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L'avis de I'expert

Les soins palliatifs, au cceur de la médecine

Beaucoup d’idées recues circulent sur les soins palliatifs. Loin d’étre périphérique ou obscure, cette discipline est un pilier du traitement médical

Que représentent véritablement les soins pallia-
tifs? Tout le monde en parle, mais on a parfois
I'impression qu'il sagit de sujets différents. Pour les
uns, ce sont des soins de confort destinés aux mala-
des atteints de cancers incurables, pour les autres
ces soins évoquent plutot le traitement de la dou-
leur en fin de vie. Il y a aussi un certain nombre de
personnes qui pensent que les praticiens en soins
palliatifs «font de l'assistance au suicide». Eh bien,
non. Les soins palliatifs modernes ont une visée
beaucoup plus large que la douleur et le cancer. Et
quant aladurée delavie, ils ont des effets tout  fait
inattendus.

La définition des soins palliatifs par 'TOMS en
2002 a ét€ une petite révolution: pour la premiere
fois, la définition d'une discipline médicale présen-
tait le concept du patient et ses proches comme
une unité de soin. Les soins palliatifs sont chargés
de soccuper en méme temps des problémes physi-
ques, psychosociaux et spirituels liés a une maladie
«potentiellement mortelle». Dot la nécessité d'une
équipe interdisciplinaire formée de médecins,
d’infirmiers mais aussi de psychologues, d'aumo-
niers, d’assistants sociaux, de physiothérapeutes,
de bénévoles etc., pour bien soigner les patients et
leur famille dans une situation palliative.

Et quentend-on par «situation palliativen? A
quel moment débutent les soins palliatifs? Quand
la médecine curative n’a plus sa place? Ou seule-
ment dans la phase terminale, pour les derniéres
24 heures? Dun point de vue philosophique, on
pourrait définir le commencement de la phase ter-
minale comme le moment de la fusion du sperma-
tozoide avec l'ovule — car apres ¢a, il n'y a qu'une
certitude danslavie:la mort. Dun point de vue plus
pratique, il nest pas tellement difficile de rendre
paisibles les derniéres 24 heures de la vie d'un pa-
tient, et ce n'est qu'une toute petite partie du travail
en soins palliatifs. Il est bien plus difficile et labo-
rieux de rendre vivables, voire agréables, les der-
niers 24 mois de la vie d'un malade, et cela si possi-
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ble ala maison. Cest a cette aune que 'on juge de la
qualité des soins palliatifs.

Avec cette perspective €largie, il est évident que
les soins palliatifs relévent de la responsabilité de
tous les professionnels de la sant€. Ainsi, pour amé-
liorer de facon durable la qualité des soins dans la
derniére phase de la vie, il faut absolument intro-
duire les soins palliatifs comme matiére densei-
gnement obligatoire dans les cursus de base des
médecins, des infirmiers et de toutes les autres
professions concernées, ce qui est le cas en Allema-
gne depuis 2009, mais pas encore en Suisse.

En ce qui concerne la quantité de vie, il y a du
nouveau. Une étude de I'Université de Harvard,
publiée en 2010 dans le renommé New England
Journal of Medicine, a évalué les effets de l'introduc-
tion précoce des soins palliatifs pour les patients
atteints d'un cancer du poumon a un stade avancé.
Les patients ont connu une meilleure qualité de vie,
une réduction de la dépression et ont recu moins
de chimiothérapie dans leurs derniéres semaines.
Pas de surprise jusque-la. Mais le résultat inattendu
est que le groupe de patients concerné a vécu envi-
ron trois mois de plus. Pour une telle maladie, a ce
stade, clest énorme. S'il s'agissait d'un médicament,
on parlerait d'un blockbuster susceptible de rap-
porter des milliards. Cela vaut dés lors vraiment la
peine d'investir dans la médecine palliative,
comme le canton de Vaud la fait avec son pro-
gramme cantonal en soins palliatifs, qui est'un des
meilleurs au monde.

