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Chère lectrice, cher lecteur,

En septembre 2020, le rapport sur le postulat «Améliorer la 
prise en charge et le traitement des personnes en fin de vie» 
a été adopté par le Conseil fédéral. Ce rapport décrit la fa-
çon dont les soins palliatifs généraux et spécialisés doivent 
être ancrés en Suisse à moyen et à long terme, afin que cha-
cun puisse terminer sa vie dignement. 

La réglementation concrète du financement d'un traite-
ment et d'un encadrement adaptés aux besoins de toutes 
les personnes en fin de vie y est abordée de manière seule-
ment marginale. Comme ce sujet est aujourd'hui pertinent 
sur le plan politique mais aussi urgent, j'ai lancé en tant que 
politicienne et présidente de palliative.ch la motion «Pour 
un financement adéquat des soins palliatifs». palliative.ch 
s'impliquera certainement fortement dans l'accompagne-
ment de la mise en œuvre de la motion au cours des pro-
chains mois. 

En particulier, les personnes qui ne sont pas atteintes d'un 
cancer ne bénéficient pas, à l'heure actuelle, d'un accès suf-
fisant aux soins palliatifs. En 2018, seuls 12 % des personnes 
décédées à l'hôpital ont reçu des traitements complexes de 
médecine palliative ou des soins palliatifs spécialisés. Pour 
palliative.ch, cette lacune des soins est en premier lieu due 
au financement insuffisant des soins palliatifs. L'associa-
tion va donc s'engager pour accompagner et soutenir acti-
vement la mise en œuvre de la motion par son expérience 

et son expertise, pour permettre aux personnes souffrant 
d'une maladie incurable, aux personnes âgées en fin de vie 
ainsi qu'à leurs proches de profiter d'une qualité de vie opti-
male pour le temps qui leur reste.

Marina Carobbio Guscetti, présidente de palliative.ch
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«Je ne pensais pas m'occuper un jour de 
personnes mourantes»
Un entretien avec Sophie Pautex, spécialiste en médecine palliative, HUG Genève

Qu'est-ce qu'une bonne mort selon vous, qui êtes médecin 
en soins palliatifs?
Sophie Pautex: Lorsque la personne meurt comme elle le 
souhaitait. Ce n'est peut-être pas toujours la manière qui 
nous convient à nous, professionnels de santé, mais nous 
devons l'accepter. Il y a des gens qui supportent la douleur 
de manière à pouvoir parler à leurs proches jusqu'à la fin. Et 
d'autres qui souhaitent mourir seuls chez eux. 

Vous imaginiez-vous travailler dans les soins palliatifs 
quand vous étiez étudiante? 
Non, jamais. Nous étudions la médecine pour aider les ma-
lades à guérir; à l'université, on ne pense pas au fait qu'on 
s'occupera aussi de personnes mourantes. J'avais de bonnes 
bases pour m'orienter dans ce sens, parce que le travail in-
terdisciplinaire m'intéresse et que j'ai toujours aimé m'occu-
per de patientes et patients âgés. En 1999, après quelques 
mois d'expérience dans ce domaine, j'ai saisi l'opportunité 
de rejoindre les équipes mobiles de soins palliatifs alors fraî-
chement créées et qui assurent également le conseil et la 
prise en charge dans les autres services des HUG, dans les 
EMS et au domicile des patients. Et j'y travaille toujours. 

Qu'est-ce qui vous motive au quotidien? 
Nous pouvons aujourd'hui faire beaucoup pour la qualité de 
vie des patientes et patients, bien loin de ce qui était réali-
sable il y a encore vingt ans. A l'époque, le traitement de la 
douleur et les médicaments étaient beaucoup plus limités. 
L'évaluation de la douleur et le dialogue permanent avec 
les patients vont aujourd'hui de soi: nous voulons savoir ce 
qui est important pour eux, ce qu'ils entendent par quali-
té de vie. Cela nous permet généralement de prendre des 
décisions ensemble. J'aime aussi beaucoup enseigner aux 
jeunes médecins. 

Quels ont été les principaux changements en soins pallia-
tifs ces vingt dernières années?
Le progrès médical a rendu les patientes et patients plus 
exigeants; ils souhaitent désormais épuiser au maximum 
les possibilités thérapeutiques. Il y a vingt ans, les spécia-
listes disaient à un moment donné qu'ils ne pouvaient rien 
faire de plus, après quoi la médecine palliative intervenait. 
Aujourd'hui, il y a toujours un nouveau traitement que l'on 
peut tenter, comme l'immunothérapie en oncologie. La col-
laboration interdisciplinaire s'est de ce fait renforcée. Dans 
l'idéal, nous rencontrons les patients très tôt, par exemple 
pour discuter des directives anticipées, puis nous ne les re-

voyons plus pendant des semaines, voire des mois. La re-
cherche a aussi pris beaucoup d'importance par rapport à 
mes débuts en médecine palliative. 

Que voulez-vous dire? 
Aujourd'hui, les soins palliatifs veulent pouvoir démontrer, 
de manière factuelle, que nous ne prenons pas une mesure 
médicale simplement parce qu'elle est ancrée dans les habi-
tudes, mais parce qu'elle aide les patientes et patients. C'est 
pourquoi je m'efforce de promouvoir et soutenir des projets 
de recherche, y compris dans le cadre de mon engagement 
auprès de l'association professionnelle palliative.ch, dont 
l'une des particularités est l'interdisciplinarité. La recherche 
doit également en tenir compte: nous ne nous occupons au 
final pas que de personnes âgées, mais aussi de patientes et 
patients plus jeunes. A la différence de leurs aînés, qui sont 
souvent atteints d'un cancer, ils présentent des diagnostics 
variés, tels que des pathologies cardiaques ou pulmonaires. 

D'après votre expérience, comment se passe la collabora-
tion interdisciplinaire? 
Elle est globalement bonne et ne cesse de s'améliorer. Nous 
travaillons avec presque toutes les autres disciplines. Les 
jeunes médecins, en particulier, connaissent les soins pallia-
tifs grâce à leur formation et savent que nous pouvons les 
conseiller et les soutenir. Mais certains, souvent plus âgés, 
ne le souhaitent pas. Ils ont du mal à envisager les soins 
palliatifs et à les considérer comme une option pour leur 
patientèle. Une première expérience positive a toutefois 
tendance à estomper leurs réticences. 

A quoi ressemble une journée de travail type quand on est 
responsable du service de médecine palliative des HUG? 
(Elle rit) Je n'ai pas de journées types, je fais cent choses diffé-
rentes chaque jour. J'essaie de voir les patients deux fois par 
semaine et d'être à l'écoute de mes collègues au moins une 
fois par semaine afin de connaître les questions du moment. 
Avec nos 36 lits répartis entre deux services et nos quatre 
équipes mobiles, ce n'est pas toujours simple. Ensuite, il y 
a bien sûr les formations postgraduées et continues, ainsi 
que deux à six heures d'enseignement par semaine pour les 
étudiants en médecine. En plus de la recherche, je travaille 
aussi à promouvoir les soins palliatifs hors de l'hôpital dans 
le canton de Genève. En particulier auprès du personnel 
des organisations de soins ou des médecins de premiers 
recours, mais aussi du grand public, par exemple lors du 
Palliative Care Day, qui a eu lieu le 10 octobre cette année. 
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Pourquoi est-ce important? 
Dans le canton de Genève du moins, nous n'avons pas be-
soin de davantage de lits en médecine palliative, et pas 
juste besoin de soins palliatifs spécialisés. Ce qu'il nous faut 
pour prendre en charge nos six à sept mille patientes et 
patients par an, ce sont des infirmières et des médecins de 
toutes disciplines qui ont des compétences fondamentales 
en soins palliatifs. Cela va radicalement changer la façon 
dont nous soignons notre patientèle au cabinet et à l'hô-
pital: nous saurons plus tôt qui a besoin de soins palliatifs, 
nous pourrons mieux clarifier les besoins des malades et 
ainsi mettre en place la meilleure prise en charge possible 
avec toutes les parties prenantes. 

Etes-vous souvent confrontée à l'accompagnement en fin 
de vie? 
Beaucoup de patientes et patients sont effectivement 
membres d'une organisation d'aide au suicide. Bien des 
gens trouvent rassurant de savoir qu'ils peuvent en finir 
avec la vie s'ils estiment qu'elle ne vaut plus la peine d'être 
vécue. Mais ceux qui vont jusqu'au suicide sont rares et re-
présentent 3 à 4 % des patientes et patients. Peut-être parce 
que les soins palliatifs peuvent considérablement soulager 
de nombreuses souffrances dues aux maladies. 

Comment gérez-vous les aspects difficiles de votre travail? 
J'ai encore et toujours de la peine de voir des patients de 
mon âge. Je me dis que cela pourrait être moi, allongée 
dans ce lit, avec peut-être six mois à vivre. C'est pourquoi 
j'essaie de savourer pleinement la vie. C'est souvent très dur 
de voir à quel point les proches sont épuisés et dépassés. 
Nous faisons bien sûr de notre mieux pour les soulager dans 
les soins et essayons toujours de trouver une solution béné-
fique à toutes les parties. Dans certains cas, nous pouvons 
par exemple soigner des personnes gravement malades à 
l'hôpital, tout en leur permettant de passer une journée à 
la maison de temps en temps. Dans les situations difficiles, 
l'équipe joue un rôle très important en termes d'échanges 
et d'écoute, parfois aussi parce qu'elle est là pour confirmer 
que la bonne décision a été prise. 

La crise du coronavirus a-t-elle chamboulé votre travail? 
Enormément. Pour la première fois en trente ans de car-
rière, j'ai dû me demander où se situe le minimum de soins 
palliatifs en médecine de catastrophe. Nous avons appris à 
envisager les soins palliatifs de manière complètement dif-
férente. Bien sûr, nous avons étroitement et intensément 
collaboré avec nos collègues, avec lesquels nous avons pris 
en charge les patients et leurs proches à l'hôpital et au sein 
des équipes mobiles, en soins intensifs, aux urgences, en gé-
riatrie… Malgré l'imprévisibilité de la maladie – nous avions 
du mal à savoir qui allait mourir ou guérir – ce formidable 
engagement a été une expérience positive: on avait grand 
besoin de nous. Cela a amélioré notre visibilité dans notre 
quotidien professionnel et au niveau politique. Depuis no-
vembre 2020, je représente les soins palliatifs au sein de la 
Swiss National Covid-19 Science Task Force. A cet égard, la 
pandémie a créé des opportunités pour notre discipline et 
continue de le faire.

