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L’augmentation vertigineuse du 
nombre de personnes âgées en Occi-
dent et le coût économique que l’ac-
compagnement de l’âge avancé impose 
à la société ont chargé la question de 
la fin de la vie humaine, ces dernières 
années, d’une nouvelle urgence. Dé-
sormais, il s’agit d’une question qui 
est de plus en plus souvent débattue 
et qui a dépassé les frontières médi-
cales habituelles (en ce qui concerne 
les aspects cliniques) et familiales, au 
sein desquelles l’événement de la mort 
était inscrit et accompagné. Le droit à 
« mourir avec dignité » est devenu un 
aspect central dans la culture contem-
poraine, qui ne s’inscrit malheureuse-
ment pas toujours dans le cadre plus 
large de l’ensemble du cycle de l’exis-
tence humaine, du début à la fin, ni 
dans toutes les conditions et relations 
dans lesquelles la personne se trouve 
à vivre. Aborder sérieusement la ques-
tion de la dignité de mourir signifie 
alors décrire et contribuer à réaliser 
une nouvelle culture de la vie et des 
relations, afin d’éviter la tragédie de 
notre temps qui engendre à la fois 
l’augmentation de l’âge et la solitude, 
jusqu’à ce massacre de l’humanité que 
représente le fait de mourir seul, sans 
personne à nos côtés. C’est le signe 

d’un profond changement de culture, 
qui passe d’une demande de « piété 
pour celui qui meurt » à celle de celui 
qui demande la « mort par pitié ». Ain-
si, la demande d’euthanasie part sou-
vent de ce point même, à savoir celui 
d’une solitude qui est certes toujours 
laide, mais qui l’est encore plus lors des 
moments de faiblesse et de maladie, 
jusqu’à ce qu’elle devienne insuppor-
table : l’on préfère alors la mort au fait 
de souffrir seul. 

Les soins palliatifs ont le mérite d’ac-
compagner vers une réelle « bonne 
mort » en surmontant la peur d’une 
souffrance insupportable et vécue 
dans la solitude. « Les Soins Palliatifs 
[...] indiquent, en effet, une redécou-
verte de la vocation la plus profonde de 
la médecine, qui consiste avant tout à 
prendre soin : sa tâche est de guérir tou-
jours, même s’il n’est pas toujours pos-
sible de guérir. Certes, l’entreprise médi-
cale repose sur l’engagement inlassable 
d’acquérir de nouvelles connaissances 
et de vaincre un nombre croissant de 
maladies. Mais les soins palliatifs at-
testent, dans la pratique clinique, la 
conscience que la limite exige non seule-
ment d’être combattue et déplacée, mais 
également d’être reconnue et acceptée. 

Préface
Mgr Vincenzo Paglia 
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siècles n’a représenté qu’une possi-
bilité marginale de la médecine, joue 
aujourd’hui un rôle prépondérant, au 
point de canaliser sur elle, et nous pou-
vons l’affirmer, l’attention exclusive 
de la médecine contemporaine. Mais 
il y a un risque dans cette dichotomie 
qui existe entre l’objectif de prendre 
soin et celui de soigner, dans le sens 
de guérir. Ce risque est que, surtout 
dans les contextes à forte technologie, 
le regard se tourne vers la guérison du 
patient comme étant le seul objectif à 
poursuivre et le seul objectif valable. 
Cette attitude, comporte à son tour, 
deux conséquences : premièrement, 
le risque de dépasser la raison dans 
l’utilisation des traitements médicaux 
afin d’obtenir une guérison qui « doit 
» être obtenue aujourd’hui à tout prix, 
parce que chaque échec de guérison 
représente une défaite de la médecine. 
Cependant, de cette façon, l’on en 
arrive à ce que l’on appelle l’ « achar-
nement thérapeutique », qui finit en 
fait par peser sur le patient avec des 
souffrances causées par les moyens 
adoptés, qui sont souvent invasifs, sans 
que leur emploi ne tienne compte du 
bien général de la personne malade : 
faire tout ce qui est possible – dans le 
sens où cela signifie utiliser, toujours 

et de toute façon, tous les moyens que 
la médecin offre – peut aujourd’hui 
vouloir dire trop faire (c’est-à-dire tom-
ber dans un excès qui nuit au patient). 
Le second risque est d’abandonner le 
patient au moment où la chance de 
guérir diminue : si je ne peux pas le 
guérir, j’ai terminé ma relation avec 
le patient, je n’ai plus rien à faire et je 
ne peux plus rien faire pour le patient. 
Ce n’est pas vrai ! Nous ne pouvons 
pas guérir, mais nous pouvons encore 
soulager la souffrance et prendre soin 
de cette personne. Et cela ne devrait 
pas nous sembler insuffisant, si nous 
réussissons cependant à reconnaître 
dans ce patient inguérissable cette 
valeur inconditionnelle, cette dignité 
absolue que nous avons d’abord placée 
comme fondement indispensable, de 
l’action médicale. Il est impossible de 
parler sérieusement d’humanisation 
de la médicine si l’on n’a pas atteint 
une compréhension véritable, pleine 
et convaincue de la dignité de la per-
sonne humaine, de chaque personne 
humaine, y compris celle qui est grave-
ment malade ou mourante. Mais c’est 
précisément le risque que le patient 
inguérissable court aujourd’hui dans 
la mentalité médicale de nos sociétés 
occidentales, à savoir le risque de la né-

Et cela signifie ne pas abandonner les 
personnes malades, mais plutôt rester 
près d’elles et les accompagner dans la 
difficile épreuve qui se présente à la fin 
de la vie. Lorsque toutes les ressources 
du « faire » semblent épuisées, c’est 
précisément alors qu’émerge l’aspect 
le plus important dans les relations 
humaines, à savoir celui de l’ « être » 
: être présents, être proches, être ac-
cueillants. Cela implique également 
de partager l’impuissance de celui qui 
arrive au point le plus extrême de la 
vie. Alors la limite peut changer de sens 
: non plus un lieu de séparation et de so-
litude, mais une occasion de rencontre 
et de communion. La mort elle-même 
est introduite dans un horizon sym-
bolique à l’intérieur duquel elle peut 
ressortir non pas tant comme le terme 
contre lequel la vie se brise et succombe, 
mais plutôt comme l’accomplissement 
d’une existence reçue avec gratuité et 
partagée avec amour » 1 .

Le point essentiel que je voudrais 
souligner concerne la « dette » que 
la communauté humaine a à l’égard 
des soins palliatifs par rapport à la « 
redécouverte » d’une attitude fonda-
mentale, et pour cela indispensable : 
« prendre soin » les uns des autres. Le 

Bon Samaritain a été le modèle ins-
pirateur de l’éthique médicale pro-
fessionnelle pendant de nombreux 
siècles. Une image qui a été efficace 
peut-être parce que son comporte-
ment rappelait de très près les actions 
typiques du traitement médical. En 
fin de compte, pendant longtemps, 
la médecine n’a pu prendre soin de la 
personne malade qu’à travers le sou-
tien, l’accompagnement et le récon-
fort. Au cours de longs siècles, elle 
n’a pu soulager que partiellement la 
douleur et la souffrance causées par 
les symptômes de la maladie, en ne 
réussissant que rarement à affecter 
de manière vraiment efficace la ma-
ladie, en arrêtant son évolution et en 
conduisant le patient à la guérison. 
Il est clair que, sur le plan figuratif, 
l’image du Bon Samaritain pourrait 
s’avérer aujourd’hui peu actuel pour 
illustrer le contexte du traitement 
médical. L’image d’un hôpital avec 
beaucoup, voire énormément de tech-
nologies, et peut-être même une unité 
de soins intensifs serait certainement 
plus efficace. Ou du moins, un scéna-
rio qui mette l’accent sur les moyens 
disponibles plutôt que sur l’attitude 
humaine du traitement. De fait, la « 
guérison », qui pendant de nombreux 

PRÉFACE PRÉFACE
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gligence, le risque du « de toute façon, 
il n’y a plus rien à faire » ou du « ça n’en 
vaut pas la peine », ce qui représente 
un discours extrêmement dangereux 
et qui ouvre la voie à l’abandon. 

Le Pape François nous exhorte ainsi 
dans cette direction : « Les interven-
tions sur le corps humain deviennent 
toujours plus efficaces, mais elles 
n’apportent pas toujours de solution 
définitive: elles peuvent soutenir des 
fonctions biologiques devenues insuf-
fisantes, ou même les remplacer, mais 
cela n’équivaut pas à promouvoir la 
santé. Un supplément de sagesse est 
donc nécessaire, parce qu’aujourd’hui, 
la tentation d’insister au moyen de 
traitements qui produisent des effets 
puissants sur le corps, mais qui par-
fois, ne servent pas le bien intégral de la 
personne, est plus insidieuse […]. C’est 
un choix qui assume de façon respon-
sable la limite de la condition humaine 
mortelle, dans la mesure où il prend 
acte de ne plus pouvoir s’y opposer. « 
On ne veut pas ainsi donner la mort; 
on accepte de ne pas pouvoir l’empê-
cher», comme le spécifie le Catéchisme 
de l’Église catholique (n° 2278). Cette 
différence de perspective restitue une 
humanité à l’accompagnement vers 

la mort, sans ouvrir de justifications à 
la suppression de la vie. Nous voyons 
bien, en effet, que ne pas mettre en 
œuvre des moyens disproportionnés 
ou en suspendre l’usage, équivaut à 
éviter l’acharnement thérapeutique, 
c’est-à-dire accomplir une action qui 
a une signification éthique complè-
tement différente de l’euthanasie, qui 
demeure toujours illicite, dans la me-
sure où elle se propose d’interrompre 
la vie, en procurant la mort […]. La di-
mension personnelle et relationnelle 
de la vie — et de la mort elle-même, 
qui demeure toujours un moment ex-
trême de la vie — doit avoir, dans le 
soin et dans l’accompagnement du 
malade, un espace adapté à la dignité 
de l’être humain […]. On pourrait dire 
que l’impératif catégorique est celui 
de ne jamais abandonner le malade. 
L’angoisse de la condition qui nous 
conduit au seuil de la limite humaine 
suprême, et les choix difficiles qu’il 
faut faire, nous exposent à la tenta-
tion de nous soustraire à la relation. 
Mais c’est là le lieu où nous sont de-
mandés amour et proximité, plus que 
tout autre chose, en reconnaissant la 
limite qui nous est commune à tous et 
en nous rendant précisément là, soli-
daires. Que chacun donne de l’amour 

PRÉFACE

1. Lettre du Cardinal Secrétaire d’État au Président de l’Académie Pontificale pour la Vie à l’occasion du 
Congrès sur les Soins Palliatifs organisé par l’APV (Rome, 28 Février–1° Mars 2018).

2. Message du Pape François aux participants à la Rencontre régionale européenne de la « World Medi-
cal Association » sur les questions concernant la « fin de vie » (Vatican, Aula Vecchia du Synode,  16-17 
Novembre 2017).

de la façon qui lui est propre: comme 
père ou comme mère, fils ou fille, frère 
ou sœur, médecin ou infirmière. Mais 
qu’il le donne ! Et si nous savons que 
nous ne pouvons pas toujours garantir 
la guérison de la maladie, nous pou-
vons et nous devons toujours prendre 
soin de la personne vivante: sans abré-
ger nous-mêmes sa vie, mais égale-
ment sans nous acharner inutilement 
contre sa mort. C’est sur cette ligne 
que se situe la médecine palliative. 
Celle-ci revêt une grande importance 
également sur le plan culturel, en s’en-
gageant à combattre tout ce qui rend 
la mort plus angoissante et difficile, 
c’est-à-dire la douleur et la solitude » 2 .

