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MOTS CLES Résumé Dans la Déclaration d’Astana (2018), I’Organisation mondiale de la santé insiste sur
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santé primaires,
Belgique

’urgence de renforcer nos systémes de santé et sur la pertinence du modeéle des soins de santé
primaires (SSP) pour y parvenir, y compris en ce qui concerne les soins autour de la fin de vie.
A la lumiére des principes de SSP, cet article présente et questionne l’organisation actuelle
des soins palliatifs en Belgique : répondent-ils a leurs principaux criteres que sont la globalité,
’accessibilité, ’acceptabilité, la permanence et la continuité des soins ? Si I’accompagnement
palliatif est dispensé a tous les étages de la pyramide des soins, le socle — la premiére ligne —
en supporte bien une large partie. Cette organisation encourage une pratique ou les profession-
nels de santé de proximité — le médecin traitant et Uinfirmiére de famille — sont les principaux
acteurs de ’accompagnement. Les spécialistes du secteur palliatif n’interviennent qu’en sup-
port, pour soutenir les professionnels de premiere ligne en difficulté ou pour leur permettre
d’accompagner des situations particulierement complexes. Le décloisonnement des spécialités
de santé et la rencontre des soins palliatifs avec les SSP apporte ici un gain de qualité et de
sens. Cependant, cet autre regard sur nos soins révéele aussi certains manques — en particu-
lier financiers — et certaines pratiques inadéquates qui mettent en péril un modéle pourtant
durable, a la hauteur des défis d’aujourd’hui et de demain.
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Abstract In the Declaration of Astana (2018), the World Health Organization underlines the
emergency of strengthening our health systems and the relevance of the primary health care
(PHC) model to achieve this, including regarding palliative care. In the light of the principles of
PHC, this article presents and questions the current organization of palliative care in Belgium:
do they meet their main criteria, which are comprehensiveness, accessibility, acceptability,
permanence and continuity of care? As palliative support is provided at all levels of the health
care pyramid, the base — the first line — supports a large part of it. This organization encourages
practices where local health professionals — the general practitioner and the family nurse —
are the main actors in the support. Specialists in the palliative sector only intervene to help
front-line professionals in difficulty or to enable them to accompany particularly complex situa-
tions. The decompartmentalization of health specialties and the meeting of palliative care with
PHC brings here a gain in quality and meaning. However, this perspective on our care model
also reveals certain shortcomings — mostly financial — and certain inadequate practices that
jeopardize an organization that is nevertheless sustainable, up to the challenges of today and

tomorrow.

© 2023 Elsevier Masson SAS. All rights reserved.

Introduction

Quarante ans apres la conférence d’Alma-Ata sur les soins
de santé primaires (SSP)', l’Organisation mondiale de la
santé s’est réunie en 2018 a Astana pour jeter un regard
critique sur leur mise en ceuvre a travers le monde et pour
questionner leur actualité face aux contextes et enjeux
contemporains. Pour pouvoir « satisfaire les besoins en
santé de toutes les populations tout au long de la vie »,
la Déclaration d’Astana [1] intégre pour la premiére fois les
soins palliatifs aux SSP. Retrouve-t-on cette approche dans
’organisation et l’offre de ces soins en Belgique ?

Critere de globalité

Les soins palliatifs sont généralement considérés comme
globaux par essence. La législation belge aussi situe
I’accompagnement sur les « plans physique, psychique,
social et moral » [2], et depuis 2016 [3] dans les dimen-
sions existentielle et spirituelle, usuellement assimilées a
la « quéte de sens » [4]. Les soins palliatifs sont définis dans
la loi comme s’adressant « au malade et a ses proches [afin
de leur offrir] la meilleure qualité de vie possible et une
autonomie maximale ». Ils peuvent inclure un soutien aprés
le déces. Enfin, le concours de plusieurs disciplines est jugé
d’« une importance capitale » afin d’agir globalement [2,3].
La loi ne nomme pas ’interdisciplinarité en tant que telle,
malgré que sa nécessité soit acquise de longue date tant du
coté des spécialistes des soins palliatifs que des SSP [5].

T ’expression « SSP » désigne ici « un systéme intégré [de] dif-
férentes lignes de soins articulées entre elles pour répondre aux
besoins de la population » ; ’expression « premiére ligne » désigne
le premier échelon de la pyramide des soins de santé qui « cor-
respond a un niveau important, essentiel, des SSP, mais pas a leur
totalité » [13]. L'expression ambigué « soins primaires » n’est pas
utilisée.

