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INTRODUCTION 
 

La loi relative aux soins palliatifs a été promulguée en 2002. Cette loi garantit 

de pouvoir bénéficier de soins palliatifs dans le cadre de l'accompagnement de 

la fin de vie. Les dispositifs d'offre de soins palliatifs et les critères de 

remboursement de ces soins par la sécurité sociale doivent garantir l'égalité 

d'accès aux soins palliatifs de tous les patients incurables, dans l'ensemble de 

l'offre de soins. 

 

Une cellule fédérale d'évaluation des soins palliatifs a été créée en exécution 

de la loi du 14/6/2002 relative aux soins palliatifs. Conformément à l'article 8 

de ladite loi, cette cellule d'évaluation a pour mission d'évaluer régulièrement 

les besoins en matière de soins palliatifs et la qualité des réponses qui y sont 

apportées. Les organisations professionnelles des prestataires de soins 

palliatifs participent à cette évaluation. Les constatations de la cellule 

d'évaluation des soins palliatifs sont présentées tous les deux ans dans un 

rapport d'évaluation aux Chambres législatives. 

 

Les membres de la cellule d'évaluation ont été désignés par l’arrêté royal du 3 

février 2003 portant nomination des membres de la cellule d’évaluation 

concernant les soins palliatifs, modifié par l'arrêté royal du 4 juillet 2004.  

 

Au cours de la période 2003-2013, deux rapports d'évaluation ont été rédigés 

à l'attention des Chambres législatives. Par ailleurs, des réunions se sont 

déroulées en groupes de travail restreints pour préparer les rapports 

d'évaluation et approfondir certains aspects partiels. Les conclusions de ces 

groupes de travail ont systématiquement été approuvées lors des assemblées 

générales. 

 

Le rapport de 2008 a clairement mis en évidence la nécessité de recherches 

scientifiques relatives aux besoins de soins palliatifs dans la société. En ce qui 

concerne la structure et les dispositifs de soins palliatifs, la Belgique n’a pas à 

rougir face à la plupart des autres États membres européens. Toutefois, 
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l'impression générale est que trop peu de moyens financiers sont 

accordés et que, par ailleurs, la période au cours de laquelle les soins 

palliatifs peuvent être financés est considérée comme trop limitée. 

Etant donné que la recherche scientifique était inexistante à ce sujet, et qu’il 

n’était donc pas possible d’étayer ces hypothèses, il a été recommandé d’initier 

une recherche via le KCE, de façon à ce que la cellule puisse appuyer ses 

recommandations sur des données scientifiques. Une étude sur « l'organisation 

des soins palliatifs en Belgique », à laquelle cinq universités et les trois 

fédérations de soins palliatifs collaborèrent, en a résulté. Le rapport d'étude a 

été publié en 2009. 

 

Il a ensuite été demandé à la cellule d'évaluation de dégager, dans un premier 

temps, un consensus sur la façon de définir le patient palliatif, afin de 

pouvoir ensuite, sur la base d'une définition communément admise, reformuler 

les critères selon lesquels le financement serait adapté.  

 

Ce troisième rapport aborde l’organisation des soins palliatifs en Belgique, les 

activités de la cellule fédérale d'évaluation des soins palliatifs pour la période 

2008-2013, et les recommandations visant à améliorer l’offre de soins 

palliatifs.  
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ORGANISATION DES SOINS PALLIATIFS EN BELGIQUE 

 

1.  Introduction  

 

En 2002, l’Organisation mondiale de la santé (OMS) a défini les soins palliatifs 

de la façon suivante : « Les soins palliatifs (SP) cherchent à améliorer la 

qualité de vie des patients et de leur famille, face aux conséquences d’une 

maladie potentiellement mortelle, par la prévention et le soulagement de la 

souffrance, identifiée précocement et évaluée avec précision, par le traitement 

de la douleur et la prise en charge des autres problèmes physiques, 

psychosociaux et spirituels. ». 

 

Dans cette partie, nous retracerons brièvement la législation belge existante en 

matière de soins palliatifs dans les différents secteurs, en faisant également 

référence, à certains endroits, à l’étude réalisée en 2008 par le KCE sur les 

soins palliatifs en Belgique (cf. résumé de l’étude en annexe 1). Parallèlement 

à une enquête pilote relative aux coûts des soins palliatifs, les objectifs de 

l’étude étaient les suivants : « définir le patient palliatif et ses besoins, 

analyser les modèles de soins décrits dans la littérature, connaître la 

perception et l’expérience des médecins généralistes dans ce domaine, évaluer 

la prévalence et le trajet des patients nécessitant des soins palliatifs en 

Belgique ». 

 

Même si la Belgique a développé de multiples structures et services pour les 

patients palliatifs, le rapport du KCE signale que « les professionnels de la 

santé n’y font pas appel aussi souvent que l’on pourrait s’y attendre ». 

 

Selon le KCE, « les médecins généralistes belges traitent entre 8.000 et 13.000 

patients palliatifs ; environ 5.500 résidents palliatifs vivent dans des MR-MRS 

et 3.000 patients palliatifs séjournent dans les hôpitaux. Les transferts 

fréquents entre ces différents lieux rendent malaisée la formulation d’une 

estimation globale en effectuant la somme de ces trois estimations.   
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Néanmoins, de l’avis des professionnels de la santé, entre 10.000 et 20.000 

patients ont actuellement besoin de SP en Belgique, une estimation qui 

met en exergue la nécessité de disposer de SP de qualité dans tous les 

lieux de soins. ». 

 

2.  Soins palliatifs par secteur 

 

2.1. Plates-formes de soins palliatifs 

 

Les soins palliatifs sont dispensés à domicile, dans des maisons de repos pour 

personnes âgées, des maisons de repos et de soins, des centres de jour, des 

hôpitaux et des unités palliatives. Ils exigent une expertise sur le plan du 

contrôle de la douleur et des symptômes, impliquent des aspects socio-

relationnels, une collaboration interdisciplinaire, le suivi de deuil… En vue 

d’acquérir et de diffuser cette expertise, on a eu recours à des associations en 

matière de soins palliatifs. Ces associations s'occupent également de 

sensibilisation et de la coordination locale des soins palliatifs.  

 

Les plates-formes en matière de soins palliatifs couvrent des zones 

géographiquement délimitées. Ces zones territorialement distinctes comptent 

de 200.000 à 1.000.000 d’habitants, étant entendu que chaque communauté 

doit disposer d’au moins une plate-forme de soins palliatifs. Pour le moment, 

25 de ces initiatives sont reconnues (15 en Flandre, 1 plate-forme bilingue à 

Bruxelles, 8 en Wallonie et 1 plate-forme en Communauté germanophone).  

 

Les plates-formes remplissent un rôle important dans leur région en diffusant 

la culture des soins palliatifs. Pratiquement tous les acteurs au sein des soins 

de santé (organisation d’aide à la famille et aux patients, organisations de 

soins à domicile, organisations de médecins, maisons de repos, maisons de 

repos et de soins, hôpitaux, etc.) sont représentés dans ces plates-formes 

territoriales.  
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La plate-forme a pour but de favoriser le développement des activités 

suivantes : 

- informer et sensibiliser la population ; 

- parfaire les connaissances des médecins, des infirmiers et du personnel 

paramédical en matière de soins palliatifs ; 

- coordonner les diverses actions, en ce compris la conclusion de 

protocoles de coopération en vue de maximiser la complémentarité des 

institutions et des services ; 

- conseiller et fournir un appui logistique en vue de garantir l’efficacité des 

actions proposées et l’accompagnement des patients ; 

- évaluer régulièrement la prestation de service, estimer les besoins qui 

devraient encore être couverts, analyser les différentes possibilités en 

vue d’y parvenir ; 

- former des bénévoles en soins palliatifs. 

 

La liberté totale des convictions philosophiques et religieuses est garantie dans 

le cadre de la réalisation de ces objectifs. 

 

Une plate-forme de soins palliatifs dispose pour exécuter ses missions d’un 

coordinateur qui doit avoir un niveau de formation correspondant au moins à 

l’enseignement supérieur de type court. Il ou elle doit aussi pouvoir attester 

d’une expérience spécifique en matière de soins palliatifs. La plate-forme a 

aussi à sa disposition, au moins, ½ équivalent temps plein (ETP) de 

psychologue clinicien.  

 

L’autorité fédérale finance les plates-formes de soins palliatifs agréées par le 

biais d’une intervention dans le coût salarial pour les fonctions de coordinateur 

et de psychologue clinicien. Sur une base annuelle, les subsides suivants sont 

octroyés par plate-forme agréée pour les soins palliatifs (indice-pivot 105.20, 

base 1996) : 

- Pour la fonction de coordinateur : 35.944,56 € par ETP, calculé 

proportionnellement au rapport entre le nombre d’habitants dans la zone 

desservie par l’association et 300 000. Pour une plate-forme qui couvre 
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une région de moins de 300.000 habitants et qui est la seule dans sa 

province ou communauté, le montant du subside est calculé sur la base 

d’une tranche complète de 300.000 habitants.  

- Pour la fonction de psychologue clinicien: 21.070,95 € (= ½ ETP) par 

plate-forme de soins palliatifs. Si une plate-forme couvre une région de 

plus de 300.000 habitants et est la seule dans sa communauté ou 

région, le montant du subside est calculé sur la base de ½ ETP par 

tranche complète de 300.000 habitants dans la zone couverte. 

 

Les montants cités ci-dessus sont indexés. En outre, il est tenu compte, lors du 

calcul annuel des subsides, de la croissance démographique dans la zone 

d'activité des associations.  

 

2.2.  Fédérations  de soins palliatifs  

 

La Belgique compte 3 fédérations de soins palliatifs : la « Federatie Palliatieve 

Zorg Vlaanderen », la « Fédération Bruxelloise Pluraliste de Soins Palliatifs et 

Continus » et la « Fédération Wallonne des Soins Palliatifs ».  

 

Ces fédérations représentent les institutions et associations actives dans le 

secteur des soins palliatifs. Les fédérations ont pour objectif de mettre leur 

expertise à la disposition de tous les acteurs, d’être un relais pour les acteurs 

de terrain et d’être les interlocuteurs des pouvoirs publics.  

 

Les activités des fédérations sont variées :  

- favoriser la concertation, la communication et l’échange d’expériences 

entre les membres ; 

- contribuer à améliorer la qualité des soins palliatifs dans les différents 

secteurs ; 

- stimuler la connaissance, la recherche et le professionnalisme ; 

- défendre les intérêts des membres par rapport aux autorités 

compétentes, notamment en tendant vers la reconnaissance et le 

financement des différentes initiatives en matière de soins palliatifs ;  
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- formuler des recommandations en vue d’améliorer le développement des 

soins palliatifs ; 

- soutenir les plates-formes de soins palliatifs dans leurs missions (ex : 

sensibilisation du grand public) ;  

- …  

 

2.3.  Soins palliatifs à domicile  

 

Selon le rapport du KCE, la majorité des patients souhaitent mourir chez eux 

(ou dans leur MR-MRS), ce qui montre bien l’importance des soins palliatifs à 

domicile. 

 

2.3.1. Equipes d’accompagnement multidisciplinaires  

 

Pour les praticiens de première ligne, il est parfois nécessaire de recourir à une 

expertise complémentaire extérieure. Les équipes d’accompagnement 

multidisciplinaires répondent à ce besoin. Elles remplissent une fonction de 

deuxième ligne et assurent, en concertation avec les praticiens concernés, le 

soutien concret de ceux qui procurent les soins palliatifs. 

 

Pour le moment, 28 équipes ont conclu une convention avec le Comité de 

l'assurance de l’INAMI. 

 

Les équipes d’accompagnement multidisciplinaires sont rattachées aux plates-

formes de soins palliatifs. Chaque plate-forme régionale comprend en son sein 

ou travaille en collaboration avec au moins une équipe d’accompagnement 

multidisciplinaire en vue de soutenir les soins palliatifs à domicile. 

Généralement, la plate-forme de soins palliatifs a le même pouvoir 

organisateur que cette équipe de soutien. Toutefois, certaines plates-formes 

collaborent avec des équipes gérées par un pouvoir organisateur distinct. 

 

L’équipe d’accompagnement multidisciplinaire met son expertise à la 

disposition des médecins généralistes et des autres prestataires de soins 
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(médecins, pharmaciens, infirmiers, kinésithérapeutes, psychologues, 

assistants sociaux) qui assurent les soins à domicile du patient palliatif, mais 

aussi à des conseillers philosophiques, des aidants proches et des bénévoles.  

Il est demandé aux prestataires de soins de première ligne concernés de rester 

personnellement et entièrement responsables des soins et de 

l’accompagnement du patient, sous la direction du médecin traitant du patient. 

 

L’accompagnement par l’équipe de soins palliatifs à domicile est totalement 

gratuit pour le patient. Les équipes sont joignables en permanence, c’est-à-

dire 24 heures sur 24 et 7 jours sur 7. 

 

Les équipes d'accompagnement multidisciplinaires contribuent au soutien et 

aux soins palliatifs de patients en phase terminale qui souhaitent mourir à 

domicile. Comme le définissent les conventions avec l'INAMI, les  missions  de  

base  de  l'équipe consistent à : 

- se concerter avec les prestataires de soins concernés, leur donner un 

avis sur tous les aspects des soins palliatifs tels que le traitement de la 

douleur, le soulagement de toute une série de symptômes, l’utilisation 

de matériel spécialisé (p. ex. pompe à douleur), le soutien 

psychologique et moral, et à donner des informations au patient ainsi 

qu’à ses proches sur le diagnostic, le traitement et le pronostic. Une 

permanence téléphonique est dès lors requise ;  

- réaliser une bonne organisation et coordination des soins palliatifs grâce 

à des accords avec les médecins traitants, d’autres praticiens 

(professionnels), les services de proximité, veiller à ce que le matériel 

nécessaire pour les soins soit toujours disponible à temps au domicile du 

patient… ;  

- offrir une aide psychologique et morale aux praticiens de première ligne 

concernés. 

 

En concertation avec les prestataires de première ligne concernés et 

moyennant leur accord, l’équipe peut dans certains cas assumer elle-même 
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certains aspects spécifiques des soins. Une concertation et une autorisation 

préalables des prestataires de soins concernés sont requises. 

 

En outre, l’équipe peut aussi déployer d’autres activités qui peuvent s’avérer 

indirectement bénéfiques pour la qualité des soins palliatifs, comme : 

- la formation pratique et l’accompagnement des bénévoles ; 

- l’accueil téléphonique vis-à-vis des patients et de leur entourage. 

 

En ce qui concerne les soins palliatifs, l'équipe peut éventuellement apporter 

des conseils aux praticiens qui travaillent dans une maison de repos pour 

personnes âgées (MRPA), une maison de repos et de soins (MRS), une maison 

de soins psychiatriques (MSP), une initiative d'habitation protégée (IHP) ou 

tout autre établissement résidentiel. Normalement, l’équipe n’intervient pas 

pour des patients séjournant à l’hôpital, sauf en vue de les préparer à leur 

sortie. 

 

Sur le plan des normes de personnel, il a été fixé que les équipes se 

composent principalement de praticiens de l’art infirmier (+/- 75% du cadre 

total). D’autres disciplines doivent obligatoirement faire partie des équipes, il 

en est ainsi du médecin (au moins 4 heures par semaine) et du personnel 

administratif. D’autres disciplines (entre autres le psychologue) peuvent 

compléter une partie du cadre infirmier. L'encadrement exact est défini pour 

chaque équipe dans les conventions individuelles avec l'INAMI. Le médecin et 

les praticiens de l’art infirmier doivent disposer d’une expérience ou formation 

spécifique concernant les soins palliatifs. 

 

Le cadre du personnel maximum est calculé sur la base du nombre d’habitants 

de la région où une équipe est active et diffère dès lors d’une équipe à l’autre. 

Jusqu’en 2010, le seul principe suivant était d’application : chaque équipe 

active dans une région comptant 200.000 habitants pouvait disposer d’un 

cadre de personnel de 2,6 ETP et, vu cet encadrement, était capable, sur une 

base annuelle, d’accompagner au moins 100 patients palliatifs. Les équipes 

actives dans une région comptant plus d’habitants peuvent prétendre à un 
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encadrement proportionnellement plus important, à condition que le nombre 

minimum de patients qu’elles accompagnent sur une base annuelle augmente 

aussi au prorata. En 2010-2012, les équipes qui auparavant réalisaient déjà 

leur nombre maximum d’accompagnements remboursables et qui le 

souhaitaient, ont pu s’étendre jusqu’à 2,85 ETP par 200.000 habitants. 

Corollairement, elles doivent réaliser au moins 150 accompagnements palliatifs 

par 200.000 habitants.  

 

Les petites équipes (issues de régions ayant un nombre d’habitants 

relativement peu élevé) peuvent, depuis 2006, prétendre à un cadre du 

personnel plus important que celui auquel elles pourraient prétendre sur la 

base du rapport susmentionné. Le but est que toutes les équipes puissent 

disposer (en principe) de 3 infirmiers ETP, ce qui doit notamment leur 

permettre d’assurer plus facilement la permanence 24 heures sur 24 qu’impose 

la convention. Cette augmentation du cadre du personnel ne s’est toutefois pas 

accompagnée d’une augmentation du nombre de patients que l’équipe doit 

suivre chaque année. 

 

Les équipes d'accompagnement multidisciplinaires sont financées sur la base 

d'un système d'indemnités forfaitaires par patient accompagné. Les indemnités 

forfaitaires de l’équipe sont destinées à couvrir les interventions directes et 

indirectes de l’équipe ainsi que les frais de fonctionnement (locaux, formation 

de l’équipe, déplacements, téléphone, administration, formation de 

bénévoles…).  

 

L’équipe ne peut demander un montant forfaitaire qu’une seule fois par 

bénéficiaire. Chaque année, les équipes doivent suivre un certain nombre de 

patients pour pouvoir obtenir l'indemnité maximale pour leurs frais. 

 

Le montant du forfait peut varier fortement d'une équipe à l'autre, étant donné 

qu'il est calculé sur la base de la composition précise de l'équipe (en termes de 

qualifications et d'ancienneté des membres de l'équipe).  
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Si l’équipe a apporté une contribution tangible aux soins palliatifs d’un nombre 

plus important de patients à domicile, et sous certaines conditions, une 

indemnité limitée peut être facturée pour couvrir les coûts. Ce montant 

forfaitaire réduit est également unique. Le nombre maximum de forfaits réduits 

qu’une équipe peut facturer chaque année est également fixé dans les 

conventions et s'élève à la moitié du nombre de forfaits uniques réguliers. 

 

2.3.2. Statut palliatif 

 

Outre la création des équipes d’accompagnement multidisciplinaires, plusieurs 

autres mesures ont été prises pour faire en sorte que le patient palliatif qui 

souhaite mourir à domicile puisse avoir accès à des soins de même qualité qu’à 

l’hôpital, et ce sans que cela ne lui coûte plus cher.  

 

L’AR du 2 décembre 1999 a introduit le forfait de soins pour les patients 

palliatifs à domicile. Ce forfait de soins constitue une mesure de soutien 

financier pour le surcoût qu’entraîne un maintien à domicile du patient palliatif. 

 

Cet AR définit, entre autres, les dispositions précises auxquelles un patient doit 

répondre pour avoir droit à ce forfait palliatif. Bien que cela ne constituait pas 

l’un des objectifs au départ, ces dispositions sont devenues ce que l’on appelle 

le « statut du patient palliatif ». Les conditions d’octroi du forfait de soins 

palliatifs ont notamment aussi servi par la suite à définir les normes d’autres 

réglementations en matière de soins palliatifs, comme la suppression de la 

quote-part personnelle du patient palliatif dans les frais des soins infirmiers, la 

consultation du médecin traitant et les prestations en kinésithérapie. 

Actuellement, ce que l’on a appelé le statut palliatif est la seule modalité 

d’accès à ces mesures. 

 

L’AR du 2 décembre 1999 définit le patient palliatif à domicile comme le 

patient : 

- qui souffre d'une ou plusieurs affections irréversibles ; 
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- dont l'évolution est défavorable, avec une détérioration sévère 

généralisée de sa situation physique/psychique ; 

- chez qui des interventions thérapeutiques et la thérapie revalidante 

n'influencent plus cette évolution défavorable ; 

- pour qui le pronostic de la ou des affections est mauvais et pour qui le 

décès est attendu dans un délai assez bref (espérance de vie de plus de 

24 heures et de moins de trois mois) ; 

- ayant des besoins physiques, psychiques, sociaux et spirituels 

importants nécessitant un engagement soutenu et long ; le cas échéant, 

il est fait appel à des intervenants possédant une qualification spécifique 

et à des moyens techniques appropriés ; 

- résidant à domicile ou ayant l'intention de mourir à domicile ; 

- qui répond aux conditions mentionnées dans la formule annexée à l’AR 

du 2 décembre 1999. 

