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Avant - Propos 
Comment participer au choix de son traitement ? 
Ou traiter sa maladie ? Ou finir sa vie ? 

Marie-Frederique Bacque 

Ces questions d'actualite sont encore aujourd'hui si dijftciles d. entendre qu'on ne pent 
pas imaginer qu'elles puissent etre, un jour, posees directement par le malade et encore 
moins resoluespar lui... Cependant, nos conditions economiques, les couts enormes engen-
dres par la sante, nous amenent a approcher au plus pres, ces conditions d'annonce et de 
choix de traitement. Du lieu du traitement dependent aussi des economies substantielles. 
Seulement voila, tel Lagardere, le malade jusqua present venait a Vhopital... Toute 
I'equipe soignante est-elle prete, a I'inverse, a « venir au malade » ? Les conditions psycho-
sociales de la vie du xxf siecle ne semblent, a priori, pas tr^s favorables aux soins des can-
cers d. domicile : solitude, families disloquies et eloignees, travail desfemmes, dependances 
liees a la longevite, desir accru de preserver son intimite, angoisse de mart et depressivite 
augmentees... Qui, a la maison aujourd'hui, est la pour s'occuper d'un conjoint, d'un 
parent ou d'un enfant malade ? Qui peut consacrer, des mois durant, son inergie, mais 
aussi son histoire de vie d. un proche gravement malade ? Qui a envie de se muer en aide-
soignant, en auxiliaire de soins pour passer le bassin, changer de cote dans son litsonparent 
malade, I'assister quand il ressent des nausees, I'ecouter lorsqu'il s'attriste ou prendpeur... 
Avec ces restrictions, on a le sentiment que hospitalisation d domicile ne s'appliquerait 
finalement qu'aux... retraites! En effet, pour certains professionnels, on peut serieusement 
afftrmer que le soin d domicile ne « fonctionne » qu'avec un referent libre de son temps et 
disponible, voire psychologiquement formi... Tout le monde s'accorde a constater la rapide 
saturation des membres de la famille, les periodes d'epuisement des accompagnants, le 
lourd tributpaye d la depression des conjoints (Kurtz, 2004). 

Cet ouvrage vise a organiser les probldmes et a dessiner les pistes de recherche 
encore relativement peu cdtoyees en France, mais dejd riches de resultats dans les pays 
anglo-saxons. C'est un livre pragmatique dans lequel nous avons identifie les principales 
questions: 

- Que veut le malade ? 
- Que veulent les medecins et les equipes hospitalieres ? 
- Quelles interactions benefiques entre les protagonistes du soin peut-on developper 

pourpartager les decisions et nepas lefaire si le patient ne le souhaitepas ? 
- Quelles sont les phases de ces interactions ? 
- Les modalitis d'ichange, de relation et de communication sont-elles efficaces pour 

obtenir un vrai choix, une vraie modulation des riponses domicile/hdpital et un accompa-
gnement humain et de qualite ? 
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Ces derniers points s'appuient sur des enquetes et des etudes, dont nous avons reuni et 
synthetise les resultats pour proposer enfin une forme deprotocole de questionnement indis-
pensable a toute demarche de choix du lieu du traitement. 
Dans ses grandes lignes, cette demarche passe par: 

- I'information du patient a condition de faire appel a I'ethique de la relation, 
a I'adequation cognitive des donnees aux aptitudes du patient a les recevoir, a la prise en 
compte de son etat emotionnel; 

- revaluation interactive des souhaits du patient, pondereepar les souhaits de safamille 
et accompagnants; 

- la negociation entre les 6quipes hospitalieres et le reseau de sante, entre le medecin 
generaliste et les systemes publics, pour aboutir vraiment a une decision partagee; 

- le suivi, parfois quotidien, de I'applicabilite de ces decisions, et leurs amenagements au 
jour lejour, pour le plus grand confort du patient; 

- la souplesse des mesures concernant aussi bien le materiel que les personnes; 
- lafidelite de la demarche et de I'equipe, mime en cas de decompensation, de conflit, et 

surtout defin de vie. 

Quels sont les moyens necessalres a cette demarche ? 

La formation des equipes est primordiale : cancerologie, specialisation dans les soins 
d'abord veineux, d'escarres, de complications vasculaires et urinaires, de prescriptions 
antalgiques, psycho-oncologie bien stir pour Vabord global du patient cancereux, sapsycho-
pathologie et celle de sa famille, la psychodynamique du groupe soignant, la capacite a 
etablir un suivi et pas seulement des entretiens. Isabelle Merckaert et ses collaborateurs 
rapportent que dans I'itude de Brown et al. (2001) le simple fait de remettre au patient une 
liste de thematiques liees a la maladie et au traitement avant la consultation lui fait poser 
davantage de questions pendant celle-ci. La reprise et le commentaire par le medecin avec 
lui diminuent le niveau d'anxiete, tandis que I'integration des informations semble meil-
leure. Le fait de verifier les informations transmises permet au medecin de renforcer la 
memorisation des nouvelles connaissances du patient 
Mais Ventretien medecin/patient ne doit pas se limiter a une transmission d'information sur 
un modele cognitiviste. Pour Suzanne Hervier, un entretien approfondi et ouvert, cest-a-dire 
non reduit a une suite d'interrogations axees sur des donnees precises, permet au patient 
d'evoquer ses problemes particuliers. La serie de questions posee comme une check-list risque 
de bloquer la relation et d'empecher I'expression des particularismes. 

Des psychologues cliniciennes comme Sylvie Pucheu ont depuis longtemps insiste sur 
les aspects les plus intimes de la prise en charge d'une personne atteinte de cancer. 
Le decalage entre le desir d'etre comme avant la maladie, de conserver une place au sein de 
la famille, depoursuivre un rdle et d'en decouvrir un nouveau, declenche progressivement 
Vepuisement, physique d'abord puis veritablement moral pour tous. Elle opte plutot 
pour des solutions extremement souples : mise au point d'une hospitalisation a domicile, 
certes, mais prevision de temps d'hospitalisation pour souffler. Patient et famille ont, de 
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leur cote, besoin de ces pauses pour reamorcer le soutien familial et amical reciproque. 
Les suivis cl tres long tertne des patients sideens ont bien montre que ces situations intermi-
nables ginent les accompagnants: tout le monde attend desfaits, des evenements, et la mart 
est un non-dit qui envenime progressivement I'atmosphere. II est complique de parler de 
la maladie chronique, encore plus d'un espace intermediaire entre la vie et la mort. 
C'est pourquoi certains patients finissent par se couper du monde : a quoi bon raconter 
la routine quotidienne ? Le syndrome d'epuisement gagne le malade, sa famille et ses soi-
gnants. Des conflits latents, en general anciens, sont reactualises par I'hospitalisation a 
domicile. lis se traduisent par des mouvements chaotiques et desordonnes de la volonte des 
uns et des autres, I'etat« stable » du malade nepermettant aucune decision. Ce sont les cas 
oil le registre curatifest depasse, tandis que le palliatifse resume pour certains a I'attente de 
la mort et non a une reflexion du groupe sur sa future « reforme », du fait de la prochaine 
perte de I'un de ses membres. L'equipe du Reseau Quietude a bien voulu justement donner 
I'exemple du casse-tete que constitue parfois I'organisation des soins d'un patient a la maison. 
Atteint d'un cancer de I'estomac polymetastase, ce patient veut retourner chez lui. Mais son 
epouse, epuisee, refuse formellement d'assumer les repas, les tdches d'entretien. L'equipe de 
soins a domicile propose done le port des repas, les toilettes, la garde de nuit... Les quatre 
enfants qui se relaient aupres de leur pere sont vite eprouves par ce rythme et le reseau 
propose alors une hospitalisation de « repit». Elle est categoriquement refusee... Vun des 
enfants souhaite alors emmener I'epouse du patient afin qu'elle prenne du repos : elle s'y 
oppose clamant que c'est son mari qui doit aller a I'hopital, « elle » ne quittera pas la maison ! 
Meme une hospitalisation dejour est refusee, alors que les multiples passages des aides-soi-
gnants pour les toilettes, des porteurs de repas, du kine sont vecus comme autant d'intru-
sions. Une garde-malade est refusee pour sa couleur depeau... Id, le Reseau Quietude hesite 
a reagir face au racisme puis decide de ne pas le cautionner en laissant dorenavant d la 
famille le soin de rechercher de son cote, son ou sa garde-malade. Apres quatre semaines de 
tentatives d'amenagement des conflits familiaux, il decide d'abandonner I'organisation 
des soins d domicile. Quarante-huit hemes plus tard, le patient accepte d'etre hospitalise 
en soins palliatifs... Cet echec de la phase de negociation montre bien que I'urgence et 
I'ambivalence familiale sont incompatibles avec le soin a domicile : fallait-il une reunion 
comportant I'ensemble des membres de la famille ? Fallait-il un entretien avec chaque 
partenaire ? Faut-il un protocole d'accord signe par tous ? L'animation de plusieurs sean-
ces de groupe familial doit-elle preceder toute HAD ? Comme le soulignent Franck Zenasni 
et Sarah Dauchy, la situation ideale de la decision partagee qui implique une participation 
mutuelle entre un medecin ouvert, riche en experience et en connaissances techniques et un 
patient expert dans la perception de sa propre sante reste un modele. Certains patients 
epuises ne veulentplus s'impliquer, d'autres ne se sententpas capables de prendre une telle 
decision, enfin, au sein mime du desir d'implication, on trouve la possibilite de jouer 
un role actif passif ou encore juste collaboratif La complexite est telle qu'une echelle de 
« Regret decisionnel» a meme ete construite (Brehaut et al., 2003) pour ceux qui montre-
raient un comportement paradoxal... 

