de I'Observatoire
National de la Fin de Vie et du Centre National
de Ressources Soin Palliatif. Il est destiné a
la population générale, aux institutions
intervenant dans le domaine des soins
palliatifs et aux professionnels de santé.
MISSIONS

e contribuer a une meilleure connaissance :
- des conditions de la fin de vie et des soins
palliatifs

- des pratiques d’accompagnement et de
leurs évolutions

- de I'organisation territoriale de la prise en
charge des patients et de leur entourage
participer au suivi des politiques publiques
relatives aux soins palliatifs et a la fin de vie
informer le grand public et les professionnels
de santé afin de contribuer a la diffusion
des connaissances sur la démarche
palliative et sur la fin de vie (ex. : promotion
des directives anticipées et de la personne
de confiance)

Fonds pour les soins palliatifs

01 44 34 02 54

contact@fondssoinspalliatifs.fr

www.fondssoinspalliatifs.fr

Présidé par le Docteur Gilbert Desfosses,

le Fonds pour les soins palliatifs a été créé

le 1°¢ janvier 2011 pour contribuer au

développement des soins palliatifs en France, a

I’amélioration de la qualité de vie des personnes

gravement malades et de leurs proches.

Fonds de dotation distributeur et agissant, il

développe des partenariats entre les différents

acteurs de la société pour soutenir et

accompagner des projets innovants sur trois

ans, autour de trois programmes d’action :

information, études et recherche,

approches non médicamenteuses.

Ces initiatives émanent de structures

hospitalieéres, médico-sociales ou associatives.

MISSIONS

e sélectionner, soutenir et accompagner - ou
initier - des projets innovants

e collecter des ressources

e décliner certains projets dans d’autres
lieux ou a plus grande échelle

e valoriser les compétences des acteurs
engagés en soins palliatifs

e créer un maillage territorial et améliorer
|’offre de soins

Association Pierre
Clément Lorraine
Service Régional
de Soins Palliatifs
Hopital d’Hayange
53, rue De Wendel
57700 Hayange
03 82 57 73 85
Apolitique et non
confessionnelle, I’association
Pierre Clément Lorraine
(APCL) a été créée en 1995.
Emanant de I'association
Pierre Clément fondée en
1987 a Strasbourg par
Jeanne-Andrée Munsch,
I'association Pierre Clément
Lorraine est membre de la SFAP.
SERVICES PROPOSES
® accompagner des
personnes malades
et des personnes
endeuillées
e faire connaitre le
mouvement palliatif au
grand public (conférences
publiques trimestrielles)
e soutenir la recherche
et la formation en soins
palliatifs (organisation
des Journées lorraines
de soins palliatifs, soutien
du Collectif Doloplus)
e recruter, former et
superviser les bénévoles
d’accompagnement

B structures et associations  [%

&
=
-
-
a
%)
=
o
)



mailto:contact%40fondssoinspalliatifs.fr?subject=
www.fondssoinspalliatifs.fr
mailto:sfap%40sfap.org?subject=
www.sfap.org
www.spfv.fr

i
=
-
<
a
%)
=
o
)

. s (]
“' Structures et associations [

Association
L’Accompagnhement
2, place Hennocque
57050 Longeville-lés-Metz
03 87 63 32 72
www.accompagnementimetzfr
Fondée en mai 1980,
|"association
I’Accompagnement est
située a Longeville-les-Metz
dans le département de la
Moselle. Son but principal
est I'accompagnement
bénévole des personnes
en fin de vie et de leur
entourage, au domicile,
dans les services
hospitaliers, les EHPAD.

e accompagner les
personnes atteintes

de maladie grave évolutive

et/ou trés agées
et leur entourage
® proposer un accueil
et un soutien aux
personnes endeuillées

COordination
LORraine Douleur -
Soins Palliatifs —
Accompagnhement
(COLORDSPA)

147, boulevard
d’Haussonville

54000 Nancy
www.colordspa.org
Fusion des anciennes
Associations régionales
Lorraines de la Douleur
(AlgoLor) et des Soins Palliatifs
et d’Accompagnement

(ALorSPA), COLORDSPA
regroupe les professionnels
de la santé ayant une
pratique quotidienne

en douleur et/ou soins
palliatifs et les bénévoles
se destinant a
|I"accompagnement

des patients.

