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Qui connaît quelqu’un 
qui n’est jamais mort ?



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

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



Pourtant…



Où aimeriez-vous mourir ?

Environ 75 % : A la maison



Oui, mais …



Quelques statistiques et 
prévisions démographiques



Lieux de décès



Hausse prévue de 50 % des décès en Suisse dans les décennies à venir;

70 000 en 2024 → 90 000 en 2040, en particulier des personnes de plus
de 80 ans

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



Une étude publiée en 2019 dans le Lancet (revue médicale internationale)
montre même que dans les pays à hauts revenus, la hausse pourrait
atteindre 97 % et concernera surtout des décès en lien avec des cancers et
des démences.



Pyramide des 
âge 2025

Pyramide des 
âge 2055



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 :



2018

2025



« Fin de vie » :

Dernière phase de l’existence avant la mort. 

Selon l’évolution d’une maladie incurable, la fin de vie peut 
durer des années ou quelques mois.

Phase terminale:

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



Postulat 18.3384
Constats du point de vue du Conseil Fédéral :

1)

Les structures actuelles du système de santé ne permettront pas de soigner et
de prendre en charge de manière 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
décès survenant en Suisse sont prévisibles et pourraient être anticipés

3)

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

4)

Les offres de soins palliatifs ne sont pas suffisamment intégrées dans le système
de santé. Les groupes de patients n’ont pas tous les mêmes possibilités d’y
accéder.



Questions

Augmentation du nombre de lits hospitaliers de gériatrie, de prestations 
de soins palliatifs ?

Augmentation du nombre de prestations à domicile ?

Augmentation du nombre d’EMS ?

Valorisation des prestations aux personnes âgées et en fin de vie par les 
assurances ?

Augmentation des dotations professionnelles ?

Adaptation de l’offre sanitaire aux personnes âgées ?

Augmentation du nombre de place de formation pour les professionnels 
de la santé ?

Aides aux proches aidants ?



Soins palliatifs ?

C’est quoi ?

C’est pour qui ?

C’est quand ?

C’est comment ?



Les souhaits en cas de 
maladie incurable progressive             

Revue médicale suisse 2008; 4:454-7

• Prise en charge adéquate de la douleur et des autres symptômes

• Eviter une survie inappropriée

• Renforcer les liens avec les proches

• Participer à la prise de décision

• Se préparer à mourir

• Espérer de manière réaliste

• Être respecté pleinement comme des individus

• Avoir une aide au niveau émotionnel

• Communiquer

• Recevoir les informations qui respectent leurs besoins

• Inclure la famille dans le processus de soins

Un sondage réalisé sur mandat de l'OFSP en 2009 a montré que les soins 
palliatifs font l’unanimité au sein de la population suisse. Plus de 90 % des 
personnes interrogées estiment que de tels soins sont nécessaires. Trois 

quarts envisagent d’y recourir un jour.



De nombreuses définitions des soins
palliatifs existent. Elles se complètent en
mettant l'accent sur des aspects différents
de l'activité des soins palliatifs.

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



Définition des soins palliatifs basée sur un consensus   
IAHPC  (International Association  for Hospice and Palliative Care ) Global Project, 2019

Soins actifs et complets destinés aux personnes de
tous âges, en souffrance sévère du fait de leur état
de santé affecté par une ou plusieurs maladie(s)
grave(s), et en particulier les personnes approchant
de la fin de leur vie.

Ils visent à améliorer la qualité de vie des patients,
de leurs familles et de leurs aidants.



Les principes des soins 
palliatifs
L’approche palliative des soins s’appuie sur des valeurs fondamentales :

• Favoriser l’autodétermination du patient
Les informations reçues 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 intrinsèque de l’être humain

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

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

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



«Total pain»

Physique

Douleurs, nausées, 
fatigue, difficultés 

respiratoires,…

Psychique

Anxiété, dépression, 
révolte, colère, 

soucis,…

Sociale

Communication, 
relation avec les 

proches, rôle social, 
situation financière,…  

Spirituelle

Perte de sens, remise 
en question, 

croyances, valeurs, 
rédemption,… 

Souffrance



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
dès 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 matière de soins palliatifs »
qui vise à ancrer les soins palliatifs dans les
systèmes 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 même langage, les mêmes principes et
partagent la même conception.



