Rapport d'activite 2022

Journée Mondiale des Soins Palliatifs - Geneve - Novembre 2022

Mot de la Présidente

En 2022, suite aux deux années
particulieres liées a la pandémie, un
léger souffle d'air nouveau nous a
permis de soutenir notre toute
premiere  directrice, ~ Madame
Natacha  Madaule dans son
intégration au sein de l'association.
Grace a son plein engagement nous
avons pu créer de nouveaux liens
avec le réseau et enrichir ceux déja
existants. Le comité, avec ses
compétences complémentaires, a
su cotravailler selon une dynamique
interprofessionnelle digne du travail
en soins palliatifs. Je tiens a
remercier chaque collegue du
comité pour son engagement
précieux.

La professionnalisation  montre
rapidement ses effets positifs
reprise du lead de la Journée
Mondiale des Soins Palliatifs (JMSP)
sur le canton, amélioration de 'offre
des évenements proposés autant
pour la population que les
professionnels : café forum, café
lamortlavie, poursuite du soutien
des projections du film des Soins
Palliatifs en EMS. Notre engagement
au sein des divers groupes de travail
pour le déploiement du plan
cantonal 2020-23 a été continu et
primordial afin que palliative genéve
apporte son soutien et soit
identifiée en tant que nouvelle
plateforme des Soins Palliatifs pour
le canton

Natacha a pu également
redynamiser la collaboration avec
les autres sections francophones de
palliative ch qui avait été mise en
pause en raison de la pandémie
covid19 et le temps insuffisamment
disponible par le réle bénévole du
comité.
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Mot de la Présidente (Suite)

Notre engagement au sein du comité scientifique du
Collogue Alpin de Soins Palliatifs (CASP) permet de
s'ouvrir de facon plus active au Grand Geneve.

La DGS est un soutien incontournable pour la
réalisation du développement de palliative geneve, je
leur transmets mes remerciements au nom du
comité, pour laide financiere accordée, la
collaboration continue avec les groupes d'experts
interprofessionnels.

Forts de ces années dinvestissement continue du
comité, des membres et du soutien de la DGS, je
souhaite que 2023 voit la suite de I'épanouissement
des missions de palliative genéve permettant ainsi de
renforcer le tissu associatif ceuvrant pour
l'amélioration de la qualité de vie des personnes
nécessitant des soins palliatifs et poursuivre sa
contribution a la  qualité des prestations
professionnelles dans ce domaine. Je garde espoir
que les fonds financiers supplémentaires seront
alloués afin de créer les postes nécessaires pour que
I'association puisse répondre pleinement a ses
missions et au soutien du réseau de soins palliatifs qui
nous concernent toutes et tous.

Muriel Delacquis, Présidente

Comité au 31 décembre 2022

Madame Muriel Delacquis - Présidente
Madame Laurence Jelk Morales - Trésoriere
Madame Marie-Christine Balzan - Secrétaire

Madame Delphine Bachmann - Membre
Madame Cathy Espy-Ruf - Membre
Madame Vanessa Fraiberger - Membre
Madame Catherine Grandchamp - Membre
Monsieur Walid Habre - Membre

Madame Isabelle Jacquot-Pan - Membre
Monsieur Kai-Nicholas Kunze - Membre

Directrice depuis le ler
décembre 2021

Madame Natacha Madaule

AG annuelle de palliative geneve, Maison des Associations,
mai 2022
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Palliative geneve

Palliative geneve, fondée en 1993 sous le nom
d'Association Genevoise de Médecine et Soins
Palliatifs, est la section genevoise de palliative ch
(Société Suisse de Médecine et de Soins Palliatifs).
Depuis le 8 mars 2012, TAGMSP est devenue palliative
geneve.

Elle a pour mission de promouvoir les soins palliatifs
aupres du public et de faire connaitre les ressources
du réseau genevois de soins palliatifs.

