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une enquéte représentative auprés de la population, commandée
en 2009 a ce sujet par I'OFSP, a montré qu’environ 75 % des per-
sonnes interrogées souhaitaient mourir chez elles. Or, la réalité est
tout autre : la majorité des personnes décedent dans un EMS ou un
hopital.

Dans la « Stratégie nationale en matiere de soins palliatifs 2010-
2012 », la Confédération et les cantons ont fixé des objectifs qui
permettent de combler les lacunes constatées dans les soins, le
financement, I'information, la formation et la recherche. C'est ainsi
que dans le domaine « Soins » en particulier, I'objectif vise a proposer
une offre suffisante en soins palliatifs. Dans le domaine « Finance-
ment », il consiste a garantir a chacun, indépendamment de son
statut socio-économique, |'acces aux prestations de soins palliatifs.
Dans le domaine « Formation de base, postgrade et continue »,
les professionnels et les bénévoles actifs dans les soins palliatifs
devront disposer des compétences nécessaires et adaptées a leur
role. Dans le domaine « Recherche », I'objectif est de créer une
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assise solide pour la recherche sur les soins palliatifs afin que les
chercheurs puissent fournir des résultats de qualité et apporter des
contributions efficaces aux questions de société liées a la fin de vie.

Les mesures permettant d'atteindre ces objectifs doivent étre réali-
sées avec la participation de tous les partenaires et par une utilisa-
tion ciblée des moyens a disposition. La « Stratégie nationale en ma-
tiere de soins palliatifs 2010-2012 » vise principalement a renforcer
la coordination entre les différents acteurs et a mieux exploiter les
synergies a |'échelle nationale et cantonale. Les présentes directives
nationales constituent la premiére mesure essentielle.

Dans le contexte de I'évolution démographique suisse et des défis
qu’elle comporte pour les politiques sociétale, sociale et sanitaire, la
promotion des soins palliatifs s'avére primordiale : en Suisse, la lon-
gévité augmente et, avec I'age, les maladies chroniques incurables
se font de plus en plus fréquentes. La multimorbidité, c.-a-d., la pré-
sence de plusieurs maladies en méme temps, est un phénomeéne
qui augmente avec I'age. Elle rend nettement plus complexes le
traitement et le soutien’ apportés au cours de cette derniére étape
de la vie. En outre, les patients plus jeunes gravement atteints d'un
cancer, de troubles neurologiques ou de maladies chroniques re-
quierent également un traitement et un soutien complets, et souvent
sur de longues périodes.

Comparativement parlant, la mortalité des adolescents, des enfants
et des nourrissons est faible. Cependant, la plupart de ces déces
surviennent apres une décision de renoncer a des mesures théra-
peutiques pour maintenir la personne en vie et aprés une phase plus
ou moins longue de soins palliatifs. Selon la tranche d'age, cette

1 Dans les directives du présent document, le terme « traitement » recouvre les traitements
médicaux et les soins prodigués a une personne malade. Le terme « soutien » comprend quant a
lui le soutien psychologique, social et spirituel.
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phase comporte différents problemes, souvent trés complexes, qui
peuvent peser lourdement sur I'enfant ou I'adolescent et sa famille.
Néanmoins, les soins palliatifs ne sont pas encore suffisamment
développés en pédiatrie.

L'évolution démographique suisse pose également un défi parce
que le nombre des décés enregistrés chague année augmentera
dans les années et décennies a venir. Si ce chiffre s'éleve au-
jourd'hui a 60 000 par an, tous ages confondus, I'Office fédéral de la
statistique (OFS) estime qu'il atteindra 90 000 d'ici a 2050.

Ces personnes n'auront pas toutes besoin de soins palliatifs a la fin
de leur vie. Mais ils doivent étre accessibles a tous ceux qui auront
besoin d'un soutien qualifié. Partant de ce constat, la stratégie
nationale s’attache a ancrer les soins palliatifs dans les systemes
sanitaires et sociaux ainsi que dans les domaines de la formation et
de la recherche. Pour y parvenir, il faut d'abord que les acteurs en
Suisse partagent la méme conception des soins palliatifs.
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But des « Directives nationales concernant les soins palliatifs »

En Suisse, il existe une série de définitions concernant les soins
palliatifs. Suivant les disciplines (médecine, soins, travail social, psy-
chologie, théologie, éthique, etc.) et les régions, les conceptions sur
les soins palliatifs varient, tout comme les avis sur qui peut ou non
prétendre a ces prestations.

La finalité des « Directives nationales concernant les soins palliatifs »
est de créer au niveau national un consensus entre les différents ac-
teurs sur la définition des soins palliatifs, les valeurs fondamentales,
les principes, les groupes cibles et les prestataires. Ces directives
visent a étendre I'acceptation des soins palliatifs en Suisse et a
encourager leur intégration dans les différents domaines de la
société. Une conception commune des soins palliatifs est I'une des
conditions essentielles pour que la mise en ceuvre de la stratégie
nationale 2010-2012 réussisse.

