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RESUME : 
Introduction : L’intérêt d’une prise en charge palliative précoce et anticipée en cancérologie a été récemment 
démontrée, tant sur le plan quantitatif que qualitatif. Néanmoins, l’identification de la population relevant de la 
définition des soins palliatifs (SP) est incertaine. Par ailleurs, le recours aux équipes de soins palliatifs reste 
insuffisant et tardif, faisant évoquer des difficultés pour les praticiens oncologues ou hématologues. 
Objectif : L’objectif de l’étude était double : évaluer la prévalence et décrire les patients relevant de la définition 
des SP au sein du pôle de cancérologie du CHRU de Tours ; étudier les conceptions, le vécu et les pratiques des 
praticiens de ce même pôle quant aux SP et au recours à une équipe mobile spécialisée. 
Matériel et méthodes : Deux enquêtes ont été réalisées : une étude épidémiologique descriptive transversale un 
jour donné et une étude quantitative par questionnaire auprès des praticiens référents. 
Résultats : 22% des patients hospitalisés relevaient de la définition des SP. 95% avaient reçu un traitement 
spécifique dans le mois précédent l’étude dont 78% dans le but de prolonger leur survie. 85% des sujets étaient 
considérés comme douloureux ou inconfortables. 37% étaient suivis par l’équipe mobile de SP. Les grands 
principes des SP étaient bien connus par 85% des praticiens. La phase palliative spécifique active était très 
investie par rapport à celle symptomatique. La détermination du statut palliatif d’un malade était variable d’un 
praticien à l’autre. Ces derniers éprouvaient des difficultés liées à l’annonce, à la prise de décision et à 
l’organisation de la prise en charge palliative. Les critères retenus pour faire intervenir l’équipe mobile de SP 
étaient variables également mais l’aide éthique et le soutien aux soignants n’étaient pas prioritaires. Enfin, une 
plus grande collaboration entre les équipes de cancérologie et de SP était plébiscitée.   
Conclusion : Cette étude a montré l’importance des patients relevant de la définition des SP au sein d’un pôle de 
cancérologie de CHU. Le taux d’inconfort et la forte proportion de patients traités pour améliorer leur survie 
doivent être interrogés par la question de la visée du soin. Une clarification sémantique du statut « palliatif » du 
patient doit également être envisagée. La visibilité de l’équipe mobile de soins palliatifs autour des thématiques 
éthiques et décisionnelles doit par ailleurs être renforcée, pour une meilleure collaboration entre les équipes. 
 
MOTS CLES :  
- SOINS PALLIATIFS  - PRÉVALENCE  - ÉPIDÉMIOLOGIE  
- CANCÉROLOGIE     - PRATIQUES  - REPRÉSENTATIONS  
 
 
 
TITLE : 
EPIDEMIOLOGICAL STUDY OF PALLIATIVE PATIENTS IN A CANCER CENTRE AND ANALYSIS OF 
PHYSICIANS’ PERCEPTIONS AND PRACTICES ABOUT PALLIATIVE CARE IN A FRENCH 
UNIVERSITY HOSPITAL IN TOURS 
 
SUMMERY : 
Background : Impact of early palliative care for cancer patients on quality of life and overall survival has been 
recently demonstrated. Nevertheless the time of referral to palliative care support team (PCST) is still shortly 
before death. Indeed it remains difficult to identify palliative patients whose number varies depending upon the 
definition used.  
Aims : The primary end-point of this survey was to evaluate, in a cancer centre of a French university hospital, 
the prevalence of palliative patients according to the definition of the French Society of Palliative Care : i.e. with 
incurable, progressive and life-threatening disease. The secondary end-point was description of physicians’ 
perceptions, experiences and practices about palliative care and support team.  
Methods : We conducted first a descriptive study on a given day on all inpatients using a standardized 
questionnaire and then a quantitative study using an other questionnaire for physicians of each department. 
Results : Out of the 85 patients hospitalised in the cancer centre, 19 (22%) were considered as palliative 
patients. The pathologies most frequently observed were solid tumors (74%). Most patients (95%) received 
specific treatment in the last month, to improve overall survival in 14 of them (78%). 85% of palliative patients 
were painful or uncomfortable and 37% were under the care of a PCST. Most palliative concepts were well-
known by 85% of practitioners. Active specific palliative phase was very involved compared to symptomatic. 
Criteria to define palliative status and need for help from a support team were very different according to 
physicians. They confessed difficulties with palliative patients about communication, organization and decision 
of treatment. 
Discussion : Our work is the first French study revealing a high prevalence of palliative inpatients in a cancer 
centre. The treatments’ stated aims (improving survival) should be questioned in the light of the high proportion 
of painful or uncomfortable patients. The low rate of partnership with PCST suggests difficulties to identify 
patients requiring a specialized intervention. 
 
KEY WORDS : 
- PALLIATIVE CARE  - PREVALENCE  - EPIDEMIOLOGY  
- ONCOLOGY        - PRACTICES   - PERCEPTIONS   
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« Entre  

Ce que je pense,  
Ce que je veux dire,  
Ce que je crois dire,  

Ce que je dis,  
Ce que vous avez envie d’entendre,  

Ce que vous croyez entendre,  
Ce que vous entendez,  

Ce que vous avez envie de comprendre,  
Ce que vous comprenez,  

Il y a dix possibilités qu’on ait des difficultés à communiquer.  
Mais essayons quand même... » 

 
  

Edmond WELLS, Encyclopédie du savoir relatif et absolu, 
Le père de nos pères, Paris : Ed. Poche 2000, Bernard Werber 
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INTRODUCTION 

 

 

I. Les soins palliatifs : du mouvement historique des 

hospices à un enjeu de santé publique 

 

 Les soins palliatifs sont aujourd’hui définis par la Société Française 

d’Accompagnement et de Soins Palliatifs (1996), ainsi que par l’OMS (2002), comme 

des soins actifs et continus, délivrés par une équipe multidisciplinaire, en 

collaboration avec des bénévoles d’accompagnement, en institution ou à domicile, 

dans une approche globale de la personne atteinte d'une maladie grave, évolutive ou 

terminale. Ils ont pour but de préserver la meilleure qualité de vie possible jusqu’à la 

mort et doivent notamment permettre de soulager la douleur, apaiser la souffrance 

psychique, sauvegarder la dignité de la personne malade et soutenir son entourage.  

 

 L’histoire des soins palliatifs aux malades atteints de cancer remonte au 

XVIIIème  siècle : le chanoine Jean-Baptiste Godinot a fondé à Reims un institut pour 

« cancérés », dont le but était d’assurer une certaine dignité aux patients, notamment 

ceux atteints de formes cutanées, nécrosantes et particulièrement malodorantes (1). 

Pour l’apparition de structures dédiées aux malades incurables, il a fallu attendre le 

XIXème siècle et l’association des Dames-du-Calvaire fondée par Jeanne Garnier, à 

Lyon. C’est avec elle que le mot « hospice » a pris le sens de lieu accueillant des 

personnes en fin de vie. En 1874, sous l’égide de cette même œuvre, Aurélie 

Jousset a créé un hospice à Paris dans le XVème arrondissement, actuelle « Maison 

Jeanne Garnier », plus grande unité de soins palliatifs en France. En 1870, les 

sœurs néerlandaises de la Charité ont ouvert l'hospice Notre-Dame à Dublin et en 

1905, celui de St Joseph à Londres. Le mouvement des hospices anglais était 

amorcé (2).  

 

 Un médecin anglais, Cicely Saunders (1918-2005), a joué un rôle 

prépondérant dans le développement des soins palliatifs. Elle a mis au point des 

protocoles antalgiques, étudié et fait connaître le maniement des morphiniques par 
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voie orale. Elle a développé également le concept de « total pain » (douleur globale) 

prenant en considération la douleur physique mais aussi les souffrances 

psychologiques, sociales et spirituelles des malades en fin de vie. En 1967, en 

banlieue de Londres, Cicely Saunders a fondé le St Christopher's Hospice autour 

d'une équipe interdisciplinaire dans laquelle les professionnels de santé, les 

bénévoles et les agents du culte travaillaient ensemble pour prendre en charge le 

patient et ses proches (3). A peu près à la même époque, d'autres figures anglo-

saxonnes ont contribué à faire émerger la question de la prise en charge des 

malades en fin de vie : en 1969, aux Etats-Unis, Elisabeth Kübler-Ross (1926-2004) 

a publié «On death and dying», à propos des réactions psychologiques de malades 

confrontés à la mort (4) ; en 1974, à Montréal (Canada), grâce à l'enseignement qu'il 

a reçu au St Christopher's Hospice, le Dr Balfour Mount a créé en 1974 la première 

unité d'hospitalisation de soins palliatifs en milieu universitaire, au Royal Victoria 

Hospital. Il choisit l'appellation soins palliatifs, du latin palliare (couvrir d’une 

apparence comme d’un manteau, soulager, calmer), plutôt que de conserver le terme 

hospice qui présente au Canada une connotation péjorative. Le mouvement s’est 

ensuite développé rapidement en Amérique du Nord (5). 

 

 En France, c’est en 1973, après les publications du père Patrick Vespieren, de 

retour d’un voyage d’étude au St Christopher's Hospice, que le gouvernement 

français a pris conscience de la nécessité d’une réflexion sur la prise en charge des 

malades en fin de vie. Mais ce n’est qu’en 1986 que la première circulaire relative à 

l'organisation des soins et à l'accompagnement des malades en phase terminale, 

souvent appelée « circulaire Laroque », a vu le jour (6). Ce texte de référence a 

donné une impulsion considérable à l'essor du mouvement des soins palliatifs. A 

Paris, la première unité de soins palliatifs (USP) française a été ouverte par Maurice 

Abiven à l'hôpital international de la Cité Universitaire. Après que la loi hospitalière 

de 1991 les ait inscrits au rang des missions du service public hospitalier (7), 

l'impulsion la plus significative en faveur du développement des soins palliatifs a été 

donnée par la loi du 9 juin 1999 qui garantit le droit à l’accès aux soins palliatifs, pour 

toute personne en fin de vie, au sein des institutions sanitaires ou médico-sociales, 

comme à domicile (8). Elle entraîne également l'intégration des soins palliatifs dans 

le Schéma Régional d'Organisation Sanitaire et Sociale (SROS) – outil servant à la 

répartition des ressources en fonction de priorités définies –, favorise l'organisation 

de l'enseignement des soins palliatifs (en faculté de médecine et dans les instituts de 
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soins infirmiers) et également du bénévolat. Depuis cette date, plusieurs plans 

triennaux de développement des soins palliatifs ont été lancés (1999-2001, 2002-

2005 et 2008-2012), permettant le développement d'une culture et d’une démarche 

palliatives, notamment dans les lieux de soins. Des mesures relatives au 

développement et à l’organisation des soins palliatifs ont en outre été portées dans le 

cadre du plan Cancer 2003-2007, ainsi que dans les circulaires ministérielles de 

2002 et 2008 (9,10). Le caractère obligatoire de la réponse aux besoins de soins 

palliatifs a été réaffirmé par la loi du 22 avril 2005 (dite « loi Leonetti ») relative aux 

droits des malades et à la fin de vie, qui précise les obligations en la matière pour les 

établissements de santé et les étend aux établissements et services sociaux et 

médico-sociaux (11). 

 

 

II. Etat des lieux des besoins et de l’offre de soins en soins 

palliatifs 

 

A. La difficile estimation des besoins  

 Combinés au vieillissement démographique de la population française, les 

progrès considérables de la médecine « chronicisent » désormais des maladies 

autrefois aigües et accroissent ainsi le nombre et la vulnérabilité des personnes dont 

l’état de santé se trouve fortement compromis, du fait de la maladie grave ou du 

grand âge (12). En d’autres termes, l’augmentation de l’espérance de vie des 

personnes atteintes d’une maladie grave, évolutive, et dont on sait qu’elle ne guérira 

pas, est une réalité nouvelle qui rend indispensable le développement des soins 

palliatifs selon une conception élargie qui ne les limite pas à la toute fin de vie, 

comme le propose l’OMS dans sa définition de 2002 (13).  

