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PREAMBULE 

• Après un rappel sur les concepts de soins de support et de soins 

palliatifs ainsi qu’un état des lieux, l’objectif de ce référentiel est de 

donner des pistes de réflexions quant à la prise en charge précoce et 

conjointe du patient cancéreux en situation palliative. 

 

• Il ne se veut pas être une « recette » applicable à chaque situation. 

 

• Chaque prise en charge reste singulière et est à réévaluer dans le 

temps.  

 

• L’important est la discussion soulevée par le biais de questionnements 

en équipe.  
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Soins palliatifs INTRODUCTION 

• Le concept de soins palliatifs s’est d’abord développé pour les patients 

atteints de SIDA ainsi qu’en cancérologie. 

• Les soins palliatifs ont été introduits tardivement dans la législation française 

par rapport aux pays Anglo-Saxons : 20 ans de retard. [Circulaire Laroque, 26/08/1986] 

• En cancérologie, on compte 148 000 décès par an. [Goldwasser, 2014] 

« Porte ouverte » aux soins palliatifs. 

• Le cancer est une maladie incurable et mortelle dans près de 50 % des cas. 
[Golwasser, 2014] 

• Or, de nos jours, l’implication des soins palliatifs dans le projet de soin du 

patient reste trop tardive. [Harrison, 2012] 

 En France, 60 % des personnes qui décèdent, toutes pathologies confondues, seraient 

susceptibles de relever d’une prise en charge incluant des soins palliatifs plus ou moins 

complexes mais seulement la moitié de ces patients en bénéficieraient. 

 chez les patients atteints d'un cancer métastatique en phase terminale, plus de 20 % 

ne rencontrent pas les équipes de SP.  
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La tendance actuelle est une intégration précoce des soins 

palliatifs avant même l’arrêt des traitements spécifiques 
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SOINS DE SUPPORT : DEFINITION 

• « L’ensemble des soins et soutiens nécessaires aux personnes 

malades tout au long de la maladie conjointement aux traitements 

onco-hématologiques spécifiques, lorsqu’il y en a ». 
 [Krakowski, 2004] [Circulaire DHOS 2005/101, 22 février 2005] 

 
 

• “Supportive care” : the total medical, nursing and psychosocial help 

which the patients need besides the specific treatment.  

 [Multinational Association for Supportive Care in Cancer,1990] 
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Les soins de support interviennent à toutes les phases de la 

maladie 
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SOINS DE SUPPORT : LES ACTEURS 
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SOINS PALLIATIFS : DEFINITION (1) 

• Les soins palliatifs sont des soins actifs délivrés dans une approche 

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

terminale. L’objectif des soins palliatifs est de soulager les 

douleurs physiques et les autres symptômes, mais aussi de prendre 

en compte la souffrance psychologique, sociale et spirituelle. 

 

• Les soins palliatifs et l'accompagnement sont interdisciplinaires. 

Ils s'adressent au malade en tant que personne, à sa famille et à 

ses proches, à domicile ou en institution. La formation et le 

soutien des soignants et des bénévoles font partie de cette 

démarche. 
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[SFAP ,1999] 
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SOINS PALLIATIFS : DEFINITION (2)  
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[OMS, 2002] 

Ils sont mis en œuvre précocement au cours de la maladie, en 

conjonction avec d’autres thérapies visant à prolonger la vie, telles 

une chimiothérapie ou une radiothérapie, et comprennent les analyses 

nécessaires pour mieux comprendre et prendre en charge les 

complications cliniques pénibles. 
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PRE-REQUIS 

SEMANTIQUE 

9 



Copyright AFSOS, version validée le 10/12/16, mise à jour le 01/12/16 

Soins palliatifs 

10 

 

 la phase curative : phase de la maladie où la guérison est possible. A ce stade de la 

maladie, le pronostic vital n’est pas mis en jeu. L’objectif est la guérison, et toujours le 

soulagement. Rôle des soins de support (prise en charge de la douleur, soutien psychologique, 

social, nutritionnel…) 

 

 la phase palliative initiale : la guérison est considérée comme impossible : apparition 

des premières métastases incurables par exemple.  Elle est souvent peu symptomatique. Le 

pronostic peut se compter en mois , en années. A ce stade, on utilise des traitements spécifiques 

(comme la chimiothérapie par exemple) et les traitements de support (biphosphonates, soutien, 

nutritionnel, psychologique, prise en charge des effets secondaires…). L’objectif est le contrôle 

des symptômes et par conséquent l’amélioration de la qualité de vie et/ou le gain de survie. 

 

 la phase palliative avancée : la guérison est là aussi impossible, Elle est souvent plus 

symptomatique. Le pronostic peut se compter en semaines, en mois. L’objectif est toujours le 

soulagement des symptômes  (antalgiques, vertébroplastie, radiothérapie à visée antalgique ou 

hémostatique, stent digestif…) et l’attention à la qualité et au confort de vie. 

 

 la phase palliative terminale : c’est la phase de la maladie où le décès est inévitable 

et imminent. L’objectif est là aussi et plus que jamais le soulagement des symptômes du patient, 

en visant uniquement le confort et l’accompagnement des proches. Le pronostic est en jours, en 

semaines. 

