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Introduction

Le 16 juin 2021, le Conseil national a adopté la motion 20.4264 CSSS-E
« Pour un financement adéquat des soins palliatifs », dont la mise en
ceuvre incombe a I'Office fédéral de la santé publique (OFSP). Les per-
sonnes compétentes a 'OFSP ont chargé I'entreprise Interface Politikstu-
dien Forschung Beratung AG d’élaborer un rapport de synthése sur les
besoins et I'offre dans ce domaine.

1.1 Contexte

Dans le cadre de la mise en ceuvre de la motion 20.4246, 'OFSP a pu-

blié différentes analyses sur les besoins en soins palliatifs en Suisse et

sur l'offre dans les cantons. Ces analyses ont permis d’estimer les be-
soins et d’élaborer une vue d’ensemble des offres cantonales. LOFSP
se sert notamment de ces estimations et des données autodéclarées

pour évaluer les effets que les mesures a prendre auront sur les codts.

Pour clore la phase exploratoire, il est prévu de synthétiser les connais-

sances disponibles sur les besoins actuels et sur 'offre en matiére de

soins palliatifs.

Le présent rapportde synthése s’appuie hotamment sur les documents

suivants :

— Ziegler, Sarah ; Laubereau, Birgit ; Rickenbacher, Julia (2023) : Esti-
mation des besoins en soins palliatifs. Rapport a I'intention de I'Office
fédéral de la santé publique (en allemand). Interface, Lucerne et Lau-
sanne.

— Ziegler, Sarah ; Laubereau, Birgit (2023) : Evaluation approfondie des
besoins en soins palliatifs pédiatriques en Suisse. Rapport a I'inten-
tion de I'Office fédéral de la santé publique (en allemand). Interface,
Lucerne et Lausanne.

— Ecoplan (2023/2024 : enquéte complémentaire / version corrigée) :
Soins palliatifs : état et mise en ceuvre dans les cantons, résultats de
'enquéte des cantons et des sections régionales de palliative.ch
2023. Rapport élaboré sur mandat de I'Office fédéral de la santé pu-
blique. Berne.

1.2 Objectif de la synthese

La présente synthése vise a résumer les principaux résultats des ana-

lyses disponibles et des données autodéclarées, a les mettre en con-

texte et a en discuter. Elle ne porte pas sur la qualité de I'offre en Suisse
et son acces.

1.3 Structure de la synthése

Le chap. 2 résume les principaux résultats concernant les besoins ac-

tuels en soins palliatifs et I'offre en la matiére ; des sections séparées

complétent ces résultats en mettant 'accent sur les soins palliatifs pédia-
triques. Les enseignements concernant les besoins regroupent les soins
palliatifs généraux et spécialisés, tandis que les réflexions sur I'offre se

concentrent uniquement sur les soins spécialisés. A partir du chap. 3,

seuls les chiffres concernant les besoins en soins palliatifs spécialisés

sont présentés et comparés a l'offre. Les résultats portant sur I'offre de
soins palliatifs spécialisés sont intégrés au contexte suisse a l'aide de
calculs supplémentaires, puis comparés aux recommandations interna-
tionales ainsi qu’aux estimations de spécialistes, de cantons et de repré-
sentants de palliative.ch interrogés
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2. Résultats principaux

Dans un premier temps, le présent chapitre résume les principaux résul-
tats concernant les besoins en soins palliatifs. Ces résultats découlentde
'estimation correspondante’ et des clarifications approfondies concer-
nant les besoins en pédiatrie2 Dans un second temps, il présente les ré-
sultats essentiels concernant I'offre de soins palliatifs a partir de I'en-
quéte menée aupres des cantons? et les résultats touchant spécifique-
ment I'offre pour les enfants et les adolescents.

2.1 Résultats concernant les besoins en soins palliatifs

En 2023, on a estimé les besoins en soins palliatifs au niveau de la po-
pulation en Suisse et, pour la premiére fois, au niveau des structures de
prise en charge*. Ces dernieres estimations concemaient la derniére an-
née de vie et toute la durée de la maladie. Ces deux méthodes de calcul
s’appuyant sur des sources différentes, il n’est pas possible de comparer
directement les résultats.

