AUTRES GROUPEMENTS ET INSTITUTIONS

796 f

Le rationnement au sein du systeme
de santé suisse: analyse et recommandations*

Groupe de travail
«Rationnement»* sur mandat
du Groupe de pilotage

du projet «La médecine

en Suisse demain»

a Le Groupe de travail, qui a rédigé

le rapport détaillé ainsi que la

présente brochure, était constitué

des personnes suivantes:

Prof. Fred Paccaud, Lausanne,
président; Dr Hermann Amstad,
Bale; Prof. Daniel Candinas,
Berne; Dr Daniel Grob, Zurich;

Prof. Olivier Guillod, Neuchatel;

Dr Samia Hurst, Geneve;

Dr Bruno Kesseli, Bale; Dr Roland

Kunz, Affoltern a.A.; Prof.
Brigitte Santos-Eggimann,
Lausanne; lic. oec. publ. Anna
Sax, Zurich; Prof. Peter Suter,
Geneve (membre du Groupe
de pilotage); Pierre Théraulaz,

Belmont-sur-Lausanne; Dr Markus

Zimmermann, Lucerne.

1 Cette définition est reprise de:

Ubel P, Goold S. “Rationing”

health care. Not all definitions

are created equal. Arch Intern
Med. 1998;158(3):209-14:
“Instead we favor a broad
interpretation of health care
rationing, whereby rationing
encompasses any explicit or
implicit measures that allow

people to go without beneficial

health care services” (p. 209).

*  Le texte résume les principaux
éléments du rapport, présente
une synthese bibliographique

et énonce des recommandations

ainsi que des propositions
concreétes. 11 est disponible
comme brochure (en langue

allemande et en langue francaise)

aupres de: Académie Suisse
des Sciences Médicales (ASSM),
Petersplatz 13, 4051 Bale,

tél. 061 269 90 30,

e-mail: mail@samw.ch.

EMH C)sM

Editores Medicorum Helveticorum

Une discussion sur le rationnement

est nécessaire en Suisse

La distribution équitable des ressources, au sein

du systéeme de santé suisse, est un probleme

évoqué a plusieurs reprises dans le rapport «Buts
et missions de la médecine au début du 21¢ sié-
cle», publié en 2004 par un groupe d’experts
de l’Académie Suisse des Sciences Médicales

(ASSM), de la Fédération des médecins suisses

(FMH) ainsi que des Facultés de médecine des

universités suisses. Les questions qui touchent

la définition des priorités, les incitations, la qua-
lité et la rentabilité occupaient le centre de cette
analyse. C’est la raison pour laquelle le Groupe
de pilotage, auquel est venue s’ajouter 1’Asso-
ciation suisse des infirmiéres et infirmiers (ASI),
a désigné le rationnement pour constituer
une priorité du projet «La médecine en Suisse
demain». Un Groupe de travail a alors entrepris
d’élucider cette notion, rassemblé et commenté
les informations empiriques disponibles et remis
une appréciation finale ainsi que des recom-
mandations. Un rapport détaillé de 100 pages
concernant le rationnement a été rédigé en guise
de conclusion. Il est résumé dans le présent texte
et peut étre téléchargé sur le site Internet de

I’ASSM (www.samw.ch — projets).

La premiere question qui se pose concerne
la pertinence d’'un débat sur le rationnement:
celui-ci est-il nécessaire et, si oui, comment le
mener?

Deux constatations rendent le débat indis-
pensable:

- il existera toujours, au sein du systéme de
santé, un décalage entre ce qui est souhaita-
ble et ce qui est réalisable. Un débat s'impose
donc pour parvenir a distribuer les ressources
limitées de la maniére la plus légitime et la
plus équitable;

- en deuxieéme lieu, la description de ce qui est
souhaitable commence par exiger que 1'on
fixe des limites. La vraie question n’est pas
de savoir s'il faut poser une limite, mais de
savoir ou la fixer et, en particulier, comment
s'y prendre.

En Suisse, la discussion sur le rationnement n’est
pas due a un état d'urgence; elle résulte d’exi-
gences croissantes, elles-mémes fondées sur la
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prospérité grandissante et, tout particuliere-
ment, sur le progrés médical. Ce dernier contri-
bue de facon déterminante a I’'amélioration de la
santé, mais également a une hausse constante
des cofts.

