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RÉSUMÉ	

Introduction. Dans le parcours de soins des patients atteints de cancer, les 
recommandations actuelles sont en faveur d’une prise en charge palliative précoce, 
potentiellement concomitante de la poursuite de traitements spécifiques. Or l’admission 
en unité de soins palliatifs (USP) peut parfois être conditionnée par l’arrêt de tout 
traitement anti-cancéreux. Ce n’est pas le cas de l’USP de Luynes. L’objectif est de 
faire un état des lieux sur le parcours de soins de ces patients. Patients et méthodes. 
Il s’agit d’une étude observationnelle rétrospective unicentrique portant sur les séjours de 
patients hospitalisés à l’USP-CH Luynes du 1/5/17 au 31/10/17, en intégrant des 
éléments comparatifs entre patients entrant « sans » ou « avec » un traitement spécifique. 
Résultats. 64 séjours de patients atteints de cancer ont été comptabilisés entre le 
1/5/17 et le 31/10/17 dont 25% étaient admis avec poursuite du traitement spécifique. 
La durée de séjour est significativement plus importante dans le groupe « avec », 
majoritairement liée à un nombre de décès moins important dans ce groupe (68% vs. 24 
dans le groupe « sans ») et à un indice de Karnofsky plus important. Le parcours de soins 
des 2 groupes est globalement similaire. Conclusion. Les résultats mettent en exergue 
les apports d’une USP dans l’initiation du questionnement sur les traitements spécifiques 
et les apports de la délibération dans les prises de décisions. Il reste des progrès à réaliser 
en termes de coordinations, de partage d’informations pour améliorer le parcours de 
soins de patients avec des traitements spécifiques.  

MOTS	CLÉS	

Soins palliatifs, cancérologie, traitements spécifiques du cancer, parcours de soins 

ABSTRACT	

Introduction. For cancer patients, the current guidelines for an optimal care pathway 
claim for palliative care admissions as early as possible regardless of the presence of a 
specific anti-cancer treatment. However, the end of all anti-cancer treatments is an 
admission criteria for some palliative care units (PCU), which is not the case in Luynes 
hospital. The objective of this study is to make a comparison of the care pathways in 
Luynes Hospital of cancer patients with or without specific treatments. Patients and 
Methods. This study is observational retrospective and monocentric focusing on patients 
staying in Luynes’USP, from the 5/1/17 to the 10/31/17. Results. 64 stays of cancer 
patients were counted including 25% admitted « with » a specific treatment. The average 
length of stay is significantly more important in treated patients, mainly related to a lower 
number of deaths (68% vs. 24% in non and treated patients) and to a higher Karnosfky 
score. Overall, the care pathways were similar and did not depend on any specific 
treatment. Conclusion. The results highlighted the contribution of a PCU in questioning 
the specific treatments purpose, in debating and decision making. They also showed that 
progresses are needed to improve care pathways through better coordination and 
information sharing.  

KEYWORDS	

Palliative care, cancer care, specific cancer treatments, care pathway.  
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INTRODUCTION	

A. Le Cancer : situation actuelle 
Selon le plan cancer 2014-2019 (1), près de 355 000 personnes font l’objet d’un 
diagnostic de cancer chaque année dont 200 000 hommes et 155 00 femmes. 
Le nombre de cas a doublé au cours des 30 dernières années, mais 
parallèlement, la mortalité a régulièrement diminué. Actuellement, 3 millions de 
personnes vivent avec ou après un cancer. 148 000 personnes décèdent chaque 
année d’une maladie cancéreuse.  
Les avancées de la médecine, en améliorant la survie, font émerger la notion de 
maladie chronicisée, impliquant un allongement de la prise en charge.  

B. La place des unités de soins palliatifs dans le parcours de soin 
des patients 

1. Emergence des soins palliatifs (2) 
Avant de définir les enjeux que peuvent jouer une unité de soins palliatifs (USP) 
dans le parcours de soins d’un patient sous traitement spécifique, l’objectif est 
d’abord de faire un rappel historique sur les raisons qui ont abouti à l’émergence 
des soins palliatifs en France (3) (4).  
L’allongement de la vie, les mutations sociétales avec l’émergence de nouveaux 
droits pour les patients ont fait naître de nouvelles questions notamment sur (i) le 
sens du temps qu’il reste à vivre, (ii) sur la qualité de la vie et, (iii) les nouvelles 
situations de fin de vie longues, complexes, parfois source de souffrances, 
impliquant une participation technique de la médecine. Dans ce contexte, les 
rapports initiés par le ministère de la santé au début des années 80 ont mis en 
exergue la nécessité de développer les soins palliatifs en France (notamment le 
rapport de Madame Laroque en 1985 : « soigner et accompagner jusqu’au bout » 
et la circulaire Barsach). Ceci s’est fait en décalage avec les pays d’Europe du 
nord et le Canada. La première unité de soins palliatifs a vu le jour à Paris en 1987 
et la Société Française d’accompagnement et de soins palliatifs a été créée en 
1989.  
En 20 ans, le maillage progressif des structures de soins palliatifs et l’offre de 
soins graduée selon les besoins (USP, Equipes mobiles de soins palliatifs – 
EMSP, Lit Identifié de Soins Palliatifs – LISP) a permis un accès plus égal pour 
tous à des soins palliatifs. Deux plans successifs en 1999 et en 2005 ont contribué 
au développement des soins palliatifs. L’objectif actuel, inscrit dans la loi du 21 
juillet 2009, est que tous les établissements de santé puissent garantir à leurs 
patients la mise en œuvre d’une démarche palliative. Cette loi fait des soins 
palliatifs une mission de service public. Actuellement, selon l’observatoire 
national de la fin de vie, 320 000 personnes chaque année relèvent en France de 
soins palliatifs (5).  
 
 
 



Introduction 

 18 

2. Place des soins palliatifs dans le parcours de soins des patients  
 

 
 
 
Figure 1 : Organisation du parcours de soins des patients en soins palliatifs selon la complexité de la situation, 
selon la circulaire du 25 mars 2008.  

En France, le bilan du programme national de développement des soins 
palliatifs (2008-2012) visait à orienter la politique de leur développement avec un 
double objectif : impulser une culture des soins palliatifs chez tout professionnel 
de santé et une modification du rapport de l’homme et du citoyen aux questions 
concernant la fin de vie et la mort. Ce plan a permis de relever des points à 
améliorer, concernant notamment les lieux de fin de vie et l’égalité d’accès aux 
soins palliatifs (4). En effet, l’organisation des soins palliatifs est très 
hétérogène selon les régions, les territoires de santé, et la démographie médicale 
et soignante.  
Selon la circulaire du 25 mars 2008, l’organisation des soins palliatifs s’organise 
autour de quatre niveaux de prise en charge en fonction de la complexité de 
la situation (Figure 1) :  

- au domicile des patients (maison individuelle, EHPAD) : par le médecin 
généraliste, par les établissement de santé d’hospitalisation à domicile 
(HAD), par les services de soins infirmiers à domicile (SSIAD), les infirmiers 
libéraux, les aides à domicile, les professionnels libéraux, le SAMU, avec 
ou sans l’appui d’équipe mobile de soins palliatifs selon les besoins du 
patient et du professionnel. L’OMS indique la nécessité urgente d’intégrer 
les soins palliatifs dans la gamme de soins, en particulier au niveau des 
soins primaires, communautaires et à domicile. 

- Les urgences font fréquemment partie du parcours de soins des patients 
en soins palliatifs comme acteur de soins de premier recours.  

- Dans un service hospitalier sans lit identifié, pour les situations ne 
présentant pas de difficultés cliniques, sociales ou éthiques particulières, 
avec ou sans l’appui d’équipe mobile de soins palliatifs.  

- Dans un service hospitaliser, confronté à des fins de vie ou décès fréquents 
avec lits identifiés de soins palliatifs (LISP). Ce niveau requiert la 
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désignation d’un référent de soins palliatifs et la construction collective 
d’un projet de service de démarche palliative.  

- Les unités de soins palliatifs constituent le dernier niveau de recours 
hospitalier pour la prise en charge des situations de fin de vie les plus 
problématiques. Elles assurent les missions de soins et 
d’accompagnement les plus complexes (symptômes complexes et 
réfractaires, problématiques d’ordre éthique, accompagnement des 
patients et de leur entourage problématique) qui nécessitent une équipe 
pluridisciplinaire et pluri-professionnelle dédiée. Elles assurent une triple 
mission de soins, de formation initiale et continue, et de recherche. Selon 
le référentiel relatif aux USP annexé à la circulaire du 25 mars 2008, 
l’objectif d’une USP par région, (située dans un CHRU ou un établissement 
autorisé ayant une activité de cancérologie) fut atteint. Le nombre d’USP 
et leurs capacités dépendent de la densité de la population, de la 
géographie locale et des flux de patients. Le programme national avait 
pour objectif la création d’unités de soins palliatifs dans les établissements 
enregistrant plus de 600 décès par an. Le maillage d’USP a grandi avec 
90 USP en 2007 à 122 en 2012. Cependant ce réseau reste très 
hétérogène selon les territoires. En région Centre-Val de Loire, le nombre 
d’USP implantées en fonction de la densité de population fait partie des 
plus bas avec d’autres régions du grand Ouest.  

 
En 2011, 98 réseaux monothématiques de soins palliatifs étaient recensés 
sans compter les réseaux douleur, cancérologie et pluri thématiques intégrant les 
soins palliatifs. Ces réseaux couvrent pour leur majorité un périmètre 
géographique équivalent à la moitié ou moins d’un département. Ils permettent la 
coordination d’aides humaines et matérielles, la capacité à réunir des 
professionnels pour définir le projet de soin du patient et l’évaluation clinique du 
malade à domicile. Ils sont majoritairement sollicités par les médecins généralistes 
et par les hôpitaux pour les motifs d’appels suivants : soulager la douleur et les 
autres symptômes pénibles, coordonner le retour à domicile et/ou éviter 
l’hospitalisation et s’occuper de la dimension sociale et/ou familiale.  
 
Les différentes prises en charge qu’elles soient hospitalières, au domicile du 
patient ou dans son lieu de vie, nécessitent d’être articulées et donc anticipées 
afin de respecter autant que faire se peut les souhaits du patient en fin de vie, et 
apporter le « juste soin » nécessaire au moment le plus opportun dans l’évolution 
de la maladie. Il s’agit alors d’identifier les patients à qui s’adressent la prise en 
charge palliative pour adapter les soins (6) (7). Plusieurs outils sont proposés par 
l’HAS (8) :  

- l’outil Supportive and Palliative Care Indicators Tool (SPICT ) (Annexe 1).  
- la question « serais-je surpris(e) si ce patient décédait au cours des 12 

prochains mois » 
- le score PALLIA 10 (Annexe 2). 
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3. Place de l’USP de Luynes dans le réseau de soins palliatifs de la 
région Centre  

Le département d’Indre et 
Loire bénéficie de deux 
structures de Soins Palliatifs, 
toutes deux situées proches 
de Tours :  
• l’USP du CH de 
Luynes – CHRU. Elle dispose 
de 10 lits.  
• Le service de soins 
palliatifs de la clinique Pôle 
Santé Léonard de Vinci à 
Chambray Les Tours. Il 
dispose de 18 LISP.  

