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Résumé 
 

La façon dont les gouvernements du Canada et d’autres intervenants s’y prendront pour échafauder des 
aides judicieuses pour les personnes gravement malades et mourantes façonnera la qualité de vie et de 
mort des Canadiens, la productivité et la compétitivité économique du pays et la durabilité des systèmes 
de prestations existants. La façon de réagir pour appuyer les mourants et les sujets les plus vulnérables 
de notre société  reflétera également  les valeurs et  les pratiques qui se  transmettront aux générations 
futures. 
 
Des  politiques  publiques  averties  et  réceptives,  notamment  des  investissements  publics  suffisants  à 
l’appui des personnes gravement malades et mourantes, sont indispensables pour que les représentants 
élus du Canada agissent comme il faut. Compte tenu du caractère universel de la mort, c’est également 
l’un  des  rares  enjeux  des  politiques  publiques  contemporaines  qui  doit  susciter  un  intérêt  commun 
suffisant  pour  les  résultats  du  processus  de  qualité  afin  de  permettre  les  types  d’interventions 
fonctionnelles, faciles à comprendre et constructives qu’un si grand nombre de Canadiens recherchent 
désespérément auprès de leurs représentants élus. 
 
Ce mémoire  répond à  la question posée dans  le cadre des consultations prébudgétaires par  le Comité 
permanent des finances de  la Chambre des communes : « Quelles sont  les mesures fiscales et dépenses 
de programmes fédérales qui s’imposent pour garantir un avenir prospère et durable aux Canadiens dans 
une  perspective  économique,  sociale  ou  environnementale? »  Dans  le  cadre  des  consultations 
prébudgétaires du Parlement du Canada, ce mémoire met au défi  les représentants élus du Canada de 
songer  à  une  manière  stratégique  fondée  sur  les  investissements  de  répondre  aux  inquiétudes 
prioritaires sur  les maladies chroniques complexes et  la mort, et  il propose deux recommandations en 
matière d’investissements sociaux. Ces deux recommandations sont : 
 
Recommandation 1 – Que le gouvernement du Canada élargisse ses investissements dans la recherche 
sur les soins palliatifs et les soins en fin de vie par l’entremise d’un Fonds d’innovations en matière de 
politiques  et  de  recherches  sur  les  soins  palliatifs  et  les  soins  en  fin  de  vie  d’au moins  cinq ans  au 
montant d’au moins 16 millions de dollars, afin de permettre aux  Instituts de recherche en santé du 
Canada (IRSC), au Conseil de recherches en sciences humaines (CRSH) et à la Fondation canadienne de 
la  recherche  sur  les  services de  santé  (FCRSS) d’appuyer  collectivement  les  secteurs prioritaires des 
recherches cliniques, socio‐économiques et sur les services de santé et les innovations d’application. 
 
Recommandation 2 – Que le gouvernement du Canada constitue un Fonds unique de renforcement des 
capacités sur les soins palliatifs et les soins en fin de vie d’un montant d’au moins 20 millions de dollars 
par  an pour une durée d’au moins  cinq ans,  afin d’entreprendre des  activités de  renforcement des 
capacités, de mobilisation du public et des pourvoyeurs de soins de santé prioritaires, indispensables si 
l’on veut que le Canada soutienne la productivité des économies locales, la prospérité nationale et la 
qualité de vie face à des transformations démographiques qui n’ont pas leur équivalent dans l’histoire. 
 
Le Canada jouit d’une haute estime internationale pour le leadership et les progrès dont il a fait preuve 
au chapitre des recherches cliniques, des politiques et des programmes novateurs sur les soins palliatifs 
et  les  soins en  fin de vie.  Les Canadiens  commencent  tout  juste à  repousser  les  frontières de  ce que 
peuvent  faire  des  soins  palliatifs  et  des  soins  en  fin  de  vie  intelligemment  conçus, mis  au  point  et 
dispensés. Des  investissements sensés, ciblés et à durée  limitée dans  le  renforcement du potentiel de 
recherche et des  infrastructures du savoir/des services sur  les soins palliatifs et  les soins en  fin de vie 
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sont indispensables si  l’on veut assurer  la productivité,  la compétitivité économique et  la qualité de vie 
de tous les Canadiens. 
 
Les enjeux qui se rattachent aux maladies graves et aux mourants sont manifestement complexes, mais 
la  conclusion  sur  les  investissements  publics  est  fort  simple.  Des  investissements  sensés,  ciblés  et 
continus dans le renforcement des capacités et la mobilisation des pourvoyeurs de soins de santé dans le 
domaine des recherches sur les soins palliatifs et les soins en fin de vie sont indispensables pour soutenir 
la productivité,  la compétitivité économique et  la qualité de vie des Canadiens. Le Canada doit  investir 
dès  aujourd’hui  dans  des  infrastructures  prioritaires  à  l’appui  des  personnes  gravement malades  et 
mourantes, faute de quoi il devra payer des coûts nettement plus élevés sur le plan financier et sur celui 
des souffrances humaines dans un avenir prévisible. 
 