 

 

Les différentes phases dans l’évolution 

d’une maladie cancéreuse 
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[Inspiré de : Krakowski (2006) et Note de cadrage : Parcours de soins d’une personne ayant une 

maladie chronique en phase palliative (Mai 2013)]  
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INTERVENTION TARDIVE : POURQUOI ? (1) 

 

• En pratique, de nos jours, la prise en charge spécifique reste l’intention 

initiale des spécialistes en cancérologie et n’inclut pas d’emblée la prise en 

charge symptomatique et la fin de vie.  

 Objectifs : « Lutter contre le cancer », « Reculer la mort ». 

• Leur surestimation du pronostic reste fréquente.                                
[Christakis, 2000 ; Glare, 2003 ;  Lamont  2003] 

• Pour certains, il est difficile d’annoncer au patient et à son entourage la 

gravité et la proximité du décès. [Mino, 2008] 

• La réflexion éthique est importante car parfois l’attitude médicale est 

fondée sur l’instant, en réponse à un syndrome clinique donné, sans 

interrogation sur le bénéfice réel pour le malade. [Golswasser, 2014] 

• Les missions des équipes de soins palliatifs sont encore méconnues et 

chargées de représentations négatives. 

• La collégialité fait parfois défaut. 
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INTERVENTION TARDIVE : POURQUOI ?(2) 

 

• Les soins palliatifs sont devenus progressivement, en France, un 

droit et un objectif de politique nationale : 

 circulaire Laroque du 26/08/1986. 

 loi du 09 juin 1999. 

 loi du 04/03/2002 dite Loi Kouchner. 

 loi du 22/04/2005 dite Loi Leonetti. 

• La perception du champ d’application des soins palliatifs est floue  :     
[cour des comptes 2007, 2015] 

 méconnaissance des phases palliatives spécifique ou initiale/ symptomatique ou 

exclusive/ terminale. 

 approches différentes selon les pays, selon les équipes. 

 pratiques hétérogènes: absence de normes, insuffisance de référentiels finalisés. 

 évolution du concept en 15 ans du fait des progrès de la médecine (phase de 

rémission et phase palliative prolongées). 
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Il persiste des difficultés et des inégalités d’accès aux soins 

palliatifs sur le territoire (Cf. carte observatoire national de la fin de vie), ainsi que 

des inégalités de formations en soins palliatifs dans le cursus 

initial des études de médecine. 

http://www.onfv.org/les-unites-de-soins-palliatifs/
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INTERVENTION TARDIVE : POURQUOI ?(3) 

 

• Avec les progrès médicaux, le recul de la mort semble être une 

utopie de plus en plus accessible : 
 

 les patients et les familles formulant de plus en plus fréquemment 

des demandes de soins déraisonnables [Cf. rapport de l’ONFV 2011 : chapitre 1]  

à l’égard des médecins.  
 Etude américaine portant sur des patients ayant un cancer métastatique en échec 

de traitement. Parmi les 39 % des patients conscients du pronostic, 17 % vont 

exprimer le souhait de traitement maximal incluant des mesures de réanimation 
[Macks, 2010]. 

 Enième ligne de chimiothérapie … 

 

 représentation de la mort dans la société :  
 «Soins palliatifs = Mort imminente », « USP = mouroir » 

 

 perception du patient d’une médecine toute puissante : 
 place importante des nouveautés thérapeutiques. 

 incurabilité difficilement envisageable. 
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Intervention tardive  
=  

risque d’obstination déraisonnable  

+  

diminution de survie 

+  

diminution de la qualité de vie 

• Pour limiter ce risque, nécessité : 

 d’une évaluation pronostique précoce quand elle est possible 

 d’une écoute et d’échanges autour des souhaits des patients 

notamment autour de ses directives anticipées si elles sont rédigées. 

Prise en compte de l’avis, des préférences et des désirs du patient 

 de décision en équipe : réflexion pluridisciplinaire et pluri 

professionnelle afin d’élaborer un projet de vie (proportionnalité des 

soins) en lien avec le patient et les proches. 

 d’une adaptation / évolution des décisions en fonction des besoins 

du patient. 

15 
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VERS UNE INTEGRATION PRECOCE DES 

SOINS PALLIATIFS EN CANCEROLOGIE 
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JUSTIFICATIF (1) 

• Evolution de l’interface onco-palliative. [Goldwasser, 2014]  

 

• De l’appel « en cas de difficulté » à un modèle d’organisation 

intégrée. 
 

• L’appel « en cas de difficulté » : 

 relai de prise en charge vers les soins palliatifs après l’arrêt des 

traitements : sentiment d’abandon et de rupture renforcé d’où relation de 

confiance plus difficile à instaurer 

 intervention tardive des équipes de soins palliatifs. 

 modèle à la demande peu efficace en terme de qualité de vie pour le 

patient [Temel, 2010], de trajectoire de soins et d’obstination déraisonnable. 
[Earle, 2008]. 
 

17 



Copyright AFSOS, version validée le 10/12/16, mise à jour le 01/12/16 

Soins palliatifs 

JUSTIFICATIF (2) 

• D’autres modèles proposés préconisant une approche intégrée des 

soins palliatifs au sein de la prise en charge oncologique [Bruera, 2010] 

 

• Recommandations: 

 ASCO (American Society of Clinical Oncology ) 2012 :  

 Intégration des soins palliatifs dans la prise en charge oncologique 

standard. 