 
L’USP de Luynes, a défini 5 
critères d’admission en 

ciblant les situations les plus complexes et/ou les plus souffrantes (9) :  
• Symptômes physiques particulièrement complexes ou souffrants 

(douleurs, dyspnée…) 
• Problématiques psychiques personnelles ou familiales (dépression, 

souffrance psychique, jeunes enfants, histoires familiales traumatiques ou 
conflictuelles…) 

• Répit pour l’entourage 
• Délibération éthique sur la proportionnalité des traitements 

(chimiothérapie, nutrition, ventilation artificielle), sur un souhait de mort ou 
une demande de ventilation 

• Demandes émanant d’équipes du réseau régional de soins palliatifs.  
La poursuite d’un traitement spécifique pour les patients atteints de cancer n’est 
pas un critère de refus. En effet, l’USP de Luynes-CHRU de Tours a choisi 
d’accueillir dès sa création des patients à différents stades de leur maladie, même 
s’ils bénéficient de traitements spécifiques ou de support. Ce choix n’est pas celui 
d’autres USP, et ces critères sont souvent discriminants.  
Concernant les équipes mobiles de soins palliatifs intra-hospitalières sont 
basées à Tours et à Chinon, une équipe mobile de soins palliatifs extra-
hospitalière (Equipe d’Appui Départementale en Soins Palliatifs, EADSP) fait 
le lien entre le domicile et les structures hospitalières.  
 
 
 
 

Figure 2 : Cartographie des structures en soins palliatifs de la 
région Centre-Val de Loire, tiré du site : www.sante-centre.fr 
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4. Définitions et rôle d’une USP ? 
Les USP ont donc comme fonction première d’accepter des patients atteint de 
pathologie avec pronostic vital engagé à plus ou moins long terme, et en 

situation complexe et non 
pas seulement de patients 
« en fin de vie »(10). La Figure 
3 propose une définition de 
ces situations complexes qui 
nécessitent une diversité 
d’intervenants, et face 
auxquelles le médecin de 
premier recours peut se 
trouver en difficultés avec des 
moyens limités. En pratique, 
et sans critère d’âge, ce sont 
essentiellement des patients 
atteints d’affectations 

chroniques sévères, avec 
comorbidités, et 
problèmes sociaux ou 
problèmes de dépendance 

surajoutés.  

5. La démarche palliative dans la réflexion sur la poursuite des 
traitements spécifiques 

Les soins palliatifs associent  
• l’évaluation des besoins de soins et d’accompagnement du patient et de 

ses proches 
• la mise en place d’un projet de prise en charge 
• un mode de travail délibératif pluri-professionnel et pluridisciplinaire pour 

toutes les questions d’ordre éthique 
• la prise en charge de la détresse psychologique 
• le traitement des symptômes présentés 
• le soutien aux aidants 
• la formation et le soutien aux équipes soignantes (médecin traitant, 

médecin référent). 
 
La Figure 4 montre les différents acteurs dans la prise en charge palliative comme 
décrit dans le bilan du programme national de soins palliatifs (4) (11). Cette 
démarche ne fait pas intervenir simplement le colloque singulier entre le patient et 
le médecin. Elle doit être intégrée dans une démarche institutionnelle, un projet 
d’établissement, un projet de service, nécessitant une prise en charge pluri-
professionnelle et pluridisciplinaire. Elle concerne non seulement les patients, mais 
aussi leur entourage et les soignants. Elle permet ainsi d’anticiper les prises 
de décision, de limitation ou d’arrêt des traitements.  
 
 

Figure 3 : Situations complexes pour lesquels le médecin de 
premier recours ne peut répondre avec ses propres moyens. 
Inspiré du Guide Réseaux de Santé1. 
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Figure 4 : La démarche palliative 

C. Actuellement, quels sont les nouveaux enjeux des traitements 
spécifiques ?  

L’évolution des traitements anti-cancéreux a connu une croissance exponentielle 
ces dix dernières années. Le site du National Institutes of Health (NIH, Instituts de 
la santé aux Etats Unis) recense actuellement 1883 thérapies utilisées dans le 
traitement du cancer (12). Les thérapies sont non seulement de plus en plus 
nombreuses mais aussi de plus en plus ciblées.  
Les progrès de la compréhension des mécanismes sous-tendant l’oncogénèse 
et l’émergence de nouvelles thérapies ciblées avec la bio-informatique ont 
permis l’émergence de modèles où le profil moléculaire prime sur les 
classifications historiques anatomo-cliniques.  
Les traitements cytotoxiques ont fait place à des traitements personnalisés, à une 
médecine de précision avec l’essor de la biologie moléculaire (13). En quelques 
semaines, il est désormais possible d’obtenir un profil moléculaire comprenant le 
séquençage de l’exome, du transcriptome, ou du génome entier, la variation du 
nombre de copies de chromosomes, le protéome. Des cartographies de profil 
moléculaire de la tumeur sont ainsi réalisées. Ceci constitue des éléments de 
réponse prédictifs aux chimiothérapies, radiothérapie et immunothérapies, et 
des éléments de prédiction de toxicité. En outre, l’objectif est ainsi d’optimiser 
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l’efficacité économique en réservant les prescriptions onéreuses aux situations 
qui sembleraient les plus pertinentes. Il existe aujourd’hui des biomarqueurs 
permettant de sélectionner des populations de patients pouvant bénéficier de 
traitements plus efficaces avec moins de résistance et supposés moins toxiques.  
Cependant les modèles de carcinogenèse montrent que le cancer est une 
maladie évolutive sur le plan cellulaire et moléculaire, avec une hétérogénéité 
tumorale qui tend à croître au fur et à mesure du processus (14) (15). Ainsi le profil 
moléculaire au moment du diagnostic peut être différent après plusieurs 
thérapies, et peut aussi être différent localement au sein de la même tumeur. 
Cette variabilité spatiale et temporelle (différence entre tumeur in situ et 
métastases) du biomarqueur doit être prise en compte afin de cerner l’intérêt 
d’un couple traitement – biomarqueur dans les situations palliative avancées.  
 
Les avancées en matière de thérapeutiques ont été majeures ces dernières 
années et vont continuer à l’être selon les dernières publications sur 
l’hétérogénéité intra-tumorale comme facteur de réponse aux traitements (16) 
avec des sous-populations de cellules tumorales répondant différemment aux 
thérapies.  
 
Ces avancées bouleversent les codes de l’oncologie médicale. Pour exemple 
plusieurs cas de réversibilité de défaillances respiratoires compliquant une 
lymphangite carcinomateuse chez des patients atteint de cancer du poumon avec 
translocation ALK ont été décrits dans la littérature. Ces exemples font repenser 
la prise en charge des patients en oncologie mais aussi en réanimation et en soins 
palliatifs.  
 
Ces progrès thérapeutiques ont été abordés dans le plan cancer avec comme 
perspectives : (i) de réorganiser le dispositif actuel pour intégrer ces nouvelles 
modalités de traitement, (ii) de valoriser chacun des acteurs pour garantir 
l’efficacité et la sécurité des traitements avec le développement de programmes 
d’éducation thérapeutique.  
 
Les traitements spécifiques ont des mécanismes d’action qui leur permettent de 
lutter spécifiquement contre l’évolution de la maladie (ici les chimiothérapies, 
immunothérapies). L’objectif est la guérison ou la prolongation de l’existence du 
patient. Ces traitements peuvent aussi être prescrits afin d’améliorer la qualité de 
vie des patients. Ainsi certaines chimiothérapies dans le cancer du pancréas ne 
prolongeraient pas significativement la durée de vie du patient, mais 
amélioreraient son confort (17). 
 
Enfin, ces nouveaux traitements en augmentant la survie (18), posent la question 
d’une prise en charge post-traitement. En effet, c’est déjà le cas par exemple 
avec les douleurs neuropathiques secondaires aux chimiothérapies qui sont 
extrêmement invalidantes. Quelle sera la place des unités douleurs-soins palliatifs 
afin de contribuer à l’amélioration de la qualité de vie des patients dont la vie 
sera prolongée par ces nouvelles thérapeutiques ?  
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D. Du curatif au palliatif : l’USP est-elle un lieu de rupture entre 
ces deux entités ou de continuité ?  

Se demander si des personnes sous traitement spécifiques peuvent prétendre à 
l’accès aux USP, revient à poser la question « quand débutent les soins 
palliatifs ?» dans le parcours de soins d’un patient atteint de cancer. L’HAS 
rappelle que « la démarche palliative comporte des soins et traitements 
actifs, continus qui font partis de la prise en charge globale du patient et de la 
maladie, parallèlement aux traitements spécifiques entrepris. » La décision 
de l’arrêt éventuel des traitements spécifiques de la maladie est toujours réévaluée 
et peut être transitoire si le patient le décide.  
Si les traitements spécifiques peuvent être concomitants de la prise en charge 
palliative, l’idée d’un parcours de soins balisé par une phase curative et une phase 
palliative où il n’y aurait plus de traitements spécifiques paraît aujourd’hui 
obsolète.  
Le traitement spécifique d’une pathologie n’est pas cité parmi les critères 
d’inclusion ou d’exclusion des patients pouvant bénéficier de LISP selon la SFAP 
(19). L’HAS dans son rapport sur l’organisation des parcours de 2016, indique 
que les soins palliatifs ne se limitent pas aux soins des derniers jours ou 
dernières semaines de vie mais peuvent être administrés précocement dans 
l’évolution d’une maladie grave, en phase avancée, d’évolution fatale, pour 
améliorer la qualité de vie du patient et celle de ses proches (11) (20). La 
dichotomie « curatif-palliatif » ne correspond pas à la réalité des maladies 
actuellement (21). La société Américaine contre le Cancer et le Centre des Soins 
Palliatifs ont indiqué que « les soins palliatifs sont appropriés quel que soit l’âge 
et le stade d’une maladie grave, et peuvent être prodigués avec un traitement 
curatif » (Figure 5) (22).  