C’est dans cet esprit que l’Académie 
Pontificale pour la Vie a lancé le Projet 
PAL-LIFE, en instituant un Groupe 
d’études consultatif et international 
qui soit en mesure de la soutenir dans 
toutes les initiatives en faveur du dé-
veloppement et de la diffusion des 
soins palliatifs dans le monde, ainsi 
que dans la promotion d’une culture 
et d’attitudes d’accueil de la mort et 
de soin du mourant. C’est dans cet 
esprit que nous accueillons ce Livre 
Blanc comme un document à offrir en 
tant qu’outil de travail aux acteurs lo-
caux afin de mettre en œuvre les soins 
palliatifs dans les différentes régions 
du monde.

PRÉFACE
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Ce livre présente les avis convergents 
de treize experts en soins palliatifs 
de différentes régions du monde, 
conformément aux objectifs du Pro-
jet PAL-LIFE, par rapport aux recom-
mandations considérées comme les 
plus importantes et adressées à treize 
interlocuteurs/acteurs significatifs 
(dorénavant : partenaires) en mesure 
de pouvoir contribuer à l’avancement 
des soins palliatifs. Certaines recom-
mandations s’appliquent à différents 
partenaires (par exemple, les recom-
mandations aux autorités pharmaceu-
tiques quant à l’accès à la morphine 
qui devraient également être adres-
sées aux législateurs, aux adminis-
trateurs, aux fabricants pharmaceu-
tiques et aux promoteurs des soins 
palliatifs ; ou encore, les recomman-
dations à l’égard des universités qui 
devraient également être adressées 
aux professionnels de la santé et aux 
éducateurs). 

Bon nombre des thèmes présentés ici 
requièrent une approche coordonnée. 
Globalement, la plupart des patients 
meurent de douleurs aiguës sans ne 
jamais avoir reçu une seule dose de 
morphine ou d’autres sortes d’analgé-
siques opioïdes. Pour faire face à cette 

Présentation des auteurs 

dicaments pour les soins palliatifs, y 
compris ceux figurant sur la liste des 
médicaments essentiels établie par 
l’OMS, parmi lesquels la morphine 
est considérée comme un point de 
référence. De même, certaines re-
commandations pourraient ne pas 
souligner l’importance de prendre 
également soin de l’aspect spirituel, 
qui doit être assimilé aux nécessités 
physiques et psycho-sociales. Les pré-
occupations spirituelles, religieuses et 

situation tragique, il est important de 
tenir compte à la fois de la nécessi-
té d’un accès accru aux opiacés pour 
le traitement de la douleur que des 
potentiels risques d’abus et d’autres 
aspects négatifs. Cela nécessite une 
approche coordonnée impliquant la 
politique, les universités, les pharma-
ciens et les associations profession-
nelles afin de mettre en place des me-
sures de sécurité pour atteindre des 
objectifs communs.

Les recommandations de ce Livre 
blanc se concentrent sur des questions 
cruciales. Certes, dans des situations 
optimales, il faudrait des recomman-
dations encore plus complètes et plus 
amples (par exemple, la recomman-
dation aux autorités pharmaceutiques 
sur la disponibilité de morphine de-
vrait être accompagnée d’une décla-
ration précisant qu’il est nécessaire 
d’avoir accès à plus d’un seul opioïde 
à bas prix – jusqu’à 80% des patients 
peuvent avoir besoin d’opioïdes dans 
leur processus de traitement, bien que 
nous ne parlions ici que spécifique-
ment de la morphine). La question 
cruciale est que les gouvernements 
devraient adopter les mesures néces-
saires afin de garantir l’accès aux mé-

existentielles sont des dimensions qui 
requièrent autant d’attention, et elles 
devraient être dirigées, enregistrées, 
surveillées et gérées par les équipes de 
soins palliatifs. 

Le groupe d’auteurs recommande 
vivement de considérer les recom-
mandations au sens large, en tenant 
compte de toutes celles qui ont été 
convenues, et non seulement de celles 
qui sont les plus importantes. 



— L’Académie Pontificale pour la Vie (APV) est une institu-
tion du Saint-Siège (Vatican) et elle a pour but de dévelop-
per et de promouvoir l’enseignement catholique concer-
nant les questions d’éthique biomédicale.

— Des experts en soins palliatifs du monde entier, et de diffé-
rentes confessions, ont été invités par l’APV afin d’élaborer 
des recommandations stratégiques pour la mise en œuvre 
de soins palliatifs au niveau mondial  
(« Groupe PAL-LIFE »).

— Treize experts en soins palliatifs ont participé à un pro-
cessus en ligne réalisé selon la méthode Delphi. Lors de 
quatre sessions, les participants ont été invités à identifier 
les partenaires et à proposer, chacun, des recommanda-
tions stratégiques pour l’amélioration des soins palliatifs. 

— Chaque session comprenait un retour d’informations de la 
part de la précédente session, jusqu’à atteindre un consen-
sus sur les recommandations les plus importantes. 

— Dans une dernière étape, le Groupe a été invité à classifier 
les partenaires par ordre d’importance, sur une échelle de 
treize points, et à proposer des conseils pour la mise en 
œuvre de cette méthode.

— Une analyse de clusters a classé les sujets concernés selon 
différents niveaux d’importance pour le développement 
des soins palliatifs. 

— Treize partenaires et 43 recommandations ont été iden-
tifiés après la première session. Treize recommandations 
ont été considérées comme les plus importantes (une pour 
chaque groupe de sujets concernés).

Résumé

Informations  
de base

Méthode

Résultat

Conclusion

Mots clés 
 

Titre 

— Cinq groupes ont obtenu les meilleurs résultats.
— La recommandation choisie pour ces cinq principaux 

groupes était la suivante : 1) pour les responsables poli-
tiques : garantir l’accès universel aux soins palliatifs ; 2) 
pour le monde académique : réaliser des cours obligatoires 
en soins palliatifs au sein des cours de licence ; 3) pour 
les professionnels de la santé : les professionnels en soins 
palliatifs devraient obtenir une certification adéquate ; 
4) pour les hôpitaux et centres de santé : garantir l’accès 
aux médicaments pour les soins palliatifs ; 5) pour les 
associations de soins palliatifs : les associations nationales 
devraient promouvoir des initiatives et travailler avec les 
gouvernements dans une optique internationale.

— Toutes les recommandations qui ne faisaient pas partie 
du groupe ayant obtenu les meilleurs résultats, aussi bien 
pour ces sujets que pour les huit autres, sont présentées 
par ordre d’importance.

Le Livre blanc représente la position de l’Académie Pontifi-
cale pour la Vie en ce qui concerne la promotion et le support 
des soins palliatifs.  

Soins palliatifs, développement, promotion, mondial, décla-
ration d’intentions.

Libre Blanc du Groupe PAL-LIFE pour la Promotion des Soins 
Palliatifs dans le monde.
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“

Informations de base

Chaque année, la mort de plus de 25,5 millions de per-
sonnes est associée à de graves souffrances (SHS – Se-
rious Health-related suffering) en raison de conditions 
définies comme life-limiting et life-threatening. 35 
millions de personnes supplémentaires par an vivent 
dans des conditions de SHS (1). Cependant, une grande 
majorité de personnes dans le monde n’a pas accès à 
des soins et à des traitements adéquats ni à un soutien 
social.

Les soins palliatifs aident à soulager la SHS en four-
nissant une aide physique, psychosociale et spirituelle 
aux patients et à leurs familles3. Les soins palliatifs 
soulagent la « douleur totale » en déplaçant le modèle 
médical, souvent excessivement technique, vers une 
vision holistique, centrée sur la personne (2). 

Chaque année, dans le monde, environ 26,8 millions 
de personnes ont besoin de soins palliatifs (3). D’autres 
données indiquent un besoin encore plus important 
pour près de 40 millions de personnes par an (4), avec 
des estimations atteignant 61 millions de personnes 
dans le monde qui souffrent de SHS (1). Plusieurs 
études démontrent un déficit de demande en soins 
palliatifs et d’une réponse à ces derniers (5-9), en met-
tant en évidence que l’impossibilité d’accéder aux 
soins palliatifs pose un sérieux problème d’inégalité de 
santé dans le monde. (10)(11).

Une significative augmentation des maladies non trans-
missibles (MNT) a été observée dans le monde entier. 
Au niveau mondial, les MNT sont responsables de 70% 
de tous les décès (12). Le 93% des besoins en soins pal-
liatifs pour adultes et près du 80% des besoins en soins 
palliatifs proviennent de pays à moyen et faible revenu 80%

LE POURCENTAGE DU BESOIN 
MONDIAL EN SOINS PALLIATIFS 
DANS LES PAYS À MOYEN ET 
FAIBLE REVENU EST À PEU PRÈS 
DU 80%.

25,5
DE PERSONNES MEURENT 
À CAUSE DE GRAVES 
SOUFFRANCES ASSOCIÉES À 
DES CONDITIONS DÉFINIES 
COMME LIFE-LIMITING ET LIFE-
THREATENING.
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3. Une définition actualisée des soins palliatifs est proposée en annexe, ba-
sée sur un processus de consensus rigoureux soutenu par le groupe PAL-LIFE. 

(3) (5). En outre, la population mondiale est en train de 
vieillir, ce qui entraîne, en association avec une aug-
mentation des maladies non transmissibles et la per-
sistance d’autres maladies chroniques et infectieuses 
invalidantes, une augmentation alarmante du besoin 
en soins palliatifs à l’échelle mondiale (4). En effet, 
les études estiment que d’ici 2040, le pourcentage de 
personnes dans le monde qui aura besoin de soins 
palliatifs augmentera de 25% à 47% (13).

Le besoin croissant de soins palliatifs est reconnu 
par les organisations de santé. Ainsi, l’Organisation 
mondiale de la Santé (OMS) a récemment approuvé 
le 13ème Programme général de travail reconnaissant 
la « disponibilité limitée de services de soins pallia-
tifs dans une grande partie du monde et une grande 
souffrance inévitable pour des millions de patients et 
leurs familles » (4) (14), en concluant par plusieurs re-
commandations sur les développements ultérieurs des 
soins palliatifs et le soutien à des campagnes de pro-
motion des soins palliatifs au niveau mondial.  Bien 
que des recherches montrent que les soins palliatifs 
ont augmenté de façon constante au niveau mondial, 
la demande dépasse largement l’offre. La croissance a 
été très inégale, avec un nombre insuffisant de progrès 
qui a été enregistré dans certains pays au cours de 
cette dernière décennie  (4) (9).

L’appréciation de l’Église catholique pour les soins 
palliatifs en tant qu’approche en faveur des plus vul-
nérables est évidente dans le Catéchisme qui contient, 
en effet, l’affirmation suivante : « Les soins palliatifs 
constituent une forme privilégiée de la charité désin-
téressée. À ce titre, ils doivent être encouragés » (Ca-
téchisme de l’Église catholique n°2279). Récemment, le 
pape François a adressé aux professionnels de la santé 
des paroles très significatives à propos des soins pallia-
tifs : « J’encourage les professionnels et les étudiants 
à se spécialiser dans ce type d’assistance qui n’a pas 
moins de valeur du fait qu’il « ne sauve pas la vie ». 

Bien que des 
recherches 
montrent que les 
soins palliatifs 
ont augmenté 
de façon 
constante au 
niveau mondial, 
la demande 
dépasse de 
beaucoup l’offre et 
la croissance a été 
très inégale. 
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Les traitements palliatifs réalisent quelque chose de 
tout aussi important : ils valorisent la personne » (15).

L’Académie Pontificale pour la Vie (APV) est une 
institution du Saint-Siège (Vatican), consacrée à la 
promotion de la vie humaine et, parmi les autres su-
jets spécifiques, elle est vouée à l’étude des questions 
concernant l’éthique médicale. En 2017, l’APV a lancé 
un projet international appelé « PAL-LIFE : Comité 
consultatif international sur la diffusion et le déve-
loppement des soins palliatifs dans le monde » afin 
de contribuer à la promotion des soins palliatifs au 
niveau mondial (16). Ce Libre blanc exprime la position 
de l’APV sur les soins palliatifs et il est destiné à être 
employé en vue d’un travail de proposition avec les 
gouvernements, les organisations de santé et les res-
ponsables à différents niveaux, ainsi que les commu-
nautés religieuses.

