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A3 - PROFESSEUR(E)S DES UNIVERSITES - PRATICIENS HOSPITALIERS (PU-PH)

BAHRAM Séiamak
DOLLFUS Hélene

NOM et Prénoms Ccs* Services Hospitaliers ou Institut / Localisation Sous-section du Conseil National des Universités
ADAM Philippe NRP6 « Pdle de I'Appareil locomoteur 50.02 Chirurgie orthopédique et traumatologique
P0001 NCS - Service de chirurgie orthopédique et de Traumatologie / HP
AKLADIOS Cherif NRP&6 < Pdle de Gynécologie-Obstétrique 54.03 Gynécologie-Obstétrique ; gynécologie
P0191 (O] - Service de Gynécologie-Obstétriquel/ HP médicale

Option : Gynécologie-Obstétrique
ANDRES Emmanuel NRP& « Pole de Médecine Interne, Rhumatologie, Nutrition, Endocrinologie, 53.01 Option : médecine Interne
P0002 Diabétologie (MIRNED)
() - Service de Médecine Interne, Diabéte et Maladies métaboliques / HC
ANHEIM Mathieu NRPS6 < Pole Téte et Cou-CETD 49.01 Neurologie
P0003 NCS - Service de Neurologie / Hopital de Hautepierre
ARNAUD Laurent NRP6  « Péle MIRNED 50.01 Rhumatologie
P0186 NCS - Service de Rhumatologie / Hopital de Hautepierre
BACHELLIER Philippe RP& « Pdle des Pathologies digestives, hépatiques et de la transplantation 53.02 Chirurgie générale
P0004 Cs - Serv. de chirurgie générale, hépatique et endocrinienne et Transplantation / HP
BAHRAM Seiamak NRP6 « Pdle de Biologie 47.03 Immunologie (option biologique)
P0005 Cs - Laboratoire d’Immunologie biologique / Nouvel Hépital Civil
Institut d’Hématologie et d’'Immunologie / Hopital Civil / Faculté
BALDAUF Jean-Jacques NRP& < Pdle de Gynécologie-Obstétrique 54.03 Gynécologie-Obstétrique ; gynécologie
P0006 NCS - Service de Gynécologie-Obstétrique / Hopital de Hautepierre médicale
Option : Gynécologie-Obstétrique
BAUMERT Thomas NRP6 « Pole Hépato-digestif de I'Hopital Civil 52.01 Gastro-entérologie ; hépatologie
P0007 CuU - Unité d’'Hépatologie - Service d’Hépato-Gastro-Entérologie / NHC Option : hépatologie
Mme BEAU-FALLER Michele  NRP6 -« Pdle de Biologie 44.03 Biologie cellulaire (option biologique)
MO0007 / PO170 NCS - Laboratoire de Biochimie et de Biologie moléculaire / HP
BEAUJEUX Rémy NRP6 « Pole d’'Imagerie - CME / Activités transversales 43.02 Radiologie et imagerie médicale
P0008 Resp « Unité de Neuroradiologie interventionnelle / Hopital de Hautepierre (option clinique)
BECMEUR Frangois RP6 « Pole médico-chirurgical de Pédiatrie 54.02 Chirurgie infantile
P0009 NCS - Service de Chirurgie Pédiatrique / Hopital Hautepierre
BERNA Fabrice NRP6 « Pole de Psychiatrie, Santé mentale et Addictologie 49.03 Psychiatrie d’adultes ; Addictologie
P0192 CS - Service de Psychiatrie | / Hopital Civil Option : Psychiatrie d’Adultes
BERTSCHY Gilles NRP6 « Pole de Psychiatrie et de santé mentale 49.03 Psychiatrie d’adultes
P0013 Cs - Service de Psychiatrie Il / Hopital Civil
BIERRY Guillaume NRP& < Pdle d’Imagerie 43.02 Radiologie et Imagerie médicale
P0178 NCS - Service d’'Imagerie Il - Neuroradiologie-imagerie ostéoarticulaire-Pédiatrie / (option clinique)
Hopital Hautepierre
BILBAULT Pascal NRP6 « Pdle d’'Urgences / Réanimations médicales / CAP 48.02 Réanimation ; Médecine d’urgence
P0014 Cs - Service des Urgences médico-chirurgicales Adultes / Hopital de Hautepierre Option : médecine d’'urgence
BODIN Frédéric NRP& < Pole de Chirurgie Maxillo-faciale, morphologie et Dermatologie 50.04 Chirurgie Plastique, Reconstructrice et
P0187 NCS - Service de Chirurgie maxillo-faciale et réparatrice / Hopital Civil Esthétique ; Brilologie
Mme BOEHM-BURGER Nelly NCS « Institut d’Histologie / Faculté de Médecine 42.02 Histologie, Embryologie et Cytogénétique
P0016 (option biologique)
BONNOMET Frangois NRPO « Pole de I'Appareil locomoteur 50.02 Chirurgie orthopédique et traumatologique
P0017 Cs - Service de Chirurgie orthopédique et de Traumatologie / HP
BOURCIER Tristan NRP& < Pole de Spécialités médicales-Ophtalmologie / SMO 55.02 Ophtalmologie
P0018 NCS - Service d’Opthalmologie / Nouvel Hopital Civil
BOURGIN Patrice NRP6 < Pdle Téte et Cou - CETD 49.01 Neurologie
P0020 NCS - Service de Neurologie / Hopital Civil
Mme BRIGAND Cécile NRP6 « Pdle des Pathologies digestives, hépatiques et de la transplantation 53.02 Chirurgie générale
P0022 NCS - Service de Chirurgie générale et Digestive / HP
BRUANT-RODIER Catherine NRP6 « Pole de I'Appareil locomoteur 50.04 Option : chirurgie plastique,
P0023 Cs - Service de Chirurgie Maxillo-faciale et réparatrice / Hopital Civil reconstructrice et esthétique
NHC = Nouvel Hopital Civil  HC = Hépital Civil  HP = Hépital de Hautepierre ~ PTM = Plateau technique de microbiologie
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NOM et Prénoms Ccs* Services Hospitaliers ou Institut / Localisation Sous-section du Conseil National des Universités
Mme CAILLARD-OHLMANN NRP& < Pdle de Spécialités médicales-Ophtalmologie / SMO 52.03 Néphrologie
g&p;}le NCS - Service de Néphrologie-Transplantation / NHC
CANDOLFI Ermanno RP6 « Pdle de Biologie 45.02 Parasitologie et mycologie
P0025 Cs - Laboratoire de Parasitologie et de Mycologie médicale / PTM HUS (option biologique)
« Institut de Parasitologie / Faculté de Médecine
CASTELAIN Vincent NRP& < Pdle Urgences - Réanimations médicales / Centre antipoison 48.02 Réanimation
P0027 NCS - Service de Réanimation médicale / Hopital Hautepierre
CHAKFE Nabil NRP6 « Péle d’activité médico-chirurgicale Cardio-vasculaire 51.04 Chirurgie vasculaire ; médecine vascu-
P0029 Cs - Service de Chirurgie Vasculaire et de transplantation rénale / NHC laire / Option : chirurgie vasculaire
CHARLES Yann-Philippe NRP6 « Pole de I'Appareil locomoteur 50.02 Chirurgie orthopédique et traumatologique
MO0013 / PO172 NCS - Service de Chirurgie du rachis / Chirurgie B / HC
Mme CHARLOUX Anne NRP&6 < Pole de Pathologie thoracique 44.02 Physiologie (option biologique)
P0028 NCS - Service de Physiologie et d’Explorations fonctionnelles / NHC
Mme CHARPIOT Anne NRP6 « Pole Téte et Cou - CETD 55.01 Oto-rhino-laryngologie
P0030 NCS - Serv. d’Oto-rhino-laryngologie et de Chirurgie cervico-faciale / HP
CHELLY Jameleddine NRP& < Pole de Biologie 47.04 Génétique (option biologique)
P0173 (O] - Laboratoire de Diagnostic génétique / NHC
Mme CHENARD-NEU Marie- NRP6 « Pdle de Biologie 42.03 Anatomie et cytologie pathologiques
Pierre CS - Service de Pathologie / Hopital de Hautepierre (option biologique)
P0041
CLAVERT Philippe NRP& < Pole de I'Appareil locomoteur 42.01 Anatomie (option clinique, orthopédie
P0044 Cs - Service d’Orthopédie / CCOM d'lllkirch traumatologique)
COLLANGE Olivier NRP6 » Pole d’Anesthésie / Réanimations chirurgicales / SAMU-SMUR 48.01 Anesthésiologie-Réanimation :
PO193 NCS - Service d’Anesthésiologie-Réanimation Chirurgicale / NHC Médecine d’urgence (option Anesthésio-
logie-Réanimation - Type clinique)
CRIBIER Bernard NRP& < Pdle d’'Urologie, Morphologie et Dermatologie 50.03 Dermato-Vénéréologie
P0045 (O] - Service de Dermatologie / Hopital Civil
DANION Jean-Marie NRP6 « Péle de Psychiatrie et de santé mentale
P0046 NCS - Service de Psychiatrie 1 / Hopital Civil 49.03 Psychiatrie d’adultes
de BLAY de GAIX Frédéric RP& « Pdle de Pathologie thoracique
P0048 Cs - Service de Pneumologie / Nouvel Hopital Civil 51.01 Pneumologie
DEBRY Christian NRP&6 < Pole Téte et Cou - CETD
P0049 CS - Serv. d’Oto-rhino-laryngologie et de Chirurgie cervico-faciale / HP 55.01 Oto-rhino-laryngologie
de SEZE Jérome NRP6  « Pdle Téte et Cou - CETD
P0057 NCS - Service de Neurologie / Hopital de Hautepierre 49.01  Neurologie
DERUELLE Philippe « Pdle de Gynécologie-Obstétrique 54.03 Gynécologie-Obstétrique; gynécologie
- Service de Gynécologie-Obstétrique / Hopital de Hautepierre médicale: option gynécologie-obsté-
trique
DIEMUNSCH Pierre RP6 « Pole d’Anesthésie / Réanimations chirurgicales / SAMU-SMUR 48.01 Anesthésiologie-réanimation
P0051 Cs - Service d’Anesthésie-Réanimation Chirurgicale / Hopital de Hautepierre (option clinique)
Mme DOLLFUS-WALTMANN NRP6 -« Pdle de Biologie 47.04 Génétique (type clinique)
Héléne Cs - Service de Génétique Médicale / Hopital de Hautepierre
P0054
DUCLOS Bernard NRP& < Pdle des Pathologies digestives, hépatiques et de la transplantation 52.01 Option : Gastro-entérologie
P0055 Cs - Service d’'Hépato-Gastro-Entérologie et d’Assistance Nutritive / HP
DUFOUR Patrick (5) (7) S/nb « Centre Régional de Lutte contre le cancer Paul Strauss (convention) 47.02 Option : Cancérologie clinique
P0056 Cons
EHLINGER Matfhieu NRP& < Pdle de I'Appareil Locomoteur 50.02 Chirurgie Orthopédique et Traumatologique
P0188 NCS - Service de Chirurgie Orthopédique et de Traumatologie/Hopital de Hautepierre
Mme ENTZ-WERLE Natacha NRP6 » Péle médico-chirurgical de Pédiatrie 54.01 Pédiatrie
P0059 NCS - Service de Pédiatrie 11l / Hopital de Hautepierre
Mme FACCA Sybille NRP6 « Pole de I'Appareil locomoteur 50.02 Chirurgie orthopédique et traumatologique
P0179 NCS - Service de la Main et des Nerfs périphériques / CCOM lllkirch
Mme FAFI-KREMER Samira NRP6 « Pdle de Biologie 45.01 Bactériologie-Virologie ; Hygiéne Hospitaliere
P0060 CS - Laboratoire (Institut) de Virologie / PTM HUS et Faculté Option Bactériologie-Virologie biologique
FALCOZ Pierre-Emmanuel NRP6 « Pole de Pathologie thoracique 51.03 Chirurgie thoracique et cardio-vasculaire
P0052 NCS - Service de Chirurgie Thoracique / Nouvel Hépital Civil
GANGI Afshin RP& « Pole d'Imagerie 43.02 Radiologie et imagerie médicale
PO062 Cs - Service d’'Imagerie A interventionnelle / Nouvel Hopital Civil (option clinique)
GAUCHER David NRP6 < Pdle des Spécialités Médicales - Ophtalmologie / SMO 55.02 Ophtalmologie
P0063 NCS - Service d’'Ophtalmologie / Nouvel Hopital Civil
GENY Bernard NRP& < Pole de Pathologie thoracique 44.02 Physiologie (option biologique)
P0064 CSs - Service de Physiologie et d’Explorations fonctionnelles / NHC
GEORG Yannick Péle d’activité médico-chirurgicale Cardio-vasculaire 51.04 Chirurgie vasculaire ; médecine vascu-
- Service de Chirurgie Vasculaire et de transplantation rénale / NHC laire / Option : chirurgie vasculaire
GICQUEL Philippe NRP6  Pdle médico-chirurgical de Pédiatrie 54.02 Chirurgie infantile
P0065 (O] - Service de Chirurgie Pédiatrique / Hopital Hautepierre
GOICHOT Bernard RP& « Pdle de Médecine Interne, Rhumatologie, Nutrition, Endocrinologie, 54.04 Endocrinologie, diabete et maladies
P0066 Diabétologie (MIRNED) métaboliques
Cs - Service de Médecine interne et de nutrition / HP
Mme GONZALEZ Maria NRP6 « Pole de Santé publique et santé au travail 46.02 Médecine et santé au travail Travail
P0067 Cs - Service de Pathologie Professionnelle et Médecine du Travail / HC
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NOM et Prénoms CSs* Services Hospitaliers ou Institut / Localisation Sous-section du Conseil National des Universités
GOTTENBERG Jacques-Eric NRP6 » Pole de Médecine Interne, Rhumatologie, Nutrition, Endocrinologie, 50.01 Rhumatologie
P0068 Diabétologie (MIRNED)
(O] - Service de Rhumatologie / Hopital Hautepierre
HANNEDOUCHE Thierry NRP& < Pole de Spécialités médicales - Ophtalmologie / SMO 52.03 Néphrologie
P0071 Cs - Service de Néphrologie - Dialyse / Nouvel Hopital Civil
HANSMANN Yves NRP6 « Pole de Spécialités médicales - Ophtalmologie / SMO 45.03 Option : Maladies infectieuses
P0072 (O] - Service des Maladies infectieuses et tropicales / Nouvel Hépital Civil
HERBRECHT Raoul RP6 * Pdle d’'Oncolo-Hématologie 47.01 Hématologie ; Transfusion
P0074 NCS - Service d’hématologie et d’'Oncologie / Hop. Hautepierre
HIRSCH Edouard NRP&6 < Pole Téte et Cou - CETD 49.01 Neurologie
P0075 NCS - Service de Neurologie / Hopital de Hautepierre
IMPERIALE Alessio NRP6 « Pole d'Imagerie
PO194 NCS - Service de Biophysique et de Médecine nucléaire/Hopital de Hautepierre 43.01 Biophysique et médecine nucléaire
ISNER-HOROBET! Marie-Eve « Pole de Médecine Physique et de Réadaptation 49.05 Médecine Physique et Réadaptation
P0189 - Institut Universitaire de Réadaptation / Clémenceau
JAULHAC Benoit NRP6 « Pdle de Biologie 45.01 Option : Bactériologie-virologie (biolo-
P0078 Cs - Institut (Laboratoire) de Bactériologie / PTM HUS et Faculté de Méd. gique)
Mme JEANDIDIER Nathalie NRP&6 < Pole de Médecine Interne, Rhumatologie, Nutrition, Endocrinologie, 54.04 Endocrinologie, diabete et maladies
P0079 Diabétologie (MIRNED) métaboliques
CS - Service d’Endocrinologie, diabéte et nutrition / HC
Mme JESEL-MOREL Laurence « Pdle d’activité médico-chirurgicale Cardio-vasculaire 51.02 Cardiologie
- Service de Cardiologie / Nouvel Hopital Civil
KALTENBACH Georges RP6 « Pole de Gériatrie 53.01 Option : gériatrie et biologie du vieillis-
P0081 Cs - Service de Médecine Interne - Gériatrie / Hopital de la Robertsau sement
KEMPF Jean-Frangois RP6 « Pole de I'Appareil locomoteur 50.02 Chirurgie orthopédique et traumatologique
P0083 Cs - Centre de Chirurgie Orthopédique et de la Main-CCOM / lllkirch
Mme KESSLER Laurence NRP6  Pole de Médecine Interne, Rhumatologie, Nutrition, Endocrinologie, 54.04 Endocrinologie, diabéte et maladies
P0084 Diabétologie (MIRNED) métaboliques
NCS - Service d’Endocrinologie, Diabéte, Nutrition et Addictologie / Méd. B / HC
KESSLER Romain NRP6 - Pole de Pathologie thoracique 51.01 Pneumologie
P0085 NCS - Service de Pneumologie / Nouvel Hopital Clvil
KINDO Michel NRP6 « Péle d’activité médico-chirurgicale Cardio-vasculaire
PO195 NCS - Service de Chirurgie Cardio-vasculaire / Nouvel Hopital Civil 51.03 Chirurgie thoracique et cardio-vasculaire
KOPFERSCHMITT Jacques NRPO « Pdle Urgences - Réanimations médicales / Centre antipoison 48.04 Thérapeutique (option clinique)
P0086 NCS - Service d’'Urgences médico-chirurgicales adultes/Nouvel Hopital Civil
Mme KORGANOW Anne- NRP6 « Pdle de Spécialités médicales - Ophtalmologie / SMO 47.03 Immunologie (option clinique)
Sophie CS - Service de Médecine Interne et d'Immunologie Clinique / NHC
P0087
KREMER Stéphane NRP6 « Pdle d'Imagerie 43.02 Radiologie et imagerie médicale (option
MO0038 / P0174 Cs - Service Imagerie 2 - Neuroradio Ostéoarticulaire - Pédiatrie / HP clinique)
KUHN Pierre NRP6 » Péle médico-chirurgical de Pédiatrie 54.01 Pédiatrie
P0175 NCS - Service de Néonatologie et Réanimation néonatale (Pédiatrie II)
/ Hopital de Hautepierre
KURTZ Jean-Emmanuel NRP& < Pdle d’Onco-Hématologie 47.02 Option : Cancérologie (clinique)
P0089 Cs - Service d’hématologie et d’Oncologie / Hopital Hautepierre
Mme LALANNE-TONGIO « Péle de Psychiatrie et de santé mentale 49.03 Psychiatrie d’adultes
Laurence - Service de Psychiatrie | / Hopital Civil
LANG Hervé NRPO « Pole de Chirurgie plastique reconstructrice et esthétique, Chirurgie maxillo- 52.04  Urologie
P0090 faciale, Morphologie et Dermatologie
NCS - Service de Chirurgie Urologique / Nouvel Hopital Civil
LANGER Bruno RP6 « Pole de Gynécologie-Obstétrique 54.03 Gynécologie-Obstétrique ; gynécologie
P0091 NCS - Service de Gynécologie-Obstétrique / Hopital de Hautepierre médicale : option gynécologie-Obstétrique
LAUGEL Vincent NRP& « Pble médico-chirurgical de Pédiatrie 54.01 Pédiatrie
P0092 Cs - Service de Pédiatrie 1 / Hopital Hautepierre
LE MINOR Jean-Marie NRP& < Pole d’Imagerie 42.01 Anatomie
P0190 NCS - Institut d’Anatomie Normale / Faculté de Médecine
- Service de Neuroradiologie, d'imagerie Ostéoarticulaire et interventionnelle/
Hépital de Hautepierre
LIPSKER Dan NRP& < Pdle de Chirurgie plastique reconstructrice et esthétique, Chirurgie maxillo- 50.03 Dermato-vénéréologie
P0093 faciale, Morphologie et Dermatologie
NCS - Service de Dermatologie / Hopital Civil
LIVERNEAUX Philippe NRP6 « Pole de I'Appareil locomoteur 50.02 Chirurgie orthopédique et traumatologique
P0094 (O] - Service de Chirurgie de la main - CCOM / lllkirch
MALOUF GABRIEL * Pdle d’'Onco-hématologie 47.01 Hématologie: transfusion
- Service d’Hématologie et d’Oncologie / Hopital de Hautepierre
MARESCAUX Christian (5) NRP6 -« Pdle Téte et Cou - CETD 49.01 Neurologie
P0097 NCS -Service de Neurologie / Hopital de Hautepierre
MARK Manuel NRP6 « Pdle de Biologie 54.05 Biologie et médecine du développement
P0098 NCS - Laboratoire de Cytogénétique, Cytologie et Histologie quantitative / Hopital et de la reproduction (option biologique)
de Hautepierre
MARTIN Thierry NRP6 « Péle de Spécialités médicales - Ophtalmologie / SMO 47.03 Immunologie (option clinique)
NCS - Service de Médecine Interne et d'Immunologie Clinique / NHC

P0099
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NOM et Prénoms CcSs* Services Hospitaliers ou Institut / Localisation Sous-section du Conseil National des Universités
MASSARD Gilbert NRP& < Pdle de Pathologie thoracique
PO100 NCS - Service de Chirurgie Thoracique / Nouvel Hopital Civil 51.03 Chirurgie thoracique et cardio-vasculaire
Mme MATHELIN Carole NRP6 « Pdle de Gynécologie-Obstétrique Gynécologie-Obstétrique ; Gynécologie
P0101 NCS - Unité de Sénologie - Hopital Civil 54.03 Meédicale
MAUVIEUX Laurent NRPS6 < Pdle d’Onco-Hématologie 47.01 Hématologie ; Transfusion
PO102 Cs - Laboratoire d’Hématologie Biologique - Hopital de Hautepierre Option Hématologie Biologique
« Institut d’Hématologie / Faculté de Médecine
MAZZUCOTELLI Jean-Philippe RP6 « Pdle d’activité médico-chirurgicale Cardio-vasculaire 51.03 Chirurgie thoracique et cardio-vasculaire
P0103 Cs - Service de Chirurgie Cardio-vasculaire / Nouvel Hopital Civil
MERTES Paul-Michel NRP6 » Pole d’Anesthésiologie / Réanimations chirurgicales / SAMU-SMUR 48.01 Option : Anesthésiologie-Réanimation
PO104 Cs - Service d’Anesthésiologie-Réanimation chirurgicale / Nouvel Hopital Civil (type mixte)
MEYER Nicolas NRP6 «» Pole de Santé publique et Santé au travail 46.04 Biostatistiques, Informatique Médicale et Tech-
P0105 NCS - Laboratoire de Biostatistiques / Hopital Civil nologies de Communication (option biologique)
« Biostatistiques et Informatique / Faculté de médecine / Hopital Civil
MEZIANI Ferhat NRP&6 < Pdle Urgences - Réanimations médicales / Centre antipoison 48.02 Réanimation
P0106 NCS - Service de Réanimation Médicale / Nouvel Hopital Civil
MONASSIER Laurent NRP&6  « Pdle de Pharmacie-pharmacologie 48.03 Option : Pharmacologie fondamentale
P0107 Cs « Unité de Pharmacologie clinique / Nouvel Hopital Civil
MOREL Olivier NRP6 « Pdle d’activité médico-chirurgicale Cardio-vasculaire 51.02 Cardiologie
P0108 NCS - Service de Cardiologie / Nouvel Hépital Civil
MOULIN Bruno NRPO * Pble de Spécialités médicales - Ophtalmologie / SMO 52.03 Néphrologie
P0109 Cs - Service de Néphrologie - Transplantation / Nouvel Hopital Civil
MUTTER Didier RPo6 « Pole Hépato-digestif de I'Hopital Civil 52.02 Chirurgie digestive
PO CsS - Service de Chirurgie Digestive / NHC
NAMER lIzzie Jacques NRPO « Pole d’'Imagerie 43.01 Biophysique et médecine nucléaire
PO112 Cs - Service de Biophysique et de Médecine nucléaire / Hautepierre / NHC
NISAND Israél NRP6 « Pole de Gynécologie-Obstétrique 54.03 Gynécologie-Obstétrique ; gynécologie
PO113 NCS - Service de Gynécologie Obstétrique / Hopital de Hautepierre meédicale : option gynécologie-Obstétrique
NOEL Georges « Centre Régional de Lutte Contre le Cancer Paul Strauss (par convention) 47.02 Cancérologie ; Radiothérapie
Po114 NCS - Département de radiothérapie Option Radiothérapie biologique
OHLMANN Patrick NRP6 « Pdle d’activité médico-chirurgicale Cardio-vasculaire 51.02 Cardiologie
PO115 CS - Service de Cardiologie / Nouvel Hopital Civil
Mme OLLAND Anne * Pole d'activité médico-chirurgicale Cardio-vasculaire 51.03 Chirurgie thoracique et cardio-vasculaire
- Service de Chirurgie thoracique / Nouvel Hopital Civil
Mme PAILLARD Catherine NRP6  « Pdle médico-chirurgicale de Pédiatrie 54.01 Pédiatrie
P0180 Cs - Service de Pédiatrie Il / Hopital de Hautepierre
PELACCIA Thierry » Pole d’Anesthésie / Réanimation chirurgicales / SAMU-SMUR 48.02 Réanimation et anesthésiologie
- Service SAMU/SMUR Option : Médecine d’urgences
Mme PERRETTA Silvana NRP& < Pole Hépato-digestif de 'Hopital Civil 52.02 Chirurgie digestive
PO117 NCS - Service d’'Urgence, de Chirurgie Générale et Endocrinienne / NHC
PESSAUX Patrick NRP6 « Pdle des Pathologies digestives, hépatiques et de la transplantation 53.02 Chirurgie Générale
PO118 NCS - Service d'Urgence, de Chirurgie Générale et Endocrinienne / NHC
PETIT Thierry « Centre Régional de Lutte Contre le Cancer - Paul Strauss (par convention) 47.02 Cancérologie ; Radiothérapie
PO119 CDp - Département de médecine oncologique Option : Canceérologie Clinique
PIVOT Xavier « Centre Régional de Lutte Contre le Cancer - Paul Strauss (par convention) 47.02 Cancérologie ; Radiothérapie
- Département de médecine oncologique Option : Canceérologie Clinique
POTTECHER Julien NRP& « Pdle d’Anesthésie / Réanimations chirurgicales / SAMU-SMUR
PO181 NCS - Service d’Anesthésie et de Réanimation Chirurgicale / Hopital de Hautepierre  48.01  Anesthésiologie-réanimation ;
Médecine d’urgence (option clinique)
PRADIGNAC Alain NRP& « Pole de Médecine Interne, Rhumatologie, Nutrition, Endocrinologie, 44.04  Nutrition
P0123 NCS Diabétologie (MIRNED)
- Service de Médecine interne et nutrition / HP
PROUST Frangois NRPS6 < Pole Téte et Cou 49.02 Neurochirurgie
P0182 Cs - Service de Neurochirurgie / Hopital de Hautepierre
Mme QUOIX Elisabeth NRP& « Pdle de Pathologie thoracique 51.01 Pneumologie
P0124 (O] - Service de Pneumologie / Nouvel Hopital Civil
Pr RAUL Jean-Sébastien NRP6 - Pdle de Biologie 46.03 Médecine Légale et droit de la santé
P0125 Cs - Service de Médecine Légale, Consultation d’'Urgences médico-judiciaires

et Laboratoire de Toxicologie / Faculté et NHC
« Institut de Médecine Légale / Faculté de Médecine

REIMUND Jean-Marie NRP6 « Péle des Pathologies digestives, hépatiques et de la transplantation 52.01 Option : Gastro-entérologie
P0126 NCS - Service d’Hépato-Gastro-Entérologie et d’Assistance Nutritive / HP

Pr RICCI Roméo NRP& « Pdle de Biologie 44.01 Biochimie et biologie moléculaire
P0127 NCS - Laboratoire de Biochimie et de Biologie moléculaire / HP

ROHR Serge NRP6 « Pdle des Pathologies digestives, hépatiques et de la transplantation 53.02 Chirurgie générale

P0128 CS - Service de Chirurgie générale et Digestive / HP

Mme ROSSIGNOL -BERNARD NRP6 » Pdle médico-chirurgical de Pédiatrie 54.01 Pédiatrie