COLORDSPA est
partenaire, entre autres,
de la SFAP et de la Société
Francaise d’Etude et de
Traitement de la Douleur
(SFETD). Ces deux sociétés
sont représentées en
Région Lorraine par des
correspondants régionaux
issus de COLORDSPA.

promouvoir la prise

en charge de la douleur
et des soins palliatifs
dans les établissements
de santé et/ou sociaux
publics et privés,

ainsi qu’a domicile
regrouper les différents
intervenants et
encourager une approche
pluridisciplinaire

et interprofessionnelle
favoriser la recherche
fondamentale et clinique
et la réflexion éthique
renforcer I'utilisation

de référentiels et d’outils
communs validés
développer des
méthodes d’exploration,
d’évaluation et de
traitement

participer a la formation
initiale et continue,
universitaire et non
universitaire

diffuser auprés des
professionnels de santé
et du public toute
information concernant
ces disciplines
favoriser les échanges
avec les différents
organismes de tutelle,
les unions régionales et
les ordres professionnels
assurer auprés de ces
instances un rdle
d’expert et de conseil
en matiére d’organisation
de ces prises en charge
mutualiser les moyens
des associations

et réseaux concourant
entiérement ou pour
partie a la réalisation
des objectifs cités
ci-dessus

promouvoir toute autre
activité pouvant concourir
a la réalisation de ces
objectifs

favoriser I’émergence
et le développement
des soins de support

Association Pierre
Clément

4, rue Wencker

67009 Strasbourg Cedex
03 88 3518 81

Forum de discussion :
www.association-pierre-
clement.fr

L’association a été créée
en 1987 suite a la
rencontre d’un jeune
patient atteint de cancer
et d’une infirmiére. Elle
a une vocation régionale
(Alsace et Moselle) dans
le domaine des soins
palliatifs et de
I’'accompagnement.

JALMALV

(Jusqu’A La Mort
Accompagner La Vie)
e JALMALV Strasbourg
31, rue du Faubourg
National

67000 Strasbourg

03 88 23 11 82
www.jalmalv-strasbourg.fr
¢ JALMALYV Haute-Alsace
27, rue Berthe Molly
68000 Colmar

03 89416819
jalmalv68@gmail.com
www.jalmalv68.jimdo.com

e Ecoute deuil adultes

06 71 41 24 62

¢ Ecoute deuil enfants

et adolescents

06 41 71 44 00

Créée en 1983,
I"association lutte pour que
la fin de vie ne soit plus un
moment de solitude et de
détresse. JALMALV existe
dans de nombreuses villes
de France.

e agir sur les mentalités
pour contribuer a faire
évoluer le regard de

notre société sur la
maladie grave, le grand
age, la mort et le deuil
accompagner les
personnes gravement
malades et/ou en fin
de vie, leurs proches
et ceux qui les soignent
e former a
I’accompagnement
ou suivi de deuil pour
adultes et enfants
e écouter et organiser
des groupes d’entraide
e informer

Association ASP -
Ensemble

27, rue Jacques Mellez
88110 Raon-I’Etape

06 22 86 64 10

06 22 11 07 47
aspensemble@wanadoo.fr
L’association ASP —
Ensemble fait partie

de I’Union nationale

des associations pour
I’accompagnement

et le développement des
soins palliatifs (UNASP)
et travaille étroitement
avec les EHPAD et I'HAD
de la région.

e accompagner les
personnes malades

en fin de vie a domicile
et dans les structures
sanitaires ou médico-
sociales de I'Est Vosgien,
Déodatie, Epinal
promouvoir et développer

toute initiative visant a

I’accompagnement des
malades, des mourants
et de leurs proches

RéGéCAP

3, rue de I’Université
51100 Reims

03 26 07 71 56
www.reseaux-sante-ca.org

e constituer un réseau
de santé tel que défini
a l'article 6321-1
du code de la Santé
publique entre les
différents professionnels
intervenant dans le
champ de la gériatrie,
de la gérontologie
et des soins palliatifs,
des établissements de
santé, des institutions
a caractere social
et médico-social et
des représentants
des usagers

e faire du lien et animer
le réseau de santé
constitué entre les
médecins généralistes,
les médecins
spécialistes libéraux
ou hospitaliers, les
professionnels du
secteur paramédical,
psychologique et social,
ainsi que les bénévoles
qui sont confrontés aux
probléemes du grand age
et des questions autour
de la fin de vie