Les professionnels de la santé, toutes branches
confondues, doivent participer au débat concer-
nant le traitement adéquat et le rationnement,
car, loin de n’étre que de simples exécutants, ce
sont eux qui prennent les décisions, au contact
direct des patientes et des patients. Une inter-
prétation (méme pour la simple application
d'une reégle) peut étre requise, tandis que les
spécificités des patientes et des patients repré-
sentent d’importants criteres décisionnels pour
les professionnels de la santé. Les expériences
tirées de la pratique et de la réalité clinique
constituent des éléments indispensables au
débat sur la définition des priorités.

En guise de conclusion: on n’échappe pas a
I'examen du rationnement - son contraire est
un rationnement non examiné.

Le rationnement - une notion complexe
Selon une définition typique, on se trouve en
présence d'un rationnement lorsque les presta-
tions couvertes par une communauté solidaire
sont délibérément placées sous le niveau de
soins reconnu comme étant médicalement
nécessaire. Il est évident que personne ne sou-
haite vraiment cela. C’est ainsi que le débat
sur le rationnement est clos, avant méme d’avoir
été lancé.

Le Groupe de travail s’en tient a la définition
suivante, afin de mener un débat constructif (et,
de son point de vue, nécessaire) sur le ration-
nement dans le systeme de santé [1]:

«Le rationnement comprend tout mécanisme
implicite ou explicite qui prive une personne
d'une prestation utile lors de sa prise en
charge médicale.»

La définition est énoncée de maniere inten-
tionnellement large, afin de rester essentielle-
ment descriptive et d’éviter le plus possible de
contenir des affirmations de valeurs. Cette
formulation repose sur la prise de conscience
d’une limite fondamentale, propre a toutes les
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ressources, et du caractére toujours perfectible
des mesures utiles (c.-a-d. qui permettent vrai-
semblablement d’atteindre 1’objectif visé). En
adoptant cette définition, le Groupe de travail
fait part de sa conviction que, compte tenu de
la finitude des moyens, le rationnement est iné-
vitable ou qu'il est déja présent. (La rationali-
sation désigne, en revanche, le «renoncement a
des prestations inutiles», dans le sens d’une
augmentation de l'efficacité, et est toujours
souhaitable.) La question centrale n’est donc
pas d’admettre ou d’éviter le rationnement, mais
de différencier le rationnement juste du ration-
nement injuste.

Notre proposition de définition permet de
discuter le plus ouvertement possible de la ques-
tion de I'évaluation éthique du rationnement.
En d’autres termes, il s’agit de reconnaitre et de
fixer des limites, de facon consciente et équi-
table (en anglais: setting limits fairly). La pro-
position est ainsi dirigée contre d’autres inter-
prétations du rationnement, répandues dans les
discussions publiques, et qui contiennent, la
plupart du temps, une décision préliminaire
sur I'équité des mesures. En régle générale, le
rationnement n’est donc congu (comme on
I'a vu plus haut) que comme l'ensemble des
mesures injustes, faisant ainsi abstraction des
impératifs du systéme (a savoir, la limite fon-
damentale des moyens disponibles). Ces inter-
prétations étroites du rationnement ne convien-
nent pas, en raison (précisément) de la présence,
au sein de la société, d’avis tres divergents — dont
il faudrait discuter — sur ce jugement moral. Elles
n’ont pour autre résultat que d’empécher d’en
arriver aux faits (ce qui pourrait souvent, dans
les discussions publiques, étre 'intention mani-
feste d'un emploi de la notion de rationnement:
y avoir recours pour mettre ainsi fin au débat).

Une grande diversité de perspectives

Le rationnement est percu différemment par les
acteurs du systeme de santé et considéré de
maniéere distincte par les diverses disciplines. Un
débat prolongé sur le rationnement n’est pos-
sible que dans un cadre interdisciplinaire. Dans
son rapport, le Groupe de travail a ménagé un
large espace a I'exposé de ces différentes manie-
res de voir.

Le rationnement du point de vue
économique

Lorsque des biens ne sont disponibles qu’en
quantité limitée, des décisions concernant leur
distribution sont indispensables. Différents ins-
truments économiques viennent assister la prise
de décision rationnelle, par rapport a l'attribu-

tion de ressources au sein du systéme de santé.
Le but de ces procédures est d’obtenir une utilité
maximale, en partant des prestations médicales
disponibles.

