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Contexte, Méthode, Résultats et Conclusions

CONTEXTE: Le Centre National des Soins Palliatifs et de la Fin de Vie, de par ses missions de service
public, participe a l'identification et I'analyse de la multiplicité des situations de fin de vie au travers
d’'expertises indépendantes sur les pratiques d'accompagnement, a I'animation des débats publics et a
I'amélioration de I'information des usagers sur les droits et données probantes relatives aux parcours de
fin de vie. Parmi ses priorités d'actions de santé publique, le Centre co-construit des outils de référence
pour améliorer les connaissances, I'appropriation des droits, 'accompagnement des patients et des
proches et I'anticipation palliative au service des citoyens, professionnels de santé et du médico-social et
décideurs.

METHODE: Le Centre pilote depuis deux ans un Groupe Miroir impliquant des représentants
d’associations d'usagers, d'aidants et de personnes concernées, y compris les plus éloignées du systeme
de santé. Ce groupe, qui se réunit tous les trimestres, vient en appui et cohérence avec la gouvernance du
Centre a travers la participation a des ateliers de partage d’expériences, d’identification et hiérarchisation
des besoins et analyses des projets et productions du Centre. Le Centre s’est largement impliqué dans les
travaux de la Convention Citoyenne sur la fin de vie, au sein d’'un comité de gouvernance, pour le suivi
méthodologique du dispositif et veille aux principes de transparence et de neutralité. Le Centre a produit
un corpus documentaire pour les citoyens composé d’histoires de patients illustrant concrétement les
situations rencontrées et de ressources documentaires. Le Centre est intervenu tout au long de cette
convention pour animer des ateliers de formation (droits, données...), proposer des profils a auditionner et
vérifier les informations discutées.

RESULTATS: Le Centre a élaboré des outils et supports variés tels que des infographies, guides
ressources, parcours d'information, livrets multilingues, site internet, podcasts... et communique sur ses
travaux (colloques, conférences-débats, presse, réseaux sociaux). Pendant la Convention Citoyenne,
I'engagement des citoyens s’est renforcé grace a la définition d’'un langage commun permettant de
délibérer de fagon active et respectueuse. Lintégration des démarches participatives engagées tant avec
les Conventionnels que les membres du Groupe Miroir rend les productions du Centre plus
compréhensibles et adaptées aux besoins spécifiques des publics (https://www.parlons-fin-de-vie.fr/qui-
sommes-nous/nos-publications/). Ces démarches renforcent la relation de confiance avec le Centre,
améliorent en continu les outils développés et contribuent a I'évaluation continue des activités du Centre,
a travers les retours d’'expériences et avis des personnes concernées.

CONCLUSIONS: Les travaux du Centre, en particulier ces deux derniéres années riches en débats, ont



fortement contribué a la sensibilisation des publics sur cette thématique socialement vive qu’est
I'accompagnement de la fin de la vie. La participation active du Centre a la gouvernance de la Convention
Citoyenne et aux différents temps d’échanges avec les citoyens a permis d'améliorer la sensibilisation du
public sur ces enjeux. Par ses diverses activités, le Centre contribue a renforcer la |égitimité démocratique
des décisions prises en matiere de fin de vie, en s'assurant qu’elles s’appuient sur des données probantes,
des bonnes pratiques et qu'elles refletent les valeurs et les préférences de tous les citoyens.

Message principal

Le Centre appuie ses activités sur des dispositifs de démocratie participative facilitant I'émergence de
I'expertise des usagers dans la co-construction d'outils innovants.

Ces démarches participatives améliorent I'identification des besoins et préférences des publics et la
qualité des informations proposées.

Les travaux du Centre répondent aux priorités de santé publique actuels.



