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Evolution et tendances A travers
les définitions des soins palliatifs

Claude Lamontagne, M.D.

epuis la création du St-Christopher’s Hospice de Londres par Dame

Cicely Saunders en 1967, les soins palliatifs ont été définis 2 maintes
reprises, pour différents usages, par des programmes, des établissements
d’enseignement, des associations nationales et 'Organisation mondiale
de la santé. Ces diverses définitions démontrent d'une part une fidélité
au modele proposé par les fondateurs quant a la philosophie des soins,
mais d'autre part, un changement pour ce qui est des clienteles visées
et des phases de la maladie ou les soins palliatifs deviennent indiqués.
Je présenterai quatre définitions et jaborderai les éléments significatifs
qui les rapprochent ou les distinguent.

Définitions

Je souligne que, dans le monde
anglophone, on utilise trois expres-
sions pour nommer les soins pallia-
tifs : hospice care, terminal care et pal-
liative care. Ces trois appellations ne
veulent pas dire exactement la
méme chose. Méme si elles dési-
gnent toutes des soins palliatifs, le
terminal care les situe dans les der-
nieres semaines de la vie, hospice
care, dans un programme et un licu
particulier qu’est «’hospice » (une
maison de soins palliatifs), et le
palliative care indique les soins

palliatifs sans restriction de lieu et
de temps. Dans le monde franco-
phone, nous avons utilisé d’emblée
la dénomination soins palliatifs.

Je n’ai pas trouvé dans les écrits
des années 60 de Cicely Saunders
une définition formelle des soins
palliatifs, mais elle a proposé un
modele! dans lequel elle divisait les
soins en deux phases, soit curatifs
et palliatifs, ces derniers étant sub-
divisés en soins palliatifs actifs et
en soins terminaux. Les premiers
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centres et programmes de soins pal-
liatifs s’adressaient aux personnes en
phase terminale de maladie, surtout
le cancer et, pour un petit nombre,
certaines maladies neurologiques,
Dame Saunders a aussi proposé des
buts, une philosophie et une appro-
che dans lesquels on retrouve parti-
culierement les éléments suivants :
le soulagement des symptdmes et la
qualité de vie, I'approche bio-psy-
cho-socio-spirituelle et la satisfac-
tion des besoins de toutes dimen-
sions, l'aide aux patients et a leurs
proches, le besoin dune équipe
interdisciplinaire.

Voici les quatre définitions qui
feront 'objet de mon analyse.

Une premiere définition, datant
de 1972, nous vient d’Angleterre et
touche les soins palliatifs terminal
care .

«Les soins terminaux s’appli-
quent aux traitements des patients
pour qui la mort est certaine et
prochaine, et pour qui les soins ne
peuvent plus viser le traitement de
la maladie, mais le soulagement
des symptdmes et le soutien du
patient et de sa famille®. »

L’Organisation mondiale de la
santé (OMS) a publié une défini-
tion des soins palliatifs, en 1990,
qui se lit comme suit :

«Soins actifs globaux dispensés
aux patients dont la maladie ne
répond plus au traitement curatif.
Latténuation de la douleur, des
autres symptomes, et de tout pro-
bleme psychologique, social et spiri-
tuel devient essentielle. L'objectif des
soins palliatifs est d’obtenir pour les
patients et leur famille la meilleure
qualité de vie possible. La plupart
des aspects des soins palliatifs peu-
vent également étre offerts plus tot
au cours de la maladie parallelement
au traitement anticancéreux”. »

En septembre 1998, I'Association
canadienne de soins palliatifs (ACSP)
a adopté la définition suivante :

«Les soins palliatifs visent a sou-
lager les souffrances et a améliorer
la qualité de vie des personnes qui
sont 4 un stade avancé de leur
maladie, de celles qui sont en fin
de vie, et de celles qui vivent un
deuil®. »