Selon les estimations réalisées au niveau de la population, quelque

50 000 personnes sont décédées en Suisse en 2020 d’'une maladie® qui
indiquait un besoin en soins palliatifs. On peut donc en déduire que
chaque année, 50 000 personnes nécessitent des soins palliatifs géné-
raux qui peuvent étre proposés dans le cadre d’'une prise en charge de
base. Prés de 20 % d’entre elles, soit 10 000 personnes, ont besoin, en
sus, de soins palliatifs spécialisés en raison de maladies instables et de
traitements complexes.

Au niveau des structures de prise en charge, il peut arriver que des per-
sonnes recevant des soins palliatifs nécessitent a plusieurs reprises des
soins palliatifs dans le méme établissement ou dans des structures diffé-
rentes en raison de I'évolution de leur maladie. Par conséquent, les be-
soins en soins palliatifs a ce niveau-la sont exprimés a 'aide du nombre
de personnes dans des situations de prise en charge palliative. En
d’autres termes, ce nombre peut contenir, selon les circonstances, un in-
dividu comptabilisé plusieurs fois : une personne peut, selon I'évolution
de sa maladie, recevoir des soins palliatifs a plusieurs reprises dans la
méme structure (p. ex. hopital) ou dans différentes structures (p. ex. a
domicile, a I'hépital, en EMS)®. Les estimations’ basées sur les struc-
tures de prise en charge montrent qu'en 2020, en Suisse, quelque
104 000 personnes se trouvant dans des situations de prise en charge
palliative durant leur derniére année de vie ont eu recours a des soins
palliatifs généraux a I'hépital, dans un EMS ou a domicile (cf. illustration

Ziegler et al. 2023.

Ziegler/Laubereau 2023.

Ecoplan 2023/2024.

Ziegler et al. 2023.

La liste des maladies sous-jacentes figure dans Ziegler/Laubereau 2023, p. 11.

o g A W N

Méthodologiquement, il n’est pas possible de déterminer & combien d’individus correspond le
nombre de personnes dans les situations de prise en charge. En revanche, pour estimer le
nombre de personnes nécessitant des soins palliatifs en se basant surla population, il convient
de se référeraux déces. Il s'agit d’événements uniques, quin’évoluent pas. Partant, le nombre
de personnes correspond aussi au nombre d’individus. Cf. aussi Ziegler et al. 2023.

" Ziegler et al. 2023.
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D 2.1). Comme le montre l'illustration D 2.1, environ 24 000 d’entre elles
ont eu recours, en plus, a des soins spécialisés fournis par des équipes
mobiles ou dans une structure stationnaire. En tenant compte de I' évolu-
tion globale de la maladie, environ 715 000 personnes en situation de

prise en charge palliative ont eu besoin, en 2020, de soins généraux pro-
digués dans un hoépital, dans un EMS ou a domicile®. Parmi elles, 78 000
ont eu besoin, en sus, de soins spécialisés prodigués par des équipes

mobiles ou dans une structure stationnaire.

D 2.1 : estimation des besoins en soins palliatifs au niveau des structures de prise en charge en Suisse

Allgemeine

Palliative Care Waihrend der Krankheit

Im letzten Lebensjahr

benétigen im Jahr 2020 zirka 715'000 Personen* in palliativen
Betreuungssituationen allgemeine Palliative Care, verteilt auf folgende
Versorgungsstrukturen:

& B 4

160°000 im Alters-

132'000 zu Hause 423’000 im Spital und Pflegeheim

Davon benétigen zirka 78'000 Personen zusétzlich spezialisierte mobile oder
stationare Palliative Care, verteilt auf folgende Versorgungsstrukturen:

benotigen im Jahr 2020 zirka 104’000 Personen* in
palliativen Betreuungssituationen allgemeine Palliative
Care, verteilt auf folgende Versorgungsstrukturen:

A I

37'500 zuhause  29'500 im Spital  und Pflegeheim

Davon benétigen zirka 24’000 Personen* im letzten
Lebensjahr zusatzlich spezialisierte mobile oder

stationare Palliative Care, verteilt auf folgende
Versorgungsstrukturen:

T EA I S B O

31'500 zuhause 7'500 zuhause
32'000 im Alters- und 4’500 in 8'000 im Alters- 2'500in
Pflegeheim 10°000 im Spital Hospizstrukturen und Pflegeheim 6'000 im Spital Hospizstrukturen