Conformément a ’intégration pronée dans la Déclara-
tion d’Astana, la loi de 2016 prévoit que les soins palliatifs
puissent étre introduits progressivement et parallélement
a d’autres traitements. Les implémenter comme élément
d’un continuum de soins est un changement de culture du
coté des soignants et des patients, facilité par deux pra-
tiques : la démarche de planification anticipée des soins
(ACP, pour advanced care planning) et U'identification pré-
coce des patients via U'outil palliative care identification
tool (PICT). Le PICT fait appel a Uintuition du médecin plu-
tot qu’a la notion d’espérance de vie et prend en compte
tant Uincurabilité de la pathologie principale du patient
que des critéres de fragilité [6]. Depuis 2018, c’est U'outil
de référence pour déterminer si un patient entre dans le
cadre légal des soins palliatifs. Une large sensibilisation des
publics est nécessaire afin de diffuser la culture palliative :
ce travail continu est assuré par les plates-formes de soins
palliatifs, et ponctuellement renforcé par des campagnes
telles que « Bien plus que des soins » (pour la population)
ou « Palliapro » (pour les professionnels). Des lignes direc-
trices et autres ressources soutiennent également la mise
en pratique?.

Accessibilité géographique et financiere

La Déclaration d’Astana envoie un signal fort concernant
’accessibilité des soins palliatifs : ceux-ci ne sont pas réser-
vés a une élite aisée, ils doivent étre accessibles a toutes et
tous a travers le monde et a tous les ages. En Belgique, les
soins palliatifs sont organisés pour étre dispensés a chaque
échelon de la pyramide des soins de santé : sur le lieu de vie
en premiére ligne, durant une hospitalisation avec |’appui
de U’équipe mobile de Uinstitution, en unité de soins pallia-
tifs. De cette maniére, les patients accédent au niveau de

2 Exemples sur : http://www.palliaguide.be/, http://www.fbsp
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soins correspondant a leurs besoins, les soins palliatifs de
premiére ligne étant a priori assurés partout sur le territoire.

L’accompagnement sur le lieu de vie répond a une logique
de soins de famille. Ainsi, les thérapeutes habituels du
patient sont habilités a dispenser les soins a travers toutes
les périodes de la vie, y compris en situation palliative : le
médecin traitant et Uinfirmiére® a domicile ou les soignants
de la maison de repos” forment les piliers de |’équipe inter-
disciplinaire qui assure les soins et le soutien quotidiens du
patient. Dans les situations complexes ou lorsque |’équipe a
besoin d’un appui, une équipe d’accompagnement multidis-
ciplinaire (EAMSP)’ se joint au groupement afin d’apporter
son expertise et ses moyens spécifiques.

Les soins palliatifs a domicile font U'objet d’une aide
pratique et financiére auprés de la mutualité : le « sta-
tut palliatif ». Celui-ci couvre notamment une partie des
frais liés au maintien a domicile (médicaments, matériel
de soins, aides a domicile...)®, active le remboursement
de U’oxygénothérapie et majore la rémunération des infir-
miéres pour valoriser le temps investi et la permanence
(voir plus bas). Ce statut est cependant limité aux situations
terminales (pronostic de trois mois maximum) et repose
essentiellement sur des critéres de dépendance’. Malgré
ces aides substantielles et le remboursement complet de
la plupart des prestations de soin, le colt d’un tel accom-
pagnement peut représenter une limite d’accessibilité
majeure, en particulier lorsqu’une présence permanente
est requise et que ’entourage ne peut ou ne souhaite pas
assurer cette fonction. Les infirmiéres a domicile passent
rarement plus de deux a trois fois par jour et la majorité
des foyers n’ont pas les moyens de financer la présence de
garde-malades privées®. Il existe des possibilités de congé
pour libérer les proches de leur emploi, mais elles sont limi-
tées dans le temps et les compensations de la perte salariale
sont souvent trop faibles pour que cette option soit viable.