L'interview a ètè réalisée par Fabienne Hohl.

Portrait 

Nom: Prof. Dr Dr méd. Sophie Pautex 
Age: 54 ans 
Médecin en soins palliatifs depuis: 1999 
Lieu de travail: Hôpitaux universitaires de Genève (HUG) 
Formation: Spécialiste en médecine interne générale, 
avec formation approfondie en gériatrie et en médeci-
ne palliative 

L'interview est apparue dans le BULLETIN DES MÉDECINS 
SUISSES 2021;102 (26):896–898.

Sophie Pautex
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L'accompagnement des personnes mourantes par 
téléphone dans l'unité de soins intensifs
Monsieur Maier (nom modifié par la rédaction) a été testé 
positif pour le virus Covid-19 il y a deux semaines. En raison 
d'une insuffisance pulmonaire aiguë, il a dû être transféré 
aux soins intensifs et intubé en urgence. M. Maier, 70 ans, 
souffrait déjà de plusieurs affections préexistantes, dont 
le diabète mellitus de type 2 et une maladie coronarienne. 
Au cours des derniers jours, l'état de M. Maier s'est de plus 
en plus détérioré. Il a été convenu avec les proches que la 
thérapie ne devrait pas être intensifiée si l'état de santé se 
détériorait davantage. 

Il était huit heures du soir dans l'unité de soins intensifs 
pour les patientes et les patients testés positifs pour Co-
vid-19. Monsieur Maier allait de plus en plus mal et sa 
tension artérielle continuait de baisser malgré l'aide des 
médicaments. Sa femme a été informée par le médecin 
des soins intensifs par téléphone de la gravité de l'état de 
son mari. Le médecin a informé l'équipe de traitement que 
l'épouse reprendrait contact avec le service par téléphone. 
Dans l'intervalle, elle consulterait ses fils pour savoir qui 
d'entre eux viendrait à l'hôpital pour faire ses adieux en 
personne. En raison des directives d'hygiène plus strictes, 
un seul proche était autorisé à rendre visite à une patiente 
ou à un patient pour lui faire ses adieux. Madame Maier 
a finalement téléphoné au personnel infirmier et l'a in-
formé qu'elle viendrait elle-même et partirait immédia-
tement. Cependant, en regardant le moniteur de surveil-
lance, j'ai réalisé que M. Maier allait probablement mourir 
dans les prochaines minutes. J'ai expliqué délicatement à 
sa femme qu'elle n'arriverait probablement pas à temps 
à l'hôpital. Au lieu de cela, j'ai proposé d'activer le haut-
parleur du téléphone et de le porter à l'oreille de M. Maier. 
Nous ne savons pas exactement ce que les patients sous 
sédation peuvent encore percevoir consciemment. Mme 
Maier a accepté l'offre et le haut-parleur du téléphone a 
été activé. Pour des raisons d'hygiène en raison d'une bles-
sure ouverte sur le visage, le téléphone du service n'a pas 
pu être tenu directement contre l'oreille de M. Maier. Elle 
lui a parlé doucement et lui a dit qu'il pouvait partir main-
tenant et qu'il devait lui réserver une place au paradis. Son 
fils est également venu au téléphone et a dit adieu à son 
père. Finalement, Mme Maier a dit à son mari qu'elle l'ai-
mait plus que tout.

À ce moment-là, on a pu voir sur les moniteurs que M. 
Maier était décédé. J'ai repris le téléphone et Mme Maier 
a posé des questions sur l'état de son mari. En présence 
du médecin des soins intensifs, elle a été informée du 
décès de son mari par téléphone. Ce fut un moment très 
émouvant pour toute l'équipe de traitement. J'étais très 

émue et j'ai remarqué que sous tout mon équipement 
d'hygiène, une larme coulait et disparaissait dans mon 
masque. Je me suis demandé quelles seraient mes der-
nières paroles à mon partenaire au téléphone dans cette 
situation. Mme Maier nous a informés par téléphone que 
ses fils viendraient la chercher et la conduiraient à l'hô-
pital pour qu'elle puisse voir son mari une dernière fois. 
Dans une conversation personnelle, elle m'a dit l'impor-
tance que cela avait représentée pour elle de pouvoir être 
avec son mari jusqu'au dernier souffle. Elle a expliqué 
qu'elle avait entendu le son de ses respirations au télé-
phone. Rétrospectivement, il serait intéressant de deman-
der ultérieurement aux proches quelle influence l'appel 
téléphonique a eue sur le traitement du deuil et comment 
il a marqué leur expérience personnelle de la situation. Je 
suppose que de nombreuses autres circonstances dans le 
contexte de la pandémie du coronavirus ont également 
une influence sur l'expérience individuelle de ce moment 
d'adieu, comme le changement du sentiment de commu-
nauté suite à la règle de conduite recommandant de gar-
der ses distances. 

La culture d'adieu dans les hôpitaux a été considérable-
ment limitée par les directives d'hygiène plus strictes à 
la suite de la pandémie. Cela signife que les proches pou-
vaient venir rendre visite individuellement si l'état de la 
personne hospitalisée se détériorait fortement. Je suis 
convaincu que le processus d'adieu pour les proches est 
un élément important du traitement du deuil. En effet, j'ai 
souvent constaté que les parents en deuil regrettent de 
ne pas pouvoir consciemment dire adieu à leurs proches. 
Dans mon travail quotidien, j'ai entendu des questions qui 
les torturent encore longtemps après: Pourquoi ne m'a-t-il 
pas attendu? Beaucoup de personnes en deuil qui n'ont pas 
pu dire adieu à leurs proches ont déclaré qu'elles avaient 
encore des sujets à discuter ou qu'elles voulaient simple-
ment épancher leur cœur. Après la mort des patientes et 
des patients Covid-19, le nombre de visiteurs est réduit au 
minimum. Pour les proches, cependant, il peut être très im-
portant de pouvoir montrer au mourant un dernier service 
d'amour. 

«La mort d'une personne reste un souvenir important pour 
ceux qui continuent à vivre. Par respect pour eux, mais aussi 
par considération pour les mourants, il est de notre devoir 
de savoir d'une part ce qui cause la douleur et la souffrance, 
et d'autre part de savoir comment traiter efficacement ces 
plaintes. Tout ce qui se passe au cours des dernières heures 
peut guérir de nombreuses blessures, mais peut aussi rester 
dans des souvenirs insupportables» (Cicely Saunders).
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Dans l'étude approfondie de la théorie de la limitation de 
la thérapie ou du changement des objectifs thérapeutiques 
dans l'unité de soins intensifs, il est à noter que du point 
de vue des soins infirmiers, il n'y a pratiquement pas de lit-
térature en langue allemande sur l'accompagnement des 
proches de patients mourants. Cela peut également être dû 
au fait que de nombreux patients lors du changement des 
objectifs thérapeutiques pour des mesures palliatives sont 
souvent pris en charge par des unités de soins non spéciali-
sées ou dans des établissements de soins de longue durée, 
dans un service de soins palliatifs ou à la maison par un ser-
vice de soins à domicile ou par les proches. Dans certaines 
situations, il est souhaitable que les mesures de soins in-
tensifs pour les patients mourants soient maintenues pen-
dant une courte période afin de permettre aux proches de 
faire leurs adieux ou d'arriver à l'hôpital. Cependant, pour 
diverses raisons, cela n'est pas toujours possible et entraîne 
des conflits éthiques difficiles. Ce n'est pas ma principale 
préoccupation d'écrire un document sur la façon de traiter 
les proches dans l'unité de soins intensifs. Je voudrais don-
ner une impulsion à emprunter des voies partiellement non 
conventionnelles et, malgré une charge de travail accrue, 
essayer de permettre aux proches de participer dans des 
conditions difficiles. Cela peut ne pas être possible dans 
toutes les situations et n'est parfois même pas souhaité 
par les patientes, les patients ou leurs proches. Si les adieux 
font partie de la vie, les efforts dans ce sens sont essentiels. 
Personnellement, je considère qu'il est important de s'oc-
cuper consciemment de l'adieu des proches et d'organiser 
consciemment l'adieu. Dire au revoir signifie souvent une 
perte personnelle et la conclusion d'une phase de la vie. Ce-
pendant, c'est souvent la forme humaine la plus intime du 
vivre ensemble. 

L'accompagnement personnel du processus de mort par 
des proches dans les derniers moments de la vie est sou-
haitable. Cependant, des circonstances spéciales telles que 
la pandémie du coronavirus nécessitent parfois une forme 
différente de contact interpersonnel. Une possibilité est le 
contact téléphonique ou la communication virtuelle grâce 
à l'utilisation de nouveaux médias et de nouvelles tech-
nologies, comme les appels vidéo. Si un accompagnement 
personnel par des proches ou des guides spirituels n'est pas 
possible, un téléphone ou une tablette ne peut certaine-
ment pas remplacer la proximité et l'affection du contact 
personnel. Mais cela peut créer quelque chose qui se rap-
proche à une sorte d'attachement. Imaginez la situation 
décrite au début sans tenir compte des circonstances par-
ticulières causées par le coronavirus. Que faire si on vit trop 
loin, ou si on est à l'étranger et qu'on ne peut donc pas dire 
personnellement adieu à un être cher? Dans ces situations, 
la participation téléphonique ou virtuelle offre peut-être 
un moyen de se sentir proche d'un être cher, même à dis-
tance. Également dans le sens de «distance caregiving» ou 
de «long-distance-caregiving», ce qui est désigné comme 
de l'aide et des soins à distance géographique. Pendant la 
pandémie, de nombreux hôpitaux ou maisons de soins ont 
acheté des moyens de communication techniques, tels que 
des tablettes, des smartphones, etc., pour maintenir la com-
munication entre les patientes, les patients et leurs proches. 
Peut-être que les tablettes seront conservées même après 
la période d'interdiction de visite ou de limite de visiteurs 
et seront utilisées par le personnel soignant pour maintenir 
le contact entre les patientes, les patients et leurs proches. 
Le téléphone et la tablette ne sont bien sûr pas destinés à 
remplacer une visite personnelle des proches, mais à fournir 
un moyen de participation ou de communication virtuelle 
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lorsque les circonstances rendent le contact personnel im-
possible.