La stratégie nationale



→Les soins palliatifs généraux :

Sont prodigués par les équipes de 1ère ligne des hôpitaux, EMS,
soins à domicile,

soutenues par des équipes mobiles de soins palliatifs, des
soignants formés 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 symptômes complexes
nécessitant un important investissement en terme
d’évaluation, de traitement et d’accompagnement. Ils sont
assurés par des équipes spécialisées multidisciplinaires.

= 20% des situations



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

- Rester à domicile

- Être hospitalisé dans un hôpital cantonal ou 
universitaire

- Mourir dans une institution comme un EMS ou un 
«hospice»

- Être hospitalisé dans une unité de soins palliatifs 
spécialisée

Ceci selon la situation médicale et les besoins identifiés 
de chacun, y compris les proches aidants.



En plus, des études ont montré clairement

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

Des économies peuvent être 
faites avec une prise en 
charge palliative 



Malgré ces beaux principes, un modèle dépassé reste 
tenace dans les esprits !

Type de soins

Temps

Soins «curatifs»

Diagnostic
Mort

«On ne peut plus rien faire»
«On l’a passé en soins de confort»

Soins 
palliatifs

terminaux



Modèle actuel de prise en charge palliative

Poursuivre le traitement optimal, avec un changement du projet 
thérapeutique, en fonction de l’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

Type de soins

Temps

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

Soins «curatifs ou de réhabilitation»

Soins palliatifs

Soins 
terminaux

Mort
Suivi 

de 
deuil



L’Homme étoilé 



Pourquoi le modèle dépassé 
(per)dure… 

Méconnaissance de ce que sont les soins palliatifs :

«Le patient n’est pas assez mal pour aller en soins palliatifs», «Le patient n’est pas en fin

de vie», «Le patient n’a pas besoin de soins palliatifs»…

Manque de formations/d’informations à tous les niveaux, peur d’en parler, connotation

négative

L’approche palliative va souvent à l’encontre des

modèles/paradigmes médicaux habituels:
Apprentissage médico-soignant axé sur le curatif, la guérison et peu sur la qualité de vie
Acceptation impossible de la mort, qui est vécue comme un échec dans la prise en

charge

Valeurs et cultures professionnelles différentes

32



Confrontations
avec les émotions, les peurs, l’impuissance

Ambivalence normale des patients
Fluctuations des souhaits et des besoins en lien avec un travail de deuil dès l’annonce du diagnostic
(déni, colère, négociation/marchandage, dépression, acceptation cf E. 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



Manque de fonctionnement en 
interdisciplinarité 
Rapports hiérarchiques, difficulté de comprendre la réalité du terrain de l’autre…
le modèle actuel prépondérant est encore très cloisonné, par secteurs, par
professions, par départements, par pôles, par sites…
L’interdisciplinarité nécessite une authenticité, de la transparence et un partenariat
pour atteindre un objectif commun basé sur les besoins individuels de chaque patient



Organisation institutionnelle très 
souvent à flux tendu,

Manque chronique de temps pour 
l’écoute, la réflexion, le partage, la 
formation…



Système de santé :

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

- repose sur la productivité, l’efficience, sur un modèle
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 manière adéquate toutes les personnes
relevant d’une prise en charge palliative

- logique de surinvestissements, mais pas auprès des
malades !

- Non adapté à la prise en charge des maladies chroniques,
que pourtant ce système crée



Postulat 18.3384
Actions requises du point de vue du Conseil Fédéral :

1) … où et comment ces personnes passeront la dernière phase de leur existence et
comment elles pourront être soignées et accompagnées au mieux ?...

les professionnels dans les EMS et les hôpitaux de soins aigus, ainsi que les médecins de
famille et les professionnels dispensant des soins extrahospitaliers doivent avoir des
compétences plus pointues dans le domaine des soins palliatifs…

2) La plupart des décès sont précédés d’une période plus ou moins longue marquée
par la maladie ou une fragilité croissante.