Palliative geneve comprend a ce jour 107 membres
dont 5 collectifs.

source: www.palliativegeneve.ch

Buts et missions

a. Informer le public, les professionnels-les et les
politiques. Organiser la journée mondiale annuelle
des soins palliatifs a Geneve.

b. Favoriser l'accés aux soins palliatifs pour toutes les
personnes qui en ont besoin quel que soit leur lieu de
vie et leur age, en faisant connaitre les ressources
existantes dans le canton.

c. Participer au développement de |'offre palliative.

d. Favoriser les synergies entre I'association palliative
geneve et la formation et la recherche. Recenser et
promouvoir les formations de base, continues et
tertiaires en soins palliatifs aupres du public, des
personnes proches aidantes, des bénévoles et des
professionnel-les.

e. Collaborer avec les organismes de formation du
canton et de Romandie.

f. Fédérer les partenaires genevois impliqués dans le
domaine des soins palliatifs.

g. Collaborer avec les partenaires concernés par les
soins  palliatifs ~ tant  cantonaux,  nationaux
guinternationaux et développer le réseau de
partenaires.

h. Promouvoir un label qualité et participer a
I'élaboration de recommandations.

i. Promouvoir le bénévolat en soins palliatifs en
fédérant les partenaires concernés.
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Valeurs

«Les soins palliatifs portent un profond
respect a la dignité et a I'autonomie de
chaque individu...»

Au cours des dernieres décennies, les progres de la
médecine ont conduit a une augmentation du
nombre de maladies qu'il est possible de traiter, voire
de guérir. Cependant, ces progres ont également
entrainé une recrudescence de maladies chronigues
évolutives qui constituent des situations de soins
complexes. Ainsi les possibilités de traitement
actuelles ont-elles repoussé ce qui était autrefois
considéré comme les limites de la médecine. Par
ailleurs, la spécialisation croissante des soins
prodigués dans des domaines toujours plus pointus
de la médecine s'accompagne d'une fragmentation
des prises en charge et du regard porté sur la
personne dont on peut craindre qu'elle n'escamote la
réflexion sur la qualité de vie et les souffrances
subjectives d'un patient.

Les soins palliatifs, discipline de soins globaux, ont
pour but de soutenir la qualité de vie des personnes
souffrant d'une maladie évolutive incurable, quel que
soit le stade de cette derniére et tout au long de son
évolution; ils  trouvent toutefois leur place
prédominante dans la période de la fin de la vie,
lorsque la mort proche du patient devient prévisible.
lls offrent un suivi individualisé aux personnes
malades et leurs proches, en soulageant les
symptdmes, en proposant un soutien psychologique,
social et spirituel, et en les accompagnants jusqu'a la
fin de la vie.

Les soins palliatifs portent un profond respect a la
dignité et a lautonomie de chaque personne. Ses
praticiens, de diverses disciplines, se donnent pour
mission aussi bien de soulager les symptdmes (sans
exclure le recours a des mesures de réadaptation ou
de sauvegarde de la vie) que daccompagner les
personnes malades et leurs proches jusqua la mort
(dans l'acceptation des limites de la médecine et de la
finitude naturelle de la vie humaine).

Etre présentes dans la vie et jusqu'a la fin de la vie, tel
est le défi exigeant, passionnant, que les équipes de
soins palliatifs relevent quotidiennement.
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Actions menées en 2022

Groupes de Travail

- 10 réunions de comité par an et de multiples
rencontres en sous-groupes de travail :

o GT Evenements

o GT Soins Palliatifs Pédiatriques

0 GT Levée de Fonds

o GT Ligne Téléphonique

o GT Prix palliative genéve (récompense chaque
année le meilleur travail des étudiants Bachelor HEdS
sur le theme des soins palliatifs)

o GT Communication

o GT Membres

o GT Palliative.ch

Prix Bachelor palliative genéve - HEdS

- Participation active a I'élaboration du plan cantonal
de soins palliatifs 2020-2023, dans les groupes de
travail suivants :

o GT1 « Développer les soins palliatifs dans le
domaine du handicap »

0 GT2 « Compléter loffre au niveau des
infrastructures »

0 GT4 « Compléter la formation post-grade et
continue »
0 GT5 « Développer un référentiel et/ou label

qualité pour promouvoir les bonnes pratiques »