Source : illustration d’Interface, adaptée de Ziegler/Laubereau 2023 et Murray et al. 2005.
Légende : * = avec comptabilisations multiples. Les besoins en soins palliatifs varient selon la maladie et les structures de soins.

| Résultats spécifiques concernant les besoins en soins palliatifs pédiatriques

Sur mandat de 'OFSP, les besoins en soins palliatifs pédiatriques ont été
extrapolés pour la Suisse pour 'année 2022°. Ces extrapolations se fon-
dent sur la prévalence estimée d’enfants atteints d’'une maladie limitant
leur espérance de vie. Selon ces calculs, 10 000 enfants et jeunes de 0 a
19 ans ont eu besoin de soins palliatifs en Suisse en 2022. D’aprés la lit-
térature, les besoins étaient les plus élevés parmi les moins d’un an™.
La situation des enfants nécessitant des soins palliatifs est différente de
celle des adultes, en raison des pathologies sous-jacentes (p. ex. neuro-
logiques), de I'évolution de la maladie et de la complexité du cas'. Par
définition, les situations complexes nécessitent des soins spécialisés.
Par conséquent, on peut partir du principe que les 10 000 enfants ayant
eu besoin de soins palliatifs ont également eu recours a des soins spé-
cialisés. Pour I'heure, il nest pas possible d’indiquer comment ces be-
soins se répartissent et quelles structures de soins sont concernées.
Cette situation s’explique notamment par le caractére hétérogéne de
I'offre de soins et 'absence de certaines structures de prise en charge
(cf. a ce propos le point A 2 en annexe).

8 Ziegler et al. 2023.

® Ziegler/Laubereau 2023.
Ziegler/Laubereau 2023.
Ziegler/Laubereau 2023.
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2.2 Résultats concernant I’offre de soins palliatifs
Sur mandat de 'OF SP, 'offre actuelle de soins palliatifs en Suisse a été
déterminée dansle cadre d’'une enquéte menée auprés des cantons en
2023, Les chiffres se basent sur des estimations établies par des res-
ponsables d’administrations cantonales et concerent en premier lieu les
soins palliatifs spécialisés. A 'exception de Zoug, tous les cantons ont
participé a I'enquéte. Lillustration DA 1 en annexe livre un apergu de
I'offre de soins palliatifs dans les cantons et définit les trois structures de
prise en charge sur lesquelles 'enquéte se fonde. D’aprés les données
fournies par les 25 représentants cantonaux interrogés, I'offre actuelle de
soins palliatifs spécialisés se compose notamment de :
— 49 unités spécialisées avec statut d’hopital, comptant 454 lits™ répar-
tis dans 20 cantons ;
— 28 structures non hospitaliéres avec mission de soins palliatifs et sta-
tut ’EMS, comptant 191 lits répartis dans 15 cantons™;
— 44 équipes mobiles de soins palliatifs spécialisés, réparties dans
22 cantons.
Selon les données des représentants cantonaux interrogés, les cantons
de petite taille ne disposent pas toujours de leur propre offre ; parfois, ils
ont conclu des contrats de prestations avec des prestataires d’autres
cantons.
En plus de 'enquéte menée auprés des cantons, deux autres études da-
tant de 2022 se sont penchées sur l'offre de soins palliatifs spécialisés. Il
s’agit, d’'une part, de données structurelles de palliative.ch ™ et, d’autre
part, de données des hdpitaux, cliniques et établissements de soins en
Suisse (H+)". Les chiffres issus de ces études divergent de ceux éma-
nant de 'enquéte aupres des cantons (cf. illustration au point A 2 en an-
nexe), en raison des écarts au niveau des définitions, des méthodologies
et des groupes cibles. Les données structurelles de palliative.ch s’ap-
puient sur les chiffres de tous les établissements au bénéfice du label
« Qualité dans les soins palliatifs ». Il n’existe aucune distinction entre
les équipes mobiles de soins palliatifs intra-hospitaliéres et extra-hospita-
lieres. Les données de H+ découlent d’'une enquéte menée auprés des
membres sur I'offre de soins palliatifs spécialisés dans les hépitaux (uni-
tés de soins palliatifs).

2 Ecoplan 2023/2024.

Pour six institutions, aucune information sur le nombre de lits n’est disponible.
Offre disponible au Tessin sous sa propre forme.

Knupp et al. 2022.

