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1. INTRODUCTION  

Durant ces dernières années, il est apparu clairement que de toutes les lois 

votées à la Chambre, c’est celle concernant l’euthanasie et les soins palliatifs 

qui a le plus suscité de débats dans l’opinion publique.  Dans cette 

controverse, l’importance des soins palliatifs fut très rarement soulignée, 

pourtant ceux-ci sont présentés actuellement comme l’unique alternative à 

l’euthanasie.  Que sont-ils vraiment ?  Quels sont leurs buts ?  Les soins 

palliatifs peuvent-ils être considérés comme ‘‘le paracétamol du mourant’’, 

c’est-à-dire comme étant la solution anti-douleur en fin de vie ? 

 

 Avant de répondre à ces questions il paraît utile d’expliciter les termes 

‘‘soins palliatifs’’.  Tout le monde connaît le mot ‘‘soins’’, il est très 

fréquemment utilisé : soins intensifs, soins de corps, être aux bons soins… 

C’est en fait, une attention, une application portée à quelqu’un ou quelque 

chose.  Le terme ‘‘palliatifs’’ est, quant à  lui, moins commun.  Le docteur 

Frings1, spécialiste dans ce domaine, aime rappeler que ‘‘palliatifs’’ provient 

du latin palliare qui veut dire ‘‘couvrir d’un manteau’’.  Elle s’interroge 

également, en ce qui concerne les soins palliatifs, à savoir si ce manteau est 

un cache-misère ou un manteau de dignité pour des gens très vulnérables.  

Voilà une autre question à laquelle ce travail tentera de répondre. 

 

 Les termes mêmes recèlent  des interrogations sur le but des soins 

palliatifs.  La définition du Robert2 nous renvoie au terme ‘‘expédient’’ qui 

est un moyen pour contourner un obstacle sans résoudre le vrai problème.  

Les soins palliatifs aident-ils à contourner l’obstacle de la maladie, ou 

permettent-ils au malade d’affronter cet obstacle majeur qu’est la mort ? 

                                                                                    
1 Marie Frings, médecin de l’unité de soins palliatifs de la Maison Marie Immaculée de Neufvilles 
2 Le Robert pour tous, Paris, 1994 
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 C’est à ces multiples questions que nous tenterons d’apporter des 

réponses, au travers de lectures, de témoignages et de réflexions sur le thème 

des ‘‘soins palliatifs’’.  

 

Dans un premier temps, les soins palliatifs seront abordés de manière 

théorique et historique en s’attardant quelque peu sur leur ennemi numéro 1 : 

la souffrance.  

 

Dans un deuxième temps, nous analyserons les raisons pour lesquelles 

euthanasie et soins palliatifs sont devenus un débat public très médiatisé. 

 

Enfin en ouvrant une fenêtre sur la pratique des soins palliatifs sur le 

terrain, nous tenterons de répondre à la question de départ, concernant le rôle 

réel des soins palliatifs. 
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2. DEFINITIONS 

 

 Le Petit Larousse1 définit les soins palliatifs comme étant l’ensemble 

des soins et de l’accompagnement psychologique apportés à un malade en fin 

de vie, comme un moyen provisoire de détourner un danger. 

 

 L’encyclopédie ‘‘Yahoo’’2 parle des soins palliatifs en tant que soins 

actifs dans une approche globale du patient en phase évoluée ou terminale 

d’une maladie potentiellement mortelle.   

 

 Dès lors les soins palliatifs peuvent être définis comme la médecine de 

fin de vie…  Elle concerne les personnes atteintes de maladies incurables, 

dont le pronostic est fatal à brève échéance. 

  

Les soins palliatifs possèdent de nombreux points communs avec les 

soins dits ‘‘curatifs’’, cependant ils s’en distinguent par la certitude d’une 

mort prochaine du patient.  En effet, dans les soins curatifs, la guérison est 

possible et le soutien psychologique est en rapport avec la souffrance d’être 

malade, non de mourir.  C’est dans ce contexte assez particulier d’une ‘‘mort 

annoncée’’ que réside toute la spécificité et la difficulté des soins palliatifs. 