Les présentes directives s'entendent comme un guide pour le déve-
loppement des soins palliatifs en Suisse. Il ne s'agit pas ici de définir
des critéres de qualité pour ces soins ou de discuter des modeles
de financement. Ces aspects, ainsi que les autres mesures, seront
traités ultérieurement, dans le cadre de la mise en ceuvre de la

« Stratégie nationale en matiére de soins palliatifs 2010-2012 ».2 Ces
directives ne doivent pas non plus inciter les personnes en fin de vie
a recourir a des prestations sans qu'il y ait une indication précise.

Pour que les directives rencontrent la plus large acceptation possible
en Suisse, de nombreux acteurs ont pris part a leur élaboration. Le

premier projet de texte, intitulé « Principes nationaux concernant les
soins palliatifs », a été formulé par un groupe national et interdiscipli-
naire d'experts en soins palliatifs, sous la direction de I'Office fédéral

2 Cf. le plan de mise en ceuvre de la « Stratégie nationale en matiére de soins palliatifs 2010-2012 »,
publié sur le site de I'OFSP : www.bag.admin.ch/palliativecare
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de la santé publique (OFSP). Ce travail s'est appuyé sur la littérature
spécialisée publiée en Suisse et a I'étranger. |l a été discuté par un
cercle restreint d'acteurs dans le cadre du comité consultatif
(sounding board), qui s'est réuni le mardi 13 avril 2010. Les nom-
breux commentaires, indications et corrections ont ensuite été
intégrés dans le présent document par I'OFSP, tout en tenant
compte des objectifs de la stratégie nationale en matiére de soins
palliatifs 2010-2012. La version révisée — entre-temps, I'OFSP et la
CDS avaient décidé d'intituler le document « Directives nationales
concernant les soins palliatifs » — a été soumise a une large consul-
tation. Entre mi-mai et fin juin 2010, plus de cent avis ont été émis a
ce sujet, soit oralement (dans le cadre d'une audition) soit par écrit.
lls ont été analysés et pris en compte dans les sept directives
nationales sur les soins palliatifs qui constituent le présent document.
Les « Directives nationales concernant les soins palliatifs » ont été
adoptées le 21 octobre par le Dialogue de la politique nationale de la
santé.
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1 directive : Définition de la notion de « soins palliatifs »

1 directive : Définition de la notion de « soins palliatifs »

Les soins palliatifs® englobent le soutien et les traitements
médicaux apportés aux personnes souffrant de maladies in-
curables, potentiellement mortelles et/ou chroniques évoluti-
ves. Bien qu'ils soient introduits a un stade précoce, ils inter-
viennent principalement au moment ou le diagnostic vital est
ou parait engagé et ou les soins curatifs ne constituent plus
un objectif primaire. lls offrent aux patients, compte tenu

de leur situation, la meilleure qualité de vie possible jusqu’a
leur déces, tout en apportant un soutien approprié a leurs
proches. Les soins palliatifs visent a éviter la souffrance et les
complications. lls comprennent les traitements médicaux, les
soins, ainsi que le soutien psychologique, social et spirituel.

Les soins palliatifs doivent tenir compte du patient dans sa globalité.
Il s'agit d'anticiper et d'atténuer le mieux possible ses symptémes
et ses souffrances. Une qualité adéquate des prestations requiert
des compétences professionnelles de la part du personnel spé-
cialisé dans ce domaine. Dans la mesure du possible*, les soins
palliatifs sont prodigués dans le lieu souhaité par la personne malade
ou en fin de vie. La mise en réseau des structures permet d'assurer
la continuité du traitement et du soutien. Par ailleurs, il faut intro-
duire les soins palliatifs de maniére anticipée et précoce, c.-a-d., en
complément des mesures curatives et réhabilitatoires. Ceci dit, ils
interviennent principalement au moment ou le diagnostic vital est ou
parait engagé et ou les soins curatifs ne constituent plus un objectif
primaire.

3 Ce terme vient du verbe latin « palliare » (entourer d'un manteau). L'expression « soins palliatifs »
désigne la médecine palliative, les soins, le soutien et I'accompagnement.
4 Cf. 2¢ directive, section « Valeurs fondamentales »
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Autodétermina-
tion

2¢ directive

2¢ directive : Valeurs fondamentales dans les soins palliatifs

L'autodétermination, la dignité, I'acceptation de la maladie
et de la mort comme partie intégrante du cycle de la vie
représentent les valeurs fondamentales des soins palliatifs,
comme de tout autre acte médical ou de soin.