 

 NCCN (National Comprehensive Cancer Network) soins palliatifs 2014 :  

 Initiation tôt des soins palliatifs et réévaluations par équipe d’oncologie, 

collaboration  équipes oncologiques/équipes soins palliatifs dans le 

parcours de soins. 
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JUSTIFICATIF (3) 

Conceptual model for integration of palliative/supportive care in 

oncology 

19 

[Bruera , 2012] 
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FREINS A UNE APPROCHE INTEGREE 

20 

 

 Manque de connaissance des professionnels et des patients sur les 

critères de recours aux soins palliatifs avec (par exemple) information 

donnée non suffisamment performante. 

 Manque de temps et de ressources pour les professionnels 

spécialistes en cancérologie et en soins palliatifs. 

 Manque de standardisation dans les critères de recours aux soins 

palliatifs. 

 Difficulté des spécialistes en cancérologie avec le terme de « soins 

palliatifs » associé en général à la notion de perte d’espoir par les 

patients. [Fadul, 2009] 

 Cohérence à respecter entre le projet de soin du soignant et le projet 

de vie du patient. 

 Imprécisions sur les lieux de décisions de recours aux soins palliatifs 

(insuffisance de recours aux RCP de SOS, difficulté de réalisation, 

difficulté de mise en place des RCP en SOS). 

 Manque de formation des professionnels de santé à l’annonce d’une 

maladie incurable. 
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IDEES RECUES (1) 

• « Le patient passe en soins palliatifs » 

 Le patient « ne passe pas » en soins palliatifs mais il est en soins palliatifs du fait 

de l’incurabilité et de l’évolution de sa maladie. 

 

• « Le patient est en soins palliatifs, cela signifie donc qu’il va mourir 

demain » 

 La notion d’incurabilité n’est pas synonyme de mort imminente. L’évolution des 

thérapeutiques spécifiques, l’adaptation régulière des traitements symptomatiques 

permettent des survies prolongées, pouvant aller de quelques mois à quelques 

années. 

 

• « Même si le patient a de la température, comme il est en soins 

palliatifs, on ne débute pas d’antibiothérapie ». 

 Les événements intercurrents doivent être traités, même en situation palliative, 

en mettant toujours en balance le rapport bénéfices/risques du traitement possible 

( par exemple :  sepsis et antibiothérapie, phlébite et anti-coagulation, anémie et 

transfusion…) 

21 
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IDEES RECUES (2) 

• « Comme le patient est en soins palliatifs, lorsqu’il sera en fin de vie, 

nous pourrons « pousser la seringue » et réaliser une euthanasie ». 

 L’intentionnalité en cas de sédation terminale en urgence ou pour symptômes 

réfractaires et en cas d’euthanasie n’est pas la même. Pour la sédation, l’objectif 

est de soulager le patient en améliorant le confort. Pour l’euthanasie, l’objectif est 

de provoquer délibérément la mort. 

 Importance de la notion de double effet : possibilité reconnue par la loi Leonetti 

d’utiliser des thérapeutiques dont les effets secondaires peuvent diminuer le 

niveau de vigilance et de conscience du patient. 

 

•  « On ne sort pas vivant d’une unité de soins palliatifs » 

  20 à 30 % de retours à domicile. 

 

22 
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ETUDE DE REFERENCE : ETUDE de TEMEL 
(Cancer bronchique non à petites cellules non opérable) 

(Cf. ANNEXES) 

• Augmentation de la survie globale des patients  

    (11,6 mois versus 8,9 mois). 

• Amélioration de la qualité de vie (p=0.03). 

• Diminution de l’anxiété et de la dépression (p=0.01). 

• Diminution de « l’agressivité » des soins en fin de vie (p=0.05) 

• Souhaits des patients plus fréquemment exprimés. 

• Réticences des professionnels et des patients vaincues. 

23 
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QUESTIONS EN SUSPENS 

 

• Modèle applicable à d’autres localisations, surtout pour celles avec 

des médianes de survie plus longues ? [Zimmerman, 2014] 

• Ressources en soins palliatifs suffisantes ? 

• Coût et bénéfices économiques attendus d’une intégration précoce 

des soins palliatifs à évaluer [Byock, 2006] 

 

24 

Modèle des soins palliatifs « au bon moment » semble 

aujourd’hui, plus réalisable. 
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LE MOMENT OPPORTUN (1) 

• Quand ? [Goldwasser, 2014] 

 dans l’idéal, avant l’arrêt des traitements spécifiques du cancer.  

 lorsque le patient et sa famille expriment des besoins de soulagement 

des symptômes et un accompagnement. 

 lorsqu’il existe des critères de fragilités du patient (Cf. arbre) et des 

critères péjoratifs liés à la maladie. 

 lors de situations complexes.  

 lors d’une demande d’euthanasie de la part du patient et/ou de son 

entourage. 

 lorsque la cinétique d’évolution de la maladie semble rapide (éléments 

pronostiques). 

 lorsqu’il y a des difficultés ou des questionnements d’équipe autour du 

projet de soins 

 dès lors que le patient refuse un traitement spécifique. 

 à intégrer de façon progressive, en réponse à une ébauche de 

questionnement de la part du patient. Respect du cheminement, du 

rythme du patient. 
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LE MOMENT OPPORTUN (2) 

• Comment ?  

