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Si l’on s’intéresse à l’histoire des soins palliatifs, on constate que ceux-ci ont déjà connu plusieurs périodes.

Le premier modèle des soins palliatifs a été donné par la Grande-Bretagne dès 1967. Il s’agit de centres indépendants appelés « hospices » qui reçoivent exclusivement des patients arrivés au stade terminal, essentiellement des cancéreux. Progressivement, l’hospice a dispensé ses soins en dehors de ses murs en créant des services de soins palliatifs à domicile. Ce système s’est construit parallèlement et indépendamment du système traditionnel des soins. C’est pourquoi on l’appelle généralement le Mouvement des Hospices. Il constitue la première période.

Le deuxième modèle a été créé au Canada grâce à MOUNT qui a implanté, en 1975, une unité palliative au sein d’un hôpital général, le Royal Victoria Hospital de Montréal. Cette innovation a ouvert la voie à la deuxième période, c’est-à-dire à l’intégration des soins palliatifs dans l’institution hospitalière. C’est sur ce modèle que se sont formées de nombreuses unités palliatives à travers l’Europe.

La première étape est le fruit d’organisations bénévoles qui ont décidé de fonder un centre d’accompagnement des mourants pour leur communauté. La deuxième étape est le résultat de la volonté des soignants d’implanter une unité palliative dans leur lieu de travail. Les deux modèles sont caractérisés par l’absence d’interventions des pouvoirs publics au moment de la création du centre palliatif. Les pouvoirs publics n’interviennent, éventuellement, que plus tard.

La troisième période est marquée par l’intervention de ceux-ci dans la décision de programmer des unités palliatives dans le réseau des soins de santé de manière à couvrir les besoins en matière de cancer terminal.

La quatrième période, déjà annoncée par les recommandations du sous-comité du Programme de l’Europe contre le Cancer (1991) en matière de formation, est constituée par la diffusion d’une culture palliative à travers tous les soins pour personnes en fin de vie, qu’elles soient atteintes ou non d’une maladie maligne.

En résumé, nous pouvons donc dire que nous envisageons quatre grandes périodes :

· Le mouvement des hospices.

· L’intégration des soins palliatifs dans le monde hospitalier.

· La programmation de la médecine palliative dans le réseau des soins de santé.

· La diffusion de la philosophie palliative à travers le monde de la santé.

C’est elle qui déclenchera une nouvelle ère de soins.

La diffusion d’une culture palliative peut se faire partiellement par l’imitation de ce qui se pratique dans les services palliatifs mais pour qu’il y ait une réelle diffusion de cette mentalité, il est nécessaire qu’une autre approche soit enseignée à tous les étudiants des facultés de médecine et des écoles paramédicales. C’est l’approche du patient qui doit être transformée.

Pour y parvenir, il faut que les étudiants aient à la fois une formation théorique et pratique de la médecine palliative. C’est pourquoi il est fondamental qu’à chaque faculté de médecine soit attachée une unité palliative par laquelle passeront tous les étudiants pour qu’ils voient dans la pratique ce qui fait la différence.

Quel est le fondement de cette différence ? Personnellement, je crois que la racine en est l’acceptation de l’échec et la volonté d’accompagner le patient pour lequel les traitements curatifs ne sont plus efficaces.

C’est dans ces cas où la médecine ne peut rien que le seul baume à mettre sur le cœur du patient incurable est l’écoute. L’écoute chaleureuse est le deuxième élément offert par les soins palliatifs. Cette attitude est valable pour toutes les maladies classiques et pour celle, inéluctable, par laquelle nous passerons tous … la vieillesse !

Le troisième élément de différence est la prise en charge globale du patient, c’est-à-dire la mise en œuvre d’une stratégie permettant de répondre aux besoins non pas simplement d’un organe malade mais d’un individu unique qui a des besoins tant dans le domaine physique que psychosocial ou spirituel.

Comment réaliser l’écoute nécessaire à la prise en charge globale d’un patient ? Grâce au quatrième élément qui différencie les soins palliatifs de la médecine traditionnelle, c’est-à-dire le travail en équipe interdisciplinaire : chacun apporte un éclairage propre à sa profession qui est un enrichissement pour la compréhension des besoins du malade.