Les soins palliatifs mettent I'accent sur la personne et sont en lien
avec son environnement personnel. Chaque patient est reconnu et
respecté en tant qu'individu unique. Les soins palliatifs ne sont prodi-
gués que si le patient et/ou ses proches le désirent, les décisions de
ces derniers restant assujetties au droit a I'autodétermination de la
personne malade. La capacité de décision du patient sera renforcée
de sorte qu'il puisse choisir le lieu et la nature des traitements, les
soins et la forme de I'accompagnement.®

A noter toutefois qu’une autodétermination a part entiere n'est pas
toujours possible. L'étre humain étant placé au coeur de son envi-
ronnement personnel, les facteurs systémiques et les ressources
disponibles joueront un certain réle (p. ex., les ressources financieres
du patient, la disponibilité des proches, les offres disponibles). Par
ailleurs, certaines personnes ne sont pas ou plus a méme de prendre
des décisions autonomes en raison de leur age (p. ex., les enfants),
d'une démence, d'un handicap ou du stade avancé de la maladie.

Lorsqu’une personne n’est plus capable de discernement, c'est sa
volonté, éventuellement exprimée dans ses directives anticipées®, qui
s'appliquera pour la situation donnée. Cette déclaration écrite pourra
également prévoir une personne habilitée a prendre des décisions sur
les traitements médicaux si le patient ne peut plus le faire (représen-
tant thérapeutique). En I'absence de tels documents, il faut chercher
a reconstituer au plus pres la volonté supposée du patient. Chez les

5 La maladie, en évoluant, peut amener le patient a changer ses volontés. Ces changements doivent
étre possibles a tout moment et sont a respecter par les professionnels en charge et par les
proches.

6 Cf. directives de I'’ASSM « Directives anticipées »
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2¢ directive : Valeurs fondamentales dans les soins palliatifs

Dignité

Acceptation de la
mort comme par-
tie intégrante du
cycle de la vie

personnes n'ayant jamais été capables de discernement, le représen-
tant |égal doit partir de I'intérét bien compris du patient.

Les soins palliatifs sont prodigués dans le respect, notamment des
valeurs personnelles, culturelles, religieuses et des autres convic-
tions du patient. La dignité de I'étre humain, une valeur indivisible
qui s'applique dans toutes les phases de sa vie, doit intégralement
étre respectée.’

Dans les soins palliatifs, la finitude de I'étre humain est acceptée,
car la mort est considérée comme faisant partie intégrante du cycle
de la vie. Il s'agira par ailleurs de soupeser ce qui est faisable et ce
qui est sensé. Les professions de la santé acceptent les limites des
possibilités thérapeutiques et celles de la vie humaine. Egalité de traite-

ment pour tous

Mise en réseau in-
terprofessionnelle
et continuité du
traitement et du
soutien

7 Cf. la Constitution fédérale, art. 7 : « La dignité humaine doit étre respectée et protégée »

10 | Office fédéral de la santé publique (OFSP) et

3¢ directive

3¢ directive : Principes en matiere de soins palliatifs

Les principes suivants sont a respecter dans le domaine des

soins palliatifs :

e Egalité de traitement pour tous

e Mise en réseau interprofessionnelle et continuité du
traitement et du soutien

e Communication ouverte et appropriée

e Soutien lors des processus de décision

¢ Prise en considération de I’environnement personnel
(et de I'ensemble du systeme)

¢ Multidimensionnalité

Les soins palliatifs doivent étre disponibles pour les personnes souf-
frant de maladies incurables, mortelles et/ou chroniques évolutives,
indépendamment de leur sexe, age, statut socio-économique, lieu
de vie, origine culturelle et croyance religieuse. Les soins palliatifs
sont également disponibles pour leurs proches. Ces soins tiennent
compte des besoins spécifiques des hommes et des femmes, des
personnes d’origine migrante, des prématurés et des nouveau-nés,
des enfants et des adolescents ainsi que leurs parents, des per-
sonnes agées, des personnes handicapées ou souffrant de maladies
psychiques.

Le bon déroulement des soins palliatifs repose sur la collaboration
entre les différentes catégories professionnelles. Pour que celle-ci
fonctionne, il est essentiel de s'accepter mutuellement, de recon-
naftre a leur juste valeur les compétences et les expériences de
chacun et d’échanger régulierement des informations. La continuité
du traitement et du soutien est assurée par la mise en réseau des
professionnels et des institutions concernés, notamment lors du
passage de I'ambulatoire au stationnaire et inversement.
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3¢ directive : Principes en matiere de soins palliatifs

Communication
ouverte et appro-
priée

Soutien lors des
processus de
décision

Prise en considéra-
tion de I’environ-
nement personnel
(et de I'ensemble
du systeme)

Multi-
dimensionnalité

a) Dimension
physique :

Les soins palliatifs impliquent une communication pleine de tact,
ouverte et appropriée avec la personne malade, communication qui
se fait également avec ses proches s'il le souhaite. Cela suppose de
I'empathie, de I'attention et de la franchise a son égard.