Et pourtant Raphael Remonnay et Yves Devaux, reprenant la revue de questions de 
Shepperd, 2004, insistent sur le fait que les trois quarts des patients preferent une prise en 
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charge a domicile a celle de I'hopital. Cependant, des biais methodologiques lesfont douter 
des questionnaires de satisfaction (les malades expriment peu de jugements negatifs sur 
Vhopital, si ce n'est sur I'attente excessive pour des soins ponctuels et comment comparer, 
chez une mime personne, des phases dijferentes de sa maladie et du lieu de son traite-
ment ?). Seuls les essais randomises croises ou les patients experimentent les deux modes de 
soins permettent une Evaluation plus proche de la rialitL Cependant, I'aggravation de la 
maladie vers les soins palliatifs augmente la part de subjectivite qui biaise la methodologie. 
Mais, en cas d'adequation entre le soin et la satisfaction du patient, apparaissent alors les 
bienfaits du choix du lieu du traitement: meilleure qualite de vie, diminution des troubles 
psychiques, maintien du lien familial, absence de sequelles trans-g^nerationnelles (trauma-
tismes de I'agonie, culpabilite des souhaits de mort qui peuvent parfois aboutir a une 
demande d'euthanasie),fin de vie apaisee... Laure Copel, de I'unite mobile d'accompagne-
ment de I'lnstitut Curie, le constate, eviter Vipuisement de la famille par des aides bien 
intigries, impliquer les partenaires liberaux des le debut de la prise en charge, assurer la 
continuite des soins forment les parametres favorisant une prise en charge complete. 
Philippe Guillou le confirme, le medecin gineraliste a souvent cette bonne connaissance du 
patient et de sa famille au long terme. Figurent dans sa mission cette connaissance historique 
du groupe et cette utilisation des ressources locales (personnes, culture, aides materielles). 
Upeut incarner la figure de reference locale, veritable interface avec la structure hospitaliere, 
mais surtoutpersonnalite dont la soliditi a en general dija ete mise a Vepreuve au cours des 
alias de la vie du patient. 

Aujourd'hui, les soins a domicile sont plus que jamais d'actualite. Reclamis par les 
patients, de mieux en mieux envisages par les soignants, ils doivent cependant etre sirieu-
sement revisites a I'aune de la demande de satisfaction des soins, mais aussi d'exigence 
iconomique des patients et de la societi. II apparait dans cet ouvrage, quune viritable 
demarche s'impose pour donner toutes ses chances au traitement a domicile des personnes 
atteintes de cancers. En quelques mots-cles : Informer dans la riciprociti, negocier, modu-
ler, suivre jusqu'au bout. Dans ces conditions, I'ideal de la decision partagee peut etre 
approche en le relativisantpar la temporalite de la maladie et I'evolution psychologique du 
patient et de sa famille. 

Marie-Frederique Bacque 
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Preface 

Des choix sous «influences » 
Point de vue de I'oncologue medical 

Jean-Christophe Eymard 

Cet ouvrage parte sur les criteres de choix du patient a I'egard du type et du lieu de traite-
ment de sa maladie. A I'heure du developpement des notions de medecin referent, de reu-
nions de concertation pluridisciplinaire, de riseaux de sante, nous voudrions insister sur 
Vorganisation des soins autour du patient, afin de I'aider a mieux apprehender sa maladie, 
les therapeutiques mais aussi les processus mis en oeuvre afin de luigarantir un traitement 
de qualite adapte. 
Frank Zenasni et Sarah Dauchy de I'Institut Gustave-Roussy detaillent le processus de prise 
de decision partagee. Car meme si I'information est disponible, abondante et si certains 
patients puisent sur Internet des dossiers tres complets, la decision reste toujours difficile 
et ressemble a une « roulette russe » entre diverses formes d'agressions therapeutiques. 
En effet, dans laplupart des situations, il existe des strategies recommandees pour une effi-
cacite optimale, les options therapeutiques ne constituant generalement que des variantes. 
Les situations cliniques oil le choix se pose entre une chimiotherapie et I'abstention thera-
peutique sont exceptionnelles, correspondant soit h des chimiotherapies adjuvantes lorsque 
le risque de rechute estfaible, soit a des chimiotherapies palliatives a visee symptomatique. 
Le choix veritable reside dans Vorganisation pratique, « a la carte », du traitement en fonc-
tion de la maladie du patient mais aussi de son etatphysiologique, de son eloignement par 
rapport au centre de traitement, de son milieu, du soutien de ses proches... Mais le seul 
veritable choix n'est-ilpas en amont meme du traitement, sorte de « pre-choix » tenant au 
choix d'un nom ou d'une equipe ? 
Isabelle Merckaert et ses collogues de I'Institut Jules Bordet demontent le processus de prise 
en compte du souhait du patient dans la relation medecin-patient. La participation 
du patient a la prise de decision est un droit a respecter qui peut avoir un effet positif non 
seulement sur sa satisfaction immediate lors de la consultation mais aussi favoriser 
ulterieurement son adhesion au traitement. Ce processus necessite une premiere etape d'in-
formation sur la maladie et les traitements pour aboutir a la participation ou non a la deci-
sion therapeutique en partenariat avec le medecin. Le souhait de participation effective 
est tres variable selon les patients, et les auteurs rapportent un lien avec le type de cancer 
traite et revolution de la maladie. La participation plus active des personnes traitees 
pour un cancer du sein ou de la prostate, par rapport a un cancer colo-rectal, decoule de 

Jean-Christophe Eymard (El) 
JC.Eymard@wanadoo.fr 
Institut Jean Godinot 
1, avenue du General Koenig, F-51056 Reims, France 

mailto:JC.Eymard@wanadoo.fr
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I'intrication de dijferents facteurs tels que Vexistence d'alternatives therapeutiques, Vatteinte 
directe de I'image corporelle et de la sexualite mais aussi le biais de la plus grande 
frequence de ces neoplasies et done de leur plus grande mediatisation. La conservation de 
l'« organe malade », dans les formes localisees de ces cancers, est en effet envisageable 
actuellement, que ce soitpar une chirurgie conservatrice apres une chimiotherapie ou une 
hormonotherapie premiere dans les cancers du sein ou par irradiation externe ou in situ 
(curietherapie) pour les cancers de la prostate. II n'en est pas de mime pour les cancers colo-
rectaux ou le seul choix est la participation ou non a une chimiotherapie post-opiratoire en 
cas de risque de recidive ou de metastases. La participation moins active observee paralMe-
ment a I'evolution de la maladie peut s'expliquer par la fatigue du patient, ses craintes et 
Vabsence de refuge possible dans le deni et done le souhait d'une aide externe plus importante. 
Inversement, elle peut traduire I'installation d'un partenariat a etapes et une relation de 
confiance avec I'equipe de soins. 
Raphael Remonnay et Yves Devaux presentent un bilan des prises en charge a domicile 
dont le developpement est une des actions prioritaires du Plan Cancer. Les auteurs rappel-
lent qu'elles se presentent selon trois modalitis compUmentaires : (1) la prise en charge 
informelle par des libiraux, (2) I'hospitalisation a domicile encore limitee en nombre de 
structures et inegalement repartie sur le territoire, (3) I'organisation d'un riseau de sante 
assurant une coordination entre I'hopital et le domicile. Ces solutions alternatives sontpar-
ticulierement precieuses pour les patients ages, fatigues, avec des traitements continus, une 
surveillance de chimiotherapie ambulatoire ou en soins palliatifs. Elles ne sont envisageables 
au long cours que si la voie orale est preservee. Le developpement recent de chimiothirapies 
orales favorisant le maintien du patient dans son cadre de vie s'inscrit dans le meme sens, 
la presence des soignants de proximite permettant de verifier la bonne prise de ces therapies 
et leur bonne tolerance. Ce suivi a domicile reste necessaire, car le gain de confort ne doit 
pas etre entache du risque specifique de non-observance prejudiciable pour le patient. 

Sylvie Pucheu et Suzanne Hervier, psychologues cliniciennes, proposent chacune un 
point de vue complementaire sur le choix du lieu de traitement, hdpital ou domicile, et les 
retombees au niveau des malades et desproches. Sylvie Pucheu souligne avecjustesse Vam-
bivalence de I'image de I'hdpital representant le lieu des maladies, des souffrances et sur-
tout de la mort, mais aussi le site regroupant des iquipes specialisees favorables d. I'etat de 
sante des patients. Si le choix du lieu de traitement devient theoriquement possible, la pra-
tique montre que ce n'est pas toujours le cas. Les possibilites sont souvent limitees : il existe 
des thesaurus avec des recommandations consensuelles, mais ces options therapeutiques sont 
restreintes. Certaines pathologies ne sont traitees qu'avec un nombre reduit de protocoles 
qui utilisent quelques medicaments classiques n'existantpas sous forme orale. Ainsi, la chi-
miotherapie adjuvante actuelle des cancers du sein comporte une anthracycline, cytotoxi-
que tres efftcace mais aux ejfets secondaires marques qui limitent son administration a la 
voie parentirflle sous surveillance attentive en hdpital dejour. A I'oppose, les chimiothera-
pies des cancers digestifs comportent du fluoro-uracile en perfusion continue realisables en 
ambulatoire ou pouvant etre remplacees par une forme orale, ce qui permet au patient de 
choisir son type de traitement. Les situations de reel choix therapeutique se rencontrentplus 
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frequemment lors des stades avarices, multitraites. Dans ces situations oil la chimiotherapie 
est prescrite a visee palliative symptomatique, I'oncologue et le patient peuvent decider 
d'une autre approche therapeutique purement antalgique. Suzanne Hervier insiste sur la 
place predominante de I'hospitalisation ^ domicile pour les patients en rechute ou en phase 
avancee de la maladie. Elle rappelle les conditions de base d'une hospitalisation d. domicile 
satisfaisante: une habitation decente, une presence a demeure quasi continue deplusieurs 
personnes accompagnantes, mais en pratique la participation active et continue de la 
famille est d'application difficile surtout lorsque le conjoint travaille. L'hospitalisation 
a domicile par le maintien des reperes du patient, de son statut en dehors de I'hopital, 
de sa place au sein de la famille constitue un mode de vie privilegie respectant la dignite 
de I'individu. 