  Selon une estimation de 2008 de l’Observatoire National de la Fin de Vie 

(ONFV), la population requérante en soins palliatifs s’élèverait  à 322 158 personnes 

(sur 535 451 décès de personnes de plus de 19 ans), dont plus de la moitié du fait 

d’une maladie à évolution progressive, comportant une phase avancée ou terminale 

relativement claire (le cancer par exemple) (14). D’après la même étude et selon le 

système d’information hospitalier, dans les services de soins aigus en 2009, 119 000 
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patients auraient effectué un séjour dont les soins palliatifs étaient le motif principal 

ou une composante (représentant par ailleurs 30% des décès hospitaliers). Si l’on 

retient l’estimation de la population nécessitant des soins palliatifs réalisée par 

l’ONFV à partir des données hospitalières, 238 150 patients présentaient, en 2009, 

une pathologie dont la gravité et l’évolution prévisible laissaient à penser qu’ils 

nécessitaient des soins palliatifs. Cela signifie donc, si l’on tient compte de cette 

source de données, que 50% des patients dont l’état de santé justifiait des soins 

palliatifs en ont réellement bénéficié (119 000 / 238 150). Cette proportion ne doit 

toutefois être retenue qu’avec une grande prudence. D’une part, parce que le modèle 

statistique d’estimation de la population nécessitant des soins palliatifs n’est pas 

encore complètement stabilisé et d’autre part, parce que le système d’information 

hospitalier n’est sans doute pas exhaustif. En effet, les notions de « phase avancée 

ou terminale » ou de « maladie évolutive » n’existent pas dans les systèmes 

d’information hospitaliers, qui ne retranscrivent que les « décès » et les « soins 

palliatifs » (en tant que caractéristique d’un séjour). On constate alors une 

inadéquation entre les besoins estimés et les données statistiques disponibles. Il est 

donc très difficile de connaître précisément la proportion de personnes concernées 

par les soins palliatifs à l’hôpital, d’autant plus que nombre d’entre eux peuvent en 

avoir bénéficié sans que cette activité ait été enregistrée ou que le séjour ait été coté 

comme tel.  

 Plusieurs études françaises transversales « un jour donné » ont été réalisées 

afin d’estimer la prévalence des patients relevant de soins palliatifs au sein de 

l’activité hospitalière dans son ensemble : celle-ci était évaluée entre 5 et 31% selon 

la définition retenue pour inclure les patients dans l’analyse. Certaines laissaient libre 

l’interprétation de l’expression « soins palliatifs », d’autres reprenaient les définitions 

consensuelles de « phase avancée ou terminale d’une maladie grave, évolutive et 

mettant en jeu le pronostic vital », sans pour autant que ces termes aient été 

explicités (15–22). 

B. Les progrès et insuffisances de l’offre de soins  

  Le dispositif hospitalier s'appuie sur un ensemble de réponses graduées 

permettant d'adapter finement la prise en charge aux besoins des personnes 

relevant de soins palliatifs, en mettant en priorité l'accent sur la proximité lorsque les 

soins sont simples (lits identifiés de soins palliatifs), en privilégiant les structures 
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spécialisées lorsque les soins requis deviennent plus complexes (unités de soins 

palliatifs) et en facilitant la fluidité des passages d'un mode de prise en charge à un 

autre entre le domicile, les structures médico-sociales et les établissement de santé 

(équipes mobiles de soins palliatifs, réseaux et hospitalisation à domicile). 

Globalement, on constate que l'offre de soins palliatifs hospitalière est en constant 

développement depuis 2002, bien qu'elle reste en deçà de la demande et soit 

caractérisée par des inégalités régionales marquées. Fin 2010, on comptait en 

France 4826 lits identifiés de soins palliatifs en établissements de santé, 353 équipes 

mobiles et 108 unités de soins palliatifs. Entre 2007 et 2010, le nombre total de lits a 

cru de 57% (14).  

 Ces chiffres ne reflètent cependant pas l’ensemble des soins palliatifs 

prodigués en France. En effet, 42% des patients ayant fait au moins un séjour 

comportant des soins palliatifs ont été pris en charge dans des lits « standards » 

(c'est-à-dire non identifiés), alors qu’un tiers de ces hospitalisations étaient 

directement motivées par les soins palliatifs. Il faut donc reconnaître l’existence de 

soins palliatifs « de base », prodigués quotidiennement par des professionnels de 

santé « non-spécialistes ». Au-delà de ces aspects quantitatifs, il convient donc de 

rappeler que le développement de la culture palliative et la manière dont ces soins 

sont mis en œuvre par les équipes – ce qui implique notamment de disposer de 

personnels de santé fortement motivés et formés aux soins palliatifs et à la douleur –  

apparaissent tout aussi déterminants que le développement quantitatif de l'offre de 

structures. On peut ainsi avancer l'idée que le développement des soins palliatifs 

relève moins des structures que d'une certaine culture. 

 

III. La spécificité de la cancérologie 

 D’après les estimations de l’ONFV, les personnes atteintes d’un cancer en 

phase avancée ou terminale représentent environ 50% des malades relevant de 

soins palliatifs (14). A côté de la prise en charge à visée curative, les soins palliatifs 

ont donc toute leur place en cancérologie. En effet, malgré les progrès réalisés, la 

mortalité due au cancer reste élevée : en 2011, elle représentait 147 500 décès en 

France, à la première place des causes de décès chez l’homme et à la seconde chez 

la femme. Par ailleurs, on estime à 65% environ les personnes atteintes de cancer 
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qui décèderont finalement de leur maladie, avec une incurabilité dès le diagnostic de 

presque 50% (23). Néanmoins, aucune étude française n’a aujourd’hui évalué la 

prévalence de patients relevant de la définition des soins palliatifs au sein même de 

l’activité d’un centre de cancérologie. 

 La survie relative à 5 ans varie selon le type de cancer et le stade au 

diagnostic (6 à 95%), mais pour une personne donnée, elle reste le plus souvent 

imprévisible (12). L’apparition de nouvelles molécules et des thérapies ciblées a 

permis d’allonger significativement la survie globale des patients atteints de cancers, 

même incurables (24,25), avec un taux de décès par cancer ayant diminué de 8% 

entre 2000 et 2008 par exemple. L’évolution des cancers tend donc à une 

chronicisation de la pathologie, avec des périodes de rémission plus ou moins 

longues et des rechutes, récidives locales ou métastases à distance (en oncologie) 

plus ou moins contrôlées. Le risque d’une telle évolution serait alors d’en occulter le 

caractère létal à long terme, de transformer le cancer en une simple « maladie 

chronique » et de reléguer l’intervention des équipes de soins palliatifs à la prise en 

charge de la seule phase terminale. En effet, le retentissement psychosocial de la 

maladie et de ses traitements étant majeur, la prise en charge des patients atteints 

de cancer se doit donc d’être globale, quelque soit le stade de la pathologie et ce 

d’autant plus en situation « palliative », ce qu’a confirmé le plan Cancer 2002–2007. 

La difficulté réside donc désormais dans l’identification des patients relevant d’une 

prise en charge palliative afin d’adopter une attitude thérapeutique adéquate et de 

leur proposer cette prise en charge le plus précocement possible, en continuité avec 

les soins carcinologiques. 

 L’intérêt d’une prise en charge palliative précoce en cancérologie a été 

démontré tant d’un point de vue qualitatif (confort et qualité de vie) que quantitatif 

(survie globale), notamment dans le cancer bronchique non à petites cellules 

métastatique (26–30). Ainsi, plusieurs auteurs ont proposé un modèle de soins 

continus et une intégration précoce des acteurs de soins palliatifs dans l’histoire 

médicale du patient (31–35). Cependant, on constate que la plupart des recours aux 

équipes de soins palliatifs s’effectuent encore dans les 30 à 60 jours précédant le 

décès et qu’un grand nombre de ces patients reçoivent toujours des traitements à 

visée carcinologique (36–38) avec un inconfort certain (39). Plusieurs hypothèses ont 

été avancées pour justifier de tels chiffres : est-ce par résistance des soignants 

oncologues ou hématologues (type de management en solo, manque de 



14 
 

connaissances ou représentations négatives des soins palliatifs, sentiment 

d’abandon du patient, etc.) ? Est-ce par résistance de la part des acteurs de soins 

palliatifs (refus historique de poursuivre des traitements carcinologiques 

parallèlement à la prise en charge palliative, représentations négatives des soins 

curatifs, etc.) ? Ou bien encore, est-ce par l’insuffisance de l’offre ou les perceptions 

négatives des soins palliatifs par les patients et la société, les assimilant à la seule fin 

de vie ? 

 

IV. Les soins palliatifs au CHRU de Tours 

  L’hôpital Bretonneau du CHRU de Tours dispose de 14 lits identifiés de soins 

palliatifs (LISP) dont huit au sein du pôle de cancérologie Henry Kaplan. Une Unité 

Mobile d’Accompagnement et de Soins Palliatifs (UMASP), créée en 1997, dispose 

de locaux sur le site de Bretonneau et est incluse dans la coordination des soins de 

support. Elle dispose d’un seul praticien hospitalier, accompagné parfois d’un interne, 

d’une cadre de santé, de trois infirmières, de deux psychologues, d’une assistante 

sociale et d’un secrétariat. Elle a pour but de faciliter la mise en œuvre de la 

démarche palliative et d’accompagnement dans les services, par ses missions 

relatives au soin, à la formation et à la recherche. En 2013, 492 dossiers ont été 

suivis par l’UMASP, dont 426 nouvelles situations (soit 2,4 par jour ouvré). 

L’essentiel des patients pris en charge (86%) étaient atteints de cancer et 43% 

étaient hospitalisés au sein du pôle de cancérologie Henry Kaplan, soit 261 dossiers. 

 En 2013, 1% des séjours hospitaliers du pôle de cancérologie concernaient la 

racine « Soins Palliatifs »  du Groupe Homogène de Malades (23Z02) : 4% en 

Oncologie Médicale (en seconde position pour les séjours d’hospitalisation complète), 

2% à la Clinique d’Oncologie et de RADiothétapie (en 4ème position), 2% en 

Hématologie et Thérapie Cellulaire (en 6ème position) et 1% en Hôpital de Jour 

commun de cancérologie. Ces chiffres sont particulièrement faibles compte-tenu du 

très grand nombre de séjours itératifs pour un même patient en cours de traitement 

spécifique (séances de chimiothérapie ou de radiothérapie par exemple). Ils ne 

représentent qu’une partie de l’activité de soins palliatifs, du fait de la discordance 

avec les données de l’UMASP et des limites du Programme de Médicalisation des 

Systèmes d’Information. 
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 Le CHRU dispose par ailleurs d’une Unité de Soins Palliatifs (USP) de dix lits 

située au Centre Hospitalier de Luynes et réservée à l’hospitalisation des patients 

palliatifs les plus complexes, en fin de vie ou non. La proportion de patients atteints 

de cancer en 2013 y était de 75%, dont un tiers avaient été adressés par le centre de 

cancérologie Henry Kaplan du CHRU de Tours. Il existe enfin une équipe d’appui 

départementale en soins palliatifs, au sein d’un réseau départemental et régional. 

 

V. Objectifs de l’étude 
 

  Dans le but d’approfondir les connaissances relatives aux soins palliatifs en 

cancérologie et ainsi d’en favoriser une meilleure intégration au sein de l’activité du 

pôle Henry Kaplan du CHRU de Tours, nous avons réalisé une double enquête de 

type enquête-action, afin : 

 - d’évaluer la prévalence et les caractéristiques des patients relevant de la 

définition des soins palliatifs d’une part, 

 - d’étudier les représentations, les pratiques et le vécu des praticiens en 

cancérologie lors des prises en charge palliatives d’autre part. 
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MATÉRIELS ET MÉTHODES 

 
 
 

I. Enquête de prévalence de la population relevant de la 

définition des soins palliatifs 

 

A. Type d’enquête 

 Le travail a consisté en une étude épidémiologique de prévalence instantanée, 

descriptive et transversale « un jour donné ». L’étude a dénombré, un jour donné, la 

proportion de patients hospitalisés relevant de la définition des soins palliatifs – c’est-

à-dire atteints d’une pathologie tumorale incurable, évolutive à moyen terme et 

menaçant le pronostic vital, avec une certaine incertitude quant aux résultats 

thérapeutiques –, parmi l’ensemble des patients présents.  