Méthode

Une procédure spécifique a été mise au point afin 
de parvenir à un consensus entre les treize experts 
en soins palliatifs pour les recommandations clés 
concernant les principaux partenaires concernés. 
Cette procédure requiert que soient classées par ordre 
d’importance aussi bien les recommandations que les 
partenaires, et que soient fournis des conseils pour 
leur mise en œuvre. Cette étude a été présentée et ap-
prouvée par le Comité éthique de Recherche clinique 
de l’Université de Navarre. 

Sélection des experts et définition du processus
Le groupe d’experts a été sélectionné en tenant compte 
de leur origine géographique et de leurs qualifications 
professionnelles. En font partie des médecins, des 
experts en éthique et des administrateurs de santé, qui 
travaillent dans des centres universitaires ou dans des 
organisations internationales ou régionales de soins 
palliatifs et qui professent des croyances différentes. 

Une procédure 
pour parvenir à 
un consensus 
entre les treize 
experts en 
soins palliatifs 
a ainsi été mise 
au point.

Initialement, l’APV avait choisi trois experts ayant des 
compétences mondiales dans le développement des 
soins palliatifs. Dans une deuxième phase, d’autres 
experts ont été ajoutés à travers une méthode de sélec-
tion dite « snowball process » afin d’atteindre un total 
de treize personnes (« Groupe ad hoc »). Au cours de la 
dernière phase des travaux, à la suite des conseils sou-
levés par plusieurs membres du groupe, deux autres 
experts ont été ajoutés.

Une première rencontre a eu lieu au siège de l’APV, 
au Vatican, en Mars 2017. L’objectif de cette rencontre 
était de définir la stratégie et la méthodologie afin 
d’identifier les recommandations clés que le Groupe ad 
hoc aurait ensuite dû étudier. C’est ainsi qu’a vu le jour 
le projet d’une déclaration (« Livre blanc ») sur la pro-
motion des soins palliatifs, contenant des recomman-
dations afin de planifier des politiques de santé et des 
indications à l’égard des différents partenaires sur la 
façon d’améliorer le développement des soins palliatifs 
dans les différents pays et dans les différentes régions 
du monde.

INTRODUCTION INTRODUCTION

“
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Les experts du 
Groupe ad hoc 
ont suggéré 
de nouveaux 
partenaires ou 
ont modifié ceux 
qui étaient déjà 
présents dans la 
liste, en arrivant 
ainsi à une liste 
finale de treize 
groupes.
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Tableau 1. Membres du groupe ad hoc PAL-LIFE

NOM TITRE, INSTITUTION  VILLE PAYS

Alsirafy, Samy Chef de l’Unité de médecine palliative, Fac. du Caire Caire Égypte  
 École de médecine Kasr Al-Ainy, Université du Caire 

Bruera, Eduardo Directeur du Département de médecine et SP Houston  USA 
 Oncológico MD Anderson, Universidad de Texas

Callaway, Mary V. Conseil d’administration, Association internationale    Houston USA 
 des soins palliatifs (IAHPC)

Centeno, Carlos Directeur, ATLANTES Group de recherche   Pampelune Espagne 
 Université de Navarre  

De Lima, Liliana Directrice exécutive, IAHPC  Houston USA 

Foley, Kathleen M.  Neurologue associée émérite, N. York Cancer Center New York  USA 
 Mémorial de Sloan Kettering 

Luyirika, Emmanuel  Directeur exécutif, African Association   Kampala Uganda 
 des soins palliatifs (APCA)

Mosoiu, Daniela Directrice, Casa Sperantei, Professeure associée   Brasov Roumanie 
 de l’Université de Transylvanie 

Pettus, Katherine Responsable du plaidoyer, IAHPC  Houston USA 

Puchalski, Christina  Directrice, Institut de spiritualité et de la santé    Washington USA 
 de l’Université George Washington (GWish)   
 Professeure de médecine à GWU 

Rajagopal, MR Director, Pallium India, Collaborating Center  Trivandrum India 
 OMS pour la formation et la politique d’accès  
 au soulagement de la douleur 

Sitte, Thomas PDG, Fondation allemande   Fulda Allemagne 
 soins palliatifs

Yong, Jin-Sun Directeur, Université catholique de Corée (CUK),   Séoul Corée du Sud 
 Centre collaborateur OMS pour la formation 
 en Hospice et Soins Palliatifs. Professeur de  
 Soins infirmiers au CUK.

 

Pour ce projet, le Groupe ad hoc a utilisé la définition 
des soins palliatifs donnée par l’OMS. Le groupe a éga-
lement adopté le cadre stratégique de santé publique 
pour les soins palliatifs de l’OMS (17).

Identification des partenaires
Dans la première phase (Round 1), les experts du 
Groupe ad hoc ont été invités par courrier électronique 
à identifier les partenaires les plus importants auxquels 
adresser leurs recommandations. 

Ces partenaires ont été identifiés en fonction de leurs 
rôles clés en termes de capacité à promouvoir le déve-
loppement des soins palliatifs au niveau national ou 
régional au sein des systèmes de soins de santé et/ou 
dans la société. En utilisant la méthode Delphi, le Grou-
pe ad hoc a suggéré de nouveaux partenaires ou modifié 
ceux qui étaient déjà présents dans la liste, allant jus-
qu’à définir treize groupes. En fonction du domaine de 
compétence, chaque expert a été affecté à un groupe 
spécifique de partenaires.

Tableau  2. Attribution du Groupe ad hoc 
aux partenaires

MEMBRE  PARTIE PRENANTE

Samy Al-Sirafy Autorités pharmaceutiques

Eduardo Bruera, Daniela Mosoiu Responsables politiques

Carlos Centeno, Jin-Sun Yong Universités

Liliana de Lima  Pharmaciens

Emmanuel Luyirika Associations et sociétés professionnelles 

Daniela Mosoiu  Média

Katherine Pettus Organisations internationales

Christina Puchalski Religions, institutions religieuses,   
 et groupes spirituels et éthiques

M. R. Rajagopal Hôpitaux et centres de santé

Thomas Sitte Patients et groupes de patients

Jin-Sun Yong Personnel de centres de la santé

Mary Callaway Organ. philanthropiques et caritatives

Kathleen Foley Autres associations et sociétés

 Professionnels
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Les 
recommandations 
provenant de 
chaque groupe de 
sujets intéressés 
ont été revues et 
l’on est joint à une 
position concordée 
commune. Ensuite, 
celles-ci ont été 
approuvées par le 
Comité Directif de 
l’APV.

“

Processus pour rejoindre le consensus  
sur les recommandations
Dans la deuxième phase (Round 2), chaque expert a été 
contacté par courriel et il lui a été demandé de fournir 
deux ou trois recommandations pour le groupe de 
partenaires assigné. Chaque recommandation était 
accompagnée d’une déclaration où étaient exposées 
les raisons de sa proposition, jusqu’à un maximum de 
200 mots. Les recommandations étaient fondées sur 
le travail précédent et sur les compétences de chaque 
expert au sein de sa propre institution ou de toute autre 
institution, afin de garantir les meilleures recomman-
dations possibles pour chaque groupe de partenaires.

Dans la troisième phase (Round 3), toutes les recom-
mandations ont été partagées avec l’ensemble du 
Groupe ad hoc au moyen d’un outil de sondage en ligne 
(https://es.surveymonkey.com/) et chaque membre 
du Groupe ad hoc a été invité à classer chaque recom-
mandation sur une échelle de Likert de 1 (« pas du tout 
important ») à 5 (« extrêmement important »). Une note 
moyenne a ainsi été calculée pour chaque recomman-
dation. 

Les résultats ont été présentés de façon préliminaire 
dans un Congrès international sur les soins palliatifs 
organisé par l’APV à Rome, au mois de Mars 2018, et 
ils ont été successivement discutés par le Groupe ad 
hoc dans une nouvelle rencontre avec un sous-groupe 
d’experts. Au cours de cette rencontre, une révision 
approfondie des recommandations a ainsi été conduite 
et des conseils pour leur mise en œuvre ont également 
été soulevés, dans le but d’améliorer leur formulation.

Dans la quatrième phase (Round 4), douze membres du 
Groupe ad hoc ont revu leurs évaluations précédentes 
et ont à nouveau classifié les partenaires en fonction 
de ce qui semblait le plus important pour le dévelop-
pement des soins palliatifs. En utilisant une échelle de 
treize points, un score a été attribué à chaque groupe 

de partenaires en fonction de la position dans le classe-
ment que chaque expert du Groupe ad hoc avait choisie 
[éventail : de 12 (pire = un point par expert) à 156 (meil-
leur = 13 points par expert)]. Une analyse (méthode des 
K-moyennes ou K-means) a classifié les partenaires sur 
différents niveaux d’importance pour le développe-
ment des soins palliatifs. Comme dernière étape de la 
quatrième phase, l’on a demandé au Groupe ad hoc de 
fournir des conseils pour la mise en œuvre de chaque 
recommandation.
 
L’APV soutient les recommandations  
et présente les résultats
Les recommandations provenant de chaque groupe de 
partenaires ont été revues en arrivant à une position 
concordée commune. Ensuite, elles ont été approuvées 
par le Conseil Directif de l’APV. L’approbation a été 
annoncée au cours de la session plénière de la réunion 
annuelle de l’APV (Juin 2018) comme position officielle 
de l’Académie et comme recommandation du projet 
PAL-LIFE.

Quelques considérations  
sur les recommandations
Dans ce livre, nous présentons toutes les recomman-
dations divisées en chapitres, un chapitre pour chaque 
groupe de partenaires. L’ordre est donné par leur 
importance pour la promotion des soins palliatifs en 
fonction du consensus rejoint par le Groupe ad hoc.

À l’intérieur de chaque chapitre, les recommandations 
choisies comme étant les plus importantes seront mon-
trées les premières. Toutes les recommandations sont 
accompagnées par une motivation/réflexion ainsi que 
par des références bibliographiques. De plus, les cinq 
recommandations au sommet du classement indique-
ront également des conseils pour leur mise en œuvre.

INTRODUCTION

1/5
CHAQUE MEMBRE DU GROUPE 
AD HOC A CLASSÉ CHAQUE 
RECOMMANDATION SUR UNE 
ÉCHELLE DE LIKERT DE 1 À 5.
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Tableau 3. Classement des groupes de partenaires (1)
 
PARTIES PRENANTES PONCTUATION GROUPE DE  
  K-MEDIAS

Dirigeants politiques  122 103.4

Établissements universitaires  111 

Personal sanitario 103 

Hôpitaux et centres de santé  92 

SP Associations 89  

Organisations internationales  71 52.4

Médias 69 

Organisations philanthropiques et caritatives  62  

Autorités pharmaceutiques  59 

Patients et groupes de patients  53  

Professionnels de l’accompagnement spirituel  50  

Autres associations  29  

Pharmaciens 26
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Première recommandation

Les responsables politiques doivent reconnaître la va-
leur éthique et sociale des soins palliatifs et modifier 
les structures de santé, les normes et les objectifs exis-
tant afin de garantir l’accès universel aux soins palliatifs 
pour tous les patients qui en ont besoin. Ils doivent éga-
lement entreprendre toutes les actions nécessaires afin 
de garantir un système de santé intégré pour permettre 
un passage harmonieux entre les différents niveaux 
d’aide, de façon à ce que les patients qui ont des pro-
blèmes complexes puissent être dirigés vers des niveaux 
de soin appropriés, selon leurs nécessités, et être ainsi 
renvoyés vers les soins à domicile, si cela est possible.

Les patients atteints de maladies chroniques pro-
gressives telles que le cancer, l’insuffisance cardiaque 
congestive, la maladie pulmonaire obstructive chro-
nique et l’HIV/SIDA, développent de graves symptômes 
physiques, psycho-sociaux et spirituels avant la mort  
(1)(2). Il a été amplement prouvé que les soins palliatifs 
peuvent apporter des bénéfices dans la réduction d’une 
grande partie de la souffrance dans les patients et qu’ils 
réduisent les souffrances psycho-sociales, spirituelles 
ou existentielles au sein des familles  (3).