Frederique Lacour, Francis Diez et Margot Estrate du Reseau Quietude (equipe de soins 
palliatifs mobile parisienne) exposent, i I'aide d'une observation detaillee d'une situation 
clinique, les difficultes parfois rencontrees a domicile par les unites mobiles de soins pallia-
tifs pour tenter de respecter la volonte des patients en fin de vie malgre I'epuisement du 
systeme de garde ou de la famille. Les auteurs demontrent I'importance du travail en 
equipe pluridisciplinaire, de la transmission des informations et de la continuite des soins. 
Cette prise en charge n'apparatt reellement possible que si le patient est compliant et si les 
proches partagent et assument cette volonte de maintien a domicile. En outre, la rehospita-
lisation temporaire constitue un recours en cas de difficultes soulignant la complementari te 
de ces systemes jusqu'au bout du parcours. Preuve, si besoin etait, que la pertinence de tout 
systeme nest que conjoncturelle... 

Laure Copel, Marine Mauviel et Carole Bouleuc de I'lnstitut Curie posent la question 
du choix par les patients de leur lieu de deces. Bien que plus de la moitie de la population 
generale interrogee sur ce lieu reponde « a domicile » alors que bien portante, un quart 
des Frangais y meurt dans lesfaits et rarement dans le contexte d'une maladie chronique. 
Cette question est soulevee en pratique cancerologique dans le cas d'envahissement metas-
tatique, mais parfois il est difficile d'en discuter avec le patient, son deni protecteur ou celui 
de Ventourage ne le favorisant pas. Le travail en reseau pluridisciplinaire et surtout I'ins-
tallation progressive d'un veritable dialogue avec le patient et sa famille autorisent des 
conditions psychologiques et materielles compatibles avec ce souhait. Neanmoins, I'evoluti-
vite de la maladie cancereuse et des symptomes, tels qu'une occlusion digestive ou des trou-
bles de la conscience par atteinte metastatique, empeche parfois ce choix. 

Philippe Guillou, medecin generaliste, rappelle avec justesse la place primordiale des 
medecins de famille des le debut de la maladie de leurs patients. Ik orientent les patients et 
assurent, en coordination avec I'equipe d'oncologie medicale, le suivi a domicile. Vis-a-vis 
du defaut d'informations rapportees sur les effets secondaires des chimiotherapies, des 
mesures ont ete mises en place par les centres ou les unites d'oncologie comme les services 
de soins a domicile assurant la liaison entre le patient et le cancerologue ainsi que son 
midecin traitant durant les intercures, I'utilisation de carnets de suivi therapeutique. 
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Les chimioiherapies orales fournissent un bon exemple de travail en reseaux. Prdparees 
par les pharmacies des etablissements de cancerologie avec une lettre d'information et un 
carnet de suivi journalier sur prescription de I'oncologue qui etablit aussi une surveillance 
a distance, elles auront leur toUrance controleepar le service des soins d domicile qui, muni 
des risultats biologiques, telephone aux patients. Et, en cas de probleme, le medecin de 
famille assure la prise en charge coordonnee de proximite. 

En conclusion, donner I'accts d I'information pour que les patients qui le souhaitent 
puissent etre acteurs de leur « combat contre la maladie » ne sauraitfaire I'economie d'une 
veritable reflexion sufles vrais enjeux du choix du lieu du traitement. Les textes des diffe-
rents redacteurs de ce volume en temoignent: tantotfaux choix qui en cache un autre plus 
en amont, tantot partie prenante d'un mecanisme de defense, souventplus dictepar I'etat 
physique que par une decision volontaire, le « choix du patient» dit indissociablement une 
passivite autant qu'une activite... 
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Resume : Le concept de « prise de decision partag^e » a surtout emerge au debut des 
ann^es 90. Ce concept met en avant I'id^e d'un partenariat entre le medecin et le patient 
lors d'une prise de decision liee k un choix de traitement. Bien que dans sa description 
initiale cette approche semble trop idealiste, Fimplication du patient dans le choix de 
son traitement apparait possible, conseillee et favorable. Pour detailler ce processus, il 
faut alors consid^rer les deux composantes que sont la competence d'implication et la 
preference d'implication. En effet, la realisation d'une prise de decision n'est commune 
et efficiente que si le patient et le medecin peuvent et desirent la realiser. Ces conditions 
rendent le processus complexe et sa pratique difficile. Des outils existent neanmoins, 
qui sont ici presentes, ainsi que quelques resultats de recherches recentes sur ce theme. 
Ces recherches doivent etre encouragees pour permettre d'etablir des recommanda-
tions utiles aux medecins et aux patients. 
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Abstract: This paper presents tools and research about patient involvement in the 
choice of treatment. The concept of "shared decision-making" appeared at the begin-
ning of the nineties. This concept underlines the idea of "partnership" between the phy-
sician and the patient when a decision has to be made about the choice of a treatment. 
Even though the description of the concept of "shared decision-making" may seem too 
idealistic, the involvement of patients in the choice of their treatment is still possible, 
recommended and favourable. To detail this process, two components must be consi-
dered: the competence and the preference for involvement. Indeed, a common decision 
can only be effective when both the patient and the physician are able and willing to 
make it. These conditions make the process complex and difficult to apply. However, as 
suggested by the research presented in this paper, the study of patient involvement is 
possible and useful. For this reason, research that provides useful recommendations for 
both physicians and patients has to be encouraged. 

Keywords: Shared decision-making - Physician/patient relationship - Competence -
Preference - Information 

Introduction 

L'attention croissante portee a la quality de vie dans le traitement des patients a conduit 
certains experts au debut des annees 90 a developper I'idee d'une necessaire implication 
de ceux-ci dans le choix de leur traitement (Emanuel & Emanuel, 1992). Cette collabo-
ration active du patient et du soignant, afin de determiner un choix therapeutique opti-
mal, a ete d^finie comme une « prise de decision partagee » {shared decision-making). 
L'idee sous-jacente est que I'implication a part 6gale du medecin, d^tenteur des connais-
sances et des competences techniques, et du patient, expert dans la perception de sa 
propre sante, devrait entrainer une amelioration de la qualite de vie des patients. 

Ce th^me de la decision partagee a g^nere une abondante litt^rature, dont rendent 
compte plusieurs revues (Charavel, 2001; Schulper, 2002). Celles-ci retracent ^galement 
revolution qui a permis de passer de la prise de decision partagee a la « juste » notion 
d'implication du patient dans le choix de son traitement. Initialement, les propositions 
de Szaz et HoUender (1956) d^crivaient trois types de relations medecin/patient: 

- une relation dite active/passive ou le medecin regule et prend toutes les decisions 
concernant le traitement therapeutique (patient dans le coma); 

- une relation dite de direction/cooperation, dans laquelle la cooperation du patient 
est possible, mais non indispensable ; 

- une relation dite de « participation mutuelle » ou le patient est considere comme 
un veritable partenaire pour le choix du traitement. 

C'est cette notion de « partenariat» qui va ^tre mise en avant dans les moddisations 
ult^rieures de la prise de decision partagee. La raison k cela est une certaine lutte contre 
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une approche dite paternaliste oil le medecin guiderait totalement le choix et les com-
portements des patients. Rappelons que cette derni^re approche suggere que le mede-
cin partage les m^mes valeurs que celles du patient. Or, le d^veloppement du concept 
de « qualite de vie » depuis le debut des ann^es 60 va justement soutenir I'id^e que le 
medecin ne peut pas decider de tout au sujet de la sant^ du patient, ce dernier etant le 
meilleur juge pour identifier les effets favorables ou defavorables de sa maladie et des 
traitements sur sa vie. 

Malgre une certaine anciennete de la description de Szaz et HoUender, c'est seulement 
au debut des annees 90 que nous constatons les premieres moddisations formelles des 
processus de partage de la decision. 

Le modHe ideal de decision partagee est done que (1) le soignant et le patient partagent 
toutes les informations medicales disponibles, (2) qu'ils indiquent leurs attentes et leurs 
preferences concernant les diff^rentes possibilit^s de traitement afin d'arriver h un point 
d'̂ quilibre dans I'̂ change, oil le medecin et le patient ont le meme poids dans la decision 
finale (« equipoise ») (Emanuel, 1992 ; Schofield, 2003). 

