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Vraiment ?
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Qui connait quelqu’un
qui n’est jamais mort ?



« Il y a un instant ou la mort a toutes les cartes,

et ou elle abat d’un seul coup les 4 as sur |la table»
Christian Bobin



Pourtant...




Ou aimeriez-vous mourir ?

Environ 75 % : A la maison



Oul, mais ...




Quelques statistiques et
prévisions démographiques

Schweizerische Eidgenossenschaft Office fédéral de la statistique
cdération suisse
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Hausse prévue de 50 % des déces en Suisse dans les décennies a venir;

70 000 en 2024 > 90
de 80 ans

000 en 2040, en particulier des personnes de plus

En 2024, 63 % des personnes décédées avaient plus de 80 ans

Décés, 1995-2055

«© Scénario de référence -0 Scénario «haut» Déces
-0 Scénario «bas»
Observations Scénarios Total 7aas 782z 71801
120 000
...... (o] 113 000 Hommes 104
A e ‘0 107 000
100 000 “_..,.,..-."’.'_‘..;a- "__A,:O 99 000 718
....... 5 1 3938
80000 ———————————————————————— =
_,\_,,_/-N"/\A g o ¢
60 000 Age des personnes décéd
40 000 ' l —
18 390
20 000 —
plus
0 T T
1995 2005 2015 2025 2035 2045 2055



Une étude publiée en 2019 dans le Lancet (revue médicale internationale)
montre méme que dans les pays a hauts revenus, la hausse pourrait
atteindre 97 % et concernera surtout des déces en lien avec des cancers et
des démences.
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En 2022, en Suisse,
20 % de la population de plus
O_
a1 de 75 ans avait une limitation
Fen . N
fonctionnelle compléte
0-24 2544 45-64 65-84 85+
ans ans ans ans ans

Les surfaces sont proportionnelles au nombre absolu de déceés.

Source: OFS - Statistique des causes de décés (CoD) © OFS 2024
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Fin de vie ?

En 2018, la Commission de la sécurité sociale et de la santé publique
du Conseil des Etats dépose un postulat (18.3384)

«Améliorer la prise en charge des personnes en fin de vie».

En 2020, le Conseil Fédéral publie un rapport :

senschaft Deépartement fédéral de lintérieur DF1

Office fédéral de la santé publique OFSP
Unité de direction Politique de la santé

Berne, le 18 septembre 2020

Améliorer la prise en charge et le traitement
des personnes en fin de vie

Rapport du Conseil fédéral

en réponse au postulat 18.3384 de la
Commission de la sécurité sociale et de la santé
publique du Conseil des Etats (CSSS-CE)

du 26 avril 2018
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Beme, la 18 septembre 2020

Améliorer la prise en charge et le traitement
des personnes en fin de vie

Rapport du Conseil fédéral

en réponse au postulat 18.3384 de la
Commission de la sécurité sociale et de la santé
publique du Conseil des Etats (CSSS-CE)

« Fin de Vie » du 26 avril 2018

Derniere phase de I'existence avant la mort.

Selon I'évolution d’'une maladie incurable, la fin de vie peut
durer des années ou quelgues mois.

Phase terminale:

Fait partie de la fin de vie et désigne les derniers jours
précédant la mort.



n charge et le traitement
vie

la sécurité sociale et de
nseil des Etats (CSSS-CE)

Postulat 18.3384

a santé

Constats du point de vue du Conseil Fédéral :

1)

Les structures actuelles du systeme de santé ne permettront pas de soigner et
de prendre en charge de maniere adéquate le nombre croissant de personnes
en fin de vie et leurs proches

2)

La fin de vie est traitée comme un événement aigu alors qu’environ 70 % des
décés survenant en Suisse sont prévisibles et pourraient étre anticipés

3)

L'évolution sociétale vers une mort « modulable » et « autodéterminée »
conduit a de nouvelles inégalités en fin de vie.

4)

Les offres de soins palliatifs ne sont pas suffisamment intégrées dans le systeme
de §gnte. Les groupes de patients n‘ont pas tous les mémes possibilités d’y
accéder.
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Soins palliatifs ?

C’est quoi ?
C’est pour qui ?
C’est quand ?
C’est comment ?




Les souhaits en cas de
maladie incurable progressive

REVUE
MEDICALE

SU|SSE Revue médicale suisse 2008; 4:454-7

* Prise en charge adéquate de la douleur et des autres symptomes

Un sondage réalisé sur mandat de I'OFSP en 2009 a montré que les soins
palliatifs font I'unanimité au sein de la population suisse. Plus de 90 % des

personnes interrogées estiment que de tels soins sont nécessaires. Trois
guarts envisagent d’y recourir un jour.