Il est important que nous y réfléchissions et que nous 
soyons sensibilisés au fait que les personnes en deuil que 
nous rencontrerons dans les mois et les années à venir se-
ront probablement souvent marquées par les conséquences 
de ces conditions d'adieu aggravées lors de la pandémie du 
coronavirus. De nombreuses personnes sont décédées dans 
des institutions sans le soutien de leurs proches, ce qui 
peut également être un fardeau pour les personnes survi-
vantes. Je peux comprendre que cela puisse déclencher des 
sentiments de manquement et de déception chez certains 
parents. Car le processus de deuil nécessite souvent le sen-
timent que je peux terminer quelque chose, le réaliser ou 
le saisir de façon visible. Ou, plus concrètement, de pouvoir 
faire ses adieux en personne, de voir une dernière fois la 
personne aimée ou de l'embrasser une dernière fois. Exac-
tement ce qui a été supprimé pendant la pandémie ou n'a 
été possible que dans une mesure limitée. Le fait qu'un dé-
cès puisse avoir un impact sérieux sur le monde émotionnel 
des personnes survivantes est également dû à l'absence des 
rituels collectifs tels que les funérailles, qui ne pouvaient 
avoir lieu en Suisse qu'en petit comité. Le soutien apporté 
par l'environnement social, le rapprochement au sein de la 

famille ou l'expression de condoléances par une poignée de 
main ont également été sévèrement limités par le respect 
d'une distance sociale.

L'accompagnement téléphonique des personnes mou-
rantes ne remplacera jamais la proximité interpersonnelle 
de la présence physique. Il peut également être difficile de 
trouver les bons mots dans de telles situations. Le chagrin 
et la peur peuvent faire taire les gens. Parfois, cela aide de 
mettre une main sur l'épaule ou d'être simplement là pour 
l'autre. Cependant, si le soutien personnel des proches n'est 
pas possible, parfois un téléphone peut être le seul moyen 
de dire adieu. Dans certaines situations, les personnes mou-
rantes ne peuvent plus communiquer verbalement ni uti-
liser un téléphone de manière indépendante. Dans ce cas, 
une personne présente peut s'en charger ou l'organiser 
pour eux. Je pense que dans de nombreuses situations, les 
soignants décident et agissent de manière intuitive ou ba-
sée sur notre expérience. Il est important que nous soyons 
conscients que nous pouvons aussi influencer le processus 
de mort et de deuil par de petites actions. Par exemple, en 
permettant que les derniers mots entendus par une per-
sonne mourante soient «Je t'aime».

� Seraina Neurauter, Infirmière diplômée 
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Les soins palliatifs pour une belle vie jusqu'à la fin

Les soins palliatifs aident

Les soins palliatifs ne se limitent pas à encadrer la fin de vie 
et la mort d'une personne; ils sont pensés pour permettre à 
cette dernière de bénéficier d'une certaine qualité de vie et 
joie de vivre jusqu'à la fin. 

Les soins palliatifs…
•	 encouragent les patients à rester actifs aussi long-

temps que possible
•	 soulagent les souffrances et autres symptômes 

lourds (par exemple difficultés respiratoires, nausées, 
démence, etc.)

•	 intègrent des aspects psychiques et spirituels dans les 
traitements

•	 relèvent d'une démarche tournée vers la vie et consi-
dèrent la mort comme un processus normal

•	 ne consistent ni à accélérer ni à retarder le décès
•	 soutiennent les proches des personnes concernées 

dans la gestion de la maladie et de leur propre deuil
•	 relèvent d'un travail d'équipe pour satisfaire le mieux 

possible les besoins des patients et de leurs proches
•	 peuvent être prodigués tôt dans la maladie

palliative.ch apporte son aide au niveau national

En tant qu'association à but non lucratif, palliative.ch s'en-
gage activement pour garantir l'accès aux soins palliatifs 
à tout le monde. Nous nous mobilisons pour que les soins 
palliatifs s'ancrent dans les mentalités et gagnent en impor-
tance an niveau sociopolitique. Pour ce faire, nous nous en-
gageons également au niveau politique pour que les lacunes 
en matière d'offre et de financement des soins palliatifs 
soient comblées. Par ailleurs, nous garantissons et encoura-
geons la qualité de la médecine, des soins et de l'accompa-
gnement palliatifs au sein des structures professionnelles.

Avec l'offre palliativkarte.ch, palliative.ch informe sur les 
offres de soins palliatifs judicieux et, grâce à cette presta-
tion gratuite, garantit aux personnes souffrant d'une mala-
die incurable et à leurs proches un accès aisé à des conseils, 
traitements et accompagnements compétents et le choix 
de l'offre qui leur convient le mieux.

Nos sections interviennent au niveau régional

Les 14 sections dans toute la Suisse offrent des conseils 
complets au niveau régional pour trouver des solutions ré-
pondant aux besoins et attentes des personnes concernées 
et de leurs proches. Elles proposent une offre accessible aux 
personnes concernées, proches, professionnels, bénévoles 
et institutions dans leur région. Et ce par le biais des entre-
tiens et conseils personnels, des hotlines téléphoniques, des 
manifestations, des cafés-deuil et bien plus encore.

Aidez vous aussi! Devenez membre donateur

Pour permettre à palliative.ch et aux sections régionales 
de continuer à proposer activement leurs offres de conseil, 
nous vous demandons de nous soutenir. En tant que membre 
donateur, vous apportez une aide durable par une contribu-
tion de CHF 100.– (CHF 250.– pour les personnes morales). 
En plus de la newsletter et du rapport annuel contenant 
des informations et activités aux niveaux national et régio-
nal, vous recevrez le magazine «PalliNews», exclusivement 
réservé aux membres donateurs et donateurs ainsi que des 
invitations à des manifestations dans votre région.

Nos membres donateurs existants vous remercient de 
votre soutien!

Votre don aide!

Vous pouvez bien étendu soutenir l'activité de palliative.ch 
par un don unique:

palliative.ch
Kochergasse 6 
3011 Berne
IBAN CH94 0900 0000 8529 3109 4

Vous trouverez plus de renseignements et les contacts sur 
www.palliative.ch
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 «Est-ce que je fais ce qui est possible ou puis-je  
en faire plus?»

L'Hospice des Grisons à Maienfeld est ouvert depuis le début du mois de janvier 2019. Avec la mise en service, une 
nouvelle équipe de professionnels a également commencé son travail. Une équipe qui n'avait jamais travaillé en-
semble sous cette forme auparavant. Le travail dans l'hospice est précieux, touchant et aussi rempli de défis à diffé-
rents niveaux. Sina Bardill, psychologue, superviseuse et coach de Scharans GR, soutient l'équipe de l'hospice afin de 
relever ces défis et de trouver sa voie en tant qu'équipe.

Sina Bardill avait en fait postulé pour travailler comme psy-
chologue au sein de l'équipe de thérapeutes de l'Hospice 
des Grisons. Cependant, lors d'un entretien avec Monika 
Lorez-Meuli, directrice de palliative gr, une perspective sup-
plémentaire est apparue: il y avait un besoin non seulement 
pour les résidents de l'hospice, mais aussi pour l'équipe 
de soins. Aujourd'hui, Sina Bardill est active à la fois dans 
l'équipe de thérapeutes et dans l'équipe de soins, ce qui est 
très enrichissant. Si elle pose un regard sur l'équipe de soins, 
elle déclare: «Au début de mon travail, l'accent était mis sur 
le processus de construction de l'équipe. En même temps, 

mon travail avait aussi un caractère de formation continue. 
En effet, les 12 membres de l'équipe n'avaient pas tous la 
même expérience acquise». 

Langue commune

Sina Bardill apprécie vraiment le fait qu'elle ait pu assister 
en tant qu'invitée aux réunions d'équipe au début. Cela lui 
aurait permis de recevoir des impulsions professionnelles 
supplémentaires. «Ce que j'ai également vécu comme une 

Sina Bardill
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entrée importante, c'était la journée d'introduction à la-
quelle j'ai pu participer avec l'équipe lors de leur premier 
jour de travail.» Ainsi, elle a fait partie du processus de déve-
loppement depuis le tout début et, comme tous les autres 
également, elle a fait la connaissance des autres membres 
de l'équipe le même jour. Sina Bardill voit un thème central 
dans son travail dans le fait que l'équipe trouve un «langage 
commun». Cela ne signifie pas que tout le monde parle de 
la même façon. Il s'agit plutôt non seulement d'accepter 
la diversité que chaque individu apporte à l'équipe, mais 
aussi de l'utiliser comme une ressource. «Si on reconnait 
l'altérité de l'autre comme un enrichissement, on peut ap-
prendre beaucoup les uns des autres. Cette ressource peut 
être d'une grande utilité dans le travail quotidien – car aussi 
chaque résidente, chaque résident est une personne diffé-
rente.» Tous les membres de l'équipe ont apporté une base 
tout aussi importante à la collaboration dès le début: l'enga-
gement et la focalisation claire sur les résidents. «Bien sûr, 
beaucoup de choses en sont encore dans la phase initiale, 
beaucoup de choses sont faites et expérimentées pour la 
première fois, et l'équipe n'est pas encore dans une routine 
– cela donne un bon terrain pour découvrir ensemble des 
choses nouvelles et différentes.» Donc, les deux – la focali-
sation sur les résidents et la bienveillance mutuelle – sont 
les éléments de base sur lesquels l'équipe de l'hospice s'ap-
puie. Mais y a-t-il aussi des situations où le bât blesse?

Où réside la force

Les thèmes récurrents sont des questions telles que «Qu'est-
ce qui est faisable?», «Que faut-il endurer?» et «Est-ce que je 
fais ce qui est possible ou puis-je en faire plus?», note Sina 
Bardill. Et qu'est-ce qu'elle objecte face à cela? «Les per-
sonnes qui travaillent à l'hospice sont toutes très engagées 
et veulent faire leur travail aussi parfaitement que possible. 
C'est, bien sûr, très louable. Mais la perfection ici peut aussi 
simplement signifier «être là».» Les professionnels en soins 
infirmiers en particulier ont intériorisé le fait qu'il y a tou-
jours quelque chose à faire. Qu'il s'agisse de secouer l'oreil-
ler, de mesurer la tension artérielle ou d'ouvrir la fenêtre. Ne 

pas agir, mais simplement être là, par opposition à pouvoir 
faire quelque chose, est un grand défi. Écouter, partager 
un moment difficile et ne pas laisser quelqu'un seul avec 
lui-même, c'est aussi faire quelque chose. «Il n'y a pas de 
schéma standard et chaque résidente, chaque résident est 
une personne différente. Afin de gérer cela de la meilleure 
manière possible et de ne pas s'exploiter – simplement 
pour «vouloir le faire du mieux possible» – il est également 
extrêmement important que chaque membre de l'équipe 
prenne soin de lui-même. Et le fait d'être là l'un pour l'autre 
dans l'équipe est une grande ressource. C'est aussi là que se 
trouve la force de faire ce travail.»