Ce modele de prise de decision dite partagee a favorise I'emergence d'autres moddi-
sations plus ou moins proches, mettant en avant la reflexion autour de I'implication du 
patient dans un choix therapeutique tout en relativisant la possibility de r^ellement eta-
blir un partage 6quilibr6 des informations entre le medecin et son patient. Une autre 
reserve vient aussi, en canc^rologie du moins, de ce que de nombreuses situations 
pathologiques ne s'accompagnent pas k survie ^gale d'un r6el choix therapeutique, les 
options correspondant a des pronostics trop diff^rents. Neanmoins, mSme si la mod^-
lisation initiale d'un partenariat total s'av^re trop idealiste, I'impHcation du patient 
dans le choix de son traitement apparait maintenant possible, conseillee et favorable 
(Stevenson, 2004). II reste cependant k determiner dans quelle mesure cette implication 
est compl^tement adapt^e au d^sir et k la competence des protagonistes, patients et 
medecins : tous les patients ne d^sirent pas s'impliquer dans le choix de leur traitement, 
et tous n'en sont pas forcement capables ; quant aux medecins, tous n'ont pas le mSme 
desir ni la m^me competence pour partager avec leurs patients information et decision. 

Nous decrirons les composantes essentielles k prendre en compte pour examiner et 
organiser I'implication du patient dans le choix de son traitement. Puis nous aborde-
rons I'etat des recherches et des pratiques actuelles li^es k ce th^me. Les outils disponi-
bles pour faciliter et favoriser les demarches du chercheur et du clinicien s'int^ressant k 
I'implication du patient dans le choix d'xm traitement therapeutique seront egalement 
presentes. 
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Les composantes permettant rimplication du patient dans 
le choix de son traitement 

Considerer I'implication du patient dans le choix de son traitement impose d'en envisager 
les conditions, qui emprxmtent a plusieurs registres : 

- I'information (donnee et perdue); 
- la communication; 
- les caracteristiques et la qualite relation interpersonnelle (empathie... ). 

Schematiquement, deux etapes peuvent etre distinguees : 
- la competence a s'impliquer : traitement de I'information, capacity de comprehen-

sion des etats ^motionnels et des reactions d'autrui; ces competences vont permettre 
au patient de comprendre les informations transmises, d'interagir avec le soignant, 
d'organiser le choix du traitement; 

- le desir ou la preference d'implication : desir des patients et/ou des soignants k 
s'impliquer dans un processus de partage de I'information et de prise de decision. 

Le niveau de connaissances joue egalement un role fondamental : connaissances 
techniques et objectives du medecin, mais aussi connaissances subjectives que le patient 
possede par rapport a sa sante ou a sa qualite de vie. La figure 1 resume ces etapes neces-
saires a une possible implication du patient dans le choix therapeutique. 

Competence 
d'implication 

OUI 

D4sir/pr4firence 
d'implication 

Z^ 
OUI :ŝ  NON 

Realisation de 
I'implication 

NON 

iTAPE 1 

iTAPE2 

iTAPE 3 

Fig. 1 - Implication du patient dans le choix therapeutique. 

La premiere etape consiste a determiner les competences du patient. En effet, si le 
patient ne possede pas les moyens d'integrer toutes les informations n^cessaires au 
choix, alors mieux vaut eviter de lui proposer une implication qu'il ne maitrisera pas. 
II faut done trouver les moyens et les outils disponibles, efficaces et rapides pour evaluer 
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ses competences. La presence de ces competences etant une condition sine qua non k 
I'implication du patient, nombre de recherches actuelles se focalisent sur le training ou 
I'apprentissage de ceUes-ci (Shilling, 2003). 

La deuxieme 6tape consiste a considerer le desir d'implication du patient. II importe 
d'emblee de noter qu'il ne faut pas confondre le desir d'information et le desir d'impli-
cation (Fallowfield, 2001) : un patient peut desirer recevoir des informations sur la 
situation sans pour autant vouloir s'impliquer dans une decision. D'autre part, I'impli-
cation du patient dans le choix de son traitement peut ne pas etre depourvue de conse-
quences sur I'adaptation de celui-ci, en particulier si le traitement co-choisi s'av^re ne 
pas repondre a ce que le patient et le medecin en esperaient (absence d'efficacite, ou 
toxicite). Un patient desirant s'impliquer peut ainsi par cette responsabilite etre 
confronte a une certaine culpabilite. Cela peut a I'inverse moduler I'expression du desir 
d'implication, un patient pouvant refuser cette implication parce que (1) il ne desire 
reellement pas etre implique ; (2) il le souhaiterait mais ne peut accepter cette position 
potentiellement culpabilisante. Determiner le desir d'implication doit tenir compte 
id^alement de cette dimension adaptative. 

Une fois la preference du patient clairement precisee, la troisieme et derni^re etape 
consiste a realiser I'implication. Pour cela, il faut faciliter les echanges d'informations 
entre le medecin et son patient. 

Le processus d'implication n'est done pas simple. II faut respecter plusieurs etapes et 
a chaque moment s'assurer d'lme potentielle utilite et/ou d'une reussite de cette impli-
cation. Cette complexite ne favorise pas la mise en pratique d'un processus auquel les 
obstacles sont nombreux dans la r^alite clinique : 

- du cote du patient, la compliance au medecin considere comme detenteur d'un 
savoir tout-puissant, I'absence de prise de risque dans une situation angoissante, 
I'incapacite a evaluer I'impact des diff(§rents traitements proposes, I'absence de connais-
sances quant aux impacts secondaires des traitements ; 

- du cote du soignant, le temps limite des consultations, le refus d'admettre une certaine 
expertise des patients, I'absence de connaissances quant aux desirs, attentes et craintes de 
leurs patients sont autant de facteurs qui ne les incitent pas a impliquer le patient dans 
le choix. 

La recente multiplication des recherches et des outils d'aide a I'implication du patient 
dans le choix de son traitement devrait cependant permettre ime evolution significative. 

Etat des lieux des recherches et de la pratique actuelle 
Les recherches concernant la prise de decision partagee ou I'implication du patient dans 
le choix de son traitement sont particuli^rement avancees en Amerique du Nord, 
notamment au Canada. En Europe, c'est au Royaume-Uni et dans les pays nordiques 
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qu'on note le plus ancien interet pour Fimplication du patient dans les choix therapeu-
tiques, int^rSt repris plus recemment par I'Allemagne. Les elements constitutifs de Tim-
plication du patient que sont la communication, I'information, la satisfaction et la qua-
lite de vie sont retrouves dans les mots-cles associes a ces recherches. Comme prec6-
demment, nous distinguerons dans ces recherches celles qui concernent la preference 
ou le desir d'implication et celles qui concernent la competence. 

En ce qui concerne la preference, un certain nombre d'etudes ont par exemple exa-
mine le degre de preference d'implication des patients dans des traitements sp^cifiques 
k certains cancers (Davison, 2002 ; Degner et al, 1997 ; Wallberg, 2000). Par exemple, 
Degner et al. ont montre que chez 1 012 patientes qui allaient etre traitees pour un 
cancer du sein, 22 % voulaient choisir leur traitement seules, 44 % voulaient choisir leur 
traitement en collaboration avec leur m^decin et 34 % voulaient que le medecin choi-
sisse seul le traitement k realiser. 

Ainsi, il apparait que malgre une compliance certaine au medecin, un nombre impor-
tant de patients souhaite etre implique dans le chobc du traitement de leur cancer. 
Ce degre de preference varie en fonction de facteurs comme la s^verite du cancer, la 
mediatisation de la maladie ou bien encore des variables individuelles comme Fage des 
patients (Beaver, 1999). 

Ce type d'etude a permis d'elaborer des outils utiles a revaluation de la preference 
d'implication des patients dans les choix therapeuthiques. Ainsi, Degner et al. (1997) 
ont mis au point« I'echelle d'identification des preferences ». Cette echelle a cinq items 
(combinant du materiel verbal et figuratif) permet d'identifier si le patient desire avoir 
un role « actif », « passif » ou « coUaboratif » dans le choix du traitement. En rapport 
avec ce contexte, une echelle de « regret decisionnel » a ete construite (Brehaut et al, 
2003). Cette echelle a cinq items permet de determiner a quel point le patient regrette 
le choix de traitement qu'il a realise. 

En ce qui concerne le theme des competences, on pent isoler deux groupes d'etudes, cel-
les qui examinent comment se realise concr^tement I'implication du patient dans le choix 
therapeutique, et celles qui sont strictement centrees sur la notion de « competence ». 

Le premier type de recherche se focalise notamment sur I'interaction 
medecin/patient et sur I'impact de cette interaction dans le choix du traitement. II a 
permis I'elaboration d'outils evaluant la qualite des interactions lors d'une prise de 
decision. Par exemple, O'Connor (1995) a eiabore « I'echelle de conflit decisionnel » 
(decisional conflict scale) qui permet d'evaluer la difficvdte, per9ue par le patient, k faire 
le choix entre plusieurs options therapeuthiques. Un autre exemple d'outil est I'echelle 
d'hetero-evaluation « Option » {option scale, Elwyn et al, 2003) qui permet d'evaluer a 
quel point, et par la m^me de quelle maniere le medecin implique le patient dans un 
processus de prise de decision. 

Le second type de recherche tente d'isoler les competences necessaires a une bonne 
implication du patient dans le choix de traitement. Par exemple, Elwyn et al (2000) 
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ont conduit une etude qualitative aupr^s de praticiens generalistes afin d'identifier les 
aptitudes qui leur sont utiles pour impliquer les patients dans un choix de traitement. 
Cette recherche a ainsi montre que les aptitudes a explorer les idees et les peurs du 
patients ainsi que la capacite a identifier leurs reactions au cours de Timplication etaient 
des facteurs essentiels pour favoriser une correcte implication du patient. Ce deuxieme 
type d'etude cherche par ailleurs k definir les modalit^s d'apprentissage de ces compe-
tences. Ainsi, beaucoup de recherches actuelles ont pour but de demontrer I'efficacite 
de I'apprentissage de ces competences sur I'interaction medecin/patient et sur une prise 
de decision partagee (Shilling, 2003). 