Plusieurs articles ont analysé 
l’impact de l’intervention 
précoce des soins palliatifs 
dans le parcours de soins (23) 
(20) (24) (25) dans 3 domaines :  
- Clinique : avec un 
meilleur contrôle des 
symptômes, une amélioration 
de la qualité de vie, une 
diminution des dépressions, et 
possiblement une meilleure 
survie, une meilleure 
information des patients sur 
leur pronostic (les patients au 
stade métastatique 
considèrent souvent que leur 

maladie peut être guérie avec une chimiothérapie ou de la radiothérapie). 
- Économique : les coûts de prise en charge sont une réalité à prendre en 

compte mais ne sont souvent pas la première raison pour prodiguer des 
soins palliatifs. Néanmoins, les coûts globaux ont montré une diminution 
des dépenses lorsque les soins palliatifs arrivent tôt dans la prise en 

Figure 5 : Comparaison de la vision traditionnelle des soins 
palliatifs et des soins palliatifs précoces. Figure adaptée de Parikh 
RB et al (23).  
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charge : diminution des coûts de traitement, diminution des durées de 
séjours hospitaliers, diminution des admissions en unités de soins 
intensifs, diminution d’examens complémentaires.  

- De santé publique : les soins palliatifs précoces remplissent les 3 objectifs 
« meilleur santé, meilleurs soins, diminution des coûts ».  

Une étude nationale française récente à partir des données PMSI (programme de 
médicalisation des systèmes d’information) sur 3 ans a permis de montrer des 
résultats similaires. Plus tôt est diagnostiqué le besoin de soins palliatifs intégrés 
au cours d’un cancer pulmonaire métastatique et mieux est prévenue l’obstination 
déraisonnable avec une réduction d’un facteur 10 du risque de mourir intubé 
ventilé (26). Une expérimentation a été menée à l’hôpital Cochin (27) et retrouve 
les résultats de l’équipe d’Harvard (20), en instaurant une réunion de concertation 
pluridisciplinaire onco-palliative de délibération entre oncologue et médecin de 
soins palliatifs pour juger du rapport bénéfice/risque et du sens du projet médical 
et des prescriptions. Cette expérimentation a conduit à une recommandation de 
l’ARS d’Ile-de-France (28). 
 
Parikh et ses collaborateurs (23) ont mis en évidence que les soins palliatifs 
souvent synonymes de la fin de vie, sont une barrière à l’intégration de cette 
démarche dans le parcours oncologique des patients. En pratique, bien que les 
oncologues soient d’accord pour affirmer la pertinence des soins palliatifs 
précoces dans le parcours des patients, les études montrent que les patients 
continuent d’être adressés tardivement aux équipes de soins palliatifs, souvent 
à la fin de leur vie, et uniquement après que tous les traitements anticancéreux 
aient été épuisés (29) (30). D’autres barrières ont été identifiées comme l’équipe 
palliative elle-même qui parfois peut être un obstacle (31), ou la projection 
négative que les patients ont vis-à-vis de cette prise en charge. D’ailleurs, plus de 
90% des américains réagissent favorablement lorsque la définition des soins 
palliatifs est reformulée en mettant l’emphase sur « des soins supplémentaires qui 
sont appropriés à chaque stade d’une maladie grave » (22). 
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OBJECTIF	DE	L’ÉTUDE		

Il existe une diversité importante de pratiques d’accueil des patients en unité de 
soins palliatifs. La poursuite d’un traitement spécifique du cancer, que ce soit de 
la chimiothérapie ou de l’immunothérapie, peut constituer un facteur d’exclusion 
pour l’admission dans certaines USP. Ce n’est pas le cas pour l’USP de Luynes 
– CHRU Tours. L’objectif est de faire un état des lieux de la place de l’USP 
dans le parcours de soins de ces patients ciblés en intégrant des éléments 
comparatifs avec les patients entrant à l’USP sans traitement spécifique. 
Nous avons mené une étude quantitative, rétrospective, monocentrique sur les 
modalités d’accueil de patients atteints de cancer et sous traitements spécifiques, 
par rapport à des patients admis sans traitement anti-cancéreux.  
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METHODOLOGIE		

A. Collecte des données 
Nous avons réalisé une étude rétrospective unicentrique descriptive, portant 
sur les séjours de patients hospitalisés à l’USP – CH Luynes du 1/5/17 ou 
31/10/17. La collecte des données a consisté en un recueil de données du 
dossier papier pour chaque séjour des patients. Certains patients ayant réalisé 
plusieurs séjours, chaque séjour est étudié séparément.  
 
Une grille de recueil a été constituée portant sur :  

- Les données démographiques : âge des patients, sexe 
- Le traitement spécifique : 

o Existence d'un traitement spécifique à l'entrée (oui/non), 
o Si aucun traitement anti-cancéreux n’a été initié, quels sont les 

motifs de non initiation : altération de l’état général, refus du patient, 
pas de diagnostic, non compliance, comorbidités, complications 
métaboliques, complications infectieuses, évolution clinique, pas 
d’indication, pas de bénéfices attendus, en accord avec le patient. 

o Si un traitement a été initié mais arrêté avant l’entrée à l’USP, quels 
en sont les motifs. Quel est le délai entre le dernier traitement et 
l’admission en USP. Est-ce qu’une réévaluation est prévue par le 
médecin référent ? (oui/non). 

o Si le traitement a été arrêté lors du séjour à l’USP, quels en sont les 
motifs ? quelle a été la durée du traitement ? Cette décision génère-
t-elle de l’anxiété (oui/non), des demandes de sédation (oui/non) ? 

o Si le traitement est poursuivi à l’admission en USP, y a-t-il un 
questionnement sur la poursuite du traitement ? (oui/non). Si oui, 
qui initie le questionnement : patient/médecin référent/médecin de 
l’USP ? 

o Nombre de lignes de traitement spécifique du cancer avant 
l'admission. 

- La pathologie :  
o Organe primitif concerné par la néoplasie. 
o Existence de métastases à l'admission (oui/non). 

- Le parcours de soins :  
o Nombre de séjour par patient. 
o Mode de sortie (RAD, décès, retour dans le service référent, 

EHPAD, SSR). 
o Indice de l'état général à l'admission (Karnofsky). 
o Durée de séjour à l'USP. 
o Place de la prise en charge de l’USP en termes de prise en charge 

géographique, territoriale : 
▪ Quel professionnel de santé les adresse : service référent, 

médecin traitant, équipes mobiles de soins palliatifs, ou eux-
mêmes. 
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o Avant leur admission, d'où viennent-ils avec au choix : domicile, 
CHRU, autre CH du département, autre CH hors département 

o Pour connaître la place qu'occupe l'USP au niveau territorial dans 
le parcours de soins des patients :  
▪ Distance en km, entre le domicile des patients avec USP 
▪ Département du domicile des patients 

o Place de la prise en charge à l'USP dans le parcours de soins en 
termes de temporalité : 
▪ Délai entre le diagnostic et le 1er séjour à l'USP 
▪ Délai entre le diagnostic et le 1er contact avec une équipe 

mobile de soins palliatifs 
▪ Délai entre le 1er contact avec une équipe mobile de soins 

palliatifs et l'admission en USP 
o Quelles attentes des professionnels de santé qui adresse à l'USP : 

quels sont les motifs pour justifier une admission (RAD-perte 
d’autonomie, symptômes réfractaires, « en soins palliatifs », répit de 
l’entourage, accompagnement psychologique, soins de confort, 
accompagnement psychologique de l’entourage, altération de l 
‘état général, rapprochement familial, arrêt traitement spécifique, 
répit pour le patient, répit pour l’équipe soignante, réflexion sur la 
proportionnalité des traitements, service initial non adapté, prise en 
charge globale, discussion autour d’une demande de sédation, 
attente d’autre structure, radiothérapie en cours, difficultés 
sociales, à la demande de l’EMSP). 

o Quels sont les objectifs initiaux définis par les médecins de 
l’USP pour chaque séjour (ex : évaluation du retour à domicile, prise 
en charge de la douleur, discussion de la proportionnalité de 
traitement) 

o Quelle est la prise en charge réalisée pour chaque patient à l’USP : 
quel pourcentage de patients bénéficie de psychomotricité, de 
kinésithérapie, de socio-esthétique, de prise en charge 
psychologique, de discussion autour du traitement. 

o Parcours de soins relations USP-médecine de ville : 
▪ Les médecins sont-ils appelés lors du séjour ? (oui/non) 
▪ Pour quelles raisons : au choix : RAD, difficultés concernant 

l’entourage, poursuite ou arrêt du traitement, point sur le 
parcours médical du patient. 

▪ Sont-ils appelés pour une modification du traitement ? 
(oui/non) 

▪ Sont-ils informés par courrier de sortie des modifications de 
traitement, modalités de suivi thérapeutiques ou arrêt de 
traitement (oui/non) 

 
Les données ont été rendues anonymes et saisies sur le logiciel Office Word puis 
Office Excel.  
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B. Analyses statistiques 
Les analyses statistiques ont été réalisées avec le logiciel GraphPad Prism, en 
utilisant le test non paramétrique de Mann-Whitney, en comparant les deux 
groupes : entrant avec un traitement spécifique ou sans traitement spécifique à 
l’USP de Luynes.  

C. Aspects éthiques et réglementaires 
Une mise en conformité de l’étude a été réalisée vis-à-vis de la CNIL.  
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RESULTATS	

A. Description de la population 
L’étude a été réalisée sur des dossiers de patients admis du 1/5/17 au 31/10/17. 
Au cours de cette période, 96 séjours ont été comptabilisés à l’USP de Luynes, 
dont 64 concernaient des patients présentant une pathologie cancéreuse 
(Tableau 1). 25 % de ces séjours correspondaient à des patients atteints de 
cancer et admis avec poursuite initiale d’un traitement spécifique (groupe 
« avec traitement »). Les femmes y sont deux fois plus nombreuses que les 
hommes. Cette information est à mettre en parallèle avec le pourcentage plus 
important de cancer d’origine gynécologique dans ce groupe (Figure 8.A.). La 
médiane d’âge (égale à la moyenne d’âge), est peu différente quel que soit le 
groupe considéré.  
Au cours de la période étudiée, 1 patient de chaque groupe a séjourné deux fois, 
et 1 a séjourné trois fois dans le groupe « avec traitement ». La plupart des séjours 
étudiés correspondent à des 1er séjours (45 patients « sans traitement » vs. 14 
patients « avec traitement »). Le reste correspond à un 2nd séjour pour trois 
patients (1 sans vs. 2 avec traitement), à un 3ème séjour pour un patient traité et à 
un 4ème séjour pour un patient non traité.  
Le nombre de séjours au cours desquels le patient décède à l’USP représente 
plus de la moitié des séjours dans le groupe « sans traitement », alors qu’il est 
beaucoup plus faible dans le groupe « avec traitement »(Tableau 1).  
 