Cette mort prochaine exige une démarche qui prend en compte le malade dans 

sa globalité physique, sociale , psychologique, spirituelle… afin de connaître 

au mieux ses désirs.  Elle aboutit à une prise en charge pluridisciplinaire 

réellement personnalisée, caractéristique majeure des soins palliatifs.  On fait 

intervenir ces soins lorsque ceux prodigués par les services généraux ne sont 

plus compatibles avec les besoins réels des personnes mourantes.  Le but 

principal des soins palliatifs est donc d’offrir des soins actifs et compatissants 

                                                                                    
1 Petit Larousse 2000, Paris, 1999 
 
2 http: //Fr.encyclopedia.yahoo.com/articles/so/so_288_po.html  
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lorsque la maladie ou le malade ne répond plus aux traitements destinés à 

guérir ou à prolonger la vie.  Lorsque la maîtrise des souffrances physiques, 

morales et spirituelles est devenue le but principal.  Le danger à détourner, 

l’obstacle à éviter est donc le mal dans son entièreté. 

 

3. LE MOUVEMENT DES SOINS PALLIATIFS 

 

3.1. HISTORIQUE 

 

Le ‘‘mouvement des soins palliatifs’’ se réfère aux ‘‘Mouvement des 

Hospices’’1 de Grande-Bretagne du 19ème siècle, ensemble d’établissements 

privés prenant en charge les mourants cancéreux rejetés par les hôpitaux.  

Vers 1950, quelques décennies plus tard, le médecin britannique Cicely 

Saunders se consacrera au soulagement physique de la douleur des cancéreux 

et à la description de la douleur totale.  En 1967, elle ouvrira le St 

Christopher’s Hospice, pionnier des 140 ‘‘Hospices’’ existant actuellement en 

Grande-Bretagne. 

 

 En 1969, une psychiatre américaine, d’origine suisse, Elisabeth Kubler-

Ross, publie une livre dans lequel elle décrit les ‘‘stades du mourir’’, qui sont 

une approche psychologique de la fin de vie.  Elle insiste sur la participation 

active du mourant et sur la nécessité de le considérer jusqu’au bout comme 

une personne vivante.  Kubler-Ross dégage les soins palliatifs de leur aspect 

caritatif et les oriente vers une approche psychologique.  

                                                                                    
1 http: //www.hc-sc.gc.ca/seniors-ainés/pubs/expression/expf11-3.html 
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 En 1975, le Dr Balfour Mount, chirurgien à Montréal, y fonde le premier 

service de soins palliatifs.  A partir de ces ancrages anglais et canadiens, les 

soins palliatifs ont gagné les autres pays développés, avec des nuances locales 

propres à chacun. 

 

 En Belgique ce n’est que vers 1985-19901 que l’on entend parler de 

‘‘soins palliatifs’’.  Ils se sont principalement développés dans notre pays 

grâce à des équipes se déplaçant au domicile du malade. 

 

3.2. RAPPORT ENTRE EUTHANASIE ET SOINS PALLIATIFS 

 

Qui pose la question des soins palliatifs ne peut éluder celle de 

l’euthanasie.  En effet, les soins palliatifs ont justement pour but d’éviter 

l’acte d’euthanasie.  Même si les projets de loi ont été votés communément, il 

est important de les dissocier. 

 

3.2.1 L’EUTHANASIE 

 

L’euthanasie est définie comme ‘‘un acte’’ pratiqué par un tiers qui met 

intentionnellement fin à la vie d’une personne, à la demande de celle-ci.  En 

mai 2002 une loi concernant l’euthanasie a été votée.  Celle-ci cadre la 

pratique de l’euthanasie.  Elle stipule que cet acte ne peut-être effectué que 

par un médecin, à un patient majeur et conscient au moment de sa demande.  

La maladie dont cette personne souffre doit être incurable. 

                                                                                    
1 Conférence du Dr Jacob le 19-11-02 
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3.2.2 LES SOINS PALLIATIFS 

 

Les soins palliatifs sont aussi uniquement destinés aux personnes 

atteintes d’une maladie sans issue curative.  Ils ont, en somme, pour but 

d’éviter l’acte d’euthanasie.  En effet, il a été constaté que dans les unités qui 

fonctionnent bien, là où le malade en fin de vie dispose de techniques lui 

permettant de contrôler au mieux la douleur, les demandes d’euthanasie 

concernent un très faible pourcentage de mourants.  Du point de vue légal, 

une loi annonçant de gros efforts financiers  en vue de développer les soins 

palliatifs a été votée conjointement à celle de l’euthanasie.  Il y est aussi dit 

que tout patient doit pouvoir bénéficier de soins palliatifs en fin de vie.  Ces 

soins ne doivent pas être plus coûteux à domicile qu’à l’hôpital. 