Il y a de claires évidences concernant le fait que ces 
bénéfices sont accompagnés par une réduction du coût 
total des soins (4). Ces épargnes s’obtiennent principa-
lement en prévenant les enquêtes et les traitements 
non nécessaires, ainsi que les hospitalisations dans les 
structures et les unités de thérapie intensive (5-8). La 
valeur des soins de santé dérive de l’équilibre existant 
entre les coûts et les bénéfices. Les soins palliatifs ont 
démontré qu’ils ont un impact sur ces deux aspects. 

RESPONSABLES 
POLITIQUES

Motivation
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— Impliquer des associations nationales afin de pro-
mouvoir les soins palliatifs.

— Promouvoir, avec les responsables politiques, l’ac-
cès aux soins palliatifs comme étant un droit de 
l’homme.

— Mettre en relation ce soutien avec d’autres initiatives 
comme le mouvement en faveur du soin holistique 
de la personne, la médecine préventive et la promo-
tion de la santé.

— Effectuer une campagne de sensibilisation ayant 
pour thème la façon dont il est possible d’éviter la 
souffrance et la responsabilité éthique du gouverne-
ment.

— Inclure les soins palliatifs au sein des stratégies ou 
des plans pour les maladies non transmissibles.

Deuxième recommandation

Les responsables politiques doivent garantir l’accès 
universel aux soins palliatifs en l’intégrant avec les 
traitements dirigés à la maladie.

Il a été amplement prouvé que la valeur des soins pal-
liatifs (bénéfices dans la réduction de la souffrance 
et réduction des coûts, en évitant des interventions 
inutiles dirigées à la maladie) augmente lorsque les 
patients accèdent aux soins palliatifs de façon précoce 
(de façon intégrée avec le traitement dirigé à la mala-
die) plutôt que trop tard (après que le traitement n’a pas 
porté ses fruits).

Troisième recommandation

Les responsables politiques doivent nous garantir une 
vaste action de formation concernant les soins palliatifs 
parmi les professionnels de la santé qui traitent les pa-
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tients atteints de maladies chroniques progressives. En 
outre, ils doivent intervenir de façon à ce que les struc-
tures, les processus et les objectifs au sein du système 
de santé permettent aux patients ayant des problèmes 
plus complexes d’accéder aux soins palliatifs appro-
priés à leur niveau de gravité.

Les soins palliatifs devraient être fournis au niveau 
primaire (par des professionnels de la santé ainsi que 
par des professionnels destinés à soigner certaines ma-
ladies, tels que des oncologues, des cardiologues, etc.) 
; au niveau secondaire (des professionnels de la santé 
primaire en consultation avec des spécialistes en soins 
palliatifs pour des patients ayant des problèmes plus 
complexes); et au niveau tertiaire (des spécialistes en 
soins palliatifs pour des patients ayant des problèmes 
plus complexes et qui seront responsables de la forma-
tion et de la recherche dans la région).

Motivation
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Première recommandation

Tous les diplômes universitaires dans les secteurs des 
soins de santé devraient inclure des cours en soins 
palliatifs obligatoires comme partie intégrante des 
programmes universitaires.

Selon le Comité des Nations Unies sur les droits éco-
nomiques, sociaux et culturels (CESCR), les États 
adhérents sont tenus à garantir l’accès universel aux 
soins palliatifs. Cette obligation inclut le devoir de 
garantir que la formation des professionnels de la 
santé puisse satisfaire de façon adéquate les standards 
(1). En conséquence, l’OMS sollicite les États adhérents 
à intégrer la formation de base des soins palliatifs 
dans tous les parcours universitaires de médecine et 
de sciences infirmières (2). En d’autres mots, le droit 
international établit que les gouvernements et les 
universités des États adhérents fournissent une for-
mation adéquate aux professionnels de la santé sur la 
base des principes établis par l’OMS (3).

Les recherches indiquent qu’une sensibilisation pré-
coce et continue des étudiants universitaires en mé-
decine aux thèmes des soins palliatifs s’associe à des 
attitudes positives ainsi qu’à une plus grande considé-
ration des soins palliatifs (4). En outre, les recherches 
montrent que les étudiants sont convaincus que la 
connaissance des soins palliatifs doit être une compo-
sante essentielle de leur formation étant donné qu’elle 
contribue de façon favorable à leur développement 
aussi bien personnel que professionnel (1).

L’intégration complète des cours en soins palliatifs 
dans tous les curricula universitaires pour les profes-
sionnels de la santé est une obligation prévue par le 
droit international et une stratégie formative fondée 
sur l’évidence.
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— Approuver une loi nationale qui rende l’enseigne-
ment des soins palliatifs obligatoire.

— Développer des curricula standards en soins pal-
liatifs interdisciplinaires et orientés au travail en 
équipe (team).

— Les programmes en soins palliatifs doivent associer 
des composantes théoriques et pratiques intégrées 
au niveau des soins primaires.

— Enseigner les soins palliatifs à travers des profes-
seurs cliniquement experts ayant des postes univer-
sitaires.

— Les financements pour les programmes d’instruction 
devraient provenir des budgets gouvernementaux 
sur la formation dans le domaine de la santé.

— Au cas où les soins palliatifs ne seraient pas ensei-
gnés, inviter des experts à donner des leçons afin de 
créer une demande adéquate.

Deuxième recommandation 

Inclure les soins palliatifs comme matière d’étude, 
longitudinale et indépendante, dans les curricula des 
facultés de médecine et de sciences infirmières.

La formation et l’instruction universitaire en soins 
palliatifs est une composante essentielle pour tous 
les professionnels de la santé ; leur inclusion dans les 
programmes universitaires comporte une amélioration 
dans le soin des patients. La formation et la pratique 
clinique en soins palliatifs améliorent les connais-
sances, les habilités et les compétences (en particulier, 
la communication) et améliorent la capacité à prendre 
réellement soin du patient (5). Les étudiants à qui l’on 
enseigne les soins palliatifs dans leurs études uni-
versitaires déclarent qu’ils ont la perception d’être de 
meilleurs professionnels et mieux préparés à prendre 
soin de tous les patients, dans toutes les phases de la 
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maladie et dans la fin de vie (6) (7). Cette tendance à 
inclure l’enseignement obligatoire des soins palliatifs 
est déjà présente dans un bon nombre de pays (8). Des 
recommandations pour le développement de curricula 
universitaires en médecine palliative sont ainsi dispo-
nibles (9). 

Troisième recommandation

Rec. 3.1 : Toutes les universités engagées dans la 
formation des professionnels de la santé (médecins, 
infirmiers, pharmaciens, aides sociales, aumôniers, 
etc.) devraient inclure des cours sur le « soin spirituel » 
ainsi que sur la « spiritualité et la santé » comme par-
tie intégrante des cours universitaires obligatoires en 
soins palliatifs.

Rec. 3.2 : Les cours obligatoires en soins palliatifs 
pour les étudiants dans le cadre des soins de santé 
devraient avoir une approche interdisciplinaire, avec 
des travaux de groupe, en évitant une approche exclu-
sivement théorique.

Rec. 3.3 : Toutes les universités engagées dans la 
formation des professionnels de la santé devraient 
former des éducateurs qui soient pleinement en me-
sure de fournir une formation interdisciplinaire et 
de groupe, et elles devraient leur offrir un contrat de 
travail à plein temps.

Inclure des cours en soins palliatifs dans la formation 
universitaire ne suffit pas à garantir une adéquate 
préparation des professionnels de la santé. Leur forma-
tion doit, en effet, être accompagnée par une gestion 
adéquate de la qualité du contenu ainsi que de la mé-
thode éducative. Aux États-Unis, comme dans d’autres 
pays du monde, les soins palliatifs sont souvent en-
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seignés comme faisant simplement partie d’un autre 
cours (10). Même lorsque les soins palliatifs sont inclus 
dans le curriculum en tant que cours à part entière, les 
étudiants des cours en sciences infirmières montrent 
des niveaux d’apprentissage peu adéquats après avoir 
obtenu leur diplôme (11). C’est pourquoi un engagement 
majeur est nécessaire afin de fournir une formation de 
qualité.

Les recherches menées montrent que l’implication des 
étudiants en médecine dans des pratiques cliniques 
ainsi que dans des rencontres réelles avec des patients, 
tout en encourageant la réflexion des étudiants en 
leur attribuant des tâches d’écriture réflexive, fournit 
une compréhension plus profonde des soins palliatifs 
et peut également conduire à vivre des expériences 
existentiellement significatives (12) (13). Les étudiants 
d’un cours en sciences infirmières inscrits à un ensei-
gnement en soins palliatifs ont observé qu’écouter les 
histoires des patients et être à leurs côtés apporte des 
valeurs éducatives importantes (14). Ces programmes 
de formation couvrent un domaine de plus en plus im-
portant, qui concerne « la santé et la spiritualité ». Les 
étudiants formés dans le domaine de la spiritualité et 
de la santé ont montré un plus haut niveau de connais-
sance et de capacité opérationnelle ainsi que des atti-
tudes plus positives par rapport aux étudiants qui n’ont 
jamais reçu une telle formation (15). Des effets similaires 
ont été observés dans un projet qui démontre l’impor-
tance d’une approche critique de la formation profes-
sionnelle dans le domaine de la santé (16). Proposer un 
programme de spiritualité aux étudiants en sciences 
infirmières a également montré des effets positifs sur 
leurs compétences spécifiques (17).

C’est dans ce contexte qu’en 2009 la National Consen-
sus Conference (Pasadena, Californie) recommandait 
que tous les programmes de soins palliatifs intègrent 
l’aide spirituelle dans leurs plans généraux d’amélio-
ration de la qualité. Les questions spirituelles doivent 

être considérées comme l’un des signes vitaux du 
patient, car la guérison spirituelle devrait faire partie 
intégrante de tout modèle de soins axé sur le patient 
(18). De plus, les soins palliatifs étant essentiellement 
holistiques, ils requièrent nécessairement une ap-
proche interdisciplinaire et d’équipe. La formation en 
soins palliatifs doit développer la capacité de former 
des professionnels qui sachent travailler au sein d’une 
équipe (team). La formation interdisciplinaire et mul-
tiprofessionnelle a déjà démontré qu’elle pouvait amé-
liorer l’auto-efficacité et la connaissance des problèmes 
centraux des soins palliatifs pour les étudiants en 
médecine (19). Par conséquent, en 2013, la Conférence 
internationale de consensus (Genève, Suisse) a re-
commandé qu’en plus d’intégrer la formation en soins 
palliatifs dans les curricula universitaires des étudiants 
dans le domaine de la santé, il faudrait qu’il y ait un en-
gagement à développer constamment des programmes 
d’études concernant le soin spirituel, la conscience de 
soi, la sensibilité envers d’autres cultures et l’évaluation 
spirituelle (20).
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Première recommandation

Les professionnels de la santé travaillant dans le cadre 
des soins palliatifs devraient recevoir une certification 
appropriée et maintenir également de façon active des 
niveaux de compétence adéquats grâce à une formation 
continue.
 

En plus de demander une formation de base en soins 
palliatifs pour tous les cours universitaires en méde-
cine et en sciences infirmières, l’OMS sollicite les États 
adhérents à assurer une formation de niveau intermé-
diaire pour tous les professionnels de la santé qui ren-
contrent habituellement des patients atteints de mala-
dies qui mettent en danger leur vie (life-threatening), 
et demande que les soins palliatifs soient pleinement 
intégrés, et dans tous les contextes, au sein du plan de 
soins de santé, notamment au niveau communautaire 
et dans l’évolution des maladies avancées. Les États 
adhérents sont également tenus de fournir une forma-
tion de niveau spécialisé afin de préparer les profes-
sionnels de la santé qui s’engageront dans des activités 
allant au-delà des pratiques normales en soins palliatifs 
(1). Cela signifie que les professionnels de la santé de-
vraient recevoir une certification appropriée et acquérir 
les compétences requises par les standards prévus pour 
la certification. La formation de niveau spécialisé est 
particulièrement importante dans les situations où le 
rôle des spécialistes en soins palliatifs n’a pas encore 
été institutionnalisé. 

