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En ao(t 2024, la maison de soins pallia-

tifs pédiatriques allani de Berne (allani
Kinderhospiz Bern) ouvrait ses portes
aux enfants atteints d’'une maladie qui
limite leur espérance de vie et a leurs
parents. (Photo: mad)

Les déclarations exprimées par nos

interlocuteurs et ceuvres de tiers reflétent
leurs propres opinions. L'éditorial refléte

le point de vue de son auteur.

Le doc.be n'assume pas les affirmations
de ses interlocuteurs dans les entretiens
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«La qualité de notre

travail est et reste le

plus important dans
notre profession.»

Depuis février 2023, le Dr méd. Roman Hari,
privat-docent, est le premier doyen chargé de
I’enseignement a plein temps dans une faculté
de médecine suisse. Dans un entretien avec
doc.be, il revient sur les deux ans et demi écou-
1és, souligne I'importance de la qualité dans les
études de médecine et décrit comment prend
forme la vision des études de médecine de
demain. — Page 4

Financement des
soins palliatifs:
des intentions, peu de
précisions

Lademande en soins palliatifs ne cesse de croitre.
Dans un rapport publié juste avant la pause
estivale, le Conseil fédéral expose les mesures
et les adaptations législatives nécessaires pour
garantir une prise en charge adaptée aux besoins.
Un intense débat politique se profile sur les
modalités d’un financement approprié des soins
palliatifs. — Page 13
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«Nous sommes un
lieu de vie, pas un lieu
de mort.»

Depuis aofit 2024, la maison de soins palliatifs

pédiatriques allani de Berne offre aux enfants

atteints d’une maladie qui limite leur espérance

devie etaleurs familles un refuge ot « il fait bon

vivre ». doc.be s’est rendu sur place pour retracer

la genése de cette initiative pionniére en Suisse

et découvrir la vision qui guide son développe-
ment. — Page 9

Numérisation du
systéme de santé
suisse: point d’étape

Observateur engagé de la transformation
numérique dans le systeme de santé suisse
depuis de nombreuses années, le Dr méd. Beat
Gafner, président de la SMCB de 2011 a 2018,
livre un bilan intermédiaire des principaux pro-
cessusencours. — Page 19

A la rencontre du
comité de la SMCB

Le comité central de la Société des Médecins du
Canton de Berne réunit les représentantes et
représentants des cercles médicaux de toutes
les régions du canton. A travers cette série d’en-
tretiens, nous vous invitons a faire leur connais-
sance. — Page 23



Editorial

Recherche reléve médicale
désespérément!

Dans les années 1980 et 1990, Iépouvantails d’une « défer-
lante de médecins » a été agité dans le débat politique.
S’ensuivirent des restrictions d’acces aux études de médecine

et des limitations du nombre de places d¢tudes. Un gel des

admissions fut également décrété pour les nouveaux méde-
cins dansle secteur ambulatoire

Nous en voyons aujourd’hui les conséquences : nous connais-
sons une pénurie de spécialistes qui s’aggrave — non seu-
lement en médecine de famille et en pédiatrie, mais aussi
dans d’autres disciplines — et une dépendance vis-a-vis des
médecins formés alétranger. La prise en charge médicale de
la population est de plus en plus menacée. Lédition 2025 de
Co-président de la Société des I'enquéte de la SMCB sur les soins médicaux, qui sera publiée
Wédecins du Ganton de Berne cet automne, mettra les faits a plat.

Dr méd. Rainer Felber

Des contre-mesures ont été mises en place. Ainsi, I’'Université de Berne a relevé le
nombre de places d¢tudes en médecine humaine de plus de 100 places par volée. Il en
faudra toutefois davantage pour couvrir les besoins. Or, les ressources en personnel et les
infrastructures nécessaires font défaut. C’est pourquoila motion 107-20251 a été déposée
en juin 2025 au Grand Conseil du canton de Berne pour demander notamment de remé-
dier a cette situation. De plus, la Faculté de médecine de I'Université de Berne a souligné
I’'importance quelle accordait a I'enseignement en devenant en 2023 la premiere faculté
de médecine de Suisse a créer un poste de Lehrdekan (doyen chargé de I'enseignement).

Outre la formation de base, la formation postgraduée doit également étre encouragée.
A cet égard, le canton de Berne a franchi un pas important avec son nouveau modéle de
financement de la formation médicale postgraduée, en soutenant par une contribution
non seulement les postes de médecins-assistants dans le domaine stationnaire, mais aus-
si, et c’est nouveau, dans le domaine ambulatoire. Par voie de décision, le Grand Conseil
améme augmenté en juin 2025 le montant de ces contributions et prévu des programmes
de soutien additionnels. année prochaine, il s’agira encore de décider de la poursuite, en
2027 et au-dela, du programme d’assistanat au cabinet médical du canton de Berne, que
nous soutenons depuis son lancement et qui connait un grand succes.

Les premieres mesures visant a corriger les erreurs de planification du siecle dernier en

matiere de formation médicale debase et postgraduée ont été lancées, mais elles ne sauraient

constituer quun point de départ si nous voulons garantir la couverture médicale de la

population. Les instances politiques ont la possibilité de pousser plus avant ces corrections.
Nous sommes persuadés quelles le feront et nous les soutiendrons du mieux que nous pour-
rons dans cette démarche.

1« Augmentation du nombre de places d’études en médecine : mesures pour renforcer les domaines de spécialisation touchés par des pénuries de
personnel attestées »
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Interview

«La qualité de notre

travalil est et reste le

plus important dans
notre profession.»

Texte — Nicolas Felber, responsable communication et médias de la SMCB
Photo —mad

Depuis février 2023, le Dr méd. Roman Hari, privat-docent, est le
premier doyen chargé de I'enseignement a plein temps dans une faculté
de médecine suisse. Dansun entretien avec doc.be, il revient sur les deux
ans et demi écoulés, souligne 'importance de la qualité dans les études
de médecine et explique comment prend forme la vision des études de

médecine de demain.

Linterview a eu lieu le 28 mai 2025.

Dr Hari, vous étes depuis début 2023 doyen chargé
de P’enseignement a la Faculté de médecine de
I’Université de Berne. Quelle est votre mission?
LaFaculté de médecine a créé cette fonction afin de profession-
naliser l'enseignement. Historiquement, la faculté comptait un
doyen salarié et divers vice-doyens. Il y avait notamment deux
vice-doyens chargés del'enseignement, qui travaillaient a titre
bénévole. La nouvelle fonction de doyen chargé de I'enseigne-
ment remplace ces deux postes. Ma mission consiste avant tout
aassurer le développement stratégique de 'enseignementet la
supervision académique globale de 'ensemble des cursusde la
Faculté de médecine. L'une des tiches principales est d’adapter
les études de médecine aux exigences du quotidien profession-
nel, en perpétuelle évolution.

Qu’avez-vous pu atteindre au cours des deux ans
et demi qui ont suivi votre nomination?

Nous avons maintenant, pour la premiere fois, une straté-
gie claire en matiére d’enseignement et de développement
de l'enseignement. Aprés mon entrée en fonction, nous
avons réalisé une syntheése des quinze derniéres années
d’enseignement, ’avons combinée a une grande enquéte au-
prés des étudiants et avons, sur cette base, mis au point une

stratégie de développement de 'enseignement comportant
six axes prioritaires, au rang desquels figurent notamment
le renforcement de la formation continue des enseignants,
Iinterprofessionnalité, la santé planétaire et la meilleure
harmonisation des contenus des études. De plus, nous avons
réduit la taille des commissions d’enseignement et optimisé
Iensemble du fonctionnement administratif. A cela s’ajoutent
de nombreuses mesures plus modestes, comme la possibilité
d’indemniser certaines activités auparavant non rémunérées
du personnel enseignant et une meilleure prise en compte de
l’avis des étudiants dans le développement curriculaire.

Vous mentionnez l’interprofessionnalité.

Celle-ci a-t-elle gagné en importance?

Clairement ! La base ’'appelait depuis longtemps de ses voeux,
mais par le passé cette évolution a souvent échoué a cause du
mangque de volonté de la faculté. Un changement fondamen-
tal des mentalités s’est opéré depuis. La sélection opérée dans
le cadre d’un appel a projets pour le financement d’initiatives
pédagogiques innovantes en est une preuve tangible : en 2023,
quatre projets interprofessionnels ont ainsi été soutenus.

Qu’appréciez-vous le plus dans les études de
médecine de I’Université de Berne?

Trois choses nous distinguent. La premieére, c’est l'orientation
pratique des études. De toute la Suisse, c’est nous qui propo-
sons les études au cours desquelles les étudiants passent le plus
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Interview

Le Dr méd Roman Hari, privat-docent, lors de la cérémonie de remise
des diplomes a la Faculté de médecine de I’Université de Berne,
le 1°" mars 2025.

de temps en contact direct avec les patients. Outre les stages

en médecine de famille et les années pratiques en quatriéme

et sixieme année d’études, les étudiants de troisiéme année

ont également des formations aux « clinical skills », qui se dé-
roulent en petits groupes dansun service, avecle médecin-chef.
Aucune simulation au monde ne peut remplacer l'expérience

unique qu'est le contact direct avec le patient ou la patiente.