Respectueusement soumis, 
José L. Pereira, M.B.Ch.B., D.A., C.C.F.P., M.Sc., au nom des intervenants de la Fondation Pallium du 
Canada et de la Société canadienne des médecins de soins palliatifs (CSPCP) 
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Introduction 
Tandis que le Canada se remet de la plus grave crise économique depuis la Grande Crise, il est entendu 
que le pays est à la croisée des chemins dans la façon dont les dirigeants réfléchissent et donnent suite 
aux aptitudes et aux  responsabilités collectives pour  soutenir une  société qui évolue  rapidement. À  la 
sortie de la période de la Grande Crise et de la Deuxième Guerre mondiale, les politiques, les aides et les 
systèmes « axés sur les droits » dont on a débattu dans les années 1950 et que l’on a mis en œuvre dans 
les  années  1960  et  19701,  ont  façonné  les  valeurs  et  la  culture  collective  des  Canadiens.  Plusieurs 
générations ont épousé  les  idées,  les  idéaux et  les résultats des programmes de cette époque comme 
étant au cœur de ce que l’on définit par la condition de « Canadien ». 
 
Pour soutenir ce que de nombreuses personnes pensent être au cœur de  l’identité canadienne,  il  faut 
assumer une responsabilité proportionnelle qui consiste à investir de manière stratégique, notamment à 
rendre compte des rendements sociaux et économiques des investissements publics. Il y a tout lieu de se 
féliciter  de  politiques  publiques  et  de  plans  institutionnels  qui  ont  permis  aux  infrastructures 
économiques et  financières de notre pays de rester relativement  intactes par rapport à celles d’autres 
pays. Nous  sommes néanmoins  confrontés  à une  réalité dont  les  gouvernements  à  tous  les échelons 
doivent aujourd’hui tenir compte et qui leur demande d’être sensés, pragmatiques et responsables dans 
la façon dont les maigres ressources publiques sont déployées dans l’intérêt public. 
 
Dans le cadre du processus des consultations prébudgétaires du Parlement du Canada, ce mémoire met 
au  défi  les  représentants  élus  du  Canada  de  songer  à  une  façon  stratégique  et  fondée  sur  les 
investissements d’aborder les inquiétudes prioritaires au sujet de maladies chroniques complexes et de 
la  mort,  et  il  présente  deux  recommandations  en  matière  d’investissements  sociaux.  La  façon  de 
répondre  intelligemment  aux  maladies  graves  et  à  la  mort  sera  une  question  de  politique  socio‐
économique  de  la  prochaine  décennie  et  d’au‐delà.  Ce mémoire  répond  à  la  question  posée  par  le 
Comité  permanent  des  finances  de  la  Chambre  des  communes  dans  le  cadre  des  consultations 
prébudgétaires : « Quelles sont les mesures fiscales et dépenses de programmes fédérales qui s’imposent 
pour garantir un avenir prospère et durable aux Canadiens dans une perspective économique, sociale ou 
environnementale? » 
 
La façon dont les gouvernements du Canada et d’autres intervenants s’y prendront pour échafauder des 
aides judicieuses pour les personnes gravement malades et mourantes façonnera la qualité de vie et de 
mort des Canadiens, la productivité et la compétitivité économique du pays et la durabilité des systèmes 
de prestations existants. La façon de réagir pour appuyer les mourants et les sujets les plus vulnérables 
de notre société  reflétera également  les valeurs et  les pratiques qui se  transmettront aux générations 
futures. C’est une mesure de  la façon dont  les dirigeants d’aujourd’hui seront jugés par  les générations 
futures. La planification des  investissements publics qui conviennent est particulièrement urgente dans 
le contexte des facteurs suivants : 1) une population vieillissante dont la richesse personnelle à la retraite 
a été sérieusement compromise; 2) les départs à la retraite de toute une génération et le remplacement 
des pourvoyeurs de  soins de  santé au  cours des 10 prochaines années2; 3) une population en âge de 
travailler dont le temps, l’attention, les compétences et la disponibilité pour un emploi productif et, par 
conséquent, les cotisations à l’assiette fiscale réclament un supplément. 
 
Des  politiques  publiques  averties  et  réceptives,  notamment  des  investissements  publics  suffisants  à 
l’appui des personnes gravement malades et mourantes, sont indispensables pour que les représentants 
élus du Canada agissent comme il faut. Compte tenu du caractère universel de la mort, c’est également 
l’un  des  rares  enjeux  des  politiques  publiques  contemporaines  qui  doit  susciter  un  intérêt  commun 
suffisant  pour  les  résultats  du  processus  de  qualité  afin  de  permettre  les  types  d’interventions 
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fonctionnelles, faciles à comprendre et constructives qu’un si grand nombre de Canadiens recherchent 
désespérément auprès de leurs représentants élus. 
 