— Rejoindre les conseils nationaux des ordres profes-
sionnels de médecins et d’infirmiers, ainsi que les 
ministères de la santé et de l’éducation par le biais 
des associations nationales afin de promouvoir la 
reconnaissance des soins palliatifs comme étant une 
spécialité.

PROFESSIONNELS 
DE LA SANTÉ 

Motivation 

Conseils 
pour la mise 
en œuvre



46—  LIBRE BLANC POUR LA PROMOTION DES SOINS PALLIATIFS DANS LE MONDE LIBRE BLANC POUR LA PROMOTION DES SOINS PALLIATIFS DANS LE MONDE  —47

— Instituer un groupe de travail parmi les spécia-
listes des ordres professionnels de médecins et 
d’infirmiers, intégré par des experts en soins pal-
liatifs afin de définir le niveau minimal de com-
pétences, de connaissances et d’habilités, ainsi 
que les années d’étude et de pratique nécessaires 
pour être reconnus comme professionnels en soins 
palliatifs.

— Standardiser la formation professionnelle à la santé 
avec une certification de base et spécialisée selon les 
normes de chaque pays en matière de soins de santé.

Deuxième recommandation

Tous les professionnels de la santé engagés dans les 
soins palliatifs devraient suivre une formation continue 
afin de développer des connaissances et des compé-
tences dans d’autres disciplines liées à leur profession, 
en appliquant rapidement et pratiquement une ap-
proche de groupe et interdisciplinaire.

Les professionnels de la santé doivent intégrer leur for-
mation professionnelle spécialisée avec une formation 
interdisciplinaire continue. Étant donné que les soins 
de santé holistiques reposent sur les principes éthiques 
de la centralité du patient dans une vision globale, le 
développement de compétences multidisciplinaires est 
une obligation morale de la part des professionnels de 
la santé (2). Selon une étude qualitative, les médecins 
eux-mêmes s’accordent sur la nécessité d’une forma-
tion continue interprofessionnelle et fondée sur la 
pratique, en partant du fait que la formation universi-
taire ne peut être suffisante pour affronter les situations 
cliniques réelles (3). Il est donc absolument nécessaire 
que les professionnels de la santé continuent d’acquérir 
des connaissances de base dans d’autres disciplines 
importantes et de développer des compétences adap-

PROFESSIONNELS 
DE LA SANTÉ 

Motivation

tées à leurs spécialités. Afin d’incorporer cela dans la 
pratique, ils ont besoin de développer une capacité de 
travailler en équipe et de manière interdisciplinaire.

Troisième recommandation

Tous les professionnels de la santé engagés dans les 
soins palliatifs devraient promouvoir la spiritualité de 
l’individu à travers des programmes de spiritualité et de 
soin de soi, en améliorant la capacité d’évaluer le ma-
laise spirituel et de fournir un niveau adéquat d’aide.

Le développement de notre propre spiritualité consti-
tue un élément crucial pour ce type de travail d’équipe. 
Les dynamiques d’une équipe (team) se concentrent 
sur le respect et sur la compréhension réciproques, qui 
à leur tour exigent la capacité de réfléchir sur nous-
mêmes ainsi que sur les autres (2). L’International 
Consensus Conference de 2013 recommandait donc 
que tous les membres appartenant à l’équipe (team) 
des soins palliatifs soient formés dans le domaine du 
soin spirituel, en s’engageant volontairement dans 
l’éducation permanente afin de développer des com-
pétences dans le soin et dans la réflexion sur soi-même 
ainsi que dans la pratique réflexive (4). Les recherches 
montrent qu’un programme de spiritualité peut pro-
mouvoir le bien-être psychologique et spirituel des 
infirmiers, en contribuant à créer un environnement de 
soins plus efficace (5). Des soins palliatifs véritablement 
holistiques et fondés sur un travail d’équipe exigent en 
outre de la part de ceux qui les pratiquent de s’engager 
de façon adéquate dans l’évaluation spirituelle. Les 
professionnels de la santé devraient donc continuer à 
prendre soin d’eux-mêmes afin d’être toujours vigilants 
et sensibles pour reconnaître le malaise spirituel de 
l’autre (3). 
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Première recommandation

Chaque hôpital et centre hospitalier devrait garantir 
l’accès aux médicaments pour les soins palliatifs figu-
rant sur la liste des médicaments essentiels de l’OMS, 
en particulier la morphine à libération immédiate par 
voie orale. L’accès aux soins palliatifs comme impératif 
moral et éthique devrait également être prévu.

La médecine moderne, de plus en plus fondée sur la 
technologie, est devenue tellement orientée vers la 
maladie au point qu’elle en arrive à négliger l’être hu-
main. Ainsi, la souffrance liée à la maladie est souvent 
ignorée. 

Les tentatives répétées de guérison, même face à la 
futilité du traitement, causent, outre la souffrance 
physique, sociale et mentale, des difficultés au niveau 
économique, ainsi qu’un malaise spirituel. Dans son 
discours aux participants à l’Assemblée plénière de 
l’APV (Salle Clémentine, 5 Mars 2015), le Pape François 
a déclaré : « J’apprécie par conséquent votre enga-
gement scientifique et culturel pour assurer que les 
traitements puissent atteindre tous ceux qui ont en 
besoin. J’encourage les professionnels et les étudiants 
à se spécialiser dans ce type d’assistance qui n’a pas 
moins de valeur du fait qu’il « ne sauve pas la vie ». Les 
traitements palliatifs réalisent quelque chose de tout 
aussi important : ils valorisent la personne (1).

L’Assemblée de l’OMS, dans sa résolution de 2014 (2), a 
invité tous les États membres à intégrer les soins pallia-
tifs dans les soins de santé à tous les niveaux (primaire, 
secondaire et tertiaire) à travers le continuum de soins 
(du moment où la souffrance résultant de la maladie 
commence jusqu’à la mort du patient, en continuant 
ensuite sous forme de soutien à la famille).
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— Assurer la formation de tous les professionnels sur 
les fondements des soins palliatifs.

—Définir une stratégie d’intégration des soins pallia-
tifs au sein de l’hôpital ou du centre de santé. 

—Établir un ensemble minimal de données permet-
tant de contrôler la qualité des soins dans les mala-
dies avancées et dans la fin de vie. 

Deuxième recommandation

Rec. 2.1 Accepter les soins palliatifs comme un impéra-
tif moral et éthique.

Rec. 2.2 Créer un service de soins palliatifs dans le 
cadre de l’activité de base de la structure, en se fondant 
principalement sur l’aide à domicile, mais en ayant des 
espaces adéquats d’hospitalisation en cas de nécessité.

Rec. 2.3 Assurer la formation de tous les professionnels 
sur les fondements des soins palliatifs afin d’assurer 
une approche palliative dans tous les soins fournis.

Rec. 2.4 Assurer, dans chaque établissement, la pré-
sence d’au moins un médecin et un infirmier ayant une 
formation spécialisée en soins palliatifs.

La santé, selon l’Organisation mondiale de la Santé, 
n’est pas seulement l’absence de maladie mais un état 
de bien-être physique, social et mental complet. 
Malheureusement, la science médicale moderne, de 
plus en plus fondée sur la technologie, est tellement 
orientée vers la maladie qu’elle en arrive à négliger 
l’être humain. La souffrance résultant de la maladie est 
souvent ignorée.

Les tentatives répétées de guérison, même face à la 
futilité du traitement, causent, outre la souffrance 
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physique, sociale et mentale, des difficultés au niveau 
économique, ainsi qu’un malaise spirituel. Dans son 
discours aux participants à l’Assemblée plénière de 
l’APV (Salle Clémentine, 5 Mars 2015), le Pape François 
a déclaré : « J’apprécie par conséquent votre engage-
ment scientifique et culturel pour assurer que les trai-
tements puissent atteindre tous ceux qui ont en besoin. 
J’encourage les professionnels et les étudiants à se 
spécialiser dans ce type d’assistance qui n’a pas moins 
de valeur du fait qu’il « ne sauve pas la vie ». Les traite-
ments palliatifs réalisent quelque chose de tout aussi 
important : ils valorisent la personne (1) ». 

L’Assemblée de l’OMS, dans sa résolution de 2014 (2), a 
invité tous les États membres à intégrer les soins pallia-
tifs dans les soins de santé à tous les niveaux (primaire, 
secondaire et tertiaire) à travers le continuum de soins 
(du moment où la souffrance résultant de la maladie 
commence jusqu’à la mort du patient, en continuant 
ensuite sous forme de soutien à la famille).
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Première recommandation

Les représentants des associations nationales devraient 
promouvoir et collaborer avec leurs gouvernements 
respectifs afin de mettre en œuvre dans leur pays les 
politiques internationales, y compris les conventions, 
les résolutions et les déclarations (par exemple, les 
résolutions sur la drogue sur la base de la réunion 
UNGASS 2016, de l’Agenda 2030 et des résolutions de 
l’Assemblée de l’OMS).

Les patients nécessitant de soins palliatifs présentent 
souvent des pathologies variées et superposées et 
peuvent être traités à domicile, dans des structures de 
soins de longue durée, dans des centres de santé et des 
hôpitaux. Fournir des services holistiques aux patients 
nécessite des équipes (teams) multidisciplinaires qui 
peuvent travailler au sein du système national de santé 
ou dans des centres de santé gérés par l’Église ou par 
des secteurs non gouvernementaux (1).

Les équipes (teams) doivent planifier leurs interven-
tions en fonction des exigences du patient, que ce 
dernier soit un adulte ou un enfant, et de la famille 
du patient (2). Afin de développer les compétences et 
améliorer leurs connaissances, les équipes (teams) 
multidisciplinaires s’appuient sur des lignes directrices 
et des recommandations élaborées par les associations 
de soins palliatifs qui travaillent souvent avec des gou-
vernements, avec des secteurs de la société civile, des 
donateurs ainsi que des promoteurs de soins palliatifs, 
afin de structurer des réseaux de recherche, d’offrir des 
services et de mettre en œuvre des méthodes opéra-
tionnelles efficaces (3). C’est ainsi que l’on construit un 
système qui peut atteindre même les communautés 
les plus défavorisées qui sont autrement éloignées des 
systèmes de soins de santé conventionnels (4). 
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— Mettre en œuvre des ateliers de soutien et de pro-
motion, avec des représentants d’associations natio-
nales, afin de responsabiliser les représentants de la 
société civile pour qu’ils emploient les compétences 
nécessaires pour mettre en œuvre des campagnes et 
des stratégies de promotion qui soient efficaces.

— Les associations nationales ont la possibilité et la 
crédibilité de demander aux gouvernements de 
mettre en œuvre les politiques et les accords inter-
nationaux visant à inclure les soins palliatifs dans 
les règlements et les programmes nationaux en vue 
de renforcer les programmes en faveur des maladies 
non transmissibles et l’adoption des Objectifs pour le 
Développement durable de l’Agenda 2030.

— Travailler à la définition des normes nationales en 
matière de soins palliatifs, y compris la formation 
palliative primaire et spécialisée ; travailler avec les 
parties prenantes gouvernementales et non gouver-
nementales afin de développer une stratégie natio-
nale en matière de soins palliatifs qui soit intégrée 
dans les soins de santé universels.

Deuxième recommandation

Les associations et sociétés professionnelles, ainsi que 
toutes les parties intéressées non gouvernementales, 
doivent saisir l’occasion de travailler dans leur propre 
pays et étendre les soins palliatifs aux patients au ni-
veau des soins à domicile, dans les communautés, les 
hôpitaux et maisons de santé, même si les systèmes de 
santé nationaux évoluent vers une inclusion des soins 
palliatifs et des soins d’hospice.