Conclusion 

Nous ne nous sommes ici interesses qu'aux aspects cliniques et psychologiques de I'im-
plication du patient dans le choix therapeutique. Mais les enjeux de la decision parta-
gee sont egalement majeurs d'un point de vue m^dico-economique, par la meilleure 
adequation aux desirs du patient (et done une meilleure satisfaction attendue) et par 
la reduction potentielle de certains couts de traitement. Cette evaluation des enjevix 
economiques, si elle est rendue n^cessaire par le contexte medico-economique actuel, 
doit s'accompagner d'une evaluation des aspects cognitifs et psychologiques de I'impli-
cation des patients. En effet, si comme nous I'avons vu precedemment, il apparait que 
cette implication, bien realisee, est globalement favorable a la qualite de vie et qu'en 
cancerologie la majorite des patients y serait disposee, les importantes variations mises 
en evidence doivent inciter a revaluation rigoureuse des preferences et competences. 
L'ampleur des besoins de formation et d'outils pour que les soignants puissent propo-
ser I'implication dans de bonnes conditions doit etre egalement soulignee. 

Pour favoriser une mise en place efficace des processus d'implication ou d'aide a la 
decision, il faut encourager les recherches qui permettront d'etablir des recommanda-
tions utiles aux medecins et aux patients. Actuellement, celles-ci s'appuient sur des don-
nees issues de recherches etrangeres, alors que les differences interculturelles peuvent lar-
gement modifier les comportements observes dans les prises de decision therapeutiques. 
Des recherches fran^aises explorant ces comportements en tenant compte de ces varia-
tions culturelles seraient necessaires. De meme, elles devraient permettre de mieux 
cibler les desirs des patients dans leur singularite, afin que le developpement du parte-
nariat avec le patient s'appuie sur des donnees d'observation objective et non sur 
un debat d'idees ou de concepts ancres dans la vie sociale, politique et mediatique. 
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Le developpement des recherches dans ce champ de I'implication du patient, par I'apport 
de donnees scientifiques objectives, pourrait utilement soutenir la necessaire reflexion sur 
revolution des conditions de realisation du soin et des decisions qui I'entourent. 
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R ŝum^ : Le droit des patients de participer au processus de decision concernant les 
traitements est aujourd'hui de plus en plus reconnu. Cela implique que le patient soit 
informe de maniere adequate sur les traitements possibles et leurs consequences et qu'il 
puisse influencer par ces reactions la prise de decision th^rapeutique. Si une majority de 
patients souhaite recevoir un maximum d'informations sur leur maladie et les traite-
ments qui y sont associes, ce souhait, de meme que celui de prendre part a la decision 
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therapeutique, semble varier d'une personne a I'autre, voire en fonction de revolution 
de la maladie. II est des lors important que les medecins soient en mesure d'evaluer les 
preferences des patients a ce sujet tout au long de la prise en charge. Get article a pour 
objectif d'aborder successivement le souhait des patients d'etre informes et leur souhait 
de participer a cette decision et d'etudier I'impact de ces souhaits d'information et de 
participation sur la communication medecin/patient. 

Mots-cI6s: Cancer - Communication medecin/patient - Prise de decision - Information -
Preferences des patients 

Abstract: Today, the patient's right to be informed and to participate actively in the 
decision-making process is being more and more acknowledged. As a result, patients 
need to be adequately informed concerning potential treatments and their consequen-
ces and have the possibility of influencing the decision-making process through their 
reactions. Although a majority of patients wish to be given a maximum of information 
about their disease and its consequences, this wish as well as the wish to take part to the 
decision-making process seems to vary according to the patient and the different stages 
of the disease. It is important, therefore, that physicians are able to assess patients' pre-
ferences with regard to information and treatment decision-making throughout the 
course of the disease. This paper aims to tackle the issues of the wish of patients to be 
informed and to participate in decision-making and to study the impact of those wishes 
on physician-patient communication. 

Keywords: Cancer - Physician-patient commimication - Decision-making - Information -
Patients' preferences 

Introduction 

Le droit des patients d'etre informes et de participer activement au processus de decision 
concernant les traitements est aujourd'hui de plus en plus reconnu. Cela implique que le 
patient soit informe de mani^re adequate sur les traitements possibles et leurs conse-
quences et qu'U puisse influencer par ses reactions la prise de decision therapeutique. 
Avant tout, il est important de preciser que la participation du patient a la prise de deci-
sion therapeutique est un droit et non un devoir. Le patient pent souhaiter prendre la 
decision concernant son traitement seul, en partenariat avec son medecin ou encore 
laisser cette responsabilite a ce dernier. La participation du patient k la prise de decision 
therapeutique a de nombreuses implications au niveau de la relation medecin/patient. 
Deux questions principales se posent done : que sait-on a I'heure actuelle du souhait 
des patients de participer a la prise de decision therapeutique et quel est I'impact de 
cette participation du patient a la prise de decision sur la relation medecin/patient en 
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general et sur la communication medecin/patient en particulier ? Get article abordera 
successivement ces deux questions. 

La participation des patients a la prise de decision 

La reconnaissance du droit des patients a participer a la prise de decision est importante 
dans la mesure oii cette participation peut avoir une influence benefique sur le bien-etre 
du patient. En effet, des etudes recentes montrent que la participation du patient a la prise 
de decision peut avoir un effet positif sur sa satisfaction par rapport a la consultation et 
par rapport a I'information et au soutien emotionnel re^us (Gattellari, 2001 )et qu'eUe 
peut avoir un impact positif sur son etat emotionnel (Fallowfield, 1990 ; Davison, 2003). 
Cette participation du patient k la prise de decision implique deux choses. Tout d'abord, 
elle implique que le patient resolve des informations au sujet de sa maladie et de ses 
traitements et, ensuite, elle suppose que le patient souhaite y participer. Deux questions 
se posent a ce niveau : que sait-on du souhait des patients d'etre informes et que sait-
on de leur souhait de participer reellement a la prise de decision ? 

Sou baits conformation des patients en oncologie 

Pour participer au choix de traitement, il est important que les patients soient bien 
informes. L'information peut non seulement avoir un impact positif sur le niveau de 
participation du patient a la prise de decision, mais les patients bien informes ont ^ga-
lement davantage de chances de trouver un terrain d'entente avec leur medecin et 
d'adherer au traitement (Epstein, 2004). 

De nombreuses etudes recentes montrent qu'une majorite de patients dans les pays 
occidentaux souhaite recevoir un maximum d'informations sur leur maladie et les traite-
ments, que ces informations soient positives ou negatives (Meredith, 1996; Jenkins, 2001). 
Il existe toutefois des differences entre les patients en ce qui concerne le type d'informa-
tions souhaitees (informations sur le deroulement du traitement, les effets secondaires 
a court et a long terme, les implications pratiques, le pronostic) et en ce qui concerne 
le moment oil ces differentes informations doivent etre discutees (Feldman-Stewart, 
2000 ; Hagerty, 2004). II est done essentiel que le medecin evalue le souhait 
d'information de chaque patient et adapte I'apport d'information en fonction de celui-ci. 

Souhaits de participation des patients a la prise de decision 
en oncologie 

Si la litterature montre qu'une majorite de patients souhaite recevoir un maximum 
d'informations, les choses sont moins claires en ce qui concerne le souhait des patients 
de participer a la decision th^rapeutique. En effet, des etudes ont montre qu'il existe 
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des differences au niveau du souhait de participation des patients en fonction du type 
de cancer. Une grande majority de patients traites pour un cancer du sein ou de la pros-
tate semble souhaiter participer activement a la prise de decision therapeutique alors 
que ce souhait semble moins present chez des patients traites pour un cancer colo-rec-
tal (Degner, 1997 ; Beaver, 1999 ; Davison, 2004). Des differences au niveau du souhait 
de participation existent egalement en fonction de revolution de la maladie. Le souhait 
de prendre part k la decision semble en effet diminuer parallHement a revolution de la 
maladie (Degner, 1997 ; Beaver, 1996 ; Bilodeau, 1996 ; Butow, 1997 ; Degner, 1997). 
L'age du patient et un niveau d'Education moins eleve ont egalement un impact sur un 
moindre souhait du patient de participer a la prise de decision (Wallberg, 2000). U est 
important de souligner enfin que les souhaits d'information du patient et de participa-
tion a la prise de decision therapeutique ne sont pas toujours lies (Blanchard, 1988). 

Les souhaits des patients de participer a la prise de decision etant variables, il est 
important que les medecins soient capables d'̂ valuer ceux-ci. Des etudes montrent 
que, dans de nombreux cas, il n'existe que peu de concordance entre le souhait de par-
ticipation du patient a la prise de decision et sa participation effective k cette prise 
de decision (Degner, 1997 ; Gattellari, 2001). Les medecins souvent sous-^valuent le 
souhait du patient de participer a la prise de decision (Davison, 2004 ; Bruera, 2001). 
Cette absence de concordance est problematique dans la mesure ou elle pent avoir un 
impact n^gatif sur la satisfaction du patient quant a la decision prise (Keating, 2002) et 
sur le niveau d'anxiete du patient immediatement apres la consultation (Gattellari, 
2001). Ces resultats posent des questions sur les capacites des medecins k utiliser des 
strategies de communication leur permettant d'evaluer le desir de chaque patient de 
participer k la prise de decision. En effet, prendre en consideration le souhait du patient 
de prendre part k la decision implique I'utilisation par le medecin de strategies de com-
munication complexes pour lesquelles les medecins ne sont malheureusement que rare-
ment formes (Razavi, 2003). 