 

2.3.3. Forfait de soins palliatifs 

 

Depuis le 1er janvier 2000, l’assurance-maladie obligatoire accorde une 

intervention forfaitaire dans les frais des médicaments, appareils de soins et 

les auxiliaires nécessaires pour les soins à domicile de patients palliatifs. Ce 

forfait prévoit, pour les patients palliatifs qui veulent mourir à domicile et 

répondant aux critères du statut palliatif, un montant de 647,16 € (au 

01/01/2014), renouvelable une seule fois après un mois.  

 

Le forfait vise à compléter ce qui est remboursé par la nomenclature et offre 

une intervention supplémentaire pour les frais spécifiques en matière de : 

- médicaments (par exemple analgésiques, antidépresseurs, sédatifs, 

corticoïdes, antiémétiques, laxatifs) ; 

- auxiliaires (par exemple les matelas et lits spéciaux, les perroquets, les 

chaises percées, les arceaux, les dossiers, les urinaux) ; 

- matériel de soins (par exemple les pansements pour incontinence, les 

désinfectants, les sondes, les aiguilles, les poches à perfusion, les 

pompes antidouleur, les pousse-seringues). 
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La demande de forfait palliatif est introduite par le médecin traitant du patient 

palliatif. Le médecin complète le formulaire de demande d’intervention 

financière et l’envoie au médecin conseil de l’organisme assureur auquel le 

patient est affilié.  

 

Le montant reste intégralement acquis, même si le patient décède dans les 

trente jours. Le montant est accordé une deuxième fois moyennant la même 

procédure si le patient continue à répondre aux conditions à l’échéance des 

trente jours et après avoir suivi la même procédure.  

 

2.3.4. Suppression de la quote-part du patient 

 

2.3.4.1. Soins à domicile 

 

Depuis le 1er octobre 2001, des honoraires et suppléments forfaitaires ont été 

introduits dans la nomenclature des soins à domicile pour les soins aux 

patients palliatifs. Ces montants couvrent tous les soins infirmiers et 

l’accompagnement. La quote-part personnelle du patient palliatif pour les soins 

infirmiers a aussi été supprimée depuis cette même date.  

 

Les conditions d’octroi de ces honoraires et suppléments forfaitaires pour les 

soins de patients palliatifs se fondent aussi sur les dispositions du statut 

palliatif. Toutefois, si le patient vit plus longtemps que les 3 mois prévus, 

l’INAMI continue à verser le forfait palliatif pour les soins infirmiers.  

 

Les nouveaux forfaits PA, PB et PC s'appliquent aux patients palliatifs 

physiquement dépendants. Ils correspondent aux forfaits usuels A, B et C, 

majorés d’un certain montant. Les dispositions valables pour les forfaits A, B et 

C ont été récupérées et complétées par des exigences complémentaires. Ces 

honoraires forfaitaires couvrent l’ensemble des soins infirmiers d’une journée 

de soins. 
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L’honoraire supplémentaire (PN) par jour peut être facturé pour les patients 

qui ne répondent pas aux conditions pour le forfait A, B ou C ou qui 

n’atteignent pas le plafond journalier des prestations dispensées. Enfin, il 

existe un forfait qui est octroyé quand le montant maximum journalier est 

atteint (PP). 

 

Pour pouvoir prétendre aux honoraires et suppléments forfaitaires, les 

infirmiers qui dispensent ces soins aux patients palliatifs doivent remplir 

plusieurs conditions spécifiques : 

- posséder l’une des qualifications suivantes: infirmier gradué, breveté ou 

assimilé, ou accoucheuse ; 

- garantir la prise en charge permanente du patient (24 heures sur 24, 7 

jours sur 7) ; 

- pouvoir faire appel à un praticien de l'art infirmier de référence avec 

connaissance en matière de soins palliatifs ; 

- compléter le dossier infirmier par les informations suivantes importantes 

pour ce type de soins : 

- enregistrement des symptômes  

- échelle de douleur  

- contacts avec la famille du patient  

- résultats des réunions de coordination ; 

- pour chaque honoraire forfaitaire attesté, mentionner les pseudo-codes 

correspondant aux prestations effectuées pendant la journée de soins. 

 

2.3.4.2. Visites à domicile du médecin traitant 

 

L’AR du 19 juin 2002 énumère une série de numéros de nomenclature 

spécifiques qui concernent exclusivement la visite à domicile du médecin 

traitant agréé (ou un généraliste ayant des droits acquis) chez un patient 

palliatif. 

 

L’introduction de ces nouveaux numéros de nomenclature a été suivie d’un 

nouvel AR du 19 juin 2002. Cet arrêté stipule qu’aucun patient palliatif ne doit 
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payer de quote-part personnelle pour les prestations attestées par ces 

numéros de nomenclature palliatifs. Ces nouvelles mesures sont entrées en 

vigueur le 1er juillet 2002.  

 

Depuis le 1er mai 2009, les patients "palliatifs", autres que ceux bénéficiant du 

« statut palliatif », ne doivent plus payer de ticket modérateur sur les 

honoraires d’une visite à domicile. Cette réglementation vaut également pour 

les patients séjournant en institution avec résidence commune (MRS-MRPA, 

MSP…). La suppression du ticket modérateur s’applique lorsque le patient 

répond à cinq conditions cumulatives : 

1. qui souffre d’une ou plusieurs affections irréversibles ; 

2. dont l’évolution est défavorable, avec une détérioration sévère 

généralisée de sa situation physique/psychique ; 

3. chez qui des interventions thérapeutiques et la thérapie revalidante 

n’influencent plus cette évolution défavorable ; 

4. pour qui le pronostic de(s) affection(s) est mauvais et pour qui le décès 

est attendu dans un délai assez bref (espérance de vie de plus de 24 

heures et de moins de trois mois) ; 

5. ayant des besoins physiques, sociaux et spirituels importants 

nécessitant un engagement soutenu et long; le cas échéant, il est fait 

appel à des intervenants possédant une qualification spécifique et à des 

moyens techniques appropriés. 

 

Le médecin doit en informer le médecin-conseil de l’organisme assureur auquel 

le patient est assuré via un formulaire officiel. Après approbation par le 

médecin-conseil, le médecin généraliste atteste les numéros de codes habituels 

pour les visites. En effet, aucun numéro de code spécifique n’est prévu pour 

l’application de cette mesure. 

 

Comme la réglementation ne contient aucune clause temporelle spécifique 

pour la suppression du ticket modérateur, une fois l'approbation par le 

médecin-conseil obtenue, la suppression de l'intervention personnelle pour les 

visites du médecin généraliste reste d'application jusqu'au décès du patient.  
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Depuis le 1er novembre 2010, les numéros de nomenclature spécifiques pour 

des visites à domicile pour les patients ayant le statut palliatif sont supprimés. 

Les médecins généralistes peuvent utiliser les numéros de code habituels pour 

les visites à domicile. Les patients bénéficiant du statut palliatif sont connus 

des mutuelles. La suppression du ticket modérateur leur est automatiquement 

acquise lors d’une visite du médecin généraliste à domicile.  

 

2.3.4.3. Kinésithérapie 

 

Afin de favoriser l'accessibilité financière des prestations de kinésithérapie aux 

patients palliatifs, un numéro de nomenclature a été introduit à partir du 1er 

septembre 2006 pour les prestations dispensées aux patients palliatifs qui 

répondent aux dispositions du statut palliatif. La quote-part personnelle du 

patient palliatif dans les prestations de kinésithérapie précitées est supprimée 

depuis cette date. 

 

Comme la réglementation ne contient aucune clause temporelle spécifique 

pour la suppression du ticket modérateur, il y a lieu d’adopter le même 

principe que celui adopté pour le statut palliatif : une fois l'approbation par le 

médecin-conseil obtenue, la suppression de l'intervention personnelle pour les 

visites du kinésithérapeute reste d'application jusqu'au décès du patient.  

 

Le nouveau numéro de nomenclature est exclusivement destiné aux 

prestations dispensées au domicile de l’ayant droit. Les séances de 

kinésithérapie sont prescrites par le médecin généraliste, à raison de 60 

séances maximum par prestation médicale (renouvelable) et d’une ou de deux 

prestations par jour.  Deux codes spécifiques sont utilisés pour les prestations 

de kinésithérapie auprès de patients palliatifs à domicile (codes 654 211 et 564 

233). Les prestations sont intégralement remboursées par l’assurance soins de 

santé et les honoraires correspondent à la prestation à domicile la mieux 

payée. 
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2.4.  Soins palliatifs dans les milieux de substitution du domicile 

 

2.4.1. Centres de jour pour soins palliatifs 

 

De nombreux patients palliatifs souhaitent mourir chez eux, mais ne peuvent 

pas toujours être pris en charge 24 h sur 24 dans le milieu du domicile. Leurs 

soins représentent une charge physique et psychique importante pour leur 

entourage, qui n’est bien souvent pas préparé à cette situation. Les centres de 

jour de soins palliatifs sont complémentaires aux soins à domicile et peuvent 

apporter une aide appréciable aux dispensateurs de soins de proximité. Les 

centres de jour offrent aux patients des soins adaptés, spécialisés, qui 

(temporairement) ne peuvent pas ou difficilement être dispensés à domicile et 

contribuent ainsi au confort physique et psychique du patient tout en évitant 

des hospitalisations inutiles. 

 

Grâce aux activités adaptées et aux possibilités de contacts sociaux qu’offre le 

centre de jour, l’autonomie et le bien-être psychologique du patient 

s’améliorent également. Le patient a plus de contacts avec le monde extérieur 

et se sent un peu plus autonome. 

 

Depuis le début 2002, un nombre limité de centres de jour pour soins palliatifs 

ont été financés par l'INAMI sous forme de projet pilote. Après une évaluation 

des projets pilotes en 2004, il fut décidé au niveau fédéral de ne pas 

poursuivre ces initiatives plus longtemps. En concertation avec les 

Communautés et les Régions, une solution a été recherchée et trouvée, qui 

garantit la continuité du fonctionnement de ces centres de jour.  

 

Les normes d'agrément pour les centres de soins de jour ont été promulguées 

le 15 décembre 2013. Il y a maintenant une distinction entre les centres de 

soins de jour pour personnes âgées dépendantes et les centres de soins de 

jour pour les personnes souffrant d'une maladie grave. 
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Le centre de soins de jour pour les personnes souffrant d'une maladie grave 

est destiné aux personnes qui remplissent toutes les conditions suivantes :  

1. elles souffrent d’une maladie grave, évolutive et mortelle dans une 

phase avancée ou terminale, quelle que soit leur espérance de vie ; 

2. ont des besoins physiques, psychiques, sociaux et spirituels importants 

nécessitant un engagement soutenu et long et qui justifient des soins à 

domicile réguliers ; 

3. séjournent à domicile et ont l’intention de continuer à séjourner à 

domicile ; 

4. ont fait l’objet, en raison de leur(s) affection(s) irréversible(s), au cours 

de 3 derniers mois :  

- d’au moins un séjour hospitalier (séjour classique ou 

hospitalisation de jour) ; 

- de soins à domicile, de soins de kinésithérapie et/ou d’une prise 

en charge par une équipe d’accompagnement multidisciplinaire ; 

5. sont adressées au centre par leur médecin traitant. 

  

En outre, les personnes qui bénéficient du « statut palliatif » peuvent 

également faire appel à des centres de soins de jour palliatifs.  

 

Le centre de soins de jour pour les personnes souffrant d'une maladie grave 

fournit un support pour : 

- la douleur - et le contrôle des symptômes - dans la souffrance 

psychologique et/ou physique due à la progression de la maladie et/ou 

au traitement des maladies ; 

- les soins adaptés complémentaires ;  

- la réhabilitation et, en particulier, l'enseignement des compétences 

spécifiques pour la vie quotidienne. 

 

L'agrément est accordé pour au moins cinq places et un maximum de 15 

places qui sont regroupées en une seule unité architecturale. Le nombre de 

places dans les centres de soins de jour pour les personnes souffrant d'une 

maladie grave est soumis à la norme prévue de maximum 4,059 places par 
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million d'habitants. Le centre est ouvert au minimum 5 jours par semaine, pour 

une durée d’au moins 6 heures. 

 

Pour chaque patient, un plan de soins adapté est établi. 

 

Le centre organise une collaboration fonctionnelle avec : 

- un hôpital qui dispose d’un service Sp pour les soins palliatifs ; 

- un hôpital qui dispose d’un service de « soins spécialisés d’urgence » et 

d’un service de soins intensifs ; 

- la plate-forme de soins palliatifs et l'équipe d’accompagnement à 

domicile ; 

- une maison de repos ou maison de repos et de soins. 

 

Le centre collabore aux travaux du ou des cercle(s) de médecins généralistes 

présent(s) dans sa zone d’activités. 

 

Le centre assure le lien entre les soins intra- et extra-muros, afin d'assurer la 

continuité des soins. 

 

L’encadrement médical est assuré par un médecin généraliste ou un médecin 

spécialiste ayant une expérience particulière en matière de soins palliatifs. Ce 

médecin est chargé de coordonner l'activité médicale du centre, les bilans à 

l'admission, les plans de soins et les conditions nécessaires pour les soins dans 

le cadre du centre. Pour l'exercice de la fonction de coordination médicale, ce 

médecin est présent au centre de jour au minimum 5 heures par semaine par 

15 usagers. 

 

A la demande de l’infirmier responsable du centre, un appel peut être fait au 

médecin traitant du patient pour lui fournir les soins médicaux. 

 

La norme de personnel pour 15 usagers est la suivante : 

1. 2,5 équivalents temps plein infirmiers ; 

2. 2 équivalents temps plein aides-soignants ; 
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3. 1,5 équivalent temps plein temps de personnel de réactivation, dont au 

moins 0,5 équivalent temps plein psychologue clinicien.  

 

Au moins une personne qui remplit les conditions ci-dessus doit pouvoir 

assurer l’accueil et les soins des personnes de façon permanente. 

 

Si l'institution ne répond pas à la norme pour une ou plusieurs qualifications du 

personnel, le manque de qualification pourrait être, dans une certaine mesure 

et selon les règles définies, compensé par un ajout de personnel avec d’autres 

qualifications. Toutefois, cette compensation n'est pas admissible quand il 

s'agit d'un déficit par rapport à la norme de 0,5 équivalent temps plein 

psychologue clinicien pour 15 patients. 

 

2.4.2. Fonction palliative dans les maisons de repos pour 

personnes âgées et les maisons de repos et de soins  

 

Comme signalé précédemment, et selon le rapport du KCE, la plupart des 

patients aimeraient pouvoir être pris en charge et décéder dans leur lieu de vie 

habituel (domicile ou MR-MRS), et ce indépendamment du lieu de soins où ils 

séjournent actuellement.  

 

Par analogie avec la fonction palliative dans les hôpitaux, une fonction 

palliative pour chaque maison de repos et de soins (MRS) est prévue.  

 

Pour soutenir les soins des patients en phase terminale dans les MRS, le 

pouvoir organisateur charge le médecin coordinateur et conseiller et l’infirmier 

en chef de : 

- introduire une culture de soins palliatifs et la sensibilisation du personnel 

pour ces besoins ; 

- formuler des avis en matière de soins palliatifs à l’attention du personnel 

infirmier et paramédical, des  kinésithérapeutes et du personnel 

soignant ; 
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- actualiser les connaissances des membres du personnel en matière de 

soins palliatifs. 

 

La finalité de la fonction palliative dans les MRS vise donc à soutenir, 

sensibiliser et former le personnel en matière de soins palliatifs. La fonction 

palliative joue de cette manière un rôle complémentaire et n'entend pas se 

charger des soins palliatifs.  

 

Ces normes d'agrément ne valent que pour les MRS et non pour les maisons 

de repos pour personnes âgées (MRPA) sans lits MRS. 

 

A dater du 1er octobre 2001, une intervention a été prévue pour le financement 

de la formation et de la sensibilisation du personnel des MRS et de certaines 

MRPA. 

 

Pour bénéficier de l’intervention, les institutions précitées doivent remplir les 

conditions suivantes : 

- Rédiger une déclaration d’intention décrivant la politique que l’institution 

a l’intention de suivre sur le plan des soins palliatifs. Cette déclaration 

est diffusée à grande échelle et est au moins remise au Service des 

soins de santé de l’INAMI, à chaque membre du personnel, ainsi qu’aux 

patients admis. 

- Désigner un responsable de l’organisation, au sein de l’institution, des 

soins palliatifs et de la formation du personnel à la culture des soins 

palliatifs. Dans les MRS, cette personne responsable est normalement le 

médecin coordinateur et conseil (MCC) ou l’infirmier en chef. Dans les 

MRPA y ayant droit, ce responsable est de préférence un infirmier ou un 

membre du personnel formé qui a déjà une certaine expérience dans ce 

domaine. 

- Pour les MRPA qui n’ont pas une section disposant d’un agrément spécial 

pour MRS, conclure une convention avec une association régionale qui 

s’occupe de soins palliatifs. La convention doit au moins prévoir une 

concertation périodique. 
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- L’institution doit communiquer une série de données spécifiques (âge et 

sexe, date d’admission, date de début des soins palliatifs…) au Service 

des soins de santé, sur un document dont le modèle est communiqué à 

l’institution par ce service, et cela pour tous les patients qui sont 

décédés au cours de l’année écoulée. L’institution doit aussi 

communiquer, sur le même document, un aperçu de la formation qui a 

été dispensée au cours de l’année scolaire écoulée. 

 

Depuis le 1er juillet 2008, un financement est également prévu pour le 

personnel de soutien aux soins palliatifs dans l'institution : 

- par 30 patients en catégorie B: un financement pour 0,10 membre du 

personnel de réactivation, compétent en matière de soins palliatifs, pour 

le soutien aux soins des patients en phase terminale en MRS ; 

- par 30 patients en catégorie C ou Cd: un financement pour 0,10 

membre supplémentaire du personnel de réactivation, compétent en 

matière de soins palliatifs, pour le soutien aux soins des patients en 

phase terminale en MRS.  

 

Comme pour le domicile, depuis le 1er mai 2009, les patients "palliatifs" 

séjournant en MRS ou MRPA ne doivent plus payer de ticket modérateur sur les 

honoraires d’une visite du médecin traitant. La suppression du ticket 

modérateur s’applique lorsque le patient répond aux cinq conditions 

cumulatives suivantes : 

1. un patient qui souffre d’une ou plusieurs affections irréversibles ; 

2. dont l’évolution est défavorable, avec une détérioration sévère 

généralisée de sa situation physique/psychique ; 

3. chez qui des interventions thérapeutiques et la thérapie revalidante 

n’influencent plus cette évolution défavorable ; 

4. pour qui le pronostic de(s) affection(s) est mauvais et pour qui le décès 

est attendu dans un délai assez bref (espérance de vie de plus de 24 

heures et de moins de trois mois) ; 

5. ayant des besoins physiques, sociaux et spirituels importants 

nécessitant un engagement soutenu et long ; le cas échéant, il est fait 
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appel à des intervenants possédant une qualification spécifique et à des 

moyens techniques appropriés. 

 

Les formalités à effectuer en vue de la suppression du ticket modérateur sont 

identiques à celles citées pour un patient séjournant à domicile (cf. p. 20). 

 

2.4.3. Hébergement thérapeutique 

 

L’asbl Cité Sérine (hébergement thérapeutique) est reconnue et agréée par la 

Commission Communautaire Française en tant que service de soins palliatifs et 

continus.  A la Cité Sérine, le patient réside dans un établissement de soins 

résidentiels en dehors de l’hôpital, mais reste en contact étroit avec l’équipe 

thérapeutique de l’hôpital.  

 

2.5.  Soins palliatifs dans les hôpitaux  

 

2.5.1. Unités de soins palliatifs (Services Sp pour soins palliatifs)  

 

L’unité de soins palliatifs est une petite unité hospitalière pour les malades 

incurables qui vont mourir à relativement brève échéance. Quand il n’est plus 

nécessaire de les hospitaliser en soins aigus et qu’ils ne peuvent pas rester 

chez eux, ils y sont soignés, entourés et soutenus. 

 

Une équipe multidisciplinaire permet d’offrir, de manière individuelle, 

l’ensemble des soins au patient. La douleur et d’autres symptômes sont 

contrôlés ; un accompagnement psychologique ainsi qu’une préparation et un 

accompagnement du deuil sont proposés au patient. Outre le confort corporel 

optimal, l’autonomie et la liberté y sont garanties. Il y a suffisamment d’espace 

pour vivre aussi pleinement que possible en relation avec les personnes chères 

et pour aborder des questions essentielles de la vie.  

 

Actuellement, il y a 379 lits agréés dans notre pays. Les unités de soins 

palliatifs se composent d’au moins 6 lits et de maximum 12 lits qui sont soit 
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répartis entre les différents services de l’hôpital, soit situés dans une entité 

autonome. Une seule unité de ce type peut exister par hôpital.  