 

B. Population étudiée et inclusion des patients 

 Cette enquête a été effectuée dans l’ensemble des services d’hospitalisation 

du pôle de cancérologie Henry Kaplan du CHRU de Tours : La Clinique d’Oncologie 

et RADiothérapie (CORad), l’Hématologie et Thérapie Cellullaire (HTC) regroupant 

une hospitalisation conventionnelle et une unité stérile de soins intensifs, l’Hôpital De 

Jour commun de cancérologie (HDJ) et l’ONCOlogie médicale (ONCO).  

 L’ensemble des patients hospitalisés le « jour donné » étaient inclus dans 

l’étude, y compris ceux entrant en hospitalisation ou sortant du service à cette date.  

 

C. Variables étudiées 

 Les informations étaient collectées à l’aide d’un questionnaire commun à tous 

les patients, conçu par un interne d’onco-hématologie et un médecin de soins 
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palliatifs, et complété par le praticien en charge du malade hospitalisé. Ce 

questionnaire avait été testé auprès de trois médecins (interne et seniors) de 

médecine interne et de pneumologie ayant une formation en cancérologie, sur neuf 

patients en conditions réelles.  Il se devait d’être court pour des raisons de faisabilité 

et comprenait une page et quarante questions fermées (à choix simple ou multiple) 

en trois parties (Annexe 1) : 

 

- Patient, pathologie tumorale et traitement spécifique :  

  - âge, sexe, IPP, service d’hospitalisation, motif d’hospitalisation : 

diagnostic, traitement, complication, fin de vie ou autre ; 

  - tumeur primitive : oncologique ou hématologique, avec diagnostic 

histologique précis ; 

  - statut pathologique : incurabilité (hors LLC et myélome en première 

ligne avec objectif de rémission complète durable), évolutivité avec risque vital et 

incertitude thérapeutique, décès inévitable et proche ; 

  - statut thérapeutique selon la tumeur primitive : (néo-)adjuvant, 

métastatique, rechute ou rémission en oncologie ; première ligne, réfractaire, 

rechute ou rémission en hématologie ;  

  - nombre de lignes thérapeutiques antérieures ;  

  - délivrance d’un traitement spécifique au cours du mois précédent ; 

  - objectif thérapeutique le cas échéant (guérison ou bien contrôle de la 

progression tumorale et amélioration de la survie ou bien symptomatique et 

qualité de vie) ; 

  - initiative de l’arrêt de traitement spécifique le cas échéant (médecin, 

patient, famille, équipe soignante), information et traçabilité de la décision d’arrêt 

le cas échéant ; 

  - existence d’une personne de confiance et de directives anticipées. 

 

- Problématiques actuelles (traitées ou non) :  

  - douleur, inconfort (respiratoire, digestif, neurologique, autre) ; 

  - angoisse, dépression ; 

  - orientations thérapeutiques ;  

  - difficultés paramédicales : sociales, familiales, soignantes, éthiques, 

autres. 
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- Prise en charge non spécifique en cours (sans lien avec le traitement anti-

tumoral) :  

  - antalgiques de palier 3 de l’OMS, anti-neuropathiques ; 

  - anxiolytiques, antidépresseurs ; 

  - corticothérapie symptomatique, alimentation artificielle, hydratation 

artificielle ; 

  - intervention de la psychologue, diététicienne, kinésithérapeute, art-

thérapeute, assistante sociale, socio-esthéticienne, équipe douleur et UMASP ; 

  - motif d’intervention de l’UMASP le cas échéant (gestion d’un 

symptôme, soutien et accompagnement psychologique, soutien familial, soutien 

de l’équipe soignante, aide éthique à la délibération, organisation du devenir) ; 

  - justification du non-appel à l’UMASP le cas échéant (pas de besoin 

particulier, auto-gestion de la situation par le service, pronostic non abordé et 

moment trop précoce, absence de consensus d’équipe, refus du patient ou de la 

famille) ; 

  - orientation envisagée (maintien dans le service, retour à domicile avec 

ou sans hospitalisation à domicile, service de moyen séjour ou établissement de 

long séjour, Unité de Soins Palliatifs de Luynes ou service de soins palliatifs du 

Pôle Santé Vinci). 

 

D. Organisation et recueil des données 

 La semaine puis le jour de l’étude ont été tirés au sort et c’est la date du 26 

février 2014 qui a été retenue.   

 L’ensemble du projet a été présenté en bureau de pôle le 10 février 2014 afin 

d’expliciter les objectifs et les modalités de l’enquête, et ainsi obtenir une meilleure 

adhésion de la part des praticiens et des cadres.  

 Un exemplaire du questionnaire a été adressé par e-mail à l’ensemble des 

praticiens concernés par le recueil, accompagné d’une lettre de présentation du 

projet d’étude. Seuls les internes ou médecins seniors étaient habilités à participer à 

l’étude, ce qui excluait donc les étudiants hospitaliers et le personnel paramédical.   



19 
 

 Enfin, le questionnaire a été intégralement relu et explicité de vive voix auprès 

des différents praticiens dans la semaine précédant le recueil. Un e-mail de rappel a 

été envoyé la veille de l’étude et des affiches ont été disposées dans les bureaux 

médicaux à proximité des questionnaires vierges.  

 L’ensemble des questionnaires devaient être retournés complétés dans le 

bureau du cadre infirmier du service, conformément à la signalétique mise en place 

le jour J. La liste des patients présents avait été mise à jour par les secrétariats 

médicaux et se devait d’être en adéquation avec le nombre de questionnaires 

récupérés. 

 

E. Aspects éthiques 

 Compte-tenu du caractère non interventionnel de l’enquête, il n’a pas été 

nécessaire de solliciter l’avis du Comité de Protection des Personnes du CHRU. 

 

F. Saisie et analyse des données 

 Les données ont été saisies sur le logiciel Office Excel ® et les analyses 

statistiques ont été réalisées par le site en ligne www.biostatgv.sentiweb.fr lorsque 

nécessaire : comparaison de moyennes par le test t de Student, comparaison de 

variables qualitatives par le test du Chi² avec correction de Yates ou le test exact de 

Fisher selon le nombre de patients concernés. La significativité des tests a été 

définie par un p < 0,05 pour une puissance de 90%.  

 

G. Diffusion des résultats 

  Dans le cadre d’un travail de type « enquête-action », il était indispensable de 

diffuser les résultats auprès des acteurs concernés par l’étude : une plaquette 

d’information a été éditée (Annexe 3) et une présentation orale sera effectuée en 

soutenance de thèse et / ou en bureau de pôle par l’investigateur principal. Cette 

diffusion a pour but de créer des échanges au sujet des différentes données 

recueillies, afin d’améliorer la collaboration entre les équipes de soins palliatifs et les 

équipes référentes de cancérologie.  
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II. Enquête auprès des praticiens concernant leurs 
conceptions et leurs pratiques des soins palliatifs ainsi que 
leurs liens avec l’UMASP 

 

A. Type d’enquête 

 La méthode d’enquête par questionnaire a été privilégiée : d’une part en 

raison de sa facilité de mise en œuvre par rapport à des entretiens individuels plus 

longs et plus complexes à analyser et d’autre part en raison de la forte légitimité des 

données chiffrées et des statistiques dans le milieu médical scientifique fondamental. 

Par ailleurs, par la garantie de son anonymat (indispensable), le questionnaire 

favorisait une libre expression des avis, autre argument en faveur de sa plus grande 

« objectivité ». 

 

B. Population étudiée 

 La définition du statut « palliatif » d’un patient ainsi que le recours à l’UMASP 

étant le plus souvent du ressort du praticien (interne ou senior), il a été choisi de ne 

diffuser le questionnaire qu’aux professionnels médicaux du pôle de cancérologie 

Henry Kaplan du CHRU de Tours, Hôpital Bretonneau, soit 31 médecins (10 internes 

et 21 assistants, chefs de clinique ou praticiens hospitaliers). 

 

C. Variables étudiées 

 Le questionnaire devait être court par souci de faisabilité et d’acceptabilité par 

les praticiens. Il comportait quatre pages et dix questions, préalablement testées 

auprès de trois praticiens (interne et seniors) de pneumologie et médecine interne, 

ayant une formation en cancérologie (Annexe 2). La plupart des questions étaient 

des questions fermées, à choix simple ou multiple, afin d’en faciliter l’analyse. 

Néanmoins, pour éviter l’imposition de problématique par un trop grand nombre de 

questions fermées, plusieurs questions ont été laissées ouvertes pour permettre aux 
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enquêtés de s’exprimer et ainsi mieux cerner leurs propres questions et perceptions 

de la réalité. 

 La trame du questionnaire était la suivante :  

- Données sociodémographiques : âge, sexe, statut (interne, assistant, CCA, 

PH, MCU-PH), formation en soins palliatifs ou en éthique ; 

 

- Définitions des soins palliatifs et de(s) la phase(s) palliative(s) : cinq mots ou 

idées libres associés spontanément au terme « soins palliatifs », définition 

libre d’une maladie « en phase palliative », existence ou non de temps 

distincts au sein d’une phase palliative, critères retenus pour définir le statut 

palliatif d’un patient (10 à 12 items), information au malade ; 

 

- Difficultés rencontrées à la prise en charge de patients palliatifs : 

professionnelles, éthiques, psychologiques, émotionnelles, personnelles, 

décisionnelles, communicationnelles, organisationnelles, techniques, médico-

légales, autres (à graduer selon « jamais, parfois, souvent, toujours ») ; 

 

- Recours à l’UMASP : critères de recours (8 items) et de non-recours (8 items) 

à l’UMASP, moment optimal de l’intervention de l’UMASP et suggestions 

d’amélioration de la collaboration entre l’UMASP et les praticiens. 

 

D. Organisation et recueil des données 

 Un exemplaire du questionnaire a été adressé par e-mail à l’ensemble des 

praticiens concernés par le recueil, accompagné d’une lettre de présentation du 

projet d’étude et de remerciements.  

 Les questionnaires ont été déposés manuellement dans les différents 

secrétariats d’hospitalisation, de manière nominative, le lendemain de l’étude 

épidémiologique « un jour donné » soit le 27 février 2014. Une enveloppe retour était 

jointe au questionnaire pour favoriser la collecte des données, centralisée au 

secrétariat du service d’Hématologie Biologique dans un espace dédié à cet effet. 
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 Un e-mail d’information a été adressé à l’ensemble des praticiens concernés 

le jour du dépôt des questionnaires ainsi qu’un e-mail de rappel six semaines plus 

tard. La date limite de renvoi des questionnaires était fixée au 30 avril 2014. 

E. Saisie et analyse des données 

 Les données ont été saisies sur le logiciel Office Excel ®. Les réponses aux 

questions ouvertes ont été regroupées par « verbatim » pour une analyse thématique. 

L’objectif de ce travail étant de mieux connaître les praticiens, par une mise à plat de 

leurs pratiques et opinions, mais sans vouloir mettre en évidence, analyser et 

expliquer des différences liées à certaines caractéristiques démographiques des 

répondants, il n’a pas été réalisé d’analyse statistique à proprement parler. 

 

F. Diffusion des résultats 

  Toujours dans le cadre d’une « enquête-action », les principaux résultats de 

ce travail ont été retranscrits dans une plaquette d’information, éditée à destination 

des praticiens interrogés (Annexe 3). Ils feront également l’objet d’une 

communication en soutenance de thèse et / ou en bureau de pôle par l’investigateur 

principal. L’objectif de cette diffusion était de rappeler les définitions des soins 

palliatifs, d’inciter à une prise en charge palliative précoce et anticipée et d’insister 

sur les différentes missions de l’UMASP.  
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RÉSULTATS 

 

I. Enquête de prévalence de la population relevant de la 

définition des soins palliatifs 

A. Population générale et prévalence  

 Le jour de l’enquête, 85 patients étaient hospitalisés au sein du pôle de 

cancérologie Henry Kaplan soit un taux d’occupation de 116%. 19 patients (22%) 

correspondaient à la définition des soins palliatifs, à savoir qu’ils étaient atteints de 

pathologie tumorale incurable et évolutive à moyen terme, menaçant le pronostic vital 

et dont le succès thérapeutique était incertain (Tableau 1). 45% des patients étaient 

considérés comme incurables et 5% étaient à risque de décès considéré comme 

inévitable et proche.  Le taux de patients pris en charge par l’UMASP le jour de 

l’étude était de 12%, ce qui correspond à la proportion globale annuelle (261 

dossiers UMASP pour 1925 patients suivis sur le pôle Kaplan en 2013, soit 14%). 