Sylvie cs - Service de Pédiatrie | / Hopital de Hautepierre

PO196
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ROUL Gérald NRP6 « Pole d’activité médico-chirurgicale Cardio-vasculaire 51.02 Cardiologie
P0129 NCS - Service de Cardiologie / Nouvel Hépital Civil
Mme ROY Catherine NRPS < Pole d’Imagerie 43.02 Radiologie et imagerie médicale (opt clinique)
P0140 CS - Serv. d'Imagerie B - Imagerie viscérale et cardio-vasculaire / NHC
SAUDER Philippe NRP6 « Pdle Urgences - Réanimations médicales / Centre antipoison 48.02 Réanimation
P0142 Cs - Service de Réanimation médicale / Nouvel Hopital Civil
SAUER Arnaud NRPO  Pole de Spécialités médicales - Ophtalmologie / SMO 55.02 Ophtalmologie
P0183 NCS - Service d’Ophtalmologie / Nouvel Hopital Civil
SAULEAU Erik-André NRP&6 < Pole de Santé publique et Santé au travail 46.04 Biostatigtiques, Informatique médicale et
PO184 NCS - Laboratoire de Biostatistiques / Hopital Civil Technologies de Communication
- Biostatistiques et Informatique / Faculté de médecine / HC (option biologique)
SAUSSINE Christian RP& « Pdle d’Urologie, Morphologie et Dermatologie 52.04 Urologie
P0143 CS - Service de Chirurgie Urologique / Nouvel Hopital Civil
SCHNEIDER Francis RP& « Pdle Urgences - Réanimations médicales / Centre antipoison 48.02 Réanimation
PO144 CS - Service de Réanimation médicale / Hopital de Hautepierre
Mme SCHRODER Carmen NRP6 « Péle de Psychiatrie et de santé mentale 49.04 Pédopsychiatrie ; Addictologie
P0185 (O] - Service de Psychothérapie pour Enfants et Adolescents / Hopital Civil
SCHULTZ Philippe NRP& » Pdle Téte et Cou - CETD 55.01 Oto-rhino-laryngologie
P0145 NCS - Serv. d’Oto-rhino-laryngologie et de Chirurgie cervico-faciale / HP
SERFATY Lawrence NRP6 « Pdle des Pathologies digestives, hépatiques et de la transplantation 52.01 Gastro-entérologie ; Hépatologie ;
P0197 NCS - Service d’Hépato-Gastro-Entérologie et d’Assistance Nutritive / HP Addictologie
Option : Hépatologie
SIBILIA Jean NRP& « Péle de Médecine Interne, Rhumatologie, Nutrition, Endocrinologie, 50.01 Rhumatologie
P0146 Diabétologie (MIRNED)
NCS - Service de Rhumatologie / Hopital Hautepierre
Mme SPEEG-SCHATZ Claude RPO « Pole de Spécialités médicales - Ophtalmologie / SMO 55.02 Ophtalmologie
P0147 (O] - Service d’Ophtalmologie / Nouvel Hopital Civil
STEIB Jean-Paul NRP6 « Pdle de I'Appareil locomoteur 50.02 Chirurgie orthopédique et traumatologique
P0149 (O] - Service de Chirurgie du rachis / Hopital Civil
STEPHAN Dominique NRPO « Pdle d’activité médico-chirurgicale Cardio-vasculaire 51.04 Option : Médecine vasculaire
P0150 Cs - Service des Maladies vasculaires - HTA - Pharmacologie clinique / Nouvel
Hopital Civil
THAVEAU Fabien NRP& < Pdle d’activité médico-chirurgicale Cardio-vasculaire 51.04 Option : Chirurgie vasculaire
P0152 NCS - Service de Chirurgie vasculaire et de transplantation rénale / NHC
Mme TRANCHANT Christine NRP& < Pole Téte et Cou - CETD 49.01 Neurologie
P0153 CSs - Service de Neurologie / Hopital de Hautepierre
VEILLON Francis NRP6 « Pole d'Imagerie 43.02 Radiologie et imagerie médicale
P0155 (O] - Service d’'Imagerie 1 - Imagerie viscérale, ORL et mammaire / Hopital (option clinique)
Hautepierre
VELTEN Michel NRP6 « Pdle de Santé publique et Santé au travail 46.01 Epidémiologie, économie de la santé
P0156 NCS - Département de Santé Publique / Secteur 3 - Epidémiologie et Economie et prévention (option biologique)
de la Santé / Hopital Civil
« Laboratoire d’Epidémiologie et de santé publique / HC / Fac de Médecine
Cs « Centre de Lutte contre le Cancer Paul Strauss - Serv. Epidémiologie et
de biostatistiques
VETTER Denis NRPO « Pble de Médecine Interne, Rhumatologie, Nutrition, Endocrinologie, 52.01 Option : Gastro-entérologie
P0O157 NCS Diabétologie (MIRNED)
- Service de Médecine Interne, Diabéte et Maladies métaboliques/HC
VIDAILHET Pierre NRP&6 < Pdle de Psychiatrie et de santé mentale 49.03 Psychiatrie d’adultes
P0158 NCS - Service de Psychiatrie | / Hopital Civil
VIVILLE Stéphane NRP6 « Pdle de Biologie 54.05 Biologie et médecine du développement
P0159 NCS - Laboratoire de Parasitologie et de Pathologies tropicales / Fac. de Médecine et de la reproduction (option biologique)
VOGEL Thomas NRP6 « Pole de Gériatrie 51.01 Option : Gériatrie et biologie du vieillissement
P0160 (O] - Service de soins de suite et réadaptations gériatriques / Hopital de la Robertsau
WEBER Jean-Christophe Pierre  NRP6  « Pdle de Spécialités médicales - Ophtalmologie / SMO 53.01 Option : Médecine Interne
P0162 CS - Service de Médecine Interne / Nouvel Hopital Civil
WOLF Philippe NRP6 « Pdle des Pathologies digestives, hépatiques et de la transplantation 53.02 Chirurgie générale
P0164 NCS - Service de Chirurgie Générale et de Transplantations multiorganes / HP
- Coordonnateur des activités de prélévements et transplantations des HU
Mme WOLFF Valérie *» Pole Téte et Cou 49.01 Neurologie

- Service de Neurochirurgie / Hopital de Hautepierre
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HC : Hopital Civil - HP : Hopital de Hautepierre - NHC : Nouvel Hépital Civil

* : CS (Chef de service) ou NCS (Non Chef de service hospitalier) Cspi : Chef de service par intérim CSp : Chef de service provisoire (un an)

CU : Chef d’unité fonctionnelle

P6 : Pole RP6 (Responsable de Pdle) ou NRP& (Non Responsable de Pdle)

Cons. : Consultanat hospitalier (poursuite des fonctions hospitaliéres sans chefferie de service) Dir : Directeur

(1) En surnombre universitaire jusqu’au 31.08.2018

3 (7) Consultant hospitalier (pour un an) éventuellement renouvelable --> 31.08.2017
(5) En surnombre universitaire jusqu’au 31.08.2019 (8) Consultant hospitalier (pour une 2eme année) --> 31.08.2017

(6) En surnombre universitaire jusqu’au 31.08.2017 (9) Consultant hospitalier (pour une 3eme année) --> 31.08.2017

A4 - PROFESSEUR ASSOCIE DES UNIVERSITES

HABERSETZER Frangois CS Péle Hépato-digestif 4190 52.01 Gastro-Entérologie
Service de Gastro-Entérologie - NHC
CALVEL Laurent NRPO Pole Spécialités médicales - Ophtalmologie / SMO 55.02 Ophtalmologie
CS Service de Soins palliatifs / NHC

SALVAT Eric Centre d’Evaluation et de Traitement de la Douleur




|M0112| B1 - MAITRES DE CONFERENCES DES UNIVERSITES - PRATICIENS HOSPITALIERS (MCU-PH)

NOM et Prénoms CS* Services Hospitaliers ou Institut / Localisation Sous-section du Conseil National des Universités
AGIN Arnaud « Pdle d’'Imagerie
MO0001 - Service de Biophysique et de Médecine nucléaire/Hopital de Hautepierre 43.01 Biophysique et Médecine nucléaire
Mme ANTAL Maria Cristina « Pdle de Biologie 42.02 Histologie, Embryologie et Cytogénétique
M0003 - Service de Pathologie / Hautepierre (option biologique)
« Faculté de Médecine / Institut d’Histologie
Mme ANTONI Delphine « Centre de lutte contre le cancer Paul Strauss 47.02 Cancérologie ; Radiothérapie
M0109
ARGEMI Xavier « Pdle de Spécialités médicales - Ophtalmologie / SMO 45.03 Maladies infectieuses ; Maladies tropicales
M0112 - Service des Maladies infectieuses et tropicales / Nouvel Hopital Civil Option : Maladies infectieuses
Mme AYME-DIETRICH Estelle « Pdle de Parmacologie 48.03 Option: pharmacologie fondamentale
- Unité de Pharmacologie clinique / NHC
Mme BARNIG Cindy « Pdle de Pathologie thoracique 44.02 Physiologie
MO0110 - Service de Physiologie et d’Explorations Fonctionnelles / NHC
Mme BIANCALANA Valérie « Pdle de Biologie
MO0008 - Laboratoire de Diagnostic Génétique / Nouvel Hopital Civil 47.04 Génétique (option biologique)
BLONDET Cyrille « Pole d’'Imagerie
MO0091 - Service de Biophysique et de Médecine nucléaire/Hopital de Hautepierre 43.01 Biophysique et médecine nucléaire
BONNEMAINS Laurent « Pdle d’activité médico-chirurgicale Cardio-vasculaire o
MO0099 - Service de Chirurgie cardio-vasculaire / Nouvel Hopital Civil 54.01 Pediatrie
BOUSIGES Olivier « Pole de Biologie
MO0092 - Laboratoire de Biochimie et de Biologie moléculaire / HP 44.01 Biochimie et biologie moléculaire
CARAPITO Raphaél « Pole de Biologie
M0113 - Laboratoire d'Immunologie biologique / Nouvel Hopital Civil 47.03 Immunologie
CAZZATO Roberto « Pole d'Imagerie 43.02 Radiologie et imagerie médicale (option
- Service d’'Imagerie A interventionnelle / NHC clinique)
CERALINE Jocelyn « Pdle d’'Oncologie et d’Hématologie
MO0012 - Service d’Oncologie et d’Hématologie / HP 47.02 Cancérologie ; Radiothérapie
(option biologique)
CHOQUET Philippe « Pole d'Imagerie
M0014 - Service de Biophysique et de Médecine nucléaire / HP 43.01 Biophysique et médecine nucléaire
COLLONGUES Nicolas « Pole Téte et Cou-CETD 49.01 Neurologie
MO0016 - Centre d’Investigation Clinique / NHC et HP
DALI-YOUCEF Ahmed Nassim « Pdle de Biologie
MO0017 - Laboratoire de Biochimie et Biologie moléculaire / NHC 44.01 Biochimie et biologie moléculaire
Mme de MARTINO Sylvie « Pole de Biologie Bactériologie-virologie
MO0018 - Laboratoire de Bactériologie / PTM HUS et Faculté de Médecine 45.01 Option bactériologie-virologie biologique
Mme DEPIENNE Christel « Pdle de Biologie
MO0100 (Dispo->15.08.18) CS - Laboratoire de Cytogénétique / HP 47.04 Génétique
DEVYS Didier  Pdle de Biologie
MO0019 - Laboratoire de Diagnostic génétique / Nouvel Hopital Civil 47.04 Génétique (option biologique)
DOLLE Pascal « Pdle de Biologie
M0021 -Laboratoire de Biochimie et biologie moléculaire / NHC 44.01 Biochimie et biologie moléculaire
Mme ENACHE Irina « Pole de Pathologie thoracique
M0024 - Service de Physiologie et d’Explorations fonctionnelles / NHC 44.02 Physiologie
FILISETTI Denis « Pdle de Biologie 45.02 Parasitologie et mycologie (option bio-
M0025 - Labo. de Parasitologie et de Mycologie médicale / PTM HUS et Faculté logique)
FOUCHER Jack « Institut de Physiologie / Faculté de Médecine
MO0027 « Pdle de Psychiatrie et de santé mentale 44.02 Physiologie (option clinique)
- Service de Psychiatrie | / Hopital Civil
GUERIN Eric « Pdle de Biologie
M0032 - Laboratoire de Biochimie et de Biologie moléculaire / HP 44.03 Biologie cellulaire (option biologique)
Mme HARSAN-RASTEI Laura « Pole d'Imagerie
- Service de Biophysique et de Médecine nucléaire/Hopital de Hautepierre 43.01 Biophysique et médecine nucléaire
Mme HEIMBURGER Céline « Pole d'Imagerie
- Service de Biophysique et de Médecine nucléaire/Hopital de Hautepierre 43.01 Biophysique et médecine nucléaire
Mme HELMS Julie « Péle d’'Urgences / Réanimations médicales / CAP 48.02 Réanimation ; Médecine d’urgence
M0114 - Service de Réanimation médicale / Nouvel Hopital Civil Option : Réanimation
HUBELE Fabrice « Pdle d’'Imagerie 43.01 Biophysique et médecine nucléaire
MO0033 - Service de Biophysique et de Médecine nucléaire / HP et NHC
Mme JACAMON-FARRUGIA « Pdle de Biologie
Audrey - Service de Médecine Légale, Consultation d’Urgences médico-judiciaires et 46.03 Médecine Légale et droit de la santé
MO0034 Laboratoire de Toxicologie / Faculté et HC
« Institut de Médecine Légale / Faculté de Médecine
JEGU Jérémie + Péle de Santé publique et Santé au travail
M0101 - Service de Santé Publique / Hopital Civil 46.01 Epidémiologie, Economie de la santé et
Prévention (option biologique)
JEHL Francois « Pdle de Biologie
MO0035 - Institut (Laboratoire) de Bactériologie / PTM HUS et Faculté 45.01 Option : Bactériologie-virologie (biolo-

gique)
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KASTNER Philippe « Pdle de Biologie
MO0089 - Laboratoire de diagnostic génétique / Nouvel Hopital Civil 47.04 Génétique (option biologique)
Mme KEMMEL Véronique - Pdle de Biologie
MO0036 - Laboratoire de Biochimie et de Biologie moléculaire / HP 44.01 Biochimie et biologie moléculaire
Mme LAMOUR Valérie « Pdle de Biologie
MO0040 - Laboratoire de Biochimie et de Biologie moléculaire / HP 44.01 Biochimie et biologie moléculaire
Mme LANNES Béatrice « Institut d’Histologie / Faculté de Médecine
MO0041 « Pole de Biologie Histologie, Embryologie et Cytogénétique
- Service de Pathologie / Hopital de Hautepierre 42.02 (option biologique)
LAVAUX Thomas « Pdle de Biologie
M0042 - Laboratoire de Biochimie et de Biologie moléculaire / HP 44.03 Biologie cellulaire
LAVIGNE Thierry « Pdle de Santé Publique et Santé au travail
M0043 CS - Service d’Hygiéne hospitaliére et de médecine préventive / PTM et HUS 46.01 Epidémiologie, économie de la santé et
- Equipe opérationnelle d’Hygiéne prévention (option biologique)
Mme LEJAY Anne « Pdle de Pathologie thoracique
MO0102 - Service de Physiologie et d’Explorations fonctionnelles / NHC 44.02 Physiologie (Biologique)
LENORMAND Cédric « Pdle de Chirurgie maxillo-faciale, Morphologie et Dermatologie
M0103 - Service de Dermatologie / Hopital Civil 50.03 Dermato-Vénéréologie
LEPILLER Quentin « Pole de Biologie 45.01 Bactériologie-Virologie ; Hygiene
MO0104 - Laboratoire de Virologie / PTM HUS et Faculté de Médecine hospitaliére (Biologique)
(Dispo > 31.08.2018)
Mme LETSCHER-BRU Valérie « Pdle de Biologie
MO0045 - Laboratoire de Parasitologie et de Mycologie médicale / PTM HUS 45.02 Parasitologie et mycologie
« Institut de Parasitologie / Faculté de Médecine (option biologique)
LHERMITTE Benoit - Pdle de Biologie
M0115 - Service de Pathologie / Hopital de Hautepierre 42.03 Anatomie et cytologie pathologiques
Mme LONSDORFER-WOLF « Institut de Physiologie Appliquée - Faculté de Médecine
Evelyne « Pdle de Pathologie thoracique
M0090 - Service de Physiologie et d’Explorations fonctionnelles / NHC 44.02 Physiologie
LUTZ Jean-Christophe « Pdle de Chirurgie plastique reconstructrice et esthétique, Chirurgie maxillo-
MO0046 faciale, Morphologie et Dermatologie 55.03 Chirurgie maxillo-faciale et stomatologie
- Serv. de Chirurgie Maxillo-faciale, plastique reconstructrice et esthétique/HC
MEYER Alain « Institut de Physiologie / Faculté de Médecine
MO0093 « Pdle de Pathologie thoracique
- Service de Physiologie et d’Explorations fonctionnelles / NHC 44.02 Physiologie (option biologique)
MIGUET Laurent « Pdle de Biologie 44.03 Biologie cellulaire
MO0047 - Laboratoire d’Hématologie biologique / Hopital de Hautepierre et NHC (type mixte : biologique)
Mme MOUTOU Céline « Pdle de Biologie 54.05 Biologie et médecine du développement
ép. GUNTHNER CS - Laboratoire de Diagnostic préimplantatoire / CMCO Schiltigheim et de la reproduction (option biologique)
M0049
MULLER Jean « Pdle de Biologie
MO0050 - Laboratoire de Diagnostic génétique / Nouvel Hépital Civil 47.04 Génétique (option biologique)
NOLL Eric « Pole d’Anesthésie Réanimation Chirurgicale SAMU-SMUR 48.01 Anesthésiologie-Réanimation ; Méde-
MO0111 - Service Anesthésiologie et de Réanimation Chirurgicale - Hopital Hautepierre cine d’urgence
Mme NOURRY Nathalie « Pdle de Santé publique et Santé au travail 46.02 Médecine et Santé au Travail (option
MO0011 - Service de Pathologie professionnelle et de Médecine du travail - HC clinique)
PENCREAC’H Erwan « Pdle de Biologie
M0052 - Laboratoire de Biochimie et biologie moléculaire / Nouvel Hopital Civil 44.01 Biochimie et biologie moléculaire
PFAFF Alexander « Pdle de Biologie
MO0053 - Laboratoire de Parasitologie et de Mycologie médicale / PTM HUS 45.02 Parasitologie et mycologie
Mme PITON Amélie « Pdle de Biologie 47.04 Génétique (option biologique)
M0094 - Laboratoire de Diagnostic génétique / NHC
PREVOST Gilles « Pdle de Biologie 45.01 Option : Bactériologie-virologie (biolo-
MO0057 - Institut (Laboratoire) de Bactériologie / PTM HUS et Faculté gique)
Mme RADOSAVLJEVIC « Pole de Biologie
Mirjana - Laboratoire d’Immunologie biologique / Nouvel Hopital Civil 47.03 Immunologie (option biologique)
M0058
Mme REIX Nathalie « Pdle de Biologie 43.01 Biophysique et médecine nucléaire
M0095 - Labo. d’Explorations fonctionnelles par les isotopes / NHC
« Institut de Physique biologique / Faculté de Médecine
RIEGEL Philippe « Pdle de Biologie 45.01 Option : Bactériologie-virologie (biolo-
MO0059 - Institut (Laboratoire) de Bactériologie / PTM HUS et Faculté gique)
ROGUE Patrick (cf. A2) « Pole de Biologie 44.01 Biochimie et biologie moléculaire
MO0060 - Laboratoire de Biochimie et biologie moléculaire / NHC (option biologique)
Mme ROLLAND Delphine « Pdle de Biologie 44.03 Biologie cellulaire
- Laboratoire d’Hématologie biologique / NHC (type mixte : biologique)
ROMAIN Benoit « Pole des Pathologies digestives, hépatiques et de la transplantation
MO061 - Service de Chirurgie générale et Digestive / HP 53.02 Chirurgie générale
Mme RUPPERT Elisabeth « Pole Téte et Cou
MO0106 - Service de Neurologie - Unité de Pathologie du Sommeil / Hépital Civil 49.01  Neurologie
Mme SABOU Alina « Pdle de Biologie
MO0096 - Laboratoire de Parasitologie et de Mycologie médicale / PTM HUS 45.02 Parasitologie et mycologie

« Institut de Parasitologie / Faculté de Médecine

(option biologique)




9

NOM et Prénoms CS* Services Hospitaliers ou Institut / Localisation Sous-section du Conseil National des Universités
Mme SAMAMA Brigitte « Institut d’Histologie / Faculté de Médecine 42.02 Histologie, Embryologie et Cytogénétique
MO0062 (option biologique)
Mme SCHEIDECKER Sophie « Pole de Biologie
- Laboratoire de Diagnostic génétique / Nouvel Hopital Civil 47.04 Génétique (option biologique)
Mme SCHNEIDER Anne « Pole médico-chirurgical de Pédiatrie
M0107 - Service de Chirurgie pédiatrique / Hopital de Hautepierre 54.02 Chirurgie Infantile
SCHRAMM Frédéric « Pole de Biologie
MO0068 - Institut (Laboratoire) de Bactériologie / PTM HUS et Faculté 45.01 Option : Bactériologie-virologie (biolo-
gique)
Mme SOLIS Morgane « Pdle de Biologie
- Laboratoire de Diagnostic Génétique / Nouvel Hopital Civil 47.04 Génétique (option biologique)
Mme SORDET Christelle « Pole de Médecine Interne, Rhumatologie, Nutrition, Endocrinologie,
MO0069 Diabétologie (MIRNED) 50.01  Rhumatologie
- Service de Rhumatologie / Hopital de Hautepierre
TALHA Samy « Pole de Pathologie thoracique
MO0070 - Service de Physiologie et explorations fonctionnelles / NHC 44.02 Physiologie (option clinique)
Mme TALON Isabelle » Pble médico-chirurgical de Pédiatrie 54.02 Chirurgie infantile
MO0039 - Service de Chirurgie Infantile / Hopital Hautepierre ’
TELETIN Marius « Pdle de Biologie
MO0071 - Service de Biologie de la Reproduction / CMCO Schiltigheim 54.05 Biologie et médecine du développement
et de la reproduction (option biologique)
Mme URING-LAMBERT Béa- « Institut d’'Immunologie / HC
trice « Pdle de Biologie
MO0073 - Laboratoire d’Immunologie biologique / Nouvel Hépital Civil 47.03 Immunologie (option biologique)
VALLAT Laurent « Pole de Biologie Hématologie ; Transfusion
M0074 - Laboratoire d’Hématologie Biologique - Hopital de Hautepierre 47.01  Option Hématologie Biologique
Mme VILLARD Odile « Pdle de Biologie
MO0076 - Labo. de Parasitologie et de Mycologie médicale / PTM HUS et Fac 45.02 Parasitologie et mycologie (option bio-
logique)
Mme WOLF Michele + Chargé de mission - Administration générale
M0010 - Direction de la Qualité / Hopital Civil 48.03 Option : Pharmacologie fondamentale
Mme ZALOSZYC Ariane « Pdle Médico-Chirurgical de Pédiatrie o
ép. MARCANTONI - Service de Pédiatrie | / Hopital de Hautepierre 54.01 Pediatrie
MO0116
ZOLL Joffrey « Pdle de Pathologie thoracique
MO0077 - Service de Physiologie et d’Explorations fonctionnelles / HC 44.02 Physiologie (option clinique)

B2 - PROFESSEURS DES UNIVERSITES (monoappartenant)

Pr BONAH Christian P0166 Département d’Histoire de la Médecine / Faculté de Médecine 72. Epistémologie - Histoire des sciences et des
techniques

Mme la Pre RASMUSSEN Anne  P0186 Département d’Histoire de la Médecine / Faculté de Médecine 72. Epistémologie - Histoire des Sciences et des
techniques

B3 - MAITRES DE CONFERENCES DES UNIVERSITES (monoappartenant)

Mr KESSEL Nils Département d’'Histoire de la Médecine / Faculté de Médecine 72. Epistémologie - Histoire des Sciences et des
techniques

Mr LANDRE Lionel ICUBE-UMR 7357 - Equipe IMIS / Faculté de Médecine 69. Neurosciences

Mme THOMAS Marion Département d'Histoire de la Médecine / Faculté de Médecine 72. Epistémologie - Histoire des Sciences et des
techniques

Mme SCARFONE Marianna M0082 Département d'Histoire de la Médecine / Faculté de Médecine 72. Epistémologie - Histoire des Sciences et des
techniques

B4 - MAITRE DE CONFERENCE DES UNIVERSITES DE MEDECINE GENERALE

Mme CHAMBE Juliette M0108 Département de Médecine générale / Faculté de Médecine 53.03 Médecine générale (01.09.15)



C - ENSEIGNANTS ASSOCIES DE MEDECINE GENERALE
C1 - PROFESSEURS ASSOCIES DES UNIVERSITES DE M. G. (mi-temps)

Pr Ass. GRIES Jean-Luc M0084 Médecine générale (01.09.2017)
Pr Ass. KOPP Michel P0167 Médecine générale (depuis le 01.09.2001, renouvelé jusqu’au 31.08.2016)

C2 - MAITRE DE CONFERENCES DES UNIVERSITES DE MEDECINE GENERALE - TITULAIRE

Dre CHAMBE Juliette M0108 53.03 Médecine générale (01.09.2015)

C3 - MAITRES DE CONFERENCES ASSOCIES DES UNIVERSITES DE M. G. (mi-temps)

Dre BERTHOU anne M0109 Médecine générale (01.09.2015 au 31.08.2018)
Dr BREITWILLER-DUMAS Claire Médecine générale (01.09.2016 au 31.08.2019)
Dr GUILLOU Philippe MO0089 Médecine générale (01.11.2013 au 31.08.2016)
Dr HILD Philippe M0090 Médecine générale (01.11.2013 au 31.08.2016)
Dr ROUGERIE Fabien M0097 Médecine générale (01.09.2014 au 31.08.2017)
Dr SANSELME Anne-Elisabeth Médecine générale

D - ENSEIGNANTS DE LANGUES ETRANGERES
D1 - PROFESSEUR AGREGE, PRAG et PRCE DE LANGUES

Mme ACKER-KESSLER Pia M0085 Professeure certifiée d’Anglais (depuis 01.09.03)
Mme CANDAS Peggy M0086 Professeure agrégée d’Anglais (depuis le 01.09.99)
Mme SIEBENBOUR Marie-Noélle  M0087 Professeure certifiée d’Allemand (depuis 01.09.11)
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INTRODUCTION

Les soins palliatifs sont définis par I’OMS en 2002 comme des soins visant a « améliorer la
qualit¢ de vie des patients et de leur famille face aux conséquences d’une maladie
potentiellement mortelle, par la prévention et le soulagement de la souffrance, identifiée
précocement et évaluée avec précision, ainsi que le traitement de la douleur et des autres
problémes physiques, psychologiques et spirituels qui lui sont liés »(1) (2). Il est intéressant de
constater que la définition des soins palliatifs de I’OMS est décrite a la fois dans le paragraphe
des maladies non transmissibles et dans celui concernant le cancer. On constate également que
la définition de I’OMS met un accent particulier sur la notion de précocité, essentielle a la mise
en place de réponses pertinentes a une souffrance qu’elle qu’en soit I’origine. L’ importance de
I’introduction précoce des soins palliatifs au cours de la prise en charge oncologique est
rapportée et soulignée par les études cliniques publiées dans la littérature internationale et

confirmée par les recommandations de I’ASCO (Américan Society of Clinical Oncology).

Une ¢étude fondatrice de la notion de soins palliatifs précoces est celle réalisée par Temel et ses
collaborateurs aupres de patients atteints de cancer des bronches non a petites cellules a un stade
avancé (3). Dans cette étude, les patients étaient inclus huit semaines apres le diagnostic d’un
cancer du poumon non a petites cellules métastatique. Ceux qui étaient assignés au groupe
« soins palliatifs précoces » ont rencontré dans les trois semaines apres leur inclusion un
membre d’une équipe de soins palliatifs, puis régulierement durant 1’étude, en plus des soins
oncologiques standards, dont bénéficiaient €¢galement les patients du groupe contréle (3). Une
attention particuliére était portée a 1’évaluation des symptdmes physiques et psycho-sociaux, a
I’¢établissement d’objectifs de soins, a la mise en place d’une assistance a la prise de décision
concernant les traitements, et enfin a la coordination des soins en fonction des besoins
individuels du patient. Cette ¢tude innovante montre que l’intégration précoce des soins

palliatifs aux soins oncologiques standards permet une amélioration cliniquement significative
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de la qualité de vie et de I’humeur des patients, ainsi qu’une survie significativement prolongée
3).

Depuis, de nombreuses études ont montré le bénéfice de I’intégration des soins palliatifs
précoces aux soins oncologiques standards, par rapport aux soins oncologiques standards seuls.
Elles retrouvent une amélioration de la qualité de vie (4-9), une amélioration de la satisfaction
des soins prodigués (4), une diminution des symptomes physiques (5), une amélioration de
I’humeur (5-7), une facilitation du dialogue avec leur oncologue a propos de leur propre mort
et de leurs souhaits de fin de vie (6), ainsi qu’un impact positif sur le vécu de 1’entourage
(6,10,11). I1 est étonnant de constater que ces €tudes présentent des résultats similaires alors
qu’il n’existe aucune définition précise de ce que sont les soins palliatifs précoces. S’il existe
des similitudes dans la maniére de définir la précocité (dans les 6-8 semaines apres le diagnostic
d’un cancer « avancé »), la manicre dont sont présentés et dispensés les soins palliatifs différe

selon les études.

Néanmoins, confortée par ces études, la société américaine d’oncologie recommande fortement
d’intégrer de manicre précoce les soins palliatifs aux soins oncologiques standards chez les
patients atteints d’un cancer « avancé ». Dans ces recommandations la notion de cancer avancé
est définie comme un cancer avec des métastases a distance ou un cancer a un stade tardif
limitant I’espérance de vie, et/ou un cancer dont le pronostic vital est évalué de 6 a 24 mois. La
forme de soins palliatifs la plus bénéfique pour les patients atteints d’un cancer
multimétastatique incurable, d’aprés 1’ASCO, serait I’intervention d’une équipe
pluridisciplinaire en intra et en extrahospitalier, qui lors de ses consultations évaluerait
régulicrement la qualité de vie, I’état physique, psychique, spirituel et social du patient, afin
d’apporter une réponse aux souffrances exprimées lors de ces évaluations. Cette €quipe
¢valuerait ¢galement la compréhension du diagnostic par le patient et permettrait une discussion

précoce a propos de la fin de vie. L’ASCO souligne également qu’une des composantes
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essentielles des soins palliatifs est la construction d’une relation avec le patient, sa famille et
ses aidants. D’une part pour la prise en charge des symptomes et d’autre part une aide a la
compréhension de la maladie, a sa gestion (coping) et a la participation aux décisions médicales
le concernant. Dans ce cadre, les soins palliatifs sont compris comme une composante
complémentaire aux soins oncologiques standards qui se concentrent sur les traitements

spécifiques permettant de diminuer les symptomes liés a la maladie et de prolonger la vie (12).