Eveéenementiel

- Organisation et participation a la 4e journée mondiale
des soins palliatifs en partenariat avec le réseau
genevois, le 12 octobre 2022, sur le theme "Les soins

palliatifs a travers les dges, pour tous et toutes":

o Stands d'information des acteurs du réseau de 12h30

a 16h, Salle des Pas Perdus, HUG
o Conférences avec diffusion comodale:
e "L'impact psychologique chez la maman d'un enfant
mort a la naissance", Dre Antje Horsch
e "Le besoin des adolescents de pouvoir partager entre
eux des experiences difficiles" Dre Marianne Caflisch
e "Intimité et sexualité en soins palliatifs" Dre Sara
Arsever & Dre Mylene Bolmont
e "UK LGBT+ Communities and Access to Palliative Care"
Dr Katherine Bristowe
e "La capacité décisionnelle des patients déments et le
choix de soins" Pr Thierry Collaud
e "Programme Cantonal de développement des Soins
Palliatifs" M. Mauro Poggia
o Piece de théatre les 12 et 13 octobre en soirée a
L'Etincelle, « Partir » de Jean-Daniel Piguet avec la
compagnie DanielBlake

Piece de théatre "Partir", Théatre I'Etincelle, octobre 2022

- 17 projections du film « Soins palliatifs en EMS » avec
318 participants, tant auprés de professionnels,
d'étudiants que du grand public. Le film a été visionné
1512 fois depuis sa mise en ligne sur le site de palliative
geneve le 22 décembre 2021.

- Projection du documentaire « Et je choisis de vivre »
suivie d'une discussion avec le réalisateur Damien Boyer,
Resiliam, I'Association Arc-en-Ciel et Walid Habre de
palliative geneve, le 19 mai, a la Maison internationale
des associations

- Participation a I'Atelier de réflexion « Regards croisés »
sur la prise en charge des proches aidants lors d'une
hospitalisation, organisé par la Commission des proches
aidants, les HUG et I''mad le 09 juin
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Actions menées en 2022 (suite)

- Participation au congres de la SFAP a Bordeaux les
15,16 et 17 juin

Congres de la SFAP, Bordeaux, Juin 2022

- Intervention dans le cadre du CAS Oncologie et Soins
palliatifs, le 28 juin a 'HEdS

- Participation a la série de conférences « Les couleurs
de la mort », organisée par palliative vaud a Lausanne,
les 05, 06, 07 et 08 octobre 2022

o Tenue dun stand pendant les 4 jours de
conférence

o Rencontre du réseau

- Participation a la Journée intercantonale des proches
aidants a l'auditoire Jenny, le 31 octobre 2022
o Tenue d'un stand pendant la journée

- Organisation le 10 novembre avec le GGPSP et la
Maison de Tara d'un Café « Et si on parlait de la mort »
animé par Collette Gaudin, dans les locaux d'ESCA.
Evénement inspiré des cafés mortels de Bernard
Crettaz

- Développement de la
page LinkedIn pour mieux
communiquer et interagir
avec le public et les
professionnels  :  nous
sommes passés de 50 a
400 membres en 1 an,
avec 142 posts et 43 081
vues des posts en 2022

"Les couleurs de la mort", Lausanne, octobre 2022

La journée intercantonale des proches-aidants en octobre 2022
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Actions menées en 2022 (suite)

- Remise du Prix Bachelor palliative geneve, lors de la
remise des diplomes de I'HEdS, le 15 novembre, a
Joumana Brander, Nina De Campos Melo et Sara Da
Rocha Rodrigues pour leur travail de Bachelor intitulé
« Vivre une expérience douloureuse avec un cancer :
I'hypnose pour une prise en soin unitaire »

- Participation a la Journée institutionnelle des
Mouilles, avec la tenue d'un stand, le 17 novembre

- Participation a la projection du documentaire « Et si
la mort n'existait pas » et au débat organisé par le
Centre Otium, le 8 décembre

- Présentation de palliative geneve lors d'un colloque
de I''mad le 20 décembre

-Participation aux réunions de la Commission des
proches aidants

-Participation  aux réunions du Groupe de
coordination des bénévoles du canton

- Plus de 95 rencontres, partenaires et grand public
accueillis dans nos locaux entre autres, sans compter
les nombreuses personnes rencontrées lors des
divers évenements mentionnés

- Mise a jour du site Internet: 4653 visiteurs, 5952
sessions, 10 879 pages visionnées en 2022.