Âge en années (médiane) [extrêmes]  61 [17-87] 

Sexe féminin (%) 42 (49)  

Service d’hospitalisation (%) : 
-          CORAD 
-          HTC / USSI 
-          HDJ 
-          ONCO 

 
12 (14) 

21 (25) / 6 (7) 
27 (32) 
19 (22) 

Motif d’hospitalisation (%) : 
-          Traitement 
-          Complication 
-          Diagnostic, explorations 
-          Fin de vie 

 
70 (82) 
11 (13) 

3 (4) 
1 (1) 

Score OMS (médiane) [extrêmes]  1 [0-4]  

Tumeur primitive oncologique (%) 45 (53)  

Statut pathologique (%) : 
-          Incurabilité 
-          Évolutivité, risque vital, incertitude thérapeutique 
-          Décès inévitable et proche 

  
38 (45) 
19 (22) 

4 (5) 
Patients suivis par l’UMASP (%) 10 (12) 

 

Tableau 1. Caractéristiques de la population générale (n = 85) présente en hospitalisation au 
sein du pôle Henry Kaplan du CHU de Tours le jour de l’étude. 
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B. Population relevant de la définition des soins palliatifs 

1. Patient, pathologie tumorale et traitement spécifique 

 La population cible était constituée de 19 patients dont 9 femmes (47%) et 

dont l’âge médian était de 63 ans. Ils étaient hospitalisés de manière uniforme dans 

les différents services et étaient majoritairement atteints d’une pathologie tumorale 

d’origine oncologique (74%) dont la moitié était un cancer gynécologique. Treize 

patients (68%) étaient métastatiques et quatre patients (21%) étaient en stade 

terminal, c’est-à-dire dont le décès était considéré comme inévitable et proche 

(Tableau 2). 

 Dix-huit sujets (95%) avaient reçu un traitement spécifique dans les 30 

derniers jours dont 14  (78%) avec pour objectif une réponse tumorale partielle ou 

une stabilisation de la maladie avec pour visée la prolongation de survie du patient. 

Le nombre de lignes thérapeutiques antérieures moyen était de 2,2 (médiane 1 à 2), 

aucune pour certains, plus de cinq pour d’autres. Un seul patient (5%) avait désigné 

une personne de confiance et aucun n’avait rédigé de directives anticipées. 

Âge en années (médiane) [extrêmes]  63 [35-87] 

Sexe féminin (%) 9 (47) 

Service d’hospitalisation (%) : 
-          CORAD 
-          HTC / USSI 
-          HDJ 
-          ONCO 

  
3 (16) 
5 (26) 
6 (32) 
5 (26) 

Motif d’hospitalisation (%) : 
-          Traitement 
-          Complication 
-          Fin de vie 

  
12 (63) 

6 (32) 
1 (5) 

Tumeur primitive (%) : 
-          Hématologique : 
Lymphome 
LLC 
-          Oncologique : 
Sein / Gynécologique autre que sein 
Poumon 
Autres 

  
5 (26) 
3 (60) 
2 (40) 

14 (74) 
4 (29) / 3 (21) 

2 (14) 
5 (36) 

Statut pathologique (%) : 
-          Métastatique 
-          Rechute 
-          Réfractaire 

  
13 (68) 
5  (26) 

1  (6) 
Patients suivis par l’UMASP 7 (37) 

 

Tableau 2. Caractéristiques des patients relevant de la définition des soins palliatifs (n = 19) 
présents en hospitalisation au sein du pôle Henry Kaplan du CHU de Tours le jour de l’étude. 
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2. Problématiques actuelles et prise en charge non spécifique 

 a) Douleur et inconfort : Le score OMS médian était de 2. Sept malades (37%) 

étaient considérés comme douloureux et quatorze (74%) comme inconfortables sur 

le plan digestif (36%), neurologique (36%) et respiratoire (36%). Sept sujets (37%) 

avaient une prescription d’antalgiques de pallier 3 de l’OMS et six (31%) d’anti-

neuropathiques, touchant ainsi l’ensemble des patients douloureux. Six malades 

(32%) recevaient une corticothérapie à visée symptomatique, trois (16%) une 

hydratation artificielle et un (5%) une alimentation artificielle. 

 b) Anxiété, dépression : Six patients  (32%) étaient relevés comme étant 

anxieux et un seul malade (5%) comme dépressif. Un traitement anxiolytique était 

prescrit chez 42% des sujets et chez 50% des patients considérés anxieux. Deux 

patients (10%) étaient sous antidépresseurs.  

 c) Autres difficultés : Les difficultés concernaient par ailleurs la prise en charge 

de la famille du patient (six cas, soit 31%), les orientations thérapeutiques ne 

représentant que deux cas (soit 10%) et la souffrance des soignants seulement un 

seul sujet (5%). 

 d) Soins de support : Quatre patients  (21%) étaient suivis par une 

psychologue, cinq (26%) par une diététicienne, deux (10%) par un kinésithérapeute, 

un (5%) par une art-thérapeute, quatre (21%) par une assistante sociale, cinq (26%) 

par la socio-esthéticienne et un malade (5%) par l’équipe douleur. 

 e) UMASP : Sept sujets (37%) étaient suivis par l’UMASP. Le motif 

d’intervention était majoritairement la prise en charge d’un symptôme difficile (71%), 

l’accompagnement psychologique (57%), le soutien familial (29%) et l’organisation 

du devenir (43%). Pour les douze sujets (63%) non pris en charge par l’UMASP, la 

raison évoquée était l’auto-gestion par le service (75%), l’absence de besoin ou de 

point d’appel (17%) et le caractère trop précoce dans la prise en charge (11%). 

 Devenir : La grande majorité des patients (79%) étaient orientés vers le 

domicile en sortie d’hospitalisation dont deux malades en HAD. Les autres devaient 

rester dans le service (11%) ou intégrer un établissement de moyen séjour (11%). 
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3. Analyses en sous-groupes 

 Il nous a semblé intéressant de comparer les patients incurables et évolutifs 

suivis par l’UMASP (sept cas) et ceux non-suivis par l’UMASP (douze cas), afin 

d’identifier – dans les limites d’un échantillon de petite taille –, des critères objectifs 

incitant les praticiens à solliciter l’intervention de cette dernière. 

 Aucune différence significative n’a pu être mise en évidence entre les deux 

groupes, concernant l’âge, le sexe, le score OMS, la nature de la tumeur primitive 

(hématologique ou oncologique), l’existence d’un traitement spécifique ou le nombre 

de lignes thérapeutiques antérieures. 

 Seules les proportions de nature gynécologique de la tumeur primitive et 

d’hospitalisations en hôpital de jour étaient significativement plus importantes dans le 

groupe des patients suivis par l’UMASP par rapport à ceux non-suivis 

(respectivement 71% vs 8%, p<0.01 en test exact de Fisher, et 86% vs 0%, p<0.001 

en test exact de Fisher). 

 Au sein de la population incurable (45% de la population globale), il y avait 

également plus de patients hospitalisés en hôpital de jour dans le groupe suivi par 

l’UMASP que dans le groupe non suivi par l’UMASP (70% vs 21%, p=0.016 selon le 

test exact de Fisher). Par ailleurs, il y avait moins de pathologies hématologiques 

dans le groupe suivi par l’UMASP (0%) que dans le groupe non suivi (45%) (p=0.016 

selon le test exact de Fisher). 
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II. Enquête auprès des praticiens concernant leurs 

conceptions et leurs pratiques des soins palliatifs ainsi que 

leurs liens avec l’UMASP 

 

A. Caractéristiques sociodémographiques 

 Vingt-trois praticiens ont renvoyé leur questionnaire soit un taux de réponse 

de 74%. L’âge moyen des répondants était de 35 ans et il s’agissait majoritairement 

de femmes (74%). Dix d’entre eux (43%) étaient internes (soit 100% de cette 

population) et 13 étaient assistants, chefs de clinique ou praticiens hospitaliers (soit 

62% de cette population). Neuf d’entre eux (39%) ont déclaré avoir reçu une 

formation en soins palliatifs ou en éthique. 

 

B. Définitions des soins palliatifs et de(s) la phase(s) palliative(s) 

1. Cinq mots ou idées associés spontanément au terme « soins palliatifs » 

 Le taux de réponse à cette question était de 94% avec 108 mots ou idées 

analysables.  

 L’ « accompagnement » a été cité par 87% des sujets interrogés et concernait 

21% des réponses. La notion de confort, de prise en charge symptomatique et de la 

douleur a réuni  83% des praticiens et 31% des citations. La thématique de la prise 

en charge globale concernait 57% des médecins et 15% des éléments cités. 

 Suivaient ensuite par ordre décroissant la notion de fin de vie (39% des 

praticiens), d’incurabilité (22%), d’écoute et de disponibilité (22%), 

d’accompagnement des familles (17%), d’éthique (13%) et d’accompagnement des 

soignants (13%). Le reste des citations (projet de vie, bienveillance, spiritualité, arrêt 

des traitements spécifiques) était négligeable. 
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2. La « phase palliative » d’une maladie 

 Le taux de réponse à cette question était de 100%. Pour 16 sujets (70%), 

l’entrée en phase palliative était déterminée par la notion d’incurabilité. Quatre sujets 

(17%) estimaient ce caractère non suffisant et y ajoutaient la notion d’évolutivité à 

moyen terme. Enfin, trois sujets (13%) estimaient indispensable l’arrêt des 

traitements spécifiques pour définir une telle phase (Figure 1). 

 

Figure 1. Critères de définition de l’entrée en phase palliative, selon les réponses de 
23 praticiens en cancérologie du pôle Henry Kaplan du CHRU de Tours. 

 

3. Les différents « temps » palliatifs d’une maladie 

 Le taux de réponse à cette question était de 96%. L’ensemble des interrogés 

(100%) ont confirmé l’existence pour eux de plusieurs temps distincts au sein de la 

phase palliative. Seize praticiens (73%) considéraient qu’il convient d’individualiser la 

fin de vie du reste de la phase palliative. Quatorze d’entre eux (64%) estimaient 

également qu’il existe un temps avec des traitements spécifiques antitumoraux et un 

temps sans traitement spécifique. Enfin, huit sujets (36%) jugeaient important de 

distinguer le temps où l’objectif principal des traitements spécifiques est d’allonger la 

survie et le temps où l’objectif de ces mêmes traitements est d’améliorer le confort et 

la qualité de vie du malade.  
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4. Critères de définition du statut « palliatif » d’un patient 

 Le taux de réponse à cette question était de 100% dont quinze sujets en 

oncologie (sur 12 points) et huit en hématologie (sur 10 points). 

 Ce sont les caractères réfractaire (médiane à 2) et métastatique (médiane à 2) 

qui étaient les critères privilégiés par les praticiens pour définir le statut palliatif d’un 

malade (Figure 2). 

 Venaient ensuite le type anatomopathologique de tumeur (médiane à 4), le 

score OMS (médiane à 5), le nombre de lignes thérapeutiques antérieures (médiane 

à 5), le nombre de sites métastatiques (médiane à 5) et le caractère en rechute de la 

pathologie (médiane à 6). 

 Enfin suivaient la notion d’inconfort du patient (médiane à 7), les résultats de 

scores pronostiques (médiane à 8), la notion d’inconfort rapporté par la famille 

(médiane à 9), les valeurs biologiques pronostiques (médiane à 9) et l’appréciation 

des soignants (médiane à 10). 