Et finalement, voici une propo-
sition de définition faite aussi par
I'ACSP
délaboration de normes de pra-
tique qui a débuté en 1995 et qui
fait I'objet d'une large consultation :

a lintérieur d’'un exercice
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«Les soins palliatifs, en tant que
philosophie, allient les thérapies
actives et de soutien moral en vue
de soulager
etsa famille
maladie mortelle, et ce, pendant la
maladie et le deuil. Les soins pallia-
tifs s'efforcent de répondre aux
attentes et aux besoins physiques,
psychologiques, sociaux et spiri-
tuels du patient et de sa famille
tout en demeurant sensibles a leurs

et d'aider le patient
qui font face a4 une

valeurs, leurs croyances et leurs pra-
tiques personnelles, culturelles et reli-
gieuses. Les soins palliatifs peuvent
étre dispensés conjointement 4 une
thérapie visant a atténuer ou guérir
une maladie, ou ils peuvent étre les
seuls soins dispensés’. »

Similitudes

Dans toutes les définitions, le

groupe visé par les soins est consti-
tué des patients et de leurs proches.
Il est d’abord heureux qu'on les
nomme patients et non clients,
bénéficiaires ou usagers. Et on patle
de famille, ces définitions provenant
presque toutes du monde anglo-
phone, alors qu’au Québec, nous
parlons plutdt des proches. Il est
explicite que l'on ne souhaite pas
uniquement une approche systé-
mique dans la compréhension du
patient, mais que le patient et ses

proches sont tous objets de soins et
de soutien. Méme si les définitions
ne lindiquent pas, il est important
daffirmer la primauté du patient
comme « soigné » et comme personne
autonome qui conserve son droit a
la décision et a la confidentialité.

Une deuxieme similitude concerne
les objectifs de soins palliatifs que
sont le soulagement des symptdémes
et 'accompagnement. On les retrouve
dans toutes les définitions, expri-
més de facons différentes: soula-
gement et soutien ; atténuation de
la douleur, des autres symptdmes et
de tout probleme psychologique,
social et spirituel ; soulagement des
souffrances ; thérapies actives et de
soutien moral en vue de soulager
et d’aider. Dans les définitions de
I'OMS et de PACSP, on nomme aussi
lamélioration de la qualité de vie
des patients et de leurs proches
comme but des soins palliatifs, cela
étant implicite dans les deux autres.
Cette constance a travers les ans
montre une fidélité aux buts des
soins palliatifs tels qu’ils sont
présentés par Saunders, quand elle
a parlé de total pain et d'une ap-
proche centrée sur la personne dans
toutes ses dimensions (physique,
psychologique, sociofamiliale et
spirituelle).
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Différences

On remarque d’abord que la
premiere définition concerne les
soins terminaux alors que les trois
autres pottent sur les soins palliatifs.
Cela ne la distingue pas a tous
égards, puisque, dans les années 70,
le terminal care désigne souvent tous
les soins palliatifs offerts. Ce n’est
que dans les années 80 et 90 que
certaines définitions et programmes
étendent les soins palliatifs aux per-
sonnes a d’autres phases de maladie
que la phase terminale.

Les différentes définitions pré-
cisent les phases d’évolution des
maladies auxquelles les personnes

peuvent bénéficier des soins pallia-
tifs. La facon de désigner ce temps
des soins palliatifs est variable, plus
ou moins précise et parfois am-
bigué (voir le tableau 1).

Les deux premieres définitions
proposent un temps précis : lorsque
la mort est certaine et prochaine,
dans un cas, et quand la maladie
ne répond plus au traitement curatif,
dans l'autre cas. Cette derniére com-
porte donc une période potentielle-
ment plus longue, soit toute la phase
palliative, mais trés variable selon les
maladies et pour laquelle il est diffi-
cile d'endéterminer le début, sauf
pour des maladies comme le cancer.