Limitation du catalogue des prestations

de base ou analyse de l'utilité?

En économie, il est généralement question de
rationnement, au sein du systeme de santé,
lorsque le catalogue des prestations de base,
financé collectivement, est touché par des limi-
tations. En théorie, les mécanismes du marché
conduisent a une distribution efficiente dans
le domaine des assurances complémentaires et
des prestations non assurées. Au niveau macro-
économique, le rationnement opére en limitant
les capacités ou par I'intermédiaire de budgets
globaux. Cette méthode ne permet néanmoins
pas aux décideurs de déterminer, de maniere
concrete, 'ampleur du rationnement et ceux qui
seront concernés.

Les analyses de cotts et d'utilité permettent
en outre de comparer entre elles et d’'ordonner
les interventions médicales. Les cotits d'une telle
intervention sont, par exemple, mis en relation
avec le nombre d’années de vie gagnées et pon-
dérés avec la qualité de vie. Un tel calcul ne va
pas sans probléme, les cofits directs (comme les
cotts de traitement) devant étre considérés au
méme titre que les cofits indirects (tels que la
prise en charge de proches).

Comment rationner?

L’économie considere le rationnement, au sein
du systeme de santé, comme inévitable, car les
prestations médicales, fournies dans le cadre de
l'assurance obligatoire de base, échappent, pour
une large part, aux mécanismes de formation
du prix, propres au marché libre. La question est
de savoir comment employer, le plus efficace-
ment possible, les moyens limités dont on dis-
pose, en vue d'une utilité générale maximale. La
nécessité d'une médecine de premier recours,
financée de maniére collective, est pratiquement
incontestée, méme si des questions se posent par
rapport a l'étendue et aux criteres du catalogue
des prestations de base. Sil’économie peut contri-
buer utilement a la compréhension de I'efficience
et de la mesure de 1'utilité dans le secteur de la
santé, elle ne posséde cependant aucun indicateur
concernant la justice. C'est le processus de né-
gociation politique qui décide, en fin de compte,
de la question de I’équité de la distribution.

Le rationnement du point de vue juridique
Les juristes suisses ne se sont pas, jusqu’ici,
penchés de maniére détaillée sur le probleme

Bulletin des médecins suisses | Schweizerische Arztezeitung | Bollettino dei medici svizzeri | 2007;88: 35 1432



AUTRES GROUPEMENTS ET INSTITUTIONS

2 Steffen G. Droit aux soins
et rationnement: approche
d’une définition des soins
nécessaires. Berne: Stampfli;
2002.

3 Les textes complets, ainsi que
ceux d’autres professionnels,
sont présentées dans le rapport
général.

EMH C)sM

Editores Medicorum Helveticorum

du rationnement. Trois raisons peuvent expli-

quer cette situation:

— les juristes ne percoivent pas, en Suisse, d’ag-
gravation du probléme du rationnement,
méme si celui-ci existe sous des formes
cachées ou implicites;

- il n’existe, pour l'instant, ni définition géné-
rale, ni définition juridiquement pertinente
et praticable du rationnement;

- il n'existe ni texte de loi, ni jurisprudence
concernant les criteres de rationnement, a
I'exception des réglementations sur la trans-
plantation d’organes et sur la lutte contre une
possible pandémie.

Compatibilité avec

la Constitution fédérale?

Du point de vue juridique, le rationnement
présente un probleme dans la mesure ou il porte
atteinte aux droits fondamentaux de la personne
humaine. L'article 10 de la Constitution fédérale
(CF) consacre le droit a la vie et a la liberté
personnelle, tandis que l'article 8 CF garantit
I'égalité de traitement et interdit toute discri-
mination (par exemple dans l’accés aux presta-
tions de base de I’assurance-maladie). En outre,
l'article 12 CF assure a chaque personne le droit
au minimum vital (incluant les soins médicaux
«essentiels», parfois définis comme les soins
indispensables au maintien de la dignité hu-
maine [2]). Par ailleurs, 'article 41 CF prévoit
que la Confédération et les cantons s'engagent a
ce que «toute personne bénéficie des soins néces-
saires a sa santé». La portée de cette disposition,
fixant les buts sociaux que doit poursuivre
I’Etat, est de nature essentiellement symbolique:
I’Etat doit veiller a ce que les besoins sanitaires
de la population soient couverts de maniére
appropriée, compte tenu des ressources qui sont
a disposition. Un citoyen ne peut toutefois pas
en déduire un droit individuel aux soins.