Les stages longitudinaux en médecine de famille
en constituent une deuxiéme. Alors que toutes les filiéres
d’études de médecine en Suisse intégrent désormais des
stages en médecine de famille, nous sommes la seule
université a proposer des stages dans le méme cabinet tout au
long des études. Moi-méme médecin formateur, je trouve tres
enrichissant de voir mes stagiaires devenir au fil du temps des
professionnels compétents et autonomes.

Notre troisieme caractéristique, c’est ’accent que nous
mettons sur 'enseignement en petits groupes. Nous sommes
une faculté qui, en comparaison, a trés peu de cours magis-
traux dans son curriculum. Nous privilégions clairement I'en-
seignement en petits groupes et I’étude individuelle, notam-
ment sous la forme d’un apprentissage axé sur larésolution de
problémes. Cette approche est d’autant plus importante que
le nombre d’¢tudiants va croissant : les petits groupes offrent
aux étudiants un cadre structurant et un environnement
social essentiels.

Vous évoquez le nombre croissant d’étudiants.
En 2018, le nombre de places d’études a été
relevé de 220 a 320. Depuis 2023, il est méme de
335 et des voix s’élévent de maniére répétée

pour demander qu’on ’'augmente encore. Est-ce
vraiment possible?

Les augmentations des dix derniéres années ont pu se faire
en premier lieu griace a une meilleure planification et a une
meilleure utilisation des capacités. Mais maintenant, nous
sommes vraiment arrivés a nos limites. Pour les cinq pro-
chaines années au moins, nous ne serons pas en mesure
d’augmenter encore le nombre de places d’études sans com-
promettre la qualité de la formation. Outre les finances et le
personnel, les infrastructures sont clairement le probléme
le plus pressant. Nous fonctionnons depuis 2018 avec des
solutions transitoires et des locaux provisoires. Deux projets
de construction sur le campus de I’Hopital de I’le sont bien
arrétés, mais ils ne cessent malheureusement de prendre
du retard. Il y a, d’une part, un batiment pour la partie pré-
clinique des études, qui est absolument nécessaire a I’ensei-
gnement pratique de ’anatomie, par exemple, et qui devrait
étre terminé d’ici a 2030 ou 2031. Et, d’autre part, le grand
batiment d’enseignement sur le périmétre d’évolution PE 3
du campus de ’'Hopital de I’Ile, qui était également prévu
a lorigine pour le début des années 2030, mais qui ne de-
vrait désormais étre prét quen 2039. Une fois ce batiment en
service, nous disposerons a nouveau d’une certaine marge
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de manceuvre pour augmenter le nombre de places d’études.
Mais pour cela, un soutien politique est indispensable. Nous
sommes préts a collaborer, a faire tout ce qui est en notre
pouvoir, et a assumer notre part dans leffort visant a garan-
tir Pacces aux soins médicaux. Il est toutefois impératif que
les autorités politiques accordent la priorité nécessaire a ces
projets d’infrastructure.

Vous ne manquez donc pas de personnel
enseignant?

Si, il est clair qu’il faut aussi des capacités supplémentaires en
personnel, mais celles-ci peuvent, moyennant des finance-
ments additionnels, étre développées beaucoup plus rapide-
ment que 'infrastructure. Quand il s’est agi d’augmenter de
1001e nombre de places d’études, le canton de Berne a prescrit
la neutralité des cofits ; il ne paie donc pas un franc de plus
quauparavant. Les fonds pour le personnel enseignant sup-
plémentaire proviennent actuellement des contributions ex-
tracantonales pour les étudiants externes et ne couvrent que
partiellement les besoins supplémentaires. Si 'on veut a nou-
veau augmenter le nombre de places d’études, il faudra donc
aussi des moyens financiers supplémentaires pour recruter
du personnel enseignant.

«La qualité de notre travail est et
reste le plus important dans notre
profession.»

Actuellement, on entend réguliérement dire qu’il
faut accorder plus d’importance a la quantité
qu’a la qualité dans la formation médicale, ce qui
permettrait de lutter contre la pénurie de personnel
qualifié. Que pensez-vous de tels propos?

Méme avec la meilleure volonté du monde, je ne peux
pas croire qu’il s’agisse 1a d’une opinion sérieuse. Nide la part
delapopulation, ni dela part des professionnels. La qualité de
notre travail est et reste le plus important dans notre profes-
sion. Seule la trés grande qualité des prestations médicales en
Suisse légitime en fin de compte 'excellente réputation dont
jouit la médecine dansla société, ainsi que les cofits élevés qui
y sont liés. Le pire serait de faire des économies au détriment
de la qualité des études et de former des personnes qui ne
seraient pas aptes a exercer leur profession. On ne gagne rien
aréduire la qualité.

Laissez un instant de c6té la perspective acadé-
mique et dites-nous quels moyens permettraient
selon vous de lutter contre la pénurie de personnel
qualifié.

11 me parait important de souligner que les places d*études
ne représentent qu'une piece du puzzle. Laugmentation du
nombre d’étudiants ne suffira pas a résoudre la pénurie de
personnel qualifié. Le taux de médecins qui quittent la pro-
fession est un probleme majeur. Cela commence déja chez
les jeunes diplomés, dont beaucoup sont aujourd’hui scep-
tiques a I'idée d’étre longtemps actifs en milieu clinique.
Les conditions de travail, en particulier I'importante charge
administrative, sont également présentes dans tous les esprits.
Le déséquilibre entre les activités non médicales et les activités
médicales que l'on rencontre aujourd’hui dans la formation
postgraduée est tout sauf motivant. Un autre probléme est
bien siir la tarification. Une tarification favorable aux spécia-
lités ou le manque de personnel qualifié est particulierement
aigu constituerait un autre levier efficace pour augmenter
Dattractivité de certaines spécialités.

Dans votre activité de doyen chargé de I’enseigne-
ment, vous n’avez pratiquement pas d’influence sur
la charge administrative ou sur la tarification.

En revanche, vous pouvez agir sur la santé mentale,
qui est directement liée au taux d’abandon de

la profession. Quelles mesures prenez-vous pour
former les étudiants a cet égard?

Cette année, nous menons un projet pilote concernant un
coaching des étudiants basé sur des entretiens individuels.
Au début de la quatriéme année d*études, chaque étudiant se
verra attribuer un coach qui le rencontrera pour un entretien
avant le début et au milieu de son premier stage. Ces entre-
tiens porteront d’une part sur la progression de l’apprentis-
sage, mais aussi, de maniére plus approfondie, sur 'entrée
dans le monde clinique. A quoi suis-je confronté ? Comment
est-ce que je me sens ? Qu'est-ce qui me met en difficulté ?
Ces questions seront abordées lors des entretiens. De plus,
nous avons a Berne une excellente association étudiante,
nommée « Mindbalance », qui se préoccupe de ce sujet et or-
ganise régulierement des ateliers interprofessionnels desti-
nésaux étudiants.

Quelle est votre vision pour la formation médicale
de demain?

Voila un sujet briilant ! Nous élaborons actuellement un projet
stratégique intitulé « Vision Humanmedizinstudium 2040 »
(Vision des études de médecine humaine a I’horizon 2040).
Pour ce faire, j’ai invité tous les membres des commissions
d’enseignement, dont six étudiants, a une retraite de deux
jours fin aotit 2025, au cours de laquelle nous aborderons pré-
cisément cette question. En amont, tous les participants ont
di décrire sur une demi-page A4 leur vision de ’avenir des
études de médecine. Je suis en train de les rencontrer les uns
apres les autres pour des entretiens d’une demi-heure afin de
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préparer une synthese de toutes ces différentes perspectives.
Ensuite, il est prévu que nous visitions en comité restreint
trois universités en Allemagne et une aux Pays-Bas, qui pro-
posent toutes des cursus trés innovants. Maisil ne s’agit 1a que
de I’aspect processus. Passons a I’aspect contenu : nous vou-
lons a l’'avenir développer encore plus I’apprentissage casuis-
tique, c’est-a-dire 'apprentissage basé sur des cas. Alors que
nos études de bachelor sont trés axées sur les petits groupes,
les études de master comportent encore beaucoup de cours
magistraux. Or, Papprentissage casuistique serait particulie-
rement adapté aux études de master. Par exemple, avec des
séminaires de réflexion intégrés au cursus qui traitent de cas
réels. Une autre vision consisterait & mieux combiner et re-
lier les contenus pratiques et théoriques lors du stage en bloc
de 4¢ année. De plus, il y a beaucoup a faire pour renforcer et
mettre davantage en évidence le fil rouge des études. On peut
se représenter le curriculum comme une structure organique
en pleine croissance, avec de nombreuses fleurs magnifiques,
mais qui n'aurait pas été taillée depuis vingt ans. Il s’agit de
conserver autant que possible les fleurs tout en élaguant
l’arbre de sorte que les étudiants voient a nouveau l’arbre der-

riére les fleurs. Dr méd. Roman Hari, privat-docent, MME

Y a-t-il des fleurs qui, selon vous, manquent Le Dr méd.Roman Hari, privat-docent, est doyen
encore au curriculum bernois? chargé de I’enseignement a la Faculté de
Jaimerais bien introduire une sorte de « supplément au di- médecine de I’Université de Berne depuis
pléme » pour les étudiants en master qui ont de la facilité. février 2023. Il est spécialiste en médecine
Jaimerais leur permettre de fournir des prestations supplé- interne générale et privat-docent en médecine
mentaires dans certains domaines, qui seraient ensuite prises de famille, avec une spécialisation dans

en compte — d’une part pour une carriere académique, mais I’enseignement médical. A c6té de son poste
d’autre part également pour un titre de spécialiste. Je pense que académique, il exerce comme médecin de

ce serait aussi une maniére élégante de soutenir les spécialités famille au cabinet Stadtbach de Berthoud.