 

 A l’aide d’outils supplémentaires à la prise de décision, à 

intégrer dans les RCP : 

 

 Intérêts des scores pronostiques [Maltoni, 2005] 

 Intérêts de la plaquette PALLIA 10 [SFAP] 

 Référentiel existant : 

  Cf.  Chimiothérapie en phase palliative avancée : indications, 

 contre-indications, délibération [AFSOS, décembre 2014] 

26 

http://www.afsos.org/IMG/pdf/J2R_2014_Chimiotherapie_palliative_deliberation_version_presentee_le_12122014-2.pdf
http://www.afsos.org/IMG/pdf/J2R_2014_Chimiotherapie_palliative_deliberation_version_presentee_le_12122014-2.pdf
http://www.afsos.org/IMG/pdf/J2R_2014_Chimiotherapie_palliative_deliberation_version_presentee_le_12122014-2.pdf
http://www.afsos.org/IMG/pdf/J2R_2014_Chimiotherapie_palliative_deliberation_version_presentee_le_12122014-2.pdf
http://www.afsos.org/IMG/pdf/J2R_2014_Chimiotherapie_palliative_deliberation_version_presentee_le_12122014-2.pdf
http://www.afsos.org/IMG/pdf/J2R_2014_Chimiotherapie_palliative_deliberation_version_presentee_le_12122014-2.pdf
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LES OUTILS (1) 

Le score de Barbot [Barbot, 2008] ou score de Poitiers 

(validé dans le cancer du sein) 
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Score de Barbot ou de 
Poitiers 

Scores partiels Groupes pronostiques 
=  

total scores partiels + 3 

Index de Karnofsky  ou OMS 
> 60 %                    0-1 
40 à 60 %              2-3 
<40 %                       4 

 
0 
2 
4 

 
 

Groupe A : score total  0 à 3  
Bon pronostic 

Survie à 2 mois = 92 % 
 
 
 

Groupe B : score total  4 à 7 
Pronostic intermédiaire 
Survie à 2 mois = 43 % 

 
 
 

Groupe C : score total  8 à 10 
Mauvais pronostic 

Survie à 2 mois =  8,3 % 

Nombre de sites métastatiques 
0 ou 1 
≥ 2 

 
0 
2 

Albumine (g/L) 
≥ 33 
24 à 33 
< 24 

 
-3 
0 
0 

LDH (UI/L) 
< 600 
≥ 600 

 
0 
1 
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Le PaP Score (Palliative Prognostic Score) [Glare, 2004] 

28 

PaP Score Scores partiels Groupes pronostiques 

Anorexie 
Oui 
Non 

 
1,5 
0 

 
 
 
 

Groupe A : score total  0 à 5,5  
Bon pronostic 

Survie médiane 17 semaines 
 
 
 
 
 

Groupe B : score total  6 à 11 
Pronostic intermédiaire 

Survie médiane 7 semaines 
 
 
 
 
 

Groupe C : score total  11,5 à 17,5 
Mauvais pronostic 

Survie médiane <1 semaine 

Dyspnée 
Oui 
Non 

 
1 
0 

Index de Karnofsky 
≤ 20 % 
> 20 % 

 
2,5 
0 

Leucocytes ( cell/mm3)  
≤  8.000 ou 8.500 
8.000-11.500 ou 8.500-11.000 
> 11.000 ou 11.500 

 
0 

0,5 
1,5 

Lymphocytes 
≥ 20 % 
12 à 20 % 
< 12 

 
0 
1 

2,5 

Pronostic estimé par le médecin 
≤ 2 semaines 
3-4 semaines 
5-6 semaines 
7-10 semaines 
11-12 semaines 
≥ 12 semaines 

 
8,5 
6,5 
4,5 
2,5 
1,5 
0 
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LES OUTILS (3) 
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Plaquette Pallia 10 [SFAP] :  à télécharger 

 

 

http://www.sfap.org/system/files/pallia10.pdf
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Soins palliatifs 

COORDINATION DES PROFESSIONNELS 

 

• Nécessité de connaître la place de chacun.  

• Réflexion sur la place et le rôle des équipes de soins palliatifs. 

• Connaissance du vocabulaire et du référentiel de l’autre. 

• Lien avec les différents professionnels libéraux  

 (médecin généralistes, réseaux, paramédicaux,  HAD..) 

• Laisser une place importante à la consultation conjointe (médecin 

spécialiste/médecin SP)  et visite conjointe (ex : médecin SP/IDE 

de secteur). Participation chaque fois que possible du médecin 

traitant. 

• Reconnaissance et utilisation optimale des Lits Identifiés de Soins 

Palliatifs (LISP) Cf page 42 

• Rôle intra et extra-hospitaliers des Equipes Mobiles de Soins 

Palliatifs (EMSP) Cf. page 43 
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ELEMENTS pour un FONCTIONNEMENT 

INTEGRE 
Information du patient tout au long de sa maladie 

 

• Informer de la progression de la maladie et de l’inefficacité des traitements. 
[Weeks, 2002] 

 constitue le 1er temps du processus d’information pronostique et permet de 

préciser  l’objectif des traitements. 

 permet au patient et à son oncologue d’établir des objectifs réalistes. 

 permet au patient de s’adapter progressivement aux réalités, en passant 

parfois par des étapes de protection par des mécanismes défensifs. 