 

3.2.3 OBJECTIFS DES SOINS PALLIATIFS 

 

 Les textes officiels affirment ceci : ‘‘dès lors que l’on admet ne plus 

pouvoir enrayer l’évolution de la maladie, la primauté doit revenir à la qualité 

de vie plutôt qu’à sa durée’’1.  De par cela, le Dr Jacob2 a pu résumer les 

objectifs des soins palliatifs en cinq points majeurs impliquant certains 

devoirs : 

1. Considérer le souffrant comme vivant : tout devra donc être fait 

pour s’adapter aux désirs et aux habitudes du malade (ex : éviter les 

sondes qu’il refuse, rencontrer ses habitudes de fumeur, adapter les 

horaires…). 

2. Contrôler les différents symptômes tels que la douleur, l’agitation, 

le stress, la peur … 

                                                                                    
1 loi votée à la Chambre le 16-05-02 
2 médecin référent de l’unité de soins palliatifs de Warquignies 
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3. Apporter un soutien aux proches, à la famille, répondre à leurs 

questions, leurs inquiétudes. 

4. Etre pluridisciplinaire, les soins aux mourants ne peuvent être 

donnés par une seule personne (besoin de médecin, aumônier, 

infirmière, assistante sociale, bénévole…) 

5. Se concevoir comme un travail d’équipe.  Il existe un réel besoin 

que les personnes  s’occupant d’un malade se réunissent 

régulièrement et qu’elles discutent entre elles du souffrant. 

 

4. L’ETRE HUMAIN ET SA SOUFFRANCE 

 

Le patient en soins palliatifs est avant tout un être de chair, d’os et 

d’esprit qui souffre.  Avant de parler de soins palliatifs, il paraît important de 

disserter quelque peu sur ce qu’ils tentent de vaincre : le mal.  L’usage veut 

maintenant que l’on parle de ‘‘douleur’’ lorsqu’il s’agit de symptômes 

physiques.  On évoque le mot ‘‘souffrance’’ lorsqu’il s’agit, de façon plus 

générale, des difficultés rencontrées à l’approche de la mort.  Cette souffrance 

‘‘totale’’ en fin de vie est, à la fois, physique, psychologique, sociale et 

spirituelle.  Cependant pour certaines personnes, la mort doit être précédée de 

souffrances, elle fait partie du cour normal de la vie : naissance – vie – 

souffrance – mort.  Pour eux la souffrance est alors sensée. 

 

4.1. SOUFFRANCE PHYSIQUE 

 

La souffrance physique est souvent composée de douleurs et d’autres 

symptômes organiques.  Le patient se trouve généralement dans un contexte 

d’inconfort et d’altération de l’état général.  Beaucoup d’affections mortelles 

s’accompagnent en fin de vie, de symptômes spécifiques très différents de 
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ceux décelés en début de maladie, avec une intensification de la douleur 

reconnue.   

 

4.2. SOUFFRANCE PSYCHOLOGIQUE 

 

Elisabeth Kubler-Ross1 a tenté d’éclaircir le cheminement 

psychologique du mourant.  Elle a identifié cinq ‘‘stades du mourir’’ : 

1. A l’annonce d’une maladie grave incurable, le patient refuse la 

maladie. 

2. Confronté à la dégradation de son état, il admet la maladie, mais 

passe par un sentiment de colère et d’agressivité généralisée.  Il 

rejette la responsabilité de sa situation sur son environnement.   

3. Ensuite, il va essayer de gagner du temps sur la mort (‘‘Je voudrais 

seulement vivre encore deux ans, et puis… que cela finisse !’’). 

4. Puis vient une période de dépression et de tristesse. 

5. Finalement, s’installe parfois une certaine résignation, voire plus 

rarement, l’acceptation de la mort. 