L’expérience politique récente et le contexte canadien émergent des personnes gravement malades et 
mourantes 
Les Canadiens s’attendent à vivre plus longtemps et bien dans leurs collectivités. C’est là un fait établi3 et 
récemment reconnu par le gouvernement du Canada4. Les espoirs que l’on met dans les pourvoyeurs de 
soins de santé sont grands et sont façonnés par ce que les Canadiens lisent dans les médias populaires5. 
Depuis le Rapport du comité sénatorial spécial sur l’euthanasie et le suicide assisté de 1995, catalysé en 
grande partie par la mort notoire de Sue Rodriguez atteinte de sclérose latérale amyotrophique, tout le 
monde comprend sans difficulté que, parmi  les  facteurs qui contribuent aux  inquiétudes qu’éprouvent 
les Canadiens à l’idée de vivre une mort lente, douloureuse, sans dignité et sans appuis suffisants, il y a : 
1) la lente évolution des infrastructures nécessaires pour venir en aide aux Canadiens qui souffrent d’une 
grave  maladie  et  sont  menacés  de  mort;  2) l’insuffisance  de  la  collaboration  entre  le  fédéral,  les 
provinces et  les  territoires; 3) l’intérêt  insuffisant  suscité par  les besoins des Canadiens en matière de 
soins  de  santé  en  fin  de  vie6.  Des  soins  de  qualité  en  fin  de  vie  en  tant  qu’innovation  stratégique 
canadienne sont un besoin connu depuis près de 10 ans, ce qui élargit les notions essentielles des soins 
palliatifs prodigués aux cancéreux pour qu’elles englobent toutes les situations de fin de vie7. 
 
Depuis 2001, le gouvernement du Canada s’est attaqué à certains des éléments fondamentaux recensés 
dans  les rapports du Sénat du Canada de 19956 et de 20007 et a engagé pour cela des  investissements 
uniques « spéciaux ». Une  stratégie de  soins palliatifs et de  soins en  fin de  vie administrée par  Santé 
Canada et disposant de  fonds modestes a débuté à  la  fin de 2002 et a expiré  le 31 mars 20078. Cette 
stratégie  était  lourdement  tributaire  des  contributions  professionnelles  fortement  mobilisées  de  la 
première  génération  des  dirigeants  canadiens  de  programmes  de  soins  palliatifs  et  de  programmes 
cliniques  par  l’entremise  d’un  milieu  de  soins  palliatifs  « de  type  hospice »,  et  une  stratégie  de 
mobilisation des enjeux. Cela a eu quelques résultats probants, notamment les premiers indicateurs des 
soins palliatifs de type hospice pour  l’accréditation des modalités d’accréditation des services de santé 
du Canada et l’établissement précoce des priorités de recherche et l’évaluation des besoins d’éducation. 
 
Vers le milieu de la décennie, les Instituts de recherche en santé du Canada (IRSC) ont collaboré à la mise 
en commun d’environ 16 millions de dollars de subventions de recherche fédérales afin d’entreprendre 
des recherches sur les soins palliatifs et les soins en fin de vie, essentiellement grâce à une subvention du 
Programme  de  subventions  aux  équipes  en  voie  de  formation  qui  approche  de  son  terme.  Cet 
investissement a très nettement renforcé la capacité du milieu universitaire canadien des soins palliatifs, 
qui a pu collaborer avec d’autres secteurs, pour  lancer des recherches de pointe sur  les soins palliatifs. 
Les travaux novateurs de  l’équipe du Dr Max Harvey Chochinov au Manitoba et de ses collaborateurs à 
travers  le pays afin de renforcer  le sentiment de dignité des sujets qui meurent9, 10 ont été des travaux 
capitaux  qui  ont  bénéficié  d’une  reconnaissance  internationale.  Le  projet  de  la  Fondation  Pallium  du 
Canada  a  facilité  la  collaboration  rapide,  le  perfectionnement  professionnel  local  novateur  et  la 
conception d’outils décisionnels pratiques axés sur les preuves et sur le lieu des soins pour les cliniciens à 
l’échelle  locale dans  les 13 provinces  et  territoires du Canada11, 12.  Le projet  Pallium  a pu  être  réalisé 
grâce  à  une  subvention  d’innovation  sur  la  santé  rurale  d’une  valeur  de  250 000 $  (2001‐2002)  et, 
ultérieurement, grâce au plus  important  investissement dans  le renforcement des capacités publiques, 
d’une valeur de 4,3 millions de dollars, provenant de  l’enveloppe nationale du Fonds pour  l’adaptation 
des soins de santé primaires, qui a pris fin le 31 mars 2007. Le 31 mars 2008, les 17 facultés de médecine 
du Canada ont parachevé un programme  intensif de  réformes  indispensables du cursus en vertu d’un 
projet de 1,2 million de dollars intitulé Former les futurs médecins sur les soins palliatifs et de fin de vie 
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(FFMSPFV),  financé  par  l’initiative  des  ressources  humaines  en  santé  de  Santé  canada,  intitulée 
Formation interprofessionnelle pour une pratique en collaboration centrée sur le patient (FIPCCP). 
 