Ce qui soutient

Au départ, le travail de Sina Bardill portait davantage sur le 
développement de l'équipe et moins sur la supervision des 
cas. Dans l'intervalle, l'accent a été mis davantage sur la su-
pervision. L'échange et l'apprentissage mutuel sont très ap-
préciés et cultivés par tous. En général, il y aurait une bonne 
ambiance de base à l'hospice, car le désir que «ça se passe 
bien» est partagé par tous, par la direction et par chaque 
membre de l'équipe, se réjouit Sina Bardill. Travailler dans un 
hospice et faire face à la mort tous les jours est un travail 
exigeant. Le travail de Sina Bardill est-il différent ici de celui 
pour et avec d'autres équipes? «Eh bien, pour être honnête: 
oui. Car il s'agit ici de questions de vie très fondamentales. 
Ici, il s'agit de questions existentielles et nous sommes nous-
mêmes fortement impliqués en tant qu'êtres humains. C'est 
également précieux pour moi.» Bien sûr, il s'agit aussi de 
questions professionnelles, mais aussi de sujets qui nous 
tiennent à cœur – dans les temps difficiles et dans les mo-
ments de joie. «C'est ce qui soutient dans l'échange. Et c'est 
ainsi un réel enrichissement.» Quand elle regarde les équipes 
d'autres professions, il serait selon elle en fait quelque peu 
irritant de constater que ce serait seulement dans les situa-
tions où il serait question de mourir que l'on entrerait en 
contact avec ce qui serait vraiment important dans la vie.

		  Christina Buchser 
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La physiothérapie – également pertinente pour les 
soins palliatifs 
Ces dernières années, la médecine palliative a pris de plus 
en plus d'importance, également dans le grand public. En 
physiothérapie, les soins palliatifs ont longtemps été consi-
dérés comme n'étant pas pertinents pour les thérapeutes, 
ou plutôt le cachet «palliatif» équivaut parfois à un arrêt 
de la thérapie. Car aujourd›hui encore, les personnes non 
expertes, mais souvent aussi des collègues professionnels, 
nous demandent ce que nous pouvons encore faire avec 
ces patientes et ces patients. Des enquêtes menées auprès 
de physiothérapeutes dans le monde entier ont également 
montré que de nombreux thérapeutes ayant encore peu 
d'expérience avec les patients en soins palliatifs n'ont sou-
vent pas une idée très claire de leur rôle dans ce contexte.

Dans les études de physiothérapie, nous apprenons diffé-
rentes techniques pour traiter divers symptômes tels que 
la douleur, la l'essoufflement, les sécrétions, les lymphœ-
dèmes, etc. Heureusement, celles-ci peuvent être utilisées 
non seulement dans des situations curatives, mais aussi 
pour les patients qui n'ont plus autant de temps à dispo-
sition – sans qu'il s'agisse «seulement» d'une thérapie de 
confort. Un objectif fréquemment mentionné dans la thé-
rapie par les patients est qu'ils aimeraient rester mobiles le 

plus longtemps possible et rester aussi indépendants que 
possible jusqu'à la fin de leur vie. Le défi supplémentaire 
dans le cadre des soins palliatifs est certainement la com-
munication et les autres compétences psychosociales, car 
l'empathie, la compréhension et le respect de l'autre per-
sonne sont encore plus importants.

Ces raisons nous ont motivés à élaborer, en collaboration 
avec la Haute école spécialisée bernoise, un cours qui in-
tègre ces aspects. Le but est d'acquérir les connaissances 
de base nécessaires, d'apprendre des mesures thérapeu-
tiques utiles, ainsi que de pratiquer et d'améliorer ses com-
pétences en matière de communication au moyen d'une 
approche holistique et interprofessionnelle. En outre, les 
physiothérapeutes participants ont l'occasion d'apprendre 
à gérer les dilemmes éthiques, les situations complexes et 
les conflits interprofessionnels au moyen d'études de cas. 
De plus amples informations sur le cours spécialisé sont 
disponibles à l'adresse suivante https://www.bfh.ch/de/
themen/weiterbildung-physiotherapie/

Martina Egloff et Martin Ruppen, physiothérapeutes, 
au Centre de soins palliatifs, Inselspital Berne
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Récitation du Coran et une cuvette d'eau.  
Un rituel musulman dans un contexte palliatif 
Une femme âgée se trouve dans une maison de soins où 
elle reçoit un traitement palliatif. Au service d'aumône-
rie musulmane de Zurich (voir https://islam-seelsorge.ch), 
nous recevons un appel et sommes invités à venir. Lorsque 
je me présente, le personnel soignant m'informe de l'évo-
lution de la maladie et des difficultés qu'il rencontre avec 
la patiente. Le traitement agressif réservé au personnel 
est particulièrement souligné. La patiente elle-même a été 
informée à l'avance de ma visite et elle s'est réjouie de la 
rencontre. Nous avons commencé la conversation en nous 
présentant. Je me suis présenté comme assistant spirituel. 
Dans de telles situations, je ne me présente généralement 
pas en tant qu'imam. D'après mon expérience, le fait que je 
sois également imam est parfois un avantage, mais parfois 
aussi un inconvénient. Une telle personne est souvent per-
çue comme une autorité religieuse, ce qui peut renforcer ou 
entraver l'assistance spirituelle.

Au début, je n'ai rien remarqué du «comportement agres-
sif» évoqué. La patiente m'a parlé de sa vie et de tout ce 
qu'elle avait fait et vécu. Sa famille a toujours tenu une 
place importante. Chaque fois qu'il y avait une crise fami-
liale, elle était capable de la régler. Comme elle a consacré 
tant de temps et d'attention à sa famille, sa relation avec 
Dieu a été délaissée. Mais en réalité, elle était très croyante, 
elle sentait cette foi religieuse au plus profond d'elle-même. 
Maintenant qu'il y avait une autre crise dans la famille, elle 
ne pouvait plus être là pour ses proches. Rien que d'y penser 
et tous les sentiments d'impuissance faisaient leur appari-
tion et ensuite venait la colère. Après l'avoir écoutée, je lui ai 
demandé si je pouvais faire quelque chose pour elle, comme 
lui lire le Coran. Elle a réagi joyeusement et j'ai remarqué 
que l'expression de son visage s'est éclaircie.

Il était clair pour moi qu'il ne serait pas possible de venir 
régulièrement réciter le Coran. Je suis donc allé voir l'infir-
mière responsable pour discuter de la marche à suivre. Il y a 
de nombreuses années, je suis tombé sur un passage de la 
vie du Prophète Mohammed issu de la tradition, où il était 
dit que Mohammed, le messager d'Allah – la paix soit avec 
lui – était préoccupé par la santé de l'un de ses petits-fils. 
L'archange Gabriel vint alors le voir et lui dit de réciter qua-
rante fois la sourate al-Fatiha au-dessus d'une cuvette d'eau, 
puis de frotter l'eau là où l'enfant ressentait de la douleur. 
En outre, l'enfant devait en boire. J'ai demandé à l'infirmière 
si je pouvais proposer à la patiente de lui réciter un passage 
du Coran et qu'elle boive d'une cuvette d'eau chaque fois 
qu'elle en ressentirait le besoin. L'infirmière était enthou-
siaste et m'a tendu une cuvette remplie d'eau. J'ai longue-
ment parlé à la patiente de la signification de ce rituel et lui 

ai expliqué qu'aucune guérison n'était promise avec cette 
eau, mais que cela pourrait l'aider à se souvenir de sa spiri-
tualité et de sa foi dans les moments difficiles. Elle en était 
très reconnaissante et était heureuse de ce cadeau. 

Après les visites d'assistance religieuse, je me demande 
toujours ce que j'ai laissé derrière moi et quel bénéfice la 
personne en retire. Dans ce cas, j'ai pu laisser quelque chose 
de «tangible». J'ai eu le sentiment que le rituel constituait 
un point d'ancrage pour la femme au-delà de ma visite. 
Comme la personne chargée des soins infirmiers me l'a ap-
pris par la suite, la femme a effectivement pratiqué ce rituel 
et l'a trouvé apaisant. Vraisemblablement, dans la situation 
décrite, il était plus avantageux que je lui suggère le rituel 
en tant qu'imam. Mais il aurait pu tout aussi bien être trans-
mis par une aumônière musulmane ou un aumônier musul-
man. À mon avis, il est essentiel qu'un tel rituel soit expliqué 
et introduit de manière appropriée. 

Analyse dans une perspective d'assistance spirituelle 
(Simon Peng-Keller)

Si on lit le rapport de cas de Muris Begovic, on oublie presque 
à la fin ce qui était écrit au début: le «comportement agres-
sif» d'une patiente musulmane, vraisemblablement d'un 
abord difficile. Lors d'une conversation avec elle, la per-
sonne chargée de l'assistance spirituelle à qui on a demandé 
de l'aide découvre rapidement les causes profondes de son 
comportement. Derrière l'agression, à peine perceptible 
pendant la rencontre, se cache l'inquiétude liée à la situation 
familiale en crise et le sentiment d'impuissance. La patiente 
a investi son temps et son énergie dans la famille, mais elle 
est maintenant à bout de forces, alors qu'on aurait besoin 
d'elle de toute urgence comme médiatrice. Mais la per-
sonne chargée de l'assistance spirituelle n'entend pas seu-
lement parler des soucis familiaux. En outre, intercalé dans 
la conversation, elle reçoit également l'aveu autocritique de 
la patiente disant qu'elle a négligé, en plus de sa famille, un 
élément qui lui tient à cœur: sa relation avec Dieu. Dans sa 
demande de précisions, qui pointe vers une éventuelle offre 
d'assistance spirituelle, la personne chargée de l'assistan-
ce spirituelle commence par cette dimension relationnelle 
négligée. On pourrait la décrire comme une approche axée 
sur les ressources, qui fait appel aux aspirations profondes 
et aux possibilités créatives inexploitées. Son offre qui 
questionne trouve un écho et est immédiatement mise en 
œuvre au niveau interprofessionnel, en concertation avec 
les soins infirmiers. Il est remarquable de voir avec quelle 
créativité la personne chargée de l'assistance spirituelle éla-
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bore une offre adaptée. Une seule récitation du Coran ne 
suffit pas dans cette situation. C'est pourquoi elle s'assure, 
de manière originale, que la pratique rituelle se perpétue. 
Pour ce faire, elle s'inspire d'un récit de guérison issu de la 
tradition islamique et crée un rituel que la femme peut ac-
complir elle-même au quotidien. Elle attache une grande 
importance à l'intégration significative du rituel. Il est im-
portant pour elle que la cuvette d'eau ne soit pas utilisée 
comme une boisson magique de guérison, mais comme un 
rappel de ce que représentent l'histoire et la sourate al-Fati-
ha qui débute le Coran: la force de sa foi revitalisée. 