16 Berger 2023.
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I Résultats spécifiques concernant I'offre de soins palliatifs pédiatriques
Les cantons ont pour tadche de proposer des soins palliatifs pour les
adultes, mais pas pour les enfants et les adolescents. L'enquéte menée
aupres des cantons n’indique pas quelle offre de soins palliatifs pédia-
triqgues est disponible a I'heure actuelle. Selon le rapport national sur la
santé de I'Observatoire suisse de la santé (Obsan), cinq cantons (Bale,
Berne, Lucerne, Saint-Gall et Vaud) disposaient en 2020 d’une offre de
soins palliatifs pédiatriques spécialisés dispensés dans une structure sta-
tionnaire (avec statut d’hopital)™. On y retrouvait aussi quelques institu-
tions de pédagogie curative et des équipes mobiles fournissant des soins
palliatifs pédiatriques spécialisés. En outre, selon I'’Association faitiére
des structures non hospitaliéres avec mission de soins palliatifs p édia-
triques, les cantons de Bale, Berne et Zurich lancent des initiatives pour
mettre en place des structures de ce type™.

Le lieu ou les enfants et les jeunes atteints d’'une maladie limitant leur es-
pérance de vie recoivent des soins palliatifs varient en fonction du cas ;
selon I'évolution de la maladie, ils alternent entre un environnement fami-
lier et 'hopital. Une grande partie de la prise en charge palliative pédia-
trique se fait en ambulatoire. De maniére générale, le contexte des soins
dans les cantons est trés hétérogene?®.

7 Ecoplan 2023/2024.

Bergstrasser/Zimmermann 2020.

Association faitiere des structures non hospitaliéres avec mission de soins palliatifs pédiatriques,
www.dachverband-hospize.ch.

Bergstrasser/Zimmermann 2020.

20
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3. Contextualisation des résul-
tats

Ce chapitre compare les résultats concernant les besoins en soins pallia-
tifs spécialisés a ceux relatifs a I'offre, sur la base des estimations des
spécialistes ainsi que des représentants des cantons et des sections in-
terrogés. Enfin, les résultats concernant I'offre sont intégrés au contexte
suisse a l'aide de calculs supplémentaires de la densité de l'offre, puis
comparés aux recommandations internationales.

3.1 Comparaison des besoins et de I'offre

La comparaison entre les besoins et I'offre se concentre sur les soins
spécialisés administrés aux adultes dans les trois structures suivantes :
soins palliatifs stationnaires spécialisés (avec statutd’hbpital), soins pal-
liatifs stationnaires spécialisés (structures non hospitaliéres avec mission
de soins palliatifs) et équipes mobiles de soins palliatifs spécialisés (ex-
tra-hospitaliéres ; cf. illustration D 3.1).

D 3.1: Soins palliatifs : besoins et offre en Suisse

Structures de prise en charge

Besoins estimés en soins palliatifs

Offre selon
l'enquéte auprés des

Besoins Besoins durant  Besoins pour cantons
basés sur la demiére toute la durée de
la population année de vie la maladie
(Nombre de personnes
(Nombre de personnes)  dans des situations de
prise en charge palliative)

Soins palliatifs généraux 50 000 (100 %) 104000 (100 %) 715000 (100 %) n.d.
Hopital n.d. 29 500 423 000 n.d.
Etablissement médico-social* n. d. 37 000 160 000 n. d.

A domicile n. d. 37 500 132 000 n. d.

Soins palliatifs spécialisés supplémentaires 10 000 (20 %) 23 500 (23 %) 77 500 (11 %) n.d.
Soins palliatifs spécialisés stationnaires n. d. 6000 (6 %) 10 000 (2 %) 454 lits**
(statut d’hopital)

Soins palliatifs spécialisés stationnaires : n. d. 2500 (2 %) 4500 (1 %) 191 lits

structures non hospitaliéres (statut d’'EMS)

Equipes mobiles de soins palliatifs spécialisés (ex- n. d. 15 000" (14 %) 63 500* (9 %) 44 équipes de soins
tra-hospitaliéres) palliatifs***

Soins palliatifs pédiatriques 10 000 n.d.