B structures et associations [

i
<
-l
=
a
0
<
o
)



www.jalmalv-strasbourg.fr
mailto:jalmalv68%40gmail.com?subject=
www.jalmalv68.jimdo.com
mailto:aspensemble%40wanadoo.fr?subject=
www.reseaux-sante-ca.org
www.accompagnement-metz.fr
www.colordspa.org
www.association-pierre-clement.fr
www.association-pierre-clement.fr

P W
“' Structures et associations \.p

Ligue contre le Cancer :

Maison de la Ligue
et des Patients

11, rue Camille Schlumberger
68000 Colmar

03 89 41 18 94
cd68@ligue-cancer.net
www.liguecancer-cd68.fr
Un lieu non médicalisé,
ouvert aux personnes
malades, a leurs proches
et a toute personne
souhaitant des informations
claires sur le cancer.

e information sur le cancer
et ses traitements et
mise en relation avec
différentes associations
d’aide aux malades

e soutien et
accompagnement
psychologique et social

e conseil médical

e activités et ateliers
de bien-étre destinés
aux malades

RODA : Réseau
Oncologique
d’Alsace

5, rue Merciére
68000 Colmar

0 809 100 520
(appel non surtaxé)
roda@reseau-roda.fr
www.reseau-roda.fr

Réseau territorial qui
couvre toute I'Alsace,
résultant de la fusion des
3 réseaux du Nord, du Centre
et du Sud de I'Alsace ;

il s’adresse aux personnes
malades atteintes de cancer,
a leurs proches et aux
professionnels de santé.

¢ aider chaque personne
atteinte de cancer a
bénéficier des meilleurs
soins dans le lieu

de vie choisi, avec

un accompagnement,
une orientation et une
écoute personnalisés
proposer des outils
facilitant la prise en
charge pluridisciplinaire
pendant et aprés le
traitement sans rupture
de continuité des soins

Ligue contre le Cancer :
Espace Ligue

18, rue Poincaré

68100 Mulhouse

03 89 53 70 20
el68.mulhouse@
ligue-cancer.net
www.liguecancer-cd68.fr
L’Espace Ligue s’inscrit dans
une démarche globale de
prévention et d’accompagnement
des personnes atteintes de
cancer.

e service d’information
et de documentation
sur le cancer pour
le grand public

e espaces de soutien
et de bien-étre pour
les malades, pendant
et aprés la maladie

Europa Donna
Europa Donna

Forum France
Délégation Strasbourg
06 89 32 20 16
delegation.strasbourg@
europadonna.fr
www.europadonna.fr
Délégation régionale

de Europa Donna Forum
France, association
engagée dans la lutte
contre le cancer du sein.
Cette association est
membre de Europa Donna,
coalition regroupant

46 pays sur le continent
européen.

¢ informer sur le cancer
du sein, les traitements,
les soins de supports

e soutenir les patientes,
les accompagner

e militer en faveur
des programmes
de recherche

Espace de
Rencontre et
d’Information (ERI)
e Centre de lutte contre
le Cancer Paul Strauss
3, rue de la Porte

de I’Hopital

67000 Strasbourg

03 88 25 85 81
hsuzanne@strasbourg.
unicancer.fr

o Hopital Emile Miiller
20, rue du Docteur
Laennec

68000 Mulhouse
0389647071
eri@ch-mulhouse.fr

Lieu situé dans un
établissement de soins
spécialisé en cancérologie,
accessible a tous sans
rendez-vous, pour
permettre une écoute

et une prise en charge
adaptée et personnalisée
de la maladie cancéreuse.

e information sur la
maladie, les traitements,
les ressources en
matiére de soutien social
et d’accompagnement

e temps d’écoute
hors temps médical
de la personne malade
et de ses proches

e échanges entre
personnes malades
et réunions-débats
sur des thématiques
en lien avec le cancer

e orientation vers
des expertises

Ligue contre le Cancer :
Comité du Bas-Rhin
21, rue des Francs-Bourgeois
67000 Strasbourg

03 88 24 17 60
cd67@ligue-cancer.net
www.ligue-cancer.net

Une association qui lutte
contre le cancer. Acteur
indépendant qui a

une approche globale

de la maladie, placant

la personne malade au
cceur de ses engagements
a travers ses missions.