La communication medecin/patient et la prise de decision 
therapeutique 

Aucune etude empirique n'a analyse precisement les strategies de communication uti-
Uŝ es par les medecins dans le contexte d'entretiens oil le patient p&rticipe a la prise de 
decision. Toutefois, plusieurs auteurs ont emis des recommandations quant aux strate-
gies de communication a favoriser dans ce cadre (Towle, 1999 ; Say, 2003 ; Epstein, 
2004). A la suite de ces travaux, il est possible de definir un certain nombre d'etapes 
favorisant la participation du patient a la prise de decision. Ces etapes peuvent se resu-
mer en trois phases principales : une phase d'evaluation, une phase d'information et 
une phase de negociation concernant le choix de traitement. 
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La phase d'evaluation 

La phase d'evaluation a trois objectifs principaux. Premierement, elle doit permettre au 
medecin d'avoir une idee plus precise des souhaits du patient en ce qui concerne la 
transmission d'information et la participation au traitement. Deuxiemement, elle doit 
lui permettre d'evaluer les preoccupations et attentes du patient. Enfin, elle doit per-
mettre au medecin d'avoir une idee de I'etat emotionnel du patient. 

La litterature relative a la communication medecin/patient a montr^ que les strate-
gies d'evaluation facilitant I'expression par le patient de ses preoccupations et attentes 
etaient des strategies d'evaluation ouvertes (Maguire, 1996). Ces strategies permettent au 
patient d'aborder differents registres de preoccupations et de discuter avec son medecin 
de son propre agenda. II est done important de favoriser ce type de strategies ouvertes. 
Au contraire, I'utilisation excessive de questions fermees risque de transformer I'entre-
tien en un interrogatoire et d'aboutir a I'effet inverse de celui qui est attendu. Cela est 
d'autant plus important que les medecins utilisent souvent des strategies de communi-
cation qui bloquent I'expression par le patient de ses preoccupations. De nombreux 
patients, en outre, ne discutent avec leur medecin de leurs preoccupations que si celui-
ci provoque la discussion (Detmar, 2000). Une etude randomisee (Brown, 2001) a eva-
lue I'impact du fait de fournir au patient une liste type de questions avant une consul-
tation avec son medecin. Cette etude montre que les patients qui ont re9u la liste posent 
davantage de questions sur le pronostic lors de la consultation et que le niveau d'anxiete 
de ces patients apres la consultation est plus eleve. Cette augmentation disparait cepen-
dant si le medecin reprend la liste de questions avec son patient. La duree de la consul-
tation diminue et le rappel des informations est meilleur dans ce cas egalement. Cette 
etude montre I'importance de 1'attitude du medecin par rapport a la participation du 
patient a la consultation sur les benefices que le patient pent retirer de celle-ci. 
Elle montre egalement I'importance pour le medecin de susciter les questions du patient. 

Avant toute transmission d'information, il est important que le medecin evalue I'etat 
emotionnel du patient de meme que ses capacites a entendre et a comprendre les infor-
mations qu'il va lui transmettre. Le patient doit souvent prendre une decision a un 
moment difficile (au moment d'un premier diagnostic ou au moment d'un diagnostic 
de rechute). Il peut ne pas etre en mesure d'entendre les informations qui lui sont trans-
mises. L'anxiete liee a I'annonce d'une mauvaise nouvelle, I'incertitude quant a revolu-
tion de la maladie et son pronostic ou encore le deni sont autant de raisons qui peuvent 
empecher le patient de traiter les informations qui lui sont transmises (Ley, 1973 ; Ley, 
1979; Gattellari, 1999). 

Une etude montre qu'un nombre important de patients, au moment de donner leur 
consentement pour participer k une etude clinique, presente des niveaux de detresse 
emotionnelle eleves. Cette etude montre egalement que le niveau de comprehension des 
patients quant au traitement propose est limite : 25 % d'entre eux sont incapables de 
rappeler des effets secondaires communs de la radiotherapie (Montgomery, 1999). 

fivaluer I'etat du patient permet, outre d'optimiser la transmission d'informations, 
de reconnaitre les difficultes du patient, d'exprimer une comprehension mutuelle des 
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choses, d'accroitre la participation du patient ou de sa famiUe et de favoriser le partenariat 
entre le medecin et son patient. 

La phase d'information 

La transmission d'informations inclut un partage des connaissances sur les risques et 
avantages des traitements proposes. Elle implique egalement la gestion de I'incertitude 
qui y est associ^e. Idealement, I'objectif du medecin y est de transmettre des informa-
tions claires, precises, y compris au niveau des incertitudes inherentes a tout traitement 
medical tout en maintenant la confiance du patient en son medecin et I'espoir par rap-
port aux benefices du traitement. Cette transmission d'information doit permettre au 
patient de considerer les traitements proposes en regard de ses attentes et d'evaluer 
I'impact de chacun des traitements sur sa vie quotidienne. En oncologic, I'explication 
d'un choix de traitement a un patient implique souvent I'echange d'un grand nombre 
d'informations complexes et techniques. Deux questions principales se posent ici: celle 
du mode de presentation de I'information et celle de la certitude pour le medecin d'une 
veritable comprehension par le patient des informations transmises. 

La transmission d'informations sur les risques fait I'objet d'une litterature relative-
ment abondante. Cette litterature tente de mettre en evidence les preferences des 
patients pour certains types de presentation et de voir dans quelle mesure la formula-
tion des risques (framing) a une influence sur la comprehension de ceux-ci par le 
patient et sur sa prise de decision. Une revue de la litterature recente ayant compare dif-
ferents modes de presentation orale et chiffree des risques montre I'impact positif 
sur les choix de traitements medicaux et chirurgicaux d'une formulation en termes de 
survie versus en termes de risque de mortalite et d'une formulation en termes de reduc-
tion du risque relatif (relative risk reduction) versus en termes de reduction du risque 
absolu (absolute risk reduction) (Moxey, 2003). 

Une autre revue de la litterature recente a mis en revanche en evidence que lorsque 
le choix porte sur le fait d'entamer une procedure de depistage, la formulation en ter-
mes de « risque de mortalite » en cas de non-depistage a davantage d'impact sur le choix 
de realiser cette procedure que la formulation en termes de « chance de survie » 
(Edwards, 2001). Cette revue a Egalement discute I'impact d'autres facteurs sur le choix 
de traitement tels que le nombre d'informations transmises et le format chiffre ou non 
utilise pour transmettre les risques. II semble que les patients ayant reiju davantage d'in-
formations et des informations plus precises soient plus prudents lorsqu'ils prennent 
une decision. Les lemons k tirer pour les medecins des differentes revues de la litterature 
sur la transmission des risques, c'est I'importance de presenter les risques et benefices 
du traitement propose de differentes manieres pour permettre au patient de se faire 
I'image la plus precise et la plus correcte possible du traitement (Moxey, 2003). 

Ces dernieres annees, differents modes visuels de presentation ont Egalement ete com-
pares : « camemberts », presentations avec des barres verticales, lignes, ou graphiques 
utilisant des visages. Les resultats qui en ressortent sont peu homogenes et montrent des 
differences au niveau des preferences de patients pour ces modes de presention. 
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entre autres en fonction de leur age et de leur niveau socio-economique. En outre, les 
modes de presentation pr^feres par les patients ne sent pas toujours ceux qui garantis-
sent la meilleure comprehension des informations par ceux-ci. 

Divers outils d'aide k la decision ont egalement t̂̂  elabores pour faciliter la prise 
de decision partagee. Ces outils d'aide a la decision incluent des feuillets d'information 
elabores pour chaque maladie et traitement sp^cifique, des videos, des cassettes audio, 
des programmes informatiques ou encore des organigrammes permettant de discuter 
avec le patient de ses choix de traitement. Une revue de la litt^rature recente montre 
I'influence positive de I'utilisation d'outils d'aide a la decision sur les connaissances du 
patient au sujet du traitement et sur sa participation active au processus de decision 
(O'Connor, 1999). L'utilisation de tels outils est cependant limitee puisqu'ils doivent 
etre d^veloppes sp^cifiquement pour chaque traitement et etre adapt^s en fonction de 
revolution des therapies existantes. 

Comme nous venons de le voir, transmettre des informations sur les traitements et 
les risques et benefices qui y sont li^s est une tache extremement complexe. Pour que la 
transmission d'informations soit efficace, il faut des lors que le medecin verifie la com-
prehension du patient par rapport a celle-ci soit de maniere simple en lui demandant 
si tout est clair, soit en lui demandant de reformuler ou de synthetiser les informations 
revues. Cette verification est importante et permet une r^elle participation du patient 
a la prise de decision. Une ^tude realisee aupres de 74 patients atteints de diabete et de 
38 medecins les soignant a ainsi demontr^ que le simple fait de demander au patient de 
reformuler les nouveaux concepts qui leur avaient 6t6 exposes augmentait significative-
ment les capacites des patients a gerer efficacement leur glycemie (Schillinger, 2003). 
Cette etude montre I'importance de la verification des informations pour permettre 
une meilleure comprehension par le patient des implications du traitement et ainsi 
assurer une meilleure adhesion a celui-ci. 

Cette verification par le medecin doit en outre considerer les limites des patients 
quant au nombre d'informations qu'ils peuvent comprendre et integrer en un temps 
donne. La transmission d'information doit se faire de maniere progressive et adaptee 
aux capacites cognitives du patient. Un trop grand nombre d'informations transmises 
en un temps donne risque en effet de surcharger les capacites cognitives du patient. 