qui souffrent d’une pénurie de personnel qualifié, notamment
dans le domaine des soins de base. Ainsi, on pourrait non
seulement proposer une offre attrayante aux étudiants qui
souhaitent étre encore un peu plus sollicités, mais aussi, dans
’idéal, renforcer la médecine de premier recours a ’avenir.
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Soins palliatifs

-« Nous_sommes un
lieu de vie, pas un lieu
de mort.»

Texte — Nicolas Felber, responsable communication et médias de la SMCB
Photo — mad

Depuis aotit 2024, la maison de soins palliatifs pédiatriques allani de
Berne offre aux enfants atteints d’une maladie qui limite leur espérance
de vie et a leurs familles un refuge ou « il fait bon vivre ». doc.be sest
rendu sur place pour retracer la genese de cette initiative pionniere en
Suisse et découvrir la vision qui guide son développement.

En aoiit 2024, la maison de soins palliatifs pédiatriques allani
de Berne (allani Kinderhospiz Bern) ouvrait ses portes apres
trois ans de préparatifs et de travaux de transformation.
Depuis, les enfants et les adolescents de moins de 18 ans at-
teints d’'une maladie qui limite leur 'espérance de vie trouvent
aRiedbach, en compagnie de leur famille, un lieu de vie (voir
photo de couverture) ot tous peuvent oublier pour un temps
leur quotidien énergivore.

Vision

Lamaladie et la mort des enfants ont longtemps été des sujets
tabous en Suisse. Cet état de fait a largement contribué a I’ab-
sence de maisons de soins palliatifs pédiatriques dans notre
pays alors que les structures de ce type étaient depuis long-
temps bien implantées a ’étranger. Les membres fondateurs
de l’association «allani Kinderhospiz Bern » ont identifié
ce manque dés 2014 et I’'idée de créer la premiére maison de
soins palliatifs pédiatriques de Suisse est née. Leur vision :
offrir aux familles touchées un lieu de répit, & mi-chemin
entre ’hopital et le domicile. Aprés de longues années de pla-
nification, la transformation de I’association en fondation et
grice a I'engagement sans faille d’innombrables personnes,
la maison a finalement pu ouvrir ses portes dix ans plus tard.
Cette vision fondatrice imprégne encore le quotidien d’allani.
Pour Cathrine Liechti, co-directrice des soins, la mission d’al-
lani est claire : offrir une meilleure qualité de vie aux enfants
concernés et aleurs familles.

Quelle a été la principale embtiche sur le chemin ?
Comme allani est la premiere maison de soins palliatifs

pédiatriques de Suisse, il n'existait pas de modéle dans notre
pays dont il aurait été possible de s’inspirer pour mettre en
place un tel établissement. Il a donc fallu construire progres-
sivement non seulement les infrastructures, mais aussi le
concept méme de la maison de soins palliatifs, le modéle d’ex-
ploitation et 'ensemble du dispositif de soins, en les adaptant
aux besoins spécifiques de la pédiatrie palliative. Lénorme
engagement de toutes les parties prenantes et de nombreux
bénévoles a permis de mettre sur pied un établissement fidéle
a la vision originelle. Dés qu'un horizon d’ouverture sest
dessiné, tout s’est soudainement accéléré : de mars 2024 a
l'ouverture en aotit 2024, le nombre de postes a temps plein
a pu étre augmenté de 3,5 a 18. Aujourd’hui, allani compte
21,2 équivalents temps plein pour un total de 40 personnes.
Cette expansion rapide a été source de défis supplémentaires,
notamment sur le plan culturel, dans un environnement ot se
rencontrent des collaborateurs aux parcours professionnels
fort différents. Ce qui les a tous unis, c’est le désir d’offrir dela
joie de vivre aux enfants et a leurs familles.

Que propose allani ?

allani offre aux familles concernées trois possibilités de répit.
La prise en charge de courte durée permet de changer de cadre
pendant une a trois semaines. Elle vise a redonner des forces
aux enfants et a leurs familles, leur permet de faire une pause
et les soutient gréce a des soins professionnels adaptés. Il en
va de méme pour la deuxiéme offre, la prise en charge tran-
sitoire. Les familles sont alors accompagnées lors de la tran-
sition entre I’hopital de soins aigus et le retour au domicile.
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Soins palliatifs

Dans la salle «<Snoezelen», les enfants sont stimulés de différentes
maniéres sur le plan sensoriel, ce qui les aide a se détendre véritablement.

Pendant que la famille prépare son domicile pour les soins
nécessaires a lenfant, ce dernier peut séjourner chez allani
dans un environnement familial qui garantit en méme temps
des soins adéquats. La troisiéme offre, consacrée a la derniére
phase de vie, s’adresse aux familles qui souhaitent passer les
derniers moments avec leur enfant dans un lieu qui offre a la fois
sécurité, soins médicaux et atmosphere chaleureuse, proche de
celle d’un foyer.

André Glauser, directeur d’allani jusqu'en aofit 2025,
souligne que l'objectif d’allani est d’6ter aux familles concer-
nées la crainte que la maison de soins palliatifs pédiatriques
soit un endroit triste. « La mort a sa place chez nous ; elle y est
légitime. Mais notre attention est clairement portée sur la vie.
Nous sommes un lieu de vie, pas un lieu de mort. » Dans les
soins pour adultes, les maisons de soins palliatifs sont souvent
associées a la toute derniére phase de la vie, mais tel n'est pas
nécessairement le cas des maisons de soins palliatifs pédia-
triques : les enfants atteints d’une maladie qui limite leur es-
pérance de vie peuvent encore vivre plusieurs années. Le role
des maisons de soins palliatifs pédiatriques, rappelle-t-il, est
d’alléger la charge pesant sur un systéme déja tres sollicité.
Chez allani, la priorité est donnée a la vie : les familles peuvent
y partager des bons moments, rire et se créer des souvenirs.

Actuellement, allani peut accueillir simultanément
entre trois et cinq enfants. Comme le souligne Cathrine
Liechti, la capacité d’accueil dépend fortement des besoins
de chaque enfant. Lorsque les cas sont complexes, allani tend

a n’accueillir que trois enfants en méme temps ; lorsque les
besoins médicaux sont moindres, ce nombre peut sélever
a cing. Le fort taux d’occupation d’allani montre que les fa-
milles concernées ont un réel besoin d’aide. Aujourd’hui, on
estime qu’il y aen Suisse environ 10 000 enfants atteints d’une
maladie qui limite leur I'espérance de vie. Lors de son ouver-
ture, allani n’accueillait que deux enfants a la fois. Comme on
partait de zéro, ce « démarrage en douceur » était nécessaire
pour éviter les risques inutiles, explique André Glauser. « On
apprend avec chaque enfant », ajoute Cathrine Liechti. L'aug-
mentation progressive des capacités permet de garantir a
chaque enfant un environnement agréable et des soins adap-
tésasesbesoins. Aujourd’hui, la capacité maximale théorique
est de huit enfants. Mais André Glauser juge plus raisonnable
de fixer la limite a six enfants : « Il ne sert a rien d’atteindre
la capacité maximale si cela pousse nos collaborateurs a leurs
limites et que nous ne pouvons plus répondre aux besoins des
enfants et de leurs familles. C’est 14 notre priorité absolue - et
celalerestera. »

Les cinq valeurs d’allani

Cet objectif — répondre aux besoins des enfants et de leurs
familles — sous-tend également les cing valeurs qui guident
le quotidien au sein de la maison de soins palliatifs pédia-
triques. L'association avait a l'origine identifié 25 valeurs,
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Divers types de thérapie sont possibles chez allani, par exemple
le contact direct avec des animaux.

explique André Glauser, avant que les cinq principales ne
soient définies lors d’un atelier collectif. Cathrine Liechti
décrit comment ces valeurs se traduisent dans la pratique.