Commentaire du point de vue infirmier (Franziska Zúñiga)

L'étude de cas débute par une double impuissance: celle 
de l'équipe soignante qui atteint ses limites face au com-
portement agressif d'une patiente et celle de la patiente 
elle-même qui se sent impuissante et ne peut pas avoir une 
présence médiatrice dans sa famille dans une situation de 
crise comme auparavant. En même temps, en s'occupant 
de la famille, elle a négligé le souci de sa propre relation 
avec Dieu. La colère est une réaction compréhensible face 
à l'impuissance, à l'incapacité et à la perte de son propre 
rôle dans la famille, comme c'est souvent le cas dans le 
contexte palliatif. L'équipe soignante n'utilise pas le moyen 
le plus simple d'ignorer la patiente en la qualifiant d'agres-
sive, mais recherche les causes et les moyens de la soute-
nir dans son parcours. La perception d'une détresse, d'un 
besoin derrière l'agression, fait que l'équipe demande une 
rencontre avec l'aumônerie musulmane. Ici, les soins infir-
miers vivent leur rôle d'ouvreur de porte: ils ouvrent la voie 
à une rencontre qui est bénéfique pour la patiente et qui 
lui redonne la possibilité du contrôle. L'infirmière soutient 
l'idée du rituel avec enthousiasme et la patiente a la liber-
té de continuer à pratiquer le rituel et de s'y sentir apaisée. 
Percevoir et observer sont des activités fondamentales des 
soins infirmiers: répondre attentivement à une situation, 
reconnaître les besoins biopsychosociaux et spirituels, voir 
la personne dans sa globalité et ne pas la réduire à ce qui 
est immédiatement visible. Souvent, les soins infirmiers 
sont un médiateur, ils ne peuvent pas aborder toutes les di-
mensions de manière indépendante, mais ils peuvent ouvrir 
des portes et créer des possibilités pour que les patientes 
et les patients ressentent que leurs besoins spirituels sont 
également pris en compte. Avec l'accès à une autre dimen-
sion, une préoccupation centrale des soins infirmiers est 
également reprise: redonner aux personnes le contrôle sur 
le cours de leur maladie autant que possible, comme la pa-
tiente en fait l'expérience avec le rituel nouvellement reçu. 
C'est en soi un petit acte de perception, de prise au sérieux 
et l'ouverture d'une porte de la part du personnel soignant, 
ce qui a un effet important sur la patiente.

Commentaire d'un point de vue psychologique  
(Sina Bardill) 

L' «inconscient» a acquis une toute nouvelle signification 
dans le travail psychologique au cours des 20 dernières an-
nées. Les neurosciences ont pu étayer scientifiquement les 
observations faites par les premiers pionniers du domaine 
(tels que S. Freud, C. G. Jung et bien d'autres). Résolution de 
problèmes, changement, nouvelles perspectives et dévelop-
pement: dans tous ces processus psychiques, l'inconscient 
joue un rôle majeur et peut être compris et inclus comme 
une ressource centrale. 

Dans l'étude de cas décrite, la personne chargée de l'assis-
tance spirituelle intervient d'une manière qui correspond 
exactement à ces «nouvelles (ou peut-être très anciennes) 
découvertes. L'inconscient n'est pas abordé avec un langage 
analytique, mais avec des images, des histoires, des méta-
phores, des odeurs et des sons, et aussi avec des symboles.
Un symbole peut représenter quelque chose en tant que 
porteur de sens et, dans sa simplicité, contenir des choses 
très complexes. L'eau est un tel symbole. Il s'agit d'un sym-
bole central dans tous les contextes spirituels et religieux: 
comme eau de la vie, comme vecteur d'information ou de 
sainteté, comme élément purificateur, pour ne citer que 
quelques significations possibles. Jung attribuerait certai-
nement le pouvoir symbolique de l'eau à l'inconscient col-
lectif: elle a une signification symbolique qui peut dévelop-
per une force pour toutes les personnes, à travers toutes les 
différences culturelles possibles. Par le lien avec l'histoire de 
l'envoyé Mohammed, la personne chargée de l'assistance 
spirituelle établit le lien religieux avec le pouvoir de l'eau. 
Elle transfère une utilisation connexe de l'eau dans le pré-
sent – également avec une cuvette d'eau. De cette manière, 
le pouvoir symbolique devient manifeste, présent, tangible, 
visible, perceptible par les sens. La présence de la dimen-
sion croyance va bien au-delà d'une expérience cognitive, 
purement rationnelle. Elle se connecte aux aspects impli-
citement existants de la foi, avec de multiples expériences 
de confiance, d'accompagnement, de pardon. Et elle peut 
rendre tous ces aspects présents comme une ancre perçue 
consciemment.

S'adresser aux gens de manière globale de cette façon a 
de la profondeur, cela englobe beaucoup plus que ce que 
les mots peuvent dire et c'est durable. Ainsi, l'action de la 
personne chargée de l'assistance spirituelle était également 
convaincante d'un point de vue psychothérapeutique et 
l'on voit bien comment les frontières des disciplines s'es-
tompent parfois au chevet d'une personne malade – heu-
reusement et pour le bien de la patiente! 
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Questions

–– Les soins palliatifs sont un événement interprofession-
nel au cours duquel les professions s'ouvrent des portes 
les unes aux autres pour permettre des soins complets. 
Qu'est-ce que cela signifie d'ouvrir des portes dans le do-
maine des soins spirituels interprofessionnels?

–– Quelles conditions préalables doivent être réunies pour 
concevoir (de manière créative) un rituel religieux?

–– Comment promouvoir la compétence et la confiance 
dans les rituels et le travail symbolique parmi les autres 
disciplines au chevet des personnes malades (surtout 
lorsque l'assistance spirituelle ne peut pas assumer cette 
tâche)? 

Muris Begovic, imam et directeur général de 
Pastorale musulmane Zurich - QuaMS.

« L'amour, c'est une chose qui s'ouvre lentement 

… comme les fleurs au printemps. »
� Davide Cali
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Pas d'assistance au suicide, mais un soulagement 
de la souffrance
Monika Jaquenod-Linder, médecin spécialiste en anesthésiologie avec l'accent interdisciplinaire sur la médecine pal-
liative à la Clinique de la colonne vertébrale et de la douleur, Clinique Hirslanden, Zurich, s'occupe des patientes et 
des patients en soins palliatifs à domicile en tant que médecin consultante. Dans certains cas, des sédations sont 
également effectuées à domicile.

Mme Dr Jaquenod-Linder, comment doit-on s'imaginer 
une sédation à domicile et quand y a-t-on recours?
Monika Jaquenod-Linder: Je travaille exclusivement avec 
des services spécialisés de soins palliatifs à domicile, concrè-
tement avec Palliaviva canton de Zurich et PallCare ville de 
Zurich, c'est-à-dire des services qui ont beaucoup d'expé-
rience, qui disposent des exigences techniques nécessaires 
et qui sont toujours joignables via un numéro d'urgence. 
C'est une condition préalable indispensable. La sédation 
est utilisée dans la phase terminale lorsque la souffrance 
ne peut être soulagée par d'autres mesures. La sédation 
permanente des patients avec une espérance de vie plus 
longue n'est pas, à mon avis, admissible et n'a pas de sens. 
La sédation est utilisée, par exemple, chez des patients at-
teints de tumeurs ayant des troubles abdominaux sévères 
jusqu'à l'iléus qui causent de grandes souffrances. 

Comment faut-il s'imaginer cela dans la pratique? Les per-
sonnes gravement malades sont-elles surveillées pendant 
la sédation?
La condition préalable à la sédation est, outre l'accompagne-
ment par le service d'aide et de soins palliatifs à domicile, la 
prise en charge étroite par les proches et le service d'aide et 
de soins à domicile qui sont parfois engagés pour une durée 
allant jusqu'à 24 heures. L'équipe de soins palliatifs s'occupe 

généralement des patients depuis longtemps, de nombreux 
entretiens ont eu lieu au préalable et les souhaits du patient 
sont connus. Le souhait du patient d'être mis sous sédatif est 
soigneusement analysé en détail et discuté avec les proches 
et l'équipe. De nombreuses questions doivent être clarifiées, 
telles que les objectifs, la durée, la profondeur de la séda-
tion, ce qui se passe avec l'apport hydrique, ce qu'il advient 
de l'excrétion, ce qui se passe avec les médicaments précé-
dents, comment les analgésiques seront-ils continués, quand 
la sédation commencera-t-elle, quelles sont les choses qui 
doivent être réglées auparavant, à qui le patient veut-il faire 
ses adieux si une sédation continue doit avoir lieu? Le patient 
continue d'être bien soigné pendant la sédation et la surveil-
lance est enregistrée à l'aide de protocoles standardisés. 

Le médicament, généralement le midazolam, est administré 
à l'aide d'une pompe dite «contrôlée par le patient». Dans 
un premier temps, un faible débit basal et un «bolus» sont 
programmés: avec le bolus, les patients ou leurs proches 
peuvent également déterminer la profondeur de la sédation, 
avec dans ce cas une dose supérieure limite augmentant en-
core la sécurité. L'équipe de soins palliatifs rend souvent visite 
aux patients quotidiennement, et la dose est ajustée. Avant 
la sédation, la prise en charge des patients accablés de nom-
breuses douleurs peut être plus intensive pour les proches; 
pendant la sédation, les patients dorment, ils ne ressentent 
plus leur souffrance, un certain calme peut s'installer.

