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En 2001, le «Manifeste de Fribourg» a été publié sous le titre «Aujourd’hui pour cer-

tains, demain pour tous» par la Société Suisse de Médecine et de Soins Palliatifs

(SSMSP), aujourd’hui palliative.ch, en collaboration avec la Ligue suisse contre le

cancer. Un long chemin a été parcouru depuis cette déclaration ambitieuse et beau-

coup de choses ont changé.

Les soins palliatifs: une discipline
hautement spécialisée

Lévolution démographique en Suisse, les discussions au-
tour de l'assistance au suicide et finalement aussi la pan-
démie du coronavirus ont fait souffler un vent politique
favorable sur les soins palliatifs. La médecine palliative
contribue, avec sa compétence médicale, a la démarche
interprofessionnelle des soins palliatifs. En plus d’accor-
der une plus grande attention aux besoins spécifiques
des personnes gravement malades et mourantes et de
leurs proches, précisément au vu des attentes élevées en-
vers la faisabilité d'une biomédecine hautement techno-
logique, il y a en particulier aussi un impératif humain. La
«American Society of Clinical Oncology» (ASCO) encou-
rage cette approche axée sur les besoins parallelement a
I'approche spécifique au diagnostic en tant que «concur-
rent care» [1]. Malgré tous les succes de la médecine ac-
tuelle, une réalité s'impose, celle de la mortalité, et au-
cune spécialité médicale n’échappe a la confrontation
avec la finitude de la vie. Face aux maladies évolutives, il
s’agit dés lors de suivre ensemble une voie réaliste entre
«hope for the best, prepare for the worst», et en particu-
lier aussi de communiquer avec sincérité en évitant les
estimations pronostiques trop optimistes; en d’autres
termes, il faut faire preuve d'une sorte d’auto-relativisa-
tion affectueuse en dépit de tous les moyens fantastiques
dont nous disposons pour «lutter» contre la mort.
La boite a outils des soins palliatifs se compose grosso
modo de quatre domaines:
1. une vaste évaluation englobant les diagnostics,
mais aussi les gens et leur environnement social,
2. le traitement des symptomes complexes et ins-
tables ou de la souffrance complexe subjective avec
de multiples composantes physiques, psychiques,
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sociales et spirituelles, accentués par la menace
existentielle absolue en fin de vie,
3. la planification anticipée concernant la santé, y
compris le «<Advance Care Planning», ainsi que
4. laprise en charge et 'accompagnement en fin de vie
et au-dela.
Les sociétés de discipline médicale de Suisse étaient et
sont encore en partie plutot sceptiques vis-a-vis de la mé-
decine palliative et a fortiori des soins palliatifs en tant
que compétence interprofessionnelle. Un grand nombre
de «soft skills» font partie du répertoire des spécialistes
des soins palliatifs: 'écoute, la parole, la coordination, la
pondération. La prise en charge de symptomes jusque-la
réfractaires est rapidement reconnue comme une compé-
tence professionnelle. Les soins palliatifs en tant que disci-
pline académique dans les universités et les hautes écoles
doivent encore faire leurs preuves, bien que leur valeur et
leur importance soient incontestées a I'échelle internatio-
nale. Malgré des programmes de recherche nationaux, la
Suisse n'est guére compétitive en comparaison internatio-
nale; il y a clairement encore une grande marge de
manoceuvre pour accroitre I'attractivité des carriéres aca-
démiques, ainsi que le nombre de chaires. Depuis 2019, il
n'existe plus de programmes de soutien spécifiques pour
la recherche en soins palliatifs, et les fréles bourgeons
qu'ont fait éclore les jeunes groupes de recherche dans le
domaine commencent a nouveau a flétrir.

Réseau dense de soins palliatifs pour une
prise en charge individuelle

La confusion semble subsister quant a la différence
entre les soins palliatifs généraux et les soins palliatifs
spécialisés. La transition entre les deux est fluide. Ainsi,
chaque médecin devrait disposer de compétences en
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matiere de prise en charge des personnes gravement
malades et mourantes. Les médecins de premier re-
cours assument déja avec une tres grande qualité de
multiples taches. Toutefois, lorsque l'instabilité et la
complexité augmentent, une équipe de soins palliatifs
bien rodée, qui connait parfaitement le réseau local ou
régional, est indispensable. Le titre de formation appro-
fondie en médecine palliative a certainement contribué
aune valorisation de ces compétences dans et en dehors
des hopitaux. Les équipes spécialisées de soins palliatifs
apportent un grand soutien, mais elles restent cruelle-
ment menacées sur le plan financier bien quelles rem-
plissent parfaitement les exigences d’'une «health care
team» moderne dévouée aux patients et a leurs proches,
telles quelles ont été formulées dans «Santé2030», la
stratégie du Conseil fédéral 2020-2030 en matiére de
politique de la santé [2].