Troisième recommandation

Les associations devraient également soutenir l’exten-
sion de la recherche, ainsi que le développement et la 

ASSOCIATIONS 
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documentation des meilleures pratiques et de l’appren-
tissage en réseau (peer-to-peer) dans le cadre des soins 
palliatifs dans les pays où elles sont actives.

Quatrième recommandation

Les associations devraient également travailler afin de 
trouver des sources alternatives de financement des soins 
palliatifs pour intégrer les fonds publics. Les finance-
ments ne devraient pas exclure ces associations car elles 
complètent souvent les efforts du gouvernement et, dans 
certains cas, elles effectuent un véritable travail de pion-
nier afin de mettre en œuvre les directives nationales. 

Les patients nécessitant des soins palliatifs présentent 
souvent des pathologies variées et superposées et 
peuvent être traités à domicile, dans des structures de 
soins de longue durée, dans des centres de santé et des 
hôpitaux. Fournir des services holistiques aux patients 
nécessite des équipes multidisciplinaires qui peuvent 
travailler au sein du système national de santé ou dans 
des centres de santé gérés par l’Église ou par des sec-
teurs non gouvernementaux (1). Les équipes doivent 
planifier leurs interventions en fonction des besoins du 
patient, qu’il soit adulte ou enfant, et ceux de la famille 
du patient (5). Afin de développer leurs compétences 
et améliorer leurs connaissances, les équipes multi-
disciplinaires s’appuient sur des lignes directrices et 
des recommandations élaborées par les associations 
de soins palliatifs qui travaillent souvent avec des 
gouvernements, avec des secteurs de la société civile, 
des donateurs et des promoteurs de soins palliatifs, 
afin de structurer des réseaux de recherche, d’offrir des 
services et mettre en œuvre des méthodes opération-
nelles efficaces (6). C’est ainsi que l’on construit ainsi 
un système qui peut également atteindre les commu-
nautés les plus défavorisées, autrement éloignées des 
systèmes de soins de santé conventionnels (7).
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Première recommandation

Les organisations internationales devraient encourager 
les états adhérents de l’OMS à élaborer des politiques et 
des procédures pour mettre en œuvre la résolution 67/19 
de l’Assemblée de l’OMS et la rendre partie intégrante 
des stratégies nationales, et mettre en œuvre les Objec-
tifs de développement durable des Nations Unies de 
l’Agenda 2030, en accordant une attention particulière 
aux besoins des enfants et des personnes âgées.

Plus de 75% de la population mondiale n’a pas accès 
aux services en soins palliatifs et les états membres de 
l’OMS ont adopté à l’unanimité la Résolution 67/19 en 
2014. En 2015, les états membres de l’ONU ont adopté 
à l’unanimité l’Agenda 2030 pour le développement 
durable avec l’engagement de « ne laisser personne 
derrière ». « Ne laisser personne derrière » signifie que 
les états adhérents et les agences des Nations Unies 
doivent collaborer afin d’élaborer des politiques et 
des procédures intégrées et fondées sur les droits de 
l’homme, pour réaliser leurs principaux objectifs en ma-
tière de santé publique. Grâce à des politiques de santé 
publique fondées sur les droits de l’homme, les services 
intégrés et qui sont centrés sur la personne peuvent être 
à la disposition de tous les citoyens, des migrants et des 
réfugiés de tous âges et dans tous les contextes : soins à 
domicile, hospices, hôpitaux, établissements de soins 
de longue durée et prisons  (1)(2)(3)(4)(5)(6)(7)(8)(9)(10).

Deuxième recommandation

Que l’Observateur Permanent du Saint-Siège aux 
Nations Unies utilise le Livre Blanc sur l’importance 
des soins palliatifs et des médicaments contrôlés afin 
d’atteindre les Objectifs de développement durable 
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(Agenda 2030), comme base pour rédiger des contribu-
tions ou des interventions au siège des Nations Unies, 
des organisations fonctionnelles ECOSOC et des orga-
nismes associés.

L’Objectif 3 de l’Agenda 2030 pour le développement 
durable (2015), « Permettre à tous de vivre en bonne 
santé et promouvoir le bien-être de tous à tout âge 
sont des conditions essentielles au développement 
durable », inclut le sous-objectif 3.8 concernant la 
couverture sanitaire universelle (CSU) et l’accès aux 
médicaments. Cependant, la plupart des délégations 
des Nations Unies qui débattent de l’Agenda 2030 ne 
savent pas, puisque le texte ne le spécifie pas, que les 
soins palliatifs et les médicaments relatifs sont inclus 
dans la couverture universelle de santé (CSU ou UHC, 
selon la définition de l’OMS) et que les « médicaments 
essentiels » incluent des médicaments pour des soins 
palliatifs certifiés au niveau international, tels que la 
morphine (Liste des médicaments essentiels, OMS). Il 
est important d’établir que la réalisation du sous-objec-
tif 3.8 implique l’intégration des soins palliatifs dans les 
systèmes de santé publique selon la résolution 67/19 de 
l’Assemblée de l’OMS.

Les soins palliatifs étant une spécialité médicale relati-
vement nouvelle et un nouveau thème pour les Nations 
Unies, les documents qui contiennent une « langue 
commune » pour parler de soins palliatifs sont malheu-
reusement peu nombreux. Il est donc difficile d’intro-
duire un nouveau programme ! Développer un langage 
commun requiert la participation engagée et informée 
de diplomates expérimentés, capables et désireux de 
promouvoir ce nouveau thème. Dans tous les bureaux 
de l’ONU, les diplomates du Saint-Siège pourraient 
jouer ce rôle, après avoir été informés de la question 
et une fois les documents de base à leur disposition. À 
ce jour, les délégués du Saint-Siège à New York, à Ge-
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nève et à Vienne n’ont jamais présenté de déclarations, 
visant à soutenir des politiques concernant les soins 
palliatifs de base, y compris l’accès aux médicaments 
certifiés, au sein des débats et des discussions en ma-
tière de soins de santé ou en ce qui concerne les droits 
de l’homme, les personnes âgées et l’Agenda 2030. Il se 
peut que cela soit dû au fait que les professionnels de la 
mission ne soient pas conscients de la pertinence des 
soins palliatifs dans l’agenda des Nations Unies et qu’ils 
n’aient pas un accès immédiat à un « langage commun 
» auquel se référer afin de proposer un texte au cours 
des procédures d’élaboration d’une intervention ou lors 
d’interventions préparées. Les missions du Saint-Siège 
pourraient venir en aide aux autres missions auprès 
des agences des Nations Unies, à travers la distribu-
tion d’un Livre Blanc contenant des définitions, des 
explications, un langage commun et des conseils pour 
les textes proposés, ainsi que par le biais de briefings 
techniques et d’événements annexes aux conférences 
clés et aux forums de haut niveau. Les résultats seront 
les suivants : 1) des réunions officielles avec des décla-
rations du Saint-Siège concernant les soins palliatifs et 
les traitements appropriés, et 2) le développement d’un 
langage commun sur les soins palliatifs et sur les médi-
caments approuvés (11-17).   
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Première recommandation

Les médias devraient contribuer à créer une culture qui 
favorise la connaissance de la maladie à un stade avan-
cé ainsi que le rôle des soins palliatifs tout au long de 
la vie et comme composante de la couverture sanitaire 
universelle (CSU).

Concernant les soins palliatifs, il y a une grande équi-
voque tant parmi les personnes en général que parmi 
les professionnels de la santé, à savoir que les soins 
palliatifs sont synonymes de soins voués à la fin de vie 
(1). Les soins palliatifs ne concernent pas seulement 
les personnes qui sont en fin de vie. Une fois que cette 
prémisse a été comprise, il devient impératif que 
chaque patient n’accède donc pas aux soins palliatifs 
trop tard dans celui qui est son parcours de maladie (2). 
Ceci exige un véritable progrès culturel, des médecins 
jusqu’à la population tout entière. 

Deuxième recommandation

Les médias devraient utiliser comme sources d’infor-
mation les personnes qui ont fait déjà l’expérience des 
soins palliatifs ou qui s’en sont approchés, soit en les 
offrant, soit en les recevant.

En raison des malentendus et de la confusion qui a sou-
vent lieu dans la presse, et en général dans les médias, 
en ce qui concerne les soins palliatifs, une meilleure 
source d’information serait résolument souhaitable. 
Nous savons que ce sont normalement les responsables 
politiques qui transmettent des informations sur les 
soins palliatifs aux journaux et également, dans une 
moindre mesure, les professionnels de la santé lors-
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qu’on leur demande des données techniques, surtout 
lors de situations controversées (3). Les références aux 
soins palliatifs sont principalement reliées aux débats 
sociopolitiques à l’occasion de propositions de loi en 
matière de traitements et de soins de fin de vie (4). 

Troisième recommandation

Considérant le bénéfice potentiel global pour l’huma-
nité, les médias doivent accorder de l’importance aux 
soins de santé et aux soins palliatifs, en soulignant la 
valeur d’une aide totale qui apporte le bien-être phy-
sique, social, émotionnel et spirituel, et en mettant en 
lumière des histoires positives de patients, de familles 
et de professionnels de la santé.

Normalement, les médias abordent les soins palliatifs 
de manière négative, en les associant à l’euthanasie, à 
la mort et à la souffrance. Ils oublient l’amélioration de 
la qualité de la vie pour ceux qui sont confrontés à la 
phase finale de leur vie et la gratitude que de nombreux 
patients et leurs familles éprouvent pour ces soins et 
pour beaucoup d’autres ressources de qualité qui sont 
offertes par les promoteurs en soins palliatifs (5) (6).

Quatrième recommandation

Les médias devraient augmenter la présence des soins 
palliatifs dans les nouvelles, en les mettant parfois 
même à la première place dans l’agenda des thèmes.

Le grand public et la société entendent rarement parler 
de soins palliatifs. C’est donc l’un des plus grands défis 
pour le développement et l’intégration des soins pallia-

tifs dans les système de santé (3). Ainsi, la présence des 
soins palliatifs dans la société serait sans doute amélio-
rée si les médias prêtaient une attention majeure aux 
soins palliatifs et s’ils en étaient informés, étant donné 
qu’ils sont l’une des principales sources de connais-
sance pour l’opinion publique (5). 
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Première recommandation

Les personnes et les organisations impliquées dans 
les soins palliatifs doivent éduquer, promouvoir et 
dialoguer avec les organisations caritatives et philan-
thropiques afin de soutenir le développement des soins 
palliatifs et l’extension des services.

Les soins palliatifs doivent être intégrés dans les sys-
tèmes de santé nationaux du monde entier. Les gouver-
nements nationaux n’ont pas fourni de financements 
adéquats afin de soutenir le développement des soins 
palliatifs et les organisations non gouvernementales, 
les organisations professionnelles, les fondations, les 
organisations religieuses, les organisations caritatives 
et les différentes agences ont donc joué un rôle impor-
tant dans le développement des soins d’hospice et de 
soins palliatifs au niveau international et communau-
taire, en fournissant un soutien médical et social.

Afin que tous les gouvernements aient la possibilité de 
fournir une couverture médicale universelle et un pa-
quet de soins palliatifs de base, toutes les organisations 
de donateurs doivent collaborer avec les professionnels 
en soins palliatifs afin de développer des systèmes 
innovants de formation et de soutien social (1-4).

Deuxième recommandation

Une cartographie des donateurs en faveur des soins 
palliatifs et d’hospice devrait être réalisée et présentée 
lors d’une réunion avec les donateurs existants et les 
donateurs potentiels. Les donateurs déjà actifs de-
vraient exposer leurs stratégies et leurs programmes, 
en y incluant les réussites et les leçons apprises, afin 
d’élaborer un plan d’action qui soit capable de ré-
pondre aux besoins non encore satisfaits.
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Les soins palliatifs se développent lentement dans le 
monde entier, mais les organisations qui financent 
actuellement les politiques de soins palliatifs, les ser-
vices, l’éducation et la formation, la sensibilisation et 
les politiques en matière de médicaments, ne sont pas 
bien connues des professionnels en soins palliatifs en 
quête de soutien économique. Une cartographie et une 
description détaillées des financements, des donateurs 
nationaux et régionaux existants (comme les fonda-
tions privées, les fondations d’entreprises, les agences 
nationales de développement, les organismes et autres 
organisations) serviraient de base de données des res-
sources pour les programmes en soins palliatifs (5-8).