 

• S’appuyer sur la notion d’incertitude [Back, 2007 ; Bouleuc, 2010] 

 permet au patient et à son entourage de construire un nouveau projet de vie et 

aux soignants d’établir un projet de soins. 

 pluridisciplinarité à encourager afin de cheminer avec le patient tout au long de 

sa maladie en fonction de ses besoins et de ses souhaits. 

• Autant que possible, annoncer, progressivement , l’absence de traitement 

à visée curative dès qu’elle existe, en respectant le cheminement du 

patient. 
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Soins palliatifs 

ELEMENTS pour un FONCTIONNEMENT 

INTEGRE  
Collaboration avec la ville 

• Meilleure connaissance du médecin traitant et des soignants libéraux du 

patient et de son entourage, de ses antécédents, de ses habitus, de ses 

facteurs de fragilité, de ses facteurs de risques psycho-sociaux. 

 

•  Objectifs de la collaboration : 

 établir et faire évoluer, en équipe, un projet commun : continuité des soins et des 

décisions à domicile. 
 Meilleure adhésion du patient au projet de soin. Confiance ++ au médecin traitant qui  reste le 

médecin référent . Réduction des ré-hospitalisations en urgence. 

 permettre des prescriptions anticipées. 

 identifier les « référents » soins palliatifs hospitaliers et extra-hospitaliers . 

     (Cf. annuaire de la SFAP) 

 collaboration permettant de respecter les choix de fin de vie (directives anticipées, 

décès à domicile…). 
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ELEMENTS pour un FONCTIONNEMENT 

INTEGRE  
Processus délibératif et décisionnel interdisciplinaire (1)  

[Goldwasser 2014] 

• Interdisciplinarité indispensable pour : 

 évaluer la complexité du patient et mieux la comprendre. 

 connaître, accepter et respecter l’ambivalence des patients. 

 

• Favoriser la transversalité [Formarier, 2004]  et la pluriprofessionalité 

 

• Objectifs des délibérations interdisciplinaires nombreux 

 surmonter la difficulté d’appréhender la volonté du patient en échangeant à 

plusieurs. 

 surmonter la charge émotionnelle, prédominant sur le médecin référent, pour 

envisager la meilleure option. 

 échanger des informations non connues de tous. Notion de secret partagé 

 répéter au cours du temps les échanges d’informations pour saisir le « bon 

moment ». 

 décider collectivement de la meilleure attitude thérapeutique. 
33 



Copyright AFSOS, version validée le 10/12/16, mise à jour le 01/12/16 

Soins palliatifs 

ELEMENTS pour un FONCTIONNEMENT 

INTEGRE  
Processus délibératif et décisionnel pluridisciplinaire (2) 

• Nécessité d’organiser des temps d’échange dans chaque structure  

  Importance de la traçabilité 

 RCP onco-palliative pluridisciplinaire et pluriprofessionelle. [Colombet , 2012 ; 3ème Plan Cancer] 

 RCP de recours 

 Staff d’oncologie 

 Réunion d’équipe…. 
 

• Réflexion en plusieurs temps : 

 proposition « théorique » sur dossiers 

 rencontre et évaluation du patient. 

• Réaliser des discussions « anticipées » [Pennec, 2012] : 

   - place des directives anticipées. 

   - place du concept de « advanced discussions » ou de « End of life discussions ». [Wright, 2008] 

 

 réalisation ou non de la proposition initiale théorique. 
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Soins palliatifs ELEMENTS pour un FONCTIONNEMENT INTEGRE  
Arrêt des traitements spécifiques 

[Goldwasser 2014] 

• Place du discours du cancérologue déterminante. 

• Importance de la consultation conjointe (cancérologue/médecin soins 

palliatifs) pour permettre un relais de prise en charge. 

• Formation à l’annonce d’une maladie en phase palliative nécessaire. 
 

• Importance d’investir d’autres axes : traitement des symptômes et notamment 

douleur, nutrition, prise en charge psychologique… 
 

• L’arrêt des traitements anti-tumoraux n’est pas : 

 incompatible avec l’espoir d’amélioration clinique 

 synonyme de mort imminente. 
 

• Lien thérapeutique avec le médecin spécialiste en cancérologie à maintenir.  

• Information des acteurs de la ville de la décision de l’arrêt des traitements 

spécifiques ( médecin traitant, IDE libérales, HAD, réseaux…). 
 

• Importance que: 

• le médecin spécialiste en cancérologie soit convaincu de l’enjeu des alternatives. 

• le médecin soins palliatifs comprenne les objectifs et les difficultés du médecin 

spécialiste en cancérologie. 
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Soins palliatifs 

PRINCIPES GENERAUX 

• Intégration précoce des soins palliatifs bénéfique pour tous :  

 les patients et leur entourage, les professionnels 
 

• Poursuite  

 et enrichissement du travail en collaboration 

 des actions de formation et de communication  

 

• Faire évoluer la réflexion, les mentalités et les pratiques. 

 
• Nécessité de diffuser la culture palliative. 

• Utiliser le terme soins palliatifs. 