Source : illustration d’Interface, adaptée de Ziegler et al. 2023 et Ecoplan 2023/2024.
Légende : n. d. = non disponible ; * = regroupe les équipes mobiles des soins palliatifs spécialisés dans les EMS et a domicile ;

** = les données sur les lits de six établissements ne sont pas disponibles ; *** = 13 équipes sont implantées dans un hépital.
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A elle seule, la comparaison ne permet pas de conclure si 'offre couvre
les besoins. En outre, d’autres éléments font défaut : lien entre le
nombre de personnes ayant besoin de soins palliatifs et le nombre de lits
ou d’équipes, informations sur le taux d’occupation, la population ou la
densité de l'offre (cf. point A2 en annexe). Il est d’autant plus important
de comparer les chiffres sur les besoins et I'offre avec les estimations
des spécialistes et des représentants interrogés des cantons et des sec-
tions de palliative.ch.

Selon 'analyse des besoins, on estime que 11 a 23 % des personnes

ayant besoin de soins palliatifs auront égalementbesoin de soins spécia-

lisés a mesure que la maladie progresse. On peutcomparer ces besoins

a l'offre suivante de soins palliatifs spécialisés, mentionnée dans I'en-

quéte aupres des cantons.

— Les structures de prise en charge avec statut d’hdpital (unités et cli-
niques) proposent environ 450 lits pour les soins palliatifs spécialisés
stationnaires. Ces lits sont disponibles pour une fourchette allant de
6000 personnes (derniére année de vie) a 10 000 personnes (toute la
durée de la maladie) ayant besoin de soins spécialisés. On ne sait
pas dans quelle mesure 'offre couvre les besoins : les représentants
cantonaux interrogés estiment que les structures de prise en charge
avec statut d’hopital couvrent largement les besoins en soins palliatifs
spécialisés ; en revanche, seuls 40 % environ des représentants des
sections? de palliative.ch pensent que l'offre est adaptée?.

— Les structures non hospitaliéres avec mission de soins palliatifs dispo-
sent de quelque 190 lits pour environ 2500 (derniére année de vie) a
4500 personnes (toute la durée de la maladie) ayant besoin de soins
spécialisés. Seulement un tiers des représentants cantonaux et un
tiers des représentants des sections de palliative.ch estiment que les
besoins en soins spécialisés de longue durée sont couverts?.

— Environ 45 équipes mobiles prodiguent des soins palliatifs spécialisés
a domicile ou en EMS. Ces services sont a la disposition de quelque
15 000 personnes durant leur derniére année de vie et de jusqu’a
63 500 personnes pourtoute la durée de leur maladie. On ne sait pas
si 'offre couvre les besoins : la moitié des représentants cantonaux
estime que les besoins en soins palliatifs mobiles spécialisés sont
couverts, tandis que seul un tiers des représentants des sections de
palliative.ch est du méme avis®.

Selon les extrapolations, 10 000 enfants et adolescents ont eu recours a
des soins palliatifs en 2020%. L'enquéte auprés des cantons ne recensait
pas 'offre de soins palliatifs pédiatriques. De l'avis de la plupart des re-
présentants des sections de palliative.ch, I'offre ne couvrait pas les be-
soins en structures de soins palliatifs pédiatriques®. Les experts du do-
maine partagent également cette appréciation. lls estiment que davan-
tage de structures sont nécessaires a tous les échelons de la prise en

2! Selon 'OFSP, les responsables de section ne participent pas toujours directement a la planifica-

tion des soins et se basent davantage surles besoins, contrairement aux sections régionales de
palliative.ch.

2 Ecoplan 2023/2024.

2 Ecoplan 2023/2024.

% Ecoplan 2023/2024.

% Ziegler/Laubereau 2023.

% Ecoplan 2023/2024.
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charge, notammentdans le domaine pédiatrique ambulatoire et dans les
soins de longue durée?. Quant aux représentants des cantons, ils ne
sont pas unanimes : 40 % d’entre eux estiment que l'offre actuelle est
adéquate, 40 % pensent qu’elle est insuffisante, et 20 % n’étaient pas en
mesure d’évaluerl'offre de soins palliatifs pour les enfants et les adoles-
cents®,

3.2 Comparaison de I’offre avec les recommandations internatio-
nales

La comparaison de l'offre de soins palliatifs en Suisse avec les recom-
mandations internationales repose sur les estimations des représentants
des cantons interrogés concernant le nombre d’équipes mobiles et de lits
pour les soins spécialisés. Au vu des recommandations internationales?,
I'offre en Suisse, qui regroupe au total 645 lits et 44 équipes mobiles
pour les soins palliatifs spécialisés, semble insuffisante.