Lors du processus de décision, la personne malade doit étre soute-
nue et encouragée a émettre ses volontés pendant qu'elle dispose
encore pleinement de ses fonctions cognitives.® La personne malade
doit cependant pouvoir changer ses derniéres volontés a tout mo-
ment. Si elle donne son accord, ses proches doivent toujours étre

mis au courant. Il convient d'informer le malade et ses proches de
facon compréhensible et exhaustive, et ce, en tenant compte de leurs
besoins et de leurs souhaits respectifs. Pour les enfants, il convient
de trouver un processus décisionnel adapté a leur age. La famille doit
y étre associée.

b) Dimension

|l est essentiel d'associer suffisamment t6t les proches et de consi-
dérer la situation personnelle du malade. Ses proches deviennent
des partenaires importants dans |'organisation du traitement, des
soins et de I'accompagnement dont il va bénéficier.® Lorsqu'il s'agit
d'enfants, il importe tout particulierement de tenir compte de la
famille proche (parents, fréres et sceurs) et de I'associer au soutien.

c) Dimension
sociale :

Les soins palliatifs abordent la personne dans sa globalité, en
considérant les dimensions physiques, psychiques, sociales et
spirituelles.

8 Lorsqu'une personne n'est pas ou plus capable de discernement, la déclaration écrite qu'elle avait
préalablement signée ou sa volonté présumée doivent étre prises en compte (cf. 2° directive :
« Valeurs fondamentales », section « Autodétermination ».

9 En respectant toujours |'autodétermination du patient
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psychique :

Tous les symptémes physiques sont évalués et traités de fagon
systématique, réguliere et continue. Des outils appropriés et
éprouveés sont utilisés pour évaluer en permanence |'évolution des
symptoémes. Dans le cadre du plan thérapeutique interdisciplinaire,
la volonté et les besoins du patient sont déterminants. L'autonomie
du malade est encouragée, en fonction de ses ressources, sous la
forme d’une « éducation thérapeutique ».

Les facteurs de stress psychique survenant chez le patient et ses
proches sont systématiquement répertoriés. La capacité de la per-
sonne malade a faire face a sa situation pénible doit étre encouragée
et entretenue de fagon a garantir une certaine stabilité psychique.
Pour ce faire, il importe de discuter régulierement avec la personne
malade et ses proches, notamment des interventions et des offres
psychologiques et/ou psychothérapeutiques. Par ailleurs, la conti-
nuité du traitement et du soutien doit &tre assurée.

La dimension sociale place I'environnement personnel du patient

au premier plan. Elle tient compte des besoins et des structures de
vie et de jour habituels de la personne. Les ressources existantes
et I'autonomie sont renforcées afin que le patient puisse organiser
son quotidien comme il le souhaite, malgré les restrictions dues a la
maladie, et ce, aussi longtemps que possible. Cette dimension inclut
surtout les proches, le cercle d'amis et de connaissances, les condi-
tions d'habitation, la situation financiere et les assurances sociales,
|'organisation du ménage, |'encadrement des enfants, le travail,
I"école et les loisirs. Les offres locales et le réseau social d'entraide
sont renforcés et mis en réseau. L'accés aux offres adéquates des
différents professionnels ainsi que la coopération avec les organi-
sations et les groupes régionaux formels et informels de bénévoles
doivent étre discutés régulierement et la continuité du soutien doit
étre assurée. Les aspects culturels sont également pris en compte
dans le cadre du traitement et du soutien.
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3¢ directive : Principes en matiere de soins palliatifs

d) Dimension
spirituelle :

'accompagnement spirituel contribue a améliorer la qualité de vie
sur le plan subjectif et a protéger la dignité de la personne face a

la maladie, la souffrance et la mort. Il soutient les personnes face

a leurs besoins existentiels, spirituels et religieux, lorsqu’ils re-
cherchent le sens de leur existence, des certitudes ou une solution
a une situation de crise.™ Il intervient en tenant compte du vécu,
du systeme de valeurs et de croyance de la personne malade. Cela
implique de répertorier les besoins existentiels, spirituels et religieux
des personnes concernées. L'accés a des offres adaptées dans le
domaine de I'accompagnement spirituel doit étre discutée régulie-
rement au sein de I'équipe interprofessionnelle, et la continuité du
soutien doit étre assurée.

10 La spiritualité de la personne peut étre d’ordre religieux ou confessionnel mais également étre
détachée de toute forme de religion.
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Fig. 1: Distinction entre

le groupe A « Patients
recevant des soins palliatifs
de premier recours » et

le groupe B « Patients
recevant des soins palliatifs
spécialisés ».

4e directive

4¢ directive : Groupes cibles

Les soins palliatifs prennent en compte les besoins, les symp-
tomes et les probléemes des patients concernés ainsi que de
leurs proches. Les besoins étant différents pour chacun, on
distingue les patients recevant des soins palliatifs de premier
recours (groupe de patients A) et ceux recevant des soins
palliatifs spécialisés (groupe de patients B).