 

La direction médicale du service relève d’un médecin spécialiste ayant une 

expérience particulière dans les soins palliatifs ou d’un médecin généraliste 

ayant une expérience particulière en soins palliatifs. Le service doit toujours 

pouvoir faire appel à un médecin spécialiste en oncologie, anesthésiologie et 

gériatrie. Ces médecins doivent eux aussi avoir une expérience particulière en 

soins palliatifs. 

 

Par lit agréé, le service doit disposer d’un 1,5 infirmier ETP, l’infirmier en chef 

inclus, assisté par suffisamment de personnel soignant. Ce cadre infirmier 

retient au moins 66% d’infirmiers gradués. Au moins 66% des infirmiers 

gradués sont titulaires du titre professionnel particulier d’infirmier en soins 

palliatifs. Un minimum de deux jours par an sont consacrés à la formation 

permanente des membres de l’équipe.  

 

Le service doit aussi pouvoir recourir à un kinésithérapeute, un travailleur 

social, un conseiller philosophique et des consultants parmi lesquels un 

psychologue et un médecin spécialiste en psychiatrie ou en neuropsychiatrie. 

 

Les membres de la famille doivent pouvoir y passer la nuit. Les visites des 

membres de la famille et des proches sont possibles 24 heures sur 24. 

 

2.5.2. Fonction palliative dans les hôpitaux 

 

La fonction palliative a été développée dans l'hôpital pour soutenir le 

traitement et la prise en charge des patients en phase terminale qui ne 

séjournent pas dans un service Sp de soins palliatifs.  

 

Depuis 1999, tous les hôpitaux, à l’exception des services de gériatrie isolés 

(index G), des hôpitaux psychiatriques et des hôpitaux qui disposent 

exclusivement de services spécialisés pour le traitement et la rééducation 
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(index Sp), conjointement ou non avec des services d’hospitalisation ordinaire 

(index H) ou des services de neuropsychiatrie pour le traitement de patients 

adultes (index T), doivent disposer d’une fonction palliative. 

 

La fonction palliative comprend toutes les activités qui visent à soutenir le 

traitement et l’accueil des patients hospitalisés en phase terminale, telles que : 

- Introduire une culture palliative et conscientiser l’ensemble du personnel 

de l’hôpital de sa nécessité ; 

-  Prodiguer des conseils en matière de soins palliatifs aux praticiens de 

l’art de guérir, aux praticiens de l’art infirmier et aux membres des 

professions paramédicales de l’hôpital et émettre des avis à la direction 

de l’hôpital sur la politique à mener en la matière ; 

- Veiller à la formation permanente du personnel de l’hôpital en matière 

de soins palliatifs ; 

- Veiller à la continuité des soins quand le patient en phase terminale 

quitte l’hôpital pour rentrer chez lui ou être admis dans une MRS ; 

- Organiser un enregistrement et une évaluation de la mission palliative 

au sein de l’institution. 

 

La fonction palliative est assurée par une équipe pluridisciplinaire dont les 

membres viennent du département médical, du département infirmier et des 

services paramédicaux de l’hôpital. L’équipe pluridisciplinaire de soins palliatifs 

est par ailleurs complétée par un psychologue et un assistant social ou un(e) 

infirmier/infirmière. Le pharmacien de l’hôpital peut également participer aux 

activités de l’équipe pluridisciplinaire. Cette dernière est placée sous l’autorité 

conjointe du médecin chef et du chef du département infirmier. 

 

L’équipe pluridisciplinaire est assistée dans sa mission par une équipe de 

soutien palliatif, "l'équipe mobile", dont il est question dans les dispositions 

légales. 
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Cette équipe mobile de soins palliatifs est composée au minimum d’un médecin 

spécialiste équivalent mi-temps, d’un infirmier gradué équivalent mi-temps et 

d’un psychologue équivalent mi-temps. 

 

Pour les hôpitaux de 500 lits ou plus et proportionnellement au nombre de lits 

divisé par 500, l’équipe mobile de soins palliatifs est renforcée d’un médecin 

spécialiste équivalent mi-temps, d’un infirmier gradué équivalent mi-temps et 

d’un psychologue équivalent mi-temps par tranche complémentaire de 500 lits 

et proportionnellement au nombre de lits supplémentaires. 

 

Depuis peu, sur proposition de la cellule d’évaluation des soins palliatifs, un 

médecin généraliste peut également travailler dans cette équipe. L’ arrêté 

royal, rendant cela possible, a été publié le 7 mars 2014. 

 

Cette équipe mobile n'est pas directement chargée des soins palliatifs mais 

remplit une fonction de seconde ligne. Les soins au patient palliatif sont 

dispensés par l'équipe du service où séjourne le patient palliatif.  

 

3.  Autres mesures en matière de soins palliatifs 

  

3.1. Interruption de carrière dans le cadre d’un congé pour 

soins palliatifs 

 

Dans le cadre de la législation sur l’interruption de carrière, le législateur a 

voulu permettre à tous les travailleurs de prendre un congé palliatif à temps 

plein, à mi-temps ou à prestations réduites de 1/5, afin de s’occuper de leurs 

proches et de leur procurer une aide médicale, sociale, administrative et 

psychologique. Pour la réduction des prestations, il faut au préalable être 

occupé à temps plein. Ce congé a une durée maximale de deux mois, pour les 

soins palliatifs à une même personne. 

 

La demande peut être faite au moyen d’une attestation, délivrée par le 

médecin traitant de la personne qui a besoin des soins palliatifs et indiquant 
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que le travailleur s’est déclaré prêt à dispenser ces soins palliatifs. Le droit est 

ouvert le premier jour de la semaine qui suit la semaine lors de laquelle 

l’attestation a été remise à l’employeur ou plus tôt moyennant l’accord de 

l’employeur.  

 

Le congé dure en principe un mois. Si le travailleur souhaite prolonger cette 

période d’un mois, il doit à nouveau remettre une attestation. Un travailleur 

peut délivrer deux attestations au maximum pour les soins palliatifs à une 

même personne. Plusieurs personnes peuvent évidemment utiliser ce congé 

pour soins palliatifs pour un même patient. 

 

3.2.  Qualification professionnelle particulière d’infirmier ayant 

une expertise particulière en soins palliatifs  

 

Le 22 août 2013 a été publié au Moniteur belge l’arrêté ministériel du 8 juillet 

2013 fixant les critères d’agrément autorisant les infirmiers à se prévaloir de la 

qualification professionnelle particulière d’infirmier ayant une expertise 

particulière en soins palliatifs. La présente décision est entrée en vigueur le 1er 

janvier 2014.  

 

Pour être reconnu, il faut : 

- être porteur du diplôme, du grade, du brevet d’infirmier ou du titre 

d’infirmier gradué, d’infirmière graduée, de bachelier en soins infirmiers, 

d’infirmier, d’infirmière ou porteur du « diploma in de verpleegkunde » ; 

- avoir suivi avec fruit, en plus de sa formation de base, une formation 

complémentaire en soins palliatifs. 

 

La qualification professionnelle particulière d’infirmier ayant une expertise 

particulière en soins palliatifs est octroyée pour une durée indéterminée, mais 

son maintien est soumis aux conditions cumulatives suivantes :  

1. L’infirmier suit une formation permanente relative aux soins palliatifs 

afin de pouvoir dispenser les soins infirmiers conformément à 

l’évolution actuelle de la science infirmière et ainsi de développer et 
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d’entretenir ses connaissances et compétences dans les trois domaines 

mentionnés ci-dessus.  Cette formation permanente doit comporter au 

minimum 60 heures effectives par période de quatre années civiles 

entières débutant au 1er janvier de l’année suivant l’année d’octroi de 

l’agrément ;  

2. L’infirmier a effectivement presté, au cours des quatre dernières 

années, un minimum de 1500 heures effectives auprès de patients 

dans une équipe ou une structure de soins palliatifs ou auprès de 

patients en phase palliative en secteur intra- ou extra-hospitalier.  

 

Le porteur de la qualification professionnelle particulière d’infirmier ayant une 

expertise particulière en soins palliatifs doit conserver les documents 

nécessaires pendant 6 ans.  Ces éléments doivent à tout instant pouvoir être 

communiqués à la demande la Commission d’agrément ou de la personne 

chargée du contrôle du dossier de l’infirmier concerné.  

 

Par dérogation, le porteur du diplôme, du grade, du brevet d’infirmier ou du 

titre d’infirmier gradué, d’infirmière graduée, de bachelier en soins infirmiers, 

d’infirmier, d’infirmière ou porteur du « diploma in de verpleegkunde » , via 

des dispositions transitoires, peut être agréé pour se prévaloir de la 

qualification professionnelle particulière d’infirmier ayant une expérience 

particulière en soins palliatifs, pour autant qu’il réponde aux conditions 

cumulatives suivantes :  

 

- il a exercé, au 1er janvier 2014, sa fonction d’infirmier auprès de 

patients dans une équipe ou une structure de soins palliatifs, ou auprès 

de patients en phase palliative en secteur intra- ou extra-hospitalier 

pendant au moins deux ans équivalent temps plein ; 

- il fournit la preuve qu’il a suivi avec fruit, en plus de sa formation 

infirmière de base, une formation complémentaire de minimum 50 

heures effectives dans les trois domaines des soins palliatifs au cours 

des cinq dernières années précédant la date d’introduction de la 

demande d’agrément ; 
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- il introduit sa demande écrite auprès du Ministre qui a la Santé publique 

dans ses attributions pour bénéficier des mesures transitoires et être 

agréé, au plus tard, le 1er janvier 2017.  

 

3.3. Soins palliatifs pédiatriques  

 

3.3.1. Liaison pédiatrique 

 

L’arrêté royal fixant les normes auxquelles la fonction « liaison pédiatrique » 

doit répondre pour être agréée date du 15 novembre 2010 (Moniteur belge du 

30 décembre 2010). 

 

La fonction « liaison pédiatrique » s’adresse aux jeunes patients atteints d’une 

pathologie chronique lourde qui s’est déclarée avant l’âge de 18 ans.  

 

La fonction se compose d’un volet interne et d’un volet externe.  

 

Le volet interne soutient l’équipe hospitalière du jeune patient pendant son 

traitement et met son savoir-faire pédiatrique pluridisciplinaire à disposition. 

 

Le volet externe comprend les activités qui, dans le prolongement du 

traitement et de la prise en charge à l’hôpital, visent à assurer la continuité du 

traitement hospitalier, par le biais d’une équipe pluridisciplinaire qui assure le 

maintien du lien avec les équipes hospitalières dont dépend principalement le 

patient. 

 

Le traitement peut être de nature suivante :  

- curative, en rapport avec une affection pour laquelle un traitement 

curatif est possible ; 

- palliative, en rapport avec une affection pour laquelle il n’y a pas ou plus 

de traitement curatif possible ; 

- terminale dès l’instant où l’affection ne permet plus qu’un 

accompagnement de la fin de vie.  
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La fonction « liaison pédiatrique » remplit en particulier les tâches suivantes :  

- promouvoir la communication entre, d’une part, l’équipe hospitalière et, 

d’autre part, les acteurs de 1ère ligne ; 

- promouvoir la continuité du traitement hospitalier lorsque le jeune 

patient quitte l’hôpital pour poursuivre le traitement à son domicile ou 

inversement ; 

- fournir des informations sur la fonction « liaison pédiatrique » auprès 

des patients et des prestataires de soins ; 

- formuler des avis sur la liaison pédiatrique aux prestataires de soins 

ainsi qu’à la direction de l’hôpital en vue de la politique à mener en la 

matière.  

 

La fonction enregistre ses activités et les évalue régulièrement sur la base 

dudit enregistrement.  

 

La fonction est créée dans un hôpital traitant des jeunes patients atteints d’une 

pathologie chronique lourde, dont au moins 50 nouveaux patients par an de 

moins de 16 ans présentent des affections hémato-oncologiques ou 

hématologiques sévères non-oncologiques pouvant nécessiter une prise en 

charge complexe telle qu’entre autres une transplantation de cellules souches.  

 

L’équipe pluridisciplinaire de la fonction « liaison pédiatrique » se compose d’au 

moins un médecin spécialiste en pédiatrie (coordinateur de l’équipe), quatre 

infirmiers, un psychologue et un collaborateur administratif.  

 

Depuis le 1er juillet 2013, un budget de 246.000 euros (index 01/01/2013) est 

décerné aux hôpitaux disposant d’une fonction « liaison pédiatrique » agréée, 

comme décrit dans l’arrêté royal du 15 novembre 2010 fixant les normes 

auxquelles la fonction « liaison pédiatrique » doit répondre pour être agréée. 

La fonction « liaison pédiatrique » est financée via la sous-partie B4 du budget 

des moyens financiers (BMF) des hôpitaux. 

 



 38

3.3.2. Unités de répit  

 

A côté de ces équipes pédiatriques palliatives de liaison existent également des 

unités de répit, qui accueillent, entre autres, des enfants nécessitant des soins 

palliatifs (à court terme). Le Comité de l’Assurance de l’Inami a signé des 

conventions de rééducation fonctionnelle avec 3 unités de répit. 

 

Les unités de répit ne sont pas considérées comme des établissements de 

soins palliatifs, mais ont pour premier objectif de permettre aux parents et aux 

proches de faire une pause durant la période de traitement à domicile de leur 

enfant, en accueillant ce dernier pour un séjour médicalisé de courte durée. 

Elles évitent ainsi que le patient doive être hospitalisé sans nécessité médicale 

directe, en raison d’un épuisement ou d’une défaillance familiale temporaire, 

d’une intensification ou d’une complexification temporaire des soins. 

 

Pendant le séjour, les unités de répit garantissent la continuité des soins 

spécialisés dont les patients ont besoin. Elles tiennent compte du fait que la 

plupart de ces patients ont déjà vécu de nombreuses admissions dans des 

établissements de soins qui les ont éloignés de leur domicile et séparés de leur 

famille. Elles offrent à leurs patients une ambiance proche de la vie familiale ou 

d’un séjour dans un centre de loisirs.  

 

Ces unités de répit sont destinées aux enfants qui n’ont pas atteint leur 19ème 

anniversaire au début de la période d’intervention de l’assurance, qui sont 

soignés à domicile et qui reçoivent des soins médicaux fréquents et 

contraignants, et qui appartiennent à un des groupes-cibles suivants :  

- Groupe 1 : enfants présentant une condition pathologique qui peut 

entrainer une mort prématurée et dont le traitement intensif prolongé 

peut échouer (exemples : cancer, atteinte cardiaque, rénale ou 

hépatique importante…) ;  

- Groupe 2 : enfants présentant une condition pathologique qui entraîne 

inévitablement une mort prématurée. Ces enfants peuvent avoir besoin 

de longues périodes de traitements intensifs destinés à prolonger leur 
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vie et à leur permettre de participer à des activités normales pour des 

enfants de leur âge (exemples : fibrose kystique, dystrophie 

musculaire…) ;  

- Groupe 3 : enfants présentant une condition pathologique progressive 

sans espoir de guérison. Les traitements offerts à ces enfants sont 

uniquement palliatifs et peuvent s’étendre sur plusieurs années 

(exemples : maladie de Batten, mucopolysaccharidose…) ;  

- Groupe 4 : enfants présentant une condition pathologique non 

progressive accentuant leur vulnérabilité et accroissant les risques de 

complications non prévisibles avec détérioration sévère de leur état 

(exemples : accidents avec atteintes neurologiques, paralysie cérébrale 

grave…) ;  

- Enfants, jusqu’au jour de leur 5e anniversaire, qui – éventuellement de 

manière temporaire – ont besoin d’une surveillance et/ou de soins 

médicaux continus, en raison d’une situation qui menace leur survie (ex. 

: trachéotomie, assistance ventilatoire, risque d’aspiration de la 

nourriture...).  

 

Un même bénéficiaire peut séjourner dans l’unité, dans le cadre de la 

convention avec l’Inami, durant un maximum de 32 jours par année civile. 

 

L’unité est ouverte 365 jours par année civile.  

 

Le cadre du personnel de l’unité comprend au moins les fonctions suivantes 

(exercées  chacune par une ou plusieurs personnes) :  

- médecin spécialiste (la fonction de médecin spécialiste est exercée par 

au moins un médecin spécialisé en pédiatrie et éventuellement par 

d’autres médecins pouvant avoir d’autres spécialités) ;  

- psychologue (ayant une formation ou une expérience professionnelle 

démontrée en matière de prise en charge d’enfants ou d’adolescents 

atteints d’une maladie chronique ou présentant un handicap) ;  

- infirmier (ayant une spécialisation en pédiatrie ou une expérience 

professionnelle démontrée dans un service de soins qui prend en charge 
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des enfants ou adolescents ; la présence d’un infirmier est assurée 24 

heures sur 24 et 7 jours sur 7) ;  

- animateur ; 

- support administratif et logistique. 

 

Les frais de fonctionnement des unités de répit sont couverts par plusieurs 

sources de revenus :  

- l’intervention de l’assurance, sur la base de la convention signée avec le 

Comité de l’Assurance de l’Inami ;  

- l’intervention de l’assurance dans les prestations réalisées dans le cadre 

de la nomenclature des prestations de santé ; 

- l’intervention de la Région ou Communauté compétente dans les frais 

immobiliers.  

 

Le budget, sur base annuelle, à charge de l’Assurance Maladie pour les unités 

de répit est d’environ 350.000 à 700.000 €, selon le nombre de places dans 

l’unité de répit (5 ou 10 places).  

 

3.3.3. Hospitalisation à domicile  

 

L’asbl Arémis est reconnue et agréée par la Commission Communautaire 

Française en tant que service de soins palliatifs et continus. 

 

Depuis plus de quinze ans, l’équipe de l’asbl Arémis prend en charge à domicile 

des enfants atteints de pathologies lourdes et évolutives qui nécessitent des 

soins techniques complexes, mais l’équipe est aussi régulièrement amenée à 

prendre en charge des enfants en phase palliative (il est important de 

souligner qu’il n’y a pas de rupture dogmatique entre le curatif et le palliatif).   

 

L’association prend en charge les enfants à tous les stades de la maladie et les 

accompagne jusqu’au bout, pour leur permettre de vivre leur maladie mais 

aussi leur mort au sein de leur milieu affectif.  
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Des enfants sont également hébergés au sein de l’asbl Cité Sérine 

(hébergement thérapeutique – asbl également reconnue et agréée par la 

Commission Communautaire Française en tant que service de soins palliatifs et 

continus) lorsque leur situation médicale n’exige plus une hospitalisation et que 

le retour immédiat au domicile ne peut être envisagé.
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ACTIVITÉS DE LA CELLULE D'ÉVALUATION DES SOINS 

PALLIATIFS POUR LA PÉRIODE 2008-2013  
 

1.  Analyse des résultats de l’étude du KCE  

 

Etant donné l’étude d'envergure du Centre fédéral d'expertise des soins de 

santé (KCE) sur les soins palliatifs en Belgique, aucune réunion de la cellule 

d'évaluation des soins palliatifs n'a eu lieu dans la seconde moitié de l’année 

2008, ni en 2009. 

 

La cellule d'évaluation des soins palliatifs avait demandé cette étude à la 

ministre pour obtenir des informations et pour pouvoir poursuivre ses activités 

sur la base de données scientifiques.  

 

Les membres de la cellule d'évaluation estimaient préférable d'attendre les 

résultats de cette étude afin de pouvoir travailler, sur cette base, à un nouveau 

rapport. 

 

Dans son rapport, le KCE a formulé des recommandations sur différents axes 

(cf. résumé de l’étude en annexe 1).    

 

En matière d’identification des patients palliatifs, le Centre fédéral d'expertise 

plaide pour une définition suffisamment large du patient palliatif : « Les 

patients devraient être reconnus comme « patients palliatifs » lorsqu'ils se 

trouvent à un stade avancé ou terminal d’une maladie grave, évolutive et 

mettant en péril le pronostic vital, et ce, quelle que soit leur espérance de 

vie ». Le « statut palliatif » est différent du « stade terminal » d'une maladie et 

comprend une évaluation des besoins du patient (évaluation au départ et 

suivie à intervalles réguliers par le médecin principal, en collaboration avec une 

équipe de soins palliatifs). Le rapport du KCE met l'accent sur la nécessité 

d'identifier tous les patients palliatifs, y compris les patients non 
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oncologiques (patients souffrant de pathologies chroniques à un stade avancé - 

insuffisance cardiaque, affection pulmonaire… - ou atteints de démence). 

 

Le rapport souligne aussi l’importance de la formation des professionnels 

de la santé, en établissant une distinction entre la « formation de base » (qui 

devrait figurer au programme de toutes les formations des professionnels de la 

santé) et la « formation continue » (qui devrait être proposée par les 

associations scientifiques).  