Toutes ces étapes ne sont cependant pas forcément franchies, elles peuvent se 

retrouver dans le désordre  

 

Grâce à la description des étapes, les soignants cernent plus facilement le 

vécu des patients et sont capables de mieux les accompagner en fonction du 

stade d’évolution psychologique dans lequel ils évoluent. 

                                                                                    
1 cfr supra page 3 
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4.3. SOUFFRANCE SOCIO-FAMILIALE 

 

 Lorsqu’il est mis au courant du diagnostic fatal, le patient est plongé 

dans une mort virtuelle.  La vision que le malade a de lui-même ne 

correspond pas à celle qu’en ont ses proches.  En effet celui-ci n’a pas la 

capacité d’estimer parfaitement son état.  D’où un décrochage entre le monde 

des vivants et le vécu de la personne souffrante qui devra envisager qu’il ne 

verra plus les siens à courte ou moyenne échéance. 

 

4.4 SOUFFRANCE SPIRITUELLE 

 

  Confrontés à une mort prochaine, beaucoup de malades se posent des 

questions sur leur vie et sa signification.  Ils s’interrogent sur ce qu’a été le 

sens de leur vie.   Toutes ces questions existentielles sont fréquemment 

sources d’anxiété et d’insomnie qui aggravent la souffrance du patient.  Le 

sentiment d’injustice pose celui de la responsabilité : « Qu’ai-je fait pour 

mériter cela ?  J’avais encore tant à faire. » 

 

Ces questionnements sont d’autant plus douloureux que le patient est jeune et 

se sent dépossédé d’un temps de vie qu’il croyait lui être naturellement ou 

spirituellement dû. 
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5. LE DEBAT POLITIQUE ET LA SOCIETE CIVILE 

 

Ces dernières années le débat concernant les soins palliatifs et  

l’euthanasie a été largement médiatisé.  Il paraît important de tenter de 

comprendre pourquoi celui-ci a vivement touché l’opinion publique. 

 

• D’abord parce que la souffrance nous touche tous.  

- Beaucoup de gens ont été bouleversés par les témoignages de 

personnes en souffrance, atteintes de maladies incurables et qui 

demandaient l’euthanasie. 

- Ce débat concerne l’entièreté d’un peuple, en effet tout le monde 

peut être atteint d’une maladie incurable et en souffrir terriblement.  

Une conscientisation importante du peuple belge a été constatée. 

- De nombreux procès concernant des actes d’euthanasie ‘‘douteux’’ 

ont été télévisés.  

 

• Mais, le développement des soins palliatifs en Belgique a aussi joué 

certainement un rôle dans l’importance de ce débat car les Belges ont 

pris conscience qu’il existait une alternative à l’euthanasie, qu’elle 

n’était pas l’unique solution.  

 

Le monde politique belge a voulu montrer en votant la loi, sensée  

développer les soins palliatifs, que ce secteur était aujourd’hui considéré 

comme intéressant d’autant qu’un investissement dans ce secteur ne peut lui 

être que profitable.  En effet en favorisant les soins palliatifs, l’Etat évite 

l’acharnement thérapeutique avec son coût énorme en actes techniques.  De 

plus, en prônant les soins palliatifs à domicile, nos politiciens savaient qu’un 

patient restant chez lui coûte moins cher que celui qui reste en centre 
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hospitalier.  Cet investissement est donc autant profitable pour le patient qu’il 

ne l’est pour l’Etat belge.   

 

Et sur le terrain, quel est l’impact de cette loi sur le travail des 

professionnels en soins palliatifs ? De mes entretiens avec le docteur Frings 

(spécialisée en soins palliatifs) et deux infirmières de la plate-forme 

Reliance1, il ressort que peu de choses ont changé depuis mai dernier.  Il 

paraît clair qu’un manque de contact flagrant est à déplorer entre les instances 

politiques et le personnel en soins palliatifs.  Ainsi Mme Wery et Mme Glorion 

étaient  peu au courant de cette loi, qui devrait pourtant bouleverser quelque 

peu leur travail.  C’est donc surtout le regard que les gens ont sur ce type de 

soins que la loi a changé.  ‘‘Il y a peu, demander des soins palliatifs était 

tabou’’ m’expliquait le docteur Frings.  Les politiciens belges voulaient 

améliorer l’aspect pratique et financier du sujet et faire évoluer  la vision des 

gens… Sur ce dernier point, ce fut une belle victoire…  

 