Comme mentionné dans la 1 directive, les soins palliatifs sont
destinés a toutes les personnes souffrant de maladies incurables,
mortelles et/ou chroniques évolutives. Une répartition des patients
selon les pathologies et les stades d'évolution de la maladie est donc
peu judicieuse. On différencie entre les patients recevant des soins
palliatifs de premier recours et ceux recevant des soins palliatifs spé-
cialisés (cf. fig. 1). Le passage d'un groupe de patients a |'autre est
progressif, en fonction de I'évolution de son état de santé. L'état d'un
patient peut s’améliorer de facon temporaire et les phases instables
et complexes (groupe B) alternent avec des phases plus stables
(groupe A).

Q
o) O,
@ B. Patients e %
&5 ox P
2 & recevant des Sty

<3
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4¢ directive : Groupes cibles

Groupe de pa-
tients A : patients
recevant des soins
palliatifs de base

Ce groupe englobe les patients dont le pronostic vital est engagé en
raison de |'évolution d'une maladie incurable, mortelle et/ou chro-

nique évolutive ou qui se trouvent dans la derniére phase de leur vie.

Les principaux besoins du groupe de patients A sont notamment :

e |'évaluation et la définition des priorités et des besoins individuels
concernant |'organisation de la derniére phase de vie ;

e |La communication, qui permet de prendre des décisions sur le
plan médical, psychosocial et des soins ainsi que d'assurer une
bonne anticipation ;

e | e traitement des symptoémes existants ou potentiels, et les infor-
mations a ce sujet, qui visent a préserver I'autonomie de la per-
sonne et a renforcer sa capacité a prendre des décisions ;

e |'évaluation des limites existantes ou potentielles d'une telle
charge pour les proches, la planification préalable des lieux de
séjour possibles, I'information sur les réseaux régionaux de soins
palliatifs, incluant I'offre de bénévoles et le soutien pour les
proches, les clarifications sur le financement des prestations
sollicitées.

Les patients du groupe A peuvent aussi avoir besoin des compé-
tences spécifiques supplémentaires fournies par les soins palliatifs
spécialisés (groupe B), par exemple, en cas d'évolution subite de

la maladie, qui se traduit par des poussées, comporte de longues
phases d'instabilité et requiert, pour un certain temps, un traitement
spécial plus intensif. Les raisons qui peuvent mener a un change-
ment de groupe sont I'aggravation des symptdémes et la complexité
du tableau clinique, ainsi que la charge psycho-sociale pesant sur les
proches.
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Groupe de pa-
tients B : patients
recevant des soins
palliatifs spécia-
lisés

Les personnes appartenant a ce groupe, moins nombreuses,
nécessitent le soutien d'une équipe prodiguant des soins palliatifs
spécialisés :"" leur maladie est devenue instable, elles ont besoin
d'un traitement complexe, il faut stabiliser des symptémes existants
ou bien leurs proches ne sont plus en mesure d’assumer une charge
devenue excessive. Il peut aussi s'agir de patients devant ou voulant
continuer a étre pris en charge par les professionnels de premier
recours, mais pour lesquels les prestataires ont atteint leurs limites
et requiéerent le soutien de spécialistes. Il arrive que la stabilisation
des symptdémes permette le retour du patient dans le groupe de
patients A.

Pour les enfants, le soutien d'un professionnel spécialisé dans ce
domaine est souvent nécessaire, car les personnes actives dans les
soins palliatifs de base manquent d'expérience en raison de la rareté
des décés a cet dge. Les enfants sont donc systématiquement
placés dans le groupe B.

Les besoins spécifiques du groupe de patients B comprennent :

e |'atténuation de symptdmes trés lourds : symptdmes non soula-
gés par les mesures précédentes et affectant grandement la
qualité de vie du patient ;

e | es prises de décision difficiles, telles que I'arrét des mesures de
prolongation de la vie, qui rendent nécessaire I'intervention d'une
équipe interprofessionnelle de soins palliatifs ;

e |'orientation du patient (traitement ambulatoire ou stationnaire) en
cas de détérioration de I'état général ; lors des cas particulie-
rement difficiles en matiere de soutien ; lorsque les souffrances
physiques, psychiques, sociales et spirituelles se superposent.

e Le soutien intensif des proches soumis a un stress important
suite a I'évolution de la maladie ou a d'autres facteurs.

Il ne s'agit pas, dans ce cas, d'une équipe fixe mais plutot de différents professionnels du domaine
des soins palliatifs travaillant de facon interdisciplinaire (& ne pas confondre avec les équipes /
services mobiles de soins palliatifs). Cf. sur ce point la 6° directive « Prestataires de soins palliatifs ».

Conférence suisse des directrices et directeurs cantonaux de la santé (CDS) | 17



4¢ directive : Groupes cible

Les proches

C'est dans I'idée d'une approche partenariale que les proches du
malade sont impliqués, avec son accord, pendant toute la durée du
traitement et du soutien. Selon la situation, ils apportent leur aide ou
bénéficient eux-mémes d'un soutien, par exemple, lors du proces-
sus de deuil. S'ils participent au soutien de la personne malade, ils
nécessitent des conseils et des instructions (p. ex., concernant les
questions médicales et les soins) ainsi qu’un soutien (p. ex., recon-
naissance).'