 

Figure 2. Critères retenus, par 23 praticiens en cancérologie du pôle Henry Kaplan du CHRU 
de Tours, pour affirmer le caractère palliatif d’un patient (par rang décroissant d’importance) 

(médiane et valeurs extrêmes). 
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5. Information au patient du caractère « palliatif » de la situation médicale 

 Le taux de réponse à cette question était de 100%. 

 Dix des répondants (43%) estimaient devoir informer leur patient du caractère 

palliatif de la situation médicale dès la certitude de l’incurabilité de la pathologie, huit 

autres (35%) dès l’apparition de la rechute ou du caractère réfractaire. Parmi eux, 

néanmoins, 60% ont rapporté des difficultés à une annonce précoce, notamment en 

termes de vocabulaire et de termes employés. Plusieurs d’entre eux semblaient 

éviter le qualificatif « palliatif » et parlaient de « maladie chronique qui ne guérira 

plus ». 

 D’autres ont placé le curseur plus loin dans la prise en charge : à l’apparition 

d’une évolutivité à moyen terme et d’une incertitude pronostique et thérapeutique 

(cinq praticiens soit 22%), lorsque la survie est estimée en mois (quatre soit 17%), à 

l’arrêt des traitements intensifs ou agressifs (quatre soit 17%) ou encore à l’apparition 

de besoins spécifiques en soins palliatifs (trois soit 8%). 

 Enfin, neuf des sujets interrogés (39%) relativisaient leur propos en insistant 

sur le caractère variable de ce « meilleur moment d’information » : ce dernier leur 

était dépendant de la personnalité du patient et de la relation individuelle établie 

entre eux depuis le début de la prise en charge médicale. 

 

C. Difficultés rencontrées à la prise en charge de patients palliatifs 

 Le taux de réponse à cette question était de 100%. 

 100% des praticiens ont admis avoir déjà craint les conséquences 

psychologiques pour les patients de l’annonce d’entrée en « phase palliative » de 

leur maladie. 95% d’entre eux reconnaissaient avoir eu des difficultés d’ordre 

décisionnel quant aux orientations thérapeutiques à proposer aux malades. 82% 

exprimaient des difficultés d’ordre émotionnel et personnel à une telle prise en 

charge. 74% rapportaient des difficultés organisationnelles et communicationnelles.  

 65% des sujets interrogés exprimaient des difficultés techniques et un 

sentiment d’échec professionnel. 52% d’entre eux ont fait part de difficultés à 
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accepter les limites de la médecine contemporaine. Enfin, 47% ont rapporté des 

difficultés d’ordre législatif ou médico-légal (Figure 3). 

 

 

Figure 3. Fréquence des difficultés rencontrées lors des prises en charge palliatives par 23 
praticiens de cancérologie du pôle Henry Kaplan du CHRU de Tours. 

 

D. Recours à l’UMASP 

1. Critères de recours à l’UMASP 

 Le taux de réponse à la question était de 100%. 

 Les deux principaux critères de sollicitation de l’UMASP étaient le besoin 

d’accompagnement psychologique du patient (médiane à 2) et la gestion d’un 

symptôme difficile à traiter (médiane à 2). Venaient ensuite l’accompagnement 

familial (médiane à 4) et l’organisation du devenir du patient et le transfert en USP 

(médiane à 4). 

 Enfin, les derniers critères cités étaient l’aide éthique (médiane à 5), le soutien 

des soignants (médiane à 6), la gestion d’un problème social (médiane à 6) et le 

maintien de lien avec le pôle de cancérologie (médiane à 8). 

 Ces résultats sont reportés dans la Figure 4. 
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Figure 4. Critères de recours à l’UMASP selon 23 praticiens en cancérologie du pôle Henry 
Kaplan du CHRU de Tours (par rang décroissant d’importance) (médiane et valeurs 

extrêmes). 

 

2. Critères de non-recours à l’UMASP 

 Le taux de réponse à la question était de 96%. 

 Les deux premiers critères avancés pour justifier un non-recours à l’UMASP 

chez un patient en phase palliative étaient le refus du patient ou de sa famille 

(médiane à 2) et l’autogestion par le service référent (médiane à 2). Venaient ensuite 

l’absence de point d’appel (médiane à 3) et la trop grande précocité dans la prise en 

charge (médiane à 3). 

 Enfin, le non-recours à l’UMASP était avancé lorsque le pronostic n’avait pas 

encore été abordé avec le patient (médiane à 5), lorsqu’il n’y avait pas de consensus 

d’équipe (médiane à 6), par manque d’habitude de collaboration et par sentiment 

d’abandon du patient en dernières positions (médianes à 7). 

 Ces résultats sont reportés dans la Figure 5. 
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Figure 5. Justification du non-recours à l’UMASP selon 23 praticiens en cancérologie 
du pôle Henry Kaplan du CHRU de Tours (par rang décroissant d’importance) 

(médiane et valeurs extrêmes). 

 

 

3. Moment du recours à l’UMASP dans la prise en charge 

 Le taux de réponse à cette question était de 96%. 

 35% des praticiens interrogés ont insisté sur la nécessité du caractère 

précoce de prise en charge du patient par l’UMASP dans son histoire médicale. 

 43% estimaient que le meilleur moment d’intervention était l’apparition d’un 

symptôme inconfortable et 17% lorsqu’apparaissaient des questionnements quant à 

l’orientation thérapeutique, une certaine complexité de la situation ou que le 

pronostic devenait clairement péjoratif. Minoritaires étaient ceux qui évoquaient 

l’apparition de difficultés pour les soignants (9%), le seuil de trois lignes de 

traitements antérieurs (4%) ou l’angoisse de mort du patient (4%). 
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4. Suggestions pour l’amélioration de la collaboration entre les équipes 

 Le taux de réponse à cette question était de 91%. 

 La majorité des praticiens (57%) appelaient à une présence en réunion 

hebdomadaire de service d’un membre de l’équipe de soins palliatifs.  

 17% d’entre eux souhaitaient une meilleure communication entre les équipes, 

la création de consultations communes et l’amélioration des formations initiale et 

continue des praticiens. Enfin, certains suggéraient d’augmenter les effectifs 

soignants de l’UMASP (13%), d’améliorer la visibilité de l’EAD et d’identifier un 

référent LISP dans chaque service (4%). 
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DISCUSSION 
 

I. Enquête de prévalence de la population relevant de la 

définition des soins palliatifs 

 

A. Prévalence, définition(s) et interprétations 

 Cette étude est la première, à notre connaissance, à avoir évalué la 

prévalence de la population relevant de la définition des soins palliatifs, au sein de 

l’activité quotidienne d’un pôle de cancérologie de CHU. Le jour donné, 22% des 

patients hospitalisés au sein du pôle Henry Kaplan du CHRU de Tours étaient 

atteints d’une pathologie incurable, évolutive à moyen terme, menaçant leur 

pronostic vital et dont le succès thérapeutique était incertain. En ce sens, ils 

correspondaient à la population cible de la définition des soins palliatifs par l’OMS en 

2002. Il est intéressant de constater que 45% des malades présents étaient par 

ailleurs considérés comme incurables et 5% en phase terminale, à savoir que leur 

décès était considéré comme inévitable et proche. 

 Ces différents statuts ont été proposés afin d’éviter le recours aux termes de 

soins palliatifs « actifs », « spécifiques », « symptomatiques », « avancés », 

« terminaux », dont la pertinence et la définition ne sont pas acquises, ni pour les 

acteurs de soins palliatifs, ni surtout pour les oncologues ou hématologues. Dans 

notre cas, les définitions des phases d’incurabilité, d’évolutivité et de décès inévitable 

et proche avaient été testées au préalable et précisées en communication orale, par 

courrier et par téléphone le jour de l’étude. Ces notions nous avaient semblées plus 

proches de la réalité clinique de prise en charge des pathologies malignes et ont été 

questionnées dans la seconde partie du travail. 

 En effet, dans la littérature scientifique – rare sur le sujet –, les critères retenus 

pour identifier et caractériser la population relevant de la définition des soins palliatifs 

sont variables d’une étude à l’autre, avec par conséquent des chiffres de prévalence 
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très différents. Le premier travail, réalisé en 1997 à la Pitié-Salpêtrière à Paris, a mis 

en évidence une prévalence de 13% de patients atteints d’une maladie menaçant le 

pronostic vital, en phase avancée ou terminale, au sein de tous les services de 

médecine (court, moyen et long séjours), mais sans hôpital de jour (15). 47% de ces 

patients présentaient une pathologie maligne. La même étude réalisée sept ans plus 

tard au sein du même hôpital a retrouvé une prévalence de patients « palliatifs » de 

5% dont les deux tiers avaient une pathologie cancéreuse (16). En comparaison, 

avec les mêmes critères d’inclusion, l’étude grenobloise a montré 8% de patients 

« palliatifs » au sein de l’ensemble du CHU (chirurgie, maternité et pédiatrie 

comprises) (17). 61% des sujets concernés étaient atteints de pathologie maligne. 

On peut donc penser qu’avec cette définition proche de la nôtre, la prévalence dans 

notre travail est plus élevée, de par la spécificité d’un recrutement en cancérologie. 

En retenant les catégories de soins palliatifs inspirées de Miller (40) et citées dans le 

rapport Delbecque (41) – soins palliatifs actifs, symptomatiques et terminaux –, 

l’étude transversale un jour donné en Côte d’Or a révélé une prévalence de 31% au 

sein de tous les établissements de court séjour du département, avec 10% de 

l’ensemble des patients dont le pronostic était estimé à moins de trois mois (21). De 

même en Saône-et-Loire, dans l’Yonne et dans la Nièvre avec respectivement une 

prévalence de 30%, 30% et 34% (42–44). Dans l’enquête limousine (22), 24% des 

patients hospitalisés le jour de l’étude au sein des établissements de court et moyen 

séjours étaient atteints d’une pathologie grave et évolutive (incluant le diabète par 

exemple), 12% avaient un pronostic réservé à trois mois et 5% étaient considérés en 

phase terminale (sans définition d’une telle phase). En région PACA, les patients 

inclus atteints d’une pathologie d’évolution irrémédiablement défavorable et / ou dont 

le pronostic était évalué à moins de trois mois représentaient 6% des sujets 

hospitalisés (hors CHU) en court, moyen et long séjours (hors obstétrique) (19). 52% 

des pathologies étaient cancéreuses. Enfin, dans une étude au sein d’un service 

d’oncologie médicale, 16% des séjours ont été identifiés comme concernant une 

prise en charge palliative mais avec pour définition une phase palliative terminale 

(pronostic estimé arbitrairement inférieur à trois mois, absence de traitement 

spécifique en cours et OMS > 2) (45). 

  On le comprend, l’interprétation de ces différents résultats reste complexe, les 

populations initiales n’étant pas toutes les mêmes, les critères retenus pour 
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sélectionner les patients également et enfin les définitions des termes tels que 

« avancée », « terminale », « grave » et autres étant souvent laissés à la libre 

interprétation des investigateurs. Il semble donc difficile de comparer nos résultats 

avec ces différentes publications. Néanmoins, il est intéressant de souligner que plus 

d’un patient sur cinq était concerné par la notion de prise en charge palliative. 

  Par ailleurs, il convient également d’interpréter ces données avec précaution, 

les questionnaires ayant le plus souvent été remplis par des internes et non par les 

seniors en charge du malade (bien qu’il ait été encouragé de répondre en commun 

ou de solliciter les référents en cas de doute). Le choix de la « phase médicale » 

(incurabilité, évolutivité ou décès proche) découle de l’interprétation des termes 

employés, mais aussi de la lecture que fait l’investigateur de l’histoire clinique du 

patient. Néanmoins, une étude française a étudié le niveau de cohérence de 

sélection des patients « palliatifs » entre les soignants en charge des malades et les 

membres d’une équipe de soins palliatifs : la sensibilité de la définition de la SFAP 

était de 76% et la spécificité de 95%, ce qui laisse penser que peu de patients 

« palliatifs » n’aient pas été retenus (46).   

 Enfin, le choix d’une enquête « un jour donné » était justifié afin de faciliter la 

réalisation du travail et son acceptation par les praticiens. Néanmoins, la validité 

d’une prévalence calculée sur une journée peut être discutée, en comparaison aux 

travaux réalisés sur plusieurs périodes distinctes.  