Les patientes et les patients sont-ils ramenés à un état 
conscient à intervalles réguliers?
ll existe différents types de sédation, intermittente ou conti-
nue, profonde ou superficielle. Les patients qui peuvent à 
peine dormir en raison du niveau élevé de souffrance res-
sentent un grand soulagement grâce à la sédation noc-
turne, les proches peuvent également dormir à nouveau, 
ils sont à nouveau éveillés pendant la journée. Souvent, ce 
type de sédation est déjà établie dans les services palliatifs 
et nous reprenons cette thérapie. Il est également pos-
sible que les personnes dont nous nous occupons désirent 
dormir pendant trois heures à midi, par exemple, alors les 
proches peuvent faire fonctionner la pompe «contrôlée par 
le patient» pendant ce temps. Les médicaments que nous 
utilisons sont facilement contrôlables. Une sédation pro-Monika Jaquenod-Linder
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fonde continue jusqu'à ce que la mort survienne ne peut 
être effectuée que dans la dernière phase de la vie.

Cela signifie qu'une grande importance est accordée  
à l'autonomie des patientes et des patients ...
L'autonomie du patient est très importante! Cependant, 
elle peut aussi avoir des limites, c'est ainsi que les patients 
ne peuvent pas souhaiter avoir une sédation à un moment 
donné, dire «je n'ai plus envie de continuer», alors qu'ils ne 
répondent pas aux critères. En particulier dans le cas d'une 
sédation continue, il doit y avoir dans la phase terminale une 
souffrance qui ne peut pas être traitée avec d'autres possi-
bilités. Nous nous écartons de l'opinion selon laquelle la sé-
dation est une forme d'assistance au suicide, il s'agit de sou-
lager la souffrance. Si une personne gravement malade est 
très faible, la sédation peut éliminer le stress de la vie et de la 
souffrance qui la maintient encore en vie, et il est donc pos-
sible qu'elle meure un peu plus tôt plus paisiblement. Nous 
l'acceptons dans l'intérêt du soulagement de la souffrance. 
Dans les directives médico-éthiques de l'Académie Suisse 
des Sciences Médicales ASSM, il est indiqué: «La peur de rac-
courcir la vie de la patiente par l'administration de tels mé-
dicaments (par exemple analgésiques, benzodiazépine) ne 
doit pas être une raison de doser trop faiblement les médica-
ments. Le soulagement efficace des symptômes doit être 
visé en priorité. Un abrègement éventuel de la durée de vie 
est alors accepté. A l'inverse, le dosage des médicaments ne 
doit pas non plus dépasser la dose nécessaire au traitement 
optimal des symptômes.» En ce sens, nous effectuons la sé-
dation en phase terminale lorsque le niveau de souffrance 
est élevé. La sédation ne remplace pas le suicide assisté!

Comment les proches réagissent-ils à la possibilité  
d'une sédation?
Les réactions sont différentes, pour certains c'est un grand 
soulagement, pour d'autres, de nombreuses questions se 
posent: est-ce la bonne décision? Le timing est-il le bon? 
Comment puis-je communiquer pendant une sédation pro-
fonde? Nous devons soutenir et accompagner les proches 
dans leurs questions. Ensuite, ils sont surtout reconnaissants, 
ils sentent que le calme revient avec le soulagement de la 
souffrance et que les malades peuvent mourir paisiblement.

À quelle fréquence la sédation se produit-elle à la maison?
Pas souvent, car souvent nous pouvons bien traiter les symp-
tômes. Parfois, nous avons deux patients en même temps, 
puis plus personne pendant des mois. Au fait, pendant la 
première vague de la pandémie, il était difficile d'obtenir le 
médicament sédatif midazolam, car il est également utilisé 
dans les unités de soins intensifs pour mettre sous sédation 
les patients Covid-19, ce qui a entraîné des retards de livrai-
son inquiétants. Pour l'instant, la situation s'est améliorée.

Et combien de temps dure une telle phase de sédation?
La sédation profonde continue ne dure généralement que 
quelques jours. Par exemple, une sédation nocturne pure 
peut apporter un soulagement pendant quelques semaines. 

Merci beaucoup pour l'entretien!

L'interview a été menée par Christian Ruch.
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Une machine à coudre en signe d'adieu

Monsieur F. est âgé de 65 ans, il est marié, il a trois enfants 
et quatre petits-enfants. Il vit avec sa femme et son chien 
dans une maison avec un beau jardin. Il a dû renoncer à son 
entreprise parce qu'il est atteint d'une grave tumeur du 
pancréas depuis 14 mois. Le cancer a augmenté énormé-
ment en taille au cours des dernières semaines et il a envahi 
les vaisseaux abdominaux environnants. Monsieur F. était 
sportif, il se passionnait pour le tennis et pour beaucoup 
d'autres sports qu'il pratiquait aussi lui-même. Il s'engageait 
également avec enthousiasme dans sa commune de rési-
dence dans des associations. Il raconte qu'il est un battant 
qui ne perd pas l'espoir. Il est plutôt de nature introvertie 
et il se fait ses propres réflexions. Il a une relation étroite 
et cordiale avec son épouse et avec sa famille. Sa femme 
s'occupe de lui et le soigne depuis longtemps chez eux avec 
l'aide de l'Association suisse des services d'aide et de soins 
à domicile et de l'Association des services d'aide et de soins 
en oncologie. Lors de son admission, monsieur F. se plaint 
de très fortes douleurs ainsi que d'une fatigue prononcée et 
d'une perte d'appétit. Son vœu est de pouvoir «reprendre le 
contrôle» de ces symptômes. 

Dans les premiers jours dans notre station de soins pallia-
tifs à la villa Sonnenberg, nous arrivons grâce à une adap-
tation des médicaments à atteindre effectivement pour la 
première fois un stade sans douleur. Malgré ses vertiges, 
monsieur F. pratique de nouveau des exercices de marche 
avec l'aide de son déambulateur et accompagné de son phy-
siothérapeute.

L'échelle d'évaluation des symptômes d'Edmonton (ESSE) 
que nous utilisons plusieurs fois dans les premiers jours 
montre de façon impressionnante tous les symptômes pé-
nibles de monsieur F. Ils restreignent tellement sa vie quo-
tidienne que monsieur F. souhaite surtout le calme, la prise 
de distance et la solitude. Au moyen de l'évaluation lors de 
l'admission et de la feuille des habitudes, nous essayons de 
mieux connaître monsieur F. Ce n'est pas chose facile, car 
monsieur F. se sent souvent trop épuisé pour parler. Il désire 
continuer à être accompagné par son aumônier privé. Il a un 
premier contact avec une psychothérapeute de la maison. 
Cependant, il n'a pas besoin d'autres conversations. En re-
vanche, sa femme qui le soigne est reconnaissante de l'offre 
et rencontre régulièrement la thérapeute. 

Déjà après deux jours de séjour chez nous, monsieur F. se 
réjouit tellement au sujet du pain perdu commandé qu'il le 
laisse tel quel pendant des heures et qu'il en est heureux. 
Mais il n'y touche pas malgré tout. Cependant, il découvre 
bientôt qu'une «Ovomaltine secouée» est à son goût. Dé-
sormais, il souhaite à toute heure du jour une «Ovomaltine 
secouée». Les soins infirmiers consistent surtout dans le fait 

que nous répondons à ses souhaits et à ses besoins. Cela 
signifie que nous le laissons beaucoup se reposer et que 
nous trouvons avec lui les moments justes pour les médi-
caments en réserve contre la douleur, pour les entretiens et 
les thérapies. Au moyen de pastilles à sucer, de jus d'ananas 
et de glaçons, il essaie de calmer les sensations de séche-
resse des muqueuses de la bouche. Il tente aussi avec l'aide 
d'une nutritionniste de cerner plus étroitement ses préfé-
rences alimentaires. Il commande surtout des soupes, des 
glaces et des sorbets et de temps en temps des spaghettis. 
Il est reconnaissant de ce que nous ne le forçons pas conti-
nuellement pour les soins corporels, car entre-temps, nous 
connaissons toujours mieux ses besoins. 

Les jours sont malheureusement souvent marqués par la 
douleur malgré l'augmentation des doses de médicaments; 
nous nous décidons finalement pour la pompe intravei-
neuse PCA. En cas de douleurs, monsieur F. peut lui-même 
déclencher immédiatement l'injection d'un bolus, une dose 
importante de médicament, et il reçoit aussi constamment 
des antalgiques. C'est finalement cette pompe PCA qui ap-
porte vraiment une absence de douleurs et une détente. 
Monsieur F. est beaucoup plus mobile et peut être couché 
de nouveau sur les deux côtés. Son mental s'améliore éga-
lement. Il nous raconte comment il s'est sorti de façon inat-
tendue du trou noir de ces dernières semaines. Monsieur 
F. regarde de nouveau les tournois de tennis à la télévision 
jusque tard dans la soirée. Malgré l'apparition de nouveaux 
symptômes comme la diarrhée, les nausées et les vomisse-
ments, monsieur F. ressent son état comme entièrement 
satisfaisant. Avant sa sortie de l'établissement, l'échelle 
d'évaluation des symptômes d'Edmonton ESSE montre une 
diminution significative des symptômes pénibles. Je me ré-
jouis avec lui qu'il puisse maintenant profiter de plusieurs 
sorties sur le balcon. Dans la soirée, il me dit au revoir et il 
pense que nous pourrons nous promener de nouveau le len-
demain. Lorsque j'arrive en voiture à la villa le jour suivant, il 
me fait déjà signe du balcon et me raconte ensuite avec fier-
té à quel point cela va tout seul. J'en reste bouche bée. Après 
vingt jours de séjour dans notre villa Sonnenberg, il retourne 
chez lui de bonne humeur. Il sait qu'il continuera à être bien 
soigné chez lui et cela l'aide aussi de savoir qu'il peut à tout 
moment (pour autant qu'il y ait des places disponibles) re-
venir chez nous, si son état général devait s'aggraver.