¢ informer et conseiller
dans les domaines
suivants :
- activités de bien-étre
- soutien psychologique
- aides a domicile
- indemnisations
de la maladie
- aides financiéres
- questions
professionnelles
- gratuité des services
et actions

Réseau Régional

de cancérologie
Alsace CAROL

Hopital de Hautepierre
Batiment 14

1, avenue Moliére

67098 Strasbourg
0388128921
fboeschlin@reseau-carol.fr
www.reseau-carol.fr

Le Réseau Régional

de Cancérologie d’'Alsace
est en charge de la mise
en ceuvre des missions
définies dans la circulaire
DHOS/SD0O/2005/101

du 22 février 2005, relative
a l'organisation des soins
en cancérologie et la
circulaire DHOS/CNAMTS/
INCA/2007 /357 du

25 septembre 2007
relative aux réseaux
régionaux de cancérologie.

e promotion et
amélioration de la qualité
en cancérologie avec

les référentiels régionaux
et leur diffusion régionale
promotion d’outils de
communication communs
au sein de la Région

e aide a la formation continue
recueil et analyse
régionale des données
relatives a I'activité de soins

(]
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e évaluation des membres
et des pratiques au sein
du réseau

e information des
professionnels de santé,
des patients et de leurs
proches

Institut

de cancérologie

de Lorraine

6, avenue de Bourgogne

54500 Vandceuvre-lés-Nancy

03 83 59 84 00

L’Institut de Cancérologie

de Lorraine (ICL), membre

d’UNICANCER, est un

établissement de santé

privé d’'intérét collectif

(ESPIC) qui prend en

charge tout patient

présentant une suspicion

ou une certitude de cancer.

SERVICES PROPOSES

® missions de soins
standards et hautement
spécifiques pour les
patients atteints de
cancers gynécologiques,
mammaires, bronchiques,
ORL, digestifs, prostatiques,
urologiques, de sarcomes,
de mélanomes, des
tumeurs du systéme
nerveux ou de certains
cancers de I’enfant

Réseau de santé
Oncolor
6, avenue de Bourgogne
54500 Vandeeuvrelés-Nancy
03 83 598515
www.oncolor.org
Initié en 1993, le réseau
de santé Oncolor a
vocation d’assurer a tous
les patients lorrains
atteints de cancer un
acces égal a des soins
et un accompagnement
de qualité. Il est fondé
sur la coordination de
tous les acteurs de santé
et le partage d’outils.
SERVICES PROPOSES
® mise en place de
référentiels régionaux
de bonnes pratiques
e réunions de concertation
pluri disciplinaires
par thématiques
® promotion du
dispositif d’annonce
et du programme
personnalisé de soins
e formation des
professionnels
e recueil de données
de santé de la population
e installation d’un systéme
d’information commun
e formation continue
des professionnels
e développement
de la recherche clinique

® mise en place
de procédures
d’évaluation de
la qualité des soins

Association

Symphonie

1, rue du Vivarais

54519 Vandceuvre-lés-Nancy

06 70 30 71 63

Symphonie est une

association lorraine

au service des femmes,

pendant et aprés leur

cancer. Cette association

souhaite favoriser, avec

I'aide de professionnels,

I'information et la prise

en charge des cancers

féminins.

SERVICES PROPOSES

® apporter des conseils,
informer les femmes
des contraintes
administratives et
contribuer a I'information
et a la prise en charge
des patientes

e organiser des rencontres
amicales, qui sont
des espaces d’écoute
et d’échanges
permettant aux femmes
d’exister dans un cadre
différent du milieu
médical et familial
qu’elles souhaitent
préserver
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France Alzheimer
Haut-Rhin

57, boulevard de la Marne
68200 Mulhouse

03 89 42 79 36
alsacealzheimer@
wanadoo.fr
www.francealzheimer-
hautrhin.org
Association de soutien
aux familles de malades
Alzheimer du Haut-Rhin.

e accueil téléphonique
et physique pour écouter
et informer les familles

e orientation vers les
structures d’aide

e soutien psychologique,
par formations et
groupes de parole

r

e accompagnement
des malades et
des aidants par des
actions concrétes

Les Amis de Marie
8, rue des Remparts
67190 Mutzig
lesamisdemarie67@
gmail.com
www.lesamisdemarie.
canalblog.com
Association créée en 2014
par un groupe d’amis afin
de soutenir les personnes
atteintes de sclérose
latérale amyotrophique
(SLA) et leurs proches.
Membre du Collectif
Solidarité Charcot.

e accompagner sous les
aspects logistiques,
financiers et organisationnels
les personnes atteintes
de SLA

e communiquer vers
le grand public sur cette
maladie en proposant
des manifestations
culturelles, sportives,
conviviales

Alsace Alzheimer 67
«Le Bois Fleuri»

60, rue Mélanie

67000 Strasbourg

03 8811 5517
alsace.alzheimer67@
wanadoo.fr

Association indépendante,
Alsace Alzheimer 67
intervient en dehors

de tout pouvoir politique
et institutionnel.