 

B. Soins palliatifs et traitement spécifique 

  Près des deux tiers (63%) des patients de notre étude répondant à la 

définition des soins palliatifs étaient hospitalisés pour la réalisation d’un traitement 

antitumoral. De plus, la quasi-totalité (95%) avait reçu un traitement spécifique dans 

le mois précédant le recueil. L’objectif affiché de ce dernier était pour la plupart (78%) 

un contrôle de la progression tumorale (régression ou stabilisation) dans le but de 

prolonger la survie du malade. Dans l’étude de 1997, ce taux était de 45% (dont 90% 

pour contrôle de la progression tumorale) ; il était similaire en 2004 (40%) (15,16). 

Dans l’étude grenobloise, cette proportion était de 33% chez les patients atteints de 
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cancer (17). En Côte d’Or, elle était de 59% (21); à Bicêtre de 28% (mais dans les 

quinze derniers jours) (20). 

 Ce fort taux de patients traités à visée antitumorale est en partie à mettre en 

lien avec la forte proportion de patients concernés par l’étude qui étaient hospitalisés 

en Hôpital de Jour commun de cancérologie (32%). En effet, ce service est avant 

tout un lieu de thérapeutique et ce résultat met en avant la compatibilité d’une 

situation palliative (au sens strict de la définition) avec une hospitalisation 

ambulatoire et une action antitumorale. Par ailleurs, les contraintes locales sont à 

prendre en compte : de nombreux patients d’hématologie ou d’oncologie ne recevant 

plus de traitement spécifique sont parfois hospitalisés, lorsqu’ils le nécessitent, dans 

des services classiques de médecine, afin de proposer les lits d’hospitalisation en 

cancérologie aux patients justifiant un traitement spécifique ne pouvant se réaliser 

ailleurs. Cela ne doit pas forcément être interprété comme un rejet des patients 

« palliatifs » par les équipes médicales du pôle mais plutôt comme une conséquence 

des contraintes de disponibilité des lits. Cette analyse est soutenue par deux 

résultats : le motif principal d’hospitalisation, tous patients confondus le jour de 

l’étude, était l’administration d’un traitement spécifique (82%) avec seulement 13% 

des hospitalisations pour complications, d’une part ; seuls 21% des patients 

« palliatifs » avaient fait l’objet d’un arrêt de traitement à visée antitumorale, d’autre 

part. On peut donc penser que le taux élevé de traitement spécifique dans la 

population « palliative » s’explique par la non prise en compte des patients 

« palliatifs » gérés par les équipes médicales de cancérologie et hospitalisés le jour 

de l’étude dans les autres services du CHRU. 

 Par ailleurs, il est intéressant de s’arrêter sur l’objectif des traitements 

spécifiques administrés : contrairement à la notion de « soins palliatifs » qui met en 

avant – et avant tout – le soulagement des symptômes d’une maladie incurable, 

l’ambition affichée ici était majoritairement le contrôle tumoral et la prolongation de la 

survie du patient. Cela souligne, dans la réalité des pratiques, l’absence 

d’incompatibilité entre « traitement spécifique » et « situation palliative », mais cela 

pose question quant à la visée du soin dans ces situations. Cette réflexion a été 

poursuivie dans le questionnaire individuel auprès des praticiens en seconde partie 

du travail. 
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C. Problématiques cliniques 

  Le jour de l’étude, 85% des patients étaient considérés par l’investigateur 

comme douloureux ou inconfortables somatiquement : 37% des sujets étaient notés 

douloureux et 74% inconfortables sur les plans digestif (37%), neurologique (37%) 

ou respiratoire (37%). Plus d’un tiers des malades étaient considérés comme anxieux. 

Ces résultats sont assez proches de ceux retrouvés dans la littérature. En 

comparaison, 66% des patients de l’étude de la Pitié-Salpêtrière (15) étaient 

considérés inconfortables : 55% douloureux, 50%, 60% et 35% sur les plans digestif, 

neurologique ou respiratoire. 35% des sujets étaient anxieux. Dans la même étude 

en 2004 (16), 50% des patients étaient notifiés comme douloureux, 25% 

inconfortables sur le plan respiratoire, autant sur le plan digestif et 15% sur le plan 

neurologique. 35% des sujets étaient anxieux. Dans l’étude grenobloise (17), 57% 

des patients étaient douloureux, 46% présentaient des troubles digestifs, 43% des 

troubles respiratoires et 44% des troubles neurologiques. La souffrance morale 

concernait 71% des sujets. Ces données sont néanmoins à comparer avec 

précaution de par leurs définitions et leurs modalités d’évaluation différentes selon 

les études. 

 Par ailleurs, il est probable que ces résultats soient sous-évalués : de 

nombreuses études montrent que l’appréciation des symptômes du patient par le 

médecin en charge de ce dernier sous-estime la réalité par rapport à une auto-

évaluation du patient lui-même (47,48).  

 Au-delà des simples chiffres, ces résultats semblent mettre en évidence une 

certaine discordance entre l’objectif principal affiché des thérapeutiques spécifiques 

employées d’une part (contrôle antitumoral et prolongation de la survie) et le niveau 

d’inconfort global de la population visée d’autre part, alors que le contexte médical de 

celle-ci relève d’une situation « palliative ». Deux hypothèses peuvent être avancées : 

Premièrement, l’inconfort étant possiblement en lien avec la pathologie tumorale, le 

traitement spécifique pourrait se justifier avec comme objectif le contrôle 

symptomatique par l’action antitumorale. Dans ce cas, l’efficacité semblerait mitigée, 

étant donné le fort taux de patients toujours inconfortables malgré le traitement. 

Deuxièmement, l’inconfort serait possiblement en lien avec la toxicité des traitements 

spécifiques et la iatrogénie. Il est probable que la réalité soit multifactorielle, mais 
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dans ces deux hypothèses, la situation n’étant pas satisfaisante, on pourrait 

s’attendre à un fort taux de questionnement autour des orientations thérapeutiques et 

de la pertinence des traitements spécifiques. Pourtant, seuls 10% des patients 

faisaient l’objet d’une telle réflexion. Compte-tenu du caractère palliatif de la situation 

médicale, il serait pertinent de questionner le « bénéfice » de ces traitements à la 

lumière des « risques et inconvénients » vécus par le patient.   

D. Prise en charge non spécifique 

  L’ensemble des patients douloureux recevaient un traitement antalgique de 

type opioïdes ou anti-neuropathiques, ce qui est un résultat satisfaisant mais pour un 

soulagement des patients encore partiel. Un seul des sept patients encore 

douloureux malgré le traitement antalgique était suivi par la consultation douleur du 

CHRU, ce qui pose la question d’un recours insuffisant à une telle équipe : par 

manque d’habitude, par résistance de la part des soignants ou par indisponibilité de 

l’équipe spécialisée. 

 Par ailleurs, seule la moitié des patients considérés comme anxieux 

recevaient un traitement anxiolytique : certes la médicalisation n’est pas la seule 

réponse possible à la souffrance psychologique mais l’on peut s’interroger sur un 

éventuel « sous-traitement » de ce symptôme, d’autant plus qu’aucun de ces 

patients non traités ne bénéficiait d’une prise en charge psychologique à côté. 

 Les soins de support concernaient 5 à 26% des sujets « palliatifs ». Ces 

résultats sont difficilement interprétables compte-tenu de la disparité en termes de 

disponibilité et d’effectifs selon les services concernés. 

E. Recours à l’UMASP 

  Sept sujets (37%) étaient suivis par l’UMASP, proportion similaire à celle de 

l’étude de la Pitié-Salpêtrière de 2004 (38%) et légèrement supérieure à celle de 

l’hôpital Bicêtre de (27%) (16,20). Sans surprise et conformément à la littérature sur 

le sujet, les motifs principaux de recours était la gestion d’un symptôme difficile, 

l’accompagnement psychologique et l’organisation du devenir (articulation avec 

l’HAD, orientation vers les USP) (49–54).  
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 Le non-recours à l’UMASP était justifié dans 75% des cas par la non 

pertinence de l’intervention d’une équipe spécialisée (gestion des problèmes par le 

service référent lui-même) et dans 17% des cas par l’absence de « point d’appel » 

pour justifier une telle intervention. Ces résultats semblent en inadéquation avec le 

niveau d’inconfort ou de douleur déclaré chez 92% des patients non suivis par 

l’UMASP.  

 L’analyse en sous-groupe a montré un plus fort taux de tumeur gynécologique 

chez les patients « palliatifs » suivis par l’UMASP que chez ceux non suivis par 

l’équipe, ainsi qu’un plus fort taux d’hospitalisation en hôpital de jour commun de 

cancérologie. Ces données sont liées puisque l’essentiel de l’activité oncologique de 

l’hôpital de jour est à orientation gynécologique, de par le recrutement des patients. 

Ces résultats suggèrent une plus grande collaboration de l’hôpital de jour avec 

l’UMASP, par rapport aux autres services : est-ce par biais de recrutement d’un 

certain profil de patients (le cancer du sein et son pouvoir médiatique par exemple), 

est-ce par une plus grande habitude de travail en commun (la présence d’un membre 

de l’équipe de soins palliatifs en réunion hebdomadaire de dossiers) ou bien encore, 

est-ce par opposition de la part des autres services d’hospitalisation ? 

 Cette même analyse en sous-groupes a surtout mis en évidence l’absence de 

critères objectifs justifiant préférentiellement l’intervention de l’UMASP. On aurait pu 

penser qu’un âge plus jeune ou un score OMS plus dégradé ou bien une antériorité 

de traitements plus longue aurait pu inciter les praticiens à solliciter plus facilement 

l’UMASP (55) mais aucune différence significative n’a pu être mise en évidence entre 

les deux groupes sur ces critères, entre autres. Est-ce à penser qu’il existe une part 

de subjectivité ou un facteur individuel lié aux praticiens quant au recours à l’équipe 

de soins palliatifs ? C’est ce que nous avons cherché à étudier par le questionnaire 

médical en seconde partie du travail. 

 

F. Spécificités de l’hématologie clinique 

  L’analyse en sous-groupes a également montré qu’au sein de la population 

incurable, c’était la nature hématologique de la pathologie qui était moins présente 

dans le groupe de patients suivis par l’UMASP. Lors de la présentation du projet de 
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l’étude et également lors du recueil de données, nous avons à plusieurs reprises été 

interpellés par les praticiens d’hématologie quant à la difficulté pour eux de définir le 

statut du patient (incurable, évolutif et incertitude, décès proche) et ceci malgré 

l’emploi de termes moins stricts que « soins palliatifs actifs, symptomatiques ou 

terminaux ». Il est vrai que la prise en charge des patients porteurs d’hémopathies 

malignes se heurte à certaines difficultés liées à la particularité de la discipline. Les 

hémopathies malignes sont caractérisées par certaines spécificités rendant les 

décisions parfois difficiles : leur gravité et la fréquence des évolutions létales, leur 

évolution chronique pour nombre d’entre elles – à l’origine d’hospitalisations 

itératives –, le jeune âge de beaucoup de patients induisant un attachement 

particulier des soignants, la rapidité évolutive des hémopathies – tant par la survenue 

de complications aiguës que par la réponse spectaculaire aux thérapeutiques 

rendant le plus souvent aléatoire le diagnostic de fin de vie –, ou encore la forte 

iatrogénicité compliquant d’autant plus les décisions. La notion d’hémopathie 

avancée devait donc être clarifiée et mieux définie (56). 

 La Commission Ethique de la Société Française d’Hématologie a proposé en 

2005 la distinction entre : 

 - le traitement actif d’une maladie, sans objectif de guérison, avec pour objectif 

la prolongation de la survie du patient tout en préservant sa qualité de vie (c’est le 

cas des syndromes lymphoprolifératifs du sujet âgé, du myélome, entre autres) ; 

 - le projet thérapeutique à visée palliative qui correspond à la définition d’une 

hémopathie maligne évolutive à un stade avancé (certaines leucémies aigues du 

sujet jeune en rechute précoce après une greffe, les leucémies aigues du sujet âgé 

réfractaires ou en rechute, les lymphomes de haut grade en rechute après autogreffe 

chez le sujet jeune ou réfractaire ou encore en rechute après deux lignes de 

chimiothérapie chez le sujet âgé, certains myélomes et leucémies lymphoïdes 

chroniques, les myélodysplasies et les acutisations de syndromes myéloprolifératifs 

sans possibilité d’allogreffe). 