Peut-être cette prise en charge globale réalisée par l’écoute d’une équipe pluridisciplinaire fait-elle sourire plus d’un spécialiste de gestion hospitalière confronté quotidiennement au périlleux dossier de l’équilibre budgétaire des soins de santé.

Ce serait regrettable pour le patient … et pour les finances publiques ! S’il est vrai que l’écoute demande du temps et qui dit temps dit argent, il n’en est pas moins vrai qu’une bonne écoute permettrait d’éviter, dans certains cas, des traitements coûteux et inappropriés. On a aussi trop souvent tendance à répondre à la plainte d’un malade par la prescription d’un médicament qui, lui non plus, n’est jamais gratuit … et risque d’induire des effets secondaires requérant traitement et … dépenses.

De même que j’ai pu démontrer dans ma thèse de doctorat que des soins palliatifs bien organisés permettraient à l’Etat de réaliser des économies substantielles
, de même je suis persuadée qu’une prise en charge globale du patient par une équipe pluridisciplinaire formée non seulement à l’écoute mais aussi aux principes d’une communication rapide et efficace entre membres du team permettrait des économies ainsi qu’une diminution du stress des soignants trop souvent abandonnés à leur sort face aux problèmes humains qu’ils n’ont pu résoudre.

Un cinquième élément mis à l’avant-plan des soins palliatifs est la qualité de la vie du patient. La plupart des traitements appliqués dans les soins traditionnels ne sont envisagés qu’en termes d’augmentation de quantité de vie alors que des recherches ont montré que le choix des patients aurait souvent été à l’opposé de celui des médecins quand les effets secondaires sont trop lourds à supporter. Parce que les soins palliatifs remettent le patient au centre du débat, ils donnent toute l’importance à ce qui est essentiel pour lui, c’est-à-dire sa qualité de vie.

Toutefois, cette entrée dans une ère nouvelle de médecine n’est pas acquise car il faudra encore relever plusieurs défis.

· Le premier est l’augmentation des dépenses de santé due au vieillissement de la population qui risque d’amener des restrictions budgétaires sur le nombre d’infirmières par service. Or, pour réaliser une prise en charge globale du patient et de sa famille, il est nécessaire d’avoir suffisamment d’infirmières.

· Le deuxième défi concerne la pratique de l’euthanasie. 

Il faudra dépasser les clivages idéologiques en mettant le patient au centre du débat de manière à déclarer toutes les euthanasies pratiquées de manière à éviter des euthanasies à caractère économique lorsque le vieillissement de la population pèsera lourdement sur les dépenses de santé.

· Le troisième défi concernera la prise en charge des malades atteints de la maladie d’Alzheimer. 

Bien que les soins palliatifs ne puissent pas apporter une aide aussi spectaculaire aux patients atteints de la maladie d’Alzheimer qu’aux malades atteints d’un cancer, il 

est toutefois possible de faire passer la philosophie des soins palliatifs pour ces malades comme pour tous les malades âgés arrivés au stade terminal.

La philosophie des soins palliatifs est en effet applicable à tout patient arrivé au stade terminal.

Dans le cas présent, nous nous arrêterons à la notion de souffrance totale définie par Saunders. Trop souvent en effet, lorsqu’il s’agit de démence, on ne s’intéresse qu’aux aspects neurobiologiques ou aux perturbations sociales ressenties par le malade et ses proches. On oublie trop facilement que le patient, pendant une bonne partie de sa maladie, garde une certaine conscience de son évolution et en ressent de l’anxiété et de la tristesse. Il y a souffrance qu’il faut accompagner par une écoute attentive et emphatique.

Malgré les dégradations de la personnalité, il est important de toujours considérer ces patients non seulement en tant que personne, mais aussi en fonction de ce qu’ils ont été dans le passé pour leur garder leur dignité.

Au plus la malade évolue, au plus il faut être attentif à tous les éléments de communication, voix, toucher, attitude. Les mots ne sont peut-être plus toujours bien compris mais certains éléments, que ce soit l’intonation, le regard ou le comportement ont une influence sur la perception du patient.

En plus de la conservation de la dignité humaine du patient, il faut veiller à sa qualité de vie, que ce soit en s’adaptant à son rythme ou en veillant à le perturber le moins possible par des changements de cadre de vie qui sont plus fortement ressentis que chez une personne qui n’est pas atteinte de troubles démentiels.