Il est essentiel que les entretiens entre I'équipe interprofessionnelle
et les proches soient réguliers. Outre les aspects psychosociaux et
spirituels ou religieu, il faudra également aborder le financement
du traitement et du soutien. Il est important d'identifier a temps les
limites des proches face aux contraintes, de les respecter et de les
comprendre, afin de mettre en ceuvre a temps les mesures qui les
soutiendront et les déchargeront.

12 Par exemple, les parents d'enfants gravement malades jouent souvent un réle central dans le
soutien. Conseil, soutien et instructions appropriés sont donc importants. Les enfants de personnes
gravement malades ont également des besoins spécifiques dont il importe de tenir compte.
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5e directive

5¢ directive : Cadre du traitement et du soutien

Des soins a domicile sont envisageables pour les patients
des groupes A et B, a condition qu’un nombre suffisant de
professionnels possédant les compétences appropriées soit
disponible. Les patients du groupe A peuvent étre traités
et soutenus en grande partie dans le cadre des soins de
premier recours (cabinets médicaux, organisations pour les
soins a domicile, institutions pour les personnes handica-
pées, homes, EMS, hopitaux de soins aigus). Les patients
du groupe B"™ nécessitent, quant a eux, des soins palliatifs
spécifiques au cas par cas.

Toute personne malade doit pouvoir choisir librement, dans la
mesure du possible, le lieu, le traitement et le soutien en matiére
de soins palliatifs. La plupart des personnes souhaitent vivement
pouvoir bénéficier de soins a domicile. Cette option est tout a fait
envisageable pour les groupes de patients A et B, si une étroite
collaboration est mise en place avec les prestataires de soins de pre-
mier recours et si un nombre suffisant de professionnels possédant
des compétences appropriées est disponible. Pour les patients

du groupe B, un niveau de compétences plus élevé est souvent
nécessaire ; il faut disposer de professionnels des soins de premier
recours disposant d'expériences et de compétences plus élevées,
ainsi que de professionnels spécialisés dans les soins palliatifs. Selon
les cas, il faut assurer une disponibilité 24 heures sur 24.

Les patients du groupe A peuvent en grande partie étre traités et
soutenus dans le cadre des soins de premier recours (cabinets
médicaux, organisations pour les soins a domicile, institutions

pour les personnes handicapées, homes, EMS, hopitaux de soins
aigus) toujours a condition qu'un nombre suffisant de profession-
nels possédant des compétences appropriées soit disponible. Des

13 Il s'agit ici d'une répartition théorique des groupes de patients. Le passage d'un groupe a l'autre se
produit souvent de facon dynamique, comme évoqué dans la 4¢ directive. Une partie des patients
n'a besoin de soins palliatifs spécialisés que durant certaines périodes et peut ensuite reprendre les
soins de premier recours. Les besoins du malade constituent toujours un des éléments détermi-
nants.

14 Cf. 2¢ directive sur les valeurs fondamentales, section « Autodétermination »
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5e directive : Cadre du traitement et du soutien

prestations supplémentaires sont en partie nécessaires, comme des
compétences spécialisées en pédiatrie, par exemple. Pour le soutien
et le traitement des patients du groupe B, et, occasionnellement,
ceux du groupe A, d'autres solutions sont envisageables comme,
par exemple, les maisons et les unités de soins palliatifs, ainsi que
les consultations dans un service ambulatoire de soins palliatifs
(pour autant qu'il soit disponible) ou une équipe interprofessionnelle
travaillant dans un hépital (ou un EMS).

Des équipes mobiles extrahospitaliéres, disposant de connais-
sances spécifiques, peuvent étre mises en place, principalement
pour apporter conseils, encadrement et soutien aux professionnels
prodiguant des soins a domicile ou dans un EMS, un home ou une
institution pour les personnes handicapées.
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6¢ directive

6¢ directive : Prestataires de soins palliatifs

Les soins palliatifs sont prodigués par une équipe inter-
professionnelle’, qui peut regrouper des professions de la
santé universitaires ou non. Selon les besoins de la personne
malade et de ses proches, des professionnels qui exercent
leur activité dans les domaines du social, de la psychologie
et de lI'assistance spirituelle ou dans d’autres domaines,
peuvent également intervenir. Cette équipe peut également
intégrer des bénévoles ceuvrant dans les soins palliatifs en
fonction de leurs compétences et des taches qui leur sont
assignées. Les professionnels composant I'équipe ainsi que
les bénévoles et le personnel auxiliaire nécessitent une for-
mation de base et continue (en entreprise) en soins palliatifs
(prestataires de soins de premier recours et professionnels
spécialisés).