  Le concept d’hémopathies malignes évolutives en stade avancé était 

particulièrement difficile à définir pour le myélome et la leucémie lymphoïde 

chronique. En effet, ces maladies sont susceptibles de répondre à de nouvelles 

lignes thérapeutiques, parfois après quatre ou cinq lignes antérieures. De par la 

chronicité de ces pathologies et de par la possibilité d’obtenir une rémission complète 
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durable – malgré « l’incurabilité » théorique de ces maladies –, il a été décidé de ne 

pas considérer comme incurables ces deux hémopathies lorsqu’il s’agissait d’un 

traitement de première ligne visant une rémission complète et une survie prolongée. 

 Ces particularités et difficultés peuvent en partie expliquer la tendance à la 

moindre présence de tumeurs hématologiques dans le groupe suivis par l’UMASP 

(p=0.11) et confirmée significativement dans la population incurable (p=0.016). On 

peut également supposer une moindre habitude de collaboration avec l’UMASP de la 

part des soignants d’hématologie. Ces hypothèses sont appuyées par la littérature 

sur le sujet (55,57–61). Enfin, il faut noter une spécificité locale avec une forte 

présence des soins oncologiques de support dans le service HTC, qui pallient peut-

être en partie – symboliquement ou réellement – l’introduction de l’UMASP. 
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II. Enquête auprès des praticiens concernant leurs 

conceptions et leurs pratiques des soins palliatifs ainsi que 

leurs liens avec l’UMASP 

 

A. Caractéristiques sociodémographiques 

  Le taux de réponse au questionnaire médical (74%) est relativement 

satisfaisant puisqu’il est supérieur à celui rencontré dans la littérature (62). Deux 

biais de sélection peuvent néanmoins être discutés : 43% des répondants étaient 

internes et seuls 62% des seniors ont renvoyé le document. Il est donc possible que 

certaines réponses aient été influencées par la « jeunesse » des intéressés et par 

une moindre expérience. Enfin, 39% des répondants ont déclaré avoir reçu une 

formation en soins palliatifs ou en éthique. Les résultats de l’enquête peuvent donc 

avoir été influencés par la sélection d’une population sensibilisée. Néanmoins, le fort 

taux de réponse permettait d’atténuer ce biais. Autre remarque, l’anonymisation ne 

permettait pas d’analyser les résultats selon la spécialité oncologique ou 

hématologique mais offrait probablement une plus grande « liberté de parole » aux 

praticiens. 

 

B. Définitions des soins, des phases et des patients palliatifs 

 Le qualificatif palliatif renvoie à au moins trois dimensions qui sont 

fréquemment imbriquées les unes avec les autres, mais qui peuvent être sources de 

confusion sur le plan sémantique (63). Il peut définir : 

 - un type de soin (pour l’amélioration de la qualité de vie des patients),  

 - une phase de la maladie (définie selon le programme national de 

développement des soins palliatifs (PNDSP) 2002-2005 comme une période durant 

laquelle l’objectif prioritaire des traitements est l’amélioration de la qualité de vie (64)) 

et donc un certain type de patients dit « palliatifs », 
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 - une équipe spécialisée (« faire appel aux soins palliatifs »). 

 La définition de la démarche palliative de soins était globalement bien connue 

de la part des praticiens de notre population. En effet, les principales thématiques en 

lien avec les définitions de la SFAP et de l’OMS ont été spontanément avancées : 

accompagnement du patient, prise en charge de la souffrance globale, confort et 

gestion des symptômes et particulièrement de la douleur (13). En revanche, l’aspect 

réflexif éthique et l’accompagnement des équipes soignantes n’ont été que très peu 

cités (13%). Ce point sera rediscuté avec la question des missions de l’UMASP. 

 En opposition avec la phase curative (durant laquelle les traitements 

spécifiques sont délivrés avec un objectif de guérison), la quasi-totalité des praticiens 

interrogés ont confirmé – en question ouverte – l’entrée en phase palliative par la 

notion d’incurabilité et d’évolutivité à moyen terme (ce qui assoit les termes employés 

dans la première partie du travail). Au sein de celle-ci, ils ont majoritairement identifié 

une phase terminale, après arrêt des traitements spécifiques, durant laquelle le 

décès est considéré comme inévitable et relativement proche, conformément au 

PNDSP et à la définition de la SFAP (63,64). La fin de vie et l’agonie s’inscrivent 

dans cette période. 

 Mais c’est à propos de la phase palliative non terminale que se sont précisées 

certaines notions : il semble communément admis dans notre échantillon de 

praticiens qu’il existe, au sein de cette période, un temps où les traitements 

spécifiques ont toute leur place avec essentiellement un objectif de survie globale et 

ensuite un objectif secondaire symptomatique et de qualité de vie. Il faudrait donc 

envisager non plus trois mais quatre phases bien distinctes :  

 - la phase curative, 

 - la phase palliative spécifique active (objectif premier = survie), 

 - la phase palliative spécifique symptomatique (objectif premier = symptômes 

et qualité de vie, mais aussi accompagnement du cheminement du patient dans 

l’incertitude, quête de sens, adaptation à la singularité du sujet, etc.), 

 - la phase palliative terminale et la fin de vie (sans traitement spécifique).  

On retrouve alors le continuum de Miller, d’après le rapport Delbecque (40,41), 

résumé dans le Tableau 3 et la Figure 6 ci-dessous. 
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Prise en charge CURATIVE PALLIATIVE SPÉCIFIQUE

ACTIVE 

PALLIATIVE SPÉCIFIQUE 

SYMPTOMATIQUE 

PALLIATIVE   

TERMINALE 

Objectif Guérison Rémission, survie Symptômes, qualité de vie, annonce, 

adaptation, quête de sens… 

Symptômes 

Tumeur Éradication Régression Stabilisation, +/- réponse Aucune  

Morbidité Majeure Modérée Mineure Aucune 

Tableau 3. Phases de prise en charge en cancérologie selon Miller. 

 

 

Figure 6. Les différents temps de la phase palliative (Ttt : traitement ; SPQ : symptomatique ; 

FDV : fin de vie) 

 

 Néanmoins, la faible proportion de praticiens abordant la phase palliative 

« spécifique symptomatique » et le fort taux de patients palliatifs en cours de 

traitement actif « de survie » dans notre première étude nous invitent à penser  que 

l’objectif de qualité de vie des traitements spécifiques palliatifs n’était pas une priorité, 

comme le recommandent le PNDSP et la SFAP. En effet, lorsque les équipes 
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soignantes utilisent le terme « symptomatique » pour décrire la situation médicale 

d’un patient, il s’agit en fait de la phase terminale, sans traitement spécifique, avec 

pour seul objectif le confort du patient. Le risque de ces distinction serait par ailleurs 

de reléguer les équipes de soins palliatifs à la seule prise en charge de la dernière 

phase. Enfin, les critères pour passer de la seconde période (spécifique active) à la 

troisième  (spécifique symptomatique) restent à définir. On pourrait envisager que 

cette dernière soit une période propice à la réflexion concernant l’incertitude des 

objectifs, au questionnement de la visée du soin, à l’élaboration d’un espace de 

dialogue et à la construction d’un projet (de soin et de vie) en collaboration avec le 

patient, afin ainsi de ne pas limiter cette phase à la seule prise en charge du 

symptôme. 

 Si l’identification de la phase palliative (et de ses composantes) semblait plutôt 

consensuelle, la définition du statut palliatif d’un patient était, elle, beaucoup plus 

complexe. On comprend aisément que cette expression fréquemment employée 

dans les services renvoie à la phase à laquelle le praticien identifie le patient (65). En 

reprenant les éléments cités plus haut, un patient « palliatif » en phase active ne sera 

pas le même qu’un patient « palliatif » en phase symptomatique ou terminale. C’est 

sans doute ce qui explique la très grande disparité des critères retenus pour définir 

un tel statut, puisque 70% des critères proposés pouvaient être classés tant en 2ème 

qu’en 10ème choix. On peut donc avancer deux hypothèses : d’une part, les critères 

retenus sont réellement différents selon les praticiens, soulignant ainsi la subjectivité 

de la décision ; d’autre part, le qualificatif « palliatif » du statut d’un malade ne 

renvoie pas à la même phase de la maladie selon les médecins. Afin d’éviter toute 

confusion, il serait donc préférable de bannir ce terme et de préciser plutôt le 

caractère réanimatoire ou non du patient, ainsi que la phase de la maladie dans 

laquelle il se trouve, comme le suggérait le président de la SFAP en 2010 (66). 

 A la lecture des réponses concernant l’information au malade du caractère 

« palliatif » de la situation, on retrouve là encore une difficulté de vocabulaire, 

confirmée par 60% des répondants : si 78% des interrogés estimaient devoir informer 

leur patient du caractère palliatif (au sens strict du terme) dès l’absence d’objectif de 

guérison, la plupart préféraient éviter ce terme jugé trop « cru », du moins lors de la 

phase palliative spécifique décrite plus haut. L’emploi de ce qualificatif semble 

réservé à la phase symptomatique, voire parfois à la seule phase terminale. 
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 A la lumière de ces données, un réel travail de clarification sémantique semble 

donc nécessaire afin de faciliter et favoriser la communication entre les équipes. Par 

ailleurs, il serait intéressant d’approfondir la notion « d’objectif des traitements 

spécifiques » à la fois dans le processus décisionnel des soignants mais également 

dans l’information au patient, quant à la balance « bénéfices / risques » des 

différentes options thérapeutiques possibles par exemple. Le partage d’informations, 

une réflexion commune concernant les visées possibles du soin, une élaboration 

conjointe – par le médecin, l’équipe soignante et le patient – d’un véritable projet de 

soins, pourraient permettre d’aborder la complexité et la singularité de la situation, en 

évitant ainsi l’écueil des difficultés de vocabulaire autour du thème « palliatif ». 

C. Difficultés des praticiens 

  Deux thématiques principales étaient prédominantes dans les difficultés 

rapportées par les praticiens lors de la prise en charge de patients palliatifs.  

 La thématique de l’annonce tout d’abord, avec les craintes des conséquences 

psychologiques pour le malade, les difficultés quant à la gestion de leurs propres 

émotions et les difficultés communicationnelles (au sens technique du terme) lors de 

l’information de l’évolution de la pathologie. Ces difficultés sont fréquemment 

rapportées dans la littérature (50,52,62,67–70), même si dans notre étude le taux 

élevé de difficultés rapportées pour ce thème est sans doute à mettre en lien avec la 

jeunesse et la moins grande expérience des sujets interrogés (43% étaient internes, 

l’âge moyen était de 35 ans). Ce résultat confirme l’insuffisance de la formation 

médicale initiale des praticiens dans ce domaine, malgré les efforts de certaines 

équipes pédagogiques à soutenir les techniques de simulation ou de jeux de rôles 

(71). 

 La seconde thématique était celle du potentiel recours à une équipe 

spécialisée de type UMASP : la quasi-totalité des médecins interrogés ont affirmé 

avoir déjà eu des difficultés décisionnelles relatives aux orientations thérapeutiques 

(poursuite ou arrêt de traitement spécifique ou de suppléance vitale par exemple), les 

trois quarts des difficultés organisationnelles (gestion du temps, orientation du patient 

vers les structures appropriées par exemple) ou encore les deux tiers des difficultés 

techniques (élaboration d’un protocole de sédation, gestion d’un symptôme 
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réfractaire par exemple). Là encore, ces résultats sont conformes à la littérature et 

correspondent aux missions et aux objectifs d’une équipe mobile de soins palliatifs, 

en soutien aux équipes soignantes référentes (49).  

D. Recours et collaboration avec l’UMASP 

  Deux enseignements peuvent être tirés des réponses concernant le recours à 

l’UMASP. 