¢ informer et soutenir
psychologiquement les
malades et leurs familles
e promouvoir la prise
en charge médicale le
plus t6t possible et les
actions concrétes visant
a améliorer les soins,
la vie des malades et
des familles

e défendre les droits
sociaux et juridiques
de ces malades
et des familles

e soutenir la recherche

Réseau pour la prise
en charge de la
sclérose en plaques
(LORSEP)

1, rue du Vivarais

54500 Vandceuvrelés-Nancy
03 83 30 27 78
lorsep@wanadoo.fr

Le LORSEP est un réseau
de santé ville-hdpital qui

a pour vocation d’améliorer
la prise en charge globale
du patient. Le LORSEP est
né d’une initiative commune
des neurologues de la
Lorraine et de la Haute-Marne.

¢ informer et soutenir
psychologiquement
les personnes malades
et leurs familles

e améliorer I'acces a
I'information pour toutes
les personnes malades
et leur entourage

e coordonner et assurer
la continuité des soins
a proximité du lieu
de vie des patients

uniformiser la prise
en charge sociale

au niveau régional
former et sensibiliser
I’ensemble des
professionnels
concernés

par la sclérose

en plaques (SEP)
harmoniser les
pratiques de soins
par I’élaboration de
référentiels communs
faciliter la rechercher
épidémiologique et
socio-économique
évaluer les pratiques
professionnelles

W
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Association Marie
PIRE

Avenue du 8° Régiment
de Hussards

Quartier Plessier -
Batiment 15a - BP 45
68130 Altkirch Cedex

03 894017 44

Née en 1918, I'’Association
Marie PIRE & but non
lucratif loi 1908 est
spécialisée dans la prise
en charge d’enfants,
adolescents et adultes
handicapés et est reconnue
d’utilité publique.
L’Association Marie PIRE
dispose de 9 établissements
répartis sur la ville
d’Altkirch et la commune
de Riespach.

e reconnaitre une place
privilégiée aux personnes
accueillies ainsi qu’a
leur famille par rapport
a toute décision et
orientation les concernant.
Les établissements
et services organisent
des rencontres réguliéres
avec les personnes
accueillies et/ou de leur
famille, tout au long de
la prise en charge. lls
les invitent systématiquement
a participer a toutes les
réunions ou devront étre

discutés des décisions
ou des projets concernant
la prise en charge

avoir une politique
permanente d’information
et d’explication auprés
des personnes accueillies
et/ou leur famille, pour
leur permettre de suivre
le déroulement de la
prise en charge et pour
connaitre les différentes
possibilités d’orientation

AFAPEI Bartenheim
76, rue de Blotzheim
68870 Bartenheim

03 89 70 92 00

En 1966 nait une association
qui deviendra, en mars
1968, I’Association
Frontaliere des Amis

et Parents

de I’'Enfance Inadaptée
(AFAPEI), destinée a étre
un lieu d’accueil pour

les enfants handicapés
mentaux ne pouvant

étre accueillis dans

les structures scolaires.

accompagnement des
personnes handicapées
intellectuelles dans tous
les actes de la vie
quotidienne

création et gestion de
toute structure ou tout

service pour personnes
handicapées mentales,
destinés a favoriser leur
plein épanouissement
et leur insertion dans

la société

e soutien moral des familles

ayant des enfants
handicapés, information
et aide éventuelle dans
leurs démarches

Sonnenhof

22, rue d’Oberhoffen
67242 Bischwiller Cedex
03 88 80 23 00

Le Pdéle Accueil Spécialisé
pour Adultes accueille des
personnes présentant une
déficience mentale moyenne
a profonde, avec ou sans
troubles psychiques
associés, autistes ou
polyhandicapées dans

des structures spécialisées :
un Foyer d’accueil spécialisé,
deux Foyers d’accueil
médicalisés et une Maison
d’accueil spécialisée.

e accueillir et accompagner
aussi longtemps que
nécessaire des personnes
handicapées mentales
de tout age — en particulier
des enfants — et de
leur proposer toutes
les formes de prise

en charge adaptées

a leur situation, en vue
de leur épanouissement
personnel et de leur
insertion sociale

et professionnelle

ADAPEI Bas-Rhin
24, rue du Chateau
67380 Lingolsheim

03 88 77 54 00

L’Adapei du Bas-Rhin
regroupe des personnes
handicapées atteintes

de déficience mentale,
leurs parents et amis.