• Réfléchir sur la création d’un verbatim pour l’oncologue. 
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QUAND SOLLICITER 

L’AVIS D’UNE EQUIPE 

MULTIDISCIPLINAIRE DE 

SOINS PALLIATIFS ? 
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MODALITES 

D’INTERVENTION 

D’UNE EQUIPE de 

SOINS PALLIATIFS 
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France             p 44 
o Circulaire DHOS/02/2008/99 du 25 mars 2008     p 45 
o Les LISP            p 46 
o Les EMSP            p 47  
o Les USP            p 48 
o Les HAD            p 50 
o Les réseaux            p 52 
o Les bénévoles           p 55 
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Les soins palliatifs : définition de l’OMS (2002) 

• Les soins palliatifs améliorent la qualité de vie des patients et des familles 

confrontés à une maladie engageant le pronostic vital, en soulageant les 

douleurs et les symptômes, en apportant un soutien spirituel et 

psychologique depuis le moment où le diagnostic est posé jusqu’à la fin 

de la vie et au cours de la période de deuil.  
 

• Les soins palliatifs : 
 soulagent la douleur et les autres symptômes pénibles. 

 soutiennent la vie et considèrent la mort comme un processus normal. 

 ne visent ni à hâter ni à différer la mort. 

 intègrent les aspects psychologiques et spirituels des soins au patient. 

 offrent un système d’assistance pour aider les patients à vivre aussi activement que 

possible jusqu’à leur décès. 

 offrent un système d’accompagnement pour aider la famille à faire face pendant la 

maladie du patient et au cours de la période de deuil. 

 ont recours à un travail d’équipe pour répondre aux besoins des patients et de leur 

famille, y compris en matière de conseil lié au deuil, si c’est indiqué. 

 vont améliorer la qualité de vie et peuvent également influer positivement sur le cours de 

la maladie. 
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Soins palliatifs 

La chimiothérapie palliative 
Cf.  Chimiothérapie en phase palliative avancée : indications, contre-indications, délibération 

[AFSOS, décembre 2014] 

 

• Est une chimiothérapie qui a pour but principal l’amélioration ou le 

maintien de la qualité de vie par son action anti tumorale.  

 

• Le bénéfice sur la survie est probablement faible voire nul. Elle 

concerne les patients en phase avancée de leur maladie.  

 

• Cela ne concerne pas les patients à la phase initiale de la maladie 

métastatique ou localement avancés qui reçoivent aussi une 

chimiothérapie palliative pour prolonger la durée de vie, et ne 

devrait pas concerner les patients en phase terminale, chez qui la 

chimiothérapie n’est pas indiquée. 
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Etude de référence : Etude de TEMEL (1) 

• Exemple de ce modèle en 2010 : 

 Etude randomisée. 
 

 Cancer du poumon, non à petites cellules, non opérable 
 

 N=151 
 

 2 groupes : 
- 1er groupe : prise en charge oncologique standard 

- 2ème groupe: prise en charge conjointe: oncologue/médecin soins palliatifs. 
 

 Objectifs primaires : 
- Amélioration de la qualité de vie. 

- Meilleure utilisation des services de soins. 
 

 Objectifs secondaires: 
- Diminution de l’anxiété et de la dépression. 

- Diminution des soins agressifs en fin de vie. 

- Amélioration de la survie. 
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Etude de référence : Etude de TEMEL (2) 

• Résultats: 

 Augmentation de la survie globale des patients  

(11,6 mois versus 8,9 mois). 
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Organisation des modalités de prise en charge 

palliative spécialisée en France 
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Circulaire DHOS/02/2008/99 du 25 mars 2008 

• Définition de la Démarche Palliative:  
 «Développer les soins palliatifs dans tous les établissements, les services, de même 
qu’à domicile, en facilitant la prise en charge des patients en fin de vie et 
l’accompagnement de leurs proches…en s’appuyant sur la participation des équipes 
soignantes, dans une démarche de soutien et de formation ». 
 

• Gradation des prises en charge → offre diversifiée/niveau de complexité 
différent de la maladie. 

 

• Définition des LISP: 
 permettent une prise en charge intermédiaire entre le lit classique  «non identifié » 
et le lit «spécialisé » de l’USP. 

 sont situés «au sein de services non dédiés aux soins palliatifs, mais confrontés à 
des fins de vie ou à des décès fréquents ». 
 

 Missions des LISP: 
 prise en charge de proximité par les mêmes équipes ayant pris en charge les soins 
curatifs  continuité des soins . 

 accueil de patients extérieurs au service. 

 écoute et accompagnement des proches. 
 

 Organisation des LISP :   
 référents identifiés, réunions interdisciplinaires, soutien des soignants, travail en 
réseau, EMSP, accompagnement patients et familles, bénévoles 

[Circulaire DHOS/02/2008/99 du 25 mars 2008, Parot- Montpetit, 2012] 
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Les LISP 

• Ils représentent une véritable PLUS-VALUE dans un service 

d'oncologie si ce sont des "vrais LISP" avec personnel dédié et 

moyens matériels supplémentaires . 
 

• Ils sont aussi un MOYEN pour un fonctionnement intégré .  En effet, 

la définition même de leurs missions et leur organisation doit 

permettre cette approche. 
 