Tableau 1

Provenance Année  Temps des soins palliatifs

Angleterre 1972 « ..pour qui la mort est certaine et prochaine,
et pour qui les soins ne peuvent plus viser
le traitement de la maladie... »

OMS 1990 « ...dont la maladie ne répond plus au traitement
curatif... La plupart des aspects des soins
palliatifs peuvent également étre offerts plus tot
au cours de la maladie parallelement au
traitement anticancéreux. »

Conmité de

normalisation (ACSP) 1995 «..qui font face & une maladie mortelle, et ce,
pendant la maladie et le deuil... les soins palliatifs
peuvent éire dispensés conjointement & une thérapie
visant & afténuer ou guérir une maladie... »

ACSP 1098 « ..qui sont & un siade avancé de leur maladie,

de celles qui sont en fin de vie, et de celles qui
vivent un deuil. »
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Comment pouvons-nous fixer le
début de la phase palliative d’'une
insuffisance rénale ou cardiaque,
d'une sclérose latérale amyotro-
phique ou dun SIDA, puisqu’ils
n‘ont aucun traitement curatif pour
la plupart? Les deux définitions de
IACSP ne proposent pas un temps
précis : dans l'une, on parle d’'une
maladie mortelle, et dans l'autre, du
stade avancé d’'une maladie ou de
la fin de vie. Ce temps incompléte-
ment défini permet 'application des
soins palliatifs durant une période
qui peut précéder la fin de la phase
curative ou étre beaucoup plus tar-
dive que celle-ci. Cela donne alors
une plus grande souplesse, une
plus grande liberté de déterminer
la période des soins palliatifs, selon
les besoins, les circonstances et les
possibilités.

Seules les définitions canadiennes
précisent que les soins palliatifs
sétendent a la période de deuil
pour la famille, mais nous savons
que, des le début, en Angleterre, le
St-Christopher’s Hospice offrait un
service d’accompagnement pour la
famille apres le déces du patient.

Une derniere chose est a signa-
ler sur la question du temps: les
définitions de 'OMS et du comité de
normalisation de PACSP ajoutent

en derniere partie que les soins pal-
liatifs peuvent étre offerts durant la
phase curative, ce qui pourrait in-
clure le moment du diagnostic. Est-
ce qu’on croit que tout besoin de
soulagement de symptdmes et de
soutien moral se définit comme
soins palliatifs? On pourrait dire
alors que la bonne médecine et les
bons soins infirmiers, en grande
partie, sont des soins palliatifs. Est-
ce qu’on croit devoir offrir des pro-
grammes de soins palliatifs a ces
phases précoces de maladie? Ou
peut-étre veut-on signifier que
Papproche des soins palliatifs ou la
philosophie des soins palliatifs est
applicable a d’autres circonstances
de soins ?

Une autre différence a souligner
concerne les maladies durant les-
quelles des personnes bénéficie-
raient de soins palliatifs. Seule
I'OMS spécifie la douleur dans le
soulagement des symptomes et
nomme les traitements anticancé-
reux quand elle émet la possibilité
d’étendre les soins palliatifs a des
phases plus précoces de maladie.
Ces deux éléments donnent a la
définition de 'OMS une apparente
exclusivité aux personnes atteintes
de cancer, alors que les trois autres
ne nomment aucune maladie parti-
culiere.
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Conclusion

Lanalyse de ces quatre défini-
tions démontre les similitudes
quant aux buts des soins palliatifs
(soulagement des symptomes et
soutien) et a la clientéle visée
(patients et proches). Elle révele
aussi des différences, particuliere-
ment dans la période d’évolution
de maladies durant laquelle les
personnes devraient bénéficier de
soins palliatifs, et les sortes de
maladies qui rendent les personnes
admissibles. Elle montre aussi une
tendance a vouloir offrir des soins
palliatifs 4 des phases relativement
précoces de maladie. En résumé,
on peut souligner deux indices
d’évolution des soins palliatifs :
une admissibilité accrue aux per-
sonnes atteintes de toute maladie

(et non seulement de cancer) et
une ouverture des soins palliatifs
de la phase terminale d'une maladie
a sa phase avancée (peut-étre
précoce). Cette ouverture a des
phases précoces de maladie, 2 mon
sens, ne devrait étre comprise que
comme l'application de I'approche
des soins palliatifs a d’autres
contextes de soins et non comme
une nécessité d’'encadrer de tels
soins dans des programmes et une
obligation qu’ils solent dispensés par
des experts. Car les soins palliatifs
continueront d’étre reconnus comme
partie intégrante de bons soins pro-
fessionnels et dispensés par une
majorité d'intervenants non experts.
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