Concernant les soins palliatifs pédiatriques (SPP), il
existe six équipes de liaison sur le territoire belge. Une
étude suggére que seul 1,7 % des enfants hospitalisés pour
une maladie chronique complexe dans un hopital avec unité
pédiatrique ont été référés vers une équipe de SPP [7].
D’autre part, les parents deviennent des aidants proches
lorsque leur enfant est soigné a domicile, impliquant sou-
vent une perte de revenus pour |’un des parents qui renonce
a son activité professionnelle (la mére dans 80 % des cas).
Ceci va de pair avec un risque réel d’épuisement parental,
d’ou la nécessité d’offrir des séjours de répit. La Belgique
ne compte que trois maisons de répit pédiatriques avec de

3 Terme utilisé pour I’ensemble des professionnels infirmiers vu
que parmi eux les femmes sont majoritaires en Belgique.

4 En anglais : « nursing homes » ; en France : établissements
d’hébergement pour personnes agées dépendantes (Ehpad).

> Aussi appelée équipe de deuxiéme ligne ou équipe de soutien.

6 Une intervention forfaitaire de 755,52 € (en janvier 2023) est
versée au moment de la demande de statut palliatif. Elle peut étre
versée une seconde (et derniere) fois un mois plus tard.

7 En octobre 2021, le Ministére a affirmé son intention de réviser
le statut afin de soutenir toute la population concernée par les soins
palliatifs et non uniquement les situations terminales.

8 Personnes rémunérées pour assurer une permanence aupres
de personnes dépendantes. Cette activité n’est actuellement pas
réglementée en Belgique.

longues listes d’attente, et il n’existe aucune unité hospita-
liere de SPP.

Acceptabiliteé

La plupart des patients souhaitent rester a domicile le plus
longtemps possible. Selon les cultures et les individualités,
les modalités de ce maintien et la volonté ou non de décé-
der chez soi varient grandement : quelle implication de
’entourage dans les soins ? Quelles priorités pour le patient
durant cette période ? Quelle orientation souhaite-t-il don-
ner a ses soins ? Ces questions peuvent étre adressées a
travers ’ACP, une démarche de partenariat patient qui se
veut dynamique, continue et interdisciplinaire. Parmi les
facteurs facilitant l’introduction précoce des soins palliatifs,
une revue systématique de la littérature soutient que, « fort
de sa relation privilégiée avec son patient, le médecin de
famille posséde une place de choix pour initier [cette] dis-
cussion ». Le fait d’aborder le sujet des soins palliatifs le plus
tot possible dans le parcours de soins « de maniére précoce,
voire au moment du diagnostic [d’une maladie chronique] »
et « en dehors des périodes aigués » [8] permettra d’en
augmenter l’acceptabilité en assurant une adéquation maxi-
male des soins en regard des besoins, souhaits, valeurs et
croyances du patient.

La capacité de l’équipe de soins a assurer un maintien
a domicile le plus long possible et un niveau de qua-
lité satisfaisant dépend en trés grande partie du travail
des infirmiéres. « Connaitre le patient » est un prérequis
essentiel a la dispensation de soins infirmiers palliatifs effi-
cients, ce qui désigne Uinfirmiére communautaire comme
candidate idéale. Parmi les facteurs principaux favorisant
I’établissement d’une relation positive dans un contexte de
soins palliatifs, citons : commencer trés tot les visites a
domicile, limiter le nombre d’infirmiéres impliquées afin de
préserver la continuité des soins, établir tot un contact avec
’entourage, maintenir un contact régulier et investir suffi-
samment du temps auprés du patient pour considérer le soin
au-dela des besoins physiques. Une bonne connaissance du
patient et de ses proches conditionne la qualité des soins,
assure que le patient sera considéré dans son individualité,
améliore l’aide a la prise de décision et facilite la prépa-
ration du patient et de son entourage a ce changement de
trajectoire dont [’aboutissement est la mort [9].

On voit ici que si la dispensation de soins palliatifs a domi-
cile implique toujours une équipe interdisciplinaire, étre
accompagné de son médecin et de son infirmiére de famille
représente un atout majeur. N’oublions cependant pas que
les soignants n’occupent qu’une partie du tableau : en Bel-
gique, le maintien a domicile de personnes dépendantes
repose avant tout sur les proches. Moins par choix que par
nécessité : cela pose question quant a ’acceptabilité tant
pour ces patients que pour leur entourage.