 

Le rapport plaide par ailleurs pour une organisation solide des soins 

palliatifs, avec un modèle de soins multidisciplinaire conçu sur mesure pour 

chaque patient et une attention pour les proches. L’importance de la continuité 

des soins (via un renforcement des liens entre les différents lieux de prise en 

charge), de l'utilisation de dossiers standardisés et d’un enregistrement 

standardisé est également pointée. 

 

S'agissant du coût des soins palliatifs en hôpital, il est évident que les équipes 

mobiles de soins palliatifs à l'hôpital ont des coûts moindres par rapport 

aux soins classiques et présentent une meilleure adéquation avec les 

besoins de soins du patient. C'est pour cette raison que ce modèle de soins 

devrait être soutenu explicitement. 

 

Enfin, le rapport recommande de poursuivre les recherches afin d’identifier 

l'instrument le plus adéquat pour l’évaluation des besoins de soins des patients 

palliatifs, d’expliquer la référence limitée et sélective vers les structures de 

soins palliatifs spécialisées (et la sous-utilisation du forfait pour les patients en 

phase terminale), et d’identifier les indicateurs de qualité disponibles dans le 

domaine des soins palliatifs. 

 

Afin de pouvoir transposer les recommandations de cette étude en mesures 

politiques concrètes, les résultats de l'étude furent présentés en juin 2010 aux 

membres de la cellule d'évaluation des soins palliatifs, au Conseil national des 



 44

établissements hospitaliers, au comité de l'assurance, et au groupe de travail 

maladies chroniques de l'INAMI. 

 

Le débat qui suivit cette présentation mit en lumière que, malgré les 

nombreuses idées nouvelles résultant de cette vaste étude du Centre 

d'expertise, un certain nombre de questions fondamentales subsistaient.  

 

La ministre des Affaires sociales et de la Santé publique, Mme Onkelinx, 

chargea alors la cellule d'évaluation des soins palliatifs de rendre un avis qui 

développe davantage les constatations et recommandations de l'étude du 

Centre fédéral d'expertise des soins de santé et qui approfondit les thèmes 

suivants : 

- la définition du patient palliatif ; 

- la conformité de cette définition à la législation actuelle ; 

- la continuité des soins et les soins palliatifs transmuraux ; 

- l'enregistrement des soins palliatifs ; 

- la programmation des lits Sp pour soins palliatifs. 

 

2. Travail sur la définition du patient palliatif 

 

En janvier 2011, la cellule d'évaluation des soins palliatifs, en collaboration 

avec un certain nombre de membres des organes d'avis et de concertation à 

qui l'étude sur les soins palliatifs avait été présentée, se mit au travail afin de 

répondre à ces questions. Il fut décidé d’y répondre de manière détaillée et de 

donner la priorité à la question concernant la définition du patient palliatif. 

Il s'agit en effet d'une question fondamentale à laquelle il convient de répondre 

en premier lieu avant de traiter les autres questions. 

 

Lors des réunions de la cellule d'évaluation, les discussions au cours de la 

période 2011-2013 portèrent surtout sur la problématique de la définition du 

patient palliatif. Il s'agit d'une question très complexe à laquelle il n'est pas 

simple de répondre, car le groupe de patients palliatifs n'est pas homogène.  
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La nouvelle définition doit avoir suffisamment de sensibilité pour permettre une 

identification rapide des patients palliatifs, afin de mieux rencontrer 

leurs besoins spécifiques. Par ailleurs, la définition doit aussi être 

suffisamment spécifique : elle doit permettre de faire une distinction entre, par 

exemple, les personnes âgées qui présentent une « vulnérabilité » (« frailty ») 

normale propre au processus de vieillissement, et les personnes âgées qui 

nécessitent des soins palliatifs en raison de l'évolution de leur état de santé. 

Cette distinction est non seulement importante pour des raisons financières, 

mais elle est aussi liée à notre vision des soins et du vieillissement.  

 

Dans la recherche d'une nouvelle définition du patient palliatif, la question des 

besoins des patients palliatifs fut le point de départ, comme le recommandait 

l'étude du KCE. L'espérance de vie attendue de 3 mois maximum, utilisée dans 

la définition actuelle, se révéla en effet ne pas être un critère approprié.  

 

Il a été demandé aux trois fédérations de soins palliatifs d’apporter, sur base 

de l’expertise du terrain, des éléments permettant de mieux définir les besoins 

des patients en soins palliatifs.  

 

On tenta de parvenir à une nouvelle définition sur base de critères objectifs, 

comme le tableau clinique du patient et ses caractéristiques fonctionnelles, en 

essayant d’objectiver le niveau d'accompagnement souhaité pour chaque 

patient (accompagnement simple, plus lourd ou intensif) et le type 

d’accompagnement en fonction des différentes structures. 

 

On trouva, dans la littérature scientifique internationale, un instrument - le 

SPICT™1 - qui colle à cette approche. Cet instrument, développé à l'université 

d'Édimbourg par le Pr Dr S. Murray et validé, se base sur la question-surprise 

de Lynn2 et débute par l'interrogation suivante : « Seriez-vous surpris si votre 

patient venait à décéder dans les  6 à 12 prochains mois ? ». Sur la base d'un 

certain nombre de caractéristiques fonctionnelles et médicales supplémentaires 

                                                           

1
 SPICT: Supportive and Palliative Care Indicators Tool 

2
 Lynn J. Caring at the end of our lives N Engl J Med 1996; 335: 201-202 
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du patient, on vérifie ensuite si le patient entre - ou non - en ligne de compte 

pour des soins palliatifs. 

 

Après consultation du secteur par les fédérations de soins palliatifs et sur base 

des discussions au sein de la cellule d’évaluation des soins palliatifs, 

l'instrument a été affiné et examiné, en fonction de la situation belge, par les 

membres du Conseil national des établissements hospitaliers, le Comité de 

l’assurance et le Comité pour les maladies chroniques. 

 

La coordination et le développement du projet ont été confiés au Dr M. 

Desmedt (Cliniques universitaires St-Luc), avec la collaboration des trois 

fédérations de soins palliatifs.  

 

La version adaptée de l’instrument, le PICT, se trouve en annexe du 

rapport (cf. annexe 2). Cet outil devrait être utilisé par les professionnels de 

la santé chaque fois que la réponse à la question intuitive reprise ci-dessus est 

négative. Alors que la première partie de l’évaluation repose davantage sur le 

médecin généraliste et/ou spécialiste en charge du patient, la dernière partie – 

qui vise à définir avec le malade ses besoins et ses souhaits, à élaborer un 

projet thérapeutique et à inclure le patient dans un programme de soins 

palliatifs – sera remplie en concertation avec l’ensemble des professionnels de 

la santé intervenant auprès du patient.  

 

Afin de mieux répondre aux besoins des patients palliatifs, la cellule 

d'évaluation des soins palliatifs formula également, sur base des propositions 

des fédérations, un certain nombre de recommandations pour différencier le 

« statut palliatif ». Selon le pronostic vital et les besoins spécifiques du 

patient défini comme palliatif par le PICT, une distinction est faite entre le 

« statut palliatif simple » (pour les patients palliatifs qui ne sont pas 

parvenus à la phase terminale de leur maladie), le « statut palliatif majoré » 

(pour les patients palliatifs qui ne sont pas parvenus à la phase terminale de 

leur maladie, mais qui présentent des besoins médicaux, psychologiques, 

sociaux et/ou spirituels particulièrement importants) et le « statut palliatif 
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complet » (pour les patients palliatifs qui sont parvenus à la phase terminale 

de leur vie).  

 

De plus, en fonction du lieu de séjour du patient (domicile, maison de 

soins psychiatriques, établissement de soins aux personnes handicapées, 

maison de repos pour personnes âgées, maison de repos et de soins, centre de 

jour palliatif, hôpital), des propositions sont formulées pour chaque niveau du 

« statut palliatif » en ce qui concerne les soins et autres équipements qui 

devraient être accessibles au patient palliatif.  

 

L'arbre décisionnel pour la définition du « statut palliatif » et les 

propositions par structure peuvent être retrouvés respectivement aux 

annexes 3 et 4. 

 

Deux restrictions sont toutefois à mettre en évidence :  

- L'échelle sur laquelle est basé le PICT n'a été validée que pour les 

adultes. Un instrument approprié est donc nécessaire pour identifier les 

enfants qui nécessitent des soins palliatifs. 

- La validité de ces propositions n'a pas encore été testée dans la pratique 

jusqu'à présent.  

 

Etant donné cette 2ème restriction, un protocole de recherche a été mis au point 

dans le but d'évaluer la praticabilité de l'instrument et la faisabilité des 

propositions dans le contexte belge. Cette recherche comporte deux parties : 

d'une part, une étude de faisabilité et la validation de l'échelle et, d'autre part, 

une évaluation de la prévalence du nombre de patients palliatifs dans les 

différentes structures et de leur « statut palliatif », sur la base de la définition 

proposée. Le protocole de recherche pour cette étude se trouve à l'annexe 5. 

 

L'étude concernant la définition du patient palliatif et ses besoins a démarré en 

décembre 2013 et se poursuivra jusqu'à la fin décembre 2014. Elle est menée 

par une équipe de recherche universitaire sous la direction de Dr. M. Desmedt 

(Cliniques universitaires Saint-Luc). Cette étude est donc toujours en 
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cours, mais sans en attendre les résultats, un certain nombre de 

recommandations pertinentes peuvent d'ores et déjà être données à la 

ministre pour améliorer l'offre de soins palliatifs dans notre pays. Ces 

recommandations se retrouvent dans la partie suivante du rapport.  

 

3.  Autres thématiques abordées lors des réunions  

 

Parallèlement à la définition du patient en soins palliatifs, les thématiques 

suivantes ont également été abordées en cellule durant la période 2010-2013 : 

- Composition et fonctionnement de la cellule d’évaluation ; 

- Enregistrement des soins palliatifs : demande aux fédérations de fournir 

des propositions pertinentes ; 

- Continuité des soins et soins transmuraux : lien avec l’étude NIVEL ; 

- Programmation des lits Sp palliatifs : conseils à la demande de la 

ministre ; 

- Nouvelles réglementations néerlandophones concernant, par exemple 

les réseaux pour soins palliatifs ; 

- Conseils en ce qui concerne les « indicateurs » dans la 2ème proposition 

du plan cancer ; 

- Problématique de la perte d’agrément pour les médecins généralistes en 

équipes mobiles intra-hospitalières ou en unités de soins palliatifs ;  

- Autorisation d’un médecin généraliste à la tête d’une équipe mobile 

intra-hospitalière de soins palliatifs, et d’un médecin spécialiste dans les 

équipes d’accompagnement pluridisciplinaires de soins palliatifs à 

domicile ; 

- Consultations pour soins palliatifs à l’hôpital ; 

- Présentation de l’étude « Trajet de soins palliatifs » (INAMI) et 

délégation de représentants pour le comité de pilotage de cette étude ; 

- Présentation BelRAI et RAI Palliative Care ;  

- Etat d’avancement de la qualification particulière pour les infirmiers en 

soins palliatifs.  
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RECOMMANDATIONS VISANT À AMÉLIORER L'OFFRE DE 

SOINS PALLIATIFS 

 

1. Introduction 

 

Avant toute chose, nous souhaitons souligner que, de manière générale, la 

charge de travail des équipes de soins palliatifs s’est fortement accrue ces 

dernières années, et ce notamment pour 5 raisons :  

- l’évolution démographique de la population et son vieillissement ; 

- l’accès favorisé et soutenu aux soins palliatifs de groupes spécifiques de 

la population (handicap, psychiatrie…) ;  

- l’accès favorisé et encouragé aux soins palliatifs avant la phase 

terminale ; 

- le soutien des équipes palliatives lors de prises de décisions de fin de vie 

et de réflexions éthiques liées à celles-ci (et notamment le travail mené 

dans le cadre des demandes – et suivis – d’euthanasie). 

- la dissolution du tissu social (familles, aidants proches, volontaires…).  
 

Au vu de ces évolutions, il nous semble primordial que des moyens 

suffisants soient accordés pour renforcer les équipes de soins palliatifs 

spécialisées, afin de pouvoir assurer des soins palliatifs de qualité (ex : 

contrôle des symptômes et de la douleur, soutien aux patients déments, accès 

à toutes les demandes…).  

 

La nécessité de moyens supplémentaires pour les soins palliatifs spécialisés 

peut être mise en évidence à partir de données récentes et de l’analyse du 

budget pour les soins palliatifs.  

 

L’article ci-joint (annexe 6) de Timothy Quill dans le « New England Journal of 

Medicine », mars 2013, décrit les différences et interactions entre les soins 

palliatifs de base et les soins palliatifs spécialisés dans le développement d’un 

système de soins commun. L’essence même se résume en l’efficacité du 

principe d’émancipation lors de l’ajout d’un nouvel élément (soins de fin de vie) 
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dans un système de soins de santé déjà existant : les soins palliatifs sont 

accessibles aux patients et aux prestataires de soins via un premier niveau de 

soutien : les soins palliatifs de base. Ce système de base est construit à partir 

de et sous la supervision des équipes spécialisées pour les patients qui ont des 

besoins plus complexes de soins. Notre pays s’inscrit dans cette méthode 

depuis le début des années 90, via une coordination régionale de l’ensemble 

par les plates-formes de soins palliatifs.  

 

Le tableau à la page suivante reprend le budget de l’état pour les soins 

palliatifs en Belgique, de 2002 à 2011, tiré d’une étude de Kenneth Chambaere 

et Jan Bernheim. 

 

Dans ce tableau, les « soins palliatifs spécialisés » regroupent à la fois les 

plates-formes de soins palliatifs, les équipes multidisciplinaires de soins 

palliatifs (domicile), les équipes mobiles intra-hospitalières (hôpitaux) et les 

unités de soins palliatifs (lits Sp palliatifs).  Les « soins palliatifs de base », 

quant à eux, regroupent les forfaits palliatifs, les centres de jour en soins 

palliatifs et les interventions des médecins généralistes,  kinésithérapeutes et 

infirmiers à domicile ou en maison de repos.   

 

A partir de là, nous pouvons déduire, dans le tableau suivant, la croissance des 

soins palliatifs de base et des soins palliatifs spécialisés entre 2005, 2008 et 

2011. 

 

Une remarque préalable s’impose toutefois en ce qui concerne les soins 

infirmiers à domicile : étant donné qu’il apparaît que les soins infirmiers auprès 

de patients palliatifs se divisent en 1/3 de soins infirmiers réguliers et en 2/3 

de soins palliatifs de base (indication obtenue à partir des forfaits infirmiers 

enregistrés au sein d’un grand service de soins à domicile), les budgets 

annuels pour les soins infirmiers des patients palliatifs à domicile ont donc été 

recalculés en tenant compte de cette proportion (2/3 des montants cités ci-

dessus pour les soins infirmiers ont été intégrés dans les calculs en tant que 

soins palliatifs de base).  
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Governmental expenditure on PC 2002-2011 

 

2002-2011 

  1999 2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010 2011   ∆ abs ∆ rel prop 

PC partnerships (1) 

   

2,018 2,017 2,005 2,000 2,022 2,034 2,059 2,085 2,038 2,030 

 

0,012 1% 0% 

PC at home† (2) 

   

32,680 43,999 53,721 58,555 63,399 73,648 82,599 91,551 97,119 100,563 

 

67,883 208% 70% 

  multidisciplinary PC team (2) 7,138 7,976 8,036 8,280 8,165 9,658 9,493 9,327 9,395 9,942 2,804 39% 3% 

  palliative status & benefits (2) 

   

7,248 7,458 8,223 8,190 8,273 8,679 9,727 10,775 11,064 11,022 

 

3,774 52% 4% 

  nursing at home (2) 

   

17,764 26,613 34,665 38,646 42,555 47,967 54,512 61,057 65,959 68,703 

 

50,939 287% 52% 

  GP visits (2) 0,529 1,952 2,797 3,439 4,047 4,551 5,075 5,600 5,229 5,205 4,676 883% 5% 

  physiotherapy (2) 

   

0,000 0,000 0,000 0,000 0,359 2,792 3,792 4,791 5,471 5,690 

 

5,690 - 6% 

PC in care homes/day centres*‡ (1-2) 

   

5,619 6,460 6,803 7,147 7,490 7,833 10,353 12,872 15,391 17,910 

 

12,291 219% 13% 

PC in hospitals§ (1-2) 49,451 50,024 50,853 50,801 51,718 55,327 60,577 65,827 65,633 66,475 17,024 34% 18% 

  PCUs (1-2) 

   

38,821 38,706 39,645 39,568 40,472 39,825 43,457 47,090 46,990 48,170 

 

9,349 24% 10% 

  palliative function (PST) (1)       10,630 11,319 11,208 11,233 11,246 15,502 17,120 18,737 18,643 18,305 

 

7,675 72% 8% 

TOTAL** 37,699 57,563 77,427 89,767 102,499 113,382 118,502 124,629 138,842 155,588 172,334 180,181 186,978   97,211 108%   

* foreseen budgets, actual expenses not known (pilot project) 

** excluding expenses for day centres and care homes 

(1) Source: Federal Government Department Public Health – DG1 Service ‘Accounting and Hospital Management’ 

(2) Source: National Institute for Health and Disability Insurance (RIZIV/INAMI) – Service ‘Health Care’ – Actuariat 

Data 1999 & 2001: press communication by the Federal Secretary for Health in 2001 (http://oud.frankvandenbroucke.be/html/soc/P-011029.htm), and converted from Belgian francs to Euros 

with the exchange rate of the introduction of the Euro in Belgium (1 EUR = 40.3399 Belgian francs).  

Data 2002-2007: Federal Evaluation Cell on Palliative Care. [Evaluation Report Palliative Care 2008] (in Dutch). Brussels: Federal Government Department Public Health, Food Safety and 

Environment, DG Organisation Health Care Services, Cell Chronic, Elderly and Palliative Care, 2008. Available at: 

http://www.health.belgium.be/internet2Prd/groups/public/@public/@dg1/@acutecare/documents/ie2divers/15720532.pdf. 

Data 2009-2010: Belgian Senate written question no. 5-4187,  http://www.senate.be/www/?MIval=/Vragen/SVPrint&LEG=5&NR=4187&LANG=nl 

Data 2011: Belgian Chamber of Representatives, 4
th

 session of the 53
rd

 term, document QRVA53 099. [Written questions and answers] (in Dutch/French), 4 February 2013. Available at: 

http://www.lachambre.be/QRVA/pdf/53/53K0099.pdf. 

* Included expenditure: funding for palliative care federations and networks, for sensitization, coordination, knowledge transfer, volunteer training, and feedback/evaluation of palliative care 

services to government. 

† Included expenditure: funding for mul�disciplinary home care teams; recogni�on of pallia�ve status (accompanied with monthly lump sum) and elimination of patient contribution to 

palliative care provision (by general practitioners, nurses and physiotherapists). 

‡ Included expenditure: funding for pallia�ve day centers; funding for nursing homes with a government-recognized palliative care program; funding for ‘palliative function’ (at least 1 GP & 1 

nurse) for support, sensitization and training of nursing home personnel. 

§ Included expenditure: funding for palliative care units with beds; funding for ‘palliative function’ (palliative support teams) for sensitization, coordination, training and support of hospital 

personnel. 

(source : Chambaere K, Bernheim J. Palliative care development under euthanasia regulation in the Benelux (forthcoming)). 
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Budget de l’état (en milliers d’euros) pour les soins palliatifs en Belgique  

 

 2005  2008  2011 

Soins palliatifs de base 44.540  65.288  85.629 

  Croissance 2005-2008 : 20.748 

Croissance annuelle en % : 15,5 

 Croissance 2008-2011 : 20.341 

Croissance annuelle en %: 10,4 

 

Soins palliatifs spécialisés 61.081  72.129  78.447 

  Croissance 2005-2008 : 11.048 

Croissance annuelle en % : 6,0 

 Croissance 2008-2011 : 6.318 

Croissance annuelle en %: 2,9 

 

Total 105.621  137.417  164.076 

  Croissance 2005-2011 : 58.455 

Croissance annuelle en %: 9,2   

 

 

 

Qu’apprenons-nous des données ci-dessus pour notre situation ? 

a. Le modèle belge qui combine à la fois les soins palliatifs de base et les 

soins palliatifs spécialisés est un bon modèle de soins pour notre 

population en fin de vie (cf. Quill) : « total care », émancipation, 

interdisciplinarité.  L’augmentation des interventions s’exprime par une 

augmentation globale des dépenses de 9,2%. 

b. Pourtant, il apparaît dans les faits que les soins palliatifs spécialisés sont 

de plus en plus en difficulté. Le taux de croissance annuel  est réduit de 

moitié pour les soins palliatifs spécialisés (2008-2011 par rapport à 

2005-2008), alors que le taux de croissance annuel pour les soins 

palliatifs de base l’est d’un tiers (15,5 % pour 2005-2008 et 10,4 % 

pour 2008-2011). La croissance annuelle des soins palliatifs spécialisés 

(2,9 %) est inférieure à la norme annuelle de croissance  du budget du 

SPF Santé (4,5%). Les soins palliatifs de base sont financés à la 

demande et par prestation, et sont illimités dans le temps, alors que les 

soins palliatifs spécialisés sont, quant à eux, forfaitaires et limités par les 

autorités compétentes.  