@ Foiedevivre : onlavoittouslesjoursen parcourant les cou-
loirs de la maison. Des enfants qui rient, des visages heu-
reux, des interactions bienveillantes rythment le quoti-
dien. allani est un lieu ot 1ajoie a toute sa place. Lorsquune
famille affronte une situation difficile 4 la maison, allani
peut étre un lieu de répit ou souffler.

® Confiance : c’est un élément indispensable dans la relation
avec les familles. Celles-ci confient a allani le bien-étre de
leur enfant, ce qui nécessite une grande confiance. Au sein
de I’équipe également, il est trés important que les colla-
borateurs puissent compter les uns sur les autres. C'est la
seule facon d’offrir aux enfants le meilleur encadrement
possible.

@ Ecoute : les proches racontent beaucoup de choses au per-
sonnel, parfois a des moments inattendus. Comme ce sont
eux qui connaissent le mieux les enfants, leur point de
vue est précieux. Lécoute permet non seulement de com-
prendre les besoins de toutes les personnes impliquées,
mais aussi de repérer les tensions ou les difficultés.

@ Attention :lesenfants ne sont souvent pasen mesure de com-
muniquer verbalement. Il est donc d’autant plus important
d’observer attentivement leurs gestes et expressions pour
étre en mesure d’interpréter correctement leurs besoins.

Cetteattention s’étend également aux proches, leurs besoins
étant tout aussi importants que ceux des enfants.

@ Flexibilité : le quotidien a la maison de soins palliatifs
pédiatriques allani est extrémement varié. Chaque jour
apporte de nouvelles situations, parfois complexes. L’in-
dividualité des enfants et de leurs familles influe sur le quo-
tidien professionnel ; il faut se montrer tres flexible pour
adapter son travail a des situations en constante évolution.

Collaboration avec les pédiatres

Dans une maison de soins palliatifs pédiatriques, une col-
laboration fructueuse avec le service de pédiatrie est indis-
pensable. Actuellement, la couverture médicale interne est
réduite : deux pédiatres se partagent un poste a 20 % et sont
surtout chargées de garantir une perspective médicale sur
les soins palliatifs. Mais c’est surtout la coopération avec les
pédiatres locaux qui est importante : ceux-ci adressent les
patients a allani et lui transmettent les documents essentiels
(derniers rapports de sortie, plans de médication, évaluation
des soins palliatifs pédiatriques nécessaires).

Pour allani, il est trés important que le cercle des méde-
cins au chevet d’un enfant ne soit pas élargi artificiellement.
En regle générale, ce cercle se limite au pédiatre et au spécia-
liste traitants qui connaissent déjal’enfant. Il n’y a d’exception
quen casd’urgence, lorsque le personnel médical traitant n'est
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pasjoignable. L'un des grands avantages d’un séjour dans une
maison de soins palliatifs pédiatriques est qu’il y a toujours
des professionnels formés sur place, de sorte a répondre aux
urgences. C’est pourquoi allani attache une importance parti-
culiére a ce que le personnel soignant employé ait une forma-
tion en soins pédiatriques. Nombre de choses qui ne sont pas
rattrapables a la maison en cas d’urgence peuvent l’étre chez
allani grice au personnel spécialisé présent 24 heures sur 24
et7jourssur7.

Financement et processus politiques

Le financement de Iétablissement est et reste une préoc-
cupation. Il est impératif qu’il y ait stabilité en la matiére.
André Glauser explique que l’intégralité des travaux de
transformation, ainsi quau moins 70 % des cofits de fonc-
tionnement depuis l'ouverture ont été couverts par des dons.
Il se montre tres touché que des fondations, des entreprises et
des particuliers fassent quotidiennement des dons qui per-
mettent a allani de poursuivre sa mission. Cette générosité
montre a quel point les donateurs s’identifient a allani et 'im-
portance que la population accorde a l’'existence d’une maison
de soins palliatifs pédiatriques.

La participation des autorités et des assureurs pour-
rait cependant étre améliorée. Une partie des prestations
peut tout de méme leur étre facturée. Loffice AI du canton
de Berne, en particulier, se montre trés coopératif et la colla-
boration se déroule toujours de maniere constructive. Néan-
moins, les prestations a la charge de l’assurance-invalidité
(AI) ne couvrent probablement jamais plus de 30 % des cofits.
Comme la grande majorité des enfants pris en charge par al-
lani le sont pour des infirmités congénitales, les prestations
relevent de Al L'assurance-maladie n’entre en matiere que
pour 5 % des enfants environ. La maison de soins palliatifs pé-
diatriquesallani a certes été intégrée dansla stratégie partielle
« Soins palliatifs » du canton de Berne, au sein du projet pilote
« Maisons de soins palliatifs », qui débutera en 2026 pour une
durée de trois ans, mais comme le forfait journalier subsi-
diaire de 635 francs prévu ne s’applique généralement qu'aux
prestations relevant de laloi fédérale sur I’assurance-maladie
(LAMal), celan’aidera allani que dans une faible mesure.

Selon André Glauser, il faut absolument une solution
globale nationale pour assurer le financement des maisons
de soins palliatifs. On ne saurait présumer que le volume des
dons restera éternellement le méme. Un forfait journalier
tel que celui prévu dans le projet pilote pour les soins pallia-
tifs pour adultes est un moyen éprouvé. Son montant doit
cependant étre revu. Les 635 francs alloués pour les soins
palliatifs pour adultes couvrent environ 70 a 80 % des cofits.
En revanche, dans les soins palliatifs pédiatriques, les cofits
sont plus élevés en raison de la charge de travail plus impor-
tante. L'un des principaux objectifs d’allani est de pouvoir
contribuer a ce que les maisons de soins palliatifs en Suisse
soient un jour en mesure de couvrir leurs frais.

Limportant soutien du monde politique rend
André Glauser confiant en I’avenir. Les soins palliatifs, et
allani en particulier, bénéficient du soutien de tous les camps
politiques. Flavia Wasserfallen (PS), Sandra Hess (PLR) et

doc.be 4/2025

Marc Jost (PEV) se sont particulierement engagés en faveur
des soins palliatifs et sont représentatifs de nombreux poli-
ticiens et politiciennes qui accomplissent de grandes choses.
Force est de constater que I’intérét de la population pour le
renforcement des maisons de soins palliatifs est également
trés grand et ne cesse d’augmenter. « Les piéces du puzzle
s’emboitent progressivement et beaucoup de choses vont évo-
luer positivement au cours des trois a cinq années a venir »,
prédit André Glauser.

allani, lieu de vie

En guise de conclusion, Cathrine Liechti et André Glauser
nous ont confié ce qui les comble le plus dans leur travail pour
la maison de soins palliatifs pédiatriques allani. Leurs pro-
pos ont confirmé ce que nous avons percu tout au long de la
visite : accent est mis sur la vie. Alors que Cathrine Liechti
dit retirer beaucoup de la joie de vivre des enfants et de leurs
familles ainsi que de la confiance mutuelle qui réegne dans la
maison, André Glauser souligne qu’allani est pour lui un lieu
qui donne de la force. Depuis son premier jour de travail, il le
ressent quotidiennement : « Il y a de la vie chez allani — nous
avons rempli la maison de vie ».

allani est la pour vous

12

Vous connaissez ou accompagnez une famille
épuisée par la prise en charge d’un enfant atteint
d’une maladie limitant son espérance de vie,

et qui a besoin d’un soutien en matiére de soins?
N’hésitez pas a nous contacter. Ensemble, nous
trouverons une solution pour lui offrir un moment
de répit bien mérité.

Téléphone: +41 31 515 70 95
Courriel: pflege@allani.ch
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Financement des soins
palliatifs: des inten-
tions, peu de précisions

Texte —Alessandra Kochli et Nicole Beutler, Les Tailleurs Communication SA
Photo — Unsplash

Dans le domaine des soins palliatifs, il est indispensable d'apporter des
soins empathiques et professionnels.
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La demande en soins palliatifs ne cesse de croitre. Un constat que par-
tagent désormais aussi les milieux politiques : le cadre doit étre amélioré.
Dansun rapport publié juste avant la pause estivale, le Conseil fédéral ex-
pose les mesures et les adaptations 1égislatives nécessaires pour garantir
une prise en charge adaptée aux besoins. Un intense débat politique se
profile sur les modalités d’un financement approprié des soins palliatifs.

Les soins palliatifs désignent 'ensemble des mesures desti-
néesasoulager les personnes atteintes de maladies incurables,
afin de leur offrir la meilleure qualité de vie possible. Les pro-
fessionnels de la santé sont quotidiennement confrontés a la
nature exigeante et hétérogene de ces soins : ils couvrent un
large éventail de prestations — traitements médicaux, soins,
soutien psychologique, social et spirituel — mobilisant des
intervenants aux profils tres variés, et sont fortement dépen-
dants dela situation de chaque patient. A cela s’ajoute une dif-
ficulté majeure : leur financement demeure inabouti.

En raison des évolutions démographiques et de I'appa-
rition de pathologies toujours plus complexes, les besoins en
soins palliatifs augmentent nettement. Loffre s’largit en consé-
quence, en dépit de conditions-cadres encore peu adaptées.