Dans le domaine des soins palliatifs, le travail est effectué par des
équipes interprofessionnelles. L'équipe interprofessionnelle est
composée, selon la situation et les besoins, des professionnels de
la santé adéquats, universitaires ou non (de différents niveaux de
formation). Selon le souhait ou les besoins de la personne malade
ou de ses proches’®, des professionnels, universitaires ou non, qui
exercent dans les domaines du social, de la psychologie, de I'assis-
tance spirituelle ou dans d'autres domaines peuvent intervenir.

Le personnel auxiliaire justifiant d’un titre obtenu en dehors du
systeme classique des formations (collaborateurs sans formation
spécialisée / auxiliaires CRS) peut également faire partie de I'équipe
interprofessionnelle. Souvent, les proches participent aussi aux
soins palliatifs et devraient donc étre intégrés a I'équipe, dans la
mesure du possible.

15 Cf. note 11
16 Cf. 2¢ directive « Valeurs fondamentales », section « Autodétermination »
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6° directive : Prestataires de soins palliatifs

Il est possible que des bénévoles, selon leurs compétences et leurs
taches, fassent également partie de |'équipe interprofessionnelle.

|l est primordial qu'ils soient préparés en conséquence et accom-
pagnés en permanence (supervision). Les groupes institutionnels
de bénévoles sont les plus susceptibles de remplir ces conditions.
Afin d’améliorer leurs connaissances et leur savoir-faire, les béné-
voles ainsi que le personnel auxiliaire devraient pouvoir suivre une
formation continue (en entreprise) en soins palliatifs. Les groupes
de bénévoles travaillant dans le domaine des soins palliatifs offrent
au patient et a ses proches un accompagnement pendant la maladie
et dans la derniere phase de vie. lls contribuent ainsi grandement a
ce que la personne malade puisse bénéficier du soutien dans le lieu
de son choix. Cependant, les groupes de bénévoles ne peuvent en
aucun cas remplacer les professionnels.”” En soutenant les proches
qui aident aux soins, ils contribuent néanmoins a renforcer la cohé-
sion entre les générations. De par leurs rapports avec les personnes
en fin de vie et leur environnement, ils deviennent un exemple de
solidarité concréte dans notre société.

17 Les structures existantes ainsi que la loi fédérale du 13 décembre 2002 sur la formation pro-
fessionnelle (LFPr ; RS 412.10) doivent étre respectées.
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7¢ directive

7¢ directive : Collaborations intercantonale et internationale

Les soins palliatifs en Suisse favorisent les échanges et une
mise en réseau, aussi bien entre les cantons qu’au niveau
international.

Le développement des soins palliatifs en Suisse nécessite un sys-
teme de collaboration et d'échanges entre les cantons et au niveau
international. Ce développement passe par les congrés nationaux et
internationaux, la prise en compte des modeles et des offres régio-
nales et cantonales actuellement disponibles ainsi que des normes
internationales en matiere de qualité et de formation, et par la
participation des professionnels suisses a des projets de recherche
internationaux.
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Annexe

Glossaire Dialogue «Poli- Cette plate-forme a été lancée a l'initiative du Département fédéral de
tique nationale I'intérieur (DFI) et de la Conférence suisse des directrices et directeurs

Besoin Selon la pyramide des besoins d’Abraham Maslow, les besoins suisse de la santé» cantonaux de la santé (CDS). Elle vise & mieux coordonner les poli-
humains forment les différents « niveaux » d'une pyramide, les uns (PNS) tiques cantonales et la politique fédérale. Des séances communes ont

Comité consultatif
(sounding board)

prenant appui sur les autres. L'étre humain essaie d'abord de satis-
faire les besoins du niveau le plus bas, avant de considérer ceux des
niveaux supérieurs. Le niveau 1 comprend les besoins physiologiques
tels que la respiration, le sommeil, I'alimentation, la chaleur, la santé,
I'habitat, la sexualité ou le mouvement. Le niveau 2 comprend les
besoins de sécurité : le droit et I'ordre public, la protection contre le
danger, un revenu stable, des protections sociales, un hébergement.
Le niveau 3 comprend les besoins sociaux comme la famille, le cercle
d'amis, le partenaire, I'amour, I'intimité et la communication. Suivent
les besoins individuels du niveau 4 : une plus grande estime due au
statut, le respect, la reconnaissance, la prospérité, I'argent, I'influence,
les réussites privées et professionnelles, les forces mentale et phy-
sique. Les besoins du cinquiéme et dernier niveau entrent en compte,
pour parvenir a la réalisation de soi : I'individualité, I'épanouissement
des talents, la perfection, l'inspiration ou le perfectionnement de soi.