 
 
Tableau 1: Répartition des séjours de patients selon la présence ou non d’un traitement à l’entrée en USP, leur 
sexe, leur âge. Nombre de décès dans chaque groupe.  
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Figure 6 : Répartition des patients selon l’index de Karnofsky à l’entrée en USP.  

La proportion de décès est plus faible dans le groupe traité, en lien avec un 
plus faible nombre de patients présentant un indice de Karnofsky inférieur ou égal 
à 30% à l’entrée (Tableau 1, Figure 6). 

B. Durée de séjour 
A la première lecture, la durée de séjour (Figure 7) est significativement différente 
(p<0,05) entre les groupes « sans traitement » et « avec traitement » (14 vs. 
20 jours, respectivement). Or, lorsque les groupes sont discriminés en fonction 
de la survenue d’un décès au cours du séjour, il n’existe plus de différence 
significative entre les deux groupes pour la durée de séjour (Figure 7).  
 

 
 
Figure 7 : Durée de séjour des patients entrant sans traitement spécifique à l’USP ou avec un traitement 
spécifique. Discrimination de chaque groupe de patients en fonction de la survenue d’un décès lors de leur 
hospitalisation. Boîte, médiane +/- 25e - 75e percentile ; barres de bas en haut, valeur minimale, valeur maximale ; 
* P<0,05.  
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C. Pathologies des patients atteint de cancer et accueillis à l’USP 
de Luynes.  

Quatre pathologies cancéreuses représentent plus des trois quarts des 
patients admis à l’USP (77% pour le groupe « sans traitement » vs. 84% pour le 
groupe « avec traitement » ;  
Figure 8.A.), à savoir : les cancers pulmonaires, les cancers hépatiques et 
gastroentérologiques, les cancers gynécologiques et ORL. La lecture de ces 
résultats peut se faire selon la pathologie ou selon les services de référence qui 
adressent majoritairement les patients à l’USP.  
La majorité des patients accueillis à l’USP est atteint d’une maladie au stade 
métastatique ( 
Figure 8.B.), quel que soit le groupe « avec » ou « sans traitement spécifique » à 
l’entrée.  
 
 

 
 
 
Figure 8 : (A) Répartition des patients avec ou sans traitement à l’entrée en USP, selon leur pathologie pour 
chaque séjour. (B) Pourcentage de patients admis avec une pathologie au stade métastatique.  
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D. Place géographique de l’USP dans l’accueil des patients  
Les patients sont adressés en majorité par des services du CHRU (68 %) quel 
que soit le groupe considéré ( 
Figure 9.A.). Peu viennent directement de leur domicile (17 %). Très peu viennent 
d’un autre centre hospitalier dans la région ou d’une autre région ( 
Figure 9.B.).  
Les patients viennent majoritairement des départements limitrophes de l’USP 
( 
Figure 9.C.) avec une répartition inchangée quel que soit le groupe 
considéré.  
Le domicile des patients est proche de l’USP puisque situé en moyenne à 30 km 
de l’USP, quel que soit le groupe considéré.  
 

 
 
Figure 9 : Provenance géographique des patients, patients sans traitement à l’entrée en USP (en bleu) et avec 
traitement spécifique à l’entrée en USP (en vert), tous les patients (en noir). (A) Provenance des patients avant 
leur hospitalisation : CHRU de Tours, Domicile, Clinique à Tours, Centre hospitalier de Luynes, Autre centre 
hospitalier de l’Indre et Loire, Autre centre hospitalier d’une autre région. (B) Département de domicile des patients 
pour chaque séjour. (C) Répartition de la provenance des patients selon leur département de domicile.  
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E. Parcours de soins des patients : qui les adresse à l’USP ?  
Lorsque l’information est connue, les patients sont en majorité adressé par le 
service référent uniquement, tout groupe confondu (61% des séjours au total, 
68% pour les patients sans traitement et 24% pour les patients avec un traitement 
spécifique) ( 
Tableau 2). Le nombre de séjours où les patients sont adressés par le médecin 
traitant paraît faible, néanmoins il représente 8% des séjours pour tous les 
groupes (4% pour les patients avec un traitement spécifique et 18% pour les 
patients sans traitement spécifique). Les patients adressés par l’HAD sont 
minoritaires avec 3%.  
 
70% des patients entrant à l’USP, sont connus d’une EMSP (c’est la même 
proportion quel que soit le groupe considéré). Tout séjour confondu, l’EMSP fait 
le lien avec l’USP pour un tiers des patients (20 séjours). Les EMSP de Tours 
adressent directement 11% des patients sans médecin référent (oncologue 
référent, médecin traitant).  

 
 
Tableau 2 : Répartition des patients selon le service qui les adresse à l’USP de Luynes.  
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F. Parcours de soins des patients : quand sont-ils admis à 
l’USP ?  

Concernant le délai entre le diagnostic de la pathologie cancéreuse et l’admission 
en USP, malgré une médiane plus élevée dans le groupe de patients avec un 
traitement spécifique, la différence n’est pas significative entre les deux groupes ( 
Figure 10.A.). Il en est de même pour le délai entre le 1er contact avec une EMSP 
et l’admission en USP (( 
Figure 10.A.). Cependant, la différence entre les patients admis « avec un 
traitement spécifique à l’USP » et ceux « sans traitement » est significative 
concernant le délai entre le diagnostic de la pathologie et le premier contact avec 
l’EMSP, avec un délai médian de 873 jours vs. 343 jours respectivement ( 
Figure 10.B.).  
 
 

 
 
 
Figure 10 : Parcours des patients. (A) Délai entre le diagnostic et la première admission à l’USP pour chaque 
séjour de patient. (B) Délai entre le diagnostic et le 1er contact avec une EMSP. (C) Délai entre le 1er contact avec 
une EMSP et l’admission en USP. Symboles, représentation de chaque séjour de patient ; Barres : moyenne ± 
écart-type ; NS, non significatif ; **, P<0,01.  
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G. Quelle prise en charge à l’USP pour les patients ?  
 

 
 
 
Figure 11 : Motifs de demande d’admission en USP classés par ordre décroissant pour chaque groupe avec le 
pourcentage représenté par chaque motif par rapport au nombre total de séjour. En blanc, les motifs identiques 
dans chaque groupe, en noir, les motifs différents.  

Les motifs de demande de prise en charge sur les demandes d’admission 
ont été classés pour le groupe « sans traitement » par ordre décroissant de 
fréquence ( 
Figure 11). On distingue 4 groupes : 

- Les 2 motifs les plus cités sont les mêmes dans les deux groupes à savoir : 
symptômes réfractaires (dont « antalgie non équilibrée »), et 
problématique de retour à domicile (perte d’autonomie, maintien à 
domicile difficile…).  

- Parmi les motifs cités entre 19 et 32%, on retrouve aussi des motifs 
identiques aux deux groupes : répit de l’entourage, accompagnement 
psychologique de l’entourage et du patient (dont gestion de l’anxiété), 
et soins de confort.  

- Il faut noter que le motif « en soins palliatifs » est cité 2 fois plus 
fréquemment dans le groupe sans traitement spécifique que dans celui 
avec traitement spécifique.  

- Viennent ensuite les motifs les moins cités retrouvés dans les deux 
groupes à savoir : altération de l’état général, arrêt traitement spécifique 
envisagé, répit pour le patient, répit pour l’équipe soignante, réflexion sur 
la proportionnalité des traitements. Les différences parmi les motifs les 
moins cités pour le groupe « sans traitement » à l’admission et jamais cités 
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pour le groupe « avec traitement » sont : la demande de sédation (4%), 
prise en charge globale (6%), service initial non adapté (6%). Au contraire, 
le motif « à la demande de l’EMSP » concerne 12% des demandes du 
groupe « sans traitement » contre 0 pour le groupe « avec ». 

 
Les objectifs initiaux de prise en charge des patients à l’USP sont peu 
différents entre les patients traités ou non ( 
Figure 12.A.). On peut noter que la prise en charge symptomatologique (dont 
l’antalgie) est l’objectif cité le plus fréquemment dans les dossiers, alors qu’il ne 
représentait pas la majorité des motifs de demande d’admission. De même 
l’anxiété, item retrouvé dans bon nombre de demande d’admission, n’est pas 
l’objectif premier de prise en charge à l’arrivée.  
La discussion des orientations thérapeutiques occupe une grande place 
dans la prise en charge recensée dans les dossiers ( 
Figure 12.B.), alors que ce n’est pas l’objectif le plus cité que ce soit dans les 
dossiers d’admission ou dans les objectifs initiaux le premier jour de 
l’hospitalisation.  
 
 

 
 

 
Figure 12 : (A) Objectifs initiaux le premier jour de la prise en charge des patients à l’USP de Luynes. (B) Prise 
en charge réalisée à l’USP de Luynes. 
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H. Parcours de soins des patients admis à l’USP entrant avec un 
traitement spécifique 

Plus d’un tiers des patients 
admis à l’USP sans traitement 
n’a jamais eu de traitement initié 
(Figure 13,  
Figure 15.A.). Les deux motifs 
principaux de non-initiation de 
traitement spécifique sont 
l’altération de l’état général 
et le refus du patient (Figure 
14).  
 

 
 
 
 

Lorsque les patients ont bénéficié d’un 
traitement, la majorité des patients a reçu 
2 lignes de traitement spécifique avant un 
arrêt. Pour ces patients dont le traitement 
a été arrêté avant l’admission en USP, la 
durée moyenne entre le dernier traitement 
et l’admission en USP est de 71 jours, 
avec une hétérogénéité importante selon 
les patients ( 
Figure 15.B.). De plus, la durée de 
traitement entre les patients pour lesquels 
le traitement spécifique a été arrêté avant 
l’admission en USP et les patients pour 
lesquels le traitement a été arrêté au cours 
du séjour en USP n’est pas 
significativement différente (même lorsque 
les valeurs extrêmes sont exclues). ( 
Figure 16.B.) 

Que ce soit pour les patients dont le traitement a été arrêté avant l’admission ou 
pour les patients dont le traitement a été arrêté lors de l’hospitalisation à l’USP, la 
durée du traitement est très hétérogène dans chacun des groupes sans différence 
significative entre les deux groupes ( 
Figure 16 B). Pour les 2/3 de ces patients, la décision d’arrêt de tout traitement 
spécifique semble définitive ( 
Figure 15.C.). Les deux motifs principaux d’arrêt de tout traitement spécifique ( 
Figure 15.D.) sont : l’évolution importante de la maladie, l’altération de l’état 
général. Ce dernier motif prédomine pour les patients dont le traitement 
spécifique a été arrêté avant l’admission et pour qui une réévaluation de cette 
décision est envisagée.  

Figure 13 : Répartition des patients selon le nombre de lignes 
de chimiothérapies reçues avant l’admission en USP.  