Les efforts commencent a porter leurs fruits

La nécessité d’agir dans le domaine des soins palliatifs est

reconnue depuis de nombreuses années. Le rapport adopté

par le Conseil fédéral s’inscrit dans une dynamique amorcée

il y a prés de vingt ans : I’Office fédéral de la santé publique

(OFSP) a inscrit la promotion des soins palliatifs & son agen-
da dés2008. Sur labase de la « Stratégie nationale en matiére

de soins palliatifs 2010-2015 », puis, deés 2017, a travers la

« Plateforme nationale Soins palliatifs », la Confédération,
lescantons et les fournisseurs de prestations ont mis en ceuvre

des mesures essentielles.

Ainsi, la Confédération a procédé a une révision de l'or-
donnance sur les prestations de ’assurance des soins (art. 7,
al. 2, let. a, OPAS), de maniere a y intégrer les prestations de
coordination fournies par le personnel soignant dans des si-
tuations complexes de soins. SwissDRG a introduit un groupe
de cas spécifique dans la structure tarifaire, consacré aux trai-
tements complexes de médecine palliative. Un concept na-
tional de formation a aussi été développé, de méme que des
recommandations et des bases de connaissances.

Mais ces mesures restaient insuffisantes, comme 1’a mon-
tréle rapport de synthése du Programme national de recherche
«Fin de vie » (PNR 67) publié en 2017. Le Conseil fédéral est
parvenu a la méme conclusion en 2020 dans son rapport au
Parlement en réponse au postulat 18.3384 « Améliorer la prise
en charge etle traitement des personnes en fin de vie ».

Les lacunes relevées dans l'offre de soins palliatifs ont
conduit la Commission de la sécurité sociale et de la santé
publique du Conseil des Etats (CSSS-E) a déposer la mo-
tion 20.4264 « Pour un financement adéquat des soins pal-
liatifs ». Le Conseil fédéral est ainsi chargé de créer les bases
légales nécessaires a ce que toute personne en fin de vie puisse
bénéficier d’un accompagnement et d’un traitement adaptés
ases besoins.

Les deux conseils ont reconnu sans réserve la nécessité
de cette intervention, posant ainsi les bases du débat politique
en cours sur les soins palliatifs en Suisse.

Pas de projet de loi malgré des besoins flagrants

Pour mettre en ceuvre la motion de la CSSS, le Conseil fédéral
acommandé des travaux préparatoires approfondis sur les be-
soinset le financement, avec plusieurs rapportsintermédiaires
(dont Interface 2023a et 2023b). Sur cette base, il a adopté le
25 juin 2025 un rapport au Parlement, formulant des recom-
mandations sur les moyens d’améliorer les soins palliatifs.

En 2011, la Suisse ne comptait que deux structures
d’hospice et quatre établissements médico-sociaux (EMS)
dotés de services de soins palliatifs spécialisés. Douze ans plus
tard, on dénombrait tout de méme 28 offres de prise en charge.
Aujourd’hui, la plupart des cantons disposent d’un nombre
croissant de structures, d’une stratégie ou d’un programme
en matiére de soins palliatifs.

Malgré ces avancées, des lacunes notables persistent
dans les soins palliatifs tant généraux que spécialisés.
Dans le domaine général, I’insuffisance de la couverture est
particulierement marquée dans les soins a domicile et en EMS.
Dans le domaine spécialisé, les besoins excedent clairement
l'offre, notamment pour les équipes mobiles de soins palliatifs
(EMSP) et les soins stationnaires de longue durée (structures
d’hospice).

Or, malgré le mandat explicite de la motion, le rapport
ne contient aucune proposition réglementaire ni directive
nationale en matiére de financement. Dans ses conclusions,
le Conseil fédéral, sappuyant sur larépartition constitutionnelle
des compétences et le principe de subsidiarité, formule principa-
lement des recommandations a ’intention des cantons, et dans
une moindre mesure, des fournisseurs de prestations.
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Recommandations relatives au financement

Les soins palliatifs regroupent des prestations médicales

et des prestations de soins, dont le financement varie selon

quelles sont ou non couvertes par I’assurance obligatoire des

soins (LAMal). C’est pourquoi le Conseil fédéral émet des re-
commandations distinctes, adaptées aux différentes modali-
tésde prise en charge financiére.

1. Rémuneération des prestations relevant de la LAMal

La rémunération des prestations de soins palliatifs est in-
suffisante, en particulier dans le domaine ambulatoire, mais

aussi dans le secteur stationnaire. En termes de mesures, le

Conseil fédéral se contente de recommander aux partenaires

tarifaires d'aménager les tarifs de maniére plus appropriée, en

collaboration avec les cantons. Il ne voit pas de nécessité d’agir

au niveau réglementaire.

Autrementdit :

® Dans le domaine stationnaire, il s’agit de poursuivre les
efforts visant a mieux refléter les cas de soins palliatifs
dans les structures tarifaires SwissDRG. Si cela s’impose,
des modifications devront étre apportées aux structures
TARPSY et ST Reha.

® Dans le domaine ambulatoire, le Conseil fédéral attend de
I'introduction du TARDOC, I’an prochain, une représen-
tation plus différenciée et plus adéquate des prestations
médicales en soins palliatifs.

Le TARDOC comporte désormais un sous-
chapitre consacré aux soins palliatifs assurés
par les médecins de famille (CA.15).

Ce sous-chapitre porte sur des prestations
réalisées en présence du patient, qui ne sont
soumises a aucune limitation (par exemple:
consultation, visite, consultation télémédicale
simultanée). Il inclut également des prestations
effectuées en I’absence du patient, avec une
limitation de 60 minutes par période de 90 jours
pour les taches administratives (par exemple:
établissement de prescriptions ou d’ordonnances
médicales, transferts de soins palliatifs a des
médecins-consultants), et une limitation de

60 minutes par jour pour les activités de coor-
dination (par exemple: échange d’informations
avec des tiers ou des proches, entretiens avec
d’autres intervenants impliqués dans la prise

en charge).

15

«Les médecins de premier recours

sont directement concernés

par cette modification du TARDOC.

Reste a savoir si elle permettra

de reconnaitre a leur juste valeur

nos interventions en soins pallia-

tifs. Pour ’heure, nous assurons de

nombreuses taches de coordina-
tion sans compensation, parce que

le bien-étre de nos patientes

et patients nous tient profondément

a coaur. »

Dr méd.Esther Hilfiker et Dr méd.Rainer Felber, co-présidents de la SMCB

2. Meilleure rémunération des prestations de soins

D’apreés le Conseil fédéral, les prestations de soins nécessitent
une attention particuliére. Une des études préparatoires a
montré que, dans le domaine des soins palliatifs spécialisés,
ces prestations sont fréquemment rémunérées en dessous des
cotits réels.

Le financement uniforme (EFAS) est, selon le Conseil
fédéral, la clé d’'une amélioration durable : a partir de 2032, les
prestations de soins seront prises en charge selon une struc-
ture tarifaire négociée par les partenaires. Ce nouveau sys-
teme remplacera le modéle actuel, qui repose sur des forfaits
AOS etun financement résiduel des cantons et des communes.

Dans l’attente de cette mise en ceuvre, les cantons sont
invités aadapter leur financement résiduel ou a introduire un
supplément spécifique pour les soins palliatifs, afin de garan-
tir une rémunération plus équitable des prestations concer-
nées. Actuellement, ce financement résiduel est trés hétéro-
geéne d’un canton a autre et, dans bien des cas, insuffisant.

En paralléle, le Conseil fédéral prévoit aussi d’agir a son
niveau : il entend augmenter la part couverte par ’AOS pour
les prestations de soins fournies dans les soins palliatifs spé-
cialisés, en modifiant I’art. 7a de 'ordonnance sur les presta-
tions de ’assurance des soins (OPAS).

3. Prestations ne relevant pas de la LAMal

Les prestations telles que les frais de séjour ou les services
hételiers, qui ne relévent pas de la LAMal, sont aujourd’hui
financées par une pluralité de sources : les cantons, ’AVS via
les prestations complémentaires, I’AI ou encore I’aide sociale.
Néanmoins, une part tres importante de ces cofits reste a la
charge des particuliers : 59 % dans les structures d’hospice et
jusqu’a 70 % pour les équipes mobiles de soins palliatifs.
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Face a cette situation, le Conseil fédéral recommande de
revoir la contribution publique a ces prestations. Il invite les
cantons dépourvus de modéles de financement complémen-
taire a s’inspirer des solutions déja en place dans certains can-
tons, comme Schaffhouse, ’Argovie, Saint-Gall ou le Valais.

Autres recommandations du Conseil fédéral

Compte tenu des fortes disparités cantonales et régionales
dans loffre de soins palliatifs, le Conseil fédéral recommande
aux cantons de garantir une prise en charge adaptée aux be-
soins et de prévoir des ressources financiéeres suffisantes a cet
effet. Le renforcement des structures spécialisées de soins
palliatifs — telles que les équipes mobiles, les soins palliatifs
pédiatriques, les hospices et autres structures analogues —
constitue une priorité.