Le méme traitement pour tous
ou un traitement différent pour chacun?
Les principes d’égalité de traitement et de non-
discrimination (article 8 CF) reposent sur un
traitement semblable de situations identiques
et sur un traitement différent de situations
dissemblables. Ils interdisent donc a la fois des
distinctions injustifiées et des assimilations
insoutenables. Autrement dit, une différence de
traitement n’est interdite que lorsqu’elle ne re-
pose sur aucun motif compréhensible ni aucune
justification raisonnable.

Un rationnement qui se fonderait sur 'un des
criteres énoncés dans l'article 8 al. 2 CF (origine,
race, sexe, age, langue, situation sociale, mode
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de vie, convictions religieuses, philosophiques
ou politiques, déficience corporelle, mentale ou
psychique) serait, de ce fait, inconstitutionnel.

Le rationnement du point de vue clinique

Le rapport détaillé présente un apercu complet
des questions qui se posent face au ration-
nement, dans les perspectives du quotidien
clinique. Les déclarations, citées ci-apres, de trois
membres du Groupe de travail sont représen-
tatives de la diversité qui se présente au sein
du milieu hospitalier [3]:

Gériatrie (Daniel Grob)

«Wenn Arztinnen und Arzte wenig durch-
dachte Okonomische (Spar-)Kriterien am
Finzelfall am Krankenbett ihrer Patientin-
nen/Patienten anwenden und unreflektiert
diagnostisch-therapeutische Leistungen bei
kranken Hochbetagten einschrinken wiir-
den, fiihrte dies zu einer weder ethisch
noch juristisch, noch 6konomisch zu recht-
fertigenden Altersrationierung: Aus ethischer
Sicht widren Fiirsorge- und Gerechtigkeits-
postulate verletzt, juristisch konnten Haftbar-
keitsfragen ins Spiel kommen, 6konomisch
wiirden wohl enorme gesamtwirtschaftliche
(Pflege-)Folgekosten auflaufen, und gesell-
schaftspolitisch wiirden die Kosten der sozia-
len Sicherheit steigen. Der alte Patient wiirde
so definitiv zum Opfer des gesellschaftlichen
Altersbildes.»

Soins palliatifs (Roland Kunz)

«Die Vorenthaltung von moglichen Leistun-
gen in palliativen Situationen erfolgt in erster
Linie im Sinne der passiven Sterbehilfe, um
Leiden nicht unnoétig zu verlingern und den
unabwendbaren Tod nicht hinauszuzogern.
Das fehlende regionale Angebot an pallia-
tiven Betreuungsangeboten oder die unge-
niigende Finanzierung nichtmedizinischer
palliativer Leistungen koénnen die Betreu-
ungsqualitdit am Lebensende einschranken.
Grosse Aufmerksamkeit muss darauf gerichtet
werden, dass nicht schwerkranken Patienten
sinnvolle Interventionen unter dem Deck-
mantel Palliative Care oder passive Sterbehilfe
aus 6konomischen Uberlegungen vorenthal-
ten werden.»

Soins infirmiers (Pierre Théraulaz)

«Avec la généralisation des restrictions budge-
taires, les moyens dévolus aux soins infirmiers
ont clairement été remis en cause. La princi-
pale conséquence en a été la non-adaptation
des ressources dévolues aux forces de travail
infirmieres. A partir de la fin des années 1990,
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des études ont été alors publiées qui tendent

a décrire 'effet des dotations sur la qualité

des soins. C’est dans ce contexte tres parti-

culier qu'il est fait mention de rationnement

implicite.

Ce rationnement implicite des soins s’exerce

a travers

- une diminution de dotation en personnel
de soins (ou une non-adaptation en cas
d’augmentation d’activité) ou

- une déqualification de ce méme personnel
(remplacement de personnel diplomé par
du personnel d’assistance).