Des disparités régionales, culturelles et politiques peuvent avoir des ef-
fets sur les besoins en soins palliatifs et I'offre. Pour mieux comprendre
le rapport entre les besoins en soins palliatifs spécialisés et I'offre en
Suisse, il convient de comparer les chiffres relatifs a I'offre avec la struc-
ture de la population.

L'illustration D 3.2 synthétise la densité de 'offre de soins palliatifs spé-
cialisés pour 100 000 habitants pour la Suisse et ses sept grandes ré-
gions.

D 3.2: densité de I’offre pour 100 000 habitants en Suisse et par grande région

Soins palliatifs spécialisés stationnaires Soins palliatifs spécialisés mobiles

Structures non hospita-

Nombre total d’offres

L Offres lieres avec mission de  Equipes mobiles de
avec statut d’hopital ou . . o . o
TEMS avec statut d’hopital* soins palliatifs soins palliatifs
et statut d’'EMS

(lits pour 100 000 habitants) (équipes pour 100 000 habitants)
Suisse 7,2 5,1* 2,1 0,5
Région Iémanique 7,3 6,5 0,8 0,5
Espace Mittelland 6,6 6,1 0,5 0,7
Suisse du Nord- 7.1 5,1 2,0 0,7

Ouest

Zurich 8,0 4.3 3,7 0,3
Suisse orientale 6,1 4,1 2,0 0,5
Suisse centrale** 5,0 1,9 3.1 0,4
Tessin 17,4%* 8,1 9,3 0,6
Recommandations de 8-10 n.d. n.d. 1,0

'EAPC

o7 Ziegler/Laubereau 2023.
2 Ecoplan 2023/2024.
2 Association européenne des soins palliatifs (EAPC) 2009.
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Source : illustration d’Interface, basée sur l'offre issue de 'enquéte auprés des cantons selon Ecoplan 2023/2024.
Légende : grandes régions selon I'Office fédéral de la statistique ; n. d. = non disponible ; * =les données sur les lits de six établisse-

ments ne sont pas disponibles ; ** = aucun chiffre surles offres dans le canton de Zoug n’est disponible, car celui-ci n’a pas participé

*kk

alenquéte ; EAPC = Association européenne des soins palliatifs ; = chiffres validés par la personne responsable de la surveil-

lance et du service qualité du Département tessinois de la santé.

Les chiffres de lillustration D 3.2 peuvent étre interprétés comme suit :

Les représentants des cantons ont indiqué qu’au niveau national, on

compte, pour 100 000 habitants, 0,5 équipe mobile de soins palliatifs

spécialisés et 7,2 lits de soins spécialisés, dont 5,1 dans des structures
de prise en charge avec statut d’hopital et 2,1 dans des structures non
hospitaliéres.

Conformément aux recommandations de 'EAPC®, cette offre est insuffi-

sante. Elles font état de 80 a 100 lits de soins palliatifs spécialisés par

million d’habitants et d’'une équipe mobile pour 100 000 habitants®'. Pour

100 000 habitants, 8 a 10 lits et une équipe mobile de soins palliatifs

spécialisés sont donc nécessaires.

Dans les grandes régions également, I'offre correspondante est insuffi-

sante au regard des recommandations de 'EAPC. Le nombre de lits de

soins palliatifs spécialisés correspond a ces recommandations ou les dé-
passe uniquement a Zurich et au Tessin.

Dans la plupart des grandes régions, la densité de lits dans les struc-

tures de prise en charge avec statut d’hépital est largement supérieure a

celle dans les structures non hospitaliéres. Par exemple, les représen-

tants des cantons interrogés ont indiqué que dans I'Espace Mittelland, il

y a seulement 0,5 lit de soins palliatifs spécialisés dans ces structures ;

en comparaison, le nombre de lits dans les structures de prise en charge

avec statut d’hopital (6,1 lits) est élevé. Au Tessin et en Suisse centrale,
le rapport est inversé. Selon les représentants cantonaux interrogés, ces
deux régions disposentde plus de lits de soins palliatifs spécialisés pour

100 000 habitants dans les structures non hospitaliéres que dans les

structures de prise en charge avec statut d’hopital.

Les représentants des sections de palliative.ch rejoignent les estimations

relatives aux besoins en soins palliatifs : I'offre de lits de soins palliatifs

spécialisés et d’équipes mobiles n’est pas en mesure de répondre aux
besoins.