La phase de negociation 

La derniere phase est celle de la negociation et de la prise de decision avec le patient 
concernant le choix de traitement. II est important dans ce cadre que le patient se sente 
a I'aise avec le medecin pour qu'il puisse poser ses dernieres questions et qu'il beneficie 
d'un deiai suffisant pour prendre sa decision. En oncologie, malheureusement, certaines 
decisions doivent etre prises rapidement. Il est d'autant plus important des lors que le 
medecin ait bien evalue les attentes et preoccupations du patient ainsi que sa compre-
hension du traitement propose pour que la decision prise soit la meilleure pour le 
patient. Cette phase doit egalement permettre d'organiser la suite de la prise en charge 
en fonction du choix de traitement. 
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Conclusion 

Les recherches sur la participation du patient k la prise de decision therapeutique n'en 
sont qu'^ leur debut. II n'existe actuellement que tres peu de recherches ayant etudie 
la communication medecin/patient dans ce cadre, au-dela de la question de la transmis-
sion d'informations sur les risques. Les difficultes rencontrees par les medecins pour 
transmettre des informations sur les traitements et les risques et benefices qui 
y sont assocî s et les difficultes rencontrees par les patients pour les comprendre indi-
quent la n^cessite pour les medecins d'utiliser des strategies de communication efficaces. 
Ces strategies permettent au m^decin de construire une relation medecin/patient de 
quality mais egalement de favoriser I'expression par le patient de ses besoins et preoc-
cupations. 

Tout au long de ce processus, il est important que le medecin favorise la participa-
tion du patient en I'incitant a poser des questions s'il n'a pas compris certains points 
ou s'il souhaite recevoir davantage d'information. 

Id^alement, une bonne communication m^decin/malade devrait permettre une 
reelle prise de decision partag^e, qu'elle conduise ou non au souhait du patient de reel-
lement participer aux prises de decision. Avoir I'opportunit^ de refuser de participer a la 
prise de decision et choisir de laisser la responsabilite du choix du traitement au medecin 
est d̂ ja en soi ime participation a la prise de decision. 
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Home care for cancer patients: what needs to be taken into 
account and how to improve the well-being of patients and 
their families ? 
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R^sum :̂ Les prises en charge k domicile (PAD), solution alternative h I'hospitalisation, 
voient leur d^veloppement encourage par les pouvoirs publics qui leur assignent 
notamment des objectifs en termes de reduction des couts, de rationalisation de la pro-
duction des soins ou d'amelioration du bien-toe du patient. Trois modalites d'organi-
sation de la PAD sont possibles: I'hospitalisation k domicile, les soins k domicile par des 
liberaux en dehors de tout cadre ou la coordination par un reseau viUe/hopital. En 
meme temps que nous presentons les diffî rentes dimensions constitutives de la satisfac-
tion du patient, nous montrons comment les PAD sont en mesure d'influencer chacune 
de ces dimensions. Sur la base de la litterature et de notre experience, nous dressons 
enfin un bUan positif des PAD relativement k la satisfaction du patient, malgr^ des limi-
tes m^thodologiques. 
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Abstract: Home care services as an alternative to hospitalisation have been encouraged 
by the authorities which assign to them, in particular, objectives in terms of cost reduc-
tion, rationalization of the production of care or improvement of the patient's well-
being. Three modes of organization of home care services are possible: i) home medi-
cal care; ii) home care given by private organisations; iii) co-ordination by a network 
that associates town and hospital carers. As well as presenting the different constituent 
dimensions of patient satisfaction, we will also show how home care services are able to 
influence each one of these dimensions. With reference to the literature and our expe-
rience we shall finally give a positive review of home care services relative to patient's 
satisfaction, despite methodological limits. 

Keywords: Home care - Town/hospital network - Satisfaction 

Contexte 

Le developpement des solutions alternatives a I'hospitalisation, parmi lesquelles les 
prises en charge k domicile (PAD), pent repondre k deux exigences principales : 

- la premiere s'inscrit dans la dynamique de rationalisation ^conomique de la pro-
duction de soins, dans un contexte de deficit recurent des comptes de la S^curit̂  sociale 
et de saturation, reelle ou supposee, des capacites hospitali^res. Les etablissements sont, 
en outre, confi-ontes aux fermetures de lits, k des pressions budg^taires croissantes - la 
mise en place de la tarification a I'activite pourrait ampHfier ce mouvement - comme k 
la rarefaction du personnel mMical et infirmier. II s'ensuit que les PAD, qui permet-
traient d'^conomiser des ressources rares en favorisant le recentrage de I'hopital sur les 
activit^s les plus pointues et en impliquant davantage les soignants liberaux et les pro-
ches dans le processus de soins (Bentur, 2001), peuvent etre un element de reponse aux 
difficultes rencontrees; 

- la seconde, qui fera I'objet de notre reflexion, est la capacity supposee d'accroitre le 
bien-etre du patient et de son entourage. De nombreux arguments peuvent ici etre avan-
ces sur lesquels nous reviendrons, notamment la preservation du lien familial et des 
habitudes de vie (Fried, 2000) ou I'amelioration de la communication avec les soignants. 

En mars 2003, le Plan Cancer fixait le developpement des solutions alternatives a 
I'hospitalisation au nombre des actions a mener prioritairement, en particulier pour la 
chimiotherapie et les soins paUiatifs (MILC, 2003). Depuis lors, diff(§rentes mesures 
allant dans cesens ont ete prises, en particulier le statut unifie des r^seaux de sant^ dans 
le cadre de la loi sur les droits des patients, la mise a disposition de moyens financiers 
importants par le biais de la Dotation Nationale pour le Developpement des Reseaux 
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et rassouplissement des contraintes relatives a la creation de lits en hospitalisation a 
domicile (HAD). 

A cote des b^rî fices, economiques ou organisationnels, qui influencent lourdement 
les decisions en matiere de politique de sant^, il est important de s'int^resser aux bene-
fices que le patient et son entourage peuvent retirer des PAD. L'objet de cet article est 
d'analyser I'impact des PAD sur la satisfaction des patients cancereux relativement a 
leur prise en charge. 
Apr^s avoir fait le point sur les differents modes d'organisation des PAD en France et la 
fa^on dont ils peuvent ameliorer la satisfaction des patients, nous rapporterons quel-
ques resultats issus de la litterature et de nos travaux. 

Les prises en charges a domicile: quelles modalites de 
prise en charge pour quels types des soins 

Nous avons jusqu'ici utilise I'expression « prise en charge a domicile », cela afin de 
prendre en compte la diversite des modes d'organisation des soins au domicile. 
Plusieurs modalites d'organisation des soins existent, qui correspondent a des degres de 
structuration plus ou moins importants : prise en charge informelle par des lib^raux, 
par I'hospitalisation a domicile (HAD) ou dans le cadre d'un reseau ville-hopital. 

- Les soins a domicile peuvent toe dispenses en dehors de toute structure existante, 
les infirmiers et les autres soignants lib^raux assurent alors les actes techniques et la sur-
veillance en fonction des prescriptions effectuees par les cancerologues ou les gen^ralis-
tes sans coordination specifique. Cette modalite de prise en charge pr^sente I'avantage 
d'etre presque partout disponible ; en outre, quasiment tous les types de soins peuvent 
etre dispenses dans ce cadre'. 

- A I'inverse, I'HAD constitue la forme la plus structuree des soins dispenses au 
domicile. II s'agit d'une solution alternative a I'hospitalisation complete, definie comme 
telle par le code de la sante publique et inscrite dans la carte sanitaire. Elle comprend, 
en plus d'un service administratif, des coordonnateurs (medecins, cadres infirmiers), 
un service social, voire des psychologues, et peut travailler avec du personnel propre ou 
des liberaux. La typologie des prises en charge inclut des soins ponctuels, techniques et 
complexes chez des patients ayant une pathologic non stabUis^e (le cas le plus frequent 
est la chimioth6rapie), des soins continus, qui correspondent en particulier aux phases 
palliatives, et des soins de readaptation. Le nombre total de structures d'HAD s'elevait 

1. Des dispositions reglementaires recentes visent toutefois a restreindre la realisation des chimiothera-
pies a domicile en dehors de I'HAD et des reseaux. 
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k 108 pour un nombre total de 4 206 places installees en 2002, tr^s inegalement r^par-
ties sur le territoire et principalement situ^es en zone urbaine (dont la moiti^ en 
lle-de-France). L'objectif etait de doubler les capacit^s d'ici k 2005, pour atteindre 
8 000 places en privil^giant les regions d^pourvues de structures et les soins palUatifs^ 

- La loi du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et k la quality des soins (art. 
84) a introduit au sein du Code de la sante publique I'article L. 6321-1, lequel apporte 
une definition plus large des r^seaux de sant^ qui se substitue aux reseaux de soins 
precedents. Elle specific que ces reseaux de sant^ ont pour objet de favoriser I'acc^s aux 
soins, la coordination et la continuity des prises en charge sanitaires, notamment celles 
qui sont sp6cifiques k certaines pathologies^ lis se doivent de promouvoir la ddivrance 
de soins de proximite de qualite et peuvent associer des soignants liberaux a des struc-
tures de soins, hdpitaux et HAD en particulier. Pour ce faire, les reseaux peuvent dispo-
ser de moyens financiers pour assurer la coordination des soins, mais aussi la remune-
ration de certains actes au-del^ de la nomenclature, la production ou la diffiision de 
referentiels de prise en charge, une assistance sociale ou psychologique. 
Le reseau de sant^ est, pour cela, en mesure d'offrir des moyens suppl^mentaires un 
encadrement aux soignant liberaux afin qu'ils puissent prendre en charge des soins 
techniques et des patients de la zone donn^e demandant une charge de travail elev^e. 
II assure une coordination entre I'hdpital et le domicile qui doit permettre une rehos-
pitalisation en cours de traitement, ou une sortie rapide de I'hopital quand cette der-
ni^re est souhaitee. Le modele d'organisation en reseau se situe a un autre niveau et a 
pour objet de permettre une optimisation des moyens existants, HAD y compris. 