Figure 14 : Motifs de non initiation de traitement 
spécifique pour les patients admis à l’USP sans 
traitement spécifique et pour lesquels aucun 
traitement n’a été initié.  
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Parmi les 7 patients pour lesquels une réévaluation est prévue, le référent doit 
passer à l’USP pour 1 des patients. 

 

 
 
 
Figure 15 : (A) Répartition des patients en fonction de l’initiation des traitements. (B) Délai entre le dernier 
traitement et l’admission en USP. (C) Réévaluation prévue pour les patients entrant à l’USP sans traitement 
spécifique. (D) Motifs d’arrêt de traitement spécifique pour les patients dont le traitement a été arrêté avant l’entrée 
en USP et pour lesquels une réévaluation n’est pas prévue par le médecin référent vs les patients dont le 
traitement a été arrêté et pour lesquels une réévaluation par le référent est prévue.  
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Figure 16 : (A) Répartition des patients en fonction de l’initiation des traitements. (B) Durée de traitement pour les 
patients sans ou avec traitement à l’entrée en USP. Symboles, représentation de chaque séjour de patient ; 
Barres : moyenne ± écart-type ; NS, non significatif. 

I. Questionnement sur la poursuite du traitement pour les 
patients admis à l’USP avec un traitement spécifique 

Parmi les 9 patients dont le traitement a été arrêté à l’USP ( 
Figure 16. A.), il semble qu’il n’y ait pas de questionnement sur la décision d’arrêt 
pour l’un d’entre eux ( 
Tableau 3). C’est majoritairement le médecin référent et le patient qui initient 
ce questionnement ( 
Tableau 4).  
Le ratio est inversé pour les 8 patients dont le traitement est poursuivi après le 
séjour en USP, avec un questionnement sur la poursuite du traitement pour 6 
d’entre eux.  
Pour la majorité des patients, il n’y a peu voire pas d’informations 
communiquée à l’USP concernant les modalités de surveillance thérapeutique 
ou pré-thérapeutiques.  
 
 Questionnement sur la poursuite du traitement ? 
 Questionnement Pas de questionnement 
Traitement spécifique à l’admission en USP, arrêté lors de 
l’hospitalisation 8 1 

   
Traitement spécifique à l’admission en USP, poursuivi après 
l’hospitalisation 2 6 

 
Tableau 3 : Nombre de séjours de patients admis à l’USP avec un traitement spécifique en fonction du 
questionnement qui se pose pour la poursuite du traitement.  

 
 Qui initie le questionnement sur la poursuite du traitement? 
 Patient Médecin référent Médecin de l’USP Médecin référent + 

médecin USP 
Traitement spécifique à 
l’admission en USP, arrêté lors de 
l’hospitalisation 

2 3 1 2 

     
Traitement spécifique à 
l’admission en USP, poursuivi 
après l’hospitalisation 

 1 1 1 

 
Tableau 4 : Nombre de séjours de patients admis à l’USP avec un traitement spécifique, en fonction de la 
personne qui a initié un questionnement sur la poursuite du traitement.  
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 Mode de communication des modalités de surveillance du traitement 
 OMH Courrier Aucune information Communication 

téléphonique 
Traitement spécifique à l’admission en 
USP, arrêté lors de l’hospitalisation 

2 1 6 0 

     
Traitement spécifique à l’admission en 
USP, poursuivi après l’hospitalisation 

 1 7 1 

 
Tableau 5 : Nombre de séjours de patients admis à l’USP avec un traitement spécifique, en fonction du mode 
de communication des modalités de surveillance du traitement ou pré-thérapeutique par l’équipe référente à 
l’USP. (OMH : observation médicale hospitalière).  

 
Concernant le motif d’arrêt des traitements spécifiques ( 
Figure 17), les deux les plus importants sont identiques que le questionnement ait 
été initié avant ou après l’admission en USP : l’altération de l’état général et 
l’extension tumorale. Il y a très peu de différence entre le profil de décision 
avant l’admission en USP et lors du séjour en USP.  
Enfin, on a pu observer que la décision d’arrêt de traitement engendrait ou 
augmentait l’anxiété chez 3 patients sur 9. Une demande de sédation pour 
angoisse majeure a d’ailleurs été concomitante avec cette décision d’arrêt.  
 
 

 
 
 
Figure 17 : Arguments justifiant l’arrêt des traitements spécifiques pour les patients dont le traitement a été arrêté 
avant l’admission en USP (bleu) ou lors du séjour en USP (vert).  
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J. Parcours de soins des patients après l’hospitalisation en USP.  
Tout groupe confondu, le retour à domicile 
concerne un tiers des séjours (38%) contre 
56% de décès. Pour les patients sans 
traitement, le retour à domicile est réalisé pour 
28% des séjours (Figure 18), alors que 68% 
décèdent à l’USP. C’est le ratio inverse pour les 
patients entrant avec un traitement spécifique, à 
savoir 24% de décès et 65% de retours à 
domicile.  

 
 

K. Coordination des soins entre 
l’USP et la médecine de ville.  

Au cours de l’hospitalisation, très peu de communications téléphoniques 
entre les médecins de l’USP et les médecins généralistes sont consignées 
dans les dossiers pour les patients ayant déclaré un médecin généraliste 
(seulement 14% des séjours tous confondus). Les études de dossier montrent 
que les médecins généralistes des patients sans traitements à l’entrée ont été 
appelés dans 11% des cas, contre 24% pour les patients avec un traitement 
spécifique à l’admission en USP ( 
Tableau 5).  
Globalement, l’objet des appels téléphoniques concerne à part égale le retour à 
domicile (faisabilité, visite à envisager), les difficultés que peut rencontrer 
l’entourage (conjoint, enfants), la poursuite ou l’arrêt du traitement, et une 
communication faisait état du parcours médical du patient car l’interlocuteur était 
un médecin remplaçant.  
Seulement 8% des séjours concernent des patients adressés par les médecins 
traitants ( 
Tableau 2). Parmi ces séjours, il n’y a pas d’appel téléphonique relevé.  
Le résultat n’est pas beaucoup plus élevé concernant les séjours dont les patients 
rentrent à domicile, puisque pour 24 retours à domicile, un tiers (7) de ces sorties 
avait été préparées avec les médecins généralistes appelés (3 dans le groupe 
« sans traitement spécifique » à l’entrée et 4 dans le groupe « avec traitement »). 
Le mode de communication entre l’USP et les médecins généralistes se fait 
majoritairement via le courrier. Pour les retours à domicile, le courrier de sortie 
d’hospitalisation est remis au patient le jour de la sortie. Le courrier de sortie de 
tous les patients entrants avec un traitement spécifique mentionne les décisions 
thérapeutiques prises au cours du séjour (poursuite ou non du traitement, 
délibérations autour de l’arrêt des traitements, suivi thérapeutique).  
 
 

Figure 18 : Nombre de séjours de patients 
admis à l’USP avec ou sans traitement 
spécifique, en fonction du mode de sortie.  
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DISCUSSION	:		

A. Limites de cette étude 
Il est important d’avoir conscience de certaines limites inhérentes à cette étude 
pour l’interprétation des résultats. Cette étude est monocentrique et rétrospective 
avec un biais d’information puisque notre travail s’est appuyé uniquement sur les 
données collectées dans les dossiers. Or certaines prises en charge ne sont pas 
consignées systématiquement dans les dossiers manuscrits.  
La lecture des dossiers a concerné des patients dont la situation était connue du 
lecteur avec une subjectivité dans le recueil des données.  
Enfin, les patients entrant avec un traitement spécifique ne sont pas assez 
nombreux pour aboutir à des résultats suffisamment significatifs.  
Cependant, cette étude a permis de dégager des premières pistes de réflexion 
sur le parcours de soins de ces patients entrant à l’USP de Luynes avec un 
traitement spécifique du cancer.  

B. Parcours de soins des patients : état des lieux de l’admission 
des patients sous traitement anti-cancéreux à l’USP de 
Luynes 

Des différences sont apparues quant au parcours de soins des patients entrant à 
l’USP avec un traitement anti-cancéreux par rapport à ceux qui n’en bénéficiaient 
pas. Un résultat attendu est que l’état général des patients non traités (mesuré 
par l’indice de Karnofsky) était plus faible que dans le groupe de patients traités. 
De plus, le profil de pathologies était différent avec en majorité des cancers 
pulmonaires et hépato-gastroentérologiques pour les patients non traités et 
d’origine pulmonaire et gynécologique pour le groupe de patients traités. La 
durée de séjour des patients non traités pour leur cancer était significativement 
plus courte que celle des patients traités. Le nombre de décès plus important 
dans le groupe non traité pouvait expliquer en partie cette différence.  
Cette durée de séjour est importante car elle pourrait avoir un impact en termes 
de coût moyen du séjour. La durée moyenne des séjours codés « en soins 
palliatifs » est de 17 jours (4). A l’USP de Luynes, tout groupe confondu, elle est 
de 15 jours (14 jours pour le groupe « sans traitement » et 20 jours pour le groupe 
« avec traitement »). Actuellement, la tarification à l’activité des séjours de soins 
palliatifs est partiellement adaptée afin de ne pas pénaliser les séjours longs.  
En termes de coûts, la durée de séjour est un des facteurs à prendre en compte 
mais ce n’est pas le seul. Des études (20)(24)(25) ont montré que plus la prise en 
charge palliative est précoce et moins elle semble coûteuse. Ce coût est un coût 
global pour la société. À l’échelle d’un service ou d’un établissement (notamment 
lorsque l’USP appartient à un établissement différent du service d’accueil des 
urgences ou du service d’oncologie différent), le calcul ne va pas dans le même 
sens et peut engendrer des décisions d’admission, au regard du simple coût du 
séjour, puisque les retombées économiques de l’ensemble du parcours ne 
bénéficieront pas à l’établissement de prise en charge de longue durée.  
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C. Parcours de soins des patients : réflexions 
« Personnalisée », tel est l’adjectif qui revient fréquemment lorsqu’on parle de 
prise en charge. Mais ce terme regroupe plusieurs manières de mettre en œuvre 
la personnalisation. Ce peut être le dossier du patient, le traitement curatif avec 
les nouvelles thérapies adaptées au profil moléculaire du patient, ou la prise en 
charge globale que le médecin généraliste et les acteurs de soins palliatifs tentent 
de faire, ou encore l’orientation des traitements ajustée au patient en fonction de 
faits objectifs et subjectifs.  
Pour que cette prise en charge soit personnalisée, pour que le parcours de soins 
soit de qualité, au plus près des besoins, demandes et intérêts du patient, un des 
enjeux majeurs est de construire une cohérence avec un continuum dans la 
prise en charge et le processus décisionnel entre les différents acteurs. Cela 
implique un langage commun malgré des sites, des lieux de prise en charge 
différents avec le respect des compétences et des responsabilités de 
chacun (Figure 1). Ainsi un tel parcours permet au patient de se sentir en 
confiance avec l’équipe qui le prend en charge pour ne pas se sentir « balloté » 
entre différentes équipes, dans un contexte de maladie létale extrêmement 
angoissant. Il faut donc un parcours de soins « psychiquement contenant » mais 
suffisamment adaptatif et ouvert pour s’ajuster à l’évolution clinique du patient, 
à son vécu psychique, aux possibilités et limites thérapeutiques.  