Cette 1dée de complémentarité entre les soins palliatifs précoces et les soins oncologiques
standards se retrouve également en France, ou la notion de soins palliatifs précoces est exprimée
par le Professeur Goldwasser, oncologue, comme étant une intégration précoce a la prise en
charge oncologique. Celui-ci souligne dans son écrit sur le cancer comme maladie chronique
(13) que cette intégration précoce fait partie d’un changement de paradigme dans la prise en
charge des cancers résultants des progrés médicaux ayant fait du cancer une maladie chronique.
Face a ce constat, il devient nécessaire de changer de modele et de sortir de 1’opposition entre
une phase curative et une phase palliative qui n’existent pas en tant que telles. En effet,
I’incurabilité n’étant plus synonyme d’une mort prochaine, I’objectif de soins devient
davantage de vivre avec la maladie plutot que de lutter contre. Goldwasser et collaborateurs
expliquent que la notion de « phase palliative » pour parler de la prise en charge d’un cancer
incurable n’est pas appropriée, car il ne s’agit pas d’une prise en charge centrée uniquement sur
le confort. Avec le développement d’une maladie cancéreuse, I’objectif de soins devient
complexe, mélant un objectif de gain de durée de vie et de gain de qualité de vie. Il distingue
alors deux formes de prise en charge d’un cancer incurable. D’une part, une prise en charge
palliative intégrée a la prise en charge oncologique qui viserait a améliorer la qualité de vie tout
en gardant comme objectif principal de prolonger la vie, et d’autre part une prise en charge
palliative exclusive dans laquelle 1’objectif est exclusivement centré sur la qualité de vie et le

confort (13).
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Cependant des études récentes (14—16) dont une menée en France (14) confirment les données
d’¢tudes de différents pays plus anciennes (17-21) d’une tendance d’intervention tardive des

équipes de soins palliatifs.

Qu’en est-il dans la pratique courante des oncologues en Alsace ? Comment les oncologues
considerent-ils la prise en charge palliative intégrée a la prise en charge oncologique ?

Comment les oncologues se représentent-ils les soins palliatifs précoces ?

J’ai choisi de résumer ces interrogations par la problématique suivante : « En Alsace, comment
les oncologues se représentent-ils les soins palliatifs et leur intégration éventuelle a la prise en

charge oncologique ? »

L’objectif de 1’étude est donc d’appréhender globalement les représentations des soins palliatifs
des oncologues en Alsace et les modalités plus ou moins précoces de leur intégration en pratique

aux soins oncologiques.

Pour ce faire seront détaillées les modalités de la méthode qualitative par entretiens semi-dirigés
choisie. Les résultats seront élaborés en quatre points saillants issus de I’analyse textuelle. Dans

la discussion les résultats seront comparés aux données de la littérature.
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MATERIEL ET METHODE

Pour répondre a ces interrogations, il semble pertinent de se référer aux discours des oncologues
concernés, de comprendre leurs maniéres de raisonner devant la question de 1’incurabilité des
pathologies qu’ils soignent et d’interroger leurs pratiques effectives. Les contraintes de 1’étude
ont conduit a choisir d’élaborer une étude qualitative a partir d’entretiens semi-dirigés. La
construction de la problématique et le choix de la méthode d’analyse été ¢laborés en plusieurs

étapes.

A. Analyse de la littérature

Le cadre scientifique de 1’étude a été obtenu par une recherche bibliographique. Une premicre
recherche a été réalisée sur la base de données internationale PUBMED avec les mots clés
anglophones suivants : [palliative care] MeSH AND [palliative medicine] MeSH AND [cancer]
AND [early]. Les articles sélectionnés concernent uniquement les adultes, dans les dix dernicres
années d’étude. Il s’agissait d’essais randomisés, et de revues de la littérature. Par la suite
certains articles ont été recherchés directement a partir de la bibliographie des articles retenus.
Dans la base de données de la bibliotheque universitaire, des articles francophones ont été
recherchés a partir des mots clés « soins palliatifs précoces » et a partir d’auteurs comme
« Goldwasser » et « Vinant ». Enfin, certaines données ont été recherchées sur les sites de
I’OMS et de la SFAP, ainsi que dans la littérature grise sur SUDOC. Les articles pertinents

correspondant au sujet d’étude ont été retenus dans la bibliographie finale.

B. Elaboration de la premiere grille d’entretien

Lors de mes stages d’externat et d’internat dans des services de soins palliatifs, j’ai observé que
la majorité¢ des admissions concernait des prises en charge terminales de patients n’ayant eu

aucun contact jusque-la avec des équipes de soins palliatifs. A partir de ce constat et aprés une
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premiere lecture des données de la littérature concernant les soins palliatifs précoces, j’ai
formulé une premiere question de recherche, a savoir: quels sont les freins et leviers a
I’introduction précoce des soins palliatifs dans les prises en charge de patients atteints de cancer,
en Alsace ? Dans ce cadre-1a, un premier guide d’entretien a été élaboré visant a retracer les
parcours des patients, et a identifier les facteurs intervenants dans la prise en charge d’un cancer
avancé qui pouvaient constituer des freins ou leviers a la prise en charge palliative précoce. Ce

guide d’entretien a été élaboré avec 1’aide d’une sociologue et a partir de données de la

littérature (22-25).

C. Entretiens exploratoires

Des premiers entretiens exploratoires ont été¢ réalisés auprés d’oncologues exercants dans
différentes structures de soins en Alsace. Une premicre analyse thématique de ces entretiens a
mis en évidence une grande complexité de la prise en charge oncologique en elle-méme, ainsi
qu’une multiplicité de facteurs entrant en jeu dans la question de I’intégration des soins palliatifs
au sein de cette prise en charge. Les points forts parmi les multiples thématiques abordées
¢taient : la communication avec le patient, les différentes maniéres d’aborder la maladie,
I’incurabilité et la fin de vie, ainsi que les caractéristiques des liens créés entre 1’oncologue et
le patient. Par ailleurs ont été abordées les contraintes médico-légales, les difficultés
organisationnelles et institutionnelles et les maniéres dont les patients et leur entourage se
représentent les soins palliatifs. Plusieurs oncologues ont spontanément évoqué dans les

entretiens leur vécu du métier d’oncologue et son impact sur leur vie privée.

Enfin ces premiers résultats ont mis en évidence la difficulté pour chaque médecin interrogé de
définir les soins palliatifs et la coexistence de différentes définitions, parfois contradictoires,

dans un méme discours.
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A la lumiéere de cette complexité, il a été décidé de restreindre le champ de recherche, en se
concentrant sur la représentation des soins palliatifs et de leur intégration dans la prise en charge

médicale, par les oncologues en Alsace.

D. Elaboration de la grille d’entretien finale

Pour répondre a cette problématique mon analyse a porté sur la perception par I’oncologue de
la « dimension palliative » de sa prise en charge, c’est-a-dire de la place de la réflexion et de
I’action concernant la qualité de vie au sein d’une prise en charge oncologique. Il s’agit donc
de rechercher les perceptions des oncologues concernant leur propre activité et la place des
soins palliatifs au sein de cette activité aupres des patients dont la maladie est incurable. J’ai
utilisé comme définition de départ des soins palliatifs précoces I’ensemble des actions et des
soins, intervenant dés le diagnostic d’une maladie incurable, visant a améliorer la qualité de vie
et le mieux-étre du patient. Cela inclut les dimensions physiques, psychiques, sociales et
spirituelles du vécu du patient, ainsi que le dialogue concernant le pronostic de la maladie et les

souhaits de fin de vie.

En partant de ces considérations la deuxiéme grille d’entretien a été ¢élaborée selon le plan
suivant : parcours professionnel du médecin, définition personnelle des soins palliatifs, récit de
la derniére situation clinique palliative, questions sur la place de la qualité de vie dans la prise
en charge d’un cancer incurable. La grille d’entretien a ensuite été testée auprés de deux internes

en oncologie et d’un médecin assistant en soins palliatifs.

E. Choix de la population d’étude :

Les médecins inclus dans cette recherche devaient €tre séniors et consacrer plus de 50% de leur
activité a la cancérologie. Il pouvait donc s’agir d’oncologues médicaux tout comme de

médecins spécialistes ayant une formation en oncologie. Les internes spécialistes en oncologie
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n’ont pas été interrogés, car leur prise de décision est souvent encadrée et régulée par un

médecin sénior.

Les personnes interrogées exercaient au sein des centres hospitaliers en Alsace (Mulhouse,

Colmar, Haguenau, Cliniques a Strasbourg) et au CHU de Strasbourg.

F. Déroulement de 1’étude :

Les médecins ont été recrutés sur la base du volontariat et contactés individuellement par
courrier €lectronique, apres information de leur secrétariat. Les premiers échanges de courriers
¢lectroniques ont permis de convenir de rencontres d’une durée envisagée de 30 a 40 minutes,
pour un entretien enregistré. Le choix du lieu au sein de I’établissement était laissé¢ aux
médecins (bureau personnel, bureau de consultation). L’accord pour I’enregistrement était
vérifié une nouvelle fois oralement avant chaque entretien. Le guide d’entretien a été adapté au

fur et a mesure des entretiens.

Par la suite les entretiens ont €té retranscrits verbatim et entiérement anonymisés pour la
réalisation d’une analyse thématique progressive selon la méthode décrite par Paillé et
collaborateurs (22). Il s’agit de transposer un corpus, comme dans cette étude 1’ensemble des
entretiens retranscrits, en un ensemble de thémes en rapport avec la problématique de recherche.
11 s’agit dans un deuxiéme temps de regrouper ces thémes qui peuvent se répéter, diverger ou
s’opposer. Cet ensemble permet de dresser une forme de panorama illustrant les principales
tendances de 1’objet d’étude (22). Il s’agit d’une méthode davantage descriptive

qu’interprétative, adaptée a la question de recherche.
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RESULTATS

A. Population étudice

Pour les analyses préliminaires cing oncologues ont €té interrogés, quatre femmes et un homme,
dont trois travaillaient dans un établissement public et deux dans un établissement privé. Leurs

caractéristiques ont ét¢ résumées dans le tableau suivant.

Numérotation | Spécialité Formations Formation | Activité Durée de Tranche
d’origine en soins I'entretien | d’age
palliatifs (min)
Médecin 1.1 Radiothérapie | chimiothérapie non HDJ 59 >55
Médecin 1.2 Oncologie DU neuro- non Service 34 30-40
onco hospitalier, ans
consultation
HDJ
Médecin 1.3 Oncologie DU non Service 44 30-40
oncobiologie, hospitalier, ans
DU sarcome consultation
Médecin 1.4 Oncologie / non Service 32 >55
hospitalier,
consultation
; HDJ
Médecin 1.5 Oncologie DES hémato, non Service 53 40-55
DESC hospitalier, ans
cancérologie consultation,
HDJ

Tableau 1 : Caractéristiques des entretiens exploratoires

Pour la deuxiéme étape de la recherche, la population de médecins interrogés était plus
diversifiée en raison de la variété de leurs spécialités. Il s’agissait de sept hommes et de trois
femmes, tous travaillant dans un établissement public en Alsace. Tous les médecins spécialistes
d’organes avaient réalis¢ une formation complémentaire en cancérologie, la plupart un DESC
de cancérologie et I’un d’entre eux un DES d’oncologie par validation d’expérience. Neuf des
entretiens ont ¢té réalisés dans la période d’avril a juin 2019, un dernier entretien a été réalisé

apres une premiere analyse, afin de consolider les résultats.
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Formation Formation Activité Activité Age Durée de
d’origine en soins oncologique (ans) I'entretien
palliatifs par choix (minutes)
Médecin1 | Pneumologie | non oui Hospitalisation, | 28-40 19
consultation
Médecin 2 | Pneumologie | non non Hospitalisation, | > 55 39
consultation,
HDJ
Médecin 3 | Oncologie Ovui (Dipléome | oui Consultation >55 40
universitaire) Gestion
administrative
Médecin4 | Pneumologie | non non Hospitalisation, | 41-55 | 34
consultation,
HDJ
Médecin 5 | Pneumologie | non oui Hospitalisation, | 28-40 | 58
HDJ,
consultation
Médecin 6 | Oncologie non oui Hospitalisation, | 41-55 | 52
consultation
Médecin 7 | Neurologue | non non Hospitalisation, | 41-55 | 48
consultation
HD)J
Médecin 8 | Gastro- non oui Hospitalisation, | 41-55 37
entérologue consultation,
HDJ
Médecin9 | Neurologue | non non Hospitalisation, | >55 32
Consultation,
HDJ
Médecin 10 | Oncologue oui oui Hospitalisation, | 28-40 | 27
Consultation ans

Tableau 2 : caractéristiques des entretiens

Ces dix entretiens ont confirmé la tendance observée dans les cing premiers d’une pluralité des

conceptualisations des soins palliatifs au sein d’un méme discours, ce qui est particuli¢rement

visible dans les récits de situations cliniques. Par ailleurs, les différentes représentations des

soins palliatifs se reflétent dans la maniére de voir les différentes transitions et étapes de la prise

en charge oncologique. Enfin I’intégration des soins palliatifs au raisonnement et a la pratique

oncologique, notamment par la recherche de la qualité de vie, est observée a travers I’expression

des enjeux thérapeutiques et des incertitudes au cours de la prise en charge.
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B. Différentes conceptualisations des soins palliatif

Parmi les différentes réponses a la question de la définition personnelle des soins palliatifs on
observe une multitude de réponses qui traduit la difficult¢ d’avoir une vision claire de ce
concept. Cependant, quatre tendances se dégagent : une démarche palliative précoce, la mise
en relation des soins palliatifs et des soins de support, une prise en charge symptomatique et
enfin une prise en charge terminale. Ces différentes tendances peuvent coexister dans un méme

discours.
1. Une démarche palliative précoce

a) La précocité de la considération de la dimension palliative d’une situation par

I'oncologue

En réponse a la question de la définition personnelle des soins palliatifs, la plupart des médecins
interrogés décrivent une vision globale des soins palliatifs soulignant leur aspect multi-

dimensionnel.

Médecin 1: « Tous les traitements qu’on va pouvoir apporter aux patients hormis les

traitements actifs entre guillemets sur le cancer »

Médecin 3 : « Soins dans sa globalité face a ce qui arrive aux personnes dans leur chemin ou

sur leur chemin plutot conditionné par I’évolution de leur maladie ».

Ces définitions mettent en évidence une notion d’intégration a la prise en charge oncologique
par le biais de la complémentarité de la prise en charge palliative a la prise en charge
oncologique spécifique et par 1’idée d’un continuum, que certains illustrent par la notion
d’accompagnement du patient tout au long de la prise en charge oncologique. C’est-a-dire que
pour I’oncologue la dimension palliative est naturellement intégrée a la prise en charge d’une

maladie avancée.
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Cette intégration est illustrée par I’association quasi-systématique de la dimension palliative et
de celle d’incurabilité. La plupart qualifient leurs traitements ou leurs prises en charge de
palliatives, par opposition a une prise en charge curative. L’utilisation du mot palliatif dans ce
contexte n’est pas forcément synonyme d’une démarche palliative consciente, elle est

cependant explicitée par certains médecins.

Médecin 6 : considération des soins palliatifs : « De maniere tres littérale. Quand on n’est pas
en curatif [ ...] c’est ma définition, c’est vraiment poursuivre un projet actif a plusieurs niveaux

méme si je sais, que je n’ai pas la possibilité d’aller jusqu’a la guérison des gens ».

La plupart des oncologues insistent sur I’impossibilité de partager cette idée des soins palliatifs
avec les patients, devant lesquels le mot « palliatif » n’est pas utilisé. Cela se justifie par la
perception négative du mot « palliatif » pour les patients et leur famille pour qui il est associé
a une mort imminente. L’utilisation de ce terme peut alors provoquer des réactions violentes

décrite par les oncologues.

Médecin 2 : « La famille euh qui d’un coup se liquéfie et avec le patient qui euh essaye de
garder un petit peu sa facade quoi, mais euh, mais oui il y a des familles qui vous sautent
dessus a la sortie de la chambre en disant euh mais alors euh c’est pas du tout ce que vous
m’avez dit docteur euh c’est des, il va mourir tout de suite la euh, donc vraiment dans [’esprit

des gens soins palliatifs, c’est fortement connoté hein »

Cela peut conforter I’oncologue dans une démarche palliative plus réflexive et abstraite. En
effet, la situation est palliative de par son incurabilité, mais ne justifie pas toujours une prise en

charge palliative concréte par I’oncologue ou par une équipe spécialisée.

Il est important de noter que la question de la précocité n’a pas €té abordée directement lors des
entretiens. Les oncologues étaient informés que 1’objet de recherche portait sur les soins

palliatifs précoces en oncologie lors de la premiére prise de contact. La question de la
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temporalité a ét¢ abordée de maniere indirecte en questionnant les définitions personnelles et

en discutant de situations cliniques concretes.

Cela permet de mettre en évidence la tendance globale vers une démarche palliative précoce
plutot réflexive. Néanmoins deux formes concrétes d’intégration précoces ont été abordées par

certains médecins interrogés, celle d’un double suivi et celle de réunions pluridisciplinaires.

b) Avantages et inconvénients d’un double suivi précoce

Pour illustrer de maniere plus précise I’intégration des soins palliatifs a la prise en charge par
le biais d’une équipe extérieure, plusieurs médecins évoquent spontanément la question d’un
double suivi, par un oncologue et par une équipe de soins palliatifs, a un stade précoce de la
prise en charge. Certains évoquent des programmes existants dans des centres en dehors de
I’Alsace ou le suivi conjoint est organisé des le diagnostic avec participation ou non des
médecins en soins palliatifs aux RCP oncologiques. D’autres évoquent leur propre vécu, d’un
suivi précoce, dans le cadre de situations complexes ou de symptdmes majeurs. Les avantages
retenus par les médecins interrogés sont la possibilité de rassurer le patient sur I’absence
d’abandon en cas d’arrét des traitements spécifiques et surtout la possibilité de la poursuite du

suivi par I’oncologue méme apres une hospitalisation en unité de soins palliatifs.

Meédecin 5 : « Le retour des patients que j’avais c’est qui que quand méme ils étaient tres
contents de la prise en charge qu’ils savaient que pour la suite, il y avait des choses organisées
ou il y avait la possibilité d’organiser des choses, avec I’équipe mobile de soins palliatifs, qu’en
cas de soucis ils revenaient dans notre service et ils nous voyaient a nouveau on les reprenait

en charge et qu’ils n’étaient pas, eux ils décrivaient qu’ils n’étaient pas laissés a ’abandon. »

Néanmoins, les médecins mentionnent également des limites concernant ces doubles prises en
charges, telles que les difficultés d’échanges entre intervenants et les différences dans la

définition des objectifs thérapeutiques et dans la priorisation des soins. Les oncologues
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percoivent comme inconvénient majeur la multiplication des intervenants avec le risque de
perte de repere pour le patient voire de la fragilisation de son lien avec 1’oncologue. Enfin se
pose également la question de I’augmentation du nombre des consultations pour le patient, ce
qui prolonge le temps qu’il passe a I’hopital et qui peut étre vécu comme une entrave a la qualité

de vie.

Médecin 7 : « Ils font extrémement en confiance au médecin qui les suit [...] mais ils sont
parfois assez fixés la-dessus, et s’il y a trop d’intervenants [liste des intervenants possibles] ¢a
fait beaucoup de monde quand méme donc, c’est pour ¢a que j’essaye quand-méme a peu pres
de gérer d’avoir, un peu moi-méme parce que sinon parce que le temps de vie qu’on rajoute

euh a I’hopital a faire des consult a droite et a gauche et encore a faire ceci et cela... »

Ces limites mettent en évidence la nécessité d’améliorer la communication entre les médecins

oncologues et les équipes de soins palliatifs.

c) Aspect pratique : réunions et discussions systématiques

Une autre illustration de I’intégration des soins palliatifs a la prise en charge oncologique est
I’existence de réunions de service dans plusieurs établissements ou exercent les médecins
interrogés. Ces réunions servent a discuter des prises en charge de patients hospitalisés en
situation palliative comprenant la poursuite des traitements spécifiques ou non. Deux types de
réunions ont été décrits, I’un avec I’intervention de 1’équipe mobile de soins palliatifs, I’autre
concernant les intervenants paramédicaux, soignants et médicaux du service. L’intérét de ces
discussions selon les médecins interrogés consiste essentiellement en 1’enrichissement de la
prise en charge par la prise en compte des regards croisés, permettant une prise de décision
conjointe, comme 1’anticipation d’un retour a domicile ou une éventuelle adaptation

thérapeutique.
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Médecin 2 : « C’est une aide effectivement pour la prise en charge des patients euh qui sont
hospitalisés et puis ¢a permet de confronter des idées des décisions et puis de voir si
effectivement on a la méme euh fagon de faire les choses et puis je veux dire, on a plus d’idées

dans plusieurs tétes que dans une téte | »

Les limites exprimées concernent essentiellement I’aspect chronophage de ces réunions.

Par ailleurs, I’intérét de discussions systématiques dans la prise en charge des patients en
situation palliative est souligné par deux médecins, qui ont bénéfici¢ dans leur parcours de
structures ou 1’équipe de soins palliatifs était géographiquement trés proche du service
d’oncologie. Selon eux, cela facilite les résolutions de questions précises et représente une aide
a la prise en charge plus spontanée, sans que cela soit formalisé par un double suivi ou une

réunion.

Médecin 5 : « [L’équipe mobile de soins palliatifs] qui en fait était a [’étage juste au-dessus
donc euh ils descendaient euh facilement et c’est eux qui nous guidaient plus dans la réflexion

on va dire, on se laissait plus porter par les avis de [’équipe mobile de soins palliatifs »

2. Les soins palliatifs en rapport avec les soins de support

Pour donner leur propre définition des soins palliatifs de nombreux oncologues définissent ou
évoquent les soins de support. Les deux notions peuvent se confondre dans les discours, la

distinction ent est parfois difficile, quand elle n’est pas radicale.

a) Distinction terminologique

Certains médecins expliquent ne pas faire de distinction entre « les soins palliatifs » et « les
soins de support » et utilisent indifféremment I’un ou ’autre des termes dans la suite de leur
discours. Cette association est parfois justifiée par I’idée que les soins de support font partie des

soins palliatifs.
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Médecin 1 : « Moi je mélange un peu les soins palliatifs et les soins de supports »

Meédecin 5 : « J'ai du mal a faire la distinction entre soins palliatifs et soins de support »

D’autres médecins expliquent la difficulté d’utiliser le mot « palliatif » devant les patients et
leur entourage en raison de la forte association avec la notion de fin de vie, évoquée
précédemment. Ils préferent alors utiliser le mots soins de support, qui revét alors pour eux le

sens de soins palliatifs.

Meédecin 4, en parlant de I’intervention d’une équipe mobile de soins palliatifs : « Je le propose
de fagon assez précoce a mes patients et surtout a des jeunes et ceux qui sont encore dans une
optique de « je ne baisse pas les bras et tout ¢a », il est beaucoup plus simple de parler de soins

de supports que de soins palliatifs »

On peut observer dans cette citation, une incompatibilité pour le médecin de la notion d’espoir

avec celle de soins palliatifs.

Pour d’autres médecins 1’argument terminologique de départ souléve par la suite une différence

conceptuelle.

b) Distinction conceptuelle

Pour certains le mot soins de support désigne la prise en charge globale et symptomatique du

patient, tant que les traitements spécifiques sont en cours.

Meédecins 8 : « Les soins palliatifs précoces dont vous parlez, c’est plutot les soins de support,

qui est vraiment avec un traitement qui reste actif quand méme. »

Dans cette conception des soins de support, les soins palliatifs sont assimilés a des soins

terminaux.
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Médecin 8 : « ¢a reste quand méme dans une idée les soins palliatifs, euh [’accompagnement
de la fin de vie, avec euh la sédation, la morphine et tout ¢a et les soins de support c’est ce

qu’on propose avant. »

Dans une idée d’adaptation a la représentation de la population générale des soins palliatifs
comme soins terminaux, d’autres médecins définissent les soins palliatifs comme étant une

partie des soins de support, sans toujours détailler leur définition des soins palliatifs.

Médecin 2 : « Moi je préfere souvent utiliser le mot de soins de support qui englobe a la fois
les soins palliatifs et tout ce qu’il y a autour de la prise en charge globale du patient

indépendamment des soins de des traitements spécifiques anticancéreux »

Cette difficulté a définir le mot soins palliatifs se traduit également dans la fluidité de la parole,
lorsque cette notion est abordée. On observe davantage d’hésitations et de silences lorsqu’il
s’agit de définir les soins palliatifs directement que dans les phrases traitant des soins de

support.

Enfin, les soins de support sont parfois utilisés pour désigner des traitements concomitants de
la chimiothérapie, comme par exemple la transfusion, la prise en charge de carence martiale ou
de dénutrition, ou alors comme soins paramédicaux comme la sophrologie ou la socio-

esthétique. Certains les définissent alors comme faisant partie des soins palliatifs.

Médecin 3, en parlant des soins paramédicaux : « Les soins de support font partie des soins
palliatifs et les soins palliatifs font partie des soins de support, voila il peut y avoir besoin du

support en effet sans qu’on soit en palliatif et les palliatifs ont besoin du support ¢a c’est clair. »

c) [Illustration pratique de soins de support

Les médecins définissant les soins de support comme prise en charge globale du patient durant

toute I’histoire de la maladie précédant la phase terminale illustrent leurs propos d’exemples
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concrets. Il peut s’agir d’une prise en charge symptomatique, comme par exemple la prise en
charge psychologique, ou encore de I’intervention de 1’assistante sociale, toutes deux souvent
évoquées, notamment dans le contexte d’annonce. Il s’agit également de dispositifs complexes
mis en place avec le soutien de la ligue contre le cancer, comme par exemple le développement
d’ateliers d’éducation thérapeutique ayant pour thémes le cancer et son traitement, la nutrition
ou Dl’activité physique. Le médecin qui les a évoqués explique que les ateliers s’adressaient
initialement a des patients atteints de cancer avancés et ont secondairement été proposés a des
patients en cours de traitement curatif. On peut voir ici la proximité des regards portés sur les

soins palliatifs et les soins de support.

3. Les soins palliatifs comme prise en charge symptomatique

Dans certains récits de situations plus concrétes et en réponse a la question interrogeant les
raisons d’un recours a une équipe mobile de soins palliatifs, la définition des soins palliatifs

comme prise en charge symptomatique ressort nettement.

a) Une gestion systématique des symptémes avec de multiples acteurs

La prise en charge symptomatique des patients est en premier lieu réalisée par les médecins
interrogés eux-mémes. Avec 1’expérience et la pratique la plupart des symptomes courants
comme par exemple, la dyspnée, I’anxiété, 1’asthénie ou la douleur pour une grande part, ne

pose pas de problémes majeurs.

Meédecin 1 « Les douleurs euh, les difficultés respiratoires en fait tout ce qui est somatique, ¢a

¢a va étre moi qui vais lui demander effectivement, enfin les médecins qui sont en charge. »

Certains médecins consolident leur prise en charge symptomatique en faisant appel de manicre
parfois systématique a d’autres professionnels, comme souvent la psychologue, la diététicienne

et ’assistante sociale.
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La plupart font appel a I’équipe mobile de soins palliatifs, en cas de mise en difficultés face a
un symptome précis, I’agitation ou comme la détresse psychique d’un patient et de son
entourage. C’est alors I’aspect pluridisciplinaire avec I’intervention d une psychologue et d’une

infirmiére qui intéresse les médecins.

Médecin 5 : « Ca nous est arrivé quelques fois sur le semestre on avait des patients euh tres

agités ou en refus de soins tres avancé pour lesquels les équipes étaient euh en difficulté. »

Par ailleurs, une autre raison récurrente de faire appel a 1’équipe mobile est la mise en difficulté
de I’équipe soignante et du médecin en raison de conflits avec 1’entourage du patient ou entre
des membres de I’entourage. Un regard extérieur et un intermédiaire peuvent étre utiles pour

permettre de reprendre le dialogue.

Médecin 8 : « Parfois c’est pour un point de vue extérieur quand on sait qu’il y a des probléemes
de communication soit avec le patient, soit avec la famille, ou qu’on a des difficultés a gérer la

souffrance de, de la famille, ou [’agressivité parfois de la famille du patients »

Dans ces exemples ainsi que dans la plupart des situations cliniques décrites par les médecins
interrogés on peut observer qu’au-dela du symptome physique ou psychique lui-méme, c’est la
mise en difficulté de la relation de soins qui semble conditionner I’appel a une équipe extérieur.
En effet, [’agitation ou la détresse psychique majeure empéchent le dialogue, le refus de soins
peuvent mettre en échec 1’équipe médicale et soignante et les conflits avec I’entourage entravent
la relation au patient lui-méme. Ces situations de fragilit¢ de la relation de soins peuvent
conduire a un sentiment de fragilité voire d’échec du médecin lui-méme et pourraient conduire

a associer 1’appel a une équipe de soins palliatifs avec les situations d’échec.

b) La question de la douleur

Le symptome systématiquement évoqué et faisant partie intégrante de la prise en charge

oncologique et de la prise en charge palliative est la douleur. Les médecins oncologues sont
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formés pour la prendre en charge et utilisent des molécules et techniques diverses. Certains
soulignent méme leur satisfaction de permettre une amélioration importante de la qualité de vie

des patients par ce moyen-la.

Médecin 4 : « Alors sortir apres 48 heures ¢a je trouve que c’est génial ouais, ils ont des nuits
pourries, ils mangent plus parce qu’ils ont mal, on les hospitalise en 48 heures ils ont 2 sur
[’EVA et puis ils ont le sourire jusque-la, c’est, c’est méme partir avec une PCA ou euh méme

avec des interdoses euh per os enfin c’est, je trouve ¢a c’est la vraie réussite »

Cependant quand les traitements et techniques utilisés par I’oncologue ne suffisent plus, les
médecins appellent 1’équipe mobile pour une prise en charge conjointe. On observe souvent
une vision assez technique de la prise en charge de la douleur avec 1’évocation de traitements

spécifiques comme la Kétamine.