• Les référents soins palliatifs sont l'interface avec les 

cancérologues. Le travail au quotidien avec visites conjointes est 

un enrichissement pour tous : 

 

 pour les médecins de soins palliatifs qui voient les difficultés pour les 

oncologues à annoncer et à intégrer la démarche palliative dans leur 

pratique  et ainsi peuvent les soutenir 

 pour les cancérologues qui peuvent "apprendre " les pratiques palliatives 

(maniement des opioïdes, sédation palliative,) et  parler de leurs difficultés 

/annonce avec les référents si nécessaire. 
 

[Circulaire DHOS/02/2008/99 du 25 mars 2008, Parot-Montpetit, 2012] 
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Les EMSP  
[Circulaire DHOS/02/2008/99 du 25 mars 2008] 

• L’équipe mobile de soins palliatifs (EMSP) est une équipe 

multidisciplinaire et pluriprofessionnelle rattachée à un établissement de 

santé qui se déplace au lit du malade et auprès des soignants, à la 

demande des professionnels de l’établissement de santé.  
 

• L’équipe mobile exerce une activité transversale au sein de 

l’établissement de santé.  
 

• Son rôle est :  

  de contribuer au soulagement et à l’accompagnement des patients 

  de participer à la diffusion de la démarche palliative au sein de l’établissement. 

L’équipe mobile peut également avoir une activité inter- et extra-hospitalière. 

 mettre en œuvre des actions de conseil, de soutien et de concertation auprès des 

professionnels et équipes référents. 

 d’assurer le soutien psychologique et/ou social des proches pendant la maladie ou 

après le décès. 

 de mettre en œuvre des actions de formation. 

 de permettre la recherche en soins palliatifs. 

 de collaborer avec les autres structures de soins. 
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Les USP  
[Circulaire DHOS/02/2008/99 du 25 mars 2008] 

• Les unités de soins palliatifs (USP) sont des unités spécialisées qui ont 

une activité spécifique et exclusive en soins palliatifs. Elles s’inscrivent 

dans le schéma général d’une offre de soins globale et graduée défini par 

la circulaire n° 2002/98 du 19 février 2002. 

• Les USP assurent une triple mission de soins, de formation et de 

recherche.  

• Elles constituent un élément essentiel du maillage de l’offre régionale de 

soins palliatifs et ont vocation à participer à son organisation. 

 Elles sont les structures de référence et de recours, pour les équipes mobiles de 

soins palliatifs (EMSP), les établissements disposant de lits identifiés de soins 

palliatifs (LISP) et les équipes de coordination des réseaux de soins palliatifs. Elles 

ont un rôle d’expert dans l’évaluation pour les soins palliatifs et l’accompagnement. 

Elles participent au débat public sur les questions de fin de vie. 

• L’USP est une structure spécialisée qui accueille de façon temporaire ou 

permanente toute personne atteinte de maladie grave, évolutive, mettant 

en jeu le pronostic vital, en phase avancée ou terminale, lorsque la prise 

en charge nécessite l’intervention d’une équipe pluridisciplinaire ayant 

des compétences spécifiques. 
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Les USP  
[Circulaire DHOS/02/2008/99 du 25 mars 2008] 

• Une USP :  

  assure l’évaluation et le traitement des symptômes complexes ou 

réfractaires pouvant nécessiter une compétence ou une technicité spécifique 

ou le recours à un plateau technique ; la gestion des situations dans 

lesquelles les situations complexes relevant de l’éthique se pose ; 

l’accompagnement des personnes malades et/ou de leur entourage 

présentant des souffrances morales et socio-familiales complexes 

 est non seulement un lieu de soins pour des personnes malades et leur 

proches mais également un lieu de vie 

 doit tout particulièrement veiller à l’anticipation avec les proches des 

procédures liées au décès ainsi qu’au respect des rites mortuaires 

 contribue à la permanence des soins palliatifs et de l’accompagnement pour 

les malades hospitalisés et les proches, y compris dans le domaine du conseil 

et du soutien aux professionnels. 
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Les HAD 
[Circulaire DHOS/02/2008/99 du 25 mars 2008] 

 

• L’hospitalisation à domicile peut être prescrite lorsque le patient 

nécessite des soins complexes ou d’une technicité spécifique. Elle se 

justifie lorsque la charge en soins est importante. 

• En tant qu’établissements de santé, les structures d’HAD sont soumises à 

l’obligation d’assurer les soins palliatifs. A ce titre, l’HAD respecte les 

principes de la démarche palliative qui répondent à des impératifs de 

collégialité et d’interdisciplinarité.  

• Les structures d’hospitalisation à domicile peuvent désormais intervenir 

également dans les établissements d’hébergement pour personnes âgées 
(art. R. 6121-4 du code de la santé publique). 

• La délivrance de soins palliatifs en hospitalisation à domicile doit 

permettre : 

 d’assurer une prise en charge de proximité en soins palliatifs axée sur le confort du 

patient et sa qualité de vie dans le respect de ses choix et de son cadre de vie 

habituel  

 de pratiquer des soins coordonnés d’une particulière intensité ou présentant des 

spécificités  

 d’apporter une prise en charge psychologique ou sociale renforcée adaptée au 

contexte de la fin de vie et du décès     ../.. 
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Soins palliatifs Les HAD 
[Circulaire DHOS/02/2008/99 du 25 mars 2008] 