Personne ne s'attendait à une aggravation de son état après 
seulement trois jours. Tout à coup, monsieur F. souffre de 
vomissements en jets et de nausées ininterrompues. Par 
conséquent, il souffre de nouveau de fortes douleurs et 
aussi de confusion gênante surtout la nuit. Il revient chez 
nous et se réjouit malgré tout que l'on ait aménagé «sa» 
chambre pour lui, car il trouve que c'est la plus belle. Du lit, 
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il contemple fasciné le jeu des nuages dans le ciel. Le len-
demain, nous essayons de contrer l'obstruction intestinale 
avec tous les médicaments possibles. Malgré tout, les nau-
sées, les vomissements, les douleurs, un malaise général 
ainsi qu'une confusion l'assaillent. Au milieu de la nuit, il 
rêve, se réveille et téléphone à sa femme. Celle-ci m'appelle 
et me prie de passer le voir. Je trouve monsieur F. réveillé 
et désorienté. Il parle de l'arsenal et ne se souvient pas de 
l'endroit où il est ni de comment il y est arrivé. Sa confusion 
et sa désorientation poussent aussi ses proches aux limites 
de leur endurance. C'est difficile pour eux de le rencontrer 
dans un monde étranger pour eux. 

Je ressens son existence présente comme une sorte de 
monde intermédiaire. Parfois, il est entièrement avec nous 
(sur terre) et il réagit de façon adéquate, il se signale quand 
il doit uriner, il boit à petites gorgées, mais un peu plus 
tard, il semble s'éloigner de nous. Il somnole, il rêve proba-
blement et réagit à peine lorsqu'on lui parle, c'est comme 
s'il était dans un autre monde. Je partage également mes 
impressions avec les proches. L'épouse appelle maintenant 
régulièrement et s'informe sur son état, mais elle se sent 
au bout de ses forces. Elle s'exprime de façon très nuancée 
et honnête. Je ne peux qu'être d'accord avec elle, lorsqu'elle 
prend sa personne au sérieux et quand elle accepte les li-
mites de son endurance.

Après la conversation téléphonique très triste de ce jour que 
j'ai menée avec elle, je décide de faire appel à l'accompagna-
trice bénévole actuellement présente. D'abord, nous rafraî-
chissons monsieur F. et nous l'installons dans son lit, puis 
l'accompagnatrice reste simplement assise auprès de lui. 
Sans un mot, en silence, car monsieur F. s'est rendormi. Son 
fils et sa fille remplacent la bénévole et restent tranquil-
lement avec leur père. Je les laisse seuls avec lui. Ils m'ap-
pellent en actionnant la sonnette. Monsieur F. est agité et 
veut partir, il s'assoit presque sans aide au bord du lit et a 
une grande envie de se lever. Nous n'avons pas d'autre choix 
que d'accepter son souhait. Nous l'aidons à se lever, nous le 
laissons s'asseoir sur une autre chaise, nous restons là. Sa 
respiration et la couleur de son visage changent très soudai-
nement. J'informe les proches que leur père va mourir dans 
les prochaines minutes. Il me semble que la meilleure so-
lution est de garder monsieur F. sur cette chaise, de ne pas 
céder à la précipitation et de rester avec lui. Je demande aux 

proches s'ils préfèrent passer les dernières minutes seuls 
avec lui. Nous convenons que je quitte la chambre et qu'ils 
peuvent me joindre au moyen de la sonnette. Monsieur F. 
rend ainsi son dernier souffle, assis à côté de son lit, à côté 
de ses proches courageux.

Je ne reviens dans la chambre que quand ils ont actionné la 
sonnette pour m'appeler. Ils me décrivent comment se sont 
passées les dernières respirations et ils ajoutent que c'est 
précisément à ce moment-là que l'autre frère qui est dans la 
maison avec sa mère a téléphoné pour demander comment 
allait le père. Madame F. est si sensible qu'elle avait senti 
le décès de son époux au moment du coup de fil, même si 
elle n'était pas présente. C'est ce qu'elle m'a rapporté d'une 
façon impressionnante par la suite. Je suis heureuse de la 
présence d'autres membres de l'équipe. Ils sont là et s'oc-
cupent des proches pendant que je change monsieur F. et le 
place sur le lit avec l'aide d'une collègue. 

C'est un après-midi intensif pour les proches: le deuil et 
les adieux, l'épuisement et un certain soulagement. Ils se 
réconfortent dans ces heures difficiles des adieux. Je parle 
aussi encore une fois avec madame F. le lendemain et elle 
me raconte une anecdote très particulière: son mari l'avait 
«renvoyée» un soir plus tôt à la maison lorsqu'elle était en 
visite ici auprès de lui: «Pars maintenant!», lui avait-t-il dit, 
«Et va dans le magasin ‹Bernina›. Achète-toi là-bas une ma-
chine à coudre! C'est mon cadeau à l'occasion de ton anni-
versaire. Un peu prématuré, mais c'est égal. Je sais qu'elle te 
donnera beaucoup de plaisir!» Sa femme connaissant très 
bien la ténacité de son mari s'est bien gardée de ne pas res-
pecter son souhait. Elle est montée dans sa voiture et s'est 
rendue au magasin où elle a acheté à la demande de son 
mari une nouvelle machine à coudre. 

Un mois plus tard, madame F. se rend une nouvelle fois à 
la villa Sonnenberg, elle écrit un texte à la mémoire de son 
mari dans notre livre commémoratif et me raconte qu'elle a 
déjà cousu une petite robe pour sa petite-fille précisément 
avec cette nouvelle machine. C'était sa façon de dire adieu à 
son mari en réalisant ce cadeau. 

Franziska Oberli, diplômée Infirmière spécialisée,  
service de soins palliatifs Villa Sonnenberg,  

hôpital d'Affoltern am Albis

« Sans compagnons humains, le paradis même 

deviendrait un lieu d’ennui. »
� Proverbe arabe
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Les derniers mois nous ont beaucoup appris
La pandémie de coronavirus a fortement affecté la planification et les activités de palliative.ch, et pour cause: la lutte 
contre la pandémie, qui frappe les personnes malades et leurs proches, est une question de vie et de mort, et c'est 
précisément dans ce contexte que les soins palliatifs prennent tout leur sens. 

Pour toute pandémie présentant un taux de mortalité éle-
vé, il faut considérer la vie jusqu'au bout, c'est-à-dire jusqu'à 
la mort, à la fois sous forme d'accompagnement palliatif 
optimal, de soulagement des souffrances et de planifica-
tion anticipée des soins. C'est la raison pour laquelle en no-
vembre 2020, palliative.ch a demandé au conseiller fédéral 
Alain Berset d'intégrer une spécialiste en médecine pallia-
tive dans la Task Force consultative du Conseil fédéral. Avec 
succès, comme vous pouvez le lire aux pages 4 et 5.

Les derniers mois ont été riches en enseignements. Nous 
avons par exemple appris que les médecins de famille de-
vaient être soutenus de manière ciblée par des formations 
continues en soins palliatifs, car ils sont souvent aussi mé-
decins d'EMS et accompagnent ainsi les personnes très 
âgées jusqu'au bout. Ces formations sont en cours de déve-
loppement avec nos partenaires. 

Le financement encore insuffisant des offres de soins pal-
liatifs – des médecins de famille, des organisations d'aide et 
de soins à domicile mais surtout des EMS – constitue tou-
jours un défi au quotidien. En partenariat avec les associa-
tions des soins primaires, palliative.ch a fondé une Alliance 
«Pour un financement adéquat des soins palliatifs» et a 
déclaré son intention d'accompagner activement la mise 
en œuvre de la motion du même nom de Marina Carobbio 
Guscetti. L'objectif commun est le suivant: les soins pallia-
tifs doivent être rendus possibles pour tous et partout en 
Suisse, indépendamment de l'âge, du diagnostic, des reve-
nus et du lieu de domicile. 

Renate Gurtner Vontobel, MPH
Secrétaire Générale palliative.ch 

Élaboration d'une formation continue pour les médecins de famille, qui sont aussi souvent médecins d'EMS
Analyse autour du rapport de synthèse des soins palliatifs: les enseignements de la pandémie de coronavirus (juillet 
2020) ont mis en avant le rôle clé des méde-cins de famille, qui sont aussi souvent médecins d'EMS. Pendant la pre-
mière vague, les attentes quant au rôle de soutien des médecins de famille en tant que médecins d'EMS n'ont pas été 
prises en compte pour différentes raisons.  

La formation continue pour les médecins de famille est développée en tant qu'offre de coopération de la Société 
Professionnelle Suisse de Gériatrie (SPSG), Médecins de famille et de l'enfance Suisse (mfe) et palliative.ch. Les trois 
sociétés professionnelles sont engagées dans cette démarche.  

Lancement du projet et de ses objectifs
•	 La formation continue est conçue sur mesure pour la «nouvelle» génération de médecins de famille en fonction 

de leurs besoins, leurs souhaits et leurs possibilités 
•	 Identification des rôles et tâches des médecins d'EMS
•	 La formation continue qualifiante est conclue par un diplôme reconnu offrant le plus de passerelles possible
•	 Une partie de la formation continue est interdisciplinaire 
•	 Une partie de l'enseignement est envisagée sous la forme de «blended lear-ning»  

Thèmes/structure possible
•	 Une offre modulaire basée sur la pratique est envisagée, avec une proportion équilibrée de soins palliatifs et de 

gériatrie => env. 4 jours avec un diplôme sous forme d'attestation de compétences 
•	 Thèmes: contrôle des symptômes, douleurs et prescription d'analgésiques, prise de décision et planification an-

ticipée en matière de santé, démence et gériatrie, communication, désir de mourir (liste non exhaustive)

Organisation du projet
•	 Équipe de projet: Dr Klaus Bally, Dr Gabriella Bieri, Dr Annette Ciurea, Renate Gurtner Vontobel, MPH, Dr Thomas 

Häsli, Dr Eva Kaiser, Dr Barbara Loupatat-zis, Dr Roland Kunz ainsi que les deux médecins de famille Karin Meier 
et Nadja Kos.
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Alliance «Pour un financement adéquat des soins palliatifs»
Les prestataires de soins longue durée et de soins aigus dans le domaine stationnaire et ambulatoire, la société profes-
sionnelle palliative.ch, les organisations de patients et de personnes âgées ainsi que les ligues de santé se sont regrou-
pées en une Alliance «Pour un financement adéquat des soins palliatifs». Le but de cette Alliance est d'accompagner et 
de soutenir activement la mise en œuvre de la motion par l'expérience et l'expertise de ses membres. 

Membres de l'Alliance:
Alzheimer Suisse, Association Spitex privée Suisse ASPS, Curaviva Suisse, Association des hospices suisses, GELIKO 
Conférence nationale suisse des ligues de la santé, H+ Les Hôpitaux de Suisse, INSOS Suisse, Ligue suisse contre le can-
cer, mfe Médecins de famille et de l'enfance Suisse, palliative.ch, Parkinson Suisse, Association suisse des infirmières et 
infirmiers ASI, Senevita SA, Senesuisse, Conseil suisse des aînés SSR-CSA, Spitex Suisse.