1. Sur le plan temporel : la place de l’USP dans l’évolution de la 
maladie 

L’admission en USP arrive tardivement dans la maladie pour la plupart des 
patients, puisque la plupart ont un indice de Karnofsky élevé. D’ailleurs l’évolutivité 
de la maladie ou l’altération de l’état général font partie des motifs fréquents 
d’admission. Par ailleurs, plus de 70% des patients entrant à l’USP sont connus 
d’une EMSP, ce qui montre que l’USP n’est pas le premier recours aux soins 
palliatifs. Ces résultats sont en accord avec la prise en charge graduée en soins 
palliatifs décrite par l’HAS, les USP étant présentes pour répondre aux situations 
les plus complexes. Or la complexité va croissante avec l’avancement dans la 
maladie.  
 
A l’USP, un autre rapport au temps est permis, avec une évaluation médicale de 
la nécessité de chaque examen complémentaire. Cette autre temporalité se 
retrouve aussi lorsqu’on doit demander un examen complémentaire tel une 
imagerie. Il faut alors organiser le transport du patient au centre d’imagerie le plus 
proche, à Luynes. Cela modifie aussi le rapport des soignants aux examens 
parfois un peu plus systématiques en milieu hospitalier plus équipé 
techniquement, en se posant la question de la pertinence de la demande et du 
résultat attendu.  

2. Sur le plan géographique : l’USP et la prise en charge multi-sites 
des patients  

Quel que soit le groupe de patient considéré, on observe que les patients sont 
adressés majoritairement par l’hôpital le plus proche à savoir le CHRU de Tours 
et en particulier par leur service de référence. Les services qui adressent le plus 
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sont ceux de pneumologie, hépato-gastroentérologie, gynécologie, d’ORL. 
Plusieurs lectures peuvent être faites de ce constat :  

- Selon les pathologies concernées. Les patients peuvent présenter des 
symptômes réfractaires plus difficiles à gérer selon les pathologies. Pour 
exemple, la dyspnée qui est un symptôme d’inconfort majeur et 
difficilement contrôlable, ou l’ascite nécessitant des ponctions itératives.  

- Selon les relations de confiance liées entre l’USP et les référents des 
services du CHRU.  

- Selon les relations entre une EMSP et les référents. Pour deux tiers des 
patients provenant des services référents, l’EMSP intervient dans le 
processus d’admission. Cette observation montre l’importance de la 
coordination des soins entre les différents service grâce aux EMSP.  

- Selon la nécessité qu’éprouvent les services référents à faire intervenir un 
tiers dans la relation médecin-malade. Pour un tiers des patients provenant 
d’un service référent, nous n’avons pas retrouvé la trace d’intervention 
d’une EMSP. Ce peut être dû au fait que cette intervention n’a pas été 
consignée, ou que le service référent avait besoin d’un tiers dans la relation 
avec son patient qui ne se fasse pas au sein de l’institution CHRU, via 
l’EMSP, et qui soit délocalisée.  

La prise en charge multi-sites permet ainsi au patient et aux médecins de créer 
une relation différente avec une temporalité différente, dans un lieu différent du 
lieu où le soin est mis en œuvre. Il s’agit d’un lieu où les médecins peuvent mener 
avec les patients des réflexions sur les questions d’orientation de traitement, 
sur le projet de vie par exemple, avant un possible à retour à domicile. Ainsi l’USP 
de Luynes est un lieu de transition entre l’hôpital et le domicile pour un tiers des 
patients des patients provenant d’un hôpital. C’est aussi un lieu de répit avant 
un retour à domicile pour 72% des patients provenant de leur domicile.  
Cet aspect de multiplications de sites qui à première vue, peut laisser penser à 
une complexification de la prise en charge, peut donc présenter des aspects 
bénéfiques, si les rouages du parcours sont bien huilés.  

3. Multiplicité des acteurs et projections de chacun 
L’organisation de ce parcours est le siège de nombreuses projections et 
représentations du patient mais aussi des acteurs de soins (21).  
Chaque spécialité médicale a des angles de vue, des représentations du patient 
différentes. Puisque l’on est dans des constructions différentes de la 
représentation du soin, un des enjeux et de ne pas construire de rupture dans le 
parcours de soins du patient.  
Du point de vue de l’entourage, il s’agit souvent dans les entretiens avec les 
médecins de l’USP de demander une confirmation, ou une infirmation de la 
situation actuelle, souvent angoissante.  
Concernant le patient, cela fait parfois plusieurs années que celui-ci est habitué à 
raconter son parcours, son « histoire de la maladie » aux différents acteurs de 
soins qu’il rencontre. Il a appris au cours des différentes consultations, ce que le 
médecin attendait de lui, quelles informations étaient importantes pour lui. « Je 
donne ce que le médecin attend, il va donc bien s’occuper de moi ». Éviter cet 
automatisme, en amenant le patient à nous faire part de l’histoire de son vécu 
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émotionnel est ce qui est pratiqué à l’entretien d’entrée à l’USP de Luynes. C’est 
l’anamnèse centrée sur le malade (32). L’idée étant de faire connaissance 
avec ce qui fait sens pour lui, ses aspirations actuelles, ses problèmes, et de 
recueillir les marqueurs signifiants sur ses projets de vie, les limites qu’il 
pourrait poser pour des traitements ou des prises en charge. Le patient peut 
décider de se présenter sous l’identité qu’il souhaite, face à une équipe qu’il ne 
connaît pas, qui n’est pas dans le même lieu de soins que son domicile ou que le 
service référent. Il peut se laisser aller à évoquer ses doutes sur la poursuite des 
traitements, sachant que les médecins de l’USP ne sont pas décisionnaires, alors 
qu’il pourrait ne pas le faire devant son oncologue, de peur de voir le traitement 
curatif s’arrêter. De plus, les patients ont parfois des difficultés de relations à leur 
corps, qui se construit parfois lors du parcours de soins, au grès des examens 
complémentaires. Il s’agit alors de recomposer un corps vivant, avec des 
émotions. Il faut aller s’aventurer sur ce terrain des émotions. C’est tout ce travail 
qui est réalisé avec les patients à l’admission.  

4. Parcours de soins : coordination et continuité de l’information 
Concernant la coordination du parcours des patients avec un traitement anti-
cancéreux, il semble qu’il persiste des difficultés entre les services pour 
communiquer les informations relatives au traitement. Ces difficultés se 
rencontrent à la fois entre les services référents et l’USP et entre l’USP et la 
médecine de ville :  

a. Entre le service qui adresse le patient et l’USP 

• En termes de langage 
Les difficultés existent en termes de langage, de champ lexical, de vocabulaire 
employé qui peut paraître parfois nébuleux. Pour exemple le mot « pause 
thérapeutique ». C’est un mot que l’on peut retrouver fréquemment dans le 
dossier d’admission, le courrier du service référent, ou encore dans le discours 
du patient qui rapporte la conversation avec son oncologue référent au sujet de 
son traitement. Il n’y a pas toujours de date fixée pour une réévaluation, de 
conditions de réévaluation clairement nommées. Cela peut signifier pour le patient 
un simple répit. Nous pouvons nous interroger sur le sens qu’il revêt pour le 
médecin qui l’écrit : s’agit-il d’un répit avec une possible reprise, d’un doute sur 
une décision d’arrêt. Ou encore, l’annonce d’une mauvaise nouvelle ayant un 
impact émotionnel sur le patient mais aussi sur le médecin (33), s’agit-il d’une 
décision d’arrêt trop difficile à exprimer pour le médecin ou trop difficile à entendre 
pour le patient ou son entourage. 

• En termes de compétences 
Le nombre de chimiothérapies, de traitements spécifiques et personnalisés a 
augmenté de manière exponentielle ces dix dernières années. La prise en charge 
s’est complexifiée. Le médecin de soins palliatifs n’est pas nécessairement un 
oncologue, et tout comme le médecin généraliste, il n’a pas forcément toutes les 
connaissances sur le suivi thérapeutique, sur les interactions médicamenteuses, 
les contre-indications avec les traitements du patients… Dans les dossiers, on a 
pu retrouver quelques situations où la communication n’avait pas été présente 
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sur ces aspects, avec parfois un préjudice pour le patient, telle une thérapie ciblée 
que l’on doit repousser du fait de la prescription de corticoïdes introduits juste 
avant.  

b. Entre l’USP et la médecine de ville.  

• Coordination 
En effet peu de communications téléphoniques avec les médecins généralistes 
sont recensées au cours du séjour en USP alors que le retour à domicile est l’un 
des modes de sortie les plus fréquents. Le retour à domicile se fait souvent avec 
les soignants de l’hospitalisation à domicile qui viennent se présenter auprès des 
patients et évaluer leurs besoins en soins. La communication avec les 
médecins généralistes se fait majoritairement par le courrier de sortie. La 
totalité des courriers de sortie mentionne les décisions thérapeutiques prises au 
cours du séjour, mais peu indiquent les modalités de surveillance du traitement. 
Ces éléments montrent qu’il reste des améliorations à apporter pour huiler les 
rouages entre les différents acteurs et permettre au patient d’avoir le sentiment 
d’une continuité de soins. La continuité des soins est indissociable de la 
continuité de l’information entre les praticiens.  
Parmi de nombreux sujets analysés en détail, le rapport de l’IGAS (34) attire 
l’attention sur le défaut de traçabilité des décisions de limitations ou d’arrêts de 
traitements et les questions posées par la reconnaissance de l’hydratation et de 
la nutrition artificielles comme un traitement dans ce contexte.  
Par ailleurs, le plan cancer actuel insiste lui aussi sur une meilleure coordination 
entre professionnels et les échanges d’information, avec la mise en place d’un 
dossier communicant de cancérologie (DCC) opérationnel d’ici 2015. Le DCC 
devrait intégrer les programmes personnalisés de soins (PPS) et de l’après-cancer 
(PPAC). Enfin, le plan cancer souhaite que la télémédecine (téléconsultation, 
télésurveillance médicale et télé-expertise pour les cas complexes et rares) soit 
développée. Pour exemple, une application sur téléphone portable a été 
développée pour réaliser un suivi personnalisé des patients atteints d’un cancer 
du poumon de stade III/IV après avoir terminé la chimiothérapie, la radiothérapie 
ou la chirurgie. Une étude d’évaluation de ce suivi a été réalisée auprès de 133 
patients. L’application utilise 12 symptômes (asthénie, toux, dyspnée, anorexie) 
et les résultats sont envoyés à l’oncologue. L’étude a été arrêtée précocement 
car l’analyse intermédiaire a montré un bénéfice certain de la survie avec 
l’application. Enfin, l’examen des données transmises par les patients n’a pas 
alourdi la charge de travail des médecins, voire a diminué le nombre d’appels 
téléphoniques (35). On peut penser que ces outils numériques vont se multiplier 
dans les années à venir améliorant le suivi et le parcours de soins des patients.  
Dans cette mouvance, le dossier médical partagé a été lancé récemment pour 
améliorer la coopération ville-hôpital. Il apparaît que les logiciels professionnels 
seront compatibles avec le DMP. Cependant on peut lire sur le site que le DMP 
« ne remplace pas le dossier professionnel, qu’il n’a pas vocation à être exhaustif » 
(36). On peut se poser alors jusqu’où va le caractère exhaustif et si ce DMP 
permettra d’atteindre les objectifs qu’il s’est fixé. Parmi les limites citées, il y a 
celle du dossier « fourre-tout », certains médecins faisant remarquer que si les 
informations sont déposées sans les hiérarchiser, sans une synthèse médicale 
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rédigée, la lecture de ce dossier sera fastidieuse. Or la rédaction de synthèse 
médicale peut être chronophage pour les médecins de ville (37).  