Directive
anticipée ;

LLe comité consultatif (sounding board) est une méthode pour effec-
tuer régulierement des bilans et échanger des réflexions au cours de
processus de changement ou d’'un projet. Le terme «sounding board »
vient de la musique et signifie « table de résonance ». Pour piloter un
projet ou un processus, il est indispensable d'obtenir un écho de tous
les groupes d'intéréts concernés. Ainsi, les membres du projet et les
représentants des différents groupes d'intérét participent au comité
consultatif. A partir des résultats obtenus, il est possible de déduire
les mesures permettant de poursuivre efficacement le processus de
changement.

Interprofes-
sionnalite
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Droits du patient

lieu trois fois par an. Le secrétariat exécutif de la Confédération pour le
Dialogue de politique nationale de la santé est intégré a I'OFSP.

Les directives anticipées constituent un outil servant a I'autodéter-
mination du patient. Toute personne capable de discernement a le
droit de rédiger des directives anticipées pour spécifier le type de
soins qu’elle aimerait recevoir ou non au cas ou elle ne serait plus en
mesure d’exprimer sa volonté. Elle peut également désigner un re-
présentant thérapeutique qui pourra discuter des mesures médicales
avec le médecin traitant et prendre des décisions en son nom.

Le droit révisé de la protection des personnes adultes réglera bientot
le caractére contraignant de la directive anticipée de maniére uniforme
au niveau national (art. 370 ss.). La nouvelle réglementation devrait en-
trer en vigueur en 2012. D'ici la, la directive anticipée continue d'étre
réglée par les législations cantonales actuellement en vigueur.

L'élément « inter- » indique le lien créé par la coopération et « profes-
sionnalité » implique I'intervention de différentes catégories profes-
sionnelles. Les soins palliatifs sont d’autant plus efficaces qu'ils sont
prodigués par une équipe interprofessionnelle, qui pourra regrouper
des professions universitaires et non universitaires du domaine de la
santé. Selon les besoins des patients et de leurs proches, d'autres
professions, qu’elles soient universitaires ou non, pourront étre égale-
ment impliquées : les domaines social et psychologique, I'assistance
spirituelle ou d'autres encore.
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Les maladies et
leurs stades

Maladies
chroniques

Médecine curative

Multimorbidité

Il n'existe aucune définition arrétée sur la durée des différents stades
des maladies. Les professionnels distinguent les intervalles suivants :
- maladie de courte durée : jusqu'a 12 semaines ;

- maladie de durée moyenne : 3 a 24 mois ;

- maladie de longue durée : a partir de 2 ans.

Les maladies chroniques sont des affections de longue durée qui,
en regle générale, évoluent lentement, comme les maladies cardio-
vasculaires, la broncho-pneumopathie chronique obstructive, la
maladie de Parkinson, le cancer du sein, le diabete, la sclérose en
plaques, I'apoplexie, la schizophrénie, la démence, |'épilepsie, la
goutte, les rhumatismes, la colite ulcéreuse, la maladie de Crohn.
Elles se distinguent par leur évolution lente, fréquemment liée a des
complications, et qui induit souvent une réduction de I'espérance
de vie. Les maladies chroniques impliquent des soins médicaux
constants. S'ils ne sont pas fournis, I'état de santé du malade peut
s'aggraver dangereusement, son espérance de vie s'en trouver
réduite ou sa qualité de vie se détériorer durablement.

La médecine repose sur trois piliers, la « médecine curative », la « mé-
decine préventive » et la « médecine de réadaptation » (cf. plus bas).
Le terme « curare » signifie « guérir » en latin. L'objectif thérapeutique
en médecine curative est la guérison des maladies existantes.

On entend par multimorbidité (ou polymorbidité) le fait qu'une
personne soit atteinte de plusieurs maladies en méme temps. Les
personnes d’'un age avancé sont les plus touchées (accroissement
linéaire avec les années).
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Proches

Réadaptation

Soins de premier
recours

Soins palliatifs
spécialisés

Les proches sont les personnes déclarées comme telles par la per-
sonne malade. Il peut s'agir de membres de la famille proche comme
les parents, les enfants, les fréres et sceurs, le conjoint ou le parte-
naire ainsi que d'autres personnes de confiance (méme sans relation
de parenté avec le patient).

La réadaptation désigne la médecine qui vise a rétablir et réintégrer le
malade dans la société. L'objectif est de supprimer ou d'atténuer les
limitations dues a la maladie ou a I'accident.

Les soins palliatifs de premier recours sont apportés au groupe de
patients A. lls sont prodigués par les hépitaux de soins aigus, les EMS,
les cabinets médicaux ainsi que les services de soins a domicile.

Pour les personnes souffrant de symptdmes aigus et complexes,
confrontés a I'évolution trés instable d'une maladie ou ayant d'autres
problémes, le recours aux soins palliatifs spécialisés est nécessaire.
Ceux-ci requiérent un niveau de compétence élevé et des connais-
sances spécifiques.
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Les directives nationales concernant les soins palliatifs sont une
mesure de la « stratégie nationale en matiére de soins palliatifs
2010-2012 » de la Confédération et des cantons.

Stratégie nationale en matiére
de soins palliatifs 2010-2012
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