La «Stratégie nationale en matiére de soins palliatifs
2010-2015» [3] a largement contribué a clarifier le profil
des offres et prestations des soins palliatifs et de leur
branche médicale, la médecine palliative. La question
fondamentale de savoir ce qu’est un patient palliatif n'a
cependant pas pu étre définie de maniere satisfaisante.
Ce n'est dailleurs pas surprenant. Les besoins des per-
sonnes touchées sont extrémement hétérogenes dans
un contexte de progression de la souffrance et finale-
ment de fin de vie, et pas uniquement parce qu’elles
souffrent de maladies différentes, mais aussi parce
qu’elles ont des parcours de vie tres différents, sans ou-
blier qu'elles ont chacune un entourage, c-a-d. des
proches et un environnement social global, qui leur est
propre. Les soins palliatifs sont ainsi une discipline
transversale typique avec des prestations variables en
fonction de la problématique - allant de la néonatalogie/
pédiatrie, en passant par la médecine d'urgence et inten-
sive, jusqu’a la gériatrie et la gérontopsychiatrie.

Les instruments centraux des soins palliatifs sont des
lors la communication, le travail d’équipe interprofes-
sionnel et un réseau adéquat. Ce n'est qu'avec des com-
pétences spécialisées bien coordonnées et des interve-
nants responsables, allant de professionnels hautement
spécialisés a des bénévoles, que des situations aussi
complexes deviennent supportables, avec un role cen-
tral joué par les médecins de premier recours. La stra-
tégie nationale a elle aussi peu contribué a ce que les
compétences de communication et de coordination
deviennent financiérement attractives pour les presta-
taires de soins. Il reste par exemple plus rentable, y
compris du point de vue des personnes touchées, de ré-
aliser une radiothérapie au cours des dernieres se-
maines de vie que de mettre en place un réseau com-
plexe 24 h/24 et 7 jours/7 a domicile. Cette derniére
option reste aujourd’hui encore en grande partie a la
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charge financiére de la personne touchée, tout comme
la prise en charge souvent trés onéreuse dans des éta-
blissements médico-sociaux qui, malgré tous les efforts
déployés, ne sont souvent pas suffisamment armés
pour faire face a la complexité élevée de la situation in-
dividuelle, en particulier pour des raisons de person-
nel. Par exemple: la radiothérapie qui est toujours a la
charge del'assurance maladie ou du canton.

La valeur de la fin de vie

Au cours des derniéres années, il a beaucoup été ques-
tion de la prise en charge intégrée ou coordonnée. Les
personnes se trouvant dans des situations de maladie
avancée souffrent énormément de la sectorisation et de
la fragmentation du systéme de santé suisse. De nom-
breuses propositions pour 'amélioration de la coopéra-
tion et collaboration ont été faites [4]. Le «oui, mais» a
I'égard de réseaux locaux ou régionaux fonctionnant
bien résulte de l'inquiétude de devoir aménager un
nouveau systeme d’incitation et de rémunération pour
la prise en charge et le traitement des malades chro-
niques, des personnes gravement malades et des per-
sonnes fragiles en général, impliquant une nette reva-
lorisation du «social care» — avec des conséquences
pour ’heure inconnues pour les assurances. Le fait qu'il
faille se battre pour obtenir une place financiérement
abordable dans un établissement pour personnes gra-
vement malades qui, une fois que tous les «Diagnosis
Related Groups» (DRGs) ont été exploités, ne peuvent le
plus souvent méme plus étre prises en charge a’hopital
ni méme a domicile et dans les établissements médi-
co-sociaux, n'est pas digne de I'une des sociétés les plus
riches du monde. Cette situation n'a malheureusement
guere changé au cours des dernieres années.

C’est pourquuoi il s’agit de définir ensemble, la valeur d'un
accompagnement et de soutien a la fin de la vie de haute
qualité dans notre société. Ceux qui posent aujourd’hui les
jalons sur le plan politique et qui assument des responsa-
bilités au sein de sociétés de discipline et d'organisations
spécialisées mais aussi au sein de conseils d’administra-
tion font partie de la génération des «baby-boomers». Le
domaine de la fin de vie prend une dimension de plus en
plus concrete pour ces personnes, qui voient de plus en
plus de leurs amis et de leurs connaissances se retrouver
en fin de vie: la confrontation avec la mort ne cesse de
croitre. S’agissant du début de la vie, notre société a énor-
mément investi durant des décennies dans la formation
(des I'école!), dans la recherche ainsi que dans la création
de structures parfaitement implantées en réseaux et large-
ment financées, allant des maternités jusqu’aux transferts
en urgence et a la néonatalogie. Personne ne souhaite re-
noncer a ces acquis actuellement.
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Acceptation sociale de I'inéluctable

Compte tenu notamment de I'évolution sociodémogra-
phique que nous ressentons tous, la question se pose
donc: ne faudrait-il pas investir davantage dans la fin
de vie, c’est-a-dire dans I'information, la formation, la
recherche et le développement de prestations en ré-
seau? A cet effet, il faut notamment une société qui ac-
cepte le theme de la finitude en tant que fondement de
son existence, malgré tous les succeés de la médecine.
Un peu plus d’humilité dans la médecine, de pair avec
I'engagement social (en commengant par le voisinage)
a s'ouvrir au théme de la fin de vie et de la mort et a le
considérer avec créativité et estime, pourrait sensible-
ment améliorer la culture du vivre ensemble. Voila une
mission tres gratifiante, et pas uniquement pour les
20 prochaines années.
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