Au milieu de la décennie, cependant, les dirigeants canadiens des soins palliatifs et des soins en fin de vie 
s’étaient  fait une  idée assez  juste du  financement des projets et des programmes  fédéraux de  courte 
durée. Les investissements du fédéral à ce jour, même s’ils sont bien accueillis et utilisés judicieusement, 
alimentent  une  dynamique  arythmique  qui  a  été  problématique.  Le  résultat  est  une  mosaïque  de 
réponses  d’une  durée  et  d’une  échelle  insuffisantes  pour  catalyser  et  enchâsser  des  « changements 
durables »  dans  les  systèmes  fédéraux,  provinciaux  et  territoriaux  de  prestation  des  services.  Les 
investissements  uniques  du  fédéral  à  ce  jour  n’ont  pas  permis  aux  intervenants  canadiens  des  soins 
palliatifs et des soins en fin de vie d’acquérir des connaissances suffisantes et de constituer une « masse 
critique » d’infrastructures communautaires pour permettre  la durabilité du  système de prestation de 
services, pas plus qu’ils n’ont permis la collaboration entre le fédéral, les provinces et les territoires qui 
est nécessaire pour appuyer la société et l’économie du Canada à l’occasion des augmentations prévues 
des personnes gravement malades et mourantes au cours des deux prochaines décennies. L’insuffisance 
des  investissements dans des  stratégies de mobilisation et d’éducation du public explique par ailleurs 
que  les Canadiens soient mal  informés sur  les soins palliatifs et  les soins en fin de vie comme étant de 
nature « de soutien » et affirmant la santé. Cela limite les choix par inadvertance. Cela limite également 
les bienfaits d’une intervention précoce pour bien contrôler la douleur et les symptômes de même que 
les problèmes holistiques qu’éprouvent les personnes gravement malades et mourantes, notamment les 
choix  qu’il  faut  opérer  en  fin  de  vie,  les  préparatifs  et  les  décisions  dans  un  milieu  qui  atténue 
grandement  l’extrême  désarroi  et  les  crises  personnelles  et  familiales  qu’éprouvent  actuellement 
beaucoup trop de Canadiens. 
 
En mai 2005, durant la 38e session parlementaire, les dirigeants canadiens des soins palliatifs ont amorcé 
des  conversations  ciblées  avec  l’honorable Ujjal Dosanjh,  alors ministre  de  la  Santé,  au  sujet  d’une 
stratégie canadienne d’environ 20 millions de dollars par an sur  les soins palliatifs et  les soins en fin de 
vie dont le but était de combler des lacunes solidement établies en matière de savoir, de politiques et de 
capacité.  Mais  cette  stratégie  ne  s’est  jamais  concrétisée.  Durant  la  39e session  parlementaire,  le 
15 février 2007,  les organismes membres de  la Coalition canadienne pour des soins de qualité en fin de 
vie  (CCSQFV)  ont  déposé  un  document‐cadre  actualisé  intitulé  Le moment  est  venu  de  répondre  aux 
besoins des Canadiens qui meurent!13, au ministre de la Santé de l’époque, l’honorable Tony Clement. Ce 
document mentionnait  lui  aussi une  stratégie pancanadienne de 20 millions de dollars par  an  sur  les 
soins  palliatifs  et  les  soins  en  fin  de  vie.  À  ce  jour,  ces  efforts  récents  visant  à  obtenir  l’appui  du 
gouvernement du Canada ont fluctué devant  la volatilité des parlements minoritaires du Canada et  les 
« tâtonnements »  fort  compréhensibles  des  partis  politiques  fédéraux  dans  le  contexte  d’un 
gouvernement  minoritaire  à  plus  long  terme.  Toutefois,  le  gouvernement  du  Canada  et  d’autres 
parlementaires élus n’en ont pas tenu compte de manière utile. 
 
Investir dans l’évolution prévisible de la santé des populations 
Au  niveau macro,  les  défis  stratégiques  d’une  société  vieillissante  au  Canada  ont  été  abondamment 
étudiés.  Le  gouvernement  du  Canada  a  reconnu  bon  nombre  de  ces  défis,  notamment  les  disparités 
sanitaires  des  gens  qui  vivent  dans  un  pays  à  faible  densité  de  population  couvrant  un  territoire 
géographique  immense  où  l’on  constate  des  failles  dans  les  ressources  humaines  qualifiées  dans  le 
domaine  de  la  santé  et  la  prévalence  croissante  de  maladies  chroniques  complexes  comme  cause 
majeure de décès3, 4, 14, 15, 16, 17. 
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Tableau 118

Prévisions de mortalité pour les programmes de sécurité sociale au Canada 
 

Décès  Proportion de décès (%) 
Année civile/ 
tranche d’âge  0‐64  65‐74  75‐84  85+  Total  0‐64  65‐74  75‐84  85+  Total 

1925  72 000  15 400  14 300  5 700  107 400  67,0  14,3  13,3  5,3  100,0 
1950  58 400  27 900  26 000  11 400  123 700  47,2  22,6  21,0  9,2  100,0 
1975  61 200  37 500  41 000  27 200  166 900  36,7  22,5  24,6  16,3  100,0 
2005  53 500  41 400  71 600  64 100  230 600  23,2  18,0  31,0  27,8  100,0 
2025  47 500  57 900  94 400  125 300  325 100  14,6  17,8  29,0  38,5  100,0 
2050  41 600  53 500  118 700  291 800  505 600  8,2  10,6  23,5  57,7  100,0 
2075  37 000  45 900  117 500  330 000  530 400  7,0  8,7  22,2  62,2  100,0 