[l faut aussi commencer par changer notre facon
de parler de la fin de vie: dans le domaine médical,
on parle parfois d’«arrét des soins» ou de «retrait de
soins» — pour éviter '«cacharnement thérapeuti-
que». Ce sont des expressions a oublier. En réalité,
on n'arréte jamais les soins. Ce quon peut faire, et
quon devra faire a un moment donné pour chaque
patient (y compris nous-mémes), cest de changer
l'objectif thérapeutique de la guérison vers la qua-
lité de vie. Et pour étre assez stir que nos médecins

ne vont pas rater ce moment important, il faut les
instruire a l'avance. En paraphrasant Caton I'An-
cien, il faudrait aujourd’hui répéter a chaque occa-
sion: Ceterum censeo medicinam palliativam esse do-
cendam («En outre, je pense que la médecine
palliative doit étre enseignée»).

A ce jour, plus de 90% des patients soignés par
les institutions de soins palliatifs sont atteints d'un
cancer. Mais seulement 25% de la population
meurt d'un cancer. Il faut alors absolument tra-
vailler pour l'essor de la médecine palliative dans
les maladies non oncologiques (cardiologiques,
pneumologiques,  neurologiques,  gériatri-
ques, etc.), car ces patients présentent souvent des
symptomes trés graves dans la derniére phase de
vie et, pour la plupart, n'ont aucun acceés aux soins
palliatifs.

La qualité de vie en fin de vie

n'a presque rien a voir avec |'état
de santé des patients. Ce sont
les déterminants non physiques
qui jouent un rdle central

Selon la définition de 'OMS, le but principal,
voire unique, des soins palliatifs est 'amélioration
de la qualité de vie. Mais qu'est-ce que la qualité de
vie? Pour vérifier lefficacité d'une intervention, il
faut étre capable d'en mesurer les effets. Or, il n'y a
rien de plus individuel que la qualité de vie.IIn’y a
quune définition possible: la qualité de vie est ce
qulen dit le patient. Avec cette définition apparem-
ment banale, on peut construire une méthode
d’évaluation de la qualité de vie ol les patients
eux-mémes définissent leurs priorités dans la vie
(qui peuvent changer en fonction du cours de la
maladie) et évaluent leur satisfaction. Ce nouvel

outil a permis de découvrir une réalité surpre-
nante: la qualité de vie en fin de vie n'a presque rien
a voir avec 'état de santé des patients. Ce sont les
déterminants non physiques, comme les valeurs
personnelles, le sens de la vie et la spiritualité (dans
le sens large du terme) qui jouent un réle central. Et
la recherche a démontré un changement impor-
tant dans les valeurs personnelles: pour la grande
majorité des patients palliatifs, les valeurs altruis-
tes surpassent les valeurs égoistes, avec pour résul-
tat une amélioration de la qualité de vie. On pour-
rait dailleurs se poser la question s'il faut vraiment
attendre d’étre proche de la mort pour découvrir
que l'altruisme augmente notre qualité de vie...

Il est important de clarifier que les soins pallia-
tifs ne sont pas une sorte de semi-bénévolat, avec
des personnes inspirées d'une haute pensée éthi-
que qui vouent leur vie de facon altruiste a l'assis-
tance des mourants. Pas du tout. La médecine pal-
liative est une vraie discipline médicale, avec un
know-how basé sur des évidences scientifiques ir-
réfutables qui sont appliquées dans le cadre d'une
pratique interdisciplinaire complexe, nécessitant
une formation spécialisée. Labsence d'un titre de
formation postgrade en médecine palliative re-
connu par la Fédération des médecins suisses
(FMH) est un des plus grands obstacles au dévelop-
pement des soins palliatifs en Suisse en ce moment.

Finalement, ce qui est surtout nécessaire pour
progresser dans I'évolution des soins palliatifs, c’est
'intégration d'un esprit scientifique rigoureux
avec une attitude de bienveillance envers les pa-
tients, les proches et les collégues — une attitude,
bien entendu, qui est le fondement non seulement
de la médecine palliative, mais de toute la méde-
cine.

Vient de paraitre, de 'auteur: «Uber das Sterben:
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