*  Communiquer
* Recevoir les informations qui respectent leurs besoins

* Inclure la famille dans le processus de soins
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De nombreuses définitions des soins
palliatifs existent. Elles se completent en
mettant |'accent sur des aspects différents
de l'activité des soins palliatifs.

En 2019, I'lAHPC (International
Association for Hospice and Palliative
Care) a publié une définition des soins
palliatifs basée sur un consensus
International. Elle  comprend des
recommandations a l'intention des
gouvernements.



Comprennent la prévention, |'identification précoce, |’évaluation et |a prise en
charge globale des probléemes physiques, y compris la douleur et les autres
symptomes pénibles, les détresses psychologique et spirituelle, et les besoins
sociaux.

Chaque fois que possible, ces interventions doivent reposer sur des données
probantes.

Apportent du soutien pour aider les patients a vivre aussi pleinement que
possible jusqu’a leur mort, en facilitant la communication, et en aidant les
patients et leur famille a déterminer les objectifs des soins.

Sont mis en ceuvre tout au long de I’évolution de la maladie, et ajustés aux
besoins des patients.

Sont proposés conjointement aux traitements agissant spécifiquement sur la
maladie, chaque fois que nécessaire.

Peuvent influencer favorablement I'évolution de la maladie.

Ne visent ni a hater ni a différer la survenue de la mort ; soutiennent la vie et
considérent la mort comme un processus naturel.

Apportent du soutien a la famille et aux aidants durant la maladie du patient, et
lors de leur propre deuil.

Reconnaissent et respectent les valeurs culturelles et les croyances du patient et
de sa famille.

Sont mis en ceuvre dans tous les lieux de soins (domicile, résidence et
institutions), et dans tous les secteurs du systeme de santé (primaire a tertiaire).
Peuvent étre dispensés par tout type de professionnel ayant recu une formation
de base aux soins palliatifs.

Requierent une approche spécialisée avec une équipe pluri professionnelle pour
la prise en charge des cas complexes.




Les principes des soins
palliatifs

Lapproche palliative des soins s’appuie sur des valeurs fondamentales :

 Favoriser 'autodétermination du patient _ ' . _
Les informations recues doivent permettre au patient d’avoir tous les éléments en main
pour décider de sa prise en soin.

* Accepter la maladie et la mort comme une partie intégrante du cycle de la vie

* Respecter la dignité des personnes soignées
Valeur intrinséque de I'étre humain

* Considérer la personne dans sa globalité o
Dans ses dimensions physique, psychique, sociale, culturelle et spirituelle.

* Travailler en interprofessionnalité
Collaboration active entre médecins, soignants, psychoIoFues, assistants sociaux,
physiothérapeutes, ergothérapeutes, aumoniers, bénévoles, etc. ainsi qu’avec les
proches des patients.

But :
Faire bénéficier le patient de la meilleure qualité de vie possible,
jusqu’a son déces.




«Total pain»

Spirituelle

Perte de sens, remise
en question,
croyances, valeurs,
rédemption,...

Physique

Douleurs, nausées,
fatigue, difficultés
respiratoires,...

Psychique
Souffrance Anx[ete, deprgsswn,
révolte, colere,
Soucis, ...
Sociale

Communication,
relation avec les
proches, role social,
situation financiere,...



Et la Suisse ?

Office Fédérale de la Santé Publique Conférence suisse des directrices et directeurs cantonaux de la santé 2010

La Confédération et les cantons ont décidé
dés 2008 de promouvoir les soins palliatifs
dans notre pays, et ce, en collaboration avec
les principaux acteurs concernés.

- Elaboration en 2010 d’une « Stratégie
nationale en matiére de soins palliatifs »
qui vise a ancrer les soins palliatifs dans les
systemes sanitaires et sociaux, et dans les
domaines de la formation et de la recherche.

Des directives nationales ont étés proposées
afin que tous les acteurs de la santé utilisent
le méme langage, les mémes principes et
partagent la méme conception.

Directives nationales concernant
les soins palliatifs

oe de Vinteriear DF
Office facéral do I santé publiaue OFSP



La stratégie nationale

Cadre général des soins palliatifs en Suisse
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—Les soins palliatifs généraux :

Sont prodigués par les équipes de 1¢¢ ligne des hopitaux, EMS,
soins a domicile,

soutenues par des équipes mobiles de soins palliatifs, des
soignants formes en SP travaillant dans les équipes et parfois
des consultations ambulatoires.

= 80% des situations palliatives

—>Les soins palliatifs spécialisés :

Pour les patients instables avec des symptomes complexes
nécessitant un important investissement en terme
d’évaluation, de traitement et d’accompagnement. lls sont
assurés par des équipes spécialisées multidisciplinaires.