 
Comme  l’actuaire  en  chef  du  Canada,  M. Jean‐Claude Ménard18,  l’a  illustré  dans  les  données  du 
tableau 1,  c’est  un  fait  bien  connu  aujourd’hui  que  le  Canada  assiste  à  un  profond  revirement  de  la 
longévité de sa population. La société canadienne est en passe de devenir une société qui se caractérise 
par de nombreux citoyens vivant  jusqu’à un âge  très avancé. En 2004, Statistique Canada a  signalé  la 
mort de 226 584 Canadiens18, en estimant que, d’ici à 2020, il y aurait une augmentation de 33 p. 100 du 
nombre  de  décès,  qui  se  chiffrera  à  près  de  330 000 décès  chaque  année19.  Ce  que  des  statistiques 
d’ensemble  ne  peuvent  pas  décrire  sur  le  plan  qualitatif  ou  sur  le  fond,  ce  sont  les  changements 
profonds qui  se produiront dans  la  façon dont un grand nombre de Canadiens vivront et mourront20, 
notamment les impacts sur les personnes, les familles et les collectivités, au fur et à mesure que de plus 
en  plus  de  citoyens  vivent  plus  longtemps,  atteints  de  tout  un  éventail  de  maladies  chroniques 
complexes. 
 
Le  défi  que  représentent  les  personnes  gravement malades  et mourantes  au  sein  de  la  population 
canadienne  est  bien  trop  important  pour  que  la  capacité  actuelle  du  Canada  en  matière  de  soins 
palliatifs et de soins en fin de vie suffise à y répondre avec efficacité. Le maintien du statu quo finira par 
avoir  raison  de  la  capacité  existante,  laquelle  est  essentiellement  fondée  sur  la  tradition  des  soins 
palliatifs prodigués aux cancéreux en phase terminale. Les dirigeants canadiens des soins palliatifs et des 
soins en fin de vie sont néanmoins résolus à trouver des manières pratiques et fructueuses d’appliquer 
leur  savoir‐faire aux  systèmes de  soins de  santé et de  services  sociaux et aux  collectivités. De plus,  il 
existe un solide mouvement volontaire à  l’échelle  locale qui appuie une bonne part des soins palliatifs 
prodigués à travers le pays. Mais il ne suffira pas de trop compter sur le bénévolat et les organismes de 
bienfaisance locaux, car c’est une réaction stratégique incohérente qui ne peut pas durer de la part des 
fonctionnaires du fédéral ainsi que des provinces et des territoires. 
 
Le Canada voit rapidement augmenter le nombre de personnes qui vivent avec des maladies chroniques 
complexes et  finissent par en mourir16, 17. Les décideurs  sont au courant d’une baisse  significative des 
ressources  humaines  dans  le  secteur  de  la  santé  à  tous  les  niveaux  de  compétence  et  dans  tous  les 
milieux de prestation des soins2. Cela exercera de plus fortes pressions sur les personnes qui vivent avec 
une maladie grave et (ou) en phase terminale ainsi que sur  leurs familles. Cela fait planer une menace 
claire sur  la durabilité des systèmes de prestation des soins de santé et d’autres systèmes de services 
sociaux  financés  par  les  deniers  publics  au  Canada.  Un  premier  indicateur  de  ces  risques  pour  la 
durabilité  refera  sans  doute  surface  en  vertu  des  inquiétudes  renouvelées  suscitées  par  les  « délais 
d’attente » et l’escalade vertigineuse des coûts qui se rattachent à l’utilisation insuffisante des systèmes 
traditionnels de prestation de soins. La capacité d’assurer la continuité ininterrompue et intelligemment 
gérée  des  soins  dispensés  aux  personnes  gravement malades  et mourantes  dans  tous  les milieux  de 
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prestation de soins  (c.‐à‐d. à domicile, à  l’hôpital, dans un hospice, dans un établissement de soins de 
longue durée et de soins continus, et dans les cadres de marginalisation historique, notamment les sans‐
abri  et  les  communautés  autochtones  isolées)  est  également  loin  d’être  optimale  dans  bien  des 
collectivités urbaines21, rurales et éloignées du Canada14, 15. 
 
Les  Canadiens  sont  également  devenus  des  consommateurs  plus  avisés,  plus  pragmatiques  et  plus 
critiques des  services publics. Cela a attisé  tout un éventail d’inquiétudes  fondées  sur  les droits et  la 
justice sociale au sujet des questions de fin de vie. Ces inquiétudes commencent à s’amalgamer dans les 
crises de confiance du public à l’égard des systèmes canadiens de prestation de services. Cela englobe la 
capacité  desdits  systèmes  à  fournir,  lorsqu’on  en  a  besoin,  des  aides  et  des  services  réceptifs  pour 
assurer la dignité de l’être humain gravement malade et mourant, notamment la sécurité de la personne 
et l’atténuation raisonnable, éthique et juridiquement sanctionnée des douleurs et des souffrances. 
 