0 Acteurs du réseau ajoutés

o Images changées

o Lien hypertexte ajoutés

o Mise a jour des formations et de l'actualité

Remise Prix Bachelor palliative geneve HEAS - nov 2022

Ligne téléphonique

- Apres étude du dossier, notamment des discussions
avec les palliaphones des autres sections romandes
de palliative.ch, la ligne téléphonique est mise de coté
car le peu d'appels recus et les ressources restreintes
ne justifient pas sa mise en place pour linstant.

Le projet sera réétudié par la suite avec le
développement de palliative geneve.

Professionalisation

-Mise a jour des statuts afin dobtenir le statut
d'organisme reconnu dutilité publique et obtention
de ce statut

-Recherche d'une fiduciaire et d'un nouvel organe de
révision

-Création de référentiels

-Rencontre de partenaires

-Dépot dossier de prestataire de service auprés de la
DGS
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Bilan 2022 & Souhaits pour
2023 - Mot de la Directrice

2022 fut une année riche en rencontres, plus de 95
(partenaires et grand public inclus) dont 37
partenaires différents. Ce fut l'occasion de présenter
les missions et les actions de palliative genéve, ainsi
que sa professionnalisation, et de renouer et forger
de belles collaborations, notamment en organisant
des évenements communs : projection de film, piece
de théatre, café mortel, tenue de stands lors
d'évenements, entre autres.

En 2023, nous comptons :
1. Maintenir nos engagements actuels :

- Informer le public, les patients, les proches, les
professionnel.les par de multiples supports, dont les
réseaux sociaux, un site Internet actualisé et la
présence lors de diverses manifestations ;

- Contribuer a ce que le public et les
multiprofessionnel.les puissent échanger et soutenir
leur interaction au sein du réseau en organisant en
partenariat avec le réseau associatif concernés et les
HUG la 5eéme journée cantonale des soins palliatifs a
Geneéve dont le programme sera bientdt défini ;

- Remettre un prix a un travail de bachelor en lien
avec les soins palliatifs d'une des filieres de santé de
I'HEdS ;

- Représenter les professionnel.les de soins palliatifs
genevois aux différents évenements locaux et
nationaux ;

Natacha Madaule

2. Mettre a la disposition du grand public et des
professionnels la brochure sur les soins palliatifs
pédiatriques sur laguelle nous ceuvrons actuellement.
Elle permettra dinformer les parents sur le réseau
existant et leur offrir un soutien.

3. Améliorer notre site Web afin qu'il soit encore
plus convivial.

4. Démultiplier les actions avec le réseau.
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Nos Partenaires

Nous remercions vivement tous ceux qui dune
maniere  ou dune autre soutiennent notre
association.

Avec le soutien de :
-La Républigue et canton de Geneve

Avec la collaboration de :

-Association Arc-en-ciel

-Agems

-Alzheimer Geneve

-Services d'aumonerie catholiques et protestants
-Caritas

-Centre Otium

-CSl

-EMS de Lancy

-Entrelacs

-Esca

-Fegems

-GGPSP - Groupe Genevois de Médecins Pratiquant
les soins palliatifs

-GSPASD - Groupement des Services Privés d'Aide et
de Soins a Domicile

-HEdS

-HUG

-IMAD

-La Maison de Tara

-Ligue genevoise contre le cancer

-Ligue pulmonaire genevoise

-Mieux traverser le deuil

-palliative vaud

-Plateforme des seniors

-Resiliam

-Sitex

-Valfleuri

Contact

Palliative geneve
Natacha Madaule
Directrice

Rue Cramer 2
1202 Geneve

+41 7915141 80
madaule.natacha@palliativegeneve.ch

www.palliativegeneve.ch
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