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Commission des questions sociales, de la santé  
et du développement durable  
 

Procès-verbal 
 
de l’audition sur  « L’offre de soins palliatifs en Europe », tenue à 
Strasbourg, le mercredi 24 janvier 2018, de 14h45 à 15h30 
 
La commission a tenu une audition avec la participation de :  

- M. Philip Larkin, Professeur de soins infirmiers cliniques (Soins palliatifs), University College Dublin 
and Our Lady's Hospice and Care Services ; 

- Mme Tiina Saarto, Professeur de medicine palliative, Médecin chef, Centre de soins palliatifs,  
Comprehensive Cancer Center, Hôpital universitaire d’Helsinki, Université d’Helsinki ; 

-  M. Henri de Rohan-Chabot, Directeur exécutif, Fondation France Répit. 
 
Le président déclare l’audition ouverte et souhaite la bienvenue aux experts.  
 
M. Larkin explique que ce qu’il faut comprendre sous le  terme de soins palliatifs a évolué au cours des 
années. La définition de l’OMS inclue des éléments tels que la nécessité d’une « approche 
interdisciplinaire », l’objectif d’améliorer la « qualité de vie » du patient et le traitement non seulement de la 
douleur mais aussi d’autres problèmes « physiques, psychologiques et spirituels ». Il est aujourd’hui 
largement admis que les soins palliatifs ne concernent pas seulement les personnes âgées ou en fin de vie 
mais aussi un large éventail de patients touchés par des affections de longue durée. En Europe, l’offre de 
soins palliatifs a un impact financier et organisationnel important sur les systèmes sociaux et de santé. M. 
Larkin rappelle que l’accès aux soins palliatifs est un droit humain. L’intégration des soins palliatifs dans les 
systèmes de santé et de protection sociale et la garantie d’une offre coordonnée de services par différents 
prestataires sont essentielles pour apporter l’aide adéquate aux patients nécessitant ce type de soins ainsi 
qu’à leur famille et réduire les coûts liés à une hospitalisation excessive. 
 
Mme Saarto fait observer que la volonté politique est essentielle pour favoriser l’intégration des soins 
palliatifs dans les systèmes de santé et le développement de soins de qualité. Des législations et des 
réglementations nationales sont nécessaires afin d’établir les règles relatives à l’affectation des ressources, 
de définir les exigences en matière de formation quant à la prestation de soins palliatifs et en vue également 
de déterminer les types de structures dans lesquelles ces soins peuvent être dispensés. Rappelant itou que 
l’accès aux soins palliatifs est un droit humain, Mme Saarto souligne l’importance symbolique et pratique de 
la future résolution de l’Assemblée sur cette question qui, non seulement permettra à l’Europe de se faire 
entendre sur ce sujet, mais aidera de plus les pays à établir des normes adaptées. 
 
M. de Rohan-Chabot souligne que les aidants non-professionnels (principalement des membres de la 
famille) jouent un rôle essentiel dans l’offre de soins palliatifs. Ce rôle devrait s’accroître dans le contexte du 
vieillissement de la population et de l’augmentation de l’espérance de vie due aux progrès de la médecine. 
Les services de soins à domicile sont orientés vers le patient sans qu’il soit dûment tenu compte des besoins 
des aidants non-professionnels dont la vie – suite à leur implication auprès des patients – est fortement 
perturbée et ceci à tous les niveaux (professionnel, social et familial). Il est capital de soutenir ces aidants, 
notamment en prenant des mesures propres à leur offrir un répit. Le principal objectif de la fondation France 
Répit est d’offrir cette possibilité aux familles des patients. Un projet pilote proposant divers services à ces 
familles, dont une « maison de répit », est actuellement mené à Lyon et est cofinancé par différentes 

1Le procès-verbal a été approuvé et déclassifié par la commission des questions sociales, de la santé et du 
développement durable lors de sa réunion du 20 mars 2018 à Paris.   
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autorités, dont l’État. Il est impossible d’assurer des soins à domicile dignes jusqu’au décès de la personne 
sans soutenir comme il convient les aidants non- professionnels. 
 