La toute récente initiative canadienne des « Baluchonneuses » qui permettent à l’entourage de prendre des vacances sans placer le malade en institution répond certainement à ce besoin et mériterait de bien se développer en Europe.

Mais le plus grand enjeu pour les soins palliatifs dans les années à venir sera de garder sa spécificité c’est-à-dire que tout en s’intégrant dans le système de santé, il faudra que les soins palliatifs résistent à la tentation de l’assimilation par le système hospitalier. 

Il ne faudrait pas que ce soit simplement un service où se pratique un bon contrôle des symptômes, sinon c’est la philosophie des soins palliatifs qui serait perdue et avec elle, l’espoir de créer une nouvelle ère de vie et de soins.

Dans une époque marquée par le matérialisme qui a vu l’occultation de la mort et des besoins spirituels, dans un siècle imprégné des idéaux de la société de consommation où beauté, jeunesse et richesse semblent devoir être les principales préoccupations, que 

devient l’individu lorsqu’il est confronté à sa finitude ? Quelle réponse peut-il attendre d’une société baignant dans l’affairisme ? Où chercher de l’aide lorsque même cette médecine, créée pour venir au secours de l’homme malade, s’est mise à l’heure du business ? Lorsque l’hôpital conçu pour répondre aux besoins des patients ne réagit plus qu’en termes de rentabilité, où le maître-mot devient management que ce soit des naissances ou de la mort.

C’est pourtant de la médecine que sont apparus, dans ces dernières décennies, les plus grands signes d’espoir face à l’égoïsme ambiant.

Face à l’aveuglement de l’acharnement thérapeutique, les soins palliatifs ont apporté toute cette chaleur humaine et cette écoute dont les mourants cancéreux ou sidéens avaient tant besoin.

Face à la folie meurtrière des peuples, Médecins sans Frontières s’est dressé comme un fragile rempart pour les blessés de ces régions dévastées.

C’est par la médecine qu’est réintroduit le sens de l’autre dans notre siècle marqué par l’égocentrisme. C’est par la mort qu’est réintroduit le sens de la vie car les soins palliatifs se fixent pour mission de donner la meilleure qualité de vie au patient et à sa famille. Pour la réaliser, ils considèrent le malade comme un être de relation qui vit dans un milieu qui lui est propre, son foyer, en interrelation avec sa famille et son entourage, marqué par une culture et des traditions qu’il faut respecter.

On remet ainsi à l’honneur l’individu dans toute la grandeur de sa liberté. C’est dans cette optique que les soins palliatifs attachent de l’importance à la relecture de la vie car c’est ainsi que l’individu peut faire la paix avec lui-même, ses proches et le monde, et partir avec le sentiment d’un accomplissement. Tous ceux qui ont accompagné un mourant dans les soins palliatifs, qu’ils soient professionnels de la santé, bénévoles ou membres de la famille, sont marqués probablement à vie, par la force des sentiments qu’ils ont vécus à ce moment-là et très souvent leur conception de la vie a changé parce qu’ils ont réfléchi au sens de leur mort et par là même de leur vie.

Cette recherche de la qualité de la vie par une individualisation des soins peut et doit passer dans les soins au stade curatif car c’est une philosophie de vie que diffusent les soins palliatifs. C’est par la formation en faculté de médecine que cette transformation peut se faire le plus rapidement. Mais pour y parvenir, l’approche des études médicales doit évoluer. Elle ne doit plus se focaliser dans les premières années de formation sur la physique et la chimie mais sur l’homme. Les sciences « exactes » ne constituent qu’une des parties des connaissances nécessaires pour soigner et il est urgent de sensibiliser les étudiants à une approche globale du patient dès le début des études. Les pouvoirs publics doivent être attentifs à créer le climat favorable car d’eux dépend aussi la transformation de ce monde que nous voulons meilleur pour demain.

Pour conclure, nous voudrions dire que si les défis dans le domaine de la santé sont nombreux, il est toutefois possible de les relever pour autant que l’on mobilise les forces vives du pays. En ce début de troisième millénaire, les soins palliatifs nous interpellent pour créer autour des malades et de leurs familles une grande chaîne de solidarité.
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