Quant au rationnement explicite des soins,

il n’a gueére fait l'objet actuellement de pu-

blications. Jusqu’a ce jour, il est plus souvent

fait mention de choix de prise en charge,

de pose de priorités que de rationnement des

soins.»

Le rationnement du point de vue éthique

De nombreuses discussions concernant la défi-

nition des priorités ont pour base le sujet-cadre

de I’éthique dans le systeme de santé. Lors de ces
débats socio-éthiques, il est question:

- premierement, des conceptions divergentes
de 1'équité (par exemple: existe-t-il un droit
de ’'homme a la santé?);

— deuxiemement, des modeles de financement
de I'Etat social (par exemple: le rationnement
est-il vraiment nécessaire?) et

— troisiemement, des détails concernant I’amé-
nagement du systéeme de santé (par exemple:
quel doit étre le montant de la participation
aux frais?).

Conceptions divergentes de 1’équité

Une définition répandue de l’équité postule
que chaque personne doit avoir, si faire se
peut, la méme occasion de concrétiser effecti-
vement ses projets de vie particuliers. L'égalité
des chances pour accéder aux ressources en serait
la condition. Une autre conception de I'équité
vise les effets produits par les mesures publiques:
chaque individu doit étre rendu capable de
réaliser ses plans et projets d’existence. Cette
interprétation de I’équité se conforme a la notion
d’aptitude individuelle et non a l'instauration
d’un acces, autant que possible identique, aux
ressources. La communication, concernant res-
pectivement les situations — justes et injustes —
et les décisions dans le systeme de la santé, sup-
pose la clarification préalable de la notion
d’équité. Le Groupe de travail fournit, a ce sujet,
une réponse concrete, ancrée dans le contexte
social suisse: le concept d’Etat social est fondé,
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par tradition, sur une interprétation égalitaire
de I’équité et une conscience de la solidarité,
conduisant a une large assistance médicale de
base pour tous, financée par la collectivité.

Le rationnement comme

moteur de réflexion

Une variante, également fondée sur la pers-
pective de prospérité et de progres, concentre
les débats concernant le rationnement sur la
raison et la déraison des prestations du systéme
de santé. La contrainte financiére grandissante
et I'impossibilité (inévitable) de tout financer
sont considérées comme une chance de réfléchir
aux buts de la médecine. La critique se manifeste,
par exemple, a I'égard d’'une attitude largement
répandue, dans une société marquée par une
prospérité et une sécularisation grandissantes,
qui consiste a tout attendre du systéme de santé
et a refouler les réalités humaines telles que les
limites de l'existence ou la vulnérabilité. Les
déplacements de limites font, eux aussi, I'objet
de commentaires critiques en ce qui concerne,
d'une part, la perception de la thérapie et,
d’autre part, I'amélioration des capacités et pro-
priétés individuelles chez les personnes saines
(«enhancement medicine»). Les attentes qui en
résultent, a 1'égard du systéme de soins, seraient
potentiellement illimitées et ne pourraient ni
ne devraient plus étre financées. Des approches
similaires sont également énoncées dans 1'op-
tique del'aide au développement, dans la mesure
ou la question du rationnement aborde les
immenses disparités des systémes de santé a
I’échelle mondiale.

Le rationnement existe-t-il en Suisse?

Des articles et des études provenant de différents
domaines spécialisés montrent que, dans cer-
tains cas, la Suisse connait d’ores et déja un
rationnement, privant ainsi des patients de
prestations qui leur seraient bénéfiques. Dans
son rapport, le Groupe de travail a analysé de
maniere détaillée et commenté les études dis-
ponibles en Suisse sur la question, comblant
ainsi une lacune. Nous présentons, ci-dessous,
quelques extraits choisis de cette analyse.