Médecin 6 : « La douleur c’est un métier, donc moi il y a un moment donné ou euh il faut que
J’admette que euh, j’ai fait ma morphine, j’ai fait les rotations, j’ai fait ci, j’ai fait ¢a, j ai fait

tac, ben apres je sais pas. Kétamine machin, méthadone, truc euh, c’est plus mon rayon. »

Dans ce contexte-1a, la douleur est parfois décrite de maniére plus complexe et comme mettant
en difficulté le médecin, par exemple par la difficulté qu’a le patient de ’exprimer et par
I’impossibilité d’une évaluation correcte en consultation, entrainant parfois la nécessité d’une

hospitalisation.

Médecin 3 : « Je trouve que c’est tres difficile, on n’a pas, on n’a pas de recul, on se fie a ce
qu’elles disent, elles-mémes n’étant pas forcément bien parce qu’elles ont mal, elles vont pas
forcément refléter la réalité, la réalité, laquelle est-elle, au moment ou elles en parlent. Enfin

voila, y’a pas ce suivi, on les voit pas sur 24heures »
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c) La prise en charge a domicile

Enfin, la plupart des oncologues soulignent qu’un des intéréts de I’intervention des équipes
mobiles est la possibilité d’une évaluation a domicile. Les soins palliatifs sont alors vus comme
une prise en charge globale et les équipes comme un moyen d’assurer un retour a domicile dans
les meilleures conditions possibles. Cela permet alors une réassurance du patient comme de

I’oncologue et une continuité dans la prise en charge.

Médecin 6 : « Sur une équipe euh de de soins palliatifs, euh je crois que les meilleures
inventions, c’est et il en faudrait tellement plus, c’est tout [’aspect mobile et lien, c’est la
facilitation de retour a domicile et de trucs comme ¢a, qui me sécurisent, qui sécurisent le

patient, et mais en fait qui me sécurisent moi. »

On retrouve souvent I’idée des soins palliatifs comme prise en charge terminale dans ce
contexte-1a. Et les équipes mobiles permettent alors de respecter la volonté d’un patient et de

son entourage de mourir a domicile.

Médecin 2 : « 1l y a des gens effectivement qui rentrent a la maison euh dans le cadre de '’ HAD
et qui peuvent effectivement enfin vivre leur fin de vie euh a la maison, si effectivement c’est

possible s’ils le souhaitent. »
4. Les soins palliatifs comme soins terminaux
a) Une définition théorique et pratique

Certains médecins définissent d’emblée les soins palliatifs comme soins survenant a I’arrét des

traitements et soins terminaux.

Médecin 9 : « Alors euh, soins palliatifs pour moi, c’est des soins, qui sont mis en place chez

quelqu’un qui ne releve plus de soins actifs spécifiques »
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La définition des soins palliatifs comme accompagnement de fin de vie, se traduit aussi dans
leurs récits des situations palliatives vécues par les médecins interrogés. En effet, il s’agit le

plus souvent d’une situation d’arrét des traitements, suivie du décés du patient.

Médecin 7 : « Quand méme quand on parle des soins palliatifs, c’est plutot euh effectivement
quand-méme, pour des patients euh qui sont un peu en échappement thérapeutique, ouiln’y a
plus de traitements, actifs spécifiques [...Jet on déclare une situation en tant que situation

clairement palliative ou de soins de confort »

Meédecin 5 : « Le patient ne souhaite euh pas d’acharnement thérapeutique et du coup on a
decidé euh d’un commun accord de faire un suivi simple, euh régulier il n’était pas génée sur le

plan symptomatique »

Cette vision des soins palliatifs se refléte également dans les raisons qui poussent ces médecins
a faire appel aux équipes de soins palliatifs. Certains médecins les appellent pour une aide a la
prise en charge de la fin de vie, en exprimant 1’utilit¢ d’un regard extérieur pour 1I’adaptation
thérapeutique a I’apparition de troubles de la déglutition ou pour la diminution des apports

hydriques et nutritionnels.

Les équipes sont également sollicitées pour encadrer les prises de décisions de limitation

thérapeutique.

Médecin 9 : « Donc on, on leur demande systématiquement de passer pour valider [’arrét des
thérapeutiques et passer en sédation par exemple [...]la difficulté c’est de décider de I’arrét et

passer en palliatif.»

b) L’importance de la prise en charge de fin de vie

La prise en charge de fin de vie est considérée par les oncologues comme faisant partie de leur

travail, ce qui se traduit par une certaine aisance a accompagner les patients et leur entourage.
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Médecin 6 : « Tu peux pas étre oncologue sans étre un peu palliatologue, c’est juste pas
possible. La mort, le déces, des suites d 'une longue maladie comme on dit au JT de 20 heures,

fait partie de notre discipline »

Médecin 5 : « Une fin de vie dans le service, on la prend en charge, on prend en charge la

famille, il n’y a pas de soucis on arrive a faire, ce n’est pas un souci »

Certains soulignent méme 1’importance de cette étape dans la prise en charge des patients, en
exprimant une volonté¢ de poursuivre le suivi du patient jusqu’a son déces. Il en ressort

I’importance du lien créé avec le médecin et les équipes soignantes.

Médecin 2 : « C’est vrai que encore une fois on les prend du début jusqu’a la fin, jusqu’a la fin
de vie, jusqu’au déces. Il y en a quand-méme régulierement qui décedent dans le service. Et
c’est, c’est une volonté effectivement de tout le monde, et des soignants aussi de prendre en

charge nos patients jusqu’au bout »

Médecin 8 : « Généralement on les suit jusqu’a la fin. »

La coexistence de différentes représentations et conceptualisations dans un méme discours
traduit la complexité du rapport a la notion de soins palliatifs et de leur intégration au sein d’une
longue histoire de la maladie. Cependant, de chaque représentation des soins palliatifs découle
une forme d’intégration plus concréte. L’application concrete de la démarche réflexive conduit
a des réunions pluriprofessionnelles voire a un double suivi systématique n’existant pas a
I’heure actuelle en Alsace. L’application de la prise en charge symptomatique conduit a un
adressage a la demande du médecin et de I’équipe médicale en fonction de la symptomatologie
du patient et de la mise en difficulté de 1’équipe médicale. La prise en charge en fin de vie
conduit a une communication renforcée avec les équipes de soins palliatifs pour des questions

médico-légales de limitations de soins.
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C. La notion de transition

L’intégration des soins palliatifs dans la prise en charge oncologique se refléte aussi dans la
manicre d’appréhender les transitions entre les différentes étapes de la maladie ainsi que dans

la maniére de concevoir la transition vers une prise en charge palliative.

1. Les annonces

a) Le dispositif de 'annonce et encadrement de I'annonce

En réponse a la question de la description du parcours d’un patient ayant une maladie incurable
pour lequel un projet de soins palliatifs est mis en place, un des médecins commence par décrire
le dispositif d’annonce. Il s’agit d’une annonce en deux temps un temps médecin et un temps
infirmier, qui est également décrite par d’autres médecins. L importance capitale de 1’annonce
dans la prise en charge est également soulignée par le temps qui lui est consacrée, temps que le
médecin ne compte pas. Dans sa description de I’annonce, le médecin insiste d’emblée sur
I’importance de la proposition des différents soins de support, incluant les soins palliatifs et la
mise a disposition des coordonnées des différents intervenants. Cette information sera alors
répétée, lors de la consultation infirmiére et au cours des différentes consultations marquant les
¢tapes de la prise en charges, comme par exemple lors d’un changement de traitement. C’est
une maniere d’intégrer la notion de soins palliatifs des le départ dans le projet thérapeutique du

patient, sans forcément 1’aborder directement.

Médecin 2 : « Quand je les vois en consultation d’annonce pré-thérapeutique, je leur fais part
de la possibilité effectivement d’acces aux soins de support, donc avec 1’équipe de soins

palliatifs, les diététiciennes, euh [’assistante sociale, la psychologue... »

Ce besoin d’encadrer le temps de 1’annonce est confirmé par d’autres médecins qui expliquent

avoir facilement recours a I’aide d’une psychologue a ce moment-1a.



49

b) Le contenu de l'annonce

Toujours en retragant le parcours d’un patient en situation palliative ou en réponse a la question
de la place de la qualité de vie dans le raisonnement médical, plusieurs médecins décrivent le
moment de ’annonce du diagnostic de cancer avancé. Deux tendances se dégagent alors de
leurs récits. La premicre est celle d’une annonce compléte en termes d’informations, avec
I’explication du caractére incurable de la maladie, et éventuellement de la possibilité d’un déces
li¢ a la maladie, avant de présenter différentes possibilités thérapeutiques visant a maitriser la

maladie.

Meédecin 5 : « Dans les autres cas moi je dis d’emblée au patient que je ne vais pas le guérir,
mais ¢a n’empéche pas que je vais les traiter et je leur explique ce que j’en attends, c’est un

controle de leur maladie »

Meédecin 7 : « Je leur annonce quand-méme la couleur. »

Dans ce cadre-la certains font méme [’analogie avec des maladies chroniques comme
I’hypertension artérielle, pour illustrer ’absence de guérison possible. Les médecins en faveur
d’une annonce aussi compléte rapportent que certains de leurs collégues trouvent cette maniere

de faire trop agressive.

Ces médecins-1a sont probablement plutot en faveur de la deuxiéme tendance, d’une annonce
qui consiste a apporter les informations concernant la maladie de maniére progressive avec la
volonté de ne pas faire violence au patient. Un médecin explique la possibilité de sidération en
cas d’annonce brutale, et plusieurs médecins s’accordent sur la nécessité de s’adapter a ce que

le patient est prét a entendre.

Médecin 4 : « Je me dis que ¢a ne sert a rien d’avoir des nouvelles catastrophiques quand ce
n’est pas [’heure, et puis que... on les donne quand les gens sont préparés et qu’ils sont en état

de les entendre. »
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Enfin, un médecin justifie cette manicre de faire par son ressenti personnel, par le fait qu’il ne

voudrait pas lui-méme recevoir toutes les informations en une fois de maniere si brutale.

Dans ces deux tendances, 1’annonce se solde par I’énoncé des propositions et démarches
thérapeutiques, donc par une mise en action, qui est parfois mise en opposition avec la notion

de soins palliatifs.

c) L’action ou la passivité

Les propositions thérapeutiques permettent une mise en mouvement, qui est reflétée par le
vocabulaire utilisé dans les récits retracant les parcours des patients. On peut y observer un
vocabulaire de I’action avec les mots « faire », « proposer », « projets » qui s’oppose a une
certaine passivité a 1’évocation de la prise en charge palliative. Un médecin discute la nécessité
d’une dynamique que le patient doit pouvoir ressentir constamment en réponse a la question de
I’objectif de soins. Une recherche exhaustive des options thérapeutiques pour le patient
participe a entretenir cette dynamique. Il définit cette dynamique comme la réponse a un besoin

du patient qui permet une stabilité psychique, lorsqu’il est satisfait.

Médecin 6 : « Nos patients, ils ont besoin de réponses, et la majorité d’entre eux est capable,
d’entendre que tu ne sais pas mais que tu vas chercher [...].1l faut qu’ils sortent avec une
perspective, elle peut étre bonne, elle peut étre moins bonne, mais il faut, qu’il y ait quelque
chose, qui qu’il y ait un projet, qu’il y ait quelque chose qui aille de I’avant. [...]. Et les gens

je pense ont besoin de ¢a, parce que sinon ils vont s écrouler. »

A D'inverse, selon certains médecins, cette dynamique nécessaire au maintien de I’intégrité
psychique du patient risque d’étre interrompue lors de 1’arrét des traitements. Les soins palliatifs

sont alors percus comme soins terminaux.

Meédecin 9 : « Soit on est actif, soit on est palliatif euh voila. »
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Une autre forme de passivité dans la prise en charge palliative mettant en difficulté certains
médecins est la question de I’investissement du temps dans la prise en charge palliative
exclusive avant la prise en charge terminale. Il peut s’agir de la difficulté a trouver un sens dans
la poursuite d’un suivi par consultation dans ce cadre-la, ou, comme décrit par I’un des
médecins, du désinvestissement des ¢équipes médicales et paramédicales en cas
d’hospitalisations trés longues de patients relativement stables ne relevant pas d’un traitement

spécifique.

Médecin 5 : « Les patients pour lesquels ¢ca va durer un peu plus longtemps en tout cas, on est
dans un probleme euh de symptomes qui commencent a devenir réfractaires mais qui ne le sont
pas encore, j'ai 'impression qu’il y a une certaine lassitude des équipes ou une certaine
lassitude de, de [’équipe soignante et médicale, qui fait qu’on arrive a moins bien les prendre

en charge. »

Ce médecin pose alors la question de la possibilité d’une hospitalisation en soins palliatifs pour
permettre un répit pour I’équipe et/ou pour 1’entourage. Cette proposition est a vivre alors

comme une nouvelle dynamique.

Enfin au lieu d’associer la notion de passivité avec celle des soins palliatifs, certains médecins
décrivent la possibilité d’une approche dans les prises en charge palliatives, témoin d’une

intégration naturelle des soins palliatifs a leur prise en charge.

2. Lanotion de passage ou de transition

L’intégration des soins palliatifs a la prise en charge oncologique est illustrée par les réflexions
autour de la transition vers la prise en charge palliative exclusive. Cette transition se décline de

deux manieres opposées, soit comme une rupture, soit comme un continuum.
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a) Le passage comme une rupture

Dans de nombreux entretiens, le passage vers les soins palliatifs s’opere directement par I’arrét
des traitements. La notion de rupture ou du moins d’une certaine brutalité dans la transition est
illustrée par I’emploi fréquent des expressions comme « acté », « étiqueté », « déclaré », mises

en lien avec les soins palliatifs.

Meédecin 9 : [Au sujet de la période pendant laquelle des traitements spécifiques sont proposés]

« il s’agit pas, j’ai pas |’étiquette palliative quoi »

Médecin 5 : « C’est acté, on fait le suivi de la famille »

Cette forme de transition qui restreint le patient & une prise en charge bien définie, palliative
exclusive, peut d’une certaine manicre rassurer le médecin, qui a alors une vision claire de ce
qui peut étre proposé en termes de thérapeutiques. C’est le fait de réaliser cette rupture, donc
de prendre la décision de I’arrét des thérapeutiques actives ou alors d’engager la prise en charge
terminale, qui peut mettre le médecin en difficulté et qui peut faire obstacle a une considération

plus globale de la prise en charge.

Une autre forme de transition impliquant une certaine forme de rupture a été retrouvée. Il s’agit
de la possibilité de transférer un patient en service de soins palliatifs dans le cadre d’un conflit
avec le patient lui-méme ou son entourage. Cette situation, décrite dans plusieurs entretiens et
survenant plutot rarement, est en général secondaire a un arrét des traitements spécifiques ou a
une situation de fin de vie proche. L’expression de la souffrance du patient et de I’entourage
sous la forme d’une agressivité envers I’équipe et le médecin améne celui-ci a le transférer. Le
médecin peut le vivre comme une décision obligatoire dans de telles circonstances. La rupture

se manifeste alors au sein de la prise en charge et dans la relation médecin-patient.

Meédecin 2 : « Les patients hospitalisés ou effectivement les rapports sont difficiles avec les

soignants dans le service ou avec les médecins [...] il vaut mieux passer la main et que [une
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équipe de soins palliatifs| prenne le patient en charge parce qu’effectivement la prise en charge
c’est souvent des patients en fin de vie ou des patients tres douloureux pour lesquels on a du
mal a équilibrer notre traitement, alors on leur passe le patient et puis des fois [’inverse est

vrai aussi hein »

Une derniere forme de rupture traduisant 1’impossibilité pour certaines familles d’accepter les
¢tapes difficiles de la maladie sont les démarches procédurieres a I’encontre du médecin ou des
¢tablissements de soins. Les médecins mettent fréquemment ces démarche en lien avec la prise

en charge palliative exclusive.

Médecin 1 : « De réclamation pour une patiente euh tres dgée pour laquelle on a décidé de
soins palliatifs exclusifs, enfin qui avait une fille qui avait des problemes psychiatriques
accessoirement, qui euh s’est plaint au directeur qui s’est plaint a la ministre, c’était un peu,

¢a allait un petit peu loin. »

Médecin 7 : « Le cas d’une famille également plutot simple mais dans le mode euh rancunier
euh qui voulait déja porter plainte parce qu’ils étaient sur que le glioblastome venait du euh je
ne sais pas d’'une antihypertenseur la, de I’ARA I, lequel je ne sais plus, qui euh qui est
cancérogene maintenant euh, ils voulaient porter plainte contre son généraliste et blablabla et
ci euh ¢a s’est terminé en catastrophe et en plus ils ont porté plainte contre euh Dr X

[oncologue] contre [’hopital et contre tout le monde parce que euh voila »

b) La notion de continuum

En recherchant une situation clinique a présenter pour donner un exemple de prise en charge
palliative, certains médecins illustrent la notion de continuum de I’ensemble de la prise en

charge par I’impossibilité de définir un moment de passage vers les soins palliatifs exclusifs.

Meédecin 6 : « Je ne sens pas forcément trop la, la..., le passage, la »
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Médecin 8 : « I n’y a pas une démarcation, c’est difficile d’ailleurs de faire, la, la hein, de

tracer une ligne et de dire de la euh c’est que des soins palliatifs mais exclusifs. »

La notion d’accompagnement tout au long de la maladie, avec une forme de constance et une
adaptation aux différentes étapes de la maladie par une prise en charge globale, illustre d’une
autre maniére cette notion de continuum. Les changements dans la prise en charge ne
concernent pas les objectifs de soins, ni la forme de suivi, mais se reflétent plus subtilement

dans la communication avec le patient.

Meédecin 3, explication de la prise en charge palliative de la maladie sans parler directement de
soins palliatifs : « Je leur dis que ben la situation a quand -méme changé, parce que ben avec
la chimio précédente, on n’est pas arrivé a faire en sorte que ¢a diminue, et que ben on leur
propose autre chose, pour essayer de, je leur dis « calmer la maladie », je ne leur dis plus que

ils seront peut-étre en rémission [...] le vocabulaire change »

Médecin 8 : « S7il n’y a pas une question directe du patient, ou c’est quelqu’un tres, tres
angoissé on laisse un peu le temps, on fait, on fait 3-4 mois, on fait la réévaluation, apres si ¢a
tient, on ne dit pas tout de suite non plus, peut-étre quand il y a une progression, quand ils

commencent a se poser la question »

On retrouve dans cette derniére citation le caractére individuel de chaque situation conduisant
le médecin a adapter sa conduite et la communication a propos des étapes de la maladie en

fonction du patient.

Enfin, un des médecins explique I’intégration des soins palliatifs dans son raisonnement
médical et la place croissante de cette notion dans ses réflexions en prenant ’image d’une

balance qui s’inverse petit a petit.

Médecin 6 : « J'ai identifi¢ une situation ou on aura une histoire commune qui va étre tres

longue oui, je suis conscient de l’aspect palliatif et on pourrait presque voir ¢ca comme une
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balance qui au fur et a mesure du temps va doucement se, arriver a [’équilibre et puis a un
moment donné pencher en faveur des, en faveur de support, de la palliation euh des

symptomes »

c) La question du temps

Quelle que soit la forme de transition pergue par le médecin dans sa prise en charge, elle sous-
entend une importante communication avec le patient, que ce soit au moment de I’annonce ou
a chaque étape de la maladie. Or, cette communication est difficile et par conséquent

chronophage. La problématique du temps a été soulevée par plusieurs médecins interrogés.

Meédecin 2 : « Le probleme c’est que euh la consultation d’annonce, elle peut durer euh entre
une heure, une heure et demi, deux heures, parfois euh avec certains patients, moi je ne regarde
pas ma montre donc j’en sait rien mais je sais que ¢a peut durer longtemps parce que les autres

attendent derriere [...] Mais peu importe a la limite, je veux dire le temps n’existe pas la »

D’autres médecins soulignent I’aspect chronophage et difficile a juguler des prises en charges

palliatives ou en soins de support dans leur ensemble.

Médecin 6, en parlant de la prise en charge palliative exclusive : « J'en n’ai pas peur de de ces
euh de ces discussions-la, qui peuvent prendre euh beaucoup d’énergie, faut savoir prendre le
temps et ¢a c’est parfois difficile parce que le temps voila. Et non pas qu’un palliatologue ait
le temps de faire mais c’est sir que son métier c’est prendre le temps, hein, une partie de son

métier, c’est prendre le temps. Et et et dans le notre, le temps c’est ce qui manque. »

On observe dans ces citations la volonté d’une prise en charge globale et individuelle par
I’oncologue lui-méme, construite sur une relation de soins forte. Néanmoins cette prise en
charge est limitée par son aspect chronophage. D’autres médecins ont également évoqué un
nombre important de patients suivis, rendant difficile un tel niveau d’implication de maniére

systématique.
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3. Le vécu de I’annonce par le patient

a) Le vécu d’une annonce grave

Quelle que soit la nature de la transition vers une prise en charge palliative exclusive décrite
par les médecins, le vécu de I’annonce est toujours décrit comme douloureux et brutal pour les
patients. Certains médecins mettent cela en lien avec la prise de conscience de la possibilité
d’une mort prochaine pour le patient, qui semble extrémement difficile a se représenter. Cela
amene les médecins a réfléchir aux réactions que peut susciter cette prise de conscience. Ils
relatent I’expression d’une grande souffrance sous la forme d’une agressivité ou de I’expression

de menaces suicidaires ou de demandes d’euthanasies.

Meédecin 8 : « Donc euh c’est difficile a supporter, « pourquoi vous faites pas quelque chose
pour m’endormir, moi j 'veux pas vivre comme ¢a, j 'veux pas avoir ¢a toute ma vie » donc c’est
vraiment un raccourci dans [’esprit du patient ou chimiothérapie palliative égale euh fin de vie
euh alors qu’ils ont quand-méme une espérance de vie de quelques années, avec plusieurs

lignes de chimiothérapie »

D’autres décrivent la mise en place de mécanismes psychiques apparemment plus protecteurs,

comme un état de sidération mentale ou une position de déni.

Meédecin 4, en rapport avec le contenu des annonces : « I/ y a une sidération qui se fait au bout

1) . o . » .
d’un certain temps, et que les dernieres mauvaises nouvelles n’entrent plus quoi »

Médecin 2, en réponse a la question des difficultés de la prise en charge palliative : « déni de la

maladie ¢a ¢a arrive euh régulierement »

La violence du vécu par le patient et des réactions qu’elle suscite, peuvent mettre en difficulté
le médecin dans la communication avec le patient, ou méme ’amener a anticiper certaines

réactions.
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b) L’attitude du médecin devant I'impact de I’'annonce

En réponse aux réactions violentes de patients certains médecins décrivent des pratiques visant
a rendre le vécu des différentes étapes de la maladie moins difficile pour eux. En plus de
I’encadrement de 1’annonce déja détaillé plus haut, certains estiment utile voire nécessaire de
poursuivre un traitement méme a des doses peu efficaces pour éviter une situation de désespoir.

Ce traitement est généralement demandé¢ directement par le patient.

Médecin 9 : « Mais que le patient n’est pas prét a entendre ’arrét des traitements. (3sec) ¢a,
¢a nous arrive souvent, de prolonger la chimio en sachant que vous n’étes pas efficaces, donc

souvent on le fait a demi-dose »

Une autre maniére de procéder consiste a adoucir la transition vers une prise en charge palliative
exclusive pour le patient en prenant conscience de sa propre démarche palliative. Un médecin
décrit I’'importance de la prise de conscience par le médecin de la part croissante des soins
palliatifs au sein de sa prise en charge. Ceci lui permet d’amener de manicre progressive et bien
intentionnée des bribes d’informations et d’¢léments au patients afin de le préparer a I’arrét des

traitements et a la phase terminale.

Meédecin 6 : « Toi en tant qu’oncologue et médecin t’es lucide, t’es clair, t’es pertinent, [|...]
C’est peut-étre de maniere euh inconsciente mais je pense que c’est per¢u par les patients [ ...]
tu.. voila tu vis quelque chose euh d’harmonieux euh avec eux et j'ose espérer que euh ¢a aide

dans, dans leur vécu. »

Meédecin 3, en réponse a la question du changement d’objectif en cas d’échappement
thérapeutique : « De toute facon quoiqu’il arrive, on sera la, on les accompagnera, sur leur
chemin a elles, avec les évenements qu’elles auront, qu’elles n’auront pas et que notre role

c’est de nous adapter a ¢a et que voila, donc ¢a change pas en fait »
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Ainsi, le médecin lui-méme conscient de la prise en charge palliative du patient associe cette
prise en charge a son domaine de compétence principal qui est le traitement du cancer. Afin de
se distancer d’éventuels conflits terminologiques, 1’aspect pratique de la prise en charge
palliative dans le raisonnement de 1’oncologue a été interrogé en utilisant comme support la

place de la qualité de vie dans cette réflexion thérapeutique.

D. Les enjeux thérapeutiques

1. Les objectifs thérapeutiques

a) Objectif thérapeutique premier face a une maladie incurable

Tous les médecins s’accordent sur 1’objectif thérapeutique premier en situation d’incurabilité
ou de cancer métastatique avancé. Il s’agit d’obtenir le meilleur résultat possible, de gagner en
temps de vie, d’obtenir une régression ou une stabilisation des 1ésions existantes et de diminuer
les symptomes secondaires a la masse tumorale. Pour obtenir ce résultat , la plupart explique la
nécessité d’écarter la réflexion sur la qualité de vie pour un temps donné. En effet, en dépit des
risques associés a I’importance des effets secondaires en raison d’un traitement lourd mais

efficace, I’amélioration de la qualité de vie peut s’obtenir a plus long terme.

Médecin 1 : « L objectif premier s’il est traitable ¢a va étre de lui majorer son espérance de

vie autant que possible, avec la qualité de vie toujours derriere »

Meédecin 6 : « Au début on fourmille encore d’idées et tu as encore plein, beaucoup de ch’ de
cartouches, c’est vrai qu’on va avoir peut-étre tendance a moins euh parler de, méme moins
considérer, en tant que moi c est-a-dire pas en tant que patient, mais moins considérer [’aspect

qualité de vie et plus vouloir étre efficace, ou en tout cas proposer d’étre efficace. »

Dans cette phase-1a, la réflexion sur la qualité ne s’opere qu’en cas de prise en charge palliative

exclusive des le départ. I s’agit le plus souvent de patients gériatriques présentant de
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nombreuses comorbidités. La réflexion s’oriente alors d’emblée vers un questionnement par
rapport au projet de vie du patient et de son entourage en méme temps que vers une prise en

charge symptomatique.

Médecin 5 : « A un stade de soins de support exclusifs deux questions vont se poser deja pour
c’est, un, est- ce que je lui fais une annonce diagnostic ou pas [ ...] ensuite ¢a va étre de réfléechir

et de voir avec eux qu’est-ce que eux souhaiteraient »

b) Adaptation et variations des objectifs

La recherche de I’efficacité maximale reste une priorité durant toute la prise en charge, tant que
I’état général le permet. D’autant plus qu’avec I’arrivée de nouveaux traitements efficaces, il
existe la possibilité de réfléchir en termes de séquence thérapeutique et éventuellement de faire
participer le patient a cette réflexion en fonction des effets secondaires ou des contraintes en

lien avec les différents traitements.

Médecin 4 : « Maintenant on a le luxe de pouvoir se poser les questions plutot sur des

séquences »

Médecin 3 : « Elles auront les deux traitements probablement dans leur suivi, mais que voila
par rapport au moment ou on instaure, qu’est qu’il leur semble prioritaire, est-ce que c’est
d’avaler des comprimés a la maison, et peut-étre se sentir un petit peu abandonné pour

certaines, ou a contrario ou c’est trop difficile de venir deux fois par mois faire leur chimio »

En revanche, avec [’avancée dans la maladie et 1’épuisement de différentes lignes
thérapeutiques, certains médecins expliquent la part croissante de la réflexion sur la qualité de
vie tout en considérant en priorité les criteres objectifs de choix du traitement (critéres
pharmacologiques, biologiques et d’état général). En effet, dans les stades avancés de la
maladie, les études ne permettent pas forcément de favoriser une molécule par rapport a une

autre, ce qui donne lieu a une certaine souplesse.
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Médecin 1: « Par contre, un autre patient qui va progresser manifestement sous
chimiothérapie, on va accentuer la prise en charge de la qualité de vie a défaut de [’espérance

de vie parce qu’on sait qu’on pourra plus y arriver »

Médecin 3, en réponse a la considération de la qualité de vie dans le traitement : « I/ y a quand
méme tres souvent le choix des molécules puisqu’on n’a pas d’étude en nieme ligne euh, qui dit
que plutot faire I’Arabendine, que le Kaelix ou encore fin bon voila il y a pas d’étude de

stratégie, donc ¢a ne repose pas sur des arguments scientifiques »

Par ailleurs, la poursuite du traitement au-dela de la premiére ligne peut également avoir une

visée symptomatique non négligeable.

Médecin 6 : « Donc chercher, parfois chercher [’efficacité c’est chercher, c’est obtenir la
qualité, c’est pas forcement chercher la qualité de vie c’est obtenir la qualité de vie. [pause]
Euh donc voila c’est c’est étre efficace euh sur euh sur les symptomes euh plus qu’étre efficace

sur la maladie. »

Médecin 9 : « Tout ['intérét du traitement c’est d’leur redonner une vie sociale et

professionnelle euh [pause] familiale euh pendant quelques temps quoi. »

c) La place du patient dans la décision thérapeutique

L’implication du patient dans les choix thérapeutiques croit avec le temps, notamment pour le
choix des molécules a efficacité jugée équivalente ou pour la poursuite ou non du traitement et

ce essentiellement et plus naturellement chez la personne agée.

Médecin 4 « Si je considere qu’ils ont I’équivalence d’efficacité la je vais prendre celui qui
offre la meilleure qualité de vie, mais si il y en a un qui offre une survie supplémentaire au prix
d’une toxicité plus importante, je vais essayer de faire participer le patient ou la patiente a la

décision »
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Plusieurs récits de situations cliniques rendent compte de discussions thérapeutiques avec les
patients, aboutissant a une prise de décision. Pour certains médecins, il s’agit-1a de la seule

maniére d’adapter au mieux la stratégie thérapeutique aux volontés du patient.