= 20% des situations



Donc, en théorie, en Suisse, il devrait étre possible de
choisir ou vivre sa fin de vie et de bénéficier d’une
prise en charge palliative :

Un jour, j'irai vivre en théorie

Car en théorie, tout est possible !




En plus, des études ont montré clairement
Y11

Des économies peuvent étre
faites avec une prise en
charge palliative

Une prise en charge palliative
instaurée tot dans I'évolution
d’'une maladie incurable
augmente la qualité de vie,
mais aussi la durée de vie

NEW ENGLAND JOURNAL of MEDICINE
“ ORIGINAL ARTICLE '

Early Palliative Care for Patients with
Metastatic Non-Small-Cell Lung Cancer

4. Conclusion

Bien que les études ont été menées dans des systémes de santé pas totalement comparables au
sytéme de notre pays, la concordance des résultats permet de déduire que des économies pour la
secteur public sont également envisageables en Suisse. Cela suppose toutefois que les structures de
soins nécessaires dans les domaines ambulatoire et hospitalier soient mises en place et que leur
existence soit connue.

fer S. Temel, M.D., joseph A Greer, Ph.D., Alonz Muzikansky, M.A
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Malgré ces beaux principes, un modele dépassé reste
tenace dans les esprits |

«On ne peut plus rien faire»
Type de soins «On I'a passé en soins de confort»

A

Soins «curatifs»

palliatifs
terminaux

Diagnostic

Temps




Modele actuel de prise en charge palliative

Poursuivre le traitement optimal, avec un changement du projet
thérapeutique, en fonction de I’évolution de la maladie et des
souhaits du patient; La priorité pour le confort et la qualité de vie,
dans une approche holistique et sans exclure des soins aigus ou
actifs pour autant qu’ils fassent sens. Collaboration entre les divers
intervenants nécessaire

Soins «curatifs ou de réhabilitation»

Type de soins
Soins
terminaux

Soins palliatifs

[
»

Temps

Diagnostic d’'une maladie chronique évolutive et incurable impactant le pronostic vital



L’Homme étoilé




Pourquoi le modele dépassé
(per)dure...

VEINY A la Fac de médecine, on a plus
. d'une centaine d’heures sur

«Le patient

Ry comment lutter contre la mort.

yimpe  \Vais pas une seule sur comment [ S———"

WCECUCIE  \/|\/re gvec...

‘est pas en fin

L'approcCH N tre  des
modeéles Grey’'s Anatomy

Apprentissa Koakook fr ualité de vie
Acceptation s la prise en
charge

Valeurs et cultures professionnelles différentes

32



Confrontations

avec les émotions, les peurs, I'impuissance

Ambivalence normale des patients

Fluctuations des souhaits et des besoins en lien avec un travail de deuil dés I'annonce du diagnostic
(déni, colere, négociation/marchandage, dépression, acceptation cf . kubler-Ross).

Les patients peuvent adopter une attitude passive et ne pas s’engager dans des décisions
importantes, ce qui laisse un grande place aux décisions médico-déléguées

ETAPES DU CHANGEMEWT
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Manque de fonctionnement en “
interdisciplinarité ‘

Rapports hiérarchiques, difficulté de comprendre la réalité du terrain de l'autre...

le modele actuel prépondérant est encore tres cloisonné, par secteurs, par
professions, par départements, par poles, par sites...

Linterdisciplinarité nécessite une authenticité, de la transparence et un partenariat
pour atteindre un objectif commun basé sur les besoins individuels de chaque patient
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Organisation institutionnelle tres
souvent a flux tendu,

Mangue chronique de temps pour
I"écoute, la réflexion, le partage, |la
formation...

N,



Systéeme de santé : “ o

Actuellement encore tres focalisé sur des prise en charges
dans les unités aigues «classiques»,

- repose sur la productivité, l'efficience, sur un modele
économique d’entreprise

- ne correspond pas aux besoins humains d’une population
vieillissante qui explose, et n’est plus en mesure de prendre
en charge de maniere adéquate toutes les personnes
relevant d’'une prise en charge palliative

- logique de surinvestissements, mais pas aupres des
malades !

- Non adapté a la prise en charge des maladies chroniques,
gue pourtant ce systeme crée



Postulat 18.3384

Actions requises du point de vue du Conseil Fédéral :
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3) En Suisse, tous ne bénéficient pas des mémes conditions, des mémes
chances et des mémes possibilités de concrétiser en toute autonomie leurs
souhaits de fin de vie.