Compte  tenu  de  l’importance  du  rôle  joué  par  les  familles  canadiennes  et  d’autres  ressources 
communautaires comme pourvoyeurs essentiellement non rémunérés de soins aux personnes atteintes 
d’une maladie grave et à celles qui meurent, on sait qu’il y a et qu’il y aura des incidences prévisibles sur 
le statut des pourvoyeurs de soins,  la disponibilité des compétences,  la productivité et  le maintien de 
l’emploi‐disponibilité,  en  particulier  pour  les  actifs  d’âge  moyen  que  l’on  appelle  couramment 
aujourd’hui dans  la culture populaire « la génération sandwich ». C’est ainsi que  le cadre de référence 
stratégique des problèmes de soins palliatifs et de soins en fin de vie, qui était jusqu’ici un « problème de 
soins de santé » à la définition étriquée qui relevait jadis exclusivement des compétences des ministères 
de la Santé, est en train de devenir un « défi socio‐économique » plus vaste avec des répercussions sur la 
productivité et  la compétitivité. Cette notion socio‐économique naissante exige des solutions pratiques 
et  des  approches  ciblées  à  l’égard  de  la  santé  de  la  population  et  « de  l’ensemble  du 
gouvernement »14, 22,  enracinées  dans  les  principes  et  les  pratiques  de  l’innovation  sociale  et  du 
rendement social de l’investissement23. 
 
Dans ce bref contexte, les intervenants de la Fondation Pallium du Canada, qui sont le reflet d’un vaste 
éventail  de  collaborateurs  dynamiques  dans  tout  le  Canada  qui  s’évertuent  ensemble  à  améliorer  la 
qualité de vie et de mort, et  la Société canadienne des médecins de soins palliatifs (CSPCP)  invitent  les 
parlementaires à tenir dûment compte des recommandations suivantes dans le cadre des consultations 
prébudgétaires : 
 
Recommandation 1 – Que le gouvernement du Canada élargisse ses investissements dans la recherche 
sur les soins palliatifs et les soins en fin de vie par l’entremise d’un Fonds d’innovations en matière de 
politiques  et  de  recherches  sur  les  soins  palliatifs  et  les  soins  en  fin  de  vie  d’au moins  cinq ans  au 
montant d’au moins 16 millions de dollars, afin de permettre aux  Instituts de recherche en santé du 
Canada (IRSC), au Conseil de recherches en sciences humaines (CRSH) et à la Fondation canadienne de 
la  recherche  sur  les  services de  santé  (FCRSS) d’appuyer  collectivement  les  secteurs prioritaires des 
recherches cliniques, socio‐économiques et sur les services de santé et les innovations d’application. 
 
Au moins trois grands sujets prioritaires de recherche et d’innovation revêtent une importance cruciale. 
Il s’agit : 
 
1) Questions de recherche prioritaires pour formuler une politique sur l’euthanasie et le suicide assisté – 
Ces recherches doivent porter sur les raisons qui poussent les gens à demander l’euthanasie et le suicide 
assisté. Elles doivent s’articuler sur des concepts comme « le fardeau », « le désespoir », « le non‐sens », 
« la  dépression »,  « le  fait  d’être  fatigué  de  vivre »,  « la  dignité »  et  « l’autonomie ».  Elles  doivent 
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dépasser  le « pourquoi »  (c.‐à‐d.  l’art de  la découverte) pour aborder  le pragmatisme : « que peut‐on 
faire  pour  mieux  répondre  à  ces  besoins? »  (c.‐à‐d.  l’art  de  l’intégration  et  de  l’application),  en 
découvrant de nouveaux  traitements et méthodes  thérapeutiques qui peuvent être mises en pratique 
dans l’exercice quotidien de la profession. 
 
Les recherches sur cette thématique doivent également déterminer  les failles des services et  l’effet de 
ces  failles  sur  les  demandes  d’euthanasie  et  de  suicide  assisté.  Dans  sa  plus  récente  Politique  sur 
l’euthanasie  et  le  suicide  assisté  (dernière mise  à  jour  de  2007)24,  l’Association médicale  canadienne 
mentionne expressément  le besoin de mener une étude canadienne sur  les décisions médicales prises 
durant  la mort, en  faisant observer que  l’on sait peu de choses sur  la  fréquence de diverses décisions 
médicales  prises  vers  la  fin  de  la  vie,  sur  la  façon  dont  ces  décisions  sont  prises  et  sur  le  degré  de 
satisfaction  des  patients,  des  familles,  des médecins  et  d’autres  pourvoyeurs  de  soins  à  l’égard  du 
processus  décisionnel  et  de  ses  résultats.  Les  recherches  éclaireront  alors  expressément  l’état  des 
pratiques  canadiennes,  les  lacunes  et  les  changements  d’ordre  directif.  Leur  nature  est  d’ordre 
interprofessionnel et  réclame  la contribution des cliniciens, des chercheurs‐cliniciens, des  sociologues, 
des éthiciens et des médecins légistes. 
 
Les recherches dans ce domaine doivent également comporter des recherches économiques appliquées 
et  des  stratégies  justificatives  qui  permettront  de mieux  cerner  et  de  répercuter  les  coûts  directs  et 
indirects des personnes gravement malades et mourantes sur  l’économie canadienne. Au nombre des 
résultats,  il doit  y  avoir des options politiques parfaitement  filtrées qui  aident  les  gouvernements du 
Canada, les entreprises, les syndicats et les dirigeants du secteur social à rehausser la productivité et la 
compétitivité  économique  dans  le  contexte  d’une  population  vieillissante  qui  se  caractérise  par  des 
maladies chroniques complexes. 
 