Médecin 10 : « Bon apres c'est important de discuter, hein, de toute fagcon, en onco c'est euh
(2sec) hyper important de discuter. Il n’y a pas de solution, fin, y’a pas qu'une seule prise en
charge qui est la bonne. La bonne, c'est celle qu'on prend avec le patient, avec le médecin et y

a plusieurs options qui sont tout aussi valables »

2. La question de I’age

On observe dans les entretiens une tendance a opposer la prise en charge de la personne agée

avec celle de la personne jeune.

a) La facilitation de la réflexion sur la qualité de vie chez la personne dgée

En effet, chez la personne agée, la réflexion sur les risques encourus avec le traitement se fait

de maniére naturelle.

Médecin 8 « La aussi il faut faire, la euh la distinction entre une personne tres tres dgée ou
bien-sur la qualité de vie compte pour beaucoup, alors qu’un patient jeune qui a encore des
projets qui se dit euh je, je sais pas moi euh, je veux encore participer a [’éducation de nos

enfants, parce que la, je crois, pour un patient, jeune, on peut taper fort »

L’avis d’une personne agée concernant un choix thérapeutique ou un questionnement sur la

poursuite du traitement ou non, est plus facilement demandé.

Médecin 5 : « Euh voila le traitement qui devrait étre fait, voici les effets secondaires potentiels,
la fatigue potentielle aussi que ¢a amene et euh voir avec lui qu’est ce que lui souhaite. Mais

alors surtout cette discussion c’est chez les patients euh de gériatrie et euh de plus de 75 ans »
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Certains médecins disent interroger le patient sur ses projets de vie et lui expliquer 1’évolution
et les risques avec ou sans traitement pour le laisser prendre une décision. Cela est rendu
possible du fait que le médecin est prét a ne pas faire de traitement. Cela peut se traduire par

une réaction de surprise du médecin, quand le patient reste demandeur.

Médecin 4 « Les gens euh méme des gens dgés ou on se dit euh bon euh le petit grand-pere il
est tout seul a la maison euh son seul plaisir c’est d’aller a la péche, j’pense que il a pas envie
qu’on ’embéte avec des diarrhées qui vont l’empécher d’aller au bord de [’eau, ah ben si ! Il

preéfere avoir le traitement euh qui a le plus de chance de marcher »

b) Le cas du patient jeune

Dans le cas d’une personne jeune la question ne se pose pas, I’objectif reste la survie, pendant

la majeure partie de la prise en charge.

Médecin 9 : « Si on voit que les choses se dégradent encore a distance, mais on peut gagner
des fois entre trois mois et un an et un an et demi, pour certaines personnes c’est important
pour, pour les gens jeunes pour les enfants en bas dge, ¢ca permet quand méme de, aux enfants

de voir leurs parents »

Certains médecins expliquent qu’en raison du bon état général et de la combativité de ces
patients, les protocoles sont naturellement plus lourds pour espérer une meilleure efficacité, et

les possibilités d’adaptation sont plus rares.

Médecin 1 : « Pour des patients qui sont des fois jeunes en bon état général, la qualité de vie
ne, va étre pas degradée, mais on va la mettre entre parentheses au début pour pouvoir mettre
des traitements agressifs, qui permettront derriere d’avoir une espérance de vie mais aussi une

qualité de vie derriere qui sera plus importante. »
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Médecin 9 : « Mais il y a des gens qui sont encore trés demandeurs pour continuer hein donc
euh parce que les gens jeunes évidemment ils sont encore plus euh, méme s’ils sont un peu

geénés de la, du mal a s’exprimer, ils s affirment hein, ils sont encore tres volontaires hein »

Par ailleurs, d’autres médecins expliquent la possibilité d’une plus grande prise de risque en
raison de la meilleure résistance des patients jeunes. La réflexion sur la qualité de vie est alors

plus tardive.

Médecin 2 : « Mais pour les plus jeunes, allez on prend le risque parce que quand méme ils
sont fits, ils vont pouvoir encaisser. Donc déja a ce moment-la on avait cette possibilité quand

méme de rajouter la tox potentielle pour espérer une survie meilleure »

Médecin 10 : « Quand le patient est plus jeune, apres ¢a dépend de l'état genéral aussi hein, il
pourra supporter des traitements qui sont différents, euh... qu'un patient altére, dgé, avec des
comorbidités. Donc on peut avoir un objectif, enfin des traitements qui sont plus agressifs,

éventuellement plus efficaces. »

c) La projection des médecins et des équipes médicales

La différence de raisonnement face a un patient jeune s’explique en partie pour certains
médecins par I’intégration dans le raisonnement médical de la volonté du patient de vivre le
plus longtemps possible. Il parait évident a plusieurs médecins que la projection et le transfert
sont plus importants avec ces patients-la. Cependant les conséquences sur les propositions

thérapeutiques sont variables.

Médecin 4 « Toute la projection individuelle aussi hein, je veux dire euh elle me parle de ses
gamins etc, de [’envie de vivre le plus longtemps possible etc donc euh, c’est quelque chose qui
fait écho et puis on se dit euh effectivement, il faut lui offrir le plus de temps possible quoi,

quitte a lui donner du temps avec des toxicités, d’alopécie, neuropathie »
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Médecin 10 : « Des gens jeunes, avec des familles, enfin des enfants jeunes, c'est sir que ¢a
touche parce qu'il y a un transfert, c'est siir. Mais c'est pas parce qu'on trouve ¢a triste, je pense
pas que je fasse plus pour certaines personnes qui me sont, enfin un peu sympathiques ou que

je connais »

La tendance de certains patients a souhaiter toujours davantage de traitements face a I’arrivée
de complications et la nécessité éprouvée par le médecin de répondre a cette demande, pose
dans ces cas-la la question de la disponibilité des médecins pour une prise en charge plus

globale.

Meédecin 4 : « Les patients euh les plus jeunes veulent les traitements les plus euh agressifs . et

que on ne peut pas choisir pour eux quoi »

3. Les modulations thérapeutiques et la qualité de vie

a) Les notions de compromis et d’adaptation thérapeutique

De maniére pratique, les médecins décrivent I’intégration de la notion de qualité de vie dans le
raisonnement meédical essentiellement sous la forme d’une possibilit¢é de modulation
thérapeutique. Certains expriment la nécessité de trouver un compromis entre I’efficacité et le

maintien d’une qualité de vie.

Médecin 5, dans le cadre des objectifs thérapeutiques exposés aux patients : « Leur apporter un

gain de temps en plus avec une qualité de vie euh un compromis avec la qualité de vie. »

Médecin 6 : « Et dans ces adaptations-la je pense que le poids que que va prendre [’aspect
respect de la qualité de vie ou euh compromis avec une qualité de vie va va effectivement
prendre de plus en plus de d’importance. [...] c’est un, ce sera un compromis, ce sera toujours
un compromis, entre la nécessite de traiter, et le fait qu’il peut y avoir des effets secondaires et

qu’on va essayer de les euh, d’en minimiser ['impact euh pour que euh on puisse avoir un un
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certain degré de qualité de vie, je dis sou, j utilise souvent ce terme, ce ce sera euh, ce sera un

compromis »

Certains expliquent la possibilité de sortir du cadre des protocoles afin d’assurer une meilleure

qualité de vie.

Meédecin 6 : « L’'importance de, de la qualité de vie. En réorganisant euh des doses de
traitement, en réorganisant les programmations, en faisant pas, en s’acharnant pas forcément

a faire une fois par semaine de Taxol. »

Enfin, d’autres décrivent la possibilité d’adapter les doses et/ou la fréquence des traitements en

fonction des besoins et des priorités des patients.

Meédecin 8 : « On essaye de s adapter par euh il y a d’autre aussi qui ont des cancers et qui ont
une activité associative qui est tres trés importante, donc éviter les cures de chimiothérapie

avant, ou pour le choix de jour du traitement. »

Cependant, toutes ces modulations ne s’envisagent en général qu’en cas de diminution de
I’efficacité attendue d’un traitement, c’est-a-dire le plus souvent au bout de plusieurs lignes de

traitement.

Meédecin 2 : « La qualité de vie effectivement le confort de vie euh prime un peu plus tard a un
moment ou effectivement 1’évolution quand on est en xieme ligne de traitement la clairement
on se dit euh ou le bénéfice risque et [ efficacité des traitements on sait qu’elles sont euh, qu’elle

est moins importante et la il faut privilégier le confort de vie. »

Médecin 9 : « Et on essaye plutot d’avoir la qualité de vie que la survie, parce que a partir du

moment ou il y a une récidive on est a peu pres sur que les choses vont mal finir. »
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b) La question de la toxicité

Une autre maniére pour les médecins interrogés d’aborder la question de la qualité de vie dans
la prise en charge est la réflexion au sujet des possibles effets secondaires des traitements

spécifiques.

Médecin 7 : « Lorsqu’ils sont sous chimiothérapie assez souvent quand-méme le souci principal

c¢’est comment, est-ce qu’ils tolerent euh jusqu’ou est-ce qu’on va et qu’est-ce qu’on fait. »

Le plus souvent, il s’agit de s’adapter au mode de vie du patient et a ce qui est important pour
lui afin d’éviter d’avoir un impact dessus. Cela implique de nombreux dialogues avec le patient
et une connaissance de ses projets personnels. L’exemple le plus souvent présenté par les

médecins concerne les sels de platines, a éviter en cas de métier ou de passe-temps trés manuel.

Médecin 8 : « Je demande le projet euh qu’est-ce qui est le plus important pour euh, pour eux,
par exemple vous avez quelqu 'un qui fait de la musique, qui veut jouer au piano, méme s’il est
dagé mais pour lui les mains, sont importantes, donc il faut éviter I’'Oxaliplatine et la

neuropathie »

Médecin 3 : « Voila le violoniste professionnel a qui on donne une chimio neurotoxique j pense

qu’on est juste euh, qu’on le tue juste deux fois»

Cette expression abrupte rend compte de I’importance du sentiment de responsabilité que
peuvent ressentir les médecins dans la prise en charge de leurs patients, ce que I’on détaillera

plus loin.

La notion d’efficacité attendue du traitement influe également sur 1’acceptabilité de la toxicité

induite par le traitement.

Médecin 4 : « Il faut quand méme que le ratio entre la survie espérée et la qualité de vie

degradée qu’on va générer avec notre traitement soient en faveur de la survie quand méme. Si
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euh on prend trop de risque euh de d’effets secondaires pour un bénéfice potentiel euh mineur,

Jje fais pas quoi »

c) Autres considérations autour de la qualité de vie

En réponse a la question de savoir ce que signifie la qualité de vie pour eux, de nombreux
médecins soulignent le caractére hautement individuel et différencié du sens que prend cette

expression d’un patient a 1’autre.

Cela peut se refléter dans le souhait d’un patient de poursuivre les traitements tout en

connaissant I’impact sur sa qualité de vie.

Meédecin 6 : « Euh en essayant de faire comprendre a la dame euh quand-méme que euh fallait
essayer de de faire du compromis mais j 'dirai que la pour le coup j’étais un peu plus sous le
euh (3ec) non pas sous la pression, mais euh (4sec) a composer avec euh le le le souhait de la

dame qui finalement du coup a organisé sa propre qualité de vie. »

Ce caractere individuel du sens de la qualité de vie se reflete dans les exemples cités par les
médecins ou certains ¢léments sont retrouvés plusieurs fois comme la notion d’autonomie, la
question de la poursuite d’une activité professionnelle, celle du maintien a domicile et enfin

celle des symptomes.

Médecin 9 : « Une bonne qualité de vie, dépend un petit peu pour chaque personne hein. Ca
peut étre simplement, simplement étre a la maison, bien entouré et étre entouré par les siens.
D ’un point de vue de la vie active, ¢a peut étre euh, la qualité de vie ¢a peut étre une reprise

de 'activité professionnelle. »

Meédecin 10 : « Apres c'est tres subjectif la qualité de vie hein, c'est ce que les patients

décident. »
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Dans ce cas-1a, la qualité¢ de vie dépend du mode de vie du patient avant sa maladie et pour
certains médecins, la recherche de la qualité de vie se résume a respecter le plus possible le

mode de vie habituel du patient.

Médecin 3 : « C’est que sa maladie et surtout son traitement [...] ne viennent entraver le moins
possible son mode de vie, par rapport a qui il est, par rapport a ses valeurs, par rapport a ses

contraintes »

La question des échelles de qualité de vie citées dans de nombreuses études scientifiques mais

peu utilisées en consultation a été parfois abordée dans les entretiens.

Par ailleurs, le temps passé a I’hopital est souvent considéré comme une entrave a la qualité de
vie et les efforts pour diminuer ce temps pour le patient font partie de la prise en charge globale

du patient.

Meédecin 2 : « Moi mon, un de mes objectifs c’est quand -méme que le patient passe le plus de

temps chez lui dans son milieu de vie habituel plutét que dans, que a [’hopital »

Enfin, a la question de savoir si la prise en charge de la qualité de vie fait partie des soins
palliatifs, les réponses different selon la signification donnée aux soins de support et aux soins

palliatifs comme on I’a vu précédemment. Parfois, le conflit terminologique est nommé.

Meédecin 4 : « C’est ¢a je le verbaliserais pas comme ¢a, je poserai pas une étiquette dessus,

mais oui on c’est certainement déja des soins palliatifs »

Globalement, les médecins interrogés sont conscients de 1’intégration naturelle de la réflexion

globale et de la considération de la qualité de vie dans leurs prises en charge thérapeutiques.

Médecin 2 : « Ben peut-étre en discutant avec vous je me r.. Oui mais c’est, en fait euh (2 sec)
c’est comme euh (6sec) M. Jourdain qui fait des vers sans en avoir [’air hein, c’est c’est euh,

c’est un peu effectivement le raisonnement »
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E. La question de I’incertitude

L’incertitude est omniprésente au sein des récits de situations palliatives rapportés par les
oncologues. Ils font face a de nombreuses interrogations a propos des notions de guérison,
d’échec et de mort. En réaction a ces incertitudes, on peut observer la volonté de consolider la
prise en charge. Cela est illustré par 1I’évocation des obligations de I’oncologue envers le patient
ainsi que par le rdle central de la communication et par une relation de soins solide avec

I’oncologue qui devient le médecin référent du patient.
1. Les obligations de I’oncologue face aux patients

a) Eviter une perte de chance

En réponse aux questionnements sur la qualité de vie ou sur la définition des soins palliatifs,
les oncologues abordent la question de la perte de chance. L’objectif principal, comme évoqué
plus haut, reste avant tout la survie. Le compromis recherché avec la qualité de vie ne doit pas
constituer un risque de perte de chance pour le patient. On peut voir 14 une limite a I’intégration

des soins palliatifs.

Médecin 4 : « Il ne faut pas qu’il y ait la qualité de vie et puis euh mourir deux ans plus tot que
les copains qui avaient pris des médicaments plus toxiques ¢a serait quand méme un peu

discutable. »

De la méme fagon, un oncologue évoque la nécessité pour une prise en charge aboutie
d’envisager et d’imaginer toutes les possibilités thérapeutiques, quitte a devoir adresser les
patients dans un autre centre. Cette nécessité repose en partie sur I’impossibilit¢ de prévoir
I’effet d’un nouveau traitement sur un patient donné et sur la volonté de donner cette chance au

patient.
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Médecin 6 : « Je m’impose de, d’étre euh, d’avoir tout imaginé, tout fait, tout tenté, d’avoir
cette espece de conscience tranquille, c’est un peu narcissique mais euh je me dis que si ¢a sert
euh ¢a sert au patient, d’avoir ma conscience tranquille, de d’avoir euh tout, tout imaginé pas

forcément tout tenté. »

Une autre illustration de la volonté d’éviter une perte de chance pour le patient consiste en la
difficulté d’aborder avec d’autres professionnels la notion de prise en charge palliative et de

niveau de soins.

Meédecin 3 : « Notamment aux urgences, si vous dites quelle est en phase palliative, euh méme
sl lui reste euh 3 ans 4 ans a vivre, mais palliative parce qu’on la guérira pas de sa maladie,
que probablement c’est la maladie qui [’emportera euh, ben ¢a veut dire qu’on ne fera rien .
[...]je ne prononce pas le terme parce que je pense qu’il n’a pas le méme sens, pour tout le

monde, avec des roles aussi différents »

Cette nécessité d’éviter une perte de chance illustre la volonté d’avoir la plus grande maitrise

possible de la prise en charge, pour le bien-étre du patient.

Médecin 6 : « J aime qu’il y ait un fil conducteur euh un fil ouais, [...] il faut qu’on ait un, un

coup d’avance, a chaque fois. »

b) Eviter 'obstination déraisonnable

En opposition avec la notion de perte de chance apparait la notion de la possibilité d’une
obstination déraisonnable, toujours dans le contexte de la réflexion par rapport a la qualité de
vie. L obstination déraisonnable est abordée par le questionnement du réle du médecin dans

I’arrét des traitements.
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La raison en est que face aux différentes possibilités thérapeutiques existantes, certains
médecins suggerent qu’il est important de savoir refuser de proposer ou de poursuivre un

traitement délétere.

Médecin 2 « Allonger la survie sans euh maintenir un confort de vie acceptable ¢a me parait

pas raisonnable »

Meédecin 5 : « Je ne suis pas jusqu’au-boutiste euh dans [’ame, quand le patient me dit euh je

sais s’arréter hein, je sais m’arréter aussi et euh les accompagner ¢a me pose pas de soucis »

Médecin 1 « Non parce que méme si on a des patients parfois qui sont demandeurs d une xieme
ligne de chimiothérapie euh parce qu’ils veulent qu’on fasse quelque chose alors, qu’on sait
pertinemment que ¢a va leur dégrader leur qualité de vie. Euh on ne le fait pas et c’est la ou
on a peut-étre le role de dire stop. Il ne faut pas parce que on sait que ¢a va mal se passer,

enfin on sait statistiquement que ¢a va, a priori, mal se passer »

Une autre illustration de la volonté d’éviter I’acharnement thérapeutique est 1’évocation des
réunions de concertation pluridisciplinaires (RCP). La discussion permet d’arriver aux
propositions les plus raisonnables possibles et constitue également une protection sur le plan

médico-légal.

Médecin 4 : « se protéger déja soit par rapport a la décision, protéger les patients aussi de
[’acharnement déraisonnable hein, parce que quand vous les suivez depuis tres longtemps vous
avez toujours envie de tenter la derniere cartouche qui va étre fantastique et puis euh finalement
vous faites une chimio quinze jours avant la mort, et donc euh c’est bien d’avoir des collegues

qui vous disent euh ben non la c’est pas raisonnable, la vous feriez mieux d’arréter »
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c) L’information du patient

Dans les récits de situations cliniques palliatives, la plupart des médecins abordent la question
de I’information au patient en termes de chance de guérison. Si les médecins s’accordent sur la
nécessité d’une information honnéte, les pratiques divergent. Pour certains 1’honnéteté exige
d’emblée D’explication de 1’absence de possibilit¢é d’une guérison, et éventuellement

I’installation d’une maladie chronique.

Médecin 5 : « Je leur dit d’emblée que je ne vais pas les guérir. Et je sais que c’est assez

extrémiste par rapport a certains mais au moins je préfere étre franc et pas euh leur mentir. »

Médecin 3 : « Il ne s rait pas honnéte de ma part de leur dire on va vous guérir. »

D’autres s’adaptent aux questionnements des patients et éventuellement aux profils

psychologiques pour délivrer les informations au fur et a mesure des réévaluations.

Médecin 8 : « [Ceux] qui posent tout de suite la question est-ce que ma chimiothérapie sera
palliative est-ce que un jour je serai opéré ou est-ce que un jour je serai guéri donc la euh
J 'peux pas leur mentir, euh je leur dit que c’est trés prob, tres peu probable que, parfois des

miracles existent, mais c’est pas euh...»

Cet extrait suggere que pour certains médecins méme si la question est posée directement il est
important de rester prudent dans les discussions sur le pronostic et laisser une part d’incertitude.

Elle peut aussi suggérer une difficulté a aborder le sujet de I’incurabilité¢ d’emblée.

2. Incertitudes dans le suivi

a) Leréle du médecin référent

Face a une maladie complexe potentiellement incurable, avec des complications éventuelles et
un traitement lourd, certaines prises en charge sont basées sur une communication avec le

patient et impliquent des choix personnels, moins encadrés par la science exclusivement. Dans



73

ce cas de figure, certains médecins expliquent I’importance de 1’existence d’un médecin
référent pour chaque patient. Cette notion de médecin référent apparait dans les réflexions au

sujet d’interventions d’équipes extérieures dans la prise en charge.

Médecin 4 : « Un petit peu euh j’allais dire déposséde, enfin mais le mot est peut-étre fort, un
peu fort hein ouais, mais euh en tout cas qu’on n’aie plus le role euh, comme, comme on [’avait

initialement euh de de pierre angulaire si vous voulez »

Certains médecins justifient I’importance de ce rdle par le lien de confiance qui se crée dans la
suite d’annonces et de discussions graves, durant plusieurs années. Cette notion se refléte dans
I’insistance, présente dans plusieurs entretiens avec laquelle les médecins parlent de
I’importance de « connaitre » le patient et de la difficulté¢ de travailler avec des intervenants

n’ayant pas cette connaissance.

Médecin 4 : « Les gens vraiment s attachent beaucoup a ce que vous allez leur annoncer euh

parce qu’ils vous connaissent etc donc euh si c¢’est quelqu’'un qu’ils ont vu qu 'une fois... »

Certains médecins décrivent que la multiplication des intervenants peut étre délétere pour le
patient et sa compréhension de la maladie ainsi que pour la communication dans la prise en

charge.

Médecin 3 a propos d’une décision d’arrét des traitements par des collégues : « je pense que ¢a
a éteé arrété sans que ce soit parlé, parce qu’ils ne la suivent pas, parce qu’ils ne la connaissent

pas. »

La sécurité apportée par un suivi avec un médecin référent est reprise par un médecin, lorsqu’il

évoque la possibilité d’anticiper d’éventuelles complications.

Médecin 6 : « Un suivi mais méme au-dela de ¢a un fil conducteur, il faut qu’on ait un, un coup

d’avance, a chaque fois, »
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La solidité de la relation de soins avec un médecin référent permet également une meilleure

prise en charge globale et facilite la communication sur des sujets difficiles.

Médecin 2 : « Je pense que le euh la qualité de la relation euh enfin fait partie du soin quoi. Et
que vous avez beau étre euh meilleur médecin du monde en termes de médiane de survie euh si

les patientes euh enfin ont peur de venir vous voir, c’est, ¢ ’est horrible quoi »

Meédecin 10 : « Quand il y a un suivi au long cours, je trouve que [pause] oui c'est beaucoup
plus facile parce que, ben c'est plus facile a amener, parce qu'il y a déja eu des discussions
avant et parce qu'on, on sait les symptomes qu'ils acceptent ou qu'ils n'acceptent pas, parce
qu'ils nous l'ont déja dit, ben moi je voudrais pas d'acharnement ou au contraire je veux qu'on

fasse tout. »

b) La question de la guérison

En réponse a la question de I’incurabilité¢, de nombreux médecins évoquent la guérison ou
I’espoir de guérison du patient. Cela découle dans un premier temps d’une grande incertitude
face a la généralisation des situations appelées incurables et la difficulté parfois de définir

I’incurabilité.

Meédecin 2 : « Pour l’instant on en guérit tres peu de ces patients-la. On en a quelques-uns mais
trés peu », [ce qui se refléte dans ce qui est dit au patient], « malheureusement qu’on va pas le

guérir enfin on n’a jamais de certitude a 100% »

Au-dela de la guérison la question du pronostic et d’une éventuelle phase de rémission se pose

souvent dans I’interrogation a propos de I’incurabilité.

Médecin 9 : « Ce que j’sais jamais c’est si les patients ils pourront vivre euh six mois un an,

deux ans euh six ans. J'sais pas. Quinze ans j’sais pas »
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Médecin 3 : « Ben sur les rémissions compleétes métastatiques sous chimio, on n’en a pas
beaucoup, y’en a, y’en a ¢a existe, donc euh [pause] on peut pas dire d’emblée quand on passe

a la chimio que les carottes sont cuites »

Cette incertitude alimente 1’espoir de guérison des patients, les entrainant dans une dynamique

de traitement.

Meédecin 2 : « Alors il y en a quand les choses s améliorent et qu’ils vont mieux « ¢a y’est eu,

Jje suis guéri ! » alors quelque part, quelque part c’est humain, hein... »

Meédecin 5 a propos de I’image de la maladie chronique : « ¢a permet d’enlever le terme

guérison que tout le monde attend et que tout le monde espere et qu’on n’aura pas »

Enfin cet espoir de guérison a pu étre renforcé par certaines évolutions thérapeutiques des
derniéres années, avec des traitements efficaces et bien tolérés, ce qui peut influencer le

raisonnement des médecins.

Médecin 4 : « La tolérance du médicament qui était excellent donc nous-méme je pense qu’on
oublie ¢a, je pense que on oublie que c’est incurable et puis on on a une tendance a les pousser
vers une vie euh quasi normale quoi, et euh pas avoir cette épée au-dessus de la téte euh a a

attendre la rechute et puis euh [’échappement thérapeutique »

c) La question de I’échec

L’incertitude concernant la possibilit¢ de guérison exergue la notion d’échec. Celle-ci est
parfois évoquée de manicre indirecte, a travers la nécessité de changer fréquemment de

thérapeutiques. La notion d’échec est alors associée a la question de I’efficacité thérapeutique.

Meédecin 9 : « Nous on est, avec notre chimio on est moins efficace, que tout le reste donc c’est,

v’a, c’est encore pire que les autres collegues »
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Médecin 2 : « Je lui ai annoncé qu’effectivement sa maladie progresse et euh aussi on a discuté
en RCP et je vais lui proposer un nouveau traitement euh mais c’est c’est oui c’est des ;

malheureusement euh les mauvaises nouvelles on est amené a les annoncer souvent (pause) »

La possibilité de I’échec est considérée par certains comme inhérente au métier d’oncologue.
L’¢échec fait alors partie des difficultés du métier pouvant étre a I’origine d’une souffrance
personnelle du médecin. Le questionnement sur 1’origine de 1’échec peut permettre de prendre

du recul et d’accepter plus aisément ce sentiment.

Meédecin 6 « Je suis parfois mis en échec, mais je suis pas mis en échec par euh par mon
incompétence ou par un patient, je suis mis échec par la maladie je suis mis en échec par un
symptome, et je je je vis pas forcément, [pause] et je je peux mal vivre une situation, mais je ne
vis pas forcément mal, un échec, je peux [’admettre, je le congois [...] Et il faut réussir a
[’accepter. Tu peux tres mal le vivre. Ca peut étre euh, ¢a peut étre une ouais, une souffrance

personnelle, faut savoir que c’est la. »

Enfin, la question de la mise en échec peut étre évoquée dans les raisons qui motivent
I’oncologue a faire appel a une équipe mobile de soins palliatifs. On retrouve alors comme
thématiques principales les symptomes réfractaires et la notion de difficultés de
communication. Cela souligne une nouvelle fois I’importance de 1’aspect relationnel dans la
prise en charge oncologique, ou la discussion participe a la prise de décision, en particulier en

situation palliative.

Médecin 8 : « Bon, parfois on a des échecs aussi nous et eux, donc c’est des patients qu’on va

essayer d’adresser a Dr X (médecin de ['USP). »

Médecin 5 : « Donc elle était en isolement sensoriel quasi complet on va dire euh en échec

thérapeutique euh de notre part. »
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Enfin, ’impossibilité¢ de transmettre des informations sur la gravité¢ de la maladie a un patient
et son entourage, peut étre a ’origine de situations complexes mettant en difficulté certains

médecins. Ces situations relativement rares sont néanmoins communes et parfois prévisibles.

Médecin 7 : « mais euh parfois y’a quand-méme des patients (pause) on arrive pas a aborder
le sujet de maniere correcte et la on attend et on attend de voir c’que ¢a donne, mais la euh
c’est plutot ce genre de patient qui régulierement arrivent euh en catastrophe en

hospitalisation »

Médecin 10 : « y’a des gens ou on arrive a parler. Et y’a des gens ou on n'y arrive pas, fin, de

toute fagon entre deux personnes c'est comme ¢a. ‘fin y a des gens (2sec) on n'y arrive pas. »

3. La question de la mort

a) Communication autour de la mort

La mort est qualifiée par certains médecins comme une éventualité faisant partie de la prise en
charge oncologique. Elle constitue un autre aspect de I’incertitude au sein de ces prises en

charge.

De nombreux médecins soulignent méme 1’importance de prendre en charge la fin de vie de

leurs patients.

Meédecin 2 : « C’est vrai que encore une fois on les prend du début jusqu’a la fin, jusqu’a la fin
de vie, jusqu’au déces. 1l y en a quand-méme régulierement qui décedent dans le service. Et
c’est, c’est une volonté effectivement de tout le monde et des soignants aussi de prendre en
charge nos patients jusqu’au bout, on les connait, on les a suivis, tout au long du cheminement

de leur maladie on les prend en charge jusqu’au bout s’il le faut »

Dans les descriptions des fins de vie, on retrouve nettement la vision des soins palliatifs comme

soins terminaux.



78

Cependant, on observe la plupart du temps deux tendances a I’évocation de la mort, pouvant se
retrouver dans un méme entretien. La premiere est celle de parler de la mort sans la nommer. 11
s’agit la souvent du contexte de récit de situation concrete, ou les discussions avec les patients

sont évoquées.

Médecin 6 : « Jusqu’a il y a peu de temps on restait dans une option de traitement actif en
collaboration avec euh la dame, euh en ayant largement abordé ce qui était euh le devenir

potentiel »

Meédecin 8 : « au milieu du traitement la euh le moral coingait quand méme un peu parce qu'’il

s 'interrogeait sur son, son devenir »

Dans les explications plus théoriques les mémes médecins nomment plus facilement le mot

« mort ».