La maniére dont une personne meurt et I'endroit ot elle meurt, I'accés a des
soins palliatifs, 'accompagnement par des bénévoles, etc. dépendent du lieu de
domicile, des structures de prise en charge existantes et de relations sociales
bienveillantes. La situation financiére intervient également dans le choix des
possibilités de soins et de prise en charge.

Les inégalités en fin de vie sont une réalité ; elles doivent étre supprimées.

4) accés aux soins I)alliatifs n’est pas encore garanti dans I'ensemble du pays
(p. ex. offres spécialisées dans le domaine des soins extrahospitaliers et des
soins stationnaires de longue durée). De nombreuses offres restent centrées
sur les soins et la prise en charge de patients souffrant de cancers.

Toutes les personnes en ]fin de vie, indépendamment du diagnostic, devraient
avoir acces aux soins palliatifs : personnes trés dgées dans les établissements
médico-sociaux, personnes soufftr?ant de démence, personnes en situation de
handicap, mais aussi nouveau-nés, enfants et adolescents atteints d’une
maladie incurable.

Un accés facile et généralisé aux différentes offres est la condition sine qua non
pour que tout le monde puisse en profiter.
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A RELEVER

Les assurances

Les remboursements des prestations par la LAMal ne tiennent
compte que d’une partie des taches dans une prise en charge
palliative.

Les prestations holistiques selon la définition des soins palliatifs
(prise en charge des besoins physiques, psychologiques,
sychosociaux, spirituels et fonctionnels) devraient inclure aussi
es séjours complexes qui se prolongent, les prestations
d’accompagnramant pnc mrochos 2oraslo dacae g prestations
fournies par o -] ce qui n’est
actuellemen

Les refus de le précisions

sans fin son ie surcharge
administrati 1 charge des
patients.

Peu, voir pa: ales
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La société .
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Idéal de recherche du bonheur, obligation d’étre heureux,
déni de la souffrance inhérente a la condition humaine;
souffrir devient injuste, la mort et la souffrance n‘ont plus de
sens.

La mort devient «modulable», «autodéterminée», apaisée et
lissée au maximum.

La représentation de |’ accompagnement palliatif est
«séduisante», avec obligation de bons soins, de «belle mort».

La fin de vie tend a étre confiée uniqguement aux institutions
de soins palliatifs, et est tres idéalisée.
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L'individu

La fin de vie est encore traitée comme un évenement aigu indésirable,
impensable dans une logique de médecine de guérison, alors qu’environ
70 % des déces sont prévisibles et pourraient étre anticipés.

Avez-vous rédigé des directives anticipées ?

Etes-vous préts a le faire ? A en parler avec vos proches ?

Un accompagnement des patients en fin de vie suppose une mobilisation
de l'ensemble du réseau : une collaboration est indispensable pour
assurer la coordination des offres de soins palliatifs généraux et
spécialisés.

Individuellement, sommes nous préts a adopter une attitude qui
reconnaisse les limites de la médecine, a accepter l'idée de notre propre
fin de vie et le sentiment d’impuissance qui va avec ?
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Qu'a apporté I'engagement de la Confédération ?

“
Nous avons demandé I'avis de plusieurs partenaires de longue date, qui A R E l. E V E R

participent a la mise en ceuvre depuis le début.

« Une réussite : la stratégie nationale a
amené tous les acteurs des soins palliatifs
a parler d’'une seule voix, malgré nos
différences de profession ou de langue.
Un regret : le financement adéquat des

soins palliatifs n’est toujours pas assuré. »

Catherine Hoenger
Chargée de mission
Direction Générale de la Santé Etat de Vaud



Voir le futur autrement...

.o vie est un cadean

2
donid je dofais les ficellos g SEPREPARER A MOURIR
elecegpuee mecedin, wu riveil. EST LA MEILLEURE i:onﬂ

D'APPRENDRE A VIVRE.

—lrisdion Bobin. ool
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La médecine du futur

Faites comme l'arbre;
Changez vos feuilles,
mais gardez vos
racines...

Changez vos idées, mais
gardez vos principes

@

Un savant médecin dit :

La meilleure médecine, c’est de
I'attention et de I'amouir...
Quelqu’un demanda:

Et si ca ne fonctionne pas ?
Le médecin sourit et répondit :
Augmente la dose !




Merci beaucoup de votre attention !

Sources :

Office fédéral de la statistique

Office fédéral de la santé publique

Plateforme «palliactif» de 'ADSP BEJUNE (adsp-bejune.ch)
L'Homme étoilé

International Association for Hospice and Palliative Care

https://youtu.be/7vzxdYm8NzY?si=DrbOSINFN9WYGnUz; Pre. Agnés Hartemann



https://youtu.be/7vzxdYm8NzY?si=DrbOSINFN9WYGnUz