Enfin, le Conseil fédéral recommande de tenir diiment
compte de la formation prégraduée, postgraduée et continue
dans le domaine des soins palliatifs. Cette recommandation
s’adresse en particulier aux sociétés médicales, a I’ Institut suisse
pour la formation médicale postgraduée et continue (ISFM),
aux établissements de formation continue, aux associations
professionnelles du secteur des soins, aux hautes écoles, aux
cantons ainsi qu'aux institutions du systéme de santé.

Les soins palliatifs pédiatriques — un besoin reconnu,
mais laissé en marge

Le Conseil fédéral ne propose ni mesures ni recommandations
en matiere de soins palliatifs pédiatriques, alors méme que les
spécificités de la prise en charge des enfants et adolescents at-
teints de maladies limitant leur espérance de vie ont été expli-
citement mises en évidence dans une étude complémentaire
(Interface 2023b). Dans bien des cas, ces soins concernent des
infirmités congénitales et relévent de ’assurance-invalidité
(LAI), plutdt que de ’assurance-maladie (LAMal).

Selon cette méme étude, seuls 10 % des jeunes patients
concernés et leurs familles accedent a une prise en charge
spécialisée. Environ 10 000 enfants auraient actuellement
besoin de soins palliatifs en Suisse, et ce chiffre devrait croitre
de 43 % d’icia2030.

Des structures spécifiques commencent néanmoins a
voir le jour : en aofit dernier, « allani », la premiére maison
de soins palliatifs pédiatriques du pays, ouvrait ses portes a
Berne (cf. p. 9). Un deuxiéme établissement est en projet dans
larégion de Zurich.

Les débats parlementaires ne font que commencer

I nlest pas certain que le Parlement juge satisfaisantes les
propositions formulées par le Conseil fédéral en réponse a la
motion 204264 de la CSSS, les bases 1égales demandées faisant
défaut.

La Commission de la sécurité sociale et de la santé pu-
blique du Conseil national (CSSS-N) devrait entamer l’exa-
men durapport fédéral et de ses recommandations a 'automne.
Elle a déja chargé une sous-commission de rédiger un projet
d’actelégislatifdansle cadre del’initiative parlementaire 24.454
« Clarification du financement des soins palliatifs », déposée par
le conseiller national bernois MarcJost (PEV).

Le feu vert donné par les commissions compétentes
des deux Chambres a la rédaction de cette initiative illustre
une certaine impatience face a la position du Conseil fédéral.
Le texte de linitiative souligne d’ailleurs que « [1]es soins
palliatifs sont dans I'intérét de tous. Ils améliorent la qualité
deviedespersonnesen fin de vie, déchargent en méme temps
lamédecine aigué (hopitaux) et entrainent ainsi globalement
des économies de cofits dans I’'ensemble du systeme. Il n’y a
aucune raison de continuer a repousser la mise en ceuvre aux
calendes grecques. »

Une fois les travaux de la commission achevés, une
consultation sur les bases légales devrait étre lancée avant que
le Parlement dans son ensemble se saisisse du dossier. Ainsi,
les propositions émises par les cantons et les fournisseurs de
prestations contribueront également a fagonner le débat.

On peut s’attendre a voir apparaitre des revendications
concrétes telles que :

@ une réglementation nationale unifiant la tarification et la
rémunération des prestations palliatives, notamment pour
les équipes mobiles et les soins dispensés dans des struc-
tures accueillant des patients fortement dépendants ;

@ des lignes directrices nationales pour le financement des
soins et du séjour en maison de soins palliatifs, et I’'admis-
sion de ces dernieres comme fournisseurs de prestations ;

@ un mécanisme de financement résiduel commun ou mieux
coordonné.

En matiére de soins palliatifs pédiatriques, une adaptation
de la LAMal et de la LAI pourrait également étre envisagée.
Cela permettrait de financer plus largement les prestations,
y compris dans les structures telles que les maisons de soins
palliatifs, sans condition d’hospitalisation, contrairement a
la situation actuelle.
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Soins palliatifs

Les soins palliatifs

dans le canton de
Berne

Dans le cadre de sa stratégie de la santé 2020-2030, le can-
ton de Berne a mis en consultation, jusqu’a fin juin 2025,
sa nouvelle stratégie partielle dédiée aux soins palliatifs.
Ce document actualise le concept cantonal initialement déve-
loppé en2013/2014.

Le texte identifie cinq défis majeurs pour adapter l'offre
de soins palliatifs aux besoins de la population, assortis de
pistes de solution : assurer le financement, garantir l'offre de
soins et ’accés, coordonner les structures de soins, renforcer
les compétences des professionnelles et professionnels de la
santé et promouvoir des mesures de sensibilisation.

Pour atteindre ses objectifs, le canton de Berne a déja
pris un ensemble de mesures: depuis 2015, sept hopitaux
répertoriés ont un mandat spécifique pour fournir des soins
palliatifs spécialisés. A ce jour, 52 lits sont disponibles sur
l’ensemble du territoire. Depuis 2017, la présentation d’un
concept de soins palliatifs est une condition préalable a toute
autorisation d’exploitation d’'un EMS. En complément, le can-
ton a engagé plus de 640 000 francs pour soutenir la forma-
tion spécifique du personnel des EMS.

Chacune des régions de soins du modele dit « 4+ » est
désormais dotée d’un hopital pour la prise en charge station-
naire et d’un service mobile pour la prise en charge ambula-
toire en soins palliatifs spécialisés. En paralléle, les soins pal-
liatifs généraux restent décentralisés, généralement assurés
par les médecins généralistes, les services de soins a domicile
oulesEMS.

Les essais pilotes cantonaux ont marqué une étape clé
dansle développement des soins palliatifs : entre 2019 et 2023,
trois équipes mobiles — EMSP Berne, EMSP Emmental —
Haute-Argovie et EMPS Thoune/fmi AG - ont été soute-
nues a titre expérimental et sont aujourd’hui intégrées au
financement ordinaire. Avec PEMSP BEJUNE, elles assurent
la couverture de plus de 80 % de la population cantonale.
Une nouvelle équipe est en cours de création pour la région
Bienne-Seeland.

Dans le cadre de nouveaux projets pilotes prévus entre
2026 et 2028, le canton soutiendra également deux hospices
endéveloppement — « Mon Soleil » a Berne et « La Passerelle »
a Corgémont — ainsi que la maison de soins palliatifs pédia-
triques allani, déja en activité. Le modéle de financement rete-
nu repose sur un forfait journalier, a 'image de celui appliqué
dans le canton du Valais.

Dans sa stratégie partielle, le canton de Berne exprime a
plusieurs reprises son souhait de voir émerger une solution na-
tionale permettant d’assurer un financement adéquat des soins
palliatifs. Selon lui, les lacunes actuelles en matiére de finance-
ment sont avant tout liées aux structures tarifaires existantes,

ce qui appelle une réponse coordonnée a l’échelle du pays.
Le canton estime qu’un tel effort national aurait un effet béné-
fique sur le systeme de santé dans son ensemble, en limitant
notamment les hospitalisations et, par conséquent, les cofits.

Dans ce contexte, il est peu probable que les recomman-
dations du Conseil fédéral en réponse a la motion de la CSSS
répondent entiérement aux attentes du canton de Berne.
Celui-ci entend, dans un premier temps, sécuriser le finan-
cement résiduel subsidiaire des soins palliatifs spécialisés,
tout en maintenant son engagement en faveur d’une réponse
nationale.
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Calendrier et Annonces 18

Calendrier 2025 Suivez la SMCB sur
Linkedin et partagez
votre avis.

16 octobre

Assemblée des délégués de la SMCB

aprés-midi
16 octobre * ‘ ' Q ‘
PME bernoises, assemblée automnale U

ordinaire des délégués

6 novembre

Chambre médicale de la FMH

13 novembre

. .. 1 fil LinkedIn:
Assemblées des associations du canton, vers le profif Linkedin

dans tout le canton

Labordiagnostik weitergedacht. ® medics

schnell. exakt. praxisnah.
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Numeérisation du
systeme de santé
suisse: point d’étape

Texte — Dr méd. Beat Gafner
Photo — iStock, Oleh Stefaniak

Observateur engagé de la transformation numérique dans le systeme

de santé suisse depuis de nombreuses années, le Dr méd. Beat Gafner,

président de la SMCB de 2011 a 2018, livre un bilan intermédiaire des

principaux processus en cours.

« On ne se baigne jamais deux fois dans le méme fleuve — rien
nest plus constant que le changement. »
Heéraclite d’Ephése, 500 av. 7.-C.

Position de la FMH sur le dossier électronique du
patient (DEP) - 2025

Pour la FMH, la réussite du dossier électronique du patient
(DEP) passe par une condition essentielle : le renforcement
des compétences en santé de la population, soutenu par des
actions ciblées. Cela seul permettrait une utilisation vérita-
blement efficace et responsable du DEP. Les droits d’accés
doivent étre simples et compréhensibles. La FMH plaide pour
un modeéle d’adhésion par défaut (« opt-out »), dans lequel
chaque personne assurée disposerait d'un DEP, avec possibi-
lité de s’y opposer.