Le stigma social lié au terme palliatif est encore trés pré-
sent, particulierement lorsqu’il s’agit de jeunes patients :
il est inconcevable qu’un enfant ne puisse étre guéri mal-
gré les progrés médicaux, qu’il puisse mourir avant ses
parents. De nombreux obstacles a ’acceptabilité sont liés a
la méconnaissance des SPP : certains parents peuvent étre
trés réticents a les initier, les liant davantage a la fin de vie
qu’a la qualité de vie, et certains médecins ne réferent pas
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assez ou pas suffisamment tot "enfant vers des équipes de
liaison en SPP [7].

Permanence et continuité des soins

Lorsqu’advient un épisode aigu, il peut étre difficile
pour une personne non impliquée (médecin de garde,
ambulancier...) de prendre une décision rapide et adé-
quate. Le risque pour le patient est de subir un
inconfort inutile (aller-retour a ’hdpital, examens invasifs,
réanimation. . .) ou que l’on agisse a ’encontre de ses volon-
tés. D’autre part, en situation de panique ou face a des
décisions difficiles a prendre, le lien de confiance s’avere
trés précieux. Pour ces raisons, le statut palliatif prévoit
que les interventions de garde soient réalisées par le méde-
cin traitant lui-méme ou par un « remplacant éclairé ».
Dans le méme ordre d’idée, Uinfirmiére engagée aupres
d’un patient sous statut est tenue d’organiser une per-
manence. Idéalement, les situations aigués prévisibles ont
été anticipées : des protocoles et médicaments sont pré-
sents au domicile, connus de Uinfirmiére, et celle-ci peut
intervenir seule dans la majorité des situations. Le fait de
pouvoir recourir dans le besoin a un soignant connu offre un
effet sécurisant bienvenu dans une situation flottant sur un
océan d’incertitude. Enfin, les EAMSP organisent une perma-
nence qui intervient en deuxiéme intention : si ’équipe de
premieére ligne s’est déplacée pour une urgence mais ne par-
vient pas a la résoudre, une infirmiére spécialisée de garde
lui prétera main forte.

Une approche d’avenir ?

Le modeéle que la Belgique applique dans l’organisation des
soins palliatifs semble compatible avec la philosophie des
SSP. De nombreux aspects d’accessibilité et de qualité des
soins restent cependant a améliorer, tant a l’échelle macro
qu’au niveau du terrain. Ces écueils entravent la possibilité
de « connaitre le patient », ’émergence du lien de confiance
et d’un projet de soins acceptable. Ils limitent ’accés aux
aides financieres et a la garde par un soignant connu, et
ont un effet négatif sur la continuité et la globalité des
soins par la multiplication d’acteurs de méme fonction. Par
exemple : si les atouts des maisons médicales permettent
de tendre vers d’excellents accompagnements palliatifs, la
sous-traitance des soins par certaines structures — parfois
inévitable pour les plus petites — en déforce la qualité, sur-
tout en cas d’initiation des visites temporisée en attendant
un état de dépendance physique, d’introduction tardive du
statut palliatif ou de suivi infirmier fragmenté entre des
prestataires internes et externes.

Conclusion

La Déclaration d’Astana est un signal fort pour la considéra-
tion de la fin de vie comme une étape dans le parcours des
personnes, avant d’étre l’objet d’une spécialité de santé.
Elle ouvre des perspectives sur une mort replacée au coeur
de la vie, intégrée dans la santé du quotidien plutot que
reléguée a des lieux de haut savoir et, pourquoi pas, sur un
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« passage » pouvant étre accompagné sans médicalisation
systématique ? Elle nous renvoie aussi au défi que repré-
sente le futur des soins palliatifs — élargissement de leur
public, augmentation de la proportion de personnes agées
dans la population et de 'espérance de vie des personnes
atteintes de maladies chroniques. .. — tout en tenant compte
des futures urgences de santé publique et d’environnement
qui s’annoncent.

Les principes des SSP pourraient nous guider vers des
soins palliatifs durables tout en en réduisant les colts
(examens diagnostiques et de soins curatifs inutiles, hospita-
lisations, déces aux urgences et aux soins intensifs. ..) [10],
a condition que le financement des soins et aides a domicile
soit plus important et que tous les professionnels de santé
soient formés a une approche palliative de base (il n’existe
actuellement aucune obligation d’aborder cette approche
dans la formation initiale ni des infirmiéres, ni des méde-
cins [11]). L’intégration des soins palliatifs aux SSP s’inscrit
dans un tableau général ou il est indiscutablement néces-
saire de renforcer la premiére ligne de soins pour aller vers
une meilleure résilience du systéme de santé [12].
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