Troisième recommandation

Les donateurs qui financent des programmes simi-
laires, tels que la formation ou le développement des 
services, devraient se réunir afin d’établir une coopéra-
tion entre les donateurs pour accroître le soutien.

Il n’y a pas suffisamment de fonds pour le développe-
ment et la mise en œuvre des soins palliatifs au niveau 
local, national ou régional. Si les donateurs s’unissaient 
afin de soutenir de tels programmes en soins palliatifs, 
ils pourraient trouver un soutien pour leurs fonds et ils 
augmenteraient le montant des fonds disponibles pour 
les programmes en soins palliatifs (9-14).  
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Première recommandation

La morphine (de préférence la formulation orale à 
libération immédiate) est le médicament privilégié 
pour le traitement de la douleur de modérée à sévère 
due à la présence d’un cancer, et elle devrait être ren-
due disponible et accessible. Aucun gouvernement ne 
devrait approuver la morphine à libération prolongée, 
les patchs transdermiques à base de Fentanyl ou l’oxy-
codone à libération prolongée sans garantir également 
une large disponibilité de morphine orale à libération 
immédiate.

La morphine est recommandée par l’OMS comme 
opioïde fort de première ligne pour la gestion de la 
douleur (de modérée à sévère) chez les adultes et les 
enfants atteints de cancer (1-4). Bien que la morphine 
soit disponible en plusieurs formulations (3-4), il est 
recommandé que la disponibilité de morphine orale 
à libération immédiate soit une priorité, en raison de 
sa commodité et sa souplesse d’utilisation. Bien que 
d’autres opiacés plus puissants et plus récents de-
vraient être disponibles, la disponibilité de ces opiacés 
plus récents ne devrait pas être considérée comme un 
substitut à la morphine.

Deuxième recommandation

Une liste des médicaments essentiels aux soins palliatifs 
devrait ainsi être disponible et elle devrait inclure tous les 
médicaments accessibles.

Les patients atteints de maladies qui limitent la qualité 
de leur vie, qu’il s’agisse de tumeurs ou autre, peuvent 
souffrir de douleurs et d’un large éventail d’autres 
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symptômes (5-6). La disponibilité de médicaments 
aptes à contrôler la douleur et d’autres symptômes est 
un élément essentiel des soins palliatifs, car beaucoup 
des symptômes dont les patients en phase terminale 
font l’expérience peuvent être gérés de façon efficace 
en utilisant des médicaments simples et abordables. La 
20ème édition de la liste des médicaments essentiels de 
l’OMS (2017) et la 6ème édition de la liste des médica-
ments essentiels pour l’enfance de l’OMS comprennent 
une section consacrée aux « Médicaments contre la 
douleur et les soins palliatifs » (3-4). Les médicaments 
énumérés sont essentiels voués au contrôle de la dou-
leur et d’autres symptômes courants chez les patients 
en traitement palliatif. La liste IAHCP des médicaments 
essentiels pour les soins palliatifs est encore plus com-
plète (7). Ces listes peuvent être utilisées pour en établir 
de nouvelles dans tous les pays, en tenant compte de 
leur accessibilité.

Il faut souligner que la mise à disposition de médica-
ments essentiels est une composante des soins pallia-
tifs holistiques, mais qu’elle ne se substitue pas à ces 
derniers.

Troisième recommandation

Afin de garantir la disponibilité et l’accessibilité des 
médicaments contrôlés nécessaires pour les patients 
en soins palliatifs, les autorités pharmaceutiques de-
vraient coopérer avec les organismes intéressés afin de 
rejoindre un équilibre dans les politiques nationales 
sur les médicaments contrôlés.

Les réglementations restrictives qui limitent la dispo-
nibilité et l’accessibilité des médicaments contrôlés, y 
compris les analgésiques opiacés, constituent encore 
une barrière pour le traitement de la douleur dans de 
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nombreux pays (8). De même, l’utilisation abusive de 
ces médicaments en raison d’un manque de contrôles 
ou pour une commercialisation trompeuse de nou-
veaux opiacés ou de nouvelles formulations a un im-
pact négatif sur le contrôle de la douleur. Les autorités 
pharmaceutiques sont appelées à collaborer avec les 
organismes concernés afin de revoir les politiques na-
tionales de contrôle des analgésiques opioïdes, confor-
mément aux recommandations de l’OMS (9). 
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Première recommandation

Les patients et les groupes de patients peuvent fournir 
leur aide en demandant et en développant une cam-
pagne d’alphabétisation sanitaire pour tous ceux qui 
ont besoin de soins palliatifs, ainsi que pour leurs fa-
milles, afin d’accroître le niveau de connaissance et de 
compréhension des soins palliatifs et leur rôle dans le 
processus décisionnel.

Même dans les pays où les soins palliatifs sont bien 
développés, la méconnaissance des thèmes et des 
importantes questions concernant la santé constitue 
un véritable obstacle à l’intégration précoce des soins 
palliatifs dans un traitement, alors que ces derniers 
amélioreraient considérablement le traitement en 
question (1). Certains patients pensent que soulager les 
symptômes est un moyen d’accélérer la mort, mais ils 
se trompent (2). Nous constatons un analphabétisme 
substantiel sur les questions concernant la santé, alors 
que les patients et les familles ne sont pas conscients 
que les soins palliatifs peuvent être administrés en 
même temps que des traitements pour une maladie 
spécifique. Une formation spécifique sur de tels cas 
pourrait aider à faire disparaître certains mythes qui 
concernent les soins palliatifs, comme par exemple le 
fait que les soins palliatifs accélèrent la mort ou qu’ils 
sont une approche qui n’est destinée qu’aux patients en 
phase terminale.

Deuxième recommandation

Les patients et les groupes de patients qui reçoivent des 
soins palliatifs ont besoin d’une connaissances de base, 
ainsi que des outils adéquats, afin d’être en mesure 
d’effectuer une sensibilisation à large échelle (3) (4).
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PATIENTS 
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Un manque de connaissances, qui conduit à des traite-
ments disproportionnés voire inadéquats, et donc inutiles 
(5), provoque des dommages aux patients, et raccourcit 
leur durée de vie au lieu de soutenir leur capacité à ré-
sister et à résoudre les problèmes et les symptômes. Une 
plus grande information concernant les soins palliatifs 
est en mesure de soutenir la société (6), alors qu’un ac-
cès public peut fournir des mots-clés et faciliter ainsi la 
recherche d’informations. Par ailleurs, il faut mettre en 
œuvre des outils nécessaires, qui doivent être préparés 
sur Internet en vue d’un usage électronique, tout en or-
ganisant des versions sur papier, ainsi que des rencontres 
en présentiel et des tutoriels. Les personnes ne sont 
moyennement pas préparées, mais elles devraient savoir 
comment poser des questions utiles et elles ont donc 
besoin d’outils adéquats afin de trouver des réponses 
pour arriver à des processus décisionnels partagés et à un 
consentement informé (7-8-9).

3. Thompson G, Chochinov MH. 
Learning about dementia and 
care near end of life

4.Barcelona Declaration on Pal-
liative Care, European Journal of 
Palliative Care 3 (1996), 15

5.Kasmann D. When is medical 
treatment futile? 

 https://www.ncbi.nlm.nih.gov/
pmc/articles/PMC1492577/

6.Flessa S. Ultimate reliability 
as a resource. The value of 
palliative care for the economy. 
Z Palliativmed. 2014;15:78-83.

7.Budapest Commitment 
onPalliative Care. http://www.
eapcnet.eu/Themes/Policy/Bu-
dapestcommitments.aspx

8. National Strategy, charter 
caring severe ill and dying 
people in Germany [Internet]. 
Verfügbar unter: http://www.
charta-zur-betreuung-sterben-
der.de

9.Cunningham T V, Scheune-
mann LP, Arnold RM, White 
D. How do clinicians prepare 
family members for the role 
of surrogate decision-mak-er? 
J Med Ethics [Internet]. 
2017;medethics-2016-103808. 
Verfügbar unter: http://jme.
bmj. de/lookup/doi/10.1136/
medethics-2016-103808
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Première recommandation

Les institutions religieuses et les groupes de soutien 
spirituel devraient travailler afin que l’aide spirituelle 
– y compris l’évaluation continue de la détresse et du 
bien-être spirituel – soit inclue de manière intégrée 
dans les directives de soins et comme composante des 
soins palliatifs de base.

 
L’OMS a reconnu le soin spirituel comme un élément 
nécessaire des soins palliatifs. L’angoisse (souffrance 
spirituelle ou existentielle) doit être affrontée par tous 
les membres du groupe afin de fournir les meilleurs 
soins aux patients et aux familles, et les aider à soula-
ger leur souffrance. Plusieurs initiatives de recherche et 
d’étude, américaines et internationales, ont développé 
des définitions et des modèles afin de faire face à la 
détresse spirituelle dans le domaine clinique (1).

Les responsables religieux devraient travailler afin d’in-
clure la dimension spirituelle dans les soins palliatifs et 
promouvoir également une formation adéquate pour 
tous les cliniciens – donc au niveau interprofessionnel 
– afin d’offrir une aide spirituelle aux patients et à leurs 
familles, ainsi que développer, former et soutenir une 
équipe appropriée d’aumôniers dans toutes les situa-
tions de soins (2-3). 

Deuxième recommandation

Rec. 2.1 : Inclure l’aide spirituelle interprofessionnelle 
comme élément nécessaire des soins palliatifs dans les 
programmes de toutes les activités médicales, infir-
mières, sociales, théologiques et autres programmes de 
formation pour les professions liées aux soins de santé. 
Le contenu variera en fonction du rôle clinique de cha-
cun de ces professionnels.

PROFESSIONNELS 
DES SOINS 

SPIRITUELS

Motivation
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En plus des aspects cliniques de l’aide spirituelle, 
chaque système de santé a des critères éthiques pour 
respecter la dignité de toutes les personnes. En particu-
lier, les organisations religieuses peuvent garantir que 
toutes les personnes soient traitées avec dignité, que 
chaque personne voit sa souffrance évaluée et atténuée, 
et que toutes les personnes aient accès à des soins spiri-
tuels interprofessionnels.

Rec. 2.2 : Inclure la formation interprofessionnelle 
continue pour tous les professionnels de la santé s’oc-
cupant de soins palliatifs, y compris les aumôniers et le 
clergé impliqué dans l’aide aux patients.

Rec. 2.3 : L’aide spirituelle doit faire partie des soins 
palliatifs de base et doit être intégrée dans les critères 
d’acceptation des patients et l’évaluation continue de la 
détresse et du bien-être spirituel.

En plus des aspects cliniques de l’aide spirituelle, 
chaque système de santé a des critères éthiques pour 
respecter la dignité de toutes les personnes. En particu-
lier, les organisations religieuses peuvent garantir que 
toutes les personnes soient traitées avec dignité, que 
chaque personne voit sa souffrance évaluée et atténuée 
et que toutes les personnes aient accès à des soins spiri-
tuels interprofessionnels (4). Ces modèles se basent sur 
la reconnaissance que la spiritualité, définie de manière 
large, est un élément fondamental des soins palliatifs. 
Tous les médecins offrent des soins spirituels géné-
riques. Les aumôniers professionnels du soin spirituel 
sont les experts en ce qui concerne ce domaine.