 

Pour un développement plus harmonieux du système de soins palliatifs (Quill), 

il faut que les services de soins palliatifs spécialisés puissent profiter de 

moyens supplémentaires, et la collaboration entre les soins palliatifs de base et 

les soins palliatifs spécialisés chez le patient doit être réévaluée régulièrement 

(trimestriellement). 
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Par ailleurs, étant donné l’évolution des pratiques depuis 2002, certaines 

euthanasies sont réalisées dans le cadre d’accompagnements palliatifs, ce qui 

amène un travail accru pour les équipes concernées, et qui plaide également 

en faveur de davantage de soutien des équipes de soins palliatifs spécialisées. 

En effet, il est important de maintenir la possibilité pour le patient de recourir à 

l’euthanasie dans le cadre d’un accompagnement palliatif et global (cf. annexe 

7).  

 

A l’issue de la promulgation des trois lois sur la fin de vie de 2002, 

l’équivalence et l’équilibre entre la loi sur l’euthanasie et la loi sur les soins 

palliatifs ont été introduits, mais il s’agit à présent d’appliquer cela dans le 

travail des équipes de soins palliatifs spécialisées.  En d’autres termes, dans 

l’esprit de la mise en œuvre de ces lois, les équipes de soins palliatifs 

spécialisées doivent bénéficier des ressources nécessaires (en termes de 

personnel) pour pouvoir accompagner un patient palliatif qui demande 

l’euthanasie. 

 

Enfin, il nous semble important de signaler que, depuis le rapport de 2008, peu 

de choses ont été mises en œuvre pour améliorer le secteur des soins 

palliatifs !  En effet, les besoins identifiés en 2008 n’ont pratiquement pas été 

rencontrés (ex : les moyens financiers alloués actuellement aux équipes 

spécialisées de soins palliatifs ne couvrent toujours pas les frais réels 

supportés par ces équipes !) et, de plus, d’autres besoins ont vu le jour. 

 

Même si certaines améliorations peuvent être mises en évidence (cfr tableaux 

ci-dessous), l’augmentation des moyens financiers n’est pas  du tout 

proportionnelle à l’augmentation des besoins sur le terrain ! 

 

Vue d’ensemble des initiatives prises spécifiquement dans le secteur des soins palliatifs  

depuis 2008 

 

Initiative Entrée en vigueur 

Indexation du forfait de soins palliatifs  

 

Chaque année depuis le 

01/01/2008 
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Augmentation du forfait de soins palliatifs  01/03/2009 

Personnel de réactivation en soutien aux soins palliatifs dans 

les maisons de repos et de soins  

01/07/2008 

Extension de la suppression du ticket modérateur pour les 

visites des médecins généralistes  

01/05/2009 

Extension du personnel de certaines équipes 

d’accompagnement multidisciplinaires à domicile  

2010 - 2012 

Simplification de la nomenclature pour les médecins 

généralistes dans le cadre de soins palliatifs 

01/10/2010 

Qualification professionnelle particulière d’infirmier ayant 

une expertise particulière en soins palliatifs  

01/01/2014 

Normes d’agrément pour les centres de soins de jour 

palliatifs 

02/01/2014 

Admission des médecins généralistes dans la fonction 

palliative dans les hôpitaux  

17/03/2014 

 

Vue d’ensemble des initiatives  globales prises depuis 2008 et qui ont une incidence sur les soins palliatifs 

 

Initiative Entrée en vigueur 

Normes de reconnaissance pour les équipes de liaison 

pédiatrique  

Financement structurel des équipes de liaison pédiatrique  

15/11/2010 

 

01/07/2013 

Conventions de rééducation fonctionnelle avec les unités de 

répit pour enfants gravement malades  

Depuis le 01/03/2011 

 

 

2.  Recommandations globales  

 

Afin de pouvoir assurer des soins palliatifs de qualité, plusieurs 

recommandations globales sont à citer en lien avec la nouvelle proposition de 

définition du patient palliatif (cf. annexe 4) :  

- Reconnaître les patients comme « palliatifs » lorsqu’ils se trouvent à un 

stade avancé ou terminal d’une maladie grave, évolutive et mettant en 

péril le pronostic vital, et ce quelle que soit leur espérance de vie. 
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- Pouvoir identifier tous les patients palliatifs, y compris les patients non-

oncologiques (patients souffrant de pathologies chroniques, patients 

atteints de démence…).  

- Faciliter l’accès au « statut palliatif » pour un patient palliatif, et 

envisager plusieurs types de « statut palliatif » en fonction de la 

situation de chaque patient (en tenant compte de ses besoins et du lieu 

où il se trouve). 

- Adapter les offres de soutien (financier ou social) pour les patients, les 

proches, les soignants, les institutions en fonction du type de statut et 

du lieu où se trouve le patient (ex : accorder le congé palliatif pour les 

proches plus tôt).  

- Envisager de nouveaux lieux de soins palliatifs, via la création de 

« middle-care », pour proposer une prise en charge appropriée aux 

patients palliatifs pour lesquels une hospitalisation n’est plus nécessaire, 

mais qui ne peuvent pas encore regagner leur domicile ou le milieu de 

remplacement.  

- Favoriser les soins palliatifs dans les institutions accueillant des 

personnes handicapées et des patients psychiatriques.  

- Favoriser les liens entre les différentes « structures » de soins palliatifs 

lors du transfert d’un patient palliatif d’un lieu à un autre lieu.  

- Distinguer la définition du patient palliatif de celle qui donne accès à un 

support financier ou social.  

- Intégrer une évaluation des besoins du patient dans le « statut palliatif » 

(évaluation au départ et à intervalles réguliers par le médecin principal, 

en collaboration avec une équipe de soins palliatifs). 

- Sensibiliser le secteur des soins de santé à une planification préalable 

des soins (Advance care planning).  

 

Pour plus de précisions, nous vous renvoyons à la totalité des 

propositions reprises dans l’annexe 4 du rapport (classées par lieu et 

par type de statut palliatif).  
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3.  Recommandations par secteur  

 

Parallèlement aux propositions émises dans le cadre de la nouvelle définition 

du patient palliatif, d’autres recommandations peuvent être faites par secteur.  

 

3.1.  Plates-formes de soins palliatifs 

 

Au vu de leurs missions, les plates-formes de soins palliatifs (25 plates-formes 

en Belgique) restent particulièrement précieuses. Dans le deuxième rapport de 

la cellule d’évaluation (2008), le problème du financement d’au minimum un 

coordinateur temps plein et d’un psychologue à mi-temps par plate-forme, 

intégrant l’ancienneté, a déjà été discuté (pages 58-61, 2ème rapport de la 

cellule d’évaluation) et estimé (page 103) à 945.000 €. Il a également été 

demandé d’envisager à l’avenir, pour le coordinateur, une allocation de niveau 

universitaire. Ces propositions du 2ème rapport de la cellule d’évaluation n’ont 

pas été prise en compte. Nous ne pouvons que la répéter ici.  

 

Une révision à la hausse des normes en personnel des associations de soins 

palliatifs serait également nécessaire, afin de pouvoir répondre aux missions et 

obligations qui lui sont imposées, et une allocation supplémentaire devrait 

pouvoir être accordée aux associations pour couvrir les frais divers tels que 

frais de fonctionnement, de déplacement, de location de locaux…  

 

3.2. Fédérations de soins palliatifs  

 

En outre, compte-tenu de la description du travail fourni par les fédérations et 

de leurs rôles (centre d’expertise, soutien et représentation des acteurs de 

terrain, interlocuteur des pouvoirs publics…), un financement structurel de 

317.000 € avait été demandé pour les fédérations (2ème rapport de la cellule 

d’évaluation – page 62). Comme cette proposition n’a pas non plus été prise 

en compte, nous la reformulons ici…  
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3.3.  Soins palliatifs à domicile  

 

3.3.1. Equipes d’accompagnement multidisciplinaire 

 

Actuellement, il est évident qu'il y a urgence à investir dans le soutien aux 

équipes d'accompagnement multidisciplinaire en soins palliatifs à domicile : les 

médecins généralistes ont trop peu de patients palliatifs dans leur pratique que 

pour acquérir l'expertise nécessaire, et les équipes de soutien palliatif sont un 

maillon indispensable pour permettre à des personnes de mourir à domicile. Le 

souhait de mourir à domicile, manifesté par la plupart des patients, ne peut 

parfois pas être réalisé sans un soutien spécialisé supplémentaire.  

 

L’évolution des soins palliatifs montre qu’aujourd’hui, contrairement à ce que 

l’on pensait auparavant, les équipes d’accompagnement multidisciplinaire en 

soins palliatifs conservent une place importante dans les prises en charge : les 

nombres de prises en charge par ces équipes ne font qu’augmenter et, de plus, 

les situations se complexifient.  

 

Les  équipes devraient être renforcées afin de pouvoir assurer, dans des 

conditions correctes, la permanence 24 heures sur 24.  

 

Il serait également nécessaire de revoir le mode de financement des équipes, 

afin de permettre une augmentation du cadre de l’équipe en fonction de la 

charge réelle de travail (qui dépend du nombre réel de personnes qui meurent 

à domicile dans une région donnée, ou de facteurs tels que la structure de 

l’âge de la population, les établissements de soins existants, la culture en 

matière de décès à domicile…).  

 

De plus, les frais réels de fonctionnement des équipes devraient être pris en 

compte (ex : frais de déplacement, de locaux, de formation continue…), et un 

poste de responsable d’équipe devrait être financé pour chaque équipe. 

 

Enfin, au vu de la confusion sur la légalité du stockage et le transport des 
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médicaments pour l’usage palliatif, une solution devrait être trouvée pour les 

infirmiers des équipes d’accompagnement multidisciplinaire à domicile.  

 

3.3.2. Intervenants de 1ère ligne au domicile 

 

Afin d’assurer une prise en charge ciblée et adéquate du patient en soins 

palliatifs, en collaboration avec les différents intervenants (médecins, équipes 

d’accompagnement multidisciplinaires…), il serait nécessaire d’imposer un 

certain nombre de conditions supplémentaires à l’octroi des forfaits infirmiers, 

de même qu’une réévaluation trimestrielle.  Par ailleurs, le formulaire infirmier 

de 1ère ligne devrait être retravaillé en vue d’une meilleure visibilité des 

conditions d’octroi et des engagements pris vis-à-vis du patient (ex : 

disponibilité 24 heures sur 24).  

 

Les offres en matière d’aide au domicile, notamment la nuit, devraient 

également être augmentées pour permettre à un patient palliatif de rester à 

domicile (ex : gardes à domicile).  

 

3.4.  Fonction palliative dans les maisons de repos pour 

personnes âgées et les maisons de repos et de soins  

 

Un soutien supplémentaire aux soins palliatifs dans les structures de soins pour 

personnes âgées est vraiment nécessaire, d’autant plus quand on sait que les 

soins palliatifs dans les maisons de repos pour personnes âgées et les maisons 

de repos et de soins coûtent moins cher qu'une admission dans un hôpital ou 

dans une unité de soins palliatifs.  

 

A ce propos, une enveloppe budgétaire prévue depuis 2010 par l’Inami - pour 

réduire l’inégalité entre les prises en charge de patients palliatifs à domicile et 

en MRPA-MRS - n’a toujours pas pu être libérée...  

 

Les personnes âgées qui se trouvent en MRPA-MRS devraient pouvoir 

bénéficier d'un encadrement identique à celui octroyé aux patients palliatifs à 
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l’hôpital.  En effet, il ne  serait pas juste de devoir les transférer en hôpital 

pour obtenir un traitement et des soins appropriés durant la dernière période 

de leur vie.  

 

L’enveloppe budgétaire prévue pour les MRPA-MRS devrait pouvoir être allouée 

rapidement à ces structures, pour leur permettre d’offrir aux patients palliatifs 

un encadrement adéquat et éviter ainsi les hospitalisations.  

 

Des soins palliatifs spécialisés devraient être garantis dans les MRS via le 

développement et le financement d’une fonction d’infirmier référent palliatif.   

   

Le médecin coordinateur devrait également être reconnu, soutenu et 

responsabilisé dans sa mission de développement de la culture palliative dans 

les institutions pour personnes âgées.  

 

Un contrôle effectif de la qualité de la formation palliative en MRPA-MRS 

devrait être réalisé dans toutes les institutions, en lien avec le montant prévu 

pour le financement de la formation et de la sensibilisation aux soins palliatifs 

du personnel (réel contrôle, comme cela se fait déjà en Flandre). 

 

De même, une récolte uniformisée de données récentes sur les soins palliatifs 

en MRPA-MRS devrait pouvoir être réalisée sur tout le territoire du pays.  

 

3.5.  Soins palliatifs dans les hôpitaux  

 

3.5.1. Unités de soins palliatifs (Services Sp pour soins palliatifs)  

 

Suite à la demande d’avis de la Ministre à la cellule d’évaluation, un  courrier a 

été envoyé à la Ministre en date du 16 janvier 2014, confirmant la nécessité de 

lits supplémentaires dans les unités de soins palliatifs.  Le courrier insistait 

également  sur les liens et l’influence mutuelle entre les différents lieux où les 

soins palliatifs sont dispensés (cf. annexe 8). 
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Le manque structurel de lits Sp S4 a été mis en évidence par les trois 

fédérations de soins palliatifs sur base des éléments suivants :  

 

1. En 2010, les 379 lits Sp S4 étaient occupés à plus de 80 %, ce qui laissait 

la possibilité d’admettre sur l’année 3,5 patients supplémentaires par lit. 

 

Année Lits (1) Séjours (1) DMS (1) JH (1) TO (1) Capacité restante par lit 

2010 379 7128 16,4 116588 84,3 % 3,5 séjours 

 

(1) Données fournies par le SPF Santé Publique DG1 (RHM) 

 

Lits   Nombre de lits agréés Sp S4 en 2010 

Séjours   Nombre de séjours enregistrés dans lits Sp S4 en 2010 

DMS   Durée moyenne des séjours dans les lits Sp S4 en 2010 

JH Nombre de journées d’hospitalisation enregistrées dans les lits Sp S4 en 

2010 

TO   Taux d’occupation des lits Sp S4 en 2010  

Cap. restante Nombre de patients supplémentaires pouvant être admis par lit Sp S4 en 

2010  = [(Lits x 365 jours) – JH] / [DMS x Lits] 

 

Ces chiffres sont extraits de statistiques hospitalières. La réalité démontre qu’il 

faut ajouter au minimum 1 jour à la durée moyenne de séjour (DMS) pour 

diverses raisons (e.a. l’impossibilité de réoccuper immédiatement le lit d’un 

patient décédé). Dans ce cas, la capacité restante par lit passe de 3,5 à 2,1 

séjours par an. 

 

2. Le nombre croissant de séjours enregistrés dans les lits Sp S4 présage 

d’une saturation complète du parc hospitalier palliatif d’ici peu. 

 

Année Lits (1) Séjours (1) Séjours par lit 

2004 375 5685 15,16 

2010 379 7128 18,80 

 

(1) Données fournies par le SPF Santé Publique DG1 (RHM) 

 

Séjours/lit Nombre de séjours enregistrés par lit Sp S4 en 2010 
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3. Certaines régions et provinces sont dans une situation plus critique que 

d’autres. C’est le cas de Bruxelles, d’Anvers et du Brabant flamand dont le 

taux d’occupation des lits Sp S4 dépasse largement 80 %. 

 

Région Lits 

(1) 

Séjours 

(1) 

DMS 

(1) 

JH 

(1) 

Taux d’occupation 

(1) 

Capacité restante par lit 

Bruxelles 54 1337 16,6 22225 112,8 % - 2,9 

Flandre 209 3875 15,6 62982 82,6 % 4,1 

Wallonie 116 1916 16,1 31381 74,1 % 5,9 

Total 379 7128 16,4 116588 84,3 % 3,5 

 

(1) Données fournies par le SPF Santé Publique DG1 (RHM) 

 

Lits  Nombre de lits agréés Sp S4 en 2010 

Séjours  Nombre de séjours enregistrés dans lits Sp S4 en 2010 

DMS  Durée moyenne des séjours dans les lits Sp S4 en 2010 

JH  Nombre de journées d’hospitalisation enregistrées dans les lits Sp 

S4 en 2010 

TO   Taux d’occupation des lits Sp S4 en 2010  

Cap. restante Nombre de patients supplémentaires pouvant être admis par lit 

Sp S4 en 2010 = [(Lits x 365 jours) – JH] / [DMS x Lits 

  

 

Occupation (%) des lits Sp S4 dans les différentes provinces du pays (2010) 

Données fournies par le SPF Santé Publique DG1 (RHM) 

 

Les fédérations estiment qu’un manque de lits Sp S4 est délétère aux patients 

en fin de vie. Les malades demandeurs d’une admission dans un lit Sp S4 sont 

soumis à une attente, avec le risque de décéder à domicile dans des conditions 

difficiles ou dans un service hospitalier aigu peu adapté à leur état 
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(Hospitalisations en fin de vie de patients atteints d’un cancer, Agence 

InterMutualiste 2013).  

 

Une étude indique que la liste d’attente des unités de soins palliatifs flamandes 

comprend en moyenne 4 malades par unité et que ces malades devront 

patienter en moyenne 5 jours avant d’être admis (De verscheidenheid aan 

wachtlijsten bij de palliatieve eenheden in Vlaanderen, G.Truyens, KUL 2011). 

 

Pour des raisons de saturation, les malades séjournant dans les services de 

soins palliatifs et dont le décès se fait attendre risquent de devoir quitter 

précipitamment le service. 

 

Une réduction significative de la durée de moyenne des séjours dans les lits Sp 

S4 en l’espace de 5 ans témoigne de ces risques (20 jours en 2005 -  16,4 

jours en 2010) (Données fournies par le SPF Santé Publique DG1 (RHM)). 

 

Les fédérations notent que des services de soins palliatifs non agréés ont été 

créés à Bruxelles et en Wallonie pour pallier au manque de lits Sp S4. 

 

A titre d’exemple, Bruxelles Capitale dispose de 54 lits agréés totalement 

saturés et de 12 lits non agréés qui accueillent en moyenne, chaque année, 

200 malades en fin de vie. 

 

Partant de ces constats, les fédérations estiment que le nombre de lits Sp S4 

doit être augmenté, en adaptant la répartition des lits supplémentaires en 

tenant compte des besoins, de la situation géographique et de l’accessibilité.  

 

Cette décision doit être prise rapidement et implémentée sous la forme d’une 

extension des unités agréées (nombre d’entre elles sont demandeuses) et 

d’une reconnaissance des unités non agréées, existantes et répondant aux 

critères légaux.  
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De plus, il serait nécessaire d’intégrer un poste de responsable et de 

psychologue dans chaque unité de soins palliatifs (reconnaissance et 

financement), de veiller à ce que le financement soit suffisant pour couvrir les 

coûts effectifs des membres du personnel (médecin y compris) et de regrouper 

les lits Sp S4 dispersés en une entité distincte.  

 

3.5.2. Fonction palliative dans les hôpitaux 

 

Il serait nécessaire de clarifier les termes de « fonction palliative » et d’ 

« équipe palliative » reprises dans les textes légaux.  

 

Les équipes mobiles intra-hospitalières de soins palliatifs devraient être 

renforcées via une révision et une extension du cadre du personnel 

(augmentation du temps de travail pour les fonctions déjà existantes – 

médecin, infirmier et psychologue - et ajout d’autres professions 

paramédicales dans l’équipe), et ce afin de garantir la continuité de la prise en 

charge (notamment au sein des plus petits hôpitaux).   

 

Une augmentation du financement des équipes devrait être réalisée en 

parallèle, pour permettre de couvrir les coûts salariaux effectifs des membres 

du personnel (médecin, infirmier, psychologue), compte tenu de leur 

ancienneté et de leurs qualifications.  

 

Les conditions de fonctionnement devraient être définies de façon plus stricte, 

afin que les moyens supplémentaires alloués à l’hôpital soient effectivement 

affectés à la fonction palliative et que le temps de travail des membres de 

l’équipe soit effectif (et non pas uniquement sur papier).  