3.3 Conclusion

La présente synthése permet de retenir les enseignements suivants :

1. Au niveau national, I'offre actuelle ne couvre pas entiéerement les be-
soins en soins palliatifs spécialisés. Selon les spécialistes ainsi que
les représentants des cantons et des sections de palliative.ch, et vu
les recommandations internationales, cette situation concerne avant
tout les équipes mobiles et les soins de longue durée (structures non
hospitaliéres).

2. En Suisse, les besoins et I'offre divergent d’'une région a l'autre. Par-
tant, les lacunes dans la prise en charge observées au niveau natio-
nal se présententdifféremment a I'échelon régional. Dans les grandes
régions également, I'offre actuelle d’équipes mobiles de soins palliatifs
spécialisés ne semble pas étre en mesure de couvrir les besoins. Tou-
tefois, des différences apparaissent entre ces régions en ce qui con-
cerne l'offre de lits pour les soins palliatifs spécialisés. Les résultats

30
31

Association européenne des soins palliatifs (EAPC) 2009.
Association européenne des soins palliatifs (EAPC) 2009.
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indiquent que dans de nombreuses grandes régions, ces lits sont dis-
ponibles en premier lieu dans les structures avec statut d’hbpital et,
comparativement, moins dans les structures non hospitaliéres. Par
conséquent, les personnes ne peuvent pas toujours étre prises en
charge dans les établissements correspondanta leurs besoins (p. ex.
structure non hospitaliére). A la place, elles sont admises dans des
structures disposant des capacités et compétences nécessaires, par
exemple des hopitaux.

3. Les données disponibles indiquent que les offres de soins palliatifs
pour les enfants et les adolescents ne peuvent pas encore répondre
aux besoins correspondants. Les spécialistes et les représentants des
sections de palliative.ch estiment que cette situation concerne toutes
les structures de prise en charge, notamment celles dans le domaine
pédiatrique ambulatoire et dans les soins pédiatriques de longue du-
rée. Les enfants et les adolescents ont des besoins spécifiques, diffé-
rents de ceux des adultes. Il est nécessaire d’en tenir compte lors de
la planification et de la mise en place d’une offre spécifique pour ce
groupe cible.

En vue de I'évaluation des besoins en soins palliatifs et de I'offre en la

matiére, il convient également de se concentrer sur la qualité de I'offre et

son acces.
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A 1 Offres de soins palliatifs selon ’enquéte menée auprés des can-

tons

DA 1 : apercgu de certaines offres de soins palliatifs spécialisés selon I’enquéte menée auprés des cantons par Ecoplan

2023/2024

Structure de prise en charge

Définition

Offre

Répartition dans les
cantons

Soins palliatifs spécialisés sta-

Une unité de soins palliatifs est un service dans un

49 unités de soins

Offre disponible dans

tionnaires (statut d’hdpital) hépital de soins aigus. Elle traite et prend en charge palliatifs* 20 cantons
les patients ayant besoin de soins spécialisés. 454 lits**
Comme dans les soins aigus stationnaires, 'admis- Pas d’offre*** :
sion dépend de la nécessité de I'hospitalisation. Al, NW, OW, SH, UR
N’a pas participé :
ZG
Soins palliatifs Les structures stationnaires non hospitaliéres pro- 28 maisons Offre disponible dans

spécialisés stationnaires
(structures non hospitaliéres)

posent des soins palliatifs spécialisés aux patients
dont la maladie est majoritairement stable, mais

dont le traitement, hautement complexe, a lieu en
stationnaire. Elles consistent soit en des établisse-
ments de soins de longue durée (maisons de soins
palliatifs), soit en des unités ou services définis d’'un
établissement de soins de longue durée (EMS).

de soins palliatifs
191 lits

15 cantons ainsi
qu’au Tessin sous sa
propre forme

Pas d’offre*** :
BE, BS, JU, NE, NW,
ow, TG, UR, VD

N’a pas participé :
ZG

Equipes mobiles

de soins palliatifs spécialisés
(équipes intra-/extra-
hospitaliéres)

Elle se compose d’'une équipe spécialisée et inter-
professionnelle, qui s’adresse en premier lieu aux
professionnels s’'occupant de la prise en charge a
domicile et dans les EMS. Elle fournit des conseils,
oriente et met a profit son expérience dans les

soins palliatifs au niveau de la prise en charge spé-

cialisée.