Qui sommes-nous? 
Bien vivre jusqu'à la fin, c'est également possible lorsqu'une maladie est incurable.
Discuter de mort, de fin de vie et de lâcher prise contribue à maintenir la qualité de vie jusqu'à la fin. L'accès aux soins 
palliatifs doit être possible dans toute la Suisse, car une bonne information et un soutien compétent peuvent rendre 
la vie et la mort plus faciles lors de maladie grave.

De quoi palliative.ch se porte-t-elle garante
palliative.ch s'engage en faveur de soins palliatifs holistiques et interprofessionnels dans l'ensemble de la Suisse, aussi 
bien intégrés à la médecine et aux soins que l'accompagnement spirituel, la psychologie, le travail social et d'autres 
traitements thérapeutiques ayant une indication médicale. Nous veillons à assurer la disponibilité des connaissan-
ces et leur actualité et apportons la preuve des bénéfices sociaux et économiques. Nous reconnaissons par ailleurs 
l'importance de la proximité humaine, des ressources spirituelles, de la consolation, de l'espoir et de la lutte pour 
donner un sens à la fin de la vie. Ainsi, nous posons les bases d'une reconnaissance globale et d'un financement des 
prestations de soins palliatifs en Suisse. Nous y parvenons également grâce à la mise en réseau des acteurs impliqués 
et de la population.
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Des soins palliatifs accessibles à tous dans l'intérêt 
de la société tout entière 
L'ultime phase de l'existence est un sujet que l'on préfère éviter et que l'on n'aborde bien souvent qu'à partir du moment 
où les jours sont comptés en raison d'une maladie incurable ou du grand âge. Les personnes directement concernées, mais 
aussi la société et les responsables politiques ne sauraient toutefois faire l'économie d'une réflexion approfondie sur la 
fin de vie. La Ligue contre le cancer s'engage à différents niveaux pour que cette question bénéficie d'une plus grande 
attention et pour que toutes les personnes domiciliées en Suisse aient accès à des soins palliatifs adaptés à leurs besoins.

Malgré les immenses progrès de la médecine, certains can-
cers restent incurables, ce qui place les personnes touchées 
et leurs proches face à un défi de taille, car les questions qui 
se posent sont non seulement d'ordre médical, mais aussi 
psychique, social et spirituel. Les soins palliatifs permettent 
aux patientes et patients de finir leur vie dans la dignité, 
conformément à leurs décisions, en bénéficiant d'un ac-
compagnement approprié et en éprouvant le moins de peur 
et de souffrance possible. 

L'engagement de longue date de la Ligue contre le cancer

La Ligue contre le cancer s'engage depuis toujours pour pré-
server l'autonomie de ces personnes et pour leur assurer 
la meilleure qualité de vie possible jusqu'au bout. Les soins 
palliatifs occupent une place importante dans les entretiens 
menés par les ligues cantonales et régionales contre le can-
cer ou par la Ligne InfoCancer. La Ligue contre le cancer pro-

pose en outre différentes brochures d'information et sou-
tient des projets de recherche dans ce domaine. Certaines 
ligues cantonales et régionales ont également mis en place 
des offres spécifiques de soutien ou d'accompagnement. 

Des offres spécifiques sur place

La Ligue schaffhousoise contre le cancer propose par exemple 
un service spécialisé depuis 1987: le SEOP (service de soins 
extrahospitaliers en oncologie), rebaptisé SEOP palliative en 
2019, lorsqu'il a été complété par une équipe mobile de soins 
palliatifs. Ce service accompagne les personnes atteintes 
d'un cancer et leurs proches sur leur nouveau chemin de vie 
semé d'inconnues et leur donne des clés pour affronter la 
situation. À la manière d'une boussole, l'équipe profession-
nelle guide les malades dans leur dernier voyage et les aide, 
eux et leurs proches, à gérer les problèmes qui se posent. 
Pour les proches en effet, chaque phase de la maladie re-

SEOP palliative: L'équipe mobile de soins palliatifs accompagne les personnes atteintes d'un cancer. 
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présente un défi, de sorte qu'ils ont eux aussi besoin d'un 
soutien. Le personnel du SEOP palliative leur apporte une 
certaine sécurité et les aide à développer leurs ressources in-
dividuelles. Il aborde les difficultés, attire l'attention sur les 
offres de soutien et s'occupe de trouver une aide-ménagère 
ou des bénévoles pour permettre à l'entourage de souffler 
un peu. Il assure également la coordination avec les médecins 
et les organisations telles que les services d'aide et de soins à 
domicile et explique comment administrer les médicaments.

Inégalités dans l'accès aux soins et lacunes dans le 
financement

La prise en charge et l'accompagnement de personnes gra-
vement atteintes dans leur santé comme le propose notam-
ment la Ligue schaffhousoise contre le cancer nécessite non 
seulement de solides compétences pratiques et profession-
nelles, mais aussi de la créativité, une longue expérience des 
soins et une grande empathie. Malheureusement, les per-
sonnes concernées n'ont pas toutes accès à ces prestations 
en Suisse. Le manque d'offres de soins palliatifs de qualité 
adaptés aux besoins et accessibles à chacun constitue un 
problème, tandis que d'importantes lacunes de financement 
sont observées dans le cadre des soins de longue durée et 
des soins aigus dans les secteurs ambulatoire et stationnaire. 

Un besoin d'action reconnu sur le plan politique 

En septembre 2020, le Conseil fédéral a approuvé le rap-
port «Améliorer la prise en charge et le traitement des per-
sonnes en fin de vie»1. Dans ce document, il note clairement 
que les offres de soins palliatifs ne sont pas suffisamment 
intégrées dans le système de santé et que l'accès aux soins 
n'est pas encore garanti dans l'ensemble du pays. En Suisse, 
les inégalités en fin de vie sont une réalité : toutes les per-
sonnes concernées ne bénéficient pas des mêmes condi-
tions, des mêmes chances et des mêmes possibilités pour 
concrétiser en toute autonomie leurs souhaits de fin de vie. 
Par ailleurs, 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. Les structures 
et les offres actuelles en matière de soins palliatifs ne per-
mettront pas de soigner et de prendre en charge de manière 
adéquate le nombre croissant de personnes en fin de vie et 
leurs proches. Avec l'évolution démographique, la demande 
de soins palliatifs va encore augmenter à l'avenir, et la pan-
démie actuelle ne fait que renforcer l'importance de ces 
soins, comme en témoigne notamment l'intérêt accru pour 
les directives anticipées enregistré par la Ligue contre le 
cancer durant le confinement en 2020. 

1	Disponible en ligne sur le site de l'OFSP: https://www.bag.admin.ch/bag/fr/home/strategie-und-politik/nationale-gesundheitsstrategien/strategie-pal-
liative-care.html

Des mesures pour améliorer la situation

En conséquence, le Conseil fédéral propose une série de me-
sures qui devront être mises en œuvre en collaboration avec 
les cantons et les acteurs concernés dans le cadre de la plate-
forme nationale Soins palliatifs. Les professionnels doivent 
notamment aider les malades et leurs proches à prendre des 
décisions de manière autonome en toute connaissance de 
cause. 

Le rapport ne formule toutefois pas de mesures concrètes 
pour combler les lacunes actuelles dans le financement des 
soins palliatifs généraux et spécialisés. Or, il est essentiel 
que la question du financement des prestations soit réglée 
rapidement de manière contraignante dans toute la chaîne 
de soins, y compris aux interfaces.

De nouveaux modèles de financement sont nécessaires

Le Parlement a déposé une motion qui charge le Conseil fé-
déral de clarifier les questions en lien avec la définition des 
prestations de soins palliatifs, la tarification et la rémunéra-
tion. Une telle démarche n'est pas seulement dans l'intérêt 
des personnes en fin de vie, mais aussi de la société tout en-
tière: les soins palliatifs déchargent et complètent la méde-
cine aiguë et permettent ainsi au final des économies dans 
le système de santé, comme en témoignent les expériences 
faites dans d'autres pays. Des études menées en Suisse 
montrent en outre que les coûts sont plus bas dans les can-
tons où il y a plus de personnel à disposition pour dispenser 
des soins et un accompagnement palliatif à domicile. Au vu 
des discussions actuelles sur les mesures visant à contenir 
les coûts dans le système de santé, la promotion des soins 
palliatifs en Suisse revêt une importance accrue. La Ligue 
contre le cancer s'engage pour faciliter la mise en œuvre 
de la motion aux côtés de diverses organisations (Curaviva 
Suisse, Hospices Suisses, H+ Les Hôpitaux de Suisse, Aide et 
soins à domicile Suisse) dans le cadre d'une alliance placée 
sous l'égide de palliative.ch. 

Demandez conseil…

–– à votre équipe soignante; 
–– à la ligue contre le cancer de votre canton  

(www.liguecancer.ch/region); 
–– à la Ligne InfoCancer au 0800 11 88 11  

(www.liguecancer.ch/lingeinfocancer); 
–– en échangeant avec d'autres personnes atteintes de 

cancer sur www.forumcancer.ch.



Lors d’une maladie  évolutive, quand les perspectives de 

 guérison s’éloignent, les soins palliatifs permettent de  soulager 

la  souffrance d’un  enfant, d’un  adolescent, d’un adulte ou 

d’une personne âgée, pour lui  permettre de  rester «  vivant » 

jusqu’au bout de sa vie, entouré de ses proches   : c’est la  raison 

d’être des soins  palliatifs.
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Soins palliatifs ?

Allô
palliaphone ?

Les soins palliatifs : 
un jour ou l’autre, on peut tous 
avoir des questions...

information· conseil· orientation

L’écoute  téléphonique proposée par palliative vaud est 

­assurée­ par­ un∙e­professionnel∙le de la santé qui saura vous 

 orienter dans le réseau  socio-sanitaire.

Cette­ ligne­ est­ aussi­ une­ ressource­ pour­ les­ ­professionnel∙le∙s­

des domaines socio-sanitaires et les  bénévoles qui cherchent 

des informations relatives aux soins palliatifs.

du lundi au vendredi 
de 9h à 16h

021 800 35 35
Permanence en nos 

locaux les mercredis 

de 14h à 16h30

Les soins palliatifs
c’est toujours la

www.palliativevaud.chRue Pépinet 3 ·  1003 Lausanne
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