2) Des recherches cliniques axées sur les systèmes de prestation afin d’améliorer la diffusion/l’acquisition 
des  connaissances dans  l’exercice quotidien des progrès  réalisés dans  la maîtrise de  la douleur  et des 
symptômes  et  des  pratiques  qui  renforcent  le  sentiment  de  dignité,  ET  des  recherches  ciblées  sur  les 
services de  santé  visant  la  refonte du  système de prestation afin d’améliorer  la  continuité des  soins à 
domicile, des  soins aigus/actifs, des  soins de  type hospice et des  soins de  longue durée, ainsi que des 
cadres  de marginalisation  –  Il  y  a  eu  un  volume  considérable  de  recherches  cliniques  sur  les  soins 
palliatifs  et  les  soins  en  fin  de  vie,  avec  des  lacunes  notoires  entre  les  éléments  dont  on  sait  qu’ils 
contribuent à alléger les douleurs et les souffrances insupportables et ce qui se fait dans la réalité pour 
alléger  ces  douleurs  et  souffrances  insupportables.  Les  recherches  dans  ce  domaine  doivent  se 
concentrer  sur  l’évolution  de  l’exercice  efficace  de  la  médecine,  notamment  sur  les  obstacles 
systémiques, culturels et autres qui limitent le soulagement efficace des douleurs et des symptômes et la 
préservation  de  la  dignité  humaine.  Les  recherches  appliquées  sur  les  systèmes  de  santé  et  l’aide  à 
l’innovation  sont  tout  particulièrement  nécessaires  pour  transcender  les  « cloisons »  historiques  qui 
empêchent  les personnes de  se déplacer entre  les  systèmes de prestation des  soins vers  le milieu de 
soins qui convient le mieux à leurs besoins à un moment donné durant une maladie. Les recherches sur 
cette thématique doivent également tenir compte des réalités de nombreuses personnes qui souffrent 
d’invalidités  et  de  maladies  chroniques  complexes  et  qui  vivent  plus  longtemps  dans  le  milieu 
communautaire, en insistant sur l’atténuation du risque de vulnérabilité, notamment de diverses formes 
d’abus et de menaces contre la sécurité personnelle. 
 
3) Des  recherches  interdisciplinaires  ciblées dans  le domaine des  sciences  sociales pour mieux  réagir à 
l’évolution de  la population canadienne, et qui  insistent  tout particulièrement sur  les études  familiales, 
l’engagement  et  l’éducation  du  public/de  la  collectivité,  et  des  recherches  sur  la macroéconomie  des 
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personnes gravement malades et mourantes – Les recherches et l’appui de l’innovation dans ce secteur 
doivent porter sur  les questions prioritaires qui consistent à mieux éclairer  l’expérience des familles et 
des communautés qui prodiguent des soins. Elles doivent également aider les décideurs et les exécutants 
des programmes à mieux comprendre  les raisons qui poussent de si nombreux Canadiens à croire aux 
mythes  et  aux  idées  fausses  tellement  répandus  sur  les  soins  palliatifs  et  les  soins  en  fin  de  vie, 
notamment  la  découverte  de  stratégies  nettement  améliorées  de  mobilisation  du  public  et  de  la 
collectivité afin de résoudre des questions pratiques  importantes et des problèmes de planification des 
soins à propos des personnes gravement malades et mourantes plus tôt que ce n’est actuellement le cas. 
De  nombreux  Canadiens  par  exemple  ignorent  qu’ils  ont  le  droit  de  demander  à  ne  pas  subir  de 
traitements futiles qui les maintiennent en vie et confondent souvent cela avec l’euthanasie. 
 
En déterminant ces secteurs prioritaires, nous sommes convaincus que le Canada est loin d’avoir atteint 
les limites de ce que des soins palliatifs et des soins en fin de vie  intelligemment conçus peuvent offrir. 
Tout  comme  le  Canada  est  mis  au  défi  d’investir  afin  de  trouver  de  nouveaux  traitements  pour 
guérir/maîtriser  le cancer et d’autres maladies graves,  le pays doit également  investir pour  trouver de 
meilleurs  moyens  d’alléger  le  fardeau  de  la  souffrance  pour  les  personnes  gravement  malades  et 
mourantes. Des  investissements canadiens ciblés dans ces domaines de  la recherche et de  l’innovation 
ne contribueront pas seulement à améliorer  les services, mais à maintenir  le statut du Canada en tant 
que chef de file mondial dans l’allègement du fardeau de la souffrance. 
 
Recommandation 2 – Que le gouvernement du Canada constitue un Fonds unique de renforcement des 
capacités sur les soins palliatifs et les soins en fin de vie d’un montant d’au moins 20 millions de dollars 
par  an pour une durée d’au moins  cinq ans,  afin d’entreprendre des  activités de  renforcement des 
capacités, de mobilisation du public et des pourvoyeurs de soins de santé prioritaires, indispensables si 
l’on veut que le Canada soutienne la productivité des économies locales, la prospérité nationale et la 
qualité de vie face à des transformations démographiques qui n’ont pas leur équivalent dans l’histoire. 
 