 

Par ailleurs, pour les institutions hospitalières réparties sur plusieurs sites, il 

faudrait veiller à ce que tout patient nécessitant de soins palliatifs sur chaque 

site puisse être réellement pris en charge.  
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Changer la politique médicale en traitement de confort palliatif le plus 

approprié lorsque des traitements curatifs ne sont plus judicieux, et contribuer 

à soutenir le confort du patient quand des traitements curatifs peuvent encore 

être salutaires, peuvent permettre de réduire les coûts. 

 

4. Autres mesures en matière de soins palliatifs  

 

4.1. Elargissement du groupe de patients palliatifs  

 

Il ressort clairement de l'étude du KCE que l'orientation historique des 

soins palliatifs vers des patients surtout oncologiques ne peut plus 

être maintenue. Avec l'évolution démographique, un groupe sans cesse plus 

large de personnes âgées doit affronter des pathologies chroniques au cours 

des dernières années de leur vie. Les personnes fragilisées et celles qui 

souffrent de démence nécessitent des soins palliatifs bien développés, et une 

telle approche peut prévenir l’obstination déraisonnable et réduire les coûts.  

 

4.2. Médecins en soins palliatifs  

 

Les questions du recrutement, de la formation et du financement des 

médecins en soins palliatifs devraient également être abordées.  Le 

succès des modèles de soins palliatifs est largement tributaire de la croissance 

interne des soins palliatifs dans les soins de santé habituels, en particulier dans 

le contexte des discussions et du changement d’attitude envers l’obstination 

déraisonnable. Quill décrit dans son article qu’il y a, aux Etats-Unis, 5000 

spécialistes de soins palliatifs connus, dont la moitié travaille à temps plein en 

soins palliatifs. En Belgique, proportionnellement, nous restons nettement en-

dessous de ces chiffres, et les causes devraient être étudiées.  

 

De plus, une solution devrait rapidement être trouvée en ce qui 

concerne le risque de perte d’agrément pour les médecins généralistes 

travaillant en soins palliatifs.  

 



 65

4.3. Qualification professionnelle particulière d’infirmier ayant 

une expertise particulière en soins palliatifs  

 

L’acquisition de la qualification professionnelle particulière d’infirmier 

ayant une expertise particulière en soins palliatifs est une 

reconnaissance très importante pour le secteur. Cependant, plusieurs 

incohérences/questions semblent se faufiler à ce niveau :  

- Alors que le secteur hospitalier bénéficierait de la prime, ce ne serait pas 

le cas du secteur à domicile ; 

- Etant donné la nécessité d’avoir une attestation de réussite de la 

formation délivrée par une autorité compétente pour l’enseignement, la 

participation à des journées d’étude ou à des colloques ne semble pas 

valorisable ;  

- De nombreux infirmiers travaillant dans le secteur des soins palliatifs ont 

suivi une formation en soins palliatifs de 140 périodes il y a plus de cinq 

années et suivent encore régulièrement des formations continues, mais 

ils devraient reprendre une formation de 50 heures en fonction des 

mesures transitoires ;  

- Les infirmiers qui devraient suivre une formation de 50 heures pour se 

mettre « en ordre » délivrent parfois eux-mêmes la formation en soins 

palliatifs dans divers lieux de formation, ce qui démontre l’incohérence 

du système ;  

-  …   

 

4.4. Formation et recherche  

 

Comme déjà signalé dans le rapport de 2008, l’amélioration continue de la 

formation palliative (formations de base et formations continues) est une 

priorité, de même que le développement de la recherche en matière de 

soins palliatifs.  
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4.5.  Enfants en soins palliatifs  

 

Les prises en charge d’enfants en soins palliatifs devraient être 

favorisées, et ce quel que soit leur lieu de prise en charge. 

 

4.6. Création de « middle-care » 

 

Comme signalé précédemment, une réflexion devrait être lancée rapidement 

en vue de la création de nouveaux lieux de séjour pour offrir une prise en 

charge appropriée aux patients palliatifs ne nécessitant plus d’hospitalisation, 

mais qui ne peuvent pas regagner leur domicile ou la maison de repos où ils 

étaient précédemment (middle-care). 

 

4.7. Phase « pré-palliative » pour certains patients  

 

Il est également nécessaire de souligner que, pour certains patients (ex : 

patients atteints du sida), il serait nécessaire d’envisager une phase « pré-

palliative » pour leur permettre d’avoir un accompagnement adéquat plus 

tôt. 

 



 67

CONCLUSIONS 

 

Suite aux conclusions du travail de recherche concernant la proposition d’une 

nouvelle définition du patient en soins palliatifs (en cours actuellement), 

l’adaptation du système de soins relatifs aux patients pouvant prétendre au 

statut palliatif devra être envisagée. En effet, conformément à la loi relative 

aux soins palliatifs, notre système de soins doit pouvoir répondre aux 

demandes des patients palliatifs (et de leurs familles), et ce quel que soit leur 

lieu de vie.   

 

Pour ce faire, il faut principalement envisager un renforcement des 

équipes de soins palliatifs spécialisées, afin de pouvoir assurer des 

soins palliatifs de qualité dans toutes les structures !  

 

A l’heure actuelle, étant donné que peu de recommandations du 

rapport 2008 ont été rencontrées et que de nouveaux besoins ont vu le 

jour, une disparité de plus en plus importante se creuse entre les 

besoins du terrain et les moyens alloués au secteur…  

 

Le législateur ayant reconnu à tous le droit aux soins palliatifs, le 

financement du secteur palliatif se doit d’être augmenté afin de le 

garantir !  Même en période de restrictions budgétaires, il faut oser 

mobiliser des ressources financières pour les soins palliatifs,  d’une 

part parce qu’il s’agit de soins adéquats dans la dernière année de vie, 

tenant compte des besoins réels des patients et, d’autre part, parce 

que ces soins sont moins coûteux (cfr étude KCE).  

 

Etant donné l’importance d’un travail cohérent et en cohérence au sein de la 

cellule fédérale d’évaluation des soins palliatifs, et suite à l’appel à 

candidatures lancé fin 2013 en vue du renouvellement de cette cellule, il nous 

semble nécessaire de redéfinir et de préciser son fonctionnement (modalités de 

nomination, rôles et durées des mandats de président, secrétaire et/ou 
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coordinateur et membres de la cellule, fréquence des réunions, existence d’une 

cellule élargie…).  

 

Enfin, la mise en œuvre de la sixième réforme de l’état et ses répercussions 

budgétaires suscitent de nombreuses questions et craintes parmi les acteurs 

de terrain et les associations en matière de soins palliatifs (plates-formes et 

fédérations). Il apparaît souhaitable que des vecteurs d’informations soient 

rapidement mis en place pour relayer ces enjeux et favoriser un échange 

constructif… 
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ANNEXE 2 – Identification des patients palliatifs à l'aide du PICT 
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ANNEXE 3 – Arbre décisionnel pour la définition du statut palliatif 
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ANNEXE 4 – Recommandations concernant l'offre de soins palliatifs pour les différentes structures en fonction du statut palliatif  

Profil du patient Domicile et autre lieu apparenté 

Pronostic de vie > 3 mois 

Statut palliatif simple 

• Intervention éventuelle de l’équipe multidisciplinaire de 2
ème

 ligne  et/ou du psychologue 
attaché à la plateforme de soins palliatifs  

• Accès prioritaire à un centre de jour palliatif 

Pronostic de vie > 3 mois +  critères  de sévérité 

• Age < 18 ans 

• Maladie neuro-dégénérative (démence, SLA, PKS, etc.), AVC, tumeur du SNC 
accompagnés de troubles de la déglutition, de troubles respiratoires et/ou d’une 
agitation 

• Insuffisance cardiaque ou respiratoire terminale et tout autre affection incurable dont 
l’évolution peut être imprévisible et longue 

• Coexistence d’une maladie psychiatrique avec troubles de la personnalité  ou d’un 
handicap sévère  

• Risque médical sévère : hémorragie, dyspnée, fracture, épilepsie4 

• Dépendance physique : score de Katz ≥ 3 pour au moins 1 item de chaque groupe : 
se laver/s’habiller, se déplacer/aller à la toilette, continence/manger  

• Symptôme instable ou réfractaire aux traitements conventionnels 

• Soins complexes : alimentation artificielle, trachéotomie, stomie, drain et plaie 
complexes, accès parentéral, péridural et intrathécal continues, rinçage vésical 
continu4 

• Troubles de l’adaptation (coping) du patient ou des proches. Vulnérabilité sociale : 
isolement, conjoint âgé ou malade, suspicion de négligence ou de maltraitance, etc. 

• Autres situations dignes d’intérêt traitées par le médecin-conseil de la mutualité 

Statut palliatif majoré  

• Possibilité d’un congé palliatif pour les proches 

• Renforcement des interventions du médecin et du personnel soignant de 1
ère

 ligne (avec 
remboursement majoré des prestations) ainsi que celles du logopède et de l’ergothérapeute 
pour certaines pathologies. 

• Réévaluation systématique des besoins du patient par la tenue d’une réunion 
multidisciplinaire (avec code spécifique destiné aux participants prestataires de soins de 1

ère
 

ligne) 

• Intervention recommandée de l’équipe multidisciplinaire de 2
ème

 ligne et/ou du psychologue 
attaché à la plateforme de soins palliatifs 

• Mise à disposition d’un dispositif et d’un matériel de soins spécifiques, de médicaments, 
d’aides familiales, etc. (avec forfait financier partiel destiné au patient) 

• Intervention possible de gardes malades professionnels (avec remboursement partiel dans 
certaines situations) 

• Accès prioritaire à un centre de jour palliatif, à un lit MRS court séjour, à une unité 
résidentielle, à un lit palliatif de long séjour 

Pronostic de vie < 3 mois 

Statut palliatif complet 

• Possibilité d’un congé palliatif pour les proches 

• Renforcement des interventions du médecin et du personnel soignant de 1
ère

 ligne (avec 
remboursement complet des prestations) ainsi que celles du logopède et de 
l’ergothérapeute pour certaines pathologies. 

• Réévaluation systématique des besoins du patient par la tenue d’une réunion 
multidisciplinaire (avec code spécifique destiné aux participants prestataires de soins de 1

ère
 

ligne) 

• Intervention recommandée de l’équipe multidisciplinaire de 2
ème

 ligne et/ou du psychologue 
attaché à la plateforme de soins palliatifs 

• Mise à disposition d’un dispositif et d’un matériel de soins spécifiques, de médicaments, 
d’aides familiales, etc. (avec forfait financier complet destiné au patient) 

• Intervention possible de gardes malades professionnels (avec remboursement complet dans 
certaines situations) 

• Accès prioritaire à un centre de jour palliatif, à une unité résidentielle 
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Profil du patient Maison de soins psychiatriques  

 
Pronostic de vie > 3 mois 
 

 

Pronostic de vie > 3 mois +  critères  de sévérité 
 
Etant donné qu’un patient palliatif résidant en maisons de soins psychiatriques a 
d’office au minimum un statut palliatif majoré, il n’est pas nécessaire de détailler ici 
les critères de sévérité4 

Statut palliatif majoré 

• Possibilité d’un congé palliatif pour les proches 

• Renforcement des interventions du médecin (avec remboursement majoré des prestations)  

• Réévaluation systématique des besoins du patient par la tenue d’une réunion 
multidisciplinaire avec l’équipe interne et le médecin  

• Intervention obligatoire du référent palliatif  

• Intervention recommandée de l’équipe multidisciplinaire de 2
ème

 ligne et/ou du psychologue 
attaché à la plateforme de soins palliatifs 

• Mise à disposition d’un dispositif et d’un matériel de soins spécifiques, de  médicaments, et 
renforcement des interventions du personnel de l’institution (avec forfait financier partiel 
destiné à l’institution) 

• Accès à une unité résidentielle et à un lit palliatif de long séjour en l’absence d’alternatives 

Pronostic de vie < 3 mois 

Statut palliatif complet 

• Possibilité d’un congé palliatif pour les proches 

• Renforcement des interventions du médecin (avec remboursement complet des prestations) 

• Réévaluation systématique des besoins du patient par la tenue d’une réunion 
multidisciplinaire avec l’équipe et le médecin  

• Intervention obligatoire du référent palliatif  

• Intervention recommandée de l’équipe de multidisciplinaire 2
ème

 ligne et/ou du psychologue 
attaché à la plateforme de soins palliatifs 

• Mise à disposition d’un dispositif et d’un matériel de soins spécifiques, de médicaments, et 
renforcement des interventions du personnel de l’institution (avec forfait financier complet 
destiné à l’institution) 

• Accès à une unité résidentielle en l’absence d’alternatives 
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Profil du patient Institution pour personnes handicapées 

Pronostic de vie > 3 mois  

Pronostic de vie > 3 mois +  critères  de sévérité 
 
Etant donné qu’un patient palliatif résidant en institution pour personnes handicapées  a 
d’office au minimum un statut palliatif majoré, il n’est pas nécessaire de détailler ici les 
critères de sévérité4 
 

Statut palliatif majoré 

• Possibilité d’un congé palliatif pour les proches 

• Renforcement des interventions du médecin et du personnel soignant de 1
ère

 ligne extérieur 
à l’institution (avec remboursement majoré des prestations)  

• Réévaluation systématique des besoins du patient par la tenue d’une réunion 
multidisciplinaire (avec code spécifique destiné aux participants prestataires de soins de 1

ère
 

ligne extérieurs à l’institution) 

• Intervention obligatoire du référent palliatif (pour les institutions de grande taille) 

• Intervention recommandée de l’équipe multidisciplinaire de 2
ème

 ligne et/ou du psychologue 
attaché à la plateforme de soins palliatifs 

• Mise à disposition d’un dispositif et d’un matériel de soins spécifiques, de médicaments, et 
renforcement des interventions du personnel de l’institution (avec forfait financier partiel 
destiné à l’institution) 

• Accès à une unité résidentielle et à un lit palliatif de long séjour en l’absence d’alternatives 

Pronostic de vie < 3 mois 

Statut palliatif complet 

• Possibilité d’un congé palliatif pour les proches 

• Renforcement des interventions du médecin et du personnel soignant de 1
ère

 ligne extérieur 
à l’institution (avec remboursement complet des prestations) 

• Réévaluation systématique des besoins du patient par la tenue d’une réunion 
multidisciplinaire (avec code spécifique destiné aux participants prestataires de soins de 1

ère
 

ligne extérieurs à l’institution) 

• Intervention obligatoire du référent palliatif (pour les institutions de grande taille) 

• Intervention recommandée de l’équipe de multidisciplinaire 2
ème

 ligne et/ou du psychologue 
attaché à la plateforme de soins palliatifs 

• Mise à disposition d’un dispositif et d’un matériel de soins spécifiques, de médicaments, et 
renforcement des interventions du personnel de l’institution (avec forfait financier complet 
destiné à l’institution) 

• Accès à une unité résidentielle en l’absence d’alternatives 
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Profil du patient Maison de repos et de soins (MRS) 

Pronostic de vie > 3 mois 

 
Statut palliatif simple 

• Intervention obligatoire du référent palliatif et concertation obligatoire entre le médecin 
coordinateur de la MRS et le médecin généraliste du patient 

• Intervention éventuelle de l’équipe multidisciplinaire de 2
ème

 ligne  et/ou du psychologue 
attaché à la plateforme de soins palliatifs  

 

Pronostic de vie > 3 mois +  critères  de sévérité 

• Maladie neuro-dégénérative (démence, SLA, PKS, etc.), AVC, tumeur du SNC 
accompagnés de troubles de la déglutition, de troubles respiratoires et/ou d’une 
agitation 

• Insuffisance cardiaque ou respiratoire terminale et tout autre affection incurable dont 
l’évolution peut être imprévisible et longue 

• Coexistence d’une maladie psychiatrique avec troubles de la personnalité  ou d’un 
handicap sévère  

• Risque médical sévère : hémorragie, dyspnée, fracture, épilepsie4 

• Symptôme instable ou réfractaire aux traitements conventionnels 

• Soins complexes : alimentation artificielle, trachéotomie, stomie, drain et plaie 
complexes, accès parentéral, péridural et intrathécal continues, rinçage vésical 
continu4 

• Troubles de l’adaptation du patient ou des proches 

• Autres situations dignes d’intérêt traitées par le médecin-conseil de la mutualité 

Statut palliatif majoré 

• Possibilité d’un congé palliatif pour les proches 

• Renforcement des interventions du médecin (avec remboursement majoré des prestations)  

• Renforcement des interventions diurnes et nocturnes du personnel soignant de la MRS, de 
même que celles du kinésithérapeute, du logopède et de l’ergothérapeute pour certaines 
pathologies ; 
Mise à disposition d’un dispositif et d’un matériel de soins spécifique ; 

• Intervention obligatoire du référent palliatif et concertation avec le médecin coordinateur de 
la MRS avec participation aux réunions de réévaluation (avec % forfait palliatif partiel 
destiné à la MRS) 

• Mise à disposition de médicaments (avec % forfait financier partiel destiné au patient) 

• Réévaluation systématique des besoins du patient par la tenue d’une réunion 
multidisciplinaire (avec code spécifique destiné aux participants prestataires de soins de 1

ère
 

ligne extérieurs à l’institution) 

• Intervention éventuelle de l’équipe multidisciplinaire de 2
ème

 ligne  et/ou du psychologue 
attaché à la plateforme de soins palliatifs  

• Accès à une unité résidentielle et à un lit palliatif de long séjour en l’absence d’alternatives 

Pronostic de vie < 3 mois 

 
Statut palliatif complet 

• Possibilité d’un congé palliatif pour les proches 

• Renforcement des interventions du médecin (avec remboursement complet des prestations)  

• Renforcement des interventions diurnes et nocturnes du personnel soignant de la MRS, de 
même que celles du kinésithérapeute, du logopède et de l’ergothérapeute pour certaines 
pathologies ; 
Mise à disposition d’un dispositif et d’un matériel de soins spécifique ;  
Intervention obligatoire du référent palliatif et du médecin coordinateur de la MRS avec 
participation aux réunions de réévaluation (avec % forfait palliatif complet destiné à la MRS) 

• Mise à disposition de médicaments (avec % forfait financier complet destiné au patient) 

• Réévaluation systématique des besoins du patient par la tenue d’une réunion 
multidisciplinaire (avec code spécifique destiné aux participants prestataires de soins de 1

ère
 

ligne extérieurs à l’institution) 

• Intervention éventuelle de l’équipe multidisciplinaire de 2
ème

 ligne  et/ou du psychologue 
attaché à la plateforme de soins palliatifs  

• Accès à une unité résidentielle en l’absence d’alternatives 
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Profil du patient Maison de repos pour personnes âgées (uniquement MRPA sans lits MRS) 

Pronostic de vie > 3 mois 

 
Statut palliatif simple 

• Intervention éventuelle de l’équipe multidisciplinaire de 2
ème

 ligne  et/ou du psychologue 
attaché à la plateforme de soins palliatifs  

• Accès possible à un centre de jour palliatif 
 

Pronostic de vie > 3 mois +  critères  de sévérité 

• Maladie neuro-dégénérative (démence, SLA, PKS, etc.), AVC, tumeur du SNC 
accompagnés de troubles de la déglutition, de troubles respiratoires et/ou d’une 
agitation 

• Insuffisance cardiaque ou respiratoire terminale et tout autre affection incurable dont 
l’évolution peut être imprévisible et longue 

• Coexistence d’une maladie psychiatrique avec troubles de la personnalité  ou d’un 
handicap sévère  

• Risque médical sévère : hémorragie, dyspnée, fracture, épilepsie4 

• Symptôme instable ou réfractaire aux traitements conventionnels 

• Soins complexes : alimentation artificielle, trachéotomie, stomie, drain et plaie 
complexes, accès parentéral, péridural et intrathécal continues, rinçage vésical 
continu4 

• Troubles de l’adaptation du patient ou des proches 

• Autres situations dignes d’intérêt traitées par le médecin-conseil de la mutualité. 