Des conclusions claires sont énoncées dans
I’étude de Schopper et al. [4]: un rationnement
serait aujourd’hui a l'ceuvre, au sein du sys-
teme de santé suisse, bien que dans des pro-
portions nettement inférieures a celles qu’on
rencontre dans d’autres pays industrialisés. Ce
rationnement opérerait de maniere cachée et
concernerait surtout le secteur hospitalier. Une
contrainte sélective, liée aux économies bud-
gétaires, se ferait avant tout sentir au niveau
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des soins, tandis que se poursuit la croissance

effrénée des dépenses médico-techniques. Nous

nous trouverions, par conséquent, confrontés a

la coexistence d'un rationnement caché et d'une

pléthore, au sein du secteur hospitalier. Il serait
souhaitable de se conformer davantage aux
expériences faites a l'étranger, en matiere de
procédures décisionnelles concernant la distri-
bution de moyens dans le systeme de santé.
Dans le domaine des soins, 1’étude RICH
Nursing [S5] a repéré des effets de rationnement
implicite ot des mesures qui, bien qu’indis-
pensables et bénéfiques, n’ont pas été appliquées
par des infirmieres et infirmiers. Les prestations
de soins n’ont pas pu etre mises en ceuvre, par
manque de ressources en temps, en compéten-
ces professionnelles ou en personnel, au sein
des équipes soignantes. L'é¢tude montre qu'il
existe un rapport entre la quantité de soins,
indispensables mais non réalisés (appelés effets
implicites de rationnement), et la qualité de

I'environnement professionnel:

- adéquation, au sein des équipes soignantes,
dans 'occupation des emplois et la compé-
tence professionnelle;

- collaboration entre médecins, soignantes et
soignants;

- soutien du personnel soignant par une ges-
tion des soins.

Hurst et al., dans 1'étude comparant différents
pays européens [6], ont conclu que les médecins
suisses remarquaient davantage le rationnement
en milieu hospitalier que leurs homologues ita-
liens, norvégiens ou anglais et ce, malgré un
systéme de santé bien développé. Deux tiers des
spécialistes en médecine interne et des médecins
généralistes suisses ont indiqué qu’ils avaient
renoncé a pratiquer des interventions, béné-
fiques aux patients, en raison des co(its entrainés
pour le systéme de la santé. Aux dires des méde-
cins, les interventions qui ont le plus souvent
fait I'objet d'un rationnement sont l'imagerie
par résonance magnétique, les examens de dé-
pistage, les autres tests diagnostiques en labo-
ratoire et les médicaments qui ne peuvent étre
délivrés que sur ordonnance.

Les recherches de Santos-Eggimann [7] -
mencées aupres de médecins de premier recours,
de médecins et de gestionnaires hospitaliers
ainsi que de patients - indiquent, en outre, quels
sont les secteurs médicaux qui sont parfois ou
souvent désignés comme étant difficilement
accessibles: il s’agit des soins psychiatriques, des
soins de rééducation, des soins de longue durée
ainsi que de I'accompagnement a long terme de
malades chroniques. Une proportion légerement
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supérieure a la moitié des médecins de premier
recours estime que les probleémes d’accés au
systéme de santé, rencontrés par leurs patients,
avaient parfois des répercussions négatives sur
la santé de ces derniers. Au sein du groupe des
médecins-chefs des hopitaux publics, cet avis
est partagé par la moitié des responsables des
départements de meédecine, par le tiers des
responsables en chirurgie/orthopédie et par plus
de 80% des responsables en psychiatrie/psycho-
gériatrie. Les principales caractéristiques des
patients touchés par ces difficultés d’acces
sont I'age avancé, la fragilité sur le plan social,
I'absence d'une couverture d’assurance fiable
et la présence de troubles psychiques. Les per-
sonnes présentant ces mémes caractéristiques
sont aussi celles qu’on désigne, au sein du sys-
téme suisse de santé, comme ayant un risque
plus élevé d’étre discriminées par les médecins-
chefs des départements hospitaliers de méde-
cine, de chirurgie et de psychiatrie.

L'enquéte de Domenighetti/Maggi [8], consa-
crée au rationnement, a permis de déceler les
profondes divergences d’opinions qui opposent,
en Suisse, les experts et la population, face aux
problémes centraux posés par le rationnement.
Les désaccords majeurs concernent:

- lalimitation des dépenses au sein du systeme
de santé: la population y est plutdt «défavo-
rable», a I'inverse des experts qui y sont plu-
tot «favorables»;

- les instances en charge de décider d’éventuel-
les mesures de rationnement: d’apres la popu-
lation, la décision est une affaire qui concerne
au premier chef les spécialistes (corps médical,
en particulier) et les citoyens, tandis que les -
experts préferent voir les instances politiques
assumer le role de l'autorité décisionnelle.