6.  LA PRATIQUE DES SOINS PALLIATIFS 

 

 Les soins palliatifs à domicile et dans des centres spécialisés ont 

évidemment les mêmes buts fondamentaux : assurer une fin de vie 

confortable.  Il est quand-même possible de retrouver quelques 

caractéristiques différentes entre les deux.  En effet l’aspect pluridisciplinaire 

est davantage représenté dans les unités de soins palliatifs que dans le ‘‘travail 

à domicile’’.  Ainsi, en plus des psychologues, des infirmières et des 

médecins que l’on retrouve dans les deux types d’organisations, les équipes 

de centres spécialisés possèdent des kinésithérapeutes, des bénévoles, des 

logopèdes, des ergothérapeutes, des coiffeurs… 

 

                                                                                    
1 L’association Régionale des Soins Palliatifs de Mons-Borinage, La Louvière, Soignies  
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L’existence de cette équipe pluridisciplinaire ajoute aux traitements 

symptomatiques de la douleur (antalgiques, antimigraineux et anti-

inflammatoires) d’autres moyens destinés à améliorer le bien-être du patient ; 

ainsi, on peut également avoir recours à la relaxation, aux massages, aux 

applications de poches chaudes ou froides, à la stimulation électrique, à 

l’écoute … 

 

 L’avantage d’une unité de soins palliatifs est aussi perceptible dans le 

fait que les personnes mourantes ont la possibilité de rencontrer d’autres 

personnes se trouvant dans le même cas, il est alors possible de dialoguer, 

d’échanger et de se sentir moins seul(e)1. 

 

 Il me paraît évident qu’aucune des deux structures n’est meilleure que 

l’autre.  Seul le patient ou sa famille, peuvent juger de ce qui sera préférable.  

Certains ont un réel besoin d’être chez eux avant de mourir.  D’autres n’ont 

pas la chance de retrouver des conditions optimales à domicile.  L’admission 

dans un centre spécialisé ou les soins palliatifs à domicile est à choisir au cas 

par cas. 

 

 Etant donné que les soins palliatifs traitent le mal dans sa globalité, il 

est indispensable de dialoguer également avec la famille. D’autant que, 

comme le patient, l’entourage passe par les différentes étapes émotionnelles 

décrites par Kubler-Ross1.  A la différence près que le déroulement et la durée 

des étapes ne sont pas les mêmes que celle du patient.  Et si une famille 

souffre, le patient souffrira d’autant plus.  Un patient ne peut rester indifférent 

s’il voit constamment ses proches pleurer et souffrir autour de lui.  Les 

malades, comme leurs familles, ont généralement du mal à accepter qu’ils 

entrent dans une phase palliative.  C’est pour cela qu’avant chaque entrée en 
                                                                                    
1 voir Annexe 1 
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unité de soins palliatifs, les médecins ou les infirmières organisent une 

réunion avec le malade s’il en a encore la capacité, et avec son entourage.  

Durant cette rencontre les personnes concernées ont l’occasion d’expliquer 

leur vision de la maladie, de dévoiler ce qui les dérange principalement et 

surtout d’être rassurés par quelqu’un qui connaît ce domaine de 

‘‘souffrance’’. 

 

 La famille est aussi intégrée dans l’équipe de soins.  L’entourage a un 

rôle majeur dans l’apaisement de la souffrance sociale.  Il existe à cet effet 

dans les unités de soins palliatifs, des cuisines ou des salons afin de recréer 

une certaine ambiance familiale.  Les proches ont également la possibilité de 

dormir auprès du mourant lorsque celui-ci arrive dans les derniers instants de 

sa vie.  L’aspect relationnel m’apparaît donc comme primordial dans 

l’accompagnement d’un malade en fin de vie.   

 

Lors de ma rencontre avec les deux infirmières en soins palliatifs de la 

plate-forme ‘‘Reliance’’,  j’ai pu constater que les tâches qu’elles 

accomplissaient dépassaient fréquemment celles d’une infirmière classique.  