• Place du médecin généraliste dans le parcours 
Le médecin généraliste centralise les informations et la prise en charge en début 
de diagnostic. Il est le référent du patient dans l’espace et la durée pour assurer 
un suivi et une continuité des soins (38). Dans les faits, le suivi se complique pour 
les médecins généralistes lorsque la maladie progresse. Ainsi une étude de 2015 
a montré que la complexité et la technicité des prises en charge font que 
seulement 13% des médecins généralistes interrogés revendiquent la 
coordination du parcours de soins en cancérologie pour eux tout seuls (39). De 
plus, les patients multipliant les consultations à l’hôpital et les hospitalisations, 
sont moins disponibles pour faire le point avec leur médecin traitant. Parfois les 
examens complémentaires et consultations se succédant rapidement, le médecin 
généraliste ne peut être tenu informé à temps. Or, celui-ci reste un référent majeur 
de la prise en charge en ville, et c’est souvent lui qui est le médecin de premier 
recours, adressant les patients au service référent ou faisant appel aux soins 
palliatifs.  

• Organisation de la fin de vie à domicile 
Si 58% des décès ont lieu à l’hôpital, la période de fin de vie ne se déroule pas 
toujours à l’hôpital qui concentre les phases aigues de prise en charge. Le respect 
de ce souhait et l’évolution démographique de notre population créent un 
impératif : déplacer la prise en charge de l’hôpital vers les lieux de vie que sont le 
domicile et les établissements médico-sociaux. La conclusion du rapport de 
l’observatoire national de la fin de vie est que le développement des soins palliatifs 
à domicile a été le parent pauvre de ce programme.  
Il propose de reconnaître une « juste place » aux médecins généralistes, en 
leur donnant les moyens d’accompagner leurs patients en fin de vie sans pour 
autant faire d’eux le centre de gravité de la prise en charge, confier la mission de 
coordination des soins aux acteurs de santé les mieux placés pour l’assurer selon 
les territoires ; donner aux infirmières libérales la possibilité et les moyens de rester 
auprès des patients en fin de vie tout au long de leur prise en charge, en 
rémunérant plus justement leur activité et en mettant en place une « convention-
type » entre les infirmières libérales et les structures d’HAD ; adapter les moyens 
dont disposent aujourd’hui les SSIAD pour accompagner les malades en fin de 
vie à domicile ; financer le temps passé par les professionnels du domicile à 
« travailler ensemble » et à « discuter à plusieurs » des situations complexes (staff 
hebdomadaires, participation aux réunions de concertation pluridisciplinaire…) ; 
enfin former les urgentistes du SAMU à la prise en charge de la fin de vie et 
développer des référentiels professionnels nationaux. Cette prise en charge est 
ainsi très chronophage pour les médecins généralistes, avec souvent des visites 
à domicile, l’organisation de ré-hospitalisation ou d’examens complémentaires en 
cas de survenue d’une situation clinique aiguë, les démarches administratives ou 
avec les assurances pour les patients, tout ceci dans un emploi du temps qui est 
déjà bien chargé du fait de la pénurie de médecins généralistes. 
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• Difficultés relationnelles et émotionnelles pour le médecin généraliste 
Enfin il n’y a pas que les aspects organisationnels des situations palliatives qui 
sont compliqués à gérer pour le médecin généraliste.  
Les difficultés relationnelles et la charge émotionnelle peuvent être intenses. 
Sur le plan émotionnel : il s’agit de patient qui sont pris en charge parfois depuis 
plusieurs années par le médecin généraliste, le « médecin de famille » et qui ont 
tissé des liens de confiance. De plus le médecin de famille comme son nom 
l’indique, prend en charge aussi l’entourage, comme le font les équipes de soins 
palliatifs. Cependant, il le fait seul, sans le soutien d’une équipe. Il est également 
seul dans le processus décisionnel. Il serait souhaitable de poursuivre les efforts 
de formation déjà initié pour aider les médecins généralistes à gérer cet aspect et 
leur permettre d’éprouver moins de difficultés dans l’accompagnement de leur 
patient en fin de vie (40).  
 
 

 
 
 
Figure 19 : Représentation des critères assurant une cohérence du parcours de soins personnalisé pour le 
patient (en bleu) (inspirée des modèles de cartes heuristiques). Le cercle vert représente les spécificités de la 
prise en charge à l’USP et de la place de l’USP pour assurer la cohérence du parcours avec pour finalité (en 
violet) donner du sens aux décisions prises et assurer un sentiment de confiance et diminuer le sentiment 
d’angoisse dans un contexte de maladie létale à court ou moyen terme.  
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D. Spécificités de l’hospitalisation en USP par rapport à certains 
déterminants qui peuvent influer sur la poursuite ou non des 
traitements 

1. Rôle de l’USP dans le processus décisionnel continu : 
questionnement, délibération, décision, mise en œuvre et relecture.  

Concernant l’ouverture du questionnement sur les limitations et orientations de 
traitement, comme indiqué dans les résultats de notre étude, la question peut 
s’imposer au patient, en fonction de son état physique ou psychique. Parfois c’est 
le médecin de l’USP qui initie le questionnement. La plupart du temps, ce 
processus a été initié par les équipes référentes en amont, les EMSP avec une 
poursuite de la réflexion en USP.  
L’USP est ainsi le lieu de discussion, de mise en langage, en cohérence 
des orientations de traitement ajustées en fonction de faits objectifs mais 
aussi subjectifs. Il s’agit de discuter notamment des limites et plus 
particulièrement des limites thérapeutiques, de la proportionnalité des 
traitements. Ces discussions sont très présentes dans les dossiers. Il est 
intéressant de noter que les motifs d’arrêt des traitements spécifiques ou de non 
initiation sont quasiment identiques que la décision soit prise lors d’un séjour à 
l’USP ou avant le séjour à l’USP. Cela témoigne d’une culture commune, d’une 
réflexion commune aux différents lieux et acteurs. Cela n’est pas très étonnant, 
puisque le médecin référent reste le médecin décisionnaire concernant le 
traitement spécifique. De plus, l’USP, comme l’EMSP, peut jouer un rôle 
d’auxiliaire dans cette décision. Pour les patients admis avec un traitement 
spécifique, le questionnement est initié à part égale entre le patient, le médecin 
référent et le médecin de l’USP. Pour une des patientes avec un état très altéré, 
le médecin référent avait fait le déplacement jusqu’à l’USP de Luynes pour évaluer 
son état général et décider de l’arrêt de la chimiothérapie avec l’appui de l’équipe 
médicale de l’USP. Cette décision semblait difficile à prendre pour ce médecin 
compte tenu de l’âge jeune de la patiente et de sa situation de mère de famille.  
 
Ainsi l’USP est dans son rôle d’auxiliaire, d’aide dans le processus décisionnel 
continu pour la prise de décision concernant les traitements et leur poursuite. Ce 
lieu localisé à 20 min du CHRU de Tours, permet d’aborder avec une certaine 
distance les questionnements liés en partie au bien-fondé des traitements anti-
cancéreux, avec une mise en langage du vécu des patients. Des constats 
similaires ont été faits pour le rôle de l’USP de Luynes dans le suivi des patients 
atteints de Sclérose Latérale Amyotrophique. Ainsi une étude a été menée sur 
des patients atteints de sclérose latérale amyotrophique (41). Les auteurs ont 
montré que l’USP de Luynes est un lieu de délibération pour l’orientation des 
traitements. D’autant plus que l’équipe médicale de l’USP n’a pas de 
responsabilité décisionnaire finale qui reste celle du médecin référent.  
Trois typologies de situations étaient apparues dans l’article, au cours desquelles 
la poursuite des traitements était questionnée :  

- Une fin de vie rendant inéluctable la réflexion sur la proportionnalité des 
traitements,  
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- La survenue d’une situation clinique aiguë, organique ou psychique, 
nécessitant de faire un choix sans être dans la phase terminale.  

- Pas de signes cliniques patents, discussion dans le cadre d’une démarche 
d’anticipation de la survenue d’un symptôme et des attitudes 
thérapeutiques à adopter.  

Cette dernière situation montre que la délibération n’est pas synonyme 
systématiquement d’arrêt, mais cela entre tout à fait, dans les missions des soins 
palliatifs qui sont de questionner les orientations thérapeutiques avec un rôle 
d’aide dans ce processus décisionnel.  
 
Ainsi l’un des enjeux du soin est de co-construire, dans le temps, un 
processus décisionnel qui intègre les possibilités techniques et respecte 
le patient dans sa capacité d’autodétermination et sa vulnérabilité 
psychique. Dans ce processus décisionnel continu à cinq temps 
(questionnement, délibération individuelle et collective, prise de décision, 
mise en œuvre et relecture), la délibération était cruciale. La délibération en 
équipe et en interdisciplinarité est un moyen de lutter contre une interprétation 
personnelle ou mono-disciplinaire d’une situation complexe. Elle permet de se 
constituer une représentation élargie de la situation, d’accroître les options de 
soins et de contribuer à une délibération éthique (42). 