Statut palliatif majoré 

• Possibilité d’un congé palliatif pour les proches 

• Renforcement des interventions des professionnels de soins de 1
ère

 ligne extérieure à la 
MRPA : médecin, kinésithérapeute, logopède et ergothérapeute pour certaines pathologies 
(avec remboursement majoré des prestations) 

• Intervention possible d’une infirmière de 1
ère

 ligne extérieure à la MRPA (avec remboursement 
majoré des prestations) 

• Renforcement des interventions diurnes et nocturnes du personnel soignant de la MRPA ;  
Mise à disposition d’un dispositif et d’un matériel de soins spécifique (avec % forfait palliatif 
partiel destiné à la MRPA)  

• Mise à disposition de médicaments (avec % forfait financier partiel destiné au patient) 

• Réévaluation systématique des besoins du patient par la tenue d’une réunion 
multidisciplinaire (avec code spécifique destiné aux participants prestataires de soins de 1

ère
 

ligne extérieurs à l’institution)  

• Intervention recommandée de l’équipe multidisciplinaire de 2
ème

 ligne  et/ou du psychologue 
attaché à la plateforme de soins palliatifs  

• Accès possible à une unité résidentielle, un lit palliatif de long séjour et à un centre de jour 
palliatif 

Pronostic de vie < 3 mois 

 
Statut palliatif complet 

• Possibilité d’un congé palliatif pour les proches 

• Renforcement des interventions des professionnels de soins de 1
ère

 ligne extérieure à la 
MRPA : médecin, kinésithérapeute, logopède et ergothérapeute pour certaines pathologies 
(avec remboursement complet des prestations) 

• Intervention possible d’une infirmière de 1
ère

 ligne extérieure à la MRPA (avec remboursement 
complet des prestations) 

• Renforcement des interventions diurnes et nocturnes du personnel soignant de la MRPA ;  
Mise à disposition d’un dispositif et d’un matériel de soins spécifique (avec % forfait palliatif 
complet destiné à la MRPA) 

• Mise à disposition de médicaments (avec % forfait financier complet destiné au patient) 

• Réévaluation systématique des besoins du patient par la tenue d’une réunion 
multidisciplinaire (avec code spécifique destiné aux participants prestataires de soins de 1

ère
 

ligne extérieurs à l’institution) 

• Intervention recommandée de l’équipe multidisciplinaire de 2
ème

 ligne  et/ou du psychologue 
attaché à la plateforme de soins palliatifs  

• Accès possible à une unité résidentielle et à un centre de jour palliatif 
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Profil du patient Unité résidentielle de soins palliatifs 

Pronostic de vie > 3 mois  

Pronostic de vie > 3 mois +  critères  de sévérité 

• Age : < 60 ans 

• Maladie neuro-dégénérative (démence, SLA, PKS, etc.), AVC, tumeur du SNC 
accompagnés de troubles de la déglutition, de troubles respiratoires et/ou d’une 
agitation 

• Insuffisance cardiaque ou respiratoire terminale et tout autre affection incurable dont 
l’évolution peut être imprévisible et longue 

• Coexistence d’une maladie psychiatrique avec troubles de la personnalité  ou d’un 
handicap sévère  

• Risque médical sévère : hémorragie, dyspnée, fracture, épilepsie4 

• Dépendance physique : score de Katz ≥ 3 pour au moins 1 item de chaque groupe : 
se laver/s’habiller, se déplacer/aller à la toilette, continence/manger  

• Symptôme instable ou réfractaire aux traitements conventionnels 

• Soins complexes : alimentation artificielle, trachéotomie, stomie, drain et plaie 
complexes, accès parentéral, péridural et intrathécal continues, rinçage vésical 
continu4 

• Troubles de l’adaptation du patient ou des proches 

• Vulnérabilité sociale : isolement, conjoint âgé ou malade, suspicion de négligence ou 
de maltraitance, etc 

• Autres situations dignes d’intérêt traitées par le médecin-conseil de la mutualité. 

Statut palliatif majoré  

• Possibilité d’un congé palliatif pour les proches 

• Possibilité d’un séjour à durée limité visant à résoudre le problème (soulager un symptôme, 
offrir un répit à l’entourage, chercher un lieu de séjour où le patient pourrait être accompagné 
jusqu’à son décès, etc.) 

• Intervention éventuelle d’un psychologue, assistant social, logopède et ergothérapeute 
internes à l’institution et spécifiquement formés aux soins palliatifs 

• Réévaluation systématique des besoins du patient par la tenue d’une réunion 
multidisciplinaire (avec code spécifique destiné aux participants prestataires de soins de 1

ère
 

ligne extérieurs à l’institution)  

• Facilité d’accès à un lit palliatif de long séjour, un lit MRS court séjour et retour possible au 
domicile avec le soutien d’un centre de jour palliatif 

Pronostic de vie < 3 mois 

Statut palliatif complet 

• Possibilité d’un congé palliatif pour les proches 

• Possibilité d’un séjour à durée illimitée visant à accompagner le patient jusqu’à son décès 

• Intervention éventuelle d’un psychologue, assistant social, logopède et ergothérapeute 
internes à l’institution et spécifiquement formés aux soins palliatifs (avec remboursement des 
prestations) 

• Réévaluation systématique des besoins du patient par la tenue d’une réunion 
multidisciplinaire (avec code spécifique destiné aux participants prestataires de soins de 1

ère
 

ligne extérieurs à l’institution)  
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Profil du patient Lits palliatifs de long séjour (structure et fonctionnement à définir) 

Pronostic de vie > 3 mois  

Pronostic de vie > 3 mois +  critères  de sévérité 

• Age  < 60 ans 

• Maladie neuro-dégénérative (démence, SLA, PKS, etc.), AVC, tumeur du SNC 
accompagnés de troubles de la déglutition, de troubles respiratoires et/ou d’une 
agitation 

• Insuffisance cardiaque ou respiratoire terminale et tout autre affection incurable dont 
l’évolution peut être imprévisible et longue 

• Coexistence d’une maladie psychiatrique avec troubles de la personnalité  ou d’un 
handicap sévère  

• Risque médical sévère : hémorragie, dyspnée, fracture, épilepsie4 

• Symptôme instable ou réfractaire aux traitements conventionnels 

• Soins complexes : alimentation artificielle, trachéotomie, stomie, drain et plaie 
complexes, accès parentéral, péridural et intrathécal continues, rinçage vésical 
continu4 

• Troubles de l’adaptation du patient ou des proches 

• Autres situations dignes d’intérêt traitées par le médecin-conseil de la mutualité. 

Statut palliatif majoré 

• Possibilité d’un congé palliatif pour les proches 

• Possibilité d’un séjour à durée illimitée visant à accompagner le patient jusqu’à son décès 

• Réévaluation systématique des besoins du patient par la tenue d’une réunion 
multidisciplinaire (avec code spécifique destiné aux participants prestataires de soins de 1

ère
 

ligne extérieurs à l’institution)  

• Accès possible à une unité résidentielle, et retour possible au domicile avec le soutien d’un 
centre de jour palliatif  
 

Pronostic de vie < 3 mois 

Statut palliatif complet 

• Possibilité d’un congé palliatif pour les proches 

• Possibilité d’un séjour à durée illimitée visant à accompagner le patient jusqu’à son décès 

• Réévaluation systématique des besoins du patient par la tenue d’une réunion 
multidisciplinaire (avec code spécifique destiné aux participants prestataires de soins de 1

ère
 

ligne extérieurs à l’institution)  

• Accès possible à une unité résidentielle, et retour possible au domicile avec le soutien d’un 
centre de jour palliatif  
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Profil du patient Tout service hospitalier  

Pronostic de vie > 3 mois 

  

Statut palliatif simple 

• Signalement obligatoire du statut palliatif dans le dossier du patient 

• Intervention obligatoire du référent palliatif du service hospitalier  

• Intervention éventuelle de l’équipe mobile de soins palliatifs intra-hospitalière  

• Accès possible à un centre de jour palliatif en fonction d’un retour au domicile 
 

Pronostic de vie > 3 mois +  critères  de sévérité 

• Age < 60 ans 

• Maladie neuro-dégénérative (démence, SLA, PKS, etc.), AVC, tumeur du SNC 
accompagnés de troubles de la déglutition, de troubles respiratoires et/ou d’une 
agitation 

• Insuffisance cardiaque ou respiratoire terminale et tout autre affection incurable dont 
l’évolution peut être imprévisible et longue 

• Coexistence d’une maladie psychiatrique avec troubles de la personnalité  ou d’un 
handicap sévère  

• Risque médical sévère : hémorragie, dyspnée, fracture, épilepsie4 

• Dépendance physique : score de Katz ≥ 3 pour au moins 1 item de chaque groupe : 
se laver/s’habiller, se déplacer/aller à la toilette, continence/manger  

• Symptôme instable ou réfractaire aux traitements conventionnels 

• Soins complexes : alimentation artificielle, trachéotomie, stomie, drain et plaie 
complexes, accès parentéral, péridural et intrathécal continues, rinçage vésical 
continu4 

• Troubles de l’adaptation du patient ou des proches 

• Vulnérabilité sociale : isolement, conjoint âgé ou malade, suspicion de négligence ou 
de maltraitance, etc. 

• Autres situations dignes d’intérêt traitées par le médecin-conseil de la mutualité 

Statut palliatif majoré 

• Possibilité d’un congé palliatif pour les proches 

• Possibilité d’allonger le séjour hospitalier sans répercussions négatives pour l’institution (pour 
soulager un symptôme, offrir un répit à l’entourage, chercher un lieu de séjour où le patient 
pourrait être accompagné jusqu’à son décès) 

• Renforcement des interventions du personnel médical et soignant du service hospitalier ; 
Intervention éventuelle d’un assistant social, logopède et ergothérapeute internes à l’institution 
et spécifiquement formés aux soins palliatifs (avec forfait palliatif partiel destiné à l’institution) 

• Signalement obligatoire du statut palliatif dans le dossier du patient 

• Intervention obligatoire du référent palliatif du service hospitalier  

• Intervention recommandée de l’équipe mobile de soins palliatifs intra-hospitalière  

• Réévaluation systématique des besoins du patient par la tenue d’une réunion multidisciplinaire 
(avec code spécifique destiné aux participants prestataires de soins de 1

ère
 ligne extérieurs à 

l’institution) 

• Facilité d’accès à une unité palliative, un lit palliatif de long séjour, un lit MRS court séjour, et 
retour possible au domicile avec le soutien d’un centre de jour palliatif  

Pronostic de vie < 3 mois 

 

Statut palliatif complet 

• Possibilité d’un congé palliatif pour les proches 

• Possibilité d’allonger le séjour hospitalier sans répercussions négatives pour l’institution (pour 
soulager un symptôme, offrir un répit à l’entourage, chercher un lieu de séjour où le patient 
pourrait être accompagné jusqu’à son décès) 

• Renforcement des interventions du personnel médical et soignant du service hospitalier ; 
Intervention éventuelle d’un assistant social, logopède et ergothérapeute internes à l’institution 
et spécifiquement formés aux soins palliatifs (avec forfait palliatif complet destiné à l’institution) 

• Signalement obligatoire du statut palliatif dans le dossier du patient 

• Intervention obligatoire du référent palliatif du service hospitalier 

• Intervention recommandée de l’équipe mobile de soins palliatifs intra-hospitalière  

• Réévaluation systématique des besoins du patient par la tenue d’une réunion multidisciplinaire 
(avec code spécifique destiné aux participants prestataires de soins de 1

ère
 ligne extérieurs à 

l’institution) 

• Possibilité de séjourner en chambre seule (avec accompagnant) sans supplément 

• Facilité d’accès à une unité résidentielle, et retour possible au domicile avec le soutien d’un 
centre de jour palliatif  
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Profil du patient Centre de jour palliatif 

Pronostic de vie > 3 mois 

 
Statut palliatif simple 

• Accès aux activités (avec remboursement complet des prestations)  pour les patients à 
domicile et en MRPA 

• Réévaluation systématique des besoins du patient par la tenue d’une réunion 
multidisciplinaire (avec code spécifique destiné aux participants prestataires de soins de 1

ère
 

ligne extérieurs à l’institution)  
 

Pronostic de vie > 3 mois +  critères  de sévérité 

• Age < 60 ans 

• Maladie neuro-dégénérative (démence, SLA, PKS, etc.), AVC, tumeur du SNC 
accompagnés de troubles de la déglutition, de troubles respiratoires et/ou d’une 
agitation 

• Insuffisance cardiaque ou respiratoire terminale et tout autre affection incurable dont 
l’évolution peut être imprévisible et longue 

• Coexistence d’une maladie psychiatrique avec troubles de la personnalité  ou d’un 
handicap sévère  

• Risque médical sévère : hémorragie, dyspnée, fracture, épilepsie4 

• Dépendance physique : score de Katz ≥ 3 pour au moins 1 item de chaque groupe : 
se laver/s’habiller, se déplacer/aller à la toilette, continence/manger  

• Symptôme instable ou réfractaire aux traitements conventionnels 

• Soins complexes : alimentation artificielle, trachéotomie, stomie, drain et plaie 
complexes, accès parentéral, péridural et intrathécal continues, rinçage vésical 
continu4 

• Troubles de l’adaptation du patient ou des proches 

• Vulnérabilité sociale : isolement, conjoint âgé ou malade, suspicion de négligence ou 
de maltraitance, etc. 

• Autres situations dignes d’intérêt traitées par le médecin-conseil de la mutualité 

Statut palliatif majoré 

• Possibilité d’un congé palliatif pour les proches 

• Accès aux activités (avec remboursement complet des prestations) 

• Réévaluation systématique des besoins du patient par la tenue d’une réunion multidisciplinaire 
(avec code spécifique destiné aux participants prestataires de soins de 1

ère
 ligne extérieurs à 

l’institution) 

• Accès possible à une unité résidentielle, un lit palliatif de long séjour, un lit MRS court séjour  

Pronostic de vie < 3 mois 

Statut palliatif complet 

• Possibilité d’un congé palliatif pour les proches 

• Accès aux activités (avec remboursement complet des prestations) 

• Réévaluation systématique des besoins du patient par la tenue d’une réunion multidisciplinaire 
(avec code spécifique destiné aux participants prestataires de soins de 1

ère
 ligne extérieurs à 

l’institution) 

• Accès possible à une unité résidentielle  
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REMARQUES 

 

• Pour chaque structure, le but est principalement d'ouvrir la porte aux soins palliatifs (le début est toujours difficile). Dans une phase 
de développement d'une mentalité favorable à des soins palliatifs, tout chevauchement peut être pertinent, mais au final, il convient 
d'éviter un double financement, p. ex. offre de soins en centre de jour dans les soins réguliers en MRS, offre d'interventions de 2ème 
ligne de l'EAM en MRS/MRPA. 

• Si la différence entre le statut palliatif majoré et le statut palliatif complet peut parfois paraître ambiguë, l'objectif reste néanmoins, 
dans tous les cas, de pouvoir les appliquer aux patients nécessitant des soins accrus depuis déjà plus de trois mois. Dans le 
secteur des soins à domicile, l'évolution du PPS (Palliative Performance Score) peut servir à cette fin. 

• Les référents palliatifs à l'hôpital sont des infirmiers présents dans chaque service qui sont sensibilisés et formés aux soins 
palliatifs. Ils jouent un rôle important dans le refus de l'acharnement thérapeutique. La disponibilité de ces personnes devrait 
devenir obligatoire. 

• L'accès à un centre de jour palliatif  en MRPA vise à garder le patient dans l'établissement avec ce mode de soins, ou à soutenir 
son transfert de l'hôpital à son domicile. 

• Ceci est la vision des organisations de professionnels en soins palliatifs ; la notion de soins globaux est inhérente à la vision des 
soins palliatifs. Le plus difficile consiste sans doute à fixer des priorités. Nous sommes disposés à collaborer, après calcul par des 
experts financiers. 
 

Tout cela souligne la nécessité d'un vade-mecum adéquat pour la mise en service de ces soins palliatifs globaux.
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ANNEXE 5 -  Protocol de recherche relatif à l’identification du patient palliatif  

et l’évaluation de ses besoins 

 

Dr M. Desmedt 

Introduction 

Pour l’Organisation mondiale de la santé (OMS), «les soins palliatifs cherchent à 

améliorer la qualité de vie des patients et de leur famille face aux conséquences d’une 

maladie potentiellement mortelle, par la prévention et le soulagement de la 

souffrance, identifiée précocement et évaluée avec précision, par le traitement de la 

douleur et la prise en charge des autres problèmes physiques, psychosociaux et 

spirituels». L’OMS souligne l’intérêt d’intervenir tôt dans le décours de la maladie et 

de proposer ces soins à tous les patients atteints d’une maladie incurable et évolutive 

(Organisation Mondiale de la Santé 2002). 

En Belgique, un rapport du Centre Fédéral d’Expertise des soins de santé (KCE) insiste 

sur la nécessité d’identifier tous les malades susceptibles de bénéficier de mesures 

palliatives. Il suggère de distinguer le « statut palliatif » du « statut terminal » et 

recommande de centrer l’approche palliative sur les besoins du patient plutôt que sur 

son pronostic de vie ou sur la nature de son affection. Le KCE relève aussi des lacunes 

dans l’information des malades et dans la prise en charge des besoins des patients 

souffrant de pathologies non cancéreuses (Keirse 2009). 

Suite à ce rapport et à la demande de Madame Laurette Onkelinx, Ministre Fédéral des 

Affaires Sociales et de la Santé Publique, la Cellule Fédérale d’Evaluation des Soins 

Palliatifs a chargé les trois fédérations belges de soins palliatifs d’élaborer une 

définition du « patient palliatif » visant à adapter l’offre au besoin. L’objectif du projet 

est de mettre à la disposition des équipes soignantes des outils pour identifier les 

patients palliatifs et évaluer leurs besoins spécifiques. Cette démarche permettra de 

repérer un plus grand nombre de malades, d’élaborer un plan de soins tenant compte 

de la situation médicale et de leur choix personnel, et d’adapter ce plan à la sévérité de 

leurs besoins. A terme, nous espérons aboutir à une amélioration de la qualité des 
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soins de fin de vie avec une réduction du nombre d’hospitalisations en urgence, 

d’admissions en réanimation et une augmentation du nombre de décès à domicile. 

Les outils 

1. L’échelle d’identification du patient palliatif (annexe 1) 

Introduction 

Il n’existe pas de définition opérationnelle permettant de distinguer les patients 

palliatifs des autres malades (Keirse 2009).  

Nous avons, de ce fait, recherché dans la littérature médicale quels instruments 

pouvaient aider les soignants à repérer ces patients. Le Palliative Prognostic Score 

(PaP) (Maltoni 1999), le Palliative Prognostic Index (PPI) (Morita 2001) et le Palliative 

Performance Scale (PPS) (Anderson 1996) sont utiles pour repérer la phase terminale 

de la maladie.  

En proposant au soignant de se demander «s’il serait surpris que le malade décède 

dans un proche avenir», Lynn les invite à envisager le projet de soins plutôt que la 

durée du temps restant à vivre (Lynn 1996). Cette «question surprise» (QS) a été 

utilisée avec certain succès chez des patients atteints de pathologies variées (Moss 

2008, Moss 2010, Gomez 2012). Elle a été associée, dans le Prognostic Indicator 

Guidance (PIG) (NGSF 2013), à d’autres facteurs cliniques, pour identifier les patients 

palliatifs et améliorer la qualité de leur prise en charge (Hughes 2010). Murray s’est 

inspiré du PIG pour créer le Supportive and Palliative Care Indicators Tool (SPICT) 

(Boyd 2010). Cet outil se distingue par sa simplicité et sa facilité d’utilisation. Il a servi 

de base à l’élaboration d’une échelle espagnole (NECPAL tool) (Gomez 2012) et de 

l’échelle belge. 

Intérêt et descriptif de l’échelle belge 

L’échelle d’identification du patient palliatif a été conçue pour identifier un plus grand 

nombre de patients palliatifs qu’actuellement. Elle permet de repérer le malade plus 

tôt, quel que soit la nature de son affection ou de son lieu de séjour. Elle n’est pas 

destinée à estimer la survie du patient et ne vise ni à rejeter les mesures curatives 

dont le malade pourrait encore bénéficier, ni à imposer l’intervention d’une équipe 

spécialisée en soins palliatifs.   
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L’outil comporte 3 parties :  

1. La question surprise « Seriez-vous surpris si votre patient venait à décéder dans les 6 

à 12 prochains mois ? » fondée sur l’intuition du clinicien et intégrant des facteurs 

de comorbidité, des facteurs sociaux et autres. 

2. Des indicateurs cliniques généraux évaluant en 6 points la fragilité du malade : le 

déclin fonctionnel, le déficit nutritionnel, le recours accru aux structures de soins 

de l’hôpital et du domicile, la persistance d’une symptomatologie gênante et le 

souhait de la part du patient d’un projet palliatif.  

3. Des indicateurs cliniques spécifiques appréciant l’incurabilité, l’évolutivité et la 

sévérité de 7 types de pathologies : (1) les pathologies oncologiques ; (2) les 

pathologies cardiaques et vasculaires périphériques ; (3) les pathologies 

respiratoires ; (4) les pathologies rénales ; (5) les pathologies hépatiques ; (6) les 

pathologies neurologiques ; (7) les démences et le syndrome de fragilité. Aucun 

indicateur, ni pathologie n’a été ajouté à ceux figurant dans la dernière version du 

SPICT afin de préserver sa simplicité et son caractère convivial. L’échelle belge 

laisse toutefois l’évaluateur libre d’inclure une autre pathologie que celles citées 

dans l’outil (8), afin qu’aucun patient ne soit oublié. 

Une réponse négative à la QS (QS-) associée à la présence de 2 critères généraux et d’1 

critère spécifique conduit à l’identification du patient comme « entrant en ligne de 

compte pour bénéficier des soins palliatifs ».  