Les listes de diagnostics et de médicaments doivent
figurer au cceur du DEP, car elles en garantissent la pertinence.
Par ailleurs, la FMH rappelle que le DEP ne constitue pas une
plateforme de communication entre professionnels de la
santé, mais un outil de documentation. L’accés au DEP doit
répondre aux plus hauts standards de sécurité, tout en s’inté-
grant parfaitement dansles processus de travail des médecins.
Ce n'est qu’a ce prix qu'une utilisation efficiente dans la pra-
tique quotidienne pourra étre assurée. Enfin, elle demande
que des positions spécifiques soient prévues dans le systeme

tarifaire pour permettre une facturation juste des prestations
enlien avecle DEP.

eHealth Suisse, le centre de compétences de la CDS
et de ’OFSP, et son comité consultatif

Le secrétariat d’eHealth Suisse, le centre de compétences de
la Conférence des directrices et directeurs cantonaux de la
santé (CDS) et de 'Office fédéral de la santé publique (OFSP),
bénéficie du soutien d’un comité consultatif réunissant des
représentants de 25 associations professionnelles, parmi
lesquelles la VEDAG (Verband Deutschschweizer Arzte-
gesellschaften), la SMSR (Société Médicale de la Suisse
Romande), mfe, la SSMI (Société Suisse d’Informatique Mé-
dicale),laFMH et I'Interassociation de sauvetage. Ce « comité
consultatifdesacteurs de lamise en ceuvre et des utilisateurs »
émet des recommandations sur les dossiers stratégiques du
comité de pilotage de la CDS et de ’OFSP. Doté d’une fonction
consultative, il est souvent percu comme peu agile dans son
fonctionnement. Des groupes de travail viennent toutefois en
appui pour les aspects opérationnels et thématiques. Le comi-
té consultatif dispose d’un droit formel de proposition aupres
du comité de programme, lequel reléve a son tour du comité
de pilotage de la CDS et de I’OFSP, seul habilité a prendre des
décisions. Point sensible : les fournisseurs de prestations am-
bulatoires en exercice n’y sont toujours pas représentés, ce qui
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Le systéme de santé suisse est en pleine phase de numérisation.

nuit ala prise en compte des réalités du terrain dans les orien-
tations de la stratégie numérique.

Le « plan directeur », approuvé par le comité de pro-
gramme a la suite d’une consultation étendue, établit un
calendrier stratégique pour prioriser les contenus et mettre
a disposition progressivement les principaux formats
d’échange. La plupart de ces formats sont déja ancrés juridi-
quement, ou le seront sous peu. Leur déploiement est prévu
d’icia2028.

Révision de laloi fédérale sur le dossier électronique
du patient (LDEP)

La révision complete de la loi fédérale sur le dossier élec-
tronique du patient (LDEP) suit les étapes classiques du
processus législatif: consultation interne des offices, éva-
luation, co-rapport, proposition du Conseil fédéral au
Parlement, débats parlementaires, puis entrée en vigueur.
Prévue au départ pour mai 2025, la transmission du projet aux
Chambres a été reportée a la fin de 'automne en raison de di-
vergences. Lentrée en vigueur n’est pas attendue avant 2028.

Cette révision compléte est a distinguer du mécanisme de
financement transitoire actuellement en place.

La révision compleéte vise a redéfinir la répartition des
compétences et des financements entre la Confédération et
les cantons. La Confédération financerait le développement
de Pinfrastructure technique centrale pour toutes les com-
munautés de référence et superviserait la procédure d’appel
d’offres. Elle imposerait en outre une obligation d’affiliation
a l'ensemble des fournisseurs de prestations tout au long de
la chaine de traitement, et introduirait un modéle « opt-out »
pour la population.

Chaque canton serait chargé de financer au moins une
communauté de référence. Ces dernieres continueront a cou-
vrir leurs frais de fonctionnement. Une période de transition
de deux ansest prévue, sauf pour les professionnels de la santé
actifsau-dela de’dge 1égal de la retraite.

Lobjectif est de permettre une utilisation fluide du DEP
sans surcharge administrative. Cela passe par une intégration
technique avancée dans les systémes primaires, assurant un
échange de données direct sans recours a des portails en ligne.
1l faudra également automatiser la vérification de l'existence
d’un DEP et le téléchargement des documents pertinents,
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standardiser les interfaces entre les différentes communautés
(deréférence), et structurer lesdonnées. Une étude de suividoit
évaluer les colitsinitiaux et récurrents du raccordement au DEP
dans les cabinets de soins ambulatoires, et permettre un amor-
tissement rapide des investissements, a condition que le sys-
téme primaire utilisé soit profondément intégré au DEP (sic!).

Quant au financement transitoire, il s’agit d’'une aide
instituée jusqu’a l'entrée en vigueur de la révision complete :
les communautés de référence recevront 30 francs par DEP
ouvert. Le canton de Berne a déja confirmé sa participation a
ce dispositif temporaire cofinancé.

Dela stratégie Cybersanté Suisse 2.0 a DigiSanté

DigiSanté est un programme du Département fédéral de
I'intérieur (DFI) visant & promouvoir la transformation nu-
mérique du systéme de santé, élaboré sur mandat du Conseil
fédéral, de’OFSP et de ’Office fédéral de la statistique (OFS).
Etabli en 2024, il pourra étre mis en ceuvre jusquen 2034.
Il prend la reléve de la stratégie « Cybersanté Suisse 2.0 ».
Les compétences sont définies dans une convention-cadre
entre la CDS, ’OFSP et eHealth Suisse. Les axes prioritaires
portent sur la standardisation, le principe de la collecte
unique de données (« once only »), I’harmonisation des re-
gistres, I’élaboration de feuilles de route, ainsi que sur I'im-
plication des cantons et du groupe spécialisé « Gestion des
données dans le domaine de la santé ».

Une réflexion sur la trajectoire actuelle :

Malgré des progres structurels, une faiblesse majeure per-
siste : les fournisseurs de prestations ambulatoires ne sont
toujours pas représentés dans les instances stratégiques clés.
Celacompromet fortement la mise en ceuvre concrete des pro-
jets de numérisation — notamment en matiére d’adhésion et
de facilité d’utilisation au quotidien.

La communauté de référence Sanela et son concept
de raccordement « Sanela Connect »

Présente dans une grande partie de la Suisse alémanique ain-
si qu'au Tessin, la communauté de référence Sanela entend
poursuivre sa croissance en attirant de nouveaux membres.
Elle est portée conjointement par ’association Communauté
de référence Sanela, qui regroupe diverses institutions et as-
sociations professionnelles, et par Cantosana AG, qui repré-
sente les autorités sanitaires cantonales. Ensemble, ces deux
entités détiennent 25 % du capital de Post Sanela Health AG,
chargée depuis 2022 de lexploitation opérationnelle sous
I’égide du groupe La Poste.

Le conseil d’administration de Post Sanela Health AG
estcomposé de trois représentants de La Poste Suisse, d’un re-
présentant de ’association Communauté de référence Sanela
etd’unreprésentant de Cantosana AG. La coopération se veut
constructive et orientée vers les solutions, dans le respect des
lignes directrices de ’'OFSP et des dispositions de la LDEP.

Gréce a « Sanela Connect », tout systéme primaire utili-
sé par un fournisseur de prestations ou un intermédiaire peut

étre relié au DEP, a la plateforme complémentaire « Cuore »
de Post Sanela, ainsi qu’a tout autre service B2B via des inter-
faces standard. Cette solution répond ainsi a 'objectif d’une

intégration complete du DEP avec ses extensions et les ser-
vices complémentaires.

Recomposition territoriale des communautés de
référence : emedo, eSANITA et CARA fusionnent

La CDS et 'OFSP encouragent le développement d’une in-
frastructure technique commune a I’échelle nationale pour le
DEP, dans un souci d’'uniformisation, de maitrise des cofits et
d’interopérabilité. Or, les plateformes actuellement utilisées
par les communautés (de référence) n'ont pas permis d’at-
teindre ces objectifs en raison de leurs différences techniques.

Dans ce contexte, emedo et eSANITA initient une fusion
pour constituer une nouvelle communauté de référence.
Celle-ci s’appuiera sur la plateforme emedo pour garantir
I’interopérabilité, complétée par la plateforme B2B éprouvée
de eSANITA, dédiée aux échanges entre institutions de santé.
Ce regroupement pourrait préfigurer une reconfiguration
nationale des communautés de référence.

Plateformes de santé et intermédiaires —
complémentarité ou concurrence ?