Dès lors, aidés et soutenus par des professionnels, nombre de patients et leurs proches
ont la possibilité d’aménager le temps qu’il leur reste, de se préparer à la mort et de
prendre congé. Les professionnels ont la responsabilité de donner aux patients et aux
proches les clés leur permettant de prendre des décisions autonomes et éclairées, la
condition préalable étant « une attitude qui reconnaisse les limites de la médecine et
accepte le décès d’un patient et le sentiment d’impuissance souvent éprouvé dans de
telles situations ». Une communication précoce et la planification de la fin de la vie
répondent à un besoin de la population suisse.



3) En Suisse, tous ne bénéficient pas des mêmes conditions, des mêmes
chances et des mêmes possibilités de concrétiser en toute autonomie leurs
souhaits de fin de vie.

La manière dont une personne meurt et l’endroit où elle meurt, l’accès à des
soins palliatifs, l’accompagnement par des bénévoles, etc. dépendent du lieu de
domicile, des structures de prise en charge existantes et de relations sociales
bienveillantes. La situation financière 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 être supprimées.

4) L’accès aux soins palliatifs n’est pas encore garanti dans l’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 accès aux soins palliatifs : personnes très âgées dans les établissements
médico-sociaux, personnes souffrant de démence, personnes en situation de
handicap, mais aussi nouveau-nés, enfants et adolescents atteints d’une
maladie incurable.

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





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

Les prestations holistiques selon la définition des soins palliatifs
(prise en charge des besoins physiques, psychologiques,
psychosociaux, spirituels et fonctionnels) devraient inclure aussi
les séjours complexes qui se prolongent, les prestations
d’accompagnement des proches après le décès, les prestations
fournies par des équipes mobiles intra hospitalières, ce qui n’est
actuellement pas le cas.

Les refus de remboursements, avec des demandes de précisions
sans fin sont très chronophages et occasionnent une surcharge
administrative constante, au détriment de la prise en charge des
patients.

Peu, voir pas d’implication des autres assurances sociales



La société 

Idéal de recherche du bonheur, obligation d’être heureux,
déni de la souffrance inhérente à 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 l’ accompagnement palliatif est
«séduisante», avec obligation de bons soins, de «belle mort».

La fin de vie tend à être confiée uniquement aux institutions
de soins palliatifs, et est très idéalisée.



L’individu
La fin de vie est encore traitée comme un évènement aigu indésirable,
impensable dans une logique de médecine de guérison, alors qu’environ
70 % des décès sont prévisibles et pourraient être anticipés.

Avez-vous rédigé des directives anticipées ?

Etes-vous prêts à 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 prêts à adopter une attitude qui
reconnaisse les limites de la médecine, à accepter l’idée de notre propre
fin de vie et le sentiment d’impuissance qui va avec ?





« D'importants progrès ont été réalisés, mais le sujet devient crucial. Le 
nombre de professionnels de la santé diminue tandis que celui des 

personnes en fin de vie à prendre en charge augmente. Toute la société 
doit s’engager, et la solidarité est de mise. Un énorme défi. »

Prof.Dr Steffen Eychmueller, Hôpital de l’Ile à Berne



Voir le futur autrement…



La médecine du futur

Faites comme l’arbre;
Changez vos feuilles, 

mais gardez vos 
racines…

Un savant médecin dit :
La meilleure médecine, c’est de 

l’attention et de l’amour…
Quelqu’un demanda:

Et si ça ne fonctionne pas ?
Le médecin sourit et répondit :

Augmente la dose !

Changez vos idées, mais 
gardez vos principes



Merci beaucoup de votre attention !

Sources :

Office fédéral de la statistique

Office fédéral de la santé publique

Plateforme «palliactif» de l’ADSP BEJUNE (adsp-bejune.ch)

L’Homme étoilé

International Association for Hospice and Palliative Care

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

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