Il  existe  tout  un  éventail  d’initiatives  stratégiques  de mobilisation  du  public  et  de  renforcement  des 
capacités des pourvoyeurs de  soins de  santé  aussi  sensées que  pratiques. Mentionnons  entre  autres 
l’éducation  et  la  sensibilisation  et  le  perfectionnement  professionnel,  les  outils  décisionnels  hors 
laboratoire  (c.‐à‐d.  juste à  temps, au  chevet), un éventail d’outils de  communication et de gestion du 
changement, de même que des stratégies de renforcement des capacités des collectivités locales. Après 
une dizaine d’années d’activités de recherche appliquée et de développement, de stratégies fructueuses 
de  traduction des  connaissances  et  de  recours  réfléchi  à  la  gestion des  connaissances  pratiques,  des 
stratégies d’innovation et de  collaboration  sont  là pour être déployées dans  tout  le Canada, dans  les 
deux  langues officielles, dans  les principales  langues autochtones et dans de nombreuses  collectivités 
éloignées. D’autres  investissements uniques particuliers sont nécessaires pour améliorer  les outils et  la 
prestation  des  services  dans  les milieux  des  soins  de  longue  durée  et  des  soins  continus,  des  soins 
chroniques complexes et d’autres milieux hors cancer. 
 
D’autres investissements sont également nécessaires pour un éventail d’intervenants des soins palliatifs 
et des soins en fin de vie afin de collaborer à un dialogue public utile sur les questions des soins palliatifs 
et des soins en fin de vie. Mentionnons entre autres de nouveaux outils au niveau communautaire pour 
assurer  la  planification  pratique  (comme  les  successions,  les  funérailles,  les  transitions  dans  la  vie 
quotidienne après un décès, etc.) et la planification avancée des soins, par des moyens traditionnels, de 
nouveaux moyens et des moyens sociaux, ainsi que par des organismes communautaires locaux auxquels 
les Canadiens participent fréquemment et auxquels  ils font confiance au sujet d’importantes questions 
dans  leur  existence.  Des  investissements  stratégiques  dans  le  renforcement  des  capacités 



Fondation Pallium du Canada et Société canadienne des médecins de soins palliatifs (CSPCP) 
Mémoire présenté dans le cadre des consultations prébudgétaires 2009‐2010 

10 

communautaires,  notamment  dans  l’éducation  et  la  mobilisation  novatrices  du  public,  sont  des 
paramètres critiques d’un échange de décisions, d’autonomie et de responsabilités entre les citoyens et 
ceux qui sont experts dans les soins palliatifs et les soins en fin de vie. 
 
Des  investissements ciblés et concertés sur une durée de cinq ans permettront au milieu canadien des 
soins palliatifs et des soins en fin de vie de parachever la conception d’outils essentiels, de mobiliser et 
de  coder  « la  sagesse  et  les  intuitions »  d’une  génération  à  la  veille  de  prendre  sa  retraite  de 
professionnels des soins palliatifs et des soins en  fin de vie dans une boîte à outils pancanadienne qui 
peut être utilisée dans des administrations multiples. Les boîtes à outils communes se généraliseront au 
Canada  au  moyen  de  modèles  émergents  de  licences  exemptes  de  redevances  « inventives »,  afin 
d’assurer  l’existence généralisée d’outils reposant sur des normes et négociés et conçus dans un esprit 
de collaboration à l’appui des soins palliatifs et des soins en fin de vie. 
 
Conclusion 
Les enjeux qui se rattachent aux maladies graves et aux mourants sont manifestement complexes, mais 
la conclusion sur les investissements publics est fort simple. Le Canada doit investir dès aujourd’hui dans 
des infrastructures prioritaires à l’appui des personnes gravement malades et mourantes, faute de quoi il 
devra payer des coûts nettement plus élevés sur le plan financier et sur celui des souffrances humaines 
dans  un  avenir  prévisible.  Plus  on  retarde  le  règlement  des  enjeux  et  les  investissements  publics 
stratégiques, plus on met en péril la durabilité des infrastructures sociales et économiques essentielles. 
Le Canada  jouit d’une grande estime  internationale au titre du  leadership qu’il a exercé et des percées 
qu’il  a  opérées  dans  les  recherches  cliniques  sur  les  soins  palliatifs  et  les  soins  en  fin  de  vie,  les 
innovations  au  chapitre  des  politiques  et  des  programmes.  Les  Canadiens  commencent  tout  juste  à 
repousser  les  frontières  de  ce  que  peuvent  faire  des  soins  palliatifs  et  des  soins  en  fin  de  vie 
intelligemment conçus, mis au point et dispensés. Des  investissements sensés, ciblés et à durée  limitée 
dans le renforcement du potentiel de recherche et des infrastructures du savoir/des services sur les soins 
palliatifs et les soins en fin de vie sont indispensables si l’on veut assurer la productivité, la compétitivité 
économique et la qualité de vie de tous les Canadiens. 
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