En marge du DEP promu par les autorités, des plateformes

de santé liées aux milieux assurantiels se développent de ma-
niére significative en Suisse. Parmi elles, Compassana, Well et

d’autres se caractérisent par une application permettant aux

patients de consulter leur dossier personnel, de prendre ren-
dez-vous dans des cabinets médicaux, d’utiliser 'ordonnance

électronique, et d’interagir avec les actionnaires du systéme :

assureurs-maladie, services de conseil médical, opérateurs de

réseaux comme Swiss Medical Network ou Heureka Health

AG. Elles se distinguent aussi par une authentification a deux

facteurs via smartphone conforme a la 1égislation sur la pro-
tection des données, un stockage des données en Suisse et une

communication via des adresses HIN. Les assureurs-maladie

ne peuvent pas accéder aux données sensibles des patients.
Déja courantes a ’étranger, ces plateformes misent sur ’inte-
ropérabilité et 'expérience utilisateur, deux atouts qui peuvent

aussibien en faire des alliées du DEP ... que desrivales.

IG BeHealth - mise en réseau régionale dans
le canton de Berne

La communauté d’intéréts BeHealth (IG BeHealth) a été
fondée en 2017 a linitiative de I’Office des hopitaux de la
Direction de la santé publique et de la prévoyance sociale
du canton de Berne (SAP ; aujourd’hui Direction de la santé,
des affaires sociales et de I'intégration, DSSI). Elle repré-
sente les établissements de santé, aussi bien stationnaires
quambulatoires.

Son objectif initial était de déterminer si la création
d’une communauté de référence cantonale était pertinente ou
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s’il valait mieux envisager une affiliation a une autre structure.
En 2018, celaa mené a une fusion avec XAD Zurich, opérée par
axsana AG.

Depuis, IG BeHealth s’est imposée comme une plate-
forme de discussion et de réflexion simple d’acces et bien
connectée. Les membres bernois du comité directeur de I’as-
sociation Communauté de référence Sanela sont générale-
ment issus de cette communauté d’intéréts.

Epicetle portail « InselLink » pour les médecins
référents de ’Insel Gruppe AG

Epic est une entreprise américaine spécialisée dans les logi-
ciels de santé et de technologies de I'information qui emploie

13 000 personnes. En 2022, elle gérait les dossiers médicaux

de 78 % des patients aux Etats-Unis, ot elle domine le mar-
ché des systémes d’information clinique. L’Hopital de I’fle a

choisi Epic comme nouveau systeme d’information clinique,
ce qui a mené a la création du groupe de travail « InselLink -
Zuweisermanagement » en juin 2023 afin d’optimiser son

usage pour les médecins référents. Une délégation de laSMCB

y représente la médecine de ville, avec pour mission de garan-
tir acces direct aux données des patients et aux examens en

cours a I’'Hopital de I'Ile.

Les premiers résultats et les premiéres possibilités
d’application ont été présentés lors des Journées bernoises de
laclinique BETAKLI 2024, au cours d’une assemblée des délé-
guésdela SMCB, ainsi que dans le magazine doc.be. L'acces se
fait au moyen de I’adresse HIN du médecin ou de son cabinet.
La question du juste équilibre entre protection des données et
facilité d’utilisation reste centrale. Le concept de sécurité a été
audité en janvier 2025, et les faiblesses identifiées ont été cor-
rigées. Le nombre croissant d’utilisateurs montre que l'outil
devient de plus en plus adapté a la pratique quotidienne.

Et maintenant?

Une conclusion.

Les perspectives qui m’importent ici sont celles des médecins

qui exercent en cabinet. C’est nous qui sommes au plus pres

des besoins de la population et des patients ; nous y sommes

confrontés jour et nuit, a travers notre engagement qui nous

semble aller de soi. Cela fait plus de vingt ans que jobserve

les transformations numériques dans notre pratique. Et je ne

peux que continuer de regretter que les médecins exergant en

ambulatoire soient trop peu, voire pas du tout, associés aux

processus de législation, de planification, de mise au point et

d’introduction de la LDEP, de ses ordonnances d’exécution,
du DEP proprement dit et des services B2B a valeur ajoutée

et complémentaires qui y sont liés. La charge de travail sup-
plémentaire et les surcofits induits par les obligations liées au

DEP (et non a la gestion électronique des dossiers médicaux,
devenue aujourd’hui la norme) sont bien réels. Les positions

adoptées par laFMH sont claires a ce sujet. Il ne suffit pas d’ac-
quérir un systeme d’information électronique de cabinet :

encore faut-il qu’il s’intégre réellement et efficacement dansle

quotidien professionnel. Pour cela, standardisation, unifor-
misation desinterfaces et collaboration étroite avecles utilisa-
teurs sont incontournables. Mais il faut aussi reconnaitre que

la responsabilité de participer a I’élaboration des solutions

revient également a nous, praticiennes et praticiens. Enfin, il

faut bien admettre que 'intelligence artificielle n’a pas encore

trouvé la place qui devrait étre la sienne dans notre quotidien

professionnel ni dans notre vision de I'exercice médical.
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Comité de la SMCB

A la rencontre du
comité de la SMCB

Le comité central de la Société des Médecins du
Canton de Berne réunit les représentantes et
représentants des cercles médicaux de toutes les
régions du canton. A travers cette série d’entre-
tiens, nousvous invitons d faire leur connaissance.

Dr méd. Gabor Balas

Apreés I’école primaire et le gymnase,
j’ai étudié la médecine a Zurich, ou j’ai
passé mon examen fédéral et obtenu
mon doctorat de médecine avec une
thése sur les effets du tabagisme
pendant la grossesse, analysant les
taux de COHb dans le sang veineux
maternel et les vaisseaux ombilicaux,
pour laquelle j’ai recu le prix semes-
triel de ’Université de Zurich. J’ai
commencé a exercer a I’hopital cantonal
de Saint-Gall comme médecin-assis-
tant en chirurgie viscérale et en anes-
thésie, avant de me spécialiser en
gynécologie-obstétrique a Saint-Gall
et Zurich. Mon dernier poste salarié
fut celui de chef de clinique adjoint a
I’hépital régional de Thoune.

Depuis 1996, je suis médecin in-
dépendant a Ostermundigen. J’ai
d’abord été médecin agréé dans les
cliniques Siloah et Beau-Site. A la
suite de la fermeture du service de
gynécologie de Beau-Site, j’ai rejoint
la clinique Engeried, puis intégré le

Depuis le siége de la SMCB

groupe Lindenhof lors de la fusion
de ces deux institutions. J’y suis
actuellement médecin partenaire
depuis environ un an.

Je suis marié, pére de quatre enfants,
et passionné de littérature, d’histoire
et de politique.

Dr Balas, depuis combien de temps
siégez-vous au comité de la SMCB, et
quel cercle médical représentez-vous?
Jairejointle comité dela SMCBen septembre 2016,
en tant que représentant du Cercle médical Berne
région.

Qu’est-ce qui vous a incité a vous
porter candidat? Etait-ce un projet

de longue date?

Je suis engagé dans la politique professionnelle
depuis 2002. J’ai d’abord été actif au sein du
cercle médical de Berne-campagne, puis, apres
sa fusion avec celui de Berne-ville, j’ai poursuivi
mon engagement dans le nouveau Cercle mé-
dical Berne région. ]’y suis a la fois membre du
comité et délégué aupres de la SMCB. Lorsque
l'occasion sest présentée de rejoindre le comité
directeur de la SMCB, je me suis porté candidat,
car c’est une fonction tres intéressante.

Avec quels objectifs avez-vous rejoint
le comité de la SMCB?

Les différents groupes de médecins ont parfois
des priorités divergentes. A mes yeux, mon role
est de contribuer a la recherche systématique de
solutions consensuelles.

Quels sujets ont le plus marqué

votre engagement au service de la
profession?

Lorganisation du service d’urgence estun theme
qui me tient particulierement a cceur, notam-
ment la création de modeles adaptés au niveau
de formation, vu la spécialisation croissante du
corps médical.

Quels sont vos objectifs pour le mandat
en cours?

La transition vers le nouveau tarif médical re-
présente un défide taille. Aucomité, nous aidons
nos collégues a surmonter les problemes qui se
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posent a eux. Dans certaines disciplines, comme
la gynécologie, il est par ailleurs nécessaire de
mettre en place une formation postgraduée qui
réponde aux nouvelles exigences.

Quels sont vos souhaits pour I’avenir
du systéme de santé dans le canton

de Berne?

11 faudrait réduire la charge administrative qui
pése sur notre corporation. Cela constituerait
un facteur de motivation pour les jeunes colle-
gues. Il serait également bon qu’ils soient plus
nombreux a choisir d’exercer a plein temps;
autrefois, c’était la norme.

Texte — Dr.med. Gabor Balas
Photo — mad
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professionnel en toute sérénité

Vo

Saviez-vous que le risque de litige pour les médecins n’a jamais été
aussi élevé? De tels conflits sont éprouvants, peuvent vite coditer cher
et, dans le pire des cas, mettre votre existence en péril. Protégez-vous
avec notre assurance de protection juridique. Pour plus de sécurité
dans votre vie professionnelle et votre vie privée.

En savoir plus
En tant que membre de la Société des médecins du canton de
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