Cette difficulté¢ de nommer la mort, fait écho avec les difficultés abordées plus haut de nommer

les soins palliatifs.

b) Facteurs influencant la perception par le médecin de la mort et des soins
palliatifs

En évoquant la mort et les soins palliatifs comme prise en charge terminale, certains médecins
évoquent les raisons de leur perception de ces notions. La question de la formation est alors
abordée, soit sur le plan théorique avec 1’évocation de cours magistraux en faculté soit sur le

plan pratique a I’évocation des années d’internat.

Médecin 4 : « C’est tres mal enseigné euh a la fac, alors ¢a a peut-étre changé mais du temps
ou j’ai fait mes études moi, il a fallu attendre qu’on ait une canadienne qui arrive euh pour

prendre le service de soins palliatifs euh a la fac ou j’étais et qui créait ce certificat optionnel
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sinon que dalle et donc euh enfin dans [’esprit des gens c’était euh [pause] soins palliatifs euh

[pause]terminé, hein... »

Médecin 6 : « ¢a vient de ma formation [...Jet il y a 18 ans les service de soins palliatifs a X
(uneville) il y en avait un, c’était X (un service) pour toute la palliatologie de X (une ville) donc
en gros, y’avait pas cette facilité ou cette spontanéité au transfert dans les, dans les soins
palliatifs, dans les services de soins palliatifs, alors du coup ¢a en faisait un sujet un peu tabou
déja et 2 ben du coup tu faisais, [pause] toi-méme, moi j’suis resté dans cette dynamique la

parce que je l’ai apprise comme ¢a »

Enfin, certains médecins évoquent I’influence de leur vécu personnel du déces de personnes
proches d’une maladie cancéreuse sur leur vécu des situations des patients. Certains expliquent
que cela leur permet une meilleure compréhension de I’entourage et du patient lui-méme, ainsi

qu’une autre perception des soins palliatifs et de la notion de qualité de vie.

Les réactions face aux incertitudes au sein de la prise en charge oncologique ont des
conséquences variables sur I’intégration des soins palliatifs. D’une part elles renforcent la
démarche palliative réflexive et concréte de 1’oncologue par le biais d’une réflexion des
conséquences des soins (perte de chance ou obstination déraisonnable) et par le biais d’une
facilitation de la communication avec le patient. Cependant les questions omniprésentes de
guérison et de la mort influant sur I’espoir du patient, que I’oncologue souhaite respecter ainsi
que le renforcement de la relation de soins entre 1’oncologue et le patient peuvent constituer des

barriéres a I’intervention d’une équipe extérieure.
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DISCUSSION

Cette étude a mis en évidence une grande diversité dans la maniere de définir et de
conceptualiser les soins palliatifs. Trois champs conceptuels ont été¢ dégagés : les soins palliatifs
comme démarche réflexive précoce, comme prise en charge symptomatique et comme soins
terminaux. Un quatrieme champ, plus inattendu, est celui de I’association des soins palliatifs
avec les soins de support. Pour chaque concept, les oncologues ont décrit des exemples
pratiques traduisant 1’intégration de la prise en charge palliative a la prise en charge
oncologique. Enfin cette question de 1’intégration s’est également traduite dans 1’énoncé des
enjeux thérapeutiques et de leur lien avec la qualit¢ de vie des patients ainsi que dans la

confrontation aux points d’incertitude au cours de la prise en charge.

Nous nous proposons d’étudier dans un premier temps les intéréts et limites de cette étude, puis
de questionner les différentes conceptualisations des soins palliatifs. Par la suite il s’agira
d’¢tudier les formes d’intégration des soins palliatifs au sein de la prise en charge oncologique

et enfin de questionner la place de la prise en charge palliative lors des temps d’incertitude.

A. Intéréts et limites de I’étude

Cette étude a permis de mettre en évidence les tendances dans les différentes représentations
des soins palliatifs et dans les possibilités de prise en charge précoce décrites par les médecins
interrogés. Il s’agit d’une étude exploratoire originale. Une part de sa force réside dans la
rigueur de la retranscription des entretiens avec retranscription des silences et hésitations ainsi
que de certaines attitudes non verbales. La méthode d’analyse thématique a été retenue car elle
est décrite comme plus adaptée a une premicre expérience de recherche (22). Cette méthode
permet de décrire plus largement les tendances répondant a la problématique en évitant une
interprétation trop approfondie et probablement moins objective des résultats. Enfin, le choix

de la thématisation en continu, c’est-a-dire de maniere progressive et linéaire, a été réalisé sur
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la plupart des entretiens, permettant d’atteindre une plus grande finesse dans les thémes retenus.
En ce qui concerne la validité de ces themes, une analyse indépendante de plusieurs entretiens
par un autre médecin expérimenté en analyse qualitative a permis une triangulation des données

et une plus grande précision.

Les limites sont essentiellement secondaires a mon manque d’expérience en matiere de
recherche. Un manque d’assurance dans la collecte des données illustré par la difficulté, par
exemple, a maitriser la durée des entretiens et a recentrer rapidement les questions en cas de

discussions trop €loignées du sujet de recherche.

Le contenu méme des entretiens est parfois limité par I’absence de relance a certaines occasions,
ce qui n’a pas permis d’approfondir certaines thématiques en rapport avec la question de

recherche.

Le manque d’expérience se traduit aussi dans la difficulté de thématisation, c’est-a-dire la
formulation correcte d’une thématique et du choix de ce qui constitue un théme. Cela a conduit
a de nombreux allers et retours entre les themes retrouvés et le Verbatim. Ces allers et retours

sont recommand¢s pour permettre 1’¢laboration de thémes plus justes.

B. Les conceptualisations des soins palliatifs

Les différentes conceptualisations des soins palliatifs retrouvées dans notre étude soulignent
chacune un aspect de la prise en charge palliative. Tous ces concepts sont donc
complémentaires et traduisent chacun des attentes, des positionnements et des pratiques

différents, dans le rapport des médecins avec la notion de soins palliatifs.
1. Les soins palliatifs comme démarche réflexive

Les oncologues interrogés dans notre étude ont spontanément et naturellement considéré la

nature palliative de la prise en charge de leurs patients atteints de cancer avanceé, et souligné
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I’importance d’une prise en charge globale. Cependant, ces considérations n’étaient pas
discutées directement avec les patients. Ce décalage entre les considérations réflexives et la
pratique était principalement lié¢ aux difficultés terminologiques concernant le terme « soins

palliatifs » ainsi qu’aux connotations qui y sont associées.

a) Difficultés terminologiques avec le terme « soins palliatifs »

Le terme « soins palliatifs » a posé une premiere difficulté aux médecins interrogés : celle de le
définir. La difficulté de définir les soins palliatifs, ainsi que 1’existence de définitions variables
ont été largement étudiées dans la littérature. Le manque de définition standardisée des soins
palliatifs est soulevé par plusieurs études (26-29). Ce manque a des conséquences négatives
sur la collaboration entre médecins et sur les possibilités de recherche. Il entraine de surcroit
une réelle difficulté pour les équipes de soins palliatifs a trouver leur identité dans le systéme
de soins (27). L’impossibilité¢ de s’accorder sur une définition précise est probablement liée a
I’aspect pluridisciplinaire de cette spécialité, ce qui sous-entend I’existence de nombreux points

de vue et perspectives différentes (27,28).

En plus de I’existence de plusieurs définitions, certains auteurs soulignent les multiples
dimensions du terme « soins palliatifs » qui peut désigner un concept de soins, tout comme une
phase de la maladie ou un mode d’intervention (30), mais également comme philosophie,

concept, approche, programme, spécialité et comme organisation de soins ou savoir (27,28).

Ces dimensions du terme « palliatif » ont été explorées dans les récits de certains oncologues

et se refletent dans la démarche palliative plus réflexive.

b) Stigmatisation du terme « soins palliatifs »

Une seconde difficulté rencontrée par les médecins interrogés était la connotation négative du
terme « soins palliatifs » pour les patients, voire pour les médecins eux-mémes. Certains ont

rapporté des expériences de réactions violentes de patients ou de familles a I’évocation de ce
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terme. Dans la littérature, le terme « soins palliatif » est confus pour les médecins comme pour
les patients (31,32). Il garde une connotation négative pour les patients (33) (26,34-36), avec
une association fréquente avec la fin de vie. Cette stigmatisation est si profonde qu’elle persiste
méme apres une expérience positive de soins palliatifs précoces, justifiant un changement de
terminologie selon certains patients et leur famille (35). Cette stigmatisation existe également
chez les médecins oncologues eux-mémes (26,37). La préférence pour le terme « soins de
support » est expliquée dans un article (37) par la différence entre la définition formelle et la
définition communément admise, a savoir la prise en charge en fin de vie. Cette différence est
a I’origine d’une dissonance sémantique freinant ’utilisation du terme « palliatif » dans le cas

d’un patient sous traitement spécifique par exemple (37).

Le méme article décrit alors trois approches différentes de la stigmatisation des soins palliatifs,
qui sont le « contournement », par 1’utilisation d’un euphémisme comme soins de support ou
soins de qualité de vie, le « vivre avec », en utilisant le terme « soins de support » en cas de
stade précoce et le terme « soins palliatifs » en cas de stade avancé, et enfin le « surmonter »,
par I’effort de diminuer cette stigmatisation en éduquant la population (37). Ces trois stratégies

ont pu étre retrouvées a différents degrés dans les entretiens de notre étude.

Certaines ¢études suggerent que cette stigmatisation est entretenue par le manque de
communication a des fins d’éducation de la population par les équipes de soins palliatifs

(26,38).

Cependant, les questions de terminologie méritent d’étre dépassées pour s’intéresser aux
objectifs de soins en recherchant I’amélioration de la qualité de vie des patients et de leur famille

quelle que soit la maniere d’en parler (37).
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c) Les soins palliatifs comme un domaine de compétence

La démarche palliative précoce entreprise par les oncologues eux-mémes traduit également la
perception des soins palliatifs comme un domaine de compétence. Les oncologues interrogés
ont pour la plupart expliqué étre a 1’aise pour la prise en charge des symptomes auxquels ils
sont confrontés, pour la considération de la qualité de vie de leur patient ainsi que pour la prise

en charge de la fin de vie.

Cette représentation des soins palliatifs comme domaine faisant partie des compétences
nécessaires a la pratique de I’oncologie est largement véhiculée dans la littérature. Dans une
étude de 2003, ’ESMO (European Society of Medical Oncology) encourageait 1’intégration
des soins palliatifs et des soins de support au sein de la prise en charge oncologique par le biais
de la formation des oncologues eux-mémes (39). Trois directives ont été proposées : le
développement de compétences en soins palliatifs et en soins de support de 1’oncologue pour
qu’il évalue de fagon plus pertinente les besoins des patients et la nécessité de les adresser a
d’autres professionnels ; la formation en soins palliatifs des oncologues pendant I’internat et en
continu, et enfin la définition de « standards minimum » dans les centres de lutte contre le
cancer (possibilité d’évaluation des symptomes physiques et psychiques incontrolés, adressage
a d’autres professionnels de maniére routiniére, intégration de psychologues et d’assistantes
sociales de maniére habituelle, proposition de programme de soins palliatifs et de soins de
support au sein de la structure) (39). Cette vision est décrite dans d’autres travaux qui y voient

une opportunité d’améliorer la prise en charge globale du patient (39—41).

La question qui se pose alors est celle de la place au sein de cette prise en charge de

I’intervention d’une équipe spécialisée ainsi que des modalités d’une telle intervention.
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2. Les soins palliatifs comme prise en charge symptomatique

a) Prise en charge symptomatique et effets secondaires

Les oncologues interrogés ont décrit comme principales raisons de faire appel a une équipe

mobile les symptomes non contrdlés et la détresse psychosociale.

Dans plusieurs études de la littérature (42,43), la raison prioritaire pour adresser un patient a
une équipe de soins palliatifs reste la prise en charge symptomatique, avec un plus grand
nombre d’adressages en cas de symptomes non contrélés et d’une prise en charge longue
(14,33). Parmi ces symptomes, la douleur est la principale raison d’une prise en charge
conjointe (14,28). Une revue de la littérature sur le sujet révele une grande hétérogénéité des
pratiques en ce qui concerne les raisons de faire appel a une équipe de soins palliatifs. Cette
variabilité concerne en particulier les symptdmes eux-mémes et leur sévérité, ainsi que la
définition d’un cancer avancé en I’absence de standardisation (43). Cela souligne au-dela des
difficultés de standardisation de la prise en charge palliative, I’aspect individuel de chaque prise

en charge y compris dans la gestion des symptomes.

Un autre résultat majeur concerne I’importance pour les oncologues interrogés de 1’évaluation
des symptomes en lien avec des effets secondaires du traitement. Cela est confirmé dans
d’autres études dans lesquelles les oncologues se concentrent davantage sur les symptomes liés
a la maladie et sur symptomes iatrogenes, alors que les médecins en soins palliatifs ont une
vision plus large des symptomes a rechercher (9). Cela met en évidence la complémentarité de

la prise en charge par 1’oncologue et par une équipe spécialisée en soins palliatifs.

b) Considération de I'aspect relationnel

Dans les récits de situations cliniques les symptomes non contrdlés étaient fréquemment a

I’origine d’une altération de la relation de soins, car ils empéchaient la poursuite de la prise en
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charge par I’oncologue seul. Cela porte a croire que les symptomes a eux seuls ne justifient pas

I’intervention d’une équipe de soins palliatifs.

Dans les ¢études traitant des raisons de faire appel a une équipe de soins palliatifs par
questionnaires ou par analyse statistique de pratique, 1’aspect relationnel dans I’adressage pour
symptome n’a pas €té relevé (14,33,43). Cet aspect a ét¢ abordé dans une étude qualitative
australienne, dans laquelle ’intervention d’une équipe de soins palliatifs impliquait 1’arrét des
traitements spécifiques (44). Cette ¢tude suggere de considérer le fait d’adresser le patient a une
¢quipe de soins palliatifs comme un processus li¢ au contexte relationnel entre le médecin et le
patient (44). Les auteurs expliquent I’impossibilité pour les médecins d’évoquer leurs propres
émotions en raison de la connotation négative que porte I’implication émotionnelle dans le
monde médical, percue comme un risque de burn-out (44). La recherche d’équilibre entre
I’empathie et le détachement participe aux difficultés de communication avec les patients a
propos des soins palliatifs et limite ainsi I’intervention de ces équipes (44). A la lumicre des
résultats de cette étude, on peut supposer que le contexte relationnel jouant un réle dans le fait
de faire appel a une équipe de soins palliatifs, la fragilisation de la relation de soins rende plus

aisée I’intervention d’une équipe extérieure.

3. Soins palliatifs et soins terminaux

a) Perceptions et prise en charge de la fin de vie

Les entretiens de notre étude ont mis en évidence une forte association voire 1’assimilation des
soins palliatifs avec les soins de fin de vie. Cette association était le plus souvent indirecte,
sous-entendue dans le langage utilisé¢ concernant les soins palliatifs dans les récits de situations

cliniques.

La représentation des soins palliatifs comme soins terminaux a ¢été mentionnée dans de

nombreuses études. Certains auteurs craignent que la multiplicité des termes « synonymes » de
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« soins palliatifs » réduise les soins palliatifs a la prise en charge de la fin de vie (30,45).
D’autres admettent que certaines USP restent des lieux de prise en charge de fin de vie (37,45).
Enfin, cette représentation des soins palliatifs concerne a la fois les patients, leur entourage et

les équipes médicales (26,37,46,47).

L’association profonde des soins palliatifs avec la fin de vie se retrouve aussi dans plusieurs
définitions des soins palliatifs. Celles-ci comprennent un positionnement par rapport a la vie et
la mort (28), en insistant sur 1’idée que la mort est naturelle et que les soins palliatifs ne
précipitent ni ne provoquent la survenue de la mort (1,2). Cependant, dans ces différentes
definitions des soins palliatifs 1’évocation de la mort concerne en général les contextes moraux

et I’encadrement des familles et non pas les soins au patient (28).

L’implication des soins palliatifs dans la prise en charge de la fin de vie se retrouve aussi dans
I’évaluation de «1’efficacité » d’une prise en charge palliative par D'intermédiaire de
I’évaluation de I’agressivité des soins en fin de vie (48,49). En effet, les interventions d’équipes
de soins palliatifs ou les discussions anticipées a propos de la fin de vie par les équipes
d’oncologie permettent une diminution de 1’agressivité des soins en fin de vie, une réduction
du nombre de déces en service d’accueil d’urgences ou en service de médecine inadapté, ainsi

qu’une diminution des chimiothérapies dans les quinze derniers jours de vie (49-51).

Les réactions des oncologues interrogés quant a I’évocation de la mort et les difficultés de
I’aborder avec les patients sont généralisables a I’ensemble des équipes hospitalieres. Le rapport
Sicard (52) explique que la mort est percue par les médecins comme un échec et comme une
issue incongrue, de sorte qu’elle reste un tabou et met mal a 1’aise ceux qui sont amenés a en
parler (52). Les auteurs expliquent la faible intégration des soins palliatifs par I’¢lision de la

problématique de la mort tant par les patients que par les professionnels de santé (14,52).
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b) Une vision en relation avec I'historique des soins palliatifs

L’association systématique des soins palliatifs avec la prise en charge de la fin de vie et
I’utilisation occasionnelle du terme « soins palliatifs » pour désigner les soins terminaux par les

médecins interrogés nous a amené a faire le lien avec 1’historique des soins palliatifs.

Selon différentes études, les soins palliatifs sont directement issus des concepts de la prise en
charge de patients en fin de vie, « hospice care » en anglais, définis par Cicely Saunders au
Royaume-Uni dans les années soixante (29,31,53-55). Cette philosophie est née en réponse a
la révolution technique provoquant de profondes modifications du rapport de ’homme moderne

a la mort (45).

L’utilisation du terme « soins palliatifs » pour désigner les soins de patients en fin de vie est
apparue en 1975 au Canada dans le travaux de Balfour, lors de la création de la premiére unité
de soins palliatifs (55). Le choix du terme « soins palliatifs » a été en partie justifié par
I’impossibilité¢ d’utiliser le mot « hospice » pour désigner la prise en charge de fin de vie dans

le monde francophone (28).

Par la suite, les soins palliatifs ont évolué¢ d’une philosophie des soins visant a améliorer le
confort des patients en fin de vie vers une spécialit¢ médicale apportant des soins spécifiques
aux patients atteints d’une maladie potentiellement mortelle (27,53). Cette spécialité a été
fondée en 1987 au Royaume-Uni (28,32). Le développement des soins palliatifs en spécialité
change les objectifs de soins et implique des domaines d’expertise associés comme le controle
des symptomes, les soins psycho-sociaux et spirituels, la communication, 1’aide a la prise de

décision et les soins de fin de vie (27).

Pour souligner cet ancrage historique, certains pergoivent les soins palliatifs précoces comme

un changement de paradigme avec les soins palliatifs en fin de vie (48).
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c) Une vision en lien avec la formation en soins palliatifs

Certains médecins interrogés dans notre étude ont spontanément fait le lien entre leurs

représentations des soins palliatifs et leur formation dans ce domaine.

La spécialité « soins palliatifs » étant relativement récente, son enseignement aux étudiants en
santé 1’est d’autant plus. Cet enseignement a €t¢ rendu obligatoire pour les étudiants en soins
infirmiers par le Décret du 16 février 1993, et pour les étudiants en médecine au cours de leur
deuxieme cycle d’étude par la Circulaire DGE-DGS n°15 du Ministére de 1'Enseignement

Supérieur du 9 mai 1995 et I’arrété du 4 mars 1997 (56).

La question de la formation a également été soulevée dans I’idée de permettre une meilleure
intégration des soins palliatifs dans la prise en charge oncologique (19,33,57,58). La formation
continue des oncologues, le passage d’internes en oncologie dans des services de soins
palliatifs, ’existence d’oncologues spécialistes en soins palliatifs (ayant une double spécialité)
permettant une meilleure communication entre les parties, la présence de spécialistes au sein de
plusieurs centres de référence aux USA et la promotion de la recherche dans le domaine des
soins palliatifs, ont été proposés (53). L’intérét de la formation a pu étre prouvé dans une étude
dans laquelle il s’est avéré que les médecins ayant eu un stage en soins palliatifs durant leur
formation adressent deux fois plus souvent leurs patients en cours de traitement a une équipe

de soins palliatifs que les autres (33).

Cependant, pour développer les soins palliatifs précoces en oncologie, une formation des
médecins en soins palliatifs enseignant les bases de I’oncologie semble également nécessaire,
afin de favoriser le dialogue entre les spécialités. Cela a été proposé en Belgique dans une étude
sur les soins palliatifs précoces systématiques, ou, au début de 1’¢tude, les équipes de soins

palliatifs ont été formées par les oncologues sur le déroulement de maladies, les traitements
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spécifiques et leurs effets secondaires, ainsi que sur I’utilisation d’une échelles de symptomes

ESAS (Edmonton Symptom Assesment System) (9).

4. Soins palliatifs et soins de support

11 est intéressant de relever I’association spontanée des notions de soins palliatifs et de soins de
support chez les médecins interrogés. La diversité des maniéres de décrire cette mise en relation
et de définir les soins de support est le reflet d’une difficulté terminologique que nous allons

chercher a expliquer.

a) Définitions des soins de support

Les médecins interrogés ont proposé des définitions trés variables de la notion de soins de
support. Cette diversité a également été retrouvée dans les articles scientifiques proposant une

définition des soins de support, comme le souligne une revue de la littérature sur le sujet (31).

En France, les soins de support ont été définis par 1’Association Frangaise de Soins
Oncologiques de Support (AFSOS) créée en 2008, dans les suites du développement de cette
notion en France depuis les années 90. Il s’agit de « I’ensemble des soins et soutiens nécessaires
aux personnes malades, parallelement aux traitements spécifiques, lorsqu’il y en a, tout au long

des maladies graves » (59). Plusieurs médecins interrogés ont propos¢ une définition similaire.

Les soins de support en oncologie ont également été définis dans la loi par la circulaire du 22
février 2005 (60) relative a I’organisation des soins en cancérologie. La définition du terme est
la méme que celle de I’AFSOS. Cependant il est précisé dans ce texte qu’il ne s’agit pas d’une
nouvelle discipline, mais d’« une coordination qui doit mobiliser des compétences et organiser
leur mise a disposition pour le patient et ses proches ». La circulaire précise également
I’importance de la coordination avec une démarche palliative si nécessaire (60). Cette notion

de coordination ou d’organisation n’a pas été abordée directement par les oncologues, mais
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uniquement suggérée par 1’idée de la pluridisciplinarit¢ des soins de support décrite

fréquemment.

Le terme « soins de support » est issu du terme anglo-saxon « supportive care », notion qui a
¢été développée au Canada par les travaux de Fitch et Col. a partir de 1994 et approfondie dans
un article en 2008 (61). Il s’agissait du résultat d’un groupe de travail cherchant a élaborer un
outil et un cadre organisationnel pour répondre aux besoins physiques, émotionnels,
psychologiques, sociaux, spirituels et pratiques, ainsi qu’au besoin d’information du patient
durant les phases pré-diagnostiques et diagnostiques, ainsi que durant les phases de traitement
et de suivi. On retrouve dans cette premiere définition I’aspect continu de ce questionnement
face aux besoins des patients, quel que soit le stade de la maladie (31,61). Ce premier cadre de
travail décrit d’emblée [I’importance d’une prise en charge pluridisciplinaire et
pluriprofessionnelle avec 1’intervention d’équipes médicales et paramédicales, mais aussi
d’autres corps professionnels comme les assistantes sociales, les psychologues ou les
thérapeutes dans divers domaines (art, musique, etc.) (61). Au sein de cette proposition
d’organisation, les soins palliatifs sont décrits comme faisant partie de ce programme (61). Une
définition officielle plus récente se trouve dans le dictionnaire de 1’Institut national du cancer
américain (National Cancer Institute Dictionary of Cancer Terms). Elle définit les soins
palliatifs comme des soins assurant I’amélioration de la qualité de vie et ayant pour objectif la
prise en charge des symptomes d’une maladie grave potentiellement mortelle, des effets
secondaires du traitement de cette maladie, ainsi que des symptomes physiques, psychiques et
psycho-sociaux associés (62). Cette définition des soins de support les considére comme
synonymes des soins de confort, soins palliatifs et prise en charge symptomatique (62). Or, quel
que soit le pays, la relation entre soins de support et soins palliatifs est plutot décrite comme

complémentaire dans la littérature (31,53,63).
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b) Relation entre soins de support et soins palliatifs

Les médecins interrogés ont présenté différentes maniéres de relier ces deux notions. En
nommant soit deux entités distinctes, soit deux synonymes, soit une forme de continuum dans
lequel les soins palliatifs font partie des soins de support. Dans la littérature internationale, cette
derniére vision semble étre la plus fréquente. Elle a été illustrée par des schémas détaillant les

soins nécessaires en fonction des phases de la maladie cancéreuse.

Une premicere figure présentée dans un article francgais, proposant une définition précise des
notions de traitement étiologique, de soins de support et de soins palliatifs, distingue la phase
curative de la phase palliative d’une maladie cancéreuse (64). Lors de la phase curative, le
traitement étiologique et les soins de support sont proposés, dans un objectif de guérison ou de
rémission longue. La phase palliative est séparée en trois avec une phase spécifique ou le
traitement étiologique est encore proposé, puis une phase symptomatique, et enfin une phase
terminale ou les soins de support prennent une part croissante dans la prise en charge (64). Dans
I’article, il est précisé que les soins palliatifs sont proposés a I’arrét des traitement étiologiques
et font partie des soins de support (64). Le terme « soins continus » désigne les soins palliatifs

dans leur globalité, ce terme a été utilisé de cette fagon dans la littérature francophone (45,64).

Prise en charge en soins continus

Diagnostic
de la maladie causale

@'LIS Prise en charge en soins continus

Figure 1 : Prise en charge des soins continus illustrant les rapports entre les soins spécifiques, les étapes de la maladie
cancéreuse et les soins de support (64)
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Une autre illustration a €té proposée par une €quipe de recherche du Texas apres une revue de
la littérature. Il s’agit de la schématisation du rapport entre les notions de soins palliatifs, de
soins de supports et de soins terminaux (« hospice care » en anglais, intervenant dans les six
derniers mois de vie). Dans cette figure les soins terminaux sont considérés comme étant une
partie des soins palliatifs, qui sont eux-mémes une partie des soins de supports. La 1égende
précise alors I’association fréquente des termes « soins terminaux » et « soins palliatifs » avec
la notion de mort a court terme, et I’acceptation plus aisée du terme « soins de support », moins
anxiogene (31,53). Lanotion de soins palliatifs apparait alors en cas d’incurabilité, en paralléle
avec les soins de support intervenant, eux, dés le diagnostic initial de la maladie. Un aspect
intéressant de cette figure est I’illustration de 1’évolution de ces notions, avec la volonté qu’elles

interviennent de plus en plus précocement dans la trajectoire des patients (31).

Newer term

Less stigma

More hospital based

Wider range of services
Lower definitional clarity
Less volunteer involvement

i
|
1

| Supportive Care

Palliative Care ‘

T
Older term

Hospice Care
More stigma

1
|

H More home based
H More focused services
1
1
|
1

P PR

Higher definitional clarity
More volunteer involvement

Fig. 2.
A conceptual framework toward understanding “supportive care,” “palliative care,” and
“hospice care.” Based on our systematic review, the stage of disease was a key

99 ¢

Figure 2 : Cadre conceptuel pour la compréhension des termes "soins de support”, "soins palliatifs" et "soins terminaux"(31)

Le lien des soins palliatifs avec la notion d’incurabilité et la recherche de précocité fait écho a
la notion de soins palliatifs précoces détaillés en introduction, ainsi qu’aux recommandations
de ’ASCO. Ces schématisations ont été réalisées en réponse a la confusion résultant des

difficultés terminologiques concernant ces notions.
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c) Rapport des médecins avec les notions de soins de support et de soins palliatifs

Les propos des médecins interrogés pour ce travail ont illustré cette confusion, car pour certains
la distinction entre soins palliatifs et soins de support était trés floue. D’autres ont expliqué leur
réticence a utiliser le mot « soins palliatifs » en raison de sa connotation négative et a privilégier
le mot « soins de support » pour désigner le méme concept. Cette manicre de faire est également
illustrée dans la littérature. Plusieurs études retrouvent dans des questionnaires a questions
fermées que la majorité des oncologues préfére un service d’hospitalisation nommeé « soins de
support » plutdt que « soins palliatifs », et a tendance a adresser plus précocement dans un tel
service (26,33,38). La préférence pour le terme « soins de support » est alors justifiée par I’idée
qu’il diminue le risque de provoquer I’angoisse et le désespoir des patients et des familles
(38,63). Cette vision est expliquée par 1’association du terme « soins palliatifs » avec la mort et
par les représentations négatives de ce terme pour les patients (26,33,38). La préférence pour le
mot « soins de support» se reflete également dans 1’adressage des patients en cas de
changement de nom de certaines unités de soins palliatifs en « unités de soins de support »

(65,66).

La distinction entre les termes semble alors liée au stade de la maladie et au contexte clinique
(38,63), avec une définition des soins palliatifs comme soins de support chez les patients

présentant une maladie a un stade avancé (53).