2. L’USP : rapport à l’angoisse et contenance 
Avec les progrès de la médecine, est apparue la notion de chronicité de 
certaines pathologies qui étaient létales à court ou moyen terme auparavant, telle 
l’insuffisance cardiaque, le cancer du sein, la cirrhose, l’insuffisance rénale. 
Lorsque les possibilités thérapeutiques sont épuisées, les patients peuvent ainsi 
passer de la chronicité d’une maladie où les traitements se succèdent avec les 
espoirs successifs d’un prolongement de la vie à un contexte de maladie létale à 
court ou moyen terme (21). La plupart des patients accueillis à l’USP sont dans 
ce contexte de maladie avec une échéance de vie plus ou moins brève et qui 
est extrêmement angoissante.  
Le parcours de soins doit donc être contenant (43) pour ne pas majorer cette 
angoisse, en établissant un rapport de confiance entre le patient et l’équipe 
soignante, mais aussi entre les différentes équipes. Certaines équipes se sentant 
dépassées par les situations très complexes font ainsi appel en toute confiance 
aux équipes de soins palliatifs, permis par ce travail en réseau. L’USP est aussi 
un lieu qui ouvre une autre dimension relationnelle avec le patient. La maladie 
existe, mais elle ne représente pas à elle seule l’identité du patient. La personne 
malade est alors considérée dans son unicité.  
La mise en mot de ce qu’il éprouve peut s’avérer être un véritable processus 
cathartique. Cela peut permettre de reprendre ou de poursuivre la quête de sens 
dans le parcours de vie. L’USP apporte alors aux patients, à leur entourage une 
perspective existentielle.  
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3. L’USP : la promotion d’une autodétermination au sein d’une 
relation ?  

La médecine actuelle tend de moins en moins à être paternaliste. Ainsi, la 
cohérence du parcours ne se construit pas uniquement entre soignants, mais doit 
faire participer aussi le patient aux décisions le concernant avec le respect du 
principe d’autonomie. C’est à la fois une obligation légale, une nécessité 
clinique et un enjeu éthique (21). Cela permet de replacer des décisions, même 
basées sur des faits objectifs, mesurables (leucopénie, cytolyse hépatique, indice 
OMS), dans un contexte propre au patient, avec du sens pour ce dernier.  
 
La relation au patient, comme toute relation interhumaine, est à la fois dans 
l’explicite et l’implicite, dans le « nommé » et le « non-dit » avec les attitudes, les 
changements de tonalité de voix, les postures, le temps passé dans la chambre. 
Lorsque les conditions sont propices pour les deux interlocuteurs, avec un 
sentiment de confiance établi, l’élaboration de la volonté du patient sera facilitée. 
La décision peut être ainsi « partagée »(44).  
 
Les conditions peuvent ne pas être favorables du point de vue du patient tout 
d’abord. Celui-ci peut éprouver des difficultés à construire un projet de vie par 
méconnaissance de la forme d’évolution de sa maladie, l’incompréhension des 
techniques d’assistance proposées, l’envahissement par des émotions 
difficilement contrôlables. Il s’agit alors pour le médecin de ne pas se contenter 
de délivrer une information médicale, qui n’aura au mieux aucun impact sur le 
patient, au pire une majoration de son angoisse ; mais plutôt d’appréhender le 
ressenti du patient et de déconstruire les représentations qu’il se fait de la 
maladie ou de propositions thérapeutiques. Cette approche avec pour objectif 
l’instauration d’un climat de confiance est parfois mise à mal par les 
communications entre médecin référent et médecin de l’USP et qui ont lieu en 
dehors de la chambre du patient. Pour exemple, il s’agit d’informer le médecin 
référent de l’état général du patient, de ses interrogations et de l’évolution de la 
maladie, avant une consultation pour décider de la poursuite de la chimiothérapie. 
Ou encore, pour le médecin référent, d’informer le médecin de l’USP des résultats 
d’un scanner, en vue de préparer le patient à toutes les éventualités avant la 
consultation de l’annonce des résultats.  
 
Il est nécessaire également de respecter l‘aspect ambivalent des décisions du 
patient, d’autant plus pour des questions de « vie et de mort ». Cette 
ambivalence ou indétermination, met souvent à mal les soignants et les 
équipes médicales. Les soins palliatifs peuvent alors amener leur expertise pour 
permettre de dessiner une orientation de traitement, de choix de vie avec un 
équilibre entre « limites » et « possibilités », en essayant de le faire au 
maximum avec le concours du patient, sinon avec une approche la « moins 
paternaliste » possible.  
 
Du point de vue du médecin, il s’agit de créer des conditions d’échange propices 
à ces prises de décision par le patient. Cela nécessite une disponibilité, de 
l’écoute, de la concertation, de la diplomatie, de la tolérance, de la 



Discussion 

 53 

déontologie, pour instaurer ce climat de confiance. Cette position d’humilité et 
de remise en question de la part du clinicien, implique aussi pour lui de connaître 
ses propres limites : limites pour annoncer une mauvaise nouvelle, limites pour 
arrêter les traitements spécifiques. Il s’agit également de donner du sens à cette 
prise en charge pour le clinicien.  
Cette prise en charge non paternaliste, n’est pas l’apanage des soins palliatifs. 
Elle est largement développée en médecine générale, par exemple, pour la prise 
en charge des patients atteints de maladie chronique avec l’entretien 
motivationnel, dont les principes peuvent s’appliquer à bon nombre de 
situations cliniques. L’objectif est de motiver le patient à changer (45), non pas 
par des injonctions du thérapeute, mais par une verbalisation des arguments par 
le patient lui-même. La méthode implique entre-autre une écoute empathique et 
des conditions favorables pour instaurer une relation de confiance patient-
médecin.  

E. Points de repères, d’attention, de vigilance pour une 
collaboration efficace :  

1. La formation des médecins  
Améliorer le parcours de soins nécessite de travailler avec tous les acteurs. Pour 
exemple, une des situations les plus appréhendées par les patients est la prise en 
charge aux urgences en cas d’un problème clinique aigu. En effet, elle est réalisée 
par des médecins qu’ils ne connaissent pas avec une temporalité différente du 
service oncologique référent et de l’USP. Cette prise en charge peut sembler très 
éloignée de la démarche palliative, avec une temporalité propre et la prise de 
décision semble primer sur la délibération. La réflexion peut sembler manichéenne 
aux urgences : le patient est « réanimatoire » ou ne l’est pas, « autonome » ou 
pas, « en soins palliatifs » ou pas. Le temps de délibération avec les pairs peut 
exister, avec les services référents le jour, ou les services de réanimation la nuit. 
Mais ce temps ne peut excéder quelques heures, du fait d’une prise de décision 
qui doit être la plus adaptée et assez rapide pour le patient et pour le service du 
fait du nombre important de patients. C’est alors un défi pour les soins palliatifs 
et les services d’accueil des urgences de construire un langage commun, prenant 
en compte les réalités de fonctionnement et les nécessités de service. Les soins 
palliatifs ont une culture de l’anticipation décisionnaire qui peut s’avérer très 
utile pour le service d’accueil des urgences lors d’un évènement aigu intercurrent. 
Pour exemple, les directives anticipées permettent de donner des points de 
repères de vie importants aux services d’urgence, de réanimation pour poser la 
question de la poursuite ou non des traitements.  
Il est donc nécessaire d’apprendre à travailler en réseau. Ainsi ces 
compétences doivent être approfondies lors du 3e cycles des études médicales :  
Apprendre à travailler en réseau devrait faire partie des compétences enseignées 
lors de l’internat : développer les capacités relationnelles (écoute, concertation, 
communication, confrontation, diplomatie, tolérance, déontologie), savoir se 
remettre en question avec humilité en ayant conscience de ses compétences et 
limites et de celles des autres acteurs, développer les capacités pour résoudre 
les conflits, coopérer en institution et hors-institution.  
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Développer les compétences pour la prise en charge de situation complexe est 
aussi un enseignement majeur lors du 3e cycle, avec des formations à l’éthique, 
au principe de réalité. Apprendre la « démarche palliative » avec la notion de 
délibération, qui malgré son nom, a un champ d’application infini en médecine.  
La remise en question de sa pratique passe aussi par la formation continue au 
cours de sa vie professionnelle. Pour exemple, les traitements anti-cancéreux ont 
évolué de manière exponentielle ces dernières années. Il semble donc important 
pour les médecins de soins palliatifs de maintenir leur savoir à jour pour avoir un 
langage commun et une prise en charge cohérente avec les services référents.  

2. La recherche 
En parallèle de la formation, et pour maintenir celle-ci à jour, il paraît indispensable 
de poursuivre les recherches sur les apports de la délibération et de la démarche 
palliative dans ce parcours de soins. La recherche est la pierre angulaire de toute 
discipline lui permettant d’évoluer.  
Dans un monde en changements perpétuels, avec des progrès numériques 
importants, il serait notamment intéressant de déterminer si l’informatisation des 
données médicales faites par les médecins ou les patients permettrait une 
amélioration de la prise en charge. Quels seront les apports et les enjeux de 
l’utilisation de ces outils dans la relation médecin-patient ?  

CONCLUSION	

L’USP n’est pas un lieu où tout s’arrête, où la vie est en suspens entre le curatif 
et la mort, un choix par défaut que les oncologues font pour leur patient (44). Pour 
preuve, à l’USP de Luynes, près de la moitié des patients en sortent vivants. Ce 
n’est pas un lieu « mouroir », mais un véritable lieu de soins pour des patients à 
différents stades de la maladie. La justification de l’existence des USP est leur 
fonction médiatrice dans la prise en charge des situations les plus complexes. Il 
n’y a pas de critères d’arrêt des traitements spécifiques pour l’admission. La 
démarche de soins palliatifs reste identique qu’il y ait ou pas de traitement 
spécifique et se fait dans un continuum entre des traitements curatifs et des 
traitements palliatifs. L’accueil des patients atteints de cancer et sous traitement 
nécessite une coordination entre les différents partenaires et acteurs de soins 
pour que les rouages soient bien huilés. Cela permet une continuité des soins, 
une continuité dans le processus de délibération et de décisions, avec un bénéfice 
attendu pour le patient.  
Il serait souhaitable de poursuivre ces recherches afin d’étudier notamment les 
motivations des différentes modalités d’accueil dans d’autres USP, notamment 
celles qui refusent les patients avec poursuite de traitement spécifique. A ce jour, 
nous n’avons pas trouvé de cartographie des modalités d’admission des USP en 
France. Enfin, on pourrait s’interroger sur les attentes des différents acteurs de ce 
réseau de soins, à l’aune de développements numériques dans la prise en charge.  
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ANNEXES	
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Annexe 2 

 

 

Décembre 2016             7 

Annexe 2*. Outil d’indicateurs de soins palliatifs et de support : SPICT-FR TM 9 

*Cette annexe a fait l’objet d’une actualisation en novembre 2018 

  
 

                                                      
9 www.spict.org.uk/the-spict/spict-fr/  
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