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Avant-propos

Les soins palliatifs ou I'approche palliative en Suisse ne concernent pas seule-
ment un petit nombre de médecins spécialistes dans ce domaine en Suisse
Romande, mais ils vous concernent aussi probablement.

Prenez juste une minute pour vous interroger si au cours des six derniers
mois, vous vous étes occupés :

e d’un patient qui aurait potentiellement pu décéder dans les six mois, peut-
étre a cause d’une maladie oncologique, mais aussi en raison d’une mala-
die cardiaque ou pulmonaire sévere ?

¢ peu mobile qui présente des douleurs diffuses difficiles a soulager ?

e d’un patient a qui on vient de diagnostiquer une sclérose latérale
amyotrophique ?

e d’un patient BPCO sévere avec une dyspnée terminale réfractaire aux trai-
tements habituels ?

e d’une patiente avec un AVC sévere récent ou se pose la question de I’intro-
duction ou du retrait d’'une sonde naso-gastrique ?

e d’une patiente qui arrive avec un formulaire de directives anticipées ?

e d’un patient en fin de vie avec une importante souffrance existentielle a
I’hopital, en maison de retraite ou a domicile ?

e de proches d’un patient qui posent de questions difficiles ?

e d’un patient 4gé avec deux maladies séveres qui est brutalement devenu
confus ?

e d’une patiente 4gée a domicile nécessitant pas moins de six intervenants
différents ?

Si vous répondez oui a 'une de ces questions, ce livre est indispensable pour
votre pratique quotidienne afin de vous donner les clés pour une prise en
charge de qualité.

Si vous avez répondu non a toutes ces questions, il vaut la peine d’avoir ce
livre sur une étagere si jamais un jour une telle situation se présentait !

N’hésitez pas a faire connaitre cet ouvrage a vos collégues, mais aussi aux
jeunes collegues en formation car nous devons les préparer a prendre en
charge le mieux possible tous les exemples de patients cités plus haut que nous

serons peut-étre dans de trés nombreuses années !
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10  Avant-propos

Ce livre est co-rédigé par des infirmieres et d’autres professionnels, car
nous ne pouvons pas prendre en charge seuls ces patients et 'interprofessio-
nalité prend toute sa place dans cette approche.

Au plaisir de vous rencontrer a 'occasion de la prise en charge de patients,
de colloque de formation ou peut-étre d’un protocole de recherche !

Professeur Sophie Pautex

Médecin responsable de 'unité

de gériatrie et de soins palliatifs communautaires
Hopitaux Universitaires de Geneve
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1. Réflexions sur la médecine palliative

Hans Neuenschwander, Christoph Cina

«Notre vie en tant qu’étre pensant, vivant et agissant est fragile et constam-
ment menacée — de Uextérieur comme de Uintérieur. Vivre dignement est
un besoin pour repousser cette menace. Il sagit de vivre notre vie constam-
ment menacée avec assurance (Peter Bieri: Eine Art zu Leben).

Lobjectif de la médecine moderne est d’éviter les maladies, de guérir et de
mettre la mort en échec. De ce fait, la formation et la recherche se concentrent
sur ces objectifs. Les succes sont indéniables. Ces 60 derniéres années, I'espé-
rance de vie a augmenté de pres de 20 ans. C’est énorme. Il faut toutefois sou-
ligner qu'une grande partie de cette espérance de vie accrue ne se base pas sur
les progres novateurs de la médecine réparatrice, mais bien plus sur 'amélio-
ration des conditions de vie (alimentation, hygiéne, conscience accrue pour sa
propre santé et donc un comportement en adéquation, la prévention des acci-
dents, etc.). Effectivement aujourd’hui, les maladies parviennent a étre gué-
ries au cours des premiéres dizaines d’années de vie. Parallelement nous ob-
servons une transformation des maladies aigues en des états chroniques. La
médecine palliative a ainsi constamment gagné en actualité. Une partie non
négligeable des besoins croissants de la médecine palliative peut paradoxale-
ment étre considérée comme le produit secondaire non désiré et surtout non
planifié du succes de la médecine moderne. Il y a 60 ans déja, Aldous Huxley
(1894-1963) disait dans de fagon visionnaire : «La médecine moderne a fait de
tels progres qu’il n’y a plus de personne en bonne santé».

Les «nouveaux malades chroniques» n’ont pas seulement le désir de ne pas
mourir immédiatement de leur maladie, mais encore de pouvoir conserver la
meilleure qualité de vie possible avec leur maladie. Aprés des années de vie
dans 'ombre, la médecine palliative a fait son apparition dans les agendas
politiques (Stratégie nationale en matiere de soins palliatifs 2010-2012-2015,
stratégie nationale contre le cancer II 2012-2015) et dans les programmes de
formation et de formation continue en tant que toute nouvelle revendication.
Dans le domaine de la recherche (PNR 67, les plateformes de recherche natio-
nale en soins palliatifs) la nécessité de combler des lacunes a également été
reconnue.
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