Les présentations PowerPoint des experts sont disponibles sur l’Extranet de l’APCE (cf. cette audition). 
 
Le président remercie les experts d’avoir en particulier attiré l’attention sur les difficultés rencontrées par les 
familles. La situation des aidants non-professionnels n’est pas différente en Autriche où bon nombre d’entre 
eux sont des enfants qui ont entre 14 et 18 ans. Une loi récente a reconnu aux aidants non-professionnels le 
droit à un congé annuel. Dans certains pays, des lois analogues prévoient aussi la possibilité de prendre un 
congé sabbatique, de réduire le temps de travail et de recevoir une aide financière.  
 
Mme Mergen félicite les experts pour la qualité de leurs interventions. Elle rappelle que dans le passé le débat 
sur les soins palliatifs a essentiellement porté sur la question de « l’acharnement thérapeutique » et sur celle 
du répit pour les patients. Elle souligne que le diagnostic précoce, l’intégration des soins palliatifs dans la 
médecine générale et la coordination des divers prestataires de soins sont essentiels pour garantir des soins 
palliatifs de qualité. Au Luxembourg, les membres de la famille qui dispensent des soins sont protégés du 
manque à gagner résultant d’une diminution de leur temps de travail par un système d’assurance spécial. 
 
Baroness Massey demande si les organisations confessionnelles, telles que les hospices, coopèrent avec les 
différents prestataires de soins palliatifs, de quelle manière, et comment ces soins sont financés. Elle se 
demande aussi dans quelle mesure les pays investissent dans la sensibilisation du grand public et la formation 
professionnelle aux soins palliatifs.  
 
Lord Touhig reconnaît l’importance de mettre à la disposition des aidants non-professionnels des services 
pour les soulager. Il s’interroge toutefois sur la façon d’y parvenir dans la pratique dans le contexte de la 
réduction constante des budgets de santé. Les associations caritatives pourraient sans doute jouer un rôle en 
soutenant cette cause. 
 
M. Amraoui note que de nombreux patients vivent dans des zones géographiques éloignées d’un hôpital et de 
services de soins palliatifs. Le Maroc compte environ cinq à six maisons de répit baptisées « maisons de vie ». 
Il serait important d’intégrer ces services de répit dans le système de santé au lieu de les faire dépendre 
d’associations caritatives. 
 
M. de Rohan-Chabot précise que l’intégration de services de répit dans le système de santé n’entraînerait 
pas nécessairement une augmentation exponentielle des coûts. En fait, le recours excessif aux services 
d’urgence, problème récurrent dans le contexte de l’offre de soins palliatifs, est beaucoup plus onéreux. 
Selon l’intervenant, les dépenses ne correspondent pas toujours aux besoins réels des patients et il est 
possible d’améliorer les services de soins palliatifs sans investissement majeur. 
 
Mme Saarto estime que l’offre de soins palliatifs de base devrait être financée par l’État et pourrait être 
encouragée par des ONG. Évoquant le commentaire sur le problème de l’accès aux soins en milieu rural, 
elle précise que chaque pays doit trouver la solution la mieux adaptée. Elle souligne aussi l’importance de 
dispenser une formation aux soins palliatifs aux professionnels de santé qui disposent rarement des 
connaissances de base dans ce domaine. 
 
M. Larkin souligne que la plupart des hospices ont, à l’origine, été créés par des organisations 
confessionnelles. Dans le domaine des soins palliatifs, le secteur bénévole et le système des soins de santé 
devraient coopérer pour obtenir le meilleur résultat possible. Il conviendrait aussi de tenir compte des 
aspects et valeurs culturels dans l’offre de soins palliatifs. 
 
M. Mullen, rapporteur, remercie les experts et les membres pour leurs contributions. Il souligne que l’offre de 
soins palliatifs va au-delà de la simple offre de services, elle renvoie au respect des droits humains et de la 
dignité.  
 
Mme Mergen précise que l’offre de soins palliatifs de qualité est un bon moyen pour éviter l’euthanasie. 
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