L’utilisation du terme de soins de support pour désigner une prise en charge palliative est
critiquée dans d’autres articles rédigés par des médecins en soins palliatifs. Dans ces articles,
les soins de support sont définis comme 1’optimisation de 1’organisation permettant une
meilleure communication et une coordination plus efficace entre les différents intervenants dans
la prise en charge d’un patient atteint de cancer (30), pour se rapprocher des directives du plan
cancer (45). Ils percoivent dans le changement de terminologie un risque de s’éloigner de

I’objectif et de la philosophie initiale des soins palliatifs, qui étaient de répondre aux
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bouleversements du rapport a la mort en lien avec la révolution technologique et de veiller a ce
que la médecine technique permette une prise en charge plus humaine et favorise des relations
interhumaines plus respectucuses de cette humanité (45). Les auteurs craignent une
répercussion de 1’évitement du mot « soins palliatifs » sur la nature des échanges avec le patient
avec un risque de faire appel aux équipes de soins palliatifs pour les phases terminales
uniquement (30,45). Certains de ces aspects sont également soulevés dans les études
américaines qui décrivent comme limite de cette utilisation du mot « soins de support » le risque

de retarder la discussion a propos de la fin de vie et de la nature palliative de la prise en charge

de la maladie (38).

C. Intégration des soins palliatifs dans la prise en charge oncologique

Dans notre étude, la question des soins palliatifs précoces et de leur intégration a été abordée
de manicre indirecte avec les oncologues en questionnant leurs définitions des soins palliatifs
et leurs expériences de gestion de situations palliatives. Au sein des récits de ces expériences,
les diverses conceptualisations évoquées plus haut ont ét¢ mis en évidence, ainsi que leurs
applications pratiques avec différentes formes d’intégrations des soins palliatifs au sein de la

prise en charge oncologique.
1. Les modélisations de I’intégration des soins palliatifs a la pratique oncologique

a) Les différentes modélisations théoriques

Comme premier exemple de cette intégration, on peut retenir la place centrale de la prise en
charge palliative par I’oncologue lui-méme, par I’intermédiaire de la prise en charge de la
qualit¢ de vie et des questionnements globaux. Un deuxiéme exemple consiste dans la
proposition systématique et réguliere d’un panel de professionnels médicaux et paramédicaux
des I’annonce diagnostique. D’autres oncologues ont évoqué 1’adressage et le travail conjoint

avec I’équipe mobile de soins palliatifs en cas de situations symptomatiques ou psycho-sociales
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complexes. Enfin, un dernier exemple est celui des réunions systématiques de discussion de cas
de patients hospitalisés en phase avancée de leur cancer, pour discuter de la prise en charge

globale.

Toutes ces possibilités d’intégration ont été théorisées et modélisées au sein de revues de la

littérature américaine (40,67,68).

Plusieurs études s’appuient sur la distinction entre les soins palliatifs primaires, secondaires et
tertiaires, en fonction de la formation et de la spécialisation des différents intervenants
(40,41,53). Les soins palliatifs primaires peuvent étre dispensés par tous les médecins et
soignants sans formation spécifique et les soins palliatifs tertiaires par les équipes
« spécialisées » de soins palliatifs. Le degré de formation proposé pour les médecins concernés
par les soins palliatifs secondaires varie considérablement selon les études. L’oncologue peut
étre un acteur principal dans les dispensations de soins palliatifs primaires (53) voire

secondaires (40) en fonction de sa formation.

Expertise in
palliative care

Figure : 3 Les soins palliatifs primaires, secondaires outertiaires en fonction du degré d'expertise de l'intervenant(40)

Le modele temporel propose I’intervention d’équipes de soins palliatifs en fonction de
I’espérance de vie, avec une admission systématique si la durée de vie estimée est inférieure a

1 an (48). Une des méthodes repose sur la question de la surprise : « est-ce que 1’oncologue
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serait surpris si le patient décédait dans I’année ? ». Cette méthode s’est avérée pertinente en

terme de pronostic (48,69).

Le modéle oncologique en fonction des besoins du patient repérés par I’oncologue se divise en
trois modélisations : le modele « solo », le modéle « en assemblée » et le modele « intégré »
(48,67). La prise en charge idéale semble le modele « intégré », qui suppose un adressage
routinier des patients aux équipes des soins palliatifs ou de soins de support et un échange
régulier entre I’oncologue et ces équipes (67). En effet, le modele « solo » peut étre limité par
le manque de disponibilit¢ de I’oncologue, rendant difficile I’évaluation systématique des
symptdmes physiques et psychiques et le modele « en assemblée » présente un risque de prise

en charge fragmentée et cotteuse (67).

B Congress Practice Model c Integrated Care Model
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Figure : 4 Modeéle d'intégration des soins palliatifs en fonctions des besoins de l'oncologue(67,70)

Le modele dit « communautaire » est basé sur la communication entre les différents
intervenants des différents lieux de soins, avec comme objectif de favoriser une prise en charge

a domicile (40).

Enfin, le mode¢le centré sur le patient propose un recours automatique aux équipes de soins
palliatifs fondé sur des criteres cliniques (40,48,67). Dans ce dernier modele, comme dans le
modele des soins palliatifs tertiaires, toute la difficulté est de définir des criteres cliniques
fiables justifiant I’intervention d’équipes de soins palliatifs spécialisées (28,40,67). Les critéres

décrits concernent différents symptomes et situations médicales et psychosociales complexes,
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I’arrét des traitements spécifiques ou 1’échec thérapeutique, ainsi que le caractére avancé ou de
mauvais pronostic d’emblée (40,48,67). Un article note 1’absence de critéres pour des cancers

de meilleur pronostic (48).

La question de la transition avec 1’idée d’un continuum pour €viter une transition brutale vers
une prise en charge palliative exclusive, telle que décrite par certains médecins interrogés, se
retrouve dans une étude qualitative américaine ou certains médecins expliquent adresser plus
précocement leurs patients a une équipe spécialisée précisément pour permettre une transition

plus douce (46).

b) Exemples concrets de I'intégration des soins palliatifs a la pratique oncologique

Un exemple d’intégration des soins palliatifs a la pratique oncologique retrouvé fréquemment
dans les entretiens est 1’idée des soins palliatifs prodigués par les oncologues eux-mémes,
comme évoqué plus haut. Cependant, dans ces considérations-1a, une certaine clarification reste
nécessaire afin d’identifier les aspects des soins palliatifs pouvant étre réalisés par les

oncologues eux-mémes et ceux nécessitant I’intervention de spécialistes (46).

Une autre forme d’intégration, qui n’a pas ét¢ évoquée dans les entretiens de notre recherche,
est celle d’une intégration systématique des patients en phase avancée de leur maladie. Pourtant,
les études semblent s’accorder sur le fait que cette intégration systématique est plus efficace
que les consultations en soins palliatifs a la demande (9). Mais, comme le souligne I’ASCO,

cette vision semble irréaliste en termes de moyens humains et structuraux (12,40).

Une suggestion d’intégration plus réaliste permettant le repérage précoce de patients pouvant
bénéficier d’une prise en charge palliative est celle de la réunion de concertation
pluridisciplinaire onco-palliative (71). Cette réunion est caractérisée par la volonté d’aboutir a
une prise de décision collégiale, ce qui n’est pas le cas dans d’autres réunions routiniéres visant

arenforcer la collaboration entre les différentes disciplines (53,72). Selon les auteurs, cette prise
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de décision collégiale, renforcée par la complémentarit¢ de I’expertise palliative et de
I’expertise oncologique, est justifiée par la complexité des situations, par 1’aggravation de I’état
général des patients, et par la charge émotionnelle élevée suscitée (71). Les objectifs et effets
attendus de ces réunions de concertation sont I’introduction précoce des équipes de soins
palliatifs de maniere plus naturelle, le respect de la volonté des patients, 1’anticipation des
complications, la limitation de I’obstination déraisonnable et la diminution des cotts (71). Les
auteurs ont rédigé dix régles a respecter pour la création d’une réunion de concertation onco-
palliative, comprenant notamment le fait que I’initiative devrait en étre prise par I’oncologue
suivant le patient, et ceci avant la proposition de la derniere ligne thérapeutique (71). Cette
forme de réunion a été identifiée comme le facteur le plus efficace pour diminuer I’agressivité
des soins en fin de vie, en comparaison avec la conscience de 1’oncologue de la dimension
palliative de sa prise en charge et I’intervention d’équipes mobiles de soins palliatifs (49). Par
ailleurs, les patients présentés en RCP sont vus de maniere plus précoce par des équipes

spécialisées en soins palliatifs (49).

2. La question du médecin référent

a) Le réle de médecin référent dans I'intégration des soins palliatifs

Dans notre étude, les médecins ont exprimé 1’importance d’un suivi régulier par le méme
médecin, permettant une meilleure connaissance des réactions et des volontés du patient et ainsi
une meilleure communication au fur et a mesure de la prise en charge. Ce suivi au long cours
permet I’établissement d’une relation de confiance du patient envers son médecin référent. Or,
de nombreuses ¢tudes définissent 1’oncologue référent d’un patient comme étant la pierre

angulaire de I’intégration précoce des soins palliatifs (40,41,54,71).

Cette place centrale de ’oncologue dans I’intégration des soins palliatifs s’explique par sa

capacité détaillée précédemment a prodiguer lui-méme des soins de confort a ses patients.



100

Par ailleurs, I’oncologue peut prendre la décision de faire intervenir une équipe de soins
palliatifs dans la prise en charge du patient. Cela implique d’expliquer au patient les raisons de
cette intervention et peut étre secondaire a une discussion sur le pronostic du patient, voire la
provoquer. Or, ces discussions peuvent étre évitées par certains médecins par crainte de
fragiliser la relation de confiance du patient en son médecin référent (73). Certaines études
confirment cette crainte. Elles mettent en évidence que les patients ayant une perception erronée
et plus optimiste de leur pronostic tendent a considérer leur oncologue référent comme un
meilleur communiquant que les patients ayant une vision plus réaliste de leur pronostic (73).
De le méme fagon, une étude expérimentale a partir de vidéos de médecins délivrant un méme
message de maniere optimiste pour les uns, ou non pour les autres, montre que les patients
trouvent plus compassionnels les médecins délivrant un message optimiste et leur accorde
davantage de confiance (74). La communication avec le patient et sa compréhension jouent
donc un role important dans I’intégration des soins palliatifs. Les pistes de facilitation de cette

communication seront explorées plus loin.

Le caractére central de la relation a I’oncologue référent pour le patient est illustré par le
paradoxe concernant les discussions a propos des directives anticipées. En effet, dans une
premiere ¢tude (75), on retrouve que les patients acceptent plus facilement de discuter des
directives anticipées avec un médecin inconnu plutot qu’avec leur oncologue référent ce qui a
¢té confirmé par une deuxieme étude (76). Cependant méme si la plupart des patients ne
souhaite pas discuter des directives anticipées avec leur oncologue, ils préfereraient les discuter
avec eux plutot qu’avec un autre médecin (76). Pour les auteurs, étant donné que les patients
considerent les directives anticipées comme quelque chose d’important, ils préféreraient en
discuter avec leur oncologue référent qui les connait bien et avec qui ils sont en confiance (76).
Le paradoxe s’expliquerait par le fait que les patients ne souhaiteraient pas évoquer le sujet par

eux-mémes (76). Ces études illustrent bien le role central de I’oncologue dans la communication
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avec le patient, secondaire a un lien de confiance. L’enjeu pour une équipe de soins palliatifs

devient alors d’intervenir dans la prise en charge sans modifier ce lien.

b) La question du temps

Dans les discussions avec les médecins interrogés au sujet de la prise en charge globale de leur
patient, de nombreux médecins ont évoqué la limite représentée par le temps. En effet, le
nombre important de patients suivis par chaque médecin limite le temps de consultation.
L’aménagement prévu pour les consultations d’annonce n’est pas extensible aux consultations
classiques. Or, la prise en charge globale, la considération plus approfondie des symptomes et
la recherche de pathologies associées sont plus chronophages que les discussions au sujet des

traitements spécifiques.

Dans la littérature, il est souligné que le médecin cancérologue reste la principale source
d’informations du patient (54,71). Par ailleurs, la majeure partie du temps de consultation est
consacr¢ au traitement du cancer tandis que la diminution de 1’état général, et I’influence de la
maladie sur différents aspects de la vie comme le travail, la sexualité, les relations sociales, les

émotions et les opportunités restantes (54) bénéficient d’un temps de consultation moindre.

Les entretiens n’ont pas permis de discuter du temps consacré a ces questions, mais les
oncologues les ont spontanément évoquées lors des réflexions sur la qualité¢ de vie avec

notamment la question du travail et de la sexualité.

Cependant, la proposition selon laquelle une grande partie de la prise en charge palliative
précoce devrait étre portée par 1’oncologue référent lui-méme est limitée par le temps que
I’oncologue peut réellement y consacrer. D’apres les données de la littérature, le temps de
consultation moyen était de 24,7 minutes avec une tendance a la baisse en 2001 (54). Un article
signale le paradoxe entre cette diminution progressive du temps de consultation, 1’arrivée de

nouveaux traitements complexifiant les algorithmes de choix thérapeutiques et une demande
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croissante de gestion de besoins multidimensionnels en lien avec 1’augmentation de la survie

(54).

3. Freins et leviers de I’intégration des soins palliatifs a la prise en charge oncologique

a) Evaluation de I'intégration

Un article américain issu d’un consensus d’experts propose treize indicateurs majeurs de
I’intégration des soins palliatifs et de I’oncologie dans des centres de lutte contre le cancer (77).
Parmi ces critéres, deux sont structuraux et concernent la présence d’une équipe de soins
palliatifs intra-hospitaliére et d’une équipe ambulatoire. Quatre criteres sont cliniques et
impliquent le caractére interdisciplinaire des équipes de soins palliatifs, 1’évaluation
symptomatique réguliére, la documentation réguliere du plan personnalis¢ de soins et
I’adressage précoce aux équipes de soins palliatifs (77). Les études s’accordent sur I’idée que
I’intégration précoce des soins palliatifs a la prise en charge oncologique requiert
communication, collaboration et partage de ressources (40,53,77). Elle est favorisée par
I’existence de soins palliatifs en ambulatoire ou d’équipes mobiles (54) avec davantage
d’adressage en cours de chimiothérapie (33). Certaines études précisent que malgré un
adressage a des équipes de soins palliatifs plus précoce pour des patients atteints de cancer que

pour d’autres pathologies, il persiste une grande marge de progression (14,21).

Tous les oncologues ont évoqué le travail avec les équipes mobiles de soins palliatifs. Favoriser
les prises en charge conjointe par le biais d’un travail plus régulier avec ces équipes semble étre

une piste.

b) Les représentations des soins palliatifs comme frein a leur intégration

Plusieurs études se sont intéressées aux freins a 1’intégration des soins palliatifs. Des freins
organisationnels ont ét¢ mis en évidence, comme par exemple 1’habitude des médecins de

travailler de maniére isolée (48), le manque de disponibilité des services de soins palliatifs (17),
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la grande disparité géographique d’acces aux soins palliatifs (62) et un manque de ressources

dans certains instituts (17).

En ce qui concerne les freins liés aux oncologues eux-mémes et a leurs représentations, une
¢tude récente aux Etats-Unis a décrit trois freins principaux (41). Il s’agit en premier lieu de la
conception des soins palliatifs comme une philosophie alternative incompatible avec le
traitement du cancer (41). Le deuxiéme frein concerne la conviction selon laquelle la
dispensation des soins palliatifs est une part intégrale du role de I’oncologue, et le troisiéme
tient au manque d’informations sur les services locaux accessibles (41). Cela nuance la
possibilité d’intégration des soins palliatifs par le biais de I’oncologue seulement et illustre toute

la complexité de la question.

La représentation des soins palliatifs comme soins terminaux uniquement est naturellement un

frein important a leur intégration (26,38,46).

Enfin, la place centrale du traitement spécifique au sein de la prise en charge et I’impression
d’une incompatibilité de ce traitement avec une prise en charge palliative spécialisée sont
¢galement considérées comme une barriere a I’introduction précoce des soins palliatifs dans la
littérature. Certaines €tudes soulignent que les oncologues ont davantage de facilité a adresser
en soins palliatifs des patients chez qui le traitement spécifique a été arrété, ce qui retarde le
suivi par une équipe spécialisée (27,29). Dans ce sens, une autre étude suggere que le retard

dans I’arrét des traitements spécifiques constitue une barriére en soi (39).

Ces réflexions illustrent I’intrication complexe entre les multiples représentations des soins

palliatifs par les oncologues et les possibilités d’une prise en charge intégrée.
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D. Quelle place pour les équipes de soins palliatifs dans les temps

d’incertitude ?

Comme on le percoit aupres des oncologues interrogés dans notre étude, les nombreuses
incertitudes au sein de la prise en charge oncologique nécessitent de renforcer la communication

avec le patient et de I’impliquer dans les décisions thérapeutiques qui le concernent.
1. L’implication du patient dans les décisions thérapeutiques

a) La question du traitement spécifique

Notre étude a mis en évidence une réflexion des oncologues fondée sur le questionnement par
rapport au traitement spécifique. La prise en charge de la qualité de vie est essentiellement
centrée sur la gestion des effets secondaires potentiels d’un traitement spécifique. Certains
oncologues interrogés ont expliqué que I’amélioration de la qualité de vie du patient peut
s’obtenir par ’efficacité clinique et symptomatique du traitement spécifique. Cet aspect de la

qualité de vie comme objectif de traitement spécifique a ¢été décrit dans la littérature (51).

Dans notre ¢tude, la question des soins palliatifs au sein de la prise en charge oncologique a
fréquemment été mise en relation avec la question de I’arrét des traitements spécifiques et ses
difficultés. Les oncologues rapportent que les réactions parfois violentes des patients, qui
considérent leur traitement comme le seul vecteur de leur espoir de guérison, sont la plus grande
difficulté a affronter. Ces réactions émotionnelles sont décrites dans la littérature comme une «
crise existentielle » (54) lors de cette étape difficile. Cette crise peut se manifester par un refus
de ’arrét des traitements voire par un déni de la nature incurable de la maladie par le patient et
sa famille (39). La décision d’un arrét des traitements spécifiques implique donc, selon certains
auteurs, la prise en compte des préférences du patient, une concertation avec 1’équipe soignante

et la prise en compte de 1’avis de 1I’équipe de soins palliatifs (27,54). Ces considérations sont en
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faveur d’une intervention précoce des €quipes de soins palliatifs, afin d’éviter 1’association des

soins palliatifs avec I’arrét de traitements.

La proposition de traitement spécifique ou la poursuite d’un tel traitement a été décrite par
certains oncologues interrogés comme une attitude active bienfaisante, s’opposant a la
passivité, jugée comme une attitude risquée dans la prise en charge palliative. Le sentiment
d’étre actif et I’attitude « de ne pas abandonner » sont des justifications communes de la
poursuite d’un traitement spécifique (51,69). Par ailleurs, la réponse a la volonté d’un patient
de poursuivre les traitements par une adaptation des doses du traitement spécifique plutét que

par la proposition d’une alternative a également été retrouvée (69).

Les oncologues interrogés ont expliqué que dans le cadre de cancer avancé ou de survie longue,
en I’absence de preuves scientifiques de la supériorité d’un traitement par rapport a un autre, la
considération des volontés et des priorités du patient lui-méme permettait d’optimiser la qualité
de vie du patient au sein de la prise en charge. Le patient participe alors activement a la décision

thérapeutique.

b) Les perceptions par le patient des objectifs thérapeutiques et du pronostic

Dans notre étude, les oncologues ont rapporté I'intérét d’expliquer les différentes options
thérapeutiques et leurs conséquences aux patients pour qu’ils puissent eux-mémes considérer

leurs priorités et leurs souhaits.

Les questions de la compréhension de ces informations et celles de leur impact ont été largement

débattues dans la littérature.

En ce qui concerne la compréhension des objectifs de traitement , certaines études mettent en
¢vidence un fossé entre les attentes des patients concernant une chimiothérapie palliative et ce
qui peut en étre réellement obtenu (54). Dans une des études, la plupart des patients atteints de

cancer du poumon ou du colon métastatiques traités par chimiothérapie se disent
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potentiellement curables (73). Dans d’autres études les patients demandent un traitement
spécifique dans un objectif de survie et considerent peu la question de la qualité de vie et celle

des effets secondaires (78,79).

En ce qui concerne la compréhension du pronostic, les études s’accordent sur le fait que les
oncologues informent leurs patients sur le caractére incurable de leur maladie (54,80).
Cependant, les études montrent que la majorité des patients ont une vision erronée de leur
pronostic. Pour la plupart, les patients atteints de cancers métastatiques avancés s’estiment
curables (73,81,82). Une ¢étude suggere que le fait de faire des propositions thérapeutiques
rapidement apres la discussion pronostique peut participer a la mauvaise compréhension du

patient et entrainer un optimisme démesuré (73).

Les discussions entre le médecin et les patients autour de ces questions ont été analysées de
maniere plus approfondie dans le cadre de la décision médicale partagée, et ce particulierement

en ce qui concerne la question de 1’arrét des traitements spécifiques.

c) La décision médicale partagée

Ce mode décisionnel a été décrit par les oncologues de notre étude pour les patients atteints de

cancers avancés et surtout chez les personnes agées.

Un article rappelle qu’au-dela de la troisiéme ligne thérapeutique, il n’existe plus de données
scientifiques basées sur des preuves pour guider les choix thérapeutiques (71). La décision est
alors basée sur des données cliniques comme la sensibilité antérieure de la maladie aux
traitements et I’état général du patient, mais également sur la volonté du patient en questionnant

ses priorités et ses choix (71).

La décision partagée implique un niveau d’information comparable de I’oncologue et du

patient, ce qui est trés difficile a obtenir en pratique. En effet, le partage d’informations

pronostiques et d’informations concernant les limites des traitements spécifiques peut étre tres
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mal vécu par le patient et conduire a une altération de la qualité de vie (24,82,83). Cette situation
met le médecin devant une problématique éthique entre le principe d’autonomie du patient qui
oblige le médecin a délivrer une information loyale et honnéte et le principe de non malfaisance,
qui pousse le médecin a respecter le refus d’information, parfois inconscient, du patient
(24,76,82). La difficulté¢ dans ces discussions est de respecter 1’espoir du patient sans pour
autant 1’encourager. Une étude suggere de préciser avec le patient ce qu’il souhaite savoir et
dans quel objectif (82). Cela permet alors au médecin d’adapter son discours a 1’état
psychologique du patient et a I’objet de son espoir (espoir de guérison ou espoir de préservation
de I’état général) (82). Ainsi cette discussion des limites du traitement et du pronostic doit étre
adaptée a chaque situation et nécessite, selon les études, une formation spécifique (24,82). En
ce qui concerne la facilitation de cette discussion avec les personnes agées, une étude ancienne
a partir d’enregistrement de consultations oncologiques a montré la tendance des médecins a

délivrer davantage d’informations aux personnes plus agées (80).

La compréhension de son pronostic par le patient impacte directement la décision
thérapeutique. Un patient qui surestime son pronostic choisit un traitement plus agressif, voire
refuse les alternatives a un traitement spécifique (38,78,81,82). Une étude suggere la possibilité
d’améliorer cette compréhension du pronostic par I’intervention précoce d’une équipe de soins

palliatifs (81).

2. Communication

a) Communications entre professionnels

Les différences de points de vue et les difficultés de communication entre professionnels ont
été percues par les médecins interrogés comme des limites a un double suivi précoce des

patients atteints de cancer.
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Le manque de définition des mots clés et des concepts clés en soins palliatifs et en soins de
support sont une barriere a la communication entre professionnels ainsi qu’a la recherche
clinique (31). Une formation commune pour les internes en oncologie et en soins palliatifs
proposés dans certaines études semble étre une piste pour favoriser le dialogue entre ces

médecins et pour trouver un langage commun (77).

Certains médecins interrogés ont souligné I’importance d’un lien de confiance avec les
membres d’une équipe de soins palliatifs, afin de permettre une prise en charge la plus adaptée
possible. L’enjeu de la communication entre médecins oncologues et médecins de soins

palliatifs constitue un axe d’amélioration pour une prise en charge palliative plus précoce (46).

Comme évoqué spontanément par les oncologues interrogés, 1’'unité de lieu obtenue par
I’intégration d’unités et/ou d’équipes de soins palliatifs au sein des structures de cancérologie

facilite I’adressage des patients a des équipes spécialisées (33).

b) La communication en oncologie

La prise en charge d’un cancer avancé est ponctuée de difficiles moments d’annonce. Ces
moments, et en particulier celui de ’annonce diagnostique ont ét¢ détaillés dans notre étude
par plusieurs médecins interrogés. Les difficultés liées aux réactions des patients et les

différentes stratégies concernant le choix du contenu des annonces ont été retrouvées.

Comme évoqué précédemment, les annonces faites aux patients 1’aident dans la prise de
décision partagée avec le médecin. Le contenu de ces annonces peut confronter le patient a sa
propre mort. C’est ainsi que certains auteurs analysent les mécanismes de défense psychiques
observés chez les oncologues (82,83). L’angoisse de mort est tellement insupportable qu’une
proportion considérable de 1’énergie de vie est employée au déni de la mort et que les défenses
psychiques employées pour ce faire sont nécessaires au bien-étre de la personne (83).

Outrepasser ces mécanismes de défense peut aboutir a une perte d’espoir avec des conséquences
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psychiques désastreuses (82,83). De ce fait, les annonces pronostiques peuvent étre considérées
comme stressantes pour les oncologues, dont certains ne s’estiment pas assez formés pour ce
genre d’annonces (82). La recherche d’équilibre entre 1’information donnée et I’espoir du

patient que suppose cette communication sera développée plus loin.

Il est intéressant de constater que la communication est fréquemment considérée dans la
littérature comme un €lément constitutif des soins palliatifs faisant 1’objet d’une formation
spécifique ayant pour objectif un échange honnéte et ouvert avec le patient concernant sa
situation (39—41,54). De la méme fagon, la communication fait partie des éléments essentiels
des soins palliatifs secondaires listés par la commission Lancet, soulignant la nécessité
d’évaluer les préférences des patients sur la maniere dont ils souhaitent étre informés et

d’évaluer régulierement leur compréhension (40).

c) Stratégies pour aborder les soins palliatifs avec les patients

Concernant la discussion avec les patients a propos des soins palliatifs, les oncologues ont été
essentiellement mis en difficulté par la connotation négative du terme « palliatif » pour les
patients. Cela conduisait surtout a éviter si possible les discussions a ce sujet ou a utiliser une

terminologie différente.

Ces diverses stratégies ont été étudiées dans la littérature. Une étude qualitative a propos de la
maniére d’aborder les soins palliatifs avec les patients met en évidence trois stratégies élaborées
par les oncologues interrogés : présenter les soins palliatifs comme une prise en charge
symptomatique, utiliser son influence pour convaincre le patient de I’intérét d’une prise en
charge palliative, expliquer les soins palliatifs au patient pour éviter une association avec les
soins de la fin de vie (48,84). Dans le méme esprit, une étude américaine sur les

conceptualisations de I’intégration des soins palliatifs en oncologie propose un outils visuel
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pour expliquer I’intérét de la prise en charge palliative afin d’accéder aux objectifs de soins et

de lutter ainsi contre 1’association des soins palliatifs avec la perte d’espoir (67,70).

L’¢éducation et I’information des patients semblent nécessaires afin d’améliorer leurs
représentations des soins palliatifs. Une étude a montré que la création d’un programme
d’éducation sur internet traitant des soins palliatifs précoces en expliquant aux patients les

résultats de 1I’étude de Temel en 2010 permet une meilleure acceptation d’une consultation de

soins palliatifs (48,85).

Ces ¢études encouragent les oncologues et les médecins de soins palliatifs a expliquer la notions

de soins palliatifs au patient pour aller a I’encontre de la stigmatisation de ce terme.

A Hopeaful and Mo Comfort and na
unreatistia - Lack of to.g. mir
Pititusn: Nothing seat cushions) - Unesomforaiie ride
3 kit S —_—
= Lack of safety foatures (o.g. insurance, soat bolts, Unprepared for aceidents
alriage) =
-Ronad trips
=Got to work
Extrames host Bumpy road

Ol mpills, sccidents

Hopaiul and realletia Comfort and Safely Messures
B actitude: § want to onsu m fort ¢ = Pleasant ride
R T el Aart T . Satety festures = Propared for accidonts
iartad - S il o
things do not go as
plusnod, Goals
= Road trips
- Gat to work
Extrame heat Bumpy rosd

Ol spills, aceidents

= 2010 Tha

Vanemn B0, Cantar.

C

Hopaful and unroalistic

No Supportive / Palliative Cars .5 v v A
attitude: Nothing bod B te.o. of paln, Increasod distrons, poor quality
will heppantl daprossion) —_— of life
LS = Froquent ER ¢ hospital viaits,
o lo.0- ; A CPR, intubation, ICU wtoay,
o v v,
bedroom / bathroom alds, family knowledge and dinrassad patism and remily.

dir Itation ntatus)

o
Gonls
= Curo
=Lifo prologation
= Cancer troatments
=Clinical trinls

Mucositis, bock pain Doprossion, fatiguo,

Doath
ooroasod funation

Hopaful and realistic arttitude:
D I want to onsura maximaoal
comfornt during my cancar
journey, | also want 1o bo
propoarod In caso things do
not o as plannod,

Supportive / Pallintlve Cars

- g
< af lifo, incroasod adhoronce 1o
> troatmonts.
¥ Sarety fasturss: = Minimizos pationt and family
distross ot tho ond of life.

e

Goals
— e — -G
Mucositis, bock paln Doprossion, fatigue, Doath =Lifa prologation
'\ L deareanod Tunolion

= Coancor troatmonts
pa = Clinical trials

Figure 5 : modele conceptuel des objectifs de soins (67,70)



111

d) La question de I'espoir

Le role central de I’espoir du patient dans la prise en charge oncologique a été¢ abordé par
plusieurs oncologues. Il s’agit le plus souvent d’un important espoir de guérison, qui s’avere

parfois difficile a contredire.

Cet espoir se manifeste souvent dans la volonté absolue des patients de poursuivre un traitement
meéme si les bénéfices attendus sont minimes, comme dans une étude ou la moitié des patients
accepte une chimiothérapie avec 1% de chance de bénéfice et 40 % souhaite poursuivre le

traitement, méme si on ne peut raisonnablement pas en attendre de bénéfice (86).