Les auteurs de 1'analyse en concluent, entre au-
tres, qu'un concept de rationnement assumeé
par l'ensemble de la société doit impliquer les
groupes qui jouissent de la confiance de la popu-
lation (corps médical, organisations de patients)
dans les procédures décisionnelles.

Le Groupe de travail a débattu, dans le
contexte des conclusions citées, des mesures
nécessaires pour amener les interlocuteurs a se
pencher sur le probléme du rationnement. Les
recommandations visent un débat intelligible et
honnéte sur les problémes liés au rationnement.

Recommandations

Les responsables du systéme de santé devraient
aborder ouvertement la problématique du ra-
tionnement, au lieu de la refouler ou de s’en
servir dans l'argumentation politicienne; ils
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veilleraient ainsi a ce que la confiance de la
population a I'égard de notre systéme de soins —
ala fois accessible a tous et de haute qualité - soit
justifiée a 'avenir.

La réflexion sur le rationnement s’oriente
principalement autour de quatre axes: reconnai-
tre les limites, fixer des buts et contrbler les
résultats, garantir 'acces et définir des criteres,
agir avec diligence.

Reconnaitre les limites

- La société ne peut se dispenser de faire face a
la réalité de la limite (inévitable) des ressour-
ces et ainsi de reconnaitre les limites qui
existent dans le systeme de soins. Le grand
défi, lancé aux responsables a tous les niveaux
du systeme de santé, consiste a fixer les limi-
tes de maniere équitable.

- Le monde politique, la société et les pro-
fessionnels de la santé doivent reconnaitre
I'existence ou, plus exactement, le caractere
inévitable des limites au sein du systéeme de
santé. Des moyens financiers toujours plus
importants, une augmentation de l'efficience
(rationalisation) ou le renforcement des élé-
ments propres au marché ne sont pas en
mesure de faire disparaitre cette réalité.

— En Suisse, il existe de nombreuses formes
socialement acceptées de limitation des pres-
tations: on peut citer des exclusions concer-
nant l'assurance de base (traitements den-
taires, fécondation in vitro) et les offres, qui
varient selon les régions, en matiére de ser-
vices de sauvetage ou d’équipements diag-
nostiques cotiteux. L'allocation d’enveloppes
budgétaires globales dans les hopitaux peut
aussi correspondre a une forme de limita-
tion et, par la, de rationnement implicite ou
non réglementé, a partir du moment ou les
équipes soignantes ne peuvent ou ne veulent
pas proposer, dans chaque cas particulier, tou-
tes les prestations utiles. La psychiatrie et la
rééducation font partie des domaines sensi-
bles. En général, les patients défavorisés sont
les personnes agées, celles qui vivent en marge
de la société ainsi que ceux qui souffrent d'un
handicap ou de maladies chroniques.

Fixer des buts et controler les résultats

La Suisse a besoin d’objectifs en matiere de santé,
a la fois bien définis, obligatoires et qui soient
fixés dans le cadre d'une politique nationale
de la santé, de maniere a étre applicables. Il n’est
vraiment possible de déterminer des priorités
incontournables et de prendre des décisions
légitimes, sur les plans démocratique et éthi-
que - en ce qui concerne la distribution des

ressources au sein du systéme de santé —, que si
les résultats visés sont connus.

Garantir I'acces et définir des critéeres

— I est nécessaire de garantir, par principe, un
acces facile au systeme de santé a I'ensemble
des patientes et des patients (y compris a
celles et a ceux qui font partie de groupes
situés en marge de la société).

- Pour toutes les décisions concernant I'acces
aux ressources, il faut rendre intelligibles et
transparents les criteres retenus et préciser
les responsabilités. L'application de criteres
de procédure (tels que la prise de décision
démocratique) ou médicaux (comme la prise
en considération de la polymorbidité d'un
patient ou l'efficacité escomptée d'une thé-
rapie) est peu controversée, a 1'opposé de
'application de criteres purement économiques
(comme le rapport entre le cott et I'efficacité);
c’est a juste titre que la seule prise en consi-
dération de facteurs d’ordre social ou de
'dge est tres controversée et méme interdite
par la Constitution. La pratique d'une poli-
tique d'information honnéte, par rapport
aux décisions prises, est indispensable.