 Tout d’abord, tout comme pour la définition du statut palliatif d’un patient, il 

existait une très grande variabilité des réponses selon les praticiens. En effet, 63% 

des propositions étaient classées tant à la 1ère qu’à la 6ème place dans la 

hiérarchisation des critères de recours à l’UMASP. Il est probable que chaque 

soignant, en fonction de ses compétences, de ses difficultés et de ses habitudes de 

collaboration, intègre l’UMASP dans la prise en charge pour des raisons différentes. 

 Ensuite, il est intéressant de s’arrêter sur la hiérarchisation globale des 

raisons d’un recours éventuel à l’UMASP. En effet, la question ne portait pas sur la 

fréquence des raisons justifiant l’intervention de l’équipe dans leur pratique mais bien 

sur les raisons qui pourraient, à leurs yeux, justifier une telle intervention. C’est le 

champ du patient qui était exprimé en premier, avec l’accompagnement 

psychologique, la gestion des symptômes complexes, la prise en charge des proches 

et l’organisation du devenir du malade. Le champ des soignants, avec l’aide éthique 

et décisionnelle auprès des médecins et l’accompagnement des équipes 

paramédicales, n’était exprimé que très secondairement. Ces résultats semblent en 

contradiction avec les difficultés exprimées plus haut : si 95% des médecins ont 

rapporté des difficultés décisionnelles, ils n’ont placé ce point qu’en cinquième 

position du recours à l’UMASP ; a contrario, si « seulement » 65% d’entre eux ont 

témoigné de difficultés techniques pour la gestion de symptômes, ils ont placé ce 

critère en première place avec l’accompagnement psychologique. Ces données se 

retrouvent dans la plupart des études sur le sujet (34,52,62,72). 

 Se pose donc la question de la visibilité de l’UMASP et des perceptions de ses 

missions : les praticiens limitent-ils l’UMASP à une activité de soins de support ? 

Méconnaissent-ils le rôle fondamental que peut jouer une telle équipe dans l’aide à la 

délibération, à la prise de décision, au questionnement éthique ? Négligent-ils les 
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possibilités d’espaces de discussion et de co-construction réflexive autour du 

« soin » ? Ou bien la réalité du terrain et des effectifs, indépendamment des 

perceptions de chacun, restreint-elle l’UMASP à son activité première, tournée vers 

la prise en charge du confort du malade ? 

 Lorsqu’on examine les critères de non-recours à l’UMASP malgré une 

situation médicale palliative, la principale raison avancée – après le refus du 

patient – était l’autogestion de cette situation par le médecin ou le service référent lui-

même. Cela peut tout à fait se justifier de par la volonté des acteurs de soins palliatifs 

de ne prendre en charge que les situations les plus complexes, en favorisant le 

développement de la démarche palliative de soins au sein des différents services 

(73–77). Néanmoins, cela suppose une certaine formation de la part des équipes 

soignantes mais cela peut également renvoyer aux cultures de services et aux 

résistances des soignants à faire appel à une équipe extérieure (50,52,67,72). 

Pourtant, le manque d’habitude de collaboration et le sentiment d’abandon du patient 

étaient relégués dans notre questionnaire en dernières positions,  ce qui inviterait à 

penser que le problème des résistances ne se pose pas. Cependant, nous l’avons vu 

dans la première partie de l’étude, certains patients ne bénéficiaient pas de 

l’expertise de l’UMASP, de par l’argument de l’autogestion, malgré un inconfort 

persistant et une pathologie évolutive et incertaine. C’est un des paradoxes mis en 

évidence dans notre travail. 

 Les arguments de la précocité dans la prise en charge et de l’absence 

d’information du pronostic au patient renvoient d’une part aux difficultés de 

vocabulaires citées plus haut et d’autre part, aux difficultés de déterminer le moment 

juste pour faire intervenir l’équipe de soins palliatifs. 

 Un autre paradoxe est la forte proportion des sujets interrogés à affirmer 

l’importance d’une intervention précoce de l’UMASP, conformément aux 

recommandations actuelles, alors qu’ils étaient la moitié à justifier un non-recours à 

cette même équipe en cas de trop grande précocité dans la prise en charge du 

patient. L’intérêt d’une intervention rapide d’une équipe de soins palliatifs a été 

démontré dans la littérature, tant sur le plan symptomatique et pour la qualité de vie 

que pour la survie globale du patient (27–30,33–35). Cette notion semble bien 

acquise par les praticiens de notre population mais ces résultats indiquent qu’elle 
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reste difficile à appliquer. Où situer le « curseur » ? Lors de quelle « phase » recourir 

à une équipe extérieure ? Le moment considéré comme le plus optimal pour faire 

intervenir l’UMASP étant l’apparition d’un symptôme réfractaire ou inconfortable, on 

peut supposer que l’équipe est introduite en tant que « soins de support », comme 

l’ont montré plusieurs études évaluant l’impact de l’adjectif « palliatif » sur la 

perception des équipes de soins palliatifs par les soignants et les patients (61,78–80). 

 La présence d’un membre de l’UMASP en réunion hebdomadaire de service 

était plébiscitée par les praticiens. Plusieurs interprétations et hypothèses peuvent 

expliquer cette forte demande : la prise de conscience de l’intérêt d’une prise en 

charge palliative précoce et donc un plus grand « recrutement » de patients par 

l’UMASP en tant que soins de support d’une part ; ou bien la perception d’un rôle 

plus réflexif de l’UMASP, en sollicitant sa participation dans le cadre d’un processus 

décisionnel commun, en réunion de concertation pluridisciplinaire par exemple, 

d’autre part. Quoi qu’il en soit, c’est une forte volonté de collaboration qui était 

exprimée avec, entre autres, la suggestion de consultations communes en faveur de 

la continuité des soins. 

E. Propositions 

 A la lumière de ces résultats et en tant que nouvel effectif hospitalo-

universitaire au sein de l’UMASP du CHRU de Tours, nous souhaitons mettre à profit 

une double formation d’onco-hématologie et de soins palliatifs afin de construire des 

« ponts » entre les spécialités d’organes et la médecine palliative. Nous espérons 

notamment pouvoir approfondir les axes  de travail suivants : 

- sur le plan clinique : développer l’activité ambulatoire des soins palliatifs en 

soutenant les projets de consultations externes et d’hospitalisations de jour dédiées, 

participer activement à la réflexion commune et aux prises de décisions 

thérapeutiques en proposant des  réunions éthico-cliniques pour les dossiers 

complexes de « phases palliatives spécifiques actives ou symptomatiques », 

intervenir pour une majorité de patients en amont de la phase palliative terminale ; 

- sur le plan de la recherche universitaire : développer la recherche fondamentale en 

soins palliatifs par des travaux communs avec les équipes de cancérologie, 

approfondir la réflexion quant à la sémantique des « phases palliatives » et des 
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« patients palliatifs » pour favoriser ainsi l’anticipation des prises en charge palliatives 

précoces, approcher sur le plan qualitatif le vécu et les difficultés des praticiens ; 

- sur le plan de l’enseignement universitaire : soutenir la formation initiale des 

étudiants au cours des second et troisième cycles des études de santé, proposer des 

formations continues au sein des différents services du pôle de cancérologie et du 

CHRU et faire connaître au plus grand nombre le rôle réflexif et d’élaboration 

commune que peut avoir l’UMASP, en soutien aux soignants référents.   
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CONCLUSION 
 

   

  Notre travail a mis en évidence une prévalence de 22% de patients relevant 

de la définition des soins palliatifs au sein de l’activité quotidienne du pôle de 

cancérologie Henry Kaplan du CHRU de Tours. Il s’agit de la première étude 

française ayant évalué cette information, sans l’avoir limitée à la phase palliative 

terminale ou à la fin de vie. Elle a montré qu’une très grande majorité de ces patients 

bénéficiaient d’un traitement spécifique anti-tumoral, rendant caduque l’opposition 

binaire entre « palliatif » et « curatif ». Néanmoins, elle a révélé un fort taux 

d’inconfort somatique et/ou psychique au sein de cette population, rendant insuffisant 

le seul taux d’un tiers de ces patients suivis par une équipe mobile de soins palliatifs, 

sans qu’aucun critère n’ait pu expliquer l’intervention ou non d’une telle équipe. 

 Cette étude a également révélé une bonne maîtrise des concepts de la 

démarche palliative de la part des praticiens locaux. Elle a permis de mieux 

comprendre leurs perceptions des différentes phases de la prise en charge, ainsi que 

leurs principales difficultés. Le travail a montré par ailleurs une grande variabilité des 

critères quant au statut palliatif des patients et au recours à une équipe mobile 

spécialisée, révélant une certaine subjectivité de la part des praticiens et une 

précision insuffisante du terme « palliatif ». Enfin, il a été démontré que le rôle réflexif 

et éthique de l’équipe de soins palliatifs était peu développé, malgré une forte volonté 

de meilleure collaboration entre les soignants. 

 Ce travail va permettre aux acteurs des soins palliatifs du CHRU de Tours de 

mieux appréhender les équipes soignantes de cancérologie et d’adapter leurs 

pratiques au contexte local, notamment avec l’arrivée de nouveaux effectifs 

médicaux. Afin d’approfondir les thèmes des perceptions, résistances et subjectivité 

des soignants vis-à-vis du champ des soins palliatifs, un travail de recherche 

qualitative dans le domaine des sciences humaines est fortement encouragé. 
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Annexe 1. Exemplaire de la fiche recueil pour l’étude descriptive de prévalence 
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Annexe 2a. Questionnaire médical (première page) 
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Annexe 2b. Questionnaire médical (seconde page) 
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Annexe 2c. Questionnaire médical (troisième page) 
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Annexe 2d. Questionnaire médical (quatrième page) 
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Annexe 3. Plaquette d’information à destination des praticiens 
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Résumé : 
Introduction : L’intérêt d’une prise en charge palliative précoce et anticipée en cancérologie a été récemment 
démontrée, tant sur le plan quantitatif que qualitatif. Néanmoins, l’identification de la population relevant de la 
définition des soins palliatifs (SP) est incertaine. Par ailleurs, le recours aux équipes de soins palliatifs reste 
insuffisant et tardif, faisant évoquer des difficultés pour les praticiens oncologues ou hématologues. 
Objectif : L’objectif de l’étude était double : évaluer la prévalence et décrire les patients relevant de la définition 
des SP au sein du pôle de cancérologie du CHRU de Tours ; étudier les conceptions, le vécu et les pratiques des 
praticiens de ce même pôle quant aux SP et au recours à une équipe mobile spécialisée. 
Matériel et méthodes : Deux enquêtes ont été réalisées : une étude épidémiologique descriptive transversale un 
jour donné et une étude quantitative par questionnaire auprès des praticiens référents. 
Résultats : 22% des patients hospitalisés relevaient de la définition des SP. 95% avaient reçu un traitement 
spécifique dans le mois précédent l’étude dont 78% dans le but de prolonger leur survie. 85% des sujets étaient 
considérés comme douloureux ou inconfortables. 37% étaient suivis par l’équipe mobile de SP. Les grands 
principes des SP étaient bien connus par 85% des praticiens. La phase palliative spécifique active était très 
investie par rapport à celle symptomatique. La détermination du statut palliatif d’un malade était variable d’un 
praticien à l’autre. Ces derniers éprouvaient des difficultés liées à l’annonce, à la prise de décision et à 
l’organisation de la prise en charge palliative. Les critères retenus pour faire intervenir l’équipe mobile de SP 
étaient variables également mais l’aide éthique et le soutien aux soignants n’étaient pas prioritaires. Enfin, une 
plus grande collaboration entre les équipes de cancérologie et de SP était plébiscitée.   
Conclusion : Cette étude a montré l’importance des patients relevant de la définition des SP au sein d’un pôle de 
cancérologie de CHU. Le taux d’inconfort et la forte proportion de patients traités pour améliorer leur survie 
doivent être interrogés par la question de la visée du soin. Une clarification sémantique du statut « palliatif » du 
patient doit également être envisagée. La visibilité de l’équipe mobile de soins palliatifs autour des thématiques 
éthiques et décisionnelles doit par ailleurs être renforcée, pour une meilleure collaboration entre les équipes. 
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