Les médecins interrogés avaient globalement une attitude prudente face a 1’espoir parfois
démesuré de certains patients. La proposition d’un traitement quel que soit le résultat attendu,
est une méthode fréquemment employée pour éviter d’aller a I’encontre de cet espoir, mais cela
risque de retarder des discussions sur la fin de vie (54,79,83,87). Cette attitude prudente envers
I’espoir de guérison du patient est expliquée par la construction d’un « systéme d’espoir » entre
le médecin et le patient, qu’ils alimentent a tour de role (83). L’objectif du traitement serait

alors de rassurer a la fois le médecin et le patient (83).

La question de I’espoir se retrouve également dans la gestion de 1’information pronostique
délivrée au patient. La préservation de I’espoir du patient est le principal objectif des médecins
ne partageant pas les informations pronostiques (82). Or, avec le temps et une discussion
adaptée a chaque patient, ces derniers sont en mesure d’orienter différemment leur espoir ( d’un
espoir de guérison vers un espoir de bon état général et de temps ) et ainsi de se détacher du

traitement spécifique (24,82).

La pratique de réorientation de 1’espoir est une technique d’aide a 1’adaptation du patient a sa

situation employée par des équipes de soins palliatifs, comme le montrent certaines études (47,
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84). Cette technique, ainsi que les stratégies comportementales d’adaptation, ont permis une

amélioration de la qualité de vie des patients suivis (88).

La participation précoce d’une équipe de soins palliatifs a la prise en charge des patients atteints
d’un cancer avancé pourrait participer a surmonter ces difficultés de communication sans

impacter la relation de soins entre le patient et I’oncologue référent.
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CONCLUSION

L’intégration des soins palliatifs au sein de la prise en charge oncologique est un enjeu majeur
soulevé par ’ASCO et interrogé dans de nombreuses études. L’ objectif de notre recherche
qualitative par entretiens semi-dirigés, était de dresser un tableau des représentations des soins
palliatifs et des formes d’intégrations des soins palliatifs au sein des centres hospitaliers
d’Alsace. Dans notre étude, la plupart des oncologues était d’emblée dans une démarche
palliative face a une situation d’incurabilité, qui s’exprimait peu dans les discussions avec les
patients en début de prise en charge. Les démarches les plus précoces restaient donc réflexives.
Par ailleurs, a ét¢ mis en €évidence la coexistence de plusieurs conceptualisations des soins
palliatifs dans les discours des médecins interrogés, témoin de la complexité du rapport des
médecins a cette notion. La confrontation avec la représentation des soins palliatifs par les
patients, souvent péjorative, a fait surgir la notion de soins de support, dont la définition et le
lien avec les soins palliatifs ont été¢ décrits de multiples fagons par les oncologues. Cela nous a
amené a dépasser les questions de terminologie pour s’intéresser davantage aux concepts
meémes de la prise en charge symptomatique et de la recherche de qualité de vie. En raison des
enjeux thérapeutiques majeurs dans ces maladies graves, la recherche de la qualité de vie dans
les prises en charge oncologiques est essentiellement centrée sur la modulation thérapeutique

et la considération des effets secondaires d’un traitement.

Un ensemble d’éléments constituant la prise en charge oncologique rendent difficile
I’intégration précoce des soins palliatifs. L’espoir de guérison du patient persiste en dépit d’une
information éclairée. A cela s’ajoute I’omniprésence de la perspective de la mort, ainsi que la
crainte de 1’échec thérapeutique et de 1’obstination déraisonnable. Cet ensemble participe a la
création de zones d’incertitudes au sein de la prise en charge. Cependant, il semblerait que le
questionnement par rapport aux objectifs de soins au sein de ces zones d’incertitude constitue

un terrain intéressant pour I’introduction d’une prise en charge palliative spécialisée.
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Il serait intéressant d’évaluer par des études prospectives et multicentriques I'intérét de
favoriser une collaboration précoce et réguliére des équipes ayant une activité oncologique et

les acteurs de soins palliatifs.
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ANNEXES

A. Premier guide d’entretien

Objectif des premiers entretiens : Cerner la vision des oncologues de la transition entre soins
curatifs et soins palliatifs ; Comprendre ce qui détermine le moment de la prise en charge en
soins palliatifs ; Repérer 2-3 facteurs (récurrents ou paraissant déterminants) freinant la mise

en place précoce de soins palliatifs, a approfondir dans les prochains entretiens
L. Parcours du médecin interrogé

, o fai d ‘decin ?
Qu’est ce qui a fait que vous soyez devenu médecin ?

Sujet a aborder : Attention au statut ; Savoir si la personne fait de la recherche ;Connaitre
les différentes formations réalisées notamment celles en soins palliatifs ; Présence de LISP

dans leur service ; Connaissance de la SFAP

Tester le fait de faire définir les soins palliatifs avant de parler de 1’expérience pour mieux
cerner le raisonnement : Que veux dire la notion de soins palliatifs pour vous ? C’est votre

perception qui m’intéresse.
II. Raconter I’expérience de I’introduction de soins palliatifs

Raconter moi la derniére fois que vous avez introduits les soins palliatifs (éventuellement
préciser soins palliatifs secondaires ? ou I’intervention d’une équipe est nécessaire ? de facon

pluridisciplinaire)
A quel moment de I’histoire du patient cela vous a-t-il paru nécessaire ?
Amener a expliquer le processus qui a amen¢ a introduire les soins palliatifs

Poser des questions comme :
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Comment avez-vous réagi en découvrant les résultats du scanner ?

Qu’elles étaient vos réflexions ?

Comment en avez-vous parlé au patient et a la famille ?

Reprendre le processus étape par étape et demander a chaque étape clés :

Comment ¢a s’est passé¢ ? Comment I’avez-vous vécu ? Qu’avez -vos ressenti ?

Cette expérience est-elle représentative des autres fois ou vous avez introduits des soins

palliatifs ?

I1I. La notion d’incurabilité, de transition du soin

A partir de quel moment le cancer est-il incurable ?/parle-t-on d’incurabilité ?Cela participe-t-

il a la décision ?

Qu’est ce qui détermine la transition d’apres vous ? comment le comprenez-vous ?

Reprendre les propos et creuser la vision du concept et le contexte de la prise de décision.

Essayer de savoir s’ils sont croyants

V. Fin d’entretien :

Remercier pour le temps consacré

Demander 1’age t noter le sexe (sera utile pour les citations et permettra d’observer

d’éventuelles différence entre les générations)
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B. Grille d’entretien finale

Objectif : comprendre la démarche clinique et réflexive des oncologues confrontés a
I’incurabilité et la place accordée aux soins palliatifs. Comprendre comment les soins palliatifs

précoces sont pergus et envisagés par les oncologues

Exemple de phrase d’introduction : mon travail porte sur les soins palliatifs précoces en

oncologie ; j’aimerais que vous me racontiez votre expérience sur le sujet.

1. Présentation de la personne interrogée

Quel a éteé votre parcours professionnel ?

Formation complémentaire ? formation en soins palliatifs ? lieu d’exercice ? Exercice actuel ?

Activité de recherche ? pourquoi ce choix de 1’oncologie ? pourquoi ce type d’exercice ?

2. Expérience

Comment définiriez-vous les soins palliatifs ? C’est votre définition qui m’intéresse.

Racontez-moi la derniére fois que vous avez été¢ amené a mettre en place un projet axé sur les
soins palliatifs pour I’un de vos patients ? (Retracer I’histoire du patient depuis 1’apparition de

métastases, rendant la maladie incurable)

- Quel était votre objectif ?

- Quelles ont été vos difficultés ?

3. Prise en charge d’une maladie incurable

- Comment se déroule la prise en charge d’un patient en situation d’incurabilité ?

- Quels sont vos objectifs de prise en charge dans une situation d’incurabilité ?

- Ces objectifs évoluent-ils au cours de la maladie ?
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- Quels est votre intention ? / Qu’en attendez-vous ?

- Est-ce que le caractére incurable change votre attitude en pratique vis-a-vis des patients

ou le déroulement de la prise en charge ?

- Comment s’articule avec la prise en charge de vos patients au quotidien la prise en

charge de leur qualité de vie ?

- Comment cela évolue -t-il ?

- Quels sont les ¢éléments déclencheurs de ce changement de prise en charge ?

- Selon vous ces ¢léments de prise en charge font-ils partie des soins palliatifs ?

- Que sont les soins de support et quel est le rapport avec les soins palliatifs ? (Uniquement

si le médecin mentionne de lui-méme les soins de support)

C. Extraits d’entretiens

1. Extrait de ’entretien du médecin 2 :

J.L. Est-ce que vous pourriez me dire votre propre définition des soins palliatifs.

Dr 2 : Ma propre définition des soins palliatifs ?

JL : Oui. Ce que ¢a veut dire pour vous.

Dr 2 Soins palliatifs. Alors euh, alors effectivement la définition n’est pas forcément simple,
n’est pas forcément évidente, parce que euh euh pour moi la définition des soins palliatifs euh
et dans ’esprit des gens soins palliatifs c’est soins de fin de vie. Et je trouve que les soins
palliatifs c’est un peu restrictif, dans ce sens-1a, parce que euh en fait euh (pause 2 sec) on est
malheureusement dans le cancer bronchique en soins palliatifs dés le départ, si on prend en

compte le fait qu’un patient qui est d’emblée métastatique, qui est d’emblée non opérable on
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est en soins palliatifs et jusqu’a preuve du contraire pour I’instant on en guérit trés peu de ces
patients-1a. On en a quelques-uns mais tres peu. Globalement les palliatifs on va effectivement
allonger leur durée de survie et on a des médicaments qui depuis quelques temps permettent
d’allonger de maniéere significative la durée de de de vie de nos patients et d’améliorer,
d’améliorer leur confort de vie parce que euh allonger la survie sans euh maintenir un confort
de vie acceptable ¢ca me parait pas raisonnable. (3 secondes) Voila euh mais c’est vrai que euh
moi je préfere souvent utiliser le mot de soins de support qui englobe a la fois les soins palliatifs
et tout ce qui a autour de la prise en charge globale du patient indépendamment des soins de

des traitements spécifiques anticancéreux.

JL : Donc pour vous, soins de support et soins palliatifs ¢a veut dire un peu la méme chose.

DR 2 Ben oui parce que moi je les englobe effectivement dans les soins de support et
effectivement les soins de supports ils interviennent trés précocement quoi dans la prise en

charge. Ils interviennent d’emblée quoi.

JL hmhm Du coup est-ce que vous pouvez me raconter euh 1’histoire de votre dernier patient
euh chez qui vous avez diagnostiqué une maladie d’emblée incurable. Et comment vous 1’avez

pris en charge par la suite et quel était votre projet orienté vers les soins palliatifs ?

DR 2 Euh (3 sec) mon dernier patients que euh ma derni¢re patiente que j’ai euh que j’ai vu
c’est ce matin mais (rire) mais celui-1a je ne I’ai pas encore complétement débuté euh mais euh
euh (6 sec) alors on a on a pour des patients hospitalisés on a toutes les semaines une réunion
avec eu I’équipe mobile de soins palliatifs, effectivement on fait le bilan avec eux, pour la prise
en charge, mais euh systématiquement euh les patients, euh moi quand je les voit en
consultation d’annonce euh pré-thérapeutique euh (3 sec) je leur fait part de la possibilité
effectivement d’acceés aux soins de support donc avec euh I’équipe de soins palliatifs les

diététiciennes euh 1’assistante sociale, la psychologue et euh alors, je ne vais pas forcément les
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adresser d’emblée sauf si effectivement le besoin s’en fait ressentir euh d’emblée mais de toute
fagon mot je fais un check avec eux et il sont recus dans un second temps par une infirmicre
pour la consultation infirmiére qui refait un check avec eux et euh au fur et a mesure de
I’évolution on les mets en contact avec les euh les référents des différents domaines donc euh,
et euh ils ont de toutes fagon les numéros de téléphone de tous les contacts euh potentiels et ils
peuvent les appeler a tout moment y compris effectivement 1’équipe euh de soins palliatifs euh
si on veut parler strictement de euh du service de soins palliatifs enfin 1’unité de soins palliatifs
et de I’équipe euh de médecin qui travaille aux soins palliatifs. Encore une fois moi je vois ¢a

plutdt comme un ensemble et les soins palliatifs une partie de euh

JL de cet ensemble

Dr 2 De cet ensemble. Voila

2. Extrait de ’entretien du médecin 6

Dans les suites de la description d’une situation clinique

J.L. Et du coup pour elle euh on va la prendre comme exemple euh quelle était la place de la

qualité de vie dans votre raisonnement a chaque étape de, de traitement ?

Dr 6 (5sec) ¢a ben ¢a varie parce que euh j’dirais quand t’es sur cette longue période dite
palliative, tu au début on fourmille encore d’idées et tu as encore plein, beaucoup de ch’ de
cartouches, c’est vrai qu’on va avoir (3sece) peut-étre tendance a moins euh parler de, méme
moins considérer (2sec) en tant que moi c’est-a-dire pas en tant que patient, mais moins
considérer 1’aspect qualité de vie et plus vouloir étre efficace, ou en tout cas proposer d’étre
efficace. Donc cette part elle va, elle va varier, euh et puis il y a eu je dirais sur toute I’année

euh écoulée euh de multiples euh embétements euh qui ont largement enrayer la la qualité de
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vie, (3 sec) je dirais qu’en plus c’est un petit peu particulier avec cette dame 1a ¢’est-a-dire euh,
hm, il y avait beaucoup de demande, (2sec), il y avait beaucoup de demande de traitement, (J.L.
de sa part) de sa part, a la limite quel qu’en était le, les répercussions, sur euh, sur euh, sur sa
qualité de vie. Tu vois une dame qui a été hospitalisée longtemps ot @ un moment donné tu as
envie de dire « oui, bon c’est bon, on va lacher » elle demande, « mais j’ai quand la
chimiothérapie ? » et tu vois euh (2sec) mais plus, plus le temps avance, plus effectivement euh
je considere le euh le I’'importance ; de de la qualité de vie. En réorganisant euh des doses de
traitement, en réorganisant les programmations, en faisant pas, en s’acharnant pas forcément a
faire une fois par semaine de Taxol parce qu’on (tape avec le stylo sur la table a chaque syllabe)
par ce qu’on a dit que la Taxol c’est une fois par semaine. J’ai appris euh avec euh 1’dge et les
années qui passent a me sortir de euh (J.L. des protocole sourire) Oui ben mais voila, de ce de
ce carcan, j’te disais I’oncologie m’a intéressé parce que c’est quelque chose d’assez, (soupir)
en tout cas au début assez carré assez droit, voila, on fait comme ¢a, on fait comme ¢a, on fais
comme ¢a et puis euh et puis dans la thématique qualité¢ de vie a un moment donné tu euh ok
pourquoi est-ce que j’m’enferme a faire de la bithérapie 1a, pourquoi est-ce que je m’enferme a
faire du (tape trois fois sur la table) du une fois par semaine. Donc pour Mme F. en I’occurrence
euh ca a été peut-étre plus compliqué parce que c’est quelqu’un qui a toujours été demandeur.
Euh en essayant de faire comprendre a la dame euh quand-méme que euh fallait essayer de de
faire du compromis mais j’dirai que 1a pour le coup j’étais un peu plus sous le euh (3ec) non
pas sous la pression, mais euh (4sec) a composer avec euh le le le souhait de la dame qui
finalement du coup a organisé sa propre qualité de vie. Tu vois, j’étais pas euh, j’étais pas maitre
de sa qualité de vie. Elle en est restée euh, elle en rest¢ quand méme euh plus ou moins euh
(2sec) elle euh décideuse. Moi j’dirai vraiment que ce ce, quand on sent les choses euh les
embrouilles venir euh on évite ’aspect effectivement, pour en profiter un petit peu (voix

beaucoup plus douce)
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3. Extrait del’entretien du médecin 8 :

J.L. Et du coup, j’aimerais savoir si vous pouvez me raconter I’histoire du dernier patient que

vous avez suivi euh qui était en situation palliative.

Dr 8 ¢a c’est difficile parce qu’on a en a tellement,

J.L. Par exemple a la découverte d’un cancer avancé

Dr 8 (5sec) Ben je, je j’sais pas lequel prendre euh (rires)

J.L. Prenez le dernier qui vous viens a 1’esprit

Dr 8 (15 sec) Je sais pas, qui sont déja décédé ?

J.L. Pourquoi pas.

Dr 8 (10 sec) Ben je sais pas qu’est-ce que vous cherchez, parce que pour que ce soit adapté,
au sujet de la thése ¢a dépend de quelqu’un qui a eu plus de lignes de chimiothérapie et ou
finalement ¢a vient dans les suites naturelles ou quelqu’un qui est en colere euh depuis le

diagnostic et a toujours du mal a accepter le diagnostic, 1’évolution euh la prise en charge

J.L. C’est, tout est adapté, tout, tout ce qui vous semble euh, tout ce qui vous parle en tant que
situation palliative est adapté. Un patient que vous avez connu, ¢a peut étre intéressant si vous
I’avez suivi au long court, par exemple, si vous avez découvert le cancer, que vous avez

découvert qu’il est métastatique, et puis voila, quels ont été les étapes de cette histoire.

Dr 8 (15sec) Ben alors comme patient, qui était trés gentil, qui avait été opéré d’un
cholangiocarcinome, la ou on partait vraiment du curatif, donc un cholangiocarcinome, intra-
hépatique, euh (3sec) je sais plus quand il a été opéré, euh, euh que j’ai vu, dans les suites de
I’opération, pendant sa convalescence a X (SSR de la région), pour débuter une chimiothérapie

adjuvante, donc on a débuté la chimiothérapie adjuvante, c’est du Xeloda depuis 2017, du coup
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J’crois qu’il a été opéré en 2017, du Xeloda pendant 6 mois, c’est du Xeloda per os euh 14 jours
sur 21, donc je I’ai suivi pendant toute la chimiothérapie adjuvante, on a du changer son
traitement cardio a cause des interactions médicamenteuses, ¢a c’était bien passé, pas de
toxicité, peut-étre, juste un petit syndrome mains-pieds, donc euh rien, rien de spectaculaire,
bien toléré et et qui était psychologiquement, trés , trés bien, trés équilibré, euh (3sec) a I’écoute
euh, avec son petit carnet (sourire) il écrivait dedans, jamais en colére « pourquoi ¢a m’arrive a
moi », comme on peut voir d’autres euh et apres il y avait la surveillance. Et je crois que 6 mois
apres, la fin de la chimiothérapie adjuvante, il a récidivé, de récidive locale, euh et puis
apparition de métastases pulmonaires, euh chimiothérapie palliative euh mais du coup s’il a été
opéré I’été¢ 2017 il a euh probablement jusqu’a décembre, et récidive vers 1’ét¢ 2018, euh, et
donc début de chimiothérapie palliative. Euh et toujours euh (rire silencieux) gentil, toujours a
I’hopital de jour avec un sourire pour tout le monde, avec pas de réclamations. Il a commencé
quand-méme a avoir des nausées vomissements, donc euh prescription de compléments
alimentaires, euh un peu de soutien psychologique euh aussi parce que (3sec) au milieu du
traitement la euh le moral coingait quand méme un peu parce qu’ils s’interrogeait sur son, son
devenir, sur les résultats de la chimiothérapie. Euh jusqu’a progression de nouveau a trois mois,
donc apreés trois mois de chimiothérapie euh palliative euh oui il savait trés bien que 1’objectif
de la chimiothérapie ce n’est plus de guérir euh c’est juste de, de lui offrir plus de temps. Euh
changement de ligne de chimiothérapie, je sais plus maintenant s’il a eu 2 ou 3 lignes, en tout
car progression rapide, a trois ou quatre mois chaque fois, euh (2sec). Et finalement ce
printemps, mars ou avril hospitalisation pour euh ictére, pose de prothése biliaire, euh je crois
que la prothése c’était un échec donc il s’est retrouvé avec un drain externe euh, donc la le
scanner pouvait quand-méme que ¢a, ¢a flambait, a partir de maintenant il n’y a plus d’efficacité
de la chimiothérapie, qu’on arréte tous les traitements, qu’on , qu’on parle de soins de (rire

silencieux) confort euh donc euh le traitement de la douleur, il a été mis sous morphine euh, de
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petites doses, pas des doses trés importantes, euh euh pareil juste des complément alimentaires,
aussi des antiémétiques et tout, et transfére, il est resté longtemps chez nous, un peu plus d’un
mois chez nous, et puis transfert a X (SSR avec LISP) parce qu’il habitait seul euh, enfin bon,

pas beaucoup d’aide et et j’crois ‘fin avril et est décédé a X (SSR) (5sec)

D. Extrait de tableau récapitulatif de thématisation

Extrait d’un tableau correspondant au grand theme mod¢le de transition

Rupture

Rupture

Passer la main

La rupture : le
conflit avant de
passer la main

Difficulté du
médecin et de
I’équipe dans la
relation de soins
justifie de
passer la main

2. un contact difficile avec euh certains patients hein
euh et puis étre amené a passer la main a d’autres
collegues parce que euh oy arrive plus avec un patient
ca arrive euh c’est pas tres fréquent mais ca arrive hein
euh et il faut eu et pour tout le monde hein, pour mes
col legues ou pour moi donc euh des patients euh ben
pour lesquels euh le courant ne passe pas avec lesquels
on euh le dialogue euh ne prend pas et euh doncla il
faut avoir effectivement euh la sagesse de passer la
main et c’est parfois le cas aussi pour les patients
hospitalisés ol effectivement les rapports sont difficiles
avec les soignants dans le service ou avec les médecins
ou avec avec entre la famille et puis euh les soignants
ou euh les médecins et il nous est arrivé de temps en
temps de discuter effectivement avec I'équipe mobile
de soins palliatifs et de dire ben la euh la on est en
difficultés il vaut mieux euh passer la main et euh que
vous preniez le patient en charge parce que
effectivement la prise en charge c’est souvent des
patients en fin de vie ou des patients trés douloureux
pour lesquels on a du mal a équilibrer notre traitement
alors on leur passe le patient et puis des fois I'inverse
est vrai aussi hein euh les rapport sont pas forcément
simples hein

4.quand on peut pas effectivement, qu’on les transfere
euh (5 sec) c’est que vraiment on peut, on est, on est en
difficultés et et et on se dit finalement c’est une bonne
chose pour le patient effectivement si il peut étre pris
en charge ailleurs et qu’il euh que euh les choses se
passent mieux pour lui et pour euh la famille. Ben
finalement c’est une bonne chose, mais euh.. on essaye
et euh dans la majorité des cas on les prend en charge
jusgu’au bout.

Rupture

Pas de
difficultés dans

5. Siil vient on sait que c’est la fin, c’est annoncé come
¢a, euh annoncé comme ¢a, si on sait que dés le début
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une prise en
charge actée

¢a va pas et qu’on s’oriente tres rapidement vers une
fin euh, une fin de vie dans le service on la prend en
charge on prend en charge la famille, il n’y a pas de
soucis on arrive a faire, c’est pas un soucis , mais si on
en est a euhm une situation qui euh (2sec) (J.L.
chronique ?) qui dure, voila chronique et pas forcément
euh la fin, fin quand je dit la fin pour moi c’est euh dés
gu’on commence a mettre de I’'Hypnovel ou du
midazolam méme a faible dose a visée sédative en tout
cas euh, non anxiolytique euh mois je considére que
c’est la fin méme si ¢a dure plus longtemps, 14 jours
sous Midazolam, c’est tout c’est pas grave euh, c’est
acté on fait le suivi de la famille mais euh,

Continuum Pas de passage | 6. ben c’estj’en ai finalement beaucoup et j'ai j’ai-je
sens pas forcément trop la la, le passage-la,
Continuum Image du 6 j’ai identifié une situation ol on aura une histoire
continuum et de | commune qui va étre tres longue oui, je suis conscient
la transition de I'aspect palliatif et on pourrait presque voir ¢a
progressive comme une balance (mime le geste avec ces deux
dans le mains) qui au fur et a mesure du temps va doucement

Vécu patient
brutal

Continuum

Vécu brutal
du patient

raisonnement
de I'oncologue

Intégration des
soins palliatifs

Brutalité pour le
patient

Stratégie pour
faire sentir le
continuum au
patient d’une
certaine
maniere

Brutalité pour le
patient de la
prise de
conscience qu’il
va mourir

se, arriver a I’équilibre et puis a un moment donné
pencher en faveur des, en faveur de du su du support,
de la palliation euh des symptomes etc. etc. je euh on
peut presque euh, franchement on peut presque euh
prendre I'image d’une balance qui comme ¢a euh
doucement au, au fil de I'histoire euh vient s’inverser.
(3sec) et de faire une espece de transition euh en tout
cas, pour moi et ma réflexion.

La transition est pas forcément toujours aussi évidente
pour euh pour les, pour les patients pour euh, c’est
parfois parfois plutot euh (J.L. plu brutal) voila c’est
parfois plus brutal.

Mais, mais si, si toi dans ton esprit, euh tu es tu es déja
dans cette transition, tu as t'as semé quelques euh
quelques infos, t'as semé quelques graines, et et donc
euh j'me rend compte que souvent euh les gens ils ont
cheminé avec toi, ils ont bien compris que t’es pas, t'es
honnéte euh dans tes propos euh que tu conserves euh
quand il le faut, a bon escient, de I'espoir, et euh quand
il le faut a bon escient, tu émets un,(3sec) un doute,
euh t'informes et j’pense que pour le cheminement des
patients et pour ben aller vers cette phase euh plus
compliquée des soins palliatifs, pour eux en tout cas, «
j’'vais bientot mourir euh voila c’est pas quelque j'pense
qui soit facile a dire, a se dire, mais j’pense que quand
y’a un continuum, comme ¢a c’est peut-étre plus facile
pour euh, pour les patients, voila, je suis vraiment dans
le dans les supputations. Et puis de temps en temps tu
te rends compte que tu as beau euh t’as beau distillé
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euh, na chez, chez certains tu sais, qu’ca va étre brutal,
tu sais ¢a va étre brutal.

Rupture Réponse a 7euh « écoutez, la je propose qu’on arréte qu’on passe
guestion de la a la surveillance, on va passer le, le plus important c’est
qualité de vie les rayons, maintenant on va voir, euh vous pourrir la
Arrét des vie avec ca c’est pas le but du manceuvre »
traitements
pour
intolérence

continuum Réponse a 8c’est une continuité en fin de compte, on les

guestion de
différence entre
soins palliatifs

accompagne deés le diagnostic et puis on s’adapte en
fonction de I’évolution de la maladie euh, de la
psychologie du patient, et on les accompagne jusqu’a la
euh fin, y’a pas une démarcation, c’est difficile d’ailleurs
de faire, la, la hein, de tracer une ligne et de dire de la
euh c’est que des soins palliatifs mais exclusifs,
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Résumé :

Introduction : Les études sur les soins palliatifs précoces en oncologie mettent en évidence un bénéfice en termes de qualité de vie
du patient et de I’entourage, une meilleure connaissance de la maladie et une expression plus aisée des souhaits de fin de vie.
L’ASCO (American Society of Clinical Oncology) prévoit dans ses derniéres recommandations de favoriser I’intégration précoce
des soins palliatifs au sein de la prise en charge oncologique. Ce travail de thése explore les représentations des soins palliatifs
retrouvées chez les médecins ayant une activité oncologique, ainsi que les modalités de leur intégration a la prise en charge
oncologique.

Matériel et méthode : 11 s’agissait d’une étude qualitative basée sur des entretiens semi-dirigés réalisés auprés d’oncologues et de
médecins spécialistes médicaux ayant au moins 50 % d’activité en cancérologie dans différents centres hospitaliers en Alsace. Apres
retranscription verbatim des entretiens une analyse thématique a été réalisée afin de dégager et de décrire les principales des
représentations des soins palliatifs chez ces médecins ainsi que les modalités pratiques de I’intégration des soins palliatifs a la prise
en charge oncologique.

Résultats : Dix entretiens semi-dirigés ont été réalisés aupres de différents professionnels : 3 oncologues, 4 pneumologues, 2
neurologues et 1 gastro-entérologue. L’analyse des résultats a permis de mettre en évidence une grande diversité des représentations
et conceptualisations des soins palliatifs. Leur mise en relation fréquente avec les soins de support eux-mémes faisant 1’objet de
conceptualisations trés variables témoigne de la grande complexité du rapport entre ces notions. Parmi ces représentations,
I’intégration précoce des soins palliatifs s’observe davantage comme une conduite sus-jacente au sein du raisonnement médical et
de la réflexion thérapeutique que comme un concept opératoire clairement défini. L’existence des approximations et conflits
terminologiques constatés a justifié de questionner plutdt la pratique en termes d’optimisation de la qualité de vie. Ce
questionnement a permis de mettre en évidence une recherche permanente d’équilibre entre qualité de vie et efficacité thérapeutique.
Ceci explique que les prises en charge symptomatiques se concentrent essentiellement sur 1’évitement des effets secondaires et les
modulations thérapeutiques de manicre individualisée. Enfin les zones d’incertitudes au sein de la prise en charge oncologique,
concernant notamment les questions de guérison et de mort, ont été abordées. Cela suggére 1’existence d’un lien entre cette
incertitude et la difficulté, parfois décrite, d’une prise en charge conjointe avec une équipe de soins palliatifs.

Conclusion : Cette étude a permis de mettre en évidence I’existence d’une intégration précoce des soins palliatifs a la prise en charge
oncologique en Alsace principalement sous la forme d’une démarche palliative précoce sous-jacente dans le raisonnement médical.
En pratique la recherche de qualité de vie est essentiellement liée aux enjeux thérapeutiques. Cette recherche de qualité de vie du
patient nécessiterait parfois d’étre approfondie et considérée de maniere plus globale. Dans ce contexte, il semble pertinent d’évaluer
I’intérét d’une collaboration précoce et réguliére des équipes ayant une activité oncologique et des équipes de soins palliatifs.
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