Sa mission est reconnue
d’utilité publique. Défense
des intéréts généraux des
personnes handicapées
mentales et de leurs
familles, en vue de
favoriser leur plein
épanouissement et

leur insertion sociale.

® mise en ceuvre des moyens

nécessaires au meilleur
développement moral,
physique et intellectuel

des personnes handicapées

mentales, par I'éducation,
I’'accompagnement,

les soins, la formation,
le travail, I’hébergement,
la vie sociale, sportive
et culturelle

Handicap services
Alister

115, avenue de

la 1 Division Blindée
68100 Mulhouse

03 89 44 27 44
Association pour
L’'Information Scientifique
et Technique en Rééducation
(Association loi 1908)

¢ formation des professionnels
au handicap

e offre de services pour

personnes en situation
de handicap :

- le service CLAGS,
spécialisé dans la trés
grande dépendance ou
la perte d’autonomie
aprés un accident
cérébral, intervient dans
des logements adaptés a
Mulhouse et a Lutterbach
- les Appartements

de Grande Dépendance
de Mulhouse :

8 appartements adaptés
a la grande dépendance
(domotique) a loyer
social proposent une
inclusion en milieu
ouvert et en mixité
sociale

- les Maisons Familiales
de Lutterbach :

2 maisons accueillent

9 colocataires victimes

d’un traumatisme
cranien, véritable
alternative a
I'institutionnalisation

- la Maison pour la Vie
Autonome (MaVA) :
accueil en studio des
personnes en situation
de handicap qui vivent
dans un établissement
ou dans leur famille
avec la mission de

les accompagner vers
la conquéte de
|"autonomie sociale

CAP INTEGRATION
MARNE

5, place Paul Claudel
51100 Reims

06 30 52 77 90
CAP-INTEGRATION-
MARNE®@orange.fr
www.cap-integration-
marne.fr

Service spécialisé
d’accompagnement
scolaire et social.
Service départemental
composé d’une équipe
d’aides médico-
psychologiques (AMP),
d’aides-soignants,
d’éducateurs spécialisés,
qui accompagnent en tout
lieu de vie des personnes
handicapées, quelque soit
I’age et le handicap, sur

B structures et associations  [&
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notification de la Commission
des droits et de
I’autonomie des personnes
handicapées (CDAPH).
SERVICES PROPOSES
e compenser le handicap
par une aide humaine
e donner la possibilité a
la personne accompagnée
et/ou a sa famille
de bénéficier d’un relais,
d’un accompagnement
qui favorisera des choix
de vie malgré
la dépendance
liée au handicap
permettre aux différentes
structures (créche,
hopital, école, centre de
loisirs, etc.) d’accueillir,
par la présence d’un
professionnel qualifié,
toute personne quelle
que soit sa dépendance
e assurer pour la personne
accompagnée le «fil rouge»
entre ses différentes prises
en charges

Consultation
plurihandicap

Unité de médecine
ambulatoire pédiatrique
(UMAP)

CHU Reims

47, rue Cognacq Jay
51092 Reims Cedex
03 26 78 75 24

SERVICES PROPOSES

e réunions de concertation
pluridisciplinaire regroupant
des professionnels de
santé de différentes
disciplines dont les
compétences sont
indispensables pour
prendre une décision
accordant aux patients la
meilleure prise en charge en
fonction de I'état du moment

Institut Médico-
Educatif (IME L’Eoline)
et Services de soins
a domicile (SSAD)
Mistral Gagnant

12, cours Wawrzyniak
51100 Reims

03 26 85 05 40
secretariateoline@
papillonsblancs-reims.org

SERVICES PROPOSES

e accueillir et accompagner
a domicile enfants et
adolescents polyhandicapés

e favoriser la construction
de la personnalité de
I'enfant, développer les
acquisitions de la vie
quotidienne, la communi-
cation et la socialisation

e insister sur la nécessité
d’une souplesse dans
I’approche de son
caractére individualisé
fondé sur la recherche
des capacités et du
potentiel des enfants
accueillis, ainsi que sur
I'importance de la qualité
de la relation

e accompagner les familles

Association Adéle
de Glaubitz
76, avenue du Neuhof
67100 Strasbourg
03 88 21 19 80
L’Association Adele
de Glaubitz rassemble
en Alsace de multiples
établissements sociaux,
médico-sociaux et sanitaires
qui accueillent 2 000
personnes : des jeunes
en difficultés sociales,
des enfants et adultes
handicapés mentaux
ou sensoriels, des
personnes agées malades
et dépendantes.
SERVICES PROPOSES
e suivant les nécessités
propres a chaque étape
de la vie, I’association
s’engage a considérer

la personne en charge
dans la globalité de

ses besoins, a proposer
des modalités de vie

qui respectent la dignité
et la liberté de chacun,
a offrir toutes les
prestations nécessaires
pour préparer ou
maintenir une intégration
sociale de bonne qualité
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Enfants gravement malades
et familles endeuillées