L'HAD comme le reseau ont seuls les moyens de donner aux soignants et aux 
patients les possibilites d'ameliorer la prise en charge : 

- en garantissant la quality des soins ddivr^s (r^ftrentiels de soins, formation des soi-
gnants, possibilite de joindre im coordinateur en permanence) ; I'amelioration de la 
confiance du patient en la structure diminuant son anxi^te ; 

- en repondant k des demandes sp^cifiques qui sont souvent un fi'ein au retour a 
domicile, alors que paradoxalement leur cout de mise en ceuvre est negligeable par rap-
port aux depenses deja engagees : aide menagere, repas, mais aussi pour les soignants, 
en sortant du cadre etroit de la tarification conventionnelle, la possibilite de degager du 
temps pour le patient sans toe penalise, ou de multiplier les passages en toute fin de vie. 

Ces trois modalit^s d'organisation des soins peuvent ^tre adapt^es k la d^livrance des 
soins lî s k la pathologic cancereuse et realisables au domicile : chimiotherapies, soins 
post-chirurgicaux, antibiotherapie, immunotherapie ou soins de support. II apparait 
neanmoins que le besoin de coordination des soins est d'autant plus important que les 
soins sont lourds ou techniques. Pour cette raison, s'ils sont parfois substituables. 

2. Circulaire DHOS/O n° 2004-44 du 4 fevrier 2004 relative a I'hospitalisation ^ domicile. 
Bulletin officiel 2004 ; 2004-8. 
3. Circulaire DHOS/03/DSS/CNAMTS n° 2002-610 du 19 dtombre 2002 relative aux reseaux 
de sant^. Bulletin officiel 2003 ; 2003/3. 
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ils doivent neanmoins le plus souvent 6tre envisages comme etant complementaires et 
adaptes a des phases differentes de la prise en charge des patients cancereux. 

Nous ne presenterons pas ici les modes d'organisation des PAD a I'etranger, les 
lecteurs interesses pourront consulter avec profit les travaux de Shepperd et lUife 
(Shepperd, 2004) ou de Bentur (Bentur, 2001) sur ce sujet. Rappelons simplement 
que les differents types d'« hospital at home » existants sont tres proche de I'HAD ou du 
fonctionnement r^seau. 

Le bien-etre du patient a Thopital et a domicile: 
les elements disponibles 

Les determinants de la satisfaction du patient relativement aux soins 
a domicile 

La satisfaction a ete utilisee plusieurs fois comme critere principal ou secondaire de 
jugement dans des etudes comparant I'hospitalisation traditionnelle ou I'hospitalisa-
tion en service de jour a des prises en charge alternatives a domicile. La satisfaction du 
patient, comme celle de ses proches, relativement aux soins re9us, est un concept diffi-
cile k ^valuer a dtfaut d'etre quantifie. II apparait que la satisfaction est d'autant plus 
importante que le processus de soin apporte une reponse aux attentes implicites ou 
explicites du patient (William, 1994). Nous pouvons rappeler ici que dans la definition 
classique donnee par Pascoe (Pourrin, 1999) oii la satisfaction du patient est definie 
comme etant sa reaction a son experience personnelle dans les services de soins, la satis-
faction consiste en une evaluation cognitive (notion de connaissance) et en une reaction 
emotionnelle (domaine affectif) aux structures, procedures et resultats des services. 
Cette dependance de la satisfaction vis-a-vis d'un cadre de reference forge sur la base 
d'une experience personnelle peut etre a I'origine de difficultes methodologiques dans 
le cadre de revaluation d'un mode de prise en charge novateur. 

Des 1983, Ware et al. (Ware, 1983) avaient propose une taxinomie des items compo-
sant la satisfaction du patient qui a ete a I'origine de la quasi-totalitd des questionnaires 
de satisfaction ulterieurement developpes. Nous tenterons, sur la base de notre expe-
rience, de voir comment les differents types de prise en charge peuvent repondre a 
ces differentes composantes de la satisfaction. 
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Composantes de la satisfaction du patient 

Les relations humaines 

II s'agit ici de I'interaction entre professionnels de sante et patients au cours de I'episode 
de soins ; la qualite de I'accueil, Fecoute, la politesse, le respect et la consideration 
apportee au patient sont inclus dans I'item. 

Si la plupart des etablissements ont fait des efforts afin que I'accueil du patient soit 
ameliore - amdioration de I'accueil, presence de benevoles dans les services, psycholo-
gues, embellissement des lieux, etc. - , il reste neanmoins que la charge de travail du per-
sonnel soignant ne permet pas toujours de consacrer au patient autant de temps qu'il 
serait necessaire. A contrario, le domicile est un lieu ou les professionnels peuvent pren-
dre le temps de I'ecoute. Dans le cas d'une chimiotherapie a I'hdpital, une infirmi^re 
doit s'occuper du nombre important de patients et ne pent pas consacrer beaucoup de 
temps en dehors des actes techniques. A domicile, I'infirmiere reste presente pendant le 
temps de la perfusion ; nous avons pu constater que le patient etait souvent demandeur 
de ce temps de communication et qu'en outre cela permettait a I'infirmiere de faire 
remonter des informations sur le patient et son entourages qui ne seraient parfois pas 
connu immediatement de I'equipe soignante (epuisement des proches, tensions fami-
liales, difficultes materielles, etc.). 

La qualite technique des soins 

Ware regroupe dans cette categorie non seulement la quality du traitement, la forma-
tion et le niveau de competence des soignants mais egalement les explications donnees 
aux patients et aux proches. 

La question de la qualite des soins est souvent un prealable k la mise en place des PAD 
elles-memes. A titre d'exemple, nous renvoyons aux recommandations emises par 
I'Anaes sur la delivrance des chimiotherapies a domicile (Anaes, 2003). Les analyses de 
la litt^rature montrent ici que dans un contexte ou existent des referentiels de prise en 
charge, des normes elevees et un niveau de formation suffisant des soignants, les garan-
ties de securite et de quality sont exactement les m^mes a domicile que pour les soi-
gnants, ces donnees sont confirmees par la litterature Internationale (Shepperd, 2002). 
La perception subjective, et surtout I'anticipation, que les patients ont de la qualite des 
soins a domicile pent cependant parfois etre diff(§rente de la r^alite. 

Les aspects economiques 

II s'agit ici des couts restant a la charge des patients, non pris en charge par le systeme 
d'assurance en vigueur. Pour une taxinomie de ces couts et leur poids, on renverra a 
Stommel (Stommel, 1993) et Emanuel (Emanuel, 1996). Rappelons simplement que ces 
couts sont de deux natures : 

- des d^penses directement consenties par le patient pour assurer le bon deroulement 
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des soins (am^nagement du domicile), soins, consommables medicaux ou equipements 
non rembours^s, aide m^nag&re) ; 

- des pertes de revenus ou, de maniere generale, la valorisation du temps des proches. 

Deux points nous semblent importants : 
II est necessaire de separer les soins ponctuels (chimiotherapie en particulier) de ceux 
de la phase palliative. Pour les premiers, les etudes ne montrent pas ou peu de difference 
en terme de couts a la charge des patients (Remonnay, 2002 ; King, 2000) et ces couts 
sont en tout etat de cause tr^s lies aux sp^cificit^s du syst^me de sant6. Au contraire, plu-
sieurs Etudes portant sur la phase palliative montrent que les PAD peuvent engendrer 
un important transfert de charges de I'hopital vers les families (Emanuel, 1996 ; 
Stommel, 1993). 

L'^valuation de ce type de couts demande des precautions methodologiques impor-
tantes. En effet, les PAD ont la reputation d'etre plus couteuses pour le patient et ses 
proches sans que la comparaison entre les differentes solutions alternatives ait ete effec-
tuee de maniere sym^trique. Par exemple, dans le cadre d'une PAD d'un patient en 
phase palliative, la presence continue d'une personne au domicile est requise, il s'agit le 
plus souvent du conjoint ou d'un enfant. II est necessaire de valoriser cette presence, 
qu'elle ait donne lieu k une interruption de travail ou non. Dans le cas d'une prise en 
charge hospitali^re, cette presence n'est pas stricto sensu necessaire, la r^alite est cepen-
dant tout autre puisque les conjoints sont tres presents aupres du patient, parfois jour 
et nuit, et que cette presence, si elle n'est pas indispensable au bon deroulement des 
soins, n'en reste pas moins infiniment importante pour la quality de vie du patient. 

L'accessibilite et la commodite des soins 

Get item est particulierement pertinent dans le contexte de revaluation des PAD. 
Par nature, le domicile est caracterise par une accessibilite maximale, il permet en par-
ticulier de s'affranchir de deux contraintes souvent cities par les patients, k savoir 
la penibilite des deplacements (patients ag6s, metastases osseuses douloureuses lors des 
stations assises, difficultes a trouver un stationnement autour des hopitaux pour 
les personnes venant par leurs propres moyens) et surtout la duree en salle d'attente 
(plusieurs heures parfois avant une chimiotherapie ou une transfusion). Les PAD trans-
ferent cette contrainte sur les soignants, ce qui pose d'autres probl^mes