 

L’échelle de sévérité des besoins (annexe 2) 

Introduction 

La législation belge actuelle réserve le «statut palliatif» et les mesures qui 

l’accompagnent aux patients souffrant d’une affection irréversible, dont l’évolution est 

défavorable et le pronostic vital inférieur à 3 mois (INAMI 2013). Certains malades 

dont l’espérance de vie est supérieure, présentent pourtant des besoins aussi sévères 

que les personnes mourantes (Keirse 2009). Aucun outil ne définit de façon univoque 

leur profil mais une série de facteurs alourdissant la prise en charge des personnes en 

fin de vie, sont décrits dans la littérature. Après les avoir validés auprès de plusieurs 
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groupes de professionnels impliqués dans les soins palliatifs, nous les avons intégrés 

dans un outil. 

Intérêt et descriptif de l’échelle 

L’échelle de sévérité des besoins s’adresse aux patients qui sont identifiés comme 

«entrant en ligne de compte pour bénéficier des soins palliatifs». Elle mesure la 

sévérité de leurs besoins en fonction de leur pronostic de vie et d’un ensemble de 

facteurs liés à l’âge du patient, à la lourdeur de la pathologie incurable, à la présence 

d’une comorbidité, à la gravité du tableau clinique, à la complexité de la 

thérapeutique, à la fragilité de l’entourage et au lieu de séjour. 

Lorsqu’un patient est identifié comme «palliatif», le soignant détermine son pronostic 

de vie, éventuellement à l’aide d’un outil (PPS, PPI ou PaP). Les patients dont le 

pronostic est inférieur à 3 mois, bénéficient tous du « statut palliatif complet » et des 

soins les plus soutenus possibles. Si le pronostic est supérieur à 3 mois, les patients 

qui remplissent au moins à 1 facteur de sévérité reçoivent un « statut palliatif 

majoré », les autres obtiennent un « statut palliatif simple ». 

Le protocole de recherche 

La recherche se déroulera en deux phases : la première vise à valider les échelles, la 

seconde à évaluer la prévalence de patients palliatifs et la répartition dans les 3 

statuts. 

Phase I : Validation des échelles 

Objectif  

La validation des deux échelles portera uniquement sur l’apparence et le contenu des 

échelles (face and content validity). Les médecins, futurs utilisateurs, seront interrogés 

sur la pertinence et l’adéquation des items, sur leur représentativité et leur 

exhaustivité, sur la clarté et la compréhensibilité des énoncés, sur la facilité et la durée 

d’administration des deux outils, sur leur présentation et leur format. Les résultats 

permettront de s’assurer de l’applicabilité des échelles à une pratique quotidienne. 
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Pré-test 

Avant d’entamer la première phase de l’étude, les deux échelles feront l’objet d’un pré-

test. Seize médecins (2 oncologues, 2 pneumologues, 2 gastro-entérologues, 2 

néphrologues, 2 cardiologues, 2 neurologues, 2 gériatres et 2 médecins généraliste) 

recrutés par contact interpersonnel et n’ayant pas participé à l’élaboration des outils, 

seront invités à en prendre connaissance et à les tester auprès de quelques patients. 

Ils s’exprimeront ensuite, lors d’une entrevue individuelle avec les coordinateurs, sur 

la forme, le contenu et l’utilité perçue des deux échelles, afin de les améliorer en vue 

de la validation à plus grande échelle. 

Sélection et taille de l’échantillon 

Un total de 80 médecins prendra part à la recherche. Au vu de l’hétérogénéité de la 

population palliative, l’échantillon inclura 10 médecins généralistes, 10 médecins 

oncologues, 10 médecins cardiologues, 10 médecins pneumologues, 10 médecins 

néphrologues, 10 médecins gastro-entérologues, 10 médecins neurologues et 10 

médecins gériatres. Les praticiens proviendront des 3 régions du pays et seront 

recrutés dans une dizaine d’institutions hospitalières pour les spécialistes, et par 

l’intermédiaire de la Société Scientifique de Médecine Générale et Domus Medica pour 

les généralistes. 

 

Chaque médecin testera les deux outils auprès de 5 (médecin généraliste) à 10 

(médecin spécialiste) patients hospitalisés ou ambulants, et pour lesquels la réponse à 

la QS est négative. Le type de pathologie incurable sera imposé aux oncologues 

(pathologie oncologique), aux cardiologues (pathologie cardiaque ou vasculaire 

périphérique), aux pneumologues (pathologie respiratoire), aux néphrologues 

(pathologie rénale), aux gastro-entérologues (pathologie hépatique), aux neurologues 

(pathologie neurologique) et aux gériatres (démence ou syndrome de fragilité) afin 

d’évaluer, au plus vite, l’échelle dans son entièreté. Les médecins généralistes seront 

libres d’inclure des patients présentant n’importe quelle affection incurable. 

Les deux outils seront ainsi testés auprès d’un total de 700 patients pour lesquels la 

réponse à la question surprise est négative : 100 patients atteints d’une pathologie 

oncologique, 100 patients atteints d’une pathologie cardiaque ou vasculaire 
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périphérique, 100 patients atteints d’une pathologie respiratoire, 100 patients atteints 

d’une pathologie rénale, 100 patients atteints d’une pathologie hépatique, 100 

patients atteints d’une pathologie neurologique, 100 patients atteints d’une démence 

ou présentant un syndrome de fragilité et 50 patients dont la nature de la pathologie 

incurable n’est pas prédéterminée. La taille définitive des échantillons sera calculée 

par un statisticien. 

Collecte et analyse des données  

A partir d’un jour J, les médecins participants appliqueront les deux échelles aux 5 

(médecins généralistes) ou 10 (médecins spécialistes) malades consécutifs, 

remplissant les critères d’inclusions (QS -, type de pathologie). Pour chaque patient, ils 

examineront tous les critères le concernant, indiqueront s’ils sont remplis ou non et 

rempliront une grille d’applicabilité des outils. 

Deux chercheurs seront chargés d’informer les médecins participants de l’objectif de 

l’étude. Ils leur remettront les deux échelles, une fiche d’utilisation (lexique) et des 

grilles d’évaluation. Ces documents seront remplis après chaque inclusion de malade 

et récupérés en fin d’étude. 

Les données seront traitées et analysées par les coordinateurs de l’étude avec l’aide 

d’un épidémiologiste statisticien, avant d’être soumise à un groupe d’experts désignés 

par les trois fédérations belges et par la Cellule Fédérale d’Evaluation de Soins 

Palliatifs. 

Les échelles seront modifiées en conséquence. Les versions corrigées seront utilisées 

dans la phase suivante de la recherche, après une nouvelle validation en cas de 

changement majeur. 

Considérations éthiques  

L’approbation du comité d’éthique de l’une des institutions hospitalières participantes 

à l’étude sera demandée. L’anonymat des patients sera garanti. 

Limites 

Cette étude ne fournira aucun renseignement sur la validité de construit, la fiabilité, la 

cohérence interne et la sensibilité au changement des échelles. Cela demanderait de 

travailler de façon prospective, de réaliser des tests inter-juges et une étude 
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longitudinale de cohorte, avec les contraintes organisationnelles inhérentes à ce type 

d’enquête. 

Phase II : Estimation de la prévalence 

Objectifs 

La phase II de la recherche consiste à réaliser une étude épidémiologique descriptive, 

observationnelle, à caractère transversal afin de disposer d’un état des lieux 

permettant au pouvoir public d’adapter les actions en matière de soutien aux patients 

en fin de vie. 

L’étude répondra aux objectifs suivants : 

− Estimer, à l’aide de l’échelle d’identification, la prévalence des « patients palliatifs » 

dans 3 lieux de séjour : l’hôpital, les maisons de repos (MR) et les maisons de repos 

et de soins (MRS) et le domicile. 

− Estimer, à l’aide de l’échelle de sévérité des besoins, la distribution de patients 

dans les statuts palliatif, palliatif majoré et palliatif complet. 

− Décrire les caractéristiques sociodémographiques et médicales des patients 

palliatifs en fonction de leur lieu de séjour et de leur statut 

Une étude complémentaire réalisée dans les structures spécialisées en soins palliatifs 

donnera des indications sur le statut des malades pris en charge par ces services, 

avant l’implémentation de la nouvelle politique de soins. 

Population d’étude, échantillonnage et recrutement 

− A l’hôpital : La population éligible est celle des patients qui occupent un C, D, G ou 

Sp général (sauf palliatif) à J1. Cinq mille lits répartis dans une quinzaine 

d’hôpitaux, seront inclus afin d’identifier un minimum de 250 patients palliatifs3. 

Les hôpitaux seront choisis aléatoirement dans la liste établie par le SPF Santé 

Publique et randomisée en fonction de leur catégorie et de leur situation 

géographique. 

− En institutions pour personnes âgées : La population éligible est celle des résidents 

qui occupent un lit MRPA ou MRS à J1. Cinq mille lits répartis dans une soixantaine 

                                                           

• 3
 9,4 patients palliatifs pour 100 patients hospitalisés ; 72 % des patients palliatifs avec survie < 1 

an ; occupation moyenne des lits : 75 %. 
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d’institutions, seront inclus afin d’identifier un minimum de 250 patients 

palliatifs4. Les institutions seront choisies aléatoirement dans la liste établie par 

l’INAMI et randomisée en fonction de leur situation géographique. 

− A domicile : La population éligible est celle des malades qui séjournent à domicile, 

en résidence service et qui consultent leur médecin généraliste à son cabinet ou 

chez eux, du J1 au J5. Quinze mille contacts/patients effectués par 200 médecins 

généralistes seront inclus afin d’identifier un minimum de 100 patients palliatifs5. 

Les médecins généralistes seront choisis à partir des cercles médicaux et 

randomisés en fonction de leur lieu d’exercice. 

− Dans les structures spécialisées en soins palliatifs : La population éligible est celle des 

patients qui occupent un lit Sp palliatif (S4) ou qui sont pris en charge par une 

équipe de 2ème ligne à domicile à J1. Cents vingt lits S4 répartis dans une quinzaine 

d’unités résidentielles et 5 équipes de 2ème ligne seront inclus afin d’identifier un 

minimum de 200 patients palliatifs6. 

La taille des échantillons établie sur base des statistiques nationales, des résultats de 

l’étude conduite par le KCE et des données disponibles dans la littérature sera 

précisée par un statisticien. 

Déroulement de l’étude, collecte et analyse des données  

Pour chaque patient inclus dans l’étude, le médecin référent répondra à la question 

surprise de l’échelle d’identification. Si la réponse est négative (QS -), il vérifiera si le 

patient remplit au moins 2 indicateurs généraux et 1 indicateur spécifique et 

répondra à un questionnaire explorant les principales caractéristiques 

sociodémographiques et médicales du malade. Seuls les patients identifiés comme « 

entrant en ligne de compte pour les soins palliatifs » seront soumis à l’échelle de 

sévérité. Leur pronostic vital sera évalué et s’il est supérieur à 3 mois, le médecin 

vérifiera si le malade répond à au moins 1 critère de sévérité. 

                                                           

• 4
 4,3 patients palliatifs pour 100 résidants avec risque important de sous-estimation ; occupation des 

lits : 100 %. 

• 5
 5 à 10 patients palliatifs pour 750 patients par an et par médecin généraliste ; 15 contacts-patients 

par jour et par médecin généraliste. 

• 6
 100 patients soignés dans une unité résidentielle + 100 patients soignés par une équipe de 2

ème
 

ligne. 
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Deux chercheurs formés à l’utilisation des échelles seront chargés de recruter, 

d’informer et d’aider les médecins référents à remplir les échelles, avant de les 

collecter et d’encoder les données. 

−  A l’hôpital : Après avoir obtenu l’accord de participation de la part de la direction et 

des médecins chargés des services concernés, les chercheurs leur adresseront une 

lettre d’information décrivant l’objectif de l’étude, la méthodologie, les outils, le 

planning et leurs coordonnées. Ensuite, ils se rendront, un jour donné, dans 

chaque service, pour seconder les médecins hospitaliers dans leur travail 

d’inclusion des malades et collecter les documents. 

− En institutions pour personnes âgées : Après avoir obtenu l’accord de participation 

de la direction, du médecin coordinateur et/ou infirmier(e) chef, les chercheurs 

leur adresseront une lettre d’information décrivant l’objectif de l’étude, la 

méthodologie, les outils, le planning et leurs coordonnées. Ensuite, ils se rendront, 

un jour donné, dans l’institution, pour seconder le médecin coordinateur et 

l’infirmière chef dans leur travail d’inclusion des malades et collecter les 

documents. Si le médecin coordinateur ou l’infirmière ne disposent pas des 

données nécessaires pour inclure le patient, ils les récolteront auprès du médecin 

traitant et enverront les documents manquants aux enquêteurs. 

− A domicile : Après obtenu l’accord de participation des médecins généralistes 

proposés par les cercles, les chercheurs leur adresseront une lettre d’information 

décrivant l’objectif de l’étude, la méthodologie, les outils, le planning et leurs 

coordonnées. A l’occasion d’un deuxième rendez-vous téléphonique, ils vérifieront 

la participation des médecins, répondront à leurs questions concernant l’étude et 

l’administration des échelles, fixeront avec eux un planning d’inclusion et les 

informeront de l’envoi prochain des documents nécessaires à l’inclusion des 

malades. Un troisième contact téléphonique sera pris au deuxième jour de 

l’enquête pour s’assurer que le médecin a bien débuté l’inclusion des malades et 

répondre à ses questions et lui rappeler de renvoyer les échelles remplies. 

− Dans les structures spécialisées en soins palliatifs : Après avoir obtenu l’accord de 

participation de la part de la direction et du médecin et/ou infirmier(e) chef, les 

chercheurs leur adresseront une lettre d’information décrivant l’objectif de 
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l’étude, la méthodologie, les outils, le planning et leurs coordonnées. Ensuite, ils se 

rendront, un jour donné, dans chaque service, pour seconder le médecin et/ou 

infirmier(e) dans leur travail d’inclusion des malades et collecter les documents. 

Les données encodées seront traitées et analysées par les coordinateurs de l’étude 

avec l’aide d’un épidémiologiste statisticien. 

Considérations éthiques  

L’approbation du comité d’éthique de l’une des institutions hospitalières participantes 

sera demandée. L’anonymat des patients sera garanti.  

Limites 

Cette enquête ne fournira aucun renseignement sur la population pédiatrique et sur 

celle séjournant dans des lieux très spécifiques comme les institutions pour personnes 

handicapées, les maisons de soins psychiatriques, les services hospitaliers de soins 

intensifs, de psychiatrie, d’obstétrique. 

Elle permettra de connaître la proportion et le degré de sévérité des besoins des 

patients palliatifs séjournant à l’hôpital, à domicile et en maison de repos, à condition 

qu’un nombre suffisant de médecins (plus spécifiquement de médecins généralistes) 

accepte d’y participer. L’appui d’organismes influents en la matière, publics (SPF 

Santé Publique, INAMI) et privés (Fédérations de Soins Palliatifs, Société Scientifique 

de Médecine Générale, Domus Medica), devra être recherché. 
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ANNEXE 7 Article de Paul Vanden Berghe et coll. dans le journal de l’EAPC 
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ANNEXE 8 Lettre à la ministre par rapport aux unités de soins palliatifs 

 

16 januari 2014 

Geachte Mevr. Onkelinx, 

 

Via deze brief  bezorgen wij  u het standpunt van de Evaluatiecel Palliatieve Zorg m.b.t. de 

programmatie van de Sp-bedden voor palliatieve zorg. 

 

De evaluatiecel wenst eerst en vooral te benadrukken dat een verhoging van het aantal 

bedden voor palliatieve zorg niet ten koste mag gaan van een verdere uitbouw van de 

palliatieve supportteams in de thuiszorg, woon- en zorgcentra en ziekenhuizen. 

 

Bovendien is het aandeel van de  Sp-bedden in het totale budget palliatieve zorg hoog en 

weinig patiënten worden hier verhoudingsgewijs mee bereikt7.  

 

De begeleidingsteams in de thuiszorg, de ouderenzorg en de ziekenhuizen daarentegen 

bereiken met minder middelen veel meer patiënten. Het is dus logisch de middelen vooral 

daar te besteden waar het rendement het hoogst is. 

 

Tot slot heeft de studie van het IMA over hospitalisaties bij het levenseinde van 

kankerpatiënten8 aangetoond dat in regio’s waar de thuiszorg goed ontwikkeld is en waar 

veel gebruik gemaakt wordt van het palliatief forfait en de ondersteuning van de  

                                                           
7
 2

de 
rapport van de federale evaluatiecel palliatieve zorg 2008,  pag.  56, cijfers van 2007.  

8 Gielen B, De Gendt C, De Schutter H, Henin E, Ceuppens A, Peltier A, Di Zinno T, Guillaume J. 2013. Hospitalisaties bij het 

levenseinde van kankerpatiënten. InterMutualistisch Agentschap, Stichting Kankerregister, 82 p. 
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multidisciplinaire begeleidingsequipes, dat er in die regio’s minder nood is aan Sp-bedden 

palliatieve zorg.  

 

Vertrekkend van deze vaststellingen is de Evaluatiecel Palliatieve Zorg van oordeel dat 

de nood aan Sp-bedden op lange termijn beter gecontroleerd kan worden door de 

palliatieve thuiszorg maximaal te bevorderen. 

 

Anderzijds is er ook een acute nood: er is op dit ogenblik in bepaalde regio’s een nijpend 

tekort aan Sp-bedden palliatieve zorg. 

 

Uit een evaluatie van de minimale ziekenhuisgegevens blijkt dat er een structureel tekort aan 

Sp-bedden voor palliatieve zorg bestaat. Bovendien laat het jaarlijks stijgende aantal 

opnames vermoeden dat deze bedden binnenkort overal volledig verzadigd zullen zijn. 

De behoeften blijken te verschillen naargelang de regio. In Brussel, Antwerpen en Vlaams 

Brabant overschrijden de bezettingsgraden ruimschoots de 80% (zelfs 113 % in Brussel). 

 

In 2010 bedroeg de gemiddelde ligduur in deze bedden 16,4 dagen. Er dient echter rekening 

gehouden te worden met het feit dat deze bedden om diverse redenen (bv. het overlijden van 

de patiënt) niet onmiddellijk opnieuw ter beschikking kunnen gesteld worden van een nieuwe 

patiënt.  

 

Het structurele tekort aan Sp-bedden voor palliatieve zorg is nadelig voor palliatieve 

patiënten. Uit een studie blijkt dat deze patiënten met een wachtlijst geconfronteerd worden 

en het risico lopen om thuis of in een acute ziekenhuisdienst te overlijden in omstandigheden 

die niet aangepast zijn aan hun toestand (IMA, 2013). De Vlaamse eenheden hebben een 

wachtlijst van gemiddeld 4 personen, die gemiddeld 5 dagen dienen te wachten alvorens ze 

kunnen opgenomen worden (Truyens, 2011). 

 

Er blijken zelfs niet-erkende Sp-diensten voor palliatieve zorg te bestaan in Brussel en 

Wallonië. In Brussel alleen zouden er jaarlijks gemiddeld 200 patiënten in een dergelijke niet-

erkende eenheid worden opgenomen. 

 

Vertrekkend van deze vaststellingen is de Evaluatiecel Palliatieve Zorg van oordeel dat 

het aantal Sp-bedden voor palliatieve zorg dient verhoogd te worden. Deze verhoging 

dient op korte termijn te gebeuren, door een uitbreiding van de bestaande eenheden en 

de erkenning van de reeds bestaande, niet-erkende eenheden. 
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Indien de minister principieel akkoord gaat met een verhoging van het aantal Sp-bedden voor 

palliatieve zorg, is de Evaluatiecel Palliatieve Zorg bereid om een specifieke werkgroep op te 

richten die de vraag naar bijkomende bedden en de adequate geografische spreiding ervan 

in concrete beleidsvoorstellen formuleert.  

 

De Evaluatiecel Palliatieve Zorg stelt voor om ook na te denken over de mogelijkheid van 

middle care bedden voor palliatieve zorg en alternatieve vormen van opvang voor patiënten 

bij het levenseinde om op deze wijze een kwaliteitsvolle palliatieve zorg voor iedereen 

toegankelijk te maken ongeacht de regio waar men verblijft. Tot slot stellen we ook voor om 

als voorwaarde te stellen dat de reeds bestaande en de eventueel verder toe te kennen Sp-

bedden palliatieve zorg worden gegroepeerd in een aparte eenheid, wat nu in sommige 

ziekenhuizen nog niet het geval is. 

 

Wij danken u voor het vertrouwen en  steeds bereid tot verdere toelichting groeten wij u met 

de meeste hoogachting, 

 

 

Manu Keirse 

 

 

 

 

Voorzitter Evaluatiecel 

Palliatieve Zorg 

 