Centre Pluridisciplinaire

de Diagnostic

Prénatal (CPDPN)

47, rue Cognacq Jay

51092 Reims Cedex

03 26 78 73 77

Le Centre Pluridisciplinaire

de Diagnostic Prénatal

s’est développé au CHU

de Reims avec I'agrément

de I’Agence de la Biomédecine

en 2002.

SERVICES PROPOSES

e regrouper les compétences
de différents professionnels
(gynéco-obstétriciens,
échographistes, chirurgiens,
pédiatres, généticiens,
radiologues, psychologues,
etc.) afin d’offrir
aux femmes enceintes
de la Région Champagne-
Ardenne ou des départements
avoisinants un avis
diagnostique de premiére
ou de seconde intention,
et pronostique quand une
anomalie est suspectée
chez leur feetus ou
lorsqu’il existe un
antécédent familial

Association PédiaCAP
32, rue du Mont d’Aréne
51100 Reims
associationpediacap@
gmail.com

L’Association PédiaCAP
accompagne |'équipe
ressource régionale de
soins palliatifs pédiatriques
de Champagne-Ardenne
dans ses missions.
Elle propose des services
aux enfants et familles
suivis par 'ERRSPP.
SERVICES PROPOSES
e cultiver le souvenir

et les traces mémorielles
e aider a la réalisation/

au financement de réves

d’enfants
e accompagner la fratrie
e travailler le suivi

de deuil pédiatrique

RPCA (Réseau

péri-natal de

Champagne-Ardenne)

Institut Alix de Champagne

47, rue Cognacq Jay

51092 Reims Cedex

coord.rpca@orange.fr

03 26 78 78 69

Le réseau périnatal

de Champagne-Ardenne,

créé en janvier 2007, est

un réseau de santé financé

par I’ARS sur les Fonds

d’intervention régionale,

mobilisant tous les acteurs

de la périnatalité :

* les centres de naissances
publics et privés

¢ |es professionnels

de santé et les acteurs
impliqués dans le champ
de la périnatalité

® les représentants
des usagers/patients

e |es services de protection
maternelle et infantile

SERVICES PROPOSES

e offrir a la population
des soins obstétricaux
et néonatals de qualité,
selon une organisation
coordonnée et graduée

® assurer 'accompagnement
médico-psycho-social
des meres et des enfants
par les compétences
de tous les professionnels
de la périnatalité

Consultation

Accompagnement

a la maladie grave

e Secteur Romilly/Seine

M™e Passaquy-Bataillard

03 25 21 96 04

* Secteur Sézanne

M™ Henry Catherine

03 26 80 91 99

SERVICES PROPOSES

e suivi de I’enfant et de
sa famille assuré par une
psychologue formée aux
soins palliatifs, dans
I’évolution de la phase
palliative de la maladie
et/ou du handicap

e collaboration avec
I’équipe soignante
référente de I'enfant

e collaboration avec
I’équipe mobile de soins
palliatifs du secteur

e collaboration avec les lits
identifiés de soins
palliatifs du secteur ou
'unité de soins palliatifs

La Loupiote

Hopital de Hautepierre
1, avenue Moliéere

67000 Strasbourg

03 88 12 78 52
laloupiote@chru-strasbourg.fr
Lieu d’accueil pour enfants
et adolescents dans

le contexte de la maladie
grave d’un proche.
SERVICES PROPOSES
® accueil assuré par

des professionnels

dont une psychologue
et une puéricultrice
espace d’écoute

et de soutien propice

au dialogue et a
I’expression des enfants
et adolescents qui ont
un parent hospitalisé
gravement malade

des livres et des jeux
sont a disposition et

en font aussi un lieu
ludique et convivial

B structures et associations [
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Deuil

Association

Deuil Espoir

32, chemin du Rupt d’Adoue

54690 Lay-Saint-Christophe

08 99 23 28 59

Association loi 1901, a but

non lucratif, crée en 2004

a Nancy. Son objectif est

de faire connaitre dans

la société I'importance

du deuil et de développer

les solidarités sociales

et les lieux d’écoute pour

les personnes en deuil.