Les prêtres et autres assistants spirituels, bien qu’ils 
ne fassent pas partie de l’équipe de santé, offrent une 
aide religieuse dans les contextes communautaires, 
et ils devraient également être formés sur les aspects 
purement cliniques de l’aide spirituelle. Tous les étu-
diants en théologie et en soins de santé, ainsi que tous 
les aumôniers dans ces structures de santé devraient 
avoir une connaissance de base non seulement dans 
l’aide pastorale, mais également dans le soin clinique 
spirituel. Les contenus devront être de niveau plus ou 
moins avancé en fonction du rôle de chaque profession 
dans les contextes cliniques.
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Première recommandation

Les associations professionnelles et les institutions qui 
ne s’adressent pas explicitement aux soins palliatifs 
devraient encourager les organisations de défense des 
droits de l’homme à prendre en considération les déclara-
tions existantes et à mettre en œuvre des stratégies visant 
à promouvoir le développement des soins palliatifs dans 
le monde entier dans le cadre des droits de l’homme.

De nombreuses institutions et organisations ont désormais 
reconnu la valeur du traitement de la douleur et des soins 
palliatifs, en les déclarant comme droits de l’homme (1-5).

Deuxième recommandation

Encourager et collaborer avec d’autres organisations pro-
fessionnelles afin de développer des lignes directrices 
pour les soins palliatifs à l’encontre de maladies spéci-
fiques.

L’OMS, dans son Atlas mondial des soins palliatifs, estime 
que chaque année 20 millions de patients – soit 19 mil-
lions d’adultes et un million d’enfants – bénéficieraient 
de soins palliatifs en fin de vie. Le nombre monte à 40 
millions si l’on inclut les besoins des patients gravement 
malades avant leur dernière année de vie. Les patients at-
teints de cancer, de VIH et d’un large éventail de maladies 
non transmissibles sont tous candidats aux soins pallia-
tifs. Les spécialistes des maladies spécifiques ont recon-
nu la nécessité de soins palliatifs et ont développé des 
lignes directrices concernant les soins palliatifs pour les 
patients atteints de tuberculose, de maladies cardiaques, 
de VIH, de cancer, de problèmes néphrologiques et neu-
rologiques, et qui sont en soins intensifs (6-16).

ASSOCIATIONS 
PROFESSIONNELLES 

ET NON 
PALLIATIVES

Motivation

Motivation
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Première recommandation

Les pharmaciens devraient jouer un rôle actif dans les 
équipes en soins palliatifs, en évaluant l’adéquation 
des médicaments prescrits aux patients, en assurant 
une distribution rapide, en informant l’équipe sur les 
interactions médicamenteuses, en veillant à ce que les 
patients et les personnes qui prennent soin d’eux com-
prennent le régime qui est prescrit aux patients afin 
d’assurer une cohérence du traitement.

Deuxième recommandation

Les pharmaciens devraient travailler à la mise en place 
de mécanismes efficaces pour la composition extempo-
ranée de formes de dosage non standard et ils devraient 
également trouver des moyens pour les rendre dispo-
nibles et accessibles au patient, en particulier lorsqu’il 
n’existe pas de médicaments plus accessibles qui soient 
disponibles au sein du pays.

Troisième recommandation

Les pharmaciens devraient former les patients, les 
familles et les médecins sur la manière d’assurer l’éli-
mination sûre et légale de tous les médicaments après 
la mort d’un patient, en établissant et en maintenant 
une communication efficace avec les organisations res-
ponsables des normes et des licences, afin d’assurer la 
distribution et l’utilisation sans danger, en particulier 
des médicaments contrôlés tels que les analgésiques 
opiacés.

PHARMACIENS 
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PHARMACIENS 
Les patients en soins palliatifs ont souvent besoin de 
prendre plusieurs médicaments en même temps et, par 
conséquent, ils courent un risque accru d’interactions 
médicamenteuses liées aux médicaments essentiels 
pour les soins palliatifs. Les pharmaciens ont une 
meilleure connaissance des médicaments et de leurs 
effets, et ils sont donc les mieux qualifiés pour détec-
ter les problèmes éventuels et fournir des indications 
appropriées (1-2).

Motivation

PHARMACIENS 
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ÉPILOGUE 

Dès le début, la mise en place des 
soins palliatifs a inclus non seule-
ment le contrôle des symptômes phy-
siques et mentaux, mais également 
la prise en charge de la préparation 
à la mort, dans la conscience que les 
questions existentielles ne peuvent 
jamais être réellement séparées de 
l’expérience de la maladie d’un pa-
tient, en particulier lorsque la mala-
die est considérée comme incurable 
et la progression vers la mort est iné-
vitable. Grâce aux soins palliatifs, « la 
mort elle-même est introduite dans 
un horizon symbolique à l’intérieur 
duquel elle peut ressortir non pas 
tant comme le terme contre lequel 
la vie se brise et succombe, mais plu-
tôt comme l’accomplissement d’une 
existence reçue avec gratuité et par-
tagée avec amour » (1).

Afin d’atteindre cet objectif, il est im-
portant que les soins palliatifs mé-
ditent et réfléchissent intensément 
sur les principales questions anthro-

Épilogue 
La contribution des religions

dus, mais que chacun de nous est en 
interconnection avec les autres, en 
particulier avec les plus faibles de la 
société. La règle d’or déclare ainsi : « 
Ne fais pas à autrui ce que tu ne veux 
pas que l’on te fasse », ce qui signifie, 
traduit de façon positive : « Traite les 
autres comme tu aimerais être traité 
». C’est pourquoi l’amour, le soin et 
la compassion sont des parties fon-
damentales du message religieux, et 
c’est ce soin de l’autre qui doit être 
étendu, soutenu et approfondi dans 
toutes les parties du monde, à tra-
vers la diffusion de la philosophie des 
soins palliatifs.

Aujourd’hui, la communauté scienti-
fique qui promeut les soins palliatifs 
reconnaît le rôle important des reli-
gions afin de fournir une impulsion 
concrète à cette forme de soin de la 
personne malade ou mourante, en 
raison de la grande capacité des re-
ligions à atteindre les périphéries de 
l’humanité, à savoir ceux qui sont les 

plus nécessiteux au sein d’une com-
munauté. Mais les religions peuvent 
faire beaucoup plus. Ainsi, elles ne 
promeuvent pas seulement une diffu-
sion des pratiques de soins palliatifs 
là où cela est nécessaire, mais elles 
représentent la véritable force des 
soins palliatifs. L’attention intégrale 
à la personne ne répond à aucune lo-
gique humaine, ni encore moins à 
la logique économique qui gouverne 
notre culture contemporaine. Le ré-
sultat de cette logique ne peut que 
conduire à ce que le Pape François 
appelle la « culture du rebut ». 

Seule une lecture « religieuse » de 
l’existence humaine et de la réalité, 
confessée ou non, nous permet de 
voir et d’affirmer un bien qui va au-de-
là du visible et qui ne correspond pas 
à la mesure des calculs. Seule une ra-
tionalité « élargie » du sacré permet 
d’affirmer qu’il existe une valeur in-
tangible dans la vie humaine, même 
lorsqu’elle est fragile et apparemment 

pologiques ainsi que sur les énormes 
défis éthiques auxquels nous sommes 
confrontés par rapport aux questions 
relatives à la fin de vie et aux besoins 
de la personne qui dérivent du chan-
gement des dynamiques de l’esprit 
humain lorsque nous nous appro-
chons de la mort. En plus de l’expé-
rience clinique, les soins palliatifs de-
mandent la contribution des sciences 
humaines et l’indispensable parole 
de vérité et de signification portée 
par la religion en ce qui concerne la 
recherche du sens de la vie et le mys-
tère de la découverte de soi.

C’est un rapport étroit qui relie les 
religions et les soins palliatifs. Ce 
rapport est fondé sur l’attitude de la 
prise en charge que les religions en-
couragent : regarder la personne hu-
maine dans un sens global, en même 
temps physique et spirituel, afin de 
promouvoir l’idée que la signification 
de la vie n’est pas seulement l’atten-
tion à nous-mêmes en tant qu’indivi-
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vaincue par la maladie. Les soins pal-
liatifs incarnent une vision de l’être 
humain comme profondément reli-
gieux et c’est précisément cette vision 
qui est la véritable âme et la véritable 
force des soins palliatifs.

« Les religions soutiennent les prin-
cipes des soins palliatifs dans le sou-
lagement de la douleur et de la souf-
france que l’on ressent lorsque l’on 

s’approche d’une fin naturelle de la 
vie » (2). 

L’espérance est que toutes les reli-
gions, de manière active, soutiennent 
le mouvement des soins palliatifs, en 
offrant leur précieuse contribution de 
sagesse afin d’atteindre une culture 
d’accompagnement qui soit véritable-
ment inclusive et respectueuse de la 
dignité propre à chaque être humain.

ÉPILOGUE ÉPILOGUE 
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Définition des soins palliatifs

Les soins palliatifs sont les soins ac-
tifs et globaux des personnes de tous 
âges qui subissent d’importantes 
souffrances reliées à leur santé en 
raison de maladies graves, en parti-
culier de celles qui approchent de la 
fin de leur vie. Les soins palliatifs ont 
pour but d’améliorer la qualité de vie 
des patients, de leurs familles et des 
aides-soignants. 

Soins palliatifs : 
— Il s’agit notamment de la prévention, 

de l’identification précoce, de l’éva-
luation complète et de la gestion des 
problèmes physiques, y compris de 
la douleur et des autres symptômes 
débilitants, des troubles psycholo-
giques et spirituels, ainsi que des 
besoins sociaux. Dans la mesure du 
possible, ces interventions doivent 
être fondées sur des données pro-
bantes. 

— Ils fournissent un soutien pour aider 
les patients à vivre le plus pleine-
ment possible jusqu’à la mort, en 
facilitant une communication effi-
cace, en aidant ces patients, ainsi 
que leurs familles, à déterminer les 
objectifs de l’aide.

— Ils sont applicables à chaque étape 
de la maladie, en fonction des be-
soins du patient.

— Ils sont fournis en association avec des 
thérapies qui modifient la maladie, 
chaque fois que cela est nécessaire. 

— Ils peuvent influencer positivement 
l’évolution de la maladie. 

— Ils ne précipitent pas et ne retardent 
pas la mort, ils affirment la vie et 
reconnaissent la mort comme un 
processus naturel. 

— Ils aident la famille et les aides-soi-
gnants pendant la maladie du pa-
tient et tout au long du deuil. 

— Ils sont fournis en reconnaissant et 
en respectant les valeurs culturelles 
et les croyances du patient et de sa 
famille.

— Ils sont applicables à tous les lieux 
de soins (domicile et institutions) et 
à tous les niveaux (du primaire au 
tertiaire). 

— Ils peuvent être fournis par des pro-
fessionnels ayant une formation de 
base en soins palliatifs. 

— Ils requièrent des soins spécialisés 
en collaboration avec une équipe 
multiprofessionnelle qui soit en me-
sure de gérer les cas complexes. 

Pour obtenir l’intégration des soins 
palliatifs, les gouvernements de-
vraient : 
1. Adopter des politiques et des normes 

appropriées incluant les soins pal-
liatifs dans les lois sur la santé, ainsi 
que dans les programmes et les bud-
gets de santé nationaux.

2. Veiller à ce que les plans d’assurance 
incluent les soins palliatifs dans le 
cadre de leur contrat. 

3. Assurer l’accès aux médicaments es-
sentiels, y compris les formulations 
pédiatriques, et aux technologies 
pour soulager la douleur et pour les 
soins palliatifs.

4. Veiller à ce que les soins palliatifs 
fassent partie de tous les services 
de santé (depuis les programmes 
de santé publique jusqu’aux pro-
grammes hospitaliers), que chaque 
individu soit évalué et que tout le 
personnel puisse fournir des soins 
palliatifs de base avec des équipes 

spécialisées disponibles pour la prise 
en charge et pour les consultations. 

5. Garantir l’accès aux soins palliatifs 
adéquats pour les groupes vulné-
rables, y compris les enfants et les 
personnes âgées.

6. Impliquer les universités, les aca-
démies et les hôpitaux universi-
taires afin d’inclure la recherche et 
la formation sur les soins palliatifs 
comme partie intégrante de l’éduca-
tion actuelle, y compris la formation 
de base, intermédiaire et spéciali-
sée, et la formation continue. 
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