- Les criteres doivent étre définis en fonction
de leur niveau d’application. C’est ainsi que:
- les décisions budgétaires auront lieu au

niveau macroéconomique (par exemple,
lors de l'aménagement du budget natio-
nal), que
— les décisions institutionnelles seront arré-
tées au niveau mésoéconomique (comme,
par exemple, lors de l'établissement du
budget annuel d'un hopital ou d'un foyer
ou encore en pondérant les différents
secteurs du systeme de santé) et que
- les décisions relatives aux thérapies seront
prises au chevet du patient (par exemple, en
cas de transfert au service de réanimation).
Dans le débat concernant les critéres adé-
quats, il est facile de déboucher sur des mal-
entendus et des conclusions erronées, en ne
tenant pas compte de ces différents niveaux
d’application.

Agir avec diligence
— Les autorités politiques ont le devoir d'infor-
mer la population:

- au sujet des ressources publiques utilisées
en faveur du systeme de sant¢;

- qu’il s’agit, en médecine, d’opérer une
distinction entre les moyens vraiment bé-
neéfiques et ceux qui ne sont pas efficaces
ou qui ne servent qu’a procurer davantage
de confort;
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- que des domaines situés a l'extérieur du
systeme de santé ont également leur impor-
tance pour la santé de la population (par
exemple la formation, I'emploi, I'écologie)
et qu'ils doivent étre soutenus et controlés
de maniére appropriée.

L'Office fédéral de la santé publique (OFSP)
et la Conférence suisse des directrices et direc-
teurs cantonaux de la santé (CDS) énoncent,
dans un délai de deux ans, des buts fermes
pour la santé et orientent la politique de santé
de maniere concordante; ils se servent, a cette
fin, de la stratégie qui a été définie par 'OMS
(Europe) — «Santé pour tous au 21¢ siecle» —
et adaptée pour la Suisse par Santé publique
Suisse.
L'OFSP, la CDS ainsi que les assurances-
maladie soutiennent la recherche sur les
résultats (outcome). Celle-ci permet, d'une
part, une prise en compte accrue de l'effica-
cité dans la pratique, de la justice distribu-
tive et du rapport entre le colt et l'effica-
cité, particulierement en ce qui concerne les
mesures a introduire; elle permet, d’autre
part, l'établissement par une institution
neutre de directives et de normes. Il faut
viser le soutien des projets de recherche
correspondants.

Au niveau institutionnel — hopitaux, réseaux

de médecins, soins a domicile, institutions de

soins de longue durée, centres de réhabili-

tation, entre autres —, le risque existe d'im-

poser des prestations (par exemple de nature

technique), susceptibles de produire de subs-
tantiels bénéfices, sous la pression d’objec-
tifs de rentabilité; cela se réaliserait au détri-
ment de prestations faiblement rentables

(par exemple des soins intensifs) et défavori-

serait des groupes de patientes et de patients

«peu attractifs», a savoir ceux qui sont agés,

atteints de maladies psychiques ou en fin

de vie. Il faut combattre ce risque, lors de

I"énoncé des mandats de prestations a I'inten-

tion des différents fournisseurs (de presta-

tions) et au moment d’aménager la structure
tarifaire. Des normes et des lignes directrices
adéquates — énoncées par les sociétés spécia-
lisées et, éventuellement, en collaboration
avec I’ASSM - ainsi qu'un contréle de qualité,

a l'intérieur de ces domaines sensibles, peu-

vent permettre de lutter contre un ration-

nement inéquitable.

Les institutions veillent a ce que les équipes

soignantes bénéficient — outre les données de

pratique factuelle («Evidence-based Practice») —
des criteres et des aides qui permettent la
prise de décisions sur un plan éthique; elles

se chargent, en outre, de leur procurer une
formation correspondante.

- Les professionnels de la santé endossent la
responsabilité — a leur niveau et dans le cadre
des objectifs conformes a la loi et fixés par la
société — d'un engagement, juste et le meilleur
possible, des moyens disponibles et acquie-
rent les connaissances et les compétences

N

nécessaires a cette fin. Les normes et les
décisions explicites d’exclusion doivent tou-
jours tenir compte du cas individuel; en
outre, ce processus doit continuer a étre placé
sous la responsabilité des équipes soignantes.
Une marge de manceuvre doit toujours étre
garantie, au cas par cas, en ce qui concerne
les décisions a prendre.
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