Ainsi, il arrive qu’elles aillent à la pharmacie ou au magasin pour le patient, 

Mme Glorion a même intenté un procès pour qu’un souffrant puisse récupérer 

la garde de ses enfants. ‘‘Tout dépend de l’engagement personnel de 

l’infirmière.  Mais pour obtenir de meilleurs résultats, les infirmières en soins 

palliatifs doivent prendre en charge les domaines social, économique et 

familiale’’ me confiait Mme Wéry.  Le travail en soins palliatifs demande 

peut-être encore plus que dans les autres métiers, un engagement personnel 

des différents acteurs. 

                                                                                                                                                                                                                                                              
1 cfr supra page 3 
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7. CONCLUSION  

 

La question moteur, raison d’être de ce travail, était de savoir si les 

soins palliatifs pouvaient être considérés comme ‘‘le paracétamol du 

mourant’’ ?  

 

Après avoir rencontré des personnes travaillant dans le secteur des 

soins palliatifs et après réflexion sur les différentes problématiques de ce 

secteur, considérer les soins palliatifs comme étant une pilule qui sert à 

dissiper la douleur est une vision trop  réductrice.  Au fil de la réalisation de 

ce travail, j’ai pu constater que pour soulager la douleur il fallait bien plus que 

des médicaments.  La médecine a un rôle important dans ce type de soins 

mais elle ne peut être efficace sans un travail relationnel.  Le souffrant a avant 

tout besoin d’être bien dans sa tête, il a besoin de gens à qui se confier, il a 

besoin de savoir que ses proches iront bien sans lui. 

 

Il me paraît important de souligner une fois encore l’importance d’une 

équipe pluridisciplinaire dans une telle démarche. Tous ont un rôle important 

à jouer et tous doivent être capables, d’apporter un réconfort à la personne 

souffrante. 

 

Le but des soins palliatifs est donc d’accompagner un mourant vers la 

mort, de lui éviter un maximum de souffrance, en quelque sorte de lui faire 

revêtir un manteau de dignité pour ses derniers jours, d’accompagner la 

famille vers le deuil. 

 

Je concluerai par cette citation du docteur Th. Vanier, qui résume à la 

fois les buts et la complexité des soins palliatifs :  

‘‘Quand il n ‘y a plus rien à faire, tout reste à faire’’…
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Immaculée . 
 

• Document Annexe 1 
Renard M. et Crommelinck S., Examen d’introduction aux sciences sociales : 

les soins palliatifs, Mons, 2000. 
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Annexe 1 
Description de l’unité de soins palliatifs 

de l’hôpital Saint-Jean à Bruxelles : 
 

Elle comporte 12 lits répartis en chambres pouvant accueillir 1, 2 ou 3 personnes. L’unité 

possède en plus des locaux habituels, des pièces réservées aux patients et à leur famille 

permettant ainsi à ceux-ci de se retrouver dans un cadre ne rappelant pas celui de l’hôpital. 

Exemple : une grande cuisine munie de deux frigos dont l’un est destiné exclusivement aux 

patients et à leur famille, un grand living confortable avec une grande table permettant des 

repas en famille, il est spacieux et il est donc possible d’y installer des patients dans leur lit 

pour regarder la télévision, prendre un apéritif, … Il y a également un « peace room ».  

Cette pièce est utilisée pour installer un patient accueilli d’urgence, un patient trop agité 

qui perturbe le sommeil de ses voisins de chambre ou un patient décédé, pour quelques 

heures, de façon à permettre un dernier adieu de la famille et des soignants. 

 

L’horaire des soins et des repas est très souple, par exemple une visite est parfois plus 

importante qu’un soin ou un patient peut être trop fatigué pour prendre son repas.  Il lui 

sera alors présenté un peu plus tard.  Il n’y a pas d’heures de visites et il y a la possibilité 

d’hébergement pour un proche qui désire veiller un malade. 

 

Le personnel est composé de médecins, d’infirmières, d’assistantes sociales, d’aides 

soignantes, d’un kinésithérapeute, d’un aumônier et de bénévoles nombreux et précieux. 

 

Remarque :  Certains hôpitaux ne possédant pas de service de soins palliatifs disposent de 

lits de soins palliatifs dans un autre service.  L’inconvénient est que la philosophie des 

soins palliatifs n’est pas présente : aspect hospitalier, pas d’accompagnement 

psychologique, moins de souplesse au niveau des horaires de visites, de repas et de soins. 
 