44 équipes mobiles
dont 13 intra-hospita-
lieres

Offre disponible dans
22 cantons

Pas d’offre** : GL,
oW, UR

N’a pas participé :
ZG

Source : illustration d’Interface, adaptée d’Ecoplan 2024.

Légende : * =les chiffres actuels concernant les offres de soins palliatifs spécialisés varientet dépendent de la définition, du groupe
cible etde la méthodologie. Selonles données structurelles de palliative.chdatant de 202232, on compte 32 unités de soins palliatifs,

393 lits pourdes soins spécialisés et 25 équipes mobiles (intra- et extra-hospitalieres). Selon les relevés des Hopitaux de Suisse (H+)

datantde 202233, oncompte 32 unités de soins palliatifs, 347 lits pourles soins spécialisés et 17 équipes mobiles ; ** = pour 6 unités,

on ne dispose pas du nombre de lits ; *** =

tons.

indisponible ou parfois couvert pardes contrats de prestations conclus avec d’autres can-

%2 Knupp et al 2022.

33 Berger 2023.

Rapport de synthése Soins palliatifs : besoins et offre

15



INTERFACE

A 2 Offre de soins palliatifs selon I’enquéte menée aupreés des can-
tons, palliative.ch et les Hépitaux de Suisse (H+)

DA 2 : apergu de I’offre de soins palliatifs spécialisés selon I’enquéte menée auprés des cantons, les données structurelles
de palliative.ch et I’enquéte menée auprés de H+ (hopitaux, cliniques et établissements de soins suisses)

Source de données

Enquéte auprés des cantons  Données structurelles Enquéte aupres des membres
Structures de prise en charge  OFSP, 2024 palliative.ch, 2022 (H+), 2022
Unités de soins palliatifs 49 unités de soins palliatifs* 34 unités de soins palliatifs 32 unités de soins palliatifs
454 lits 393 lits 347 lits
Structures non hospitaliéres 28 structures non hospitalieres pas de donnée disponible pas de donnée disponible
avec statut ’EMS fournissant des soins station-

naires avec statut dEMS

191 lits
Equipes mobiles de soins pallia- 44 équipes 25 équipes 17 équipes
tifs mobiles spécialisées mobiles spécialisées™* mobiles spécialisées

Source : illustration d’Interface, adaptée d’Ecoplan 2023/2024, Knupp et al. 2022, Berger 2023.
Légende : * = une unité de soins palliatifs est un service au sein d’'un hépital de soins aigus. Elle traite et prend en charge les patients

ayant besoin de soins palliatifs spécialisés. Comme dans les soins aigus stationnaires, 'admission dépend de la nécessité de 'hospi-

talisation ; ** = il n’existe aucune distinction entre les équipes mobiles de soins palliatifs intra-hospitalieres et extra-hospitaliéres.

A 3 Défis liés a la comparaison entre les besoins et I'offre
Différents défis se posent si'on veut comparer directement les besoins
estimés en soins palliatifs et les offres recensées en la matiére.

1.

Toute estimation des besoins est complexe, car ceux-ci...

ne sont pas suffisamment définis : les soins palliatifs couvrent une
vaste réalité et sont interprétés de diverses maniéres dans la pratique.
L'estimation des besoins varie selon la fagcon dont on définit ces soins.
Partant, I'offre mise a disposition varie aussi en fonction de cette défi-
nition.

évoluent dans le temps : pendant la durée de sa maladie, une per-
sonne peut recourir plusieurs fois aux soins palliatifs. La durée des
traitements peut donc fortement varier, de plusieurs jours a plusieurs
années.

sont prodigués dans des structures diverses et variées : la prise
charge palliative est un processus dynamique et peut avoir lieu a do-
micile, en EMS ou a I'hépital.

sont pluridimensionnels : 'ampleur des besoins dépend de différents
facteurs, comme I'état de santé, l'instabilité de la maladie, les préfé-
rences des personnes concemeées, les possibilités offertes par le tissu
social et la complexité de la situation psychosociale.

A 'heure actuelle, il n’existe aucune clé de conversion validée permet-
tant de déduire le nombre de lits ou d’équipes mobiles de soins pallia-
tifs nécessaires a partir du nombre de personnes ayant besoin de
soins, et inversement.
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