•  La délivrance de soins palliatifs en hospitalisation à domicile doit 

permettre : 

 de garantir la continuité des soins et la réactivité de l’équipe en fonction des 

évaluations régulières de l’état du malade  

 d’assurer l’interface en lien avec le médecin traitant entre l’équipe d’amont et 

les acteurs du domicile  

 de mettre en place une traçabilité des informations transmises  

 de participer à la formation des intervenants à domicile (bénévoles, aides à 

domicile, acteurs sociaux et autres professionnels libéraux)  

 d’informer et de mettre un place un soutien et un accompagnement adaptés 

aux proches du patient et plus généralement aux aidants  

 de permettre le maintien à domicile du patient jusqu’à son décès si ce maintien 

est souhaité par le malade et son entourage et d’assurer un soutien durant la 

phase agonique et dans les heures qui suivent la mort  

 s’assurer de la continuité de la prise en charge (notamment psychologique ou 

sociale) des familles après le décès du patient en assurant le relais avec les 

équipes concernées  

 d’informer les proches sur les conditions et les démarches administratives 

nécessaires en cas de décès au domicile  

 d’organiser le retrait du matériel médical et des équipements de maintien à 

domicile. 
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Soins palliatifs Les réseaux (1) 
[CIRCULAIRE N°DHOS/O2/O3/CNAMTS/2008/100 du 25 mars 2008 relative au référentiel national 

d'organisation des réseaux de santé en soins palliatifs] 

 

• Le réseau de santé permet ou facilite l'accès aux soins de toute personne 

dont l'état requiert des soins palliatifs. 

• A ce titre, les réseaux de soins palliatifs ont pour objectif global de 

permettre à la personne en situation palliative de bénéficier de soins de 

qualité en particulier pour soulager la douleur physique et psychique, sur 

le lieu de vie de son choix. 

• Le réseau doit faciliter la continuité du suivi de la personne sur 

l’ensemble du parcours de prise en charge et particulièrement à la sortie 

de l’hôpital, à domicile (ou dans des structures médico-sociales) ou en 

cas de réhospitalisation, tout en garantissant au malade le respect de ses 

droits fondamentaux. 

• Le réseau définit son aire géographique, en cohérence avec les 

orientations définies par le SROS et les projets médicaux de territoire 
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personne, quel que soit son âge, atteinte d’une maladie grave 

évolutive ou mettant en jeu le pronostic vital, en phase avancée ou 

terminale, ainsi qu’à ses proches. 
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Les réseaux (2) 
[CIRCULAIRE N°DHOS/O2/O3/CNAMTS/2008/100 du 25 mars 2008 relative au référentiel national 

d'organisation des réseaux de santé en soins palliatifs] 

• En direction des malades, ils permettent: 

 de coordonner l’élaboration d’un projet de soins personnalisé 

 de favoriser le soulagement du malade, notamment par la prise en charge 

de sa douleur et des autres symptômes 

 de mettre en place un soutien relationnel et/ ou psychologique 

 de proposer un soutien social. 

 

• En direction des proches, ils permettent: 

 d’accompagner les aidants naturels pour qu’ils participent à la prise en 

charge et à l’accompagnement 

 de faciliter l’accompagnement des proches dans leur souffrance 

 de prévenir l’épuisement des aidants 

 de contribuer à la prévention des deuils compliqués et de proposer un 

soutien aux endeuillés qui le nécessitent. 
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Les réseaux (3) 
 [CIRCULAIRE N°DHOS/O2/O3/CNAMTS/2008/100 du 25 mars 2008 relative au référentiel national 

d'organisation des réseaux de santé en soins palliatifs] 

• En direction des soignants, ils permettent: 

 de développer le travail en pluridisciplinarité 

 de conseiller, soutenir et permettre une concertation dans des situations 

particulières ou complexes 

 de mettre en place des protocoles de soins et des dispositifs de formation 

 d’assurer la diffusion de bonnes pratiques. 

 

• En direction des bénévoles d’accompagnement, ils permettent: 

 de collaborer à la formation des bénévoles d’accompagnement 

 de sensibiliser les aides à domicile et de contribuer à leur formation. 

54 



Copyright AFSOS, version validée le 10/12/16, mise à jour le 01/12/16 

Soins palliatifs 

Les bénévoles 
 [Circulaire DHOS/02/2008/99 du 25 mars 2008] 

• L’article L. 1110-1 du code de la santé publique (CSP) institue les 

associations d’accompagnement en tant que partenaires des 

professionnels de santé : 

« Des bénévoles, formés à l’accompagnement de la fin de vie et appartenant à des 

associations qui les sélectionnent, peuvent, avec l’accord de la personne malade ou 

de ses proches et sans interférer avec la pratique des soins médicaux et 

paramédicaux, apporter leur concours à l’équipe de soins en  participant à l’ultime 

accompagnement du malade et en confortant l’environnement psychologique et social 

de la personne malade et de son entourage. » 
 

• Les associations d’accompagnement souscrivent aux principes des soins 

palliatifs que sont les principes d’humanité, de solidarité humaine, 

d’autonomie et de respect de la vie ; leurs missions s’inscrivent dans le 

cadre de la laïcité et de la neutralité de leurs bénévoles. 
 

• On compte de nombreuses associations en France, dont les deux tiers 

sont regroupées au sein de l’UNASP (Union Nationale des Associations 

pour le développement de Soins Palliatifs) ou de la fédération JALMALV 

(Jusqu'A La Mort Accompagner La Vie). 
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