SERVICES PROPOSES

® proposer une écoute
téléphonique et des
entretiens individuels
pour informer sur les
lieux et moyens d’étre
soutenu

e organiser des groupes
d’entraide et d’ateliers
pour enfants en deuil

Consultations

Suivi de deuil

e Secteur Romilly/Seine :

Mm™e Passaquy-Bataillard

03 25 21 96 04

e Secteur Sézanne :

M™e Henry Catherine

03 26 80 91 99

SERVICES PROPOSES

e accompagnement des
familles et des proches
endeuillés par une
psychologue formée

e consultations réguliéres

Association Pierre
Clément

4, rue Wencker

67009 Strasbourg Cedex
03 88 3518 81

Forum de discussion :
www.association-pierre-
clement.fr

L’association a été créée
en 1987 suite a la
rencontre d’un jeune
patient atteint de cancer
et d’une infirmiere.

Elle a une vocation
régionale (Alsace et
Moselle) dans le domaine
des soins palliatifs

et de 'accompagnement.

JALMALV

(Jusqu’A La Mort
Accompagner La Vie)
e JALMALYV Strasbourg
31, rue du Faubourg
National

67000 Strasbourg

03 88 23 11 82
www.jalmalv-strasbourg.fr
¢ JALMALV Haute-Alsace
27, rue Berthe Molly
68000 Colmar

03 89 41 68 19
jalmalv68@gmail.com
www.jalmalv68.jimdo.com
¢ Ecoute deuil adultes
06 71 41 24 62

¢ Ecoute deuil enfants
et adolescents

06 41 71 44 00

Créée en 1983, JALMALV
lutte pour que la fin de vie
ne soit plus un moment
de solitude et de détresse.
L’association existe dans
de nombreuses villes
de France.
SERVICES PROPOSES
e agir sur les mentalités
pour contribuer a faire
évoluer le regard
de notre société sur
la maladie grave,
le grand &ge, la mort
et le deuil
e accompagner les
personnes gravement
malades et/ou en fin
de vie, leurs proches
et ceux qui les soignent
o former a I'accompagnement
ou suivi de deuil pour
adultes et enfants
e écouter et organiser
des groupes d’entraide
* informer

Autre

Migrations Santé k.
Alsace

24, rue du 22 novembre

67000 Strasbourg

03 88 22 60 22
contact@migrationssante.org é

www.migrationssante.org

Créée en 1975,

|"association contribue

a la promotion de la santé

des migrants : égal accés

aux droits et aux dispositifs

de soins et de santé,

information des populations

migrantes de leur role dans

la protection de leur santé

et leur insertion sociale.

SERVICES PROPOSES

® promouvoir
I’interprétariat
professionnel

e proposer l'intervention
d’interprétes professionnels
et expérimentés

e offrir des formations
dans le domaine de
I'interprétariat médical
et social
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Remerciements

e Fonds pour les soins palliatifs remercie

chaleureusement le Docteur Christophe Devaux et
l'équipe projet du Grand Est du travail quils ont
mené avec enthousiasme et engagement.

Le Fonds pour les soins palliatifs adresse ses sincéres
remerciements & Malakoff Médéric. Son engagement
a ses cOtés et son soutien financier ont permis la création
et 'impression de ce guide régional des soins palliatifs.

l( )'I malakoff médéric

Malakoff Médéric est un groupe paritaire, mutualiste, a but non lucratif
qui exerce deux métiers : la gestion de la retraite complémentaire
par répartition, et I'assurance des personnes.

Son engagement solidaire auprés des publics les plus fragiles, retraités
ou actifs, se traduit dans son action sociale qui les accompagne, les conseille,
et leur apporte une assistance pratique ou une aide financiére.

Attentif aux évolutions de la société, Malakoff Médéric favorise, au travers
d’'une stratégie de partenariats ciblés avec des acteurs de référence,
I’émergence de solutions porteuses d’innovation sociale. A ce titre,
le partenariat avec le Fonds pour les soins palliatifs est animé, depuis 2012,
par la volonté de mieux faire connaitre les soins palliatifs, en particulier les
approches non médicamenteuses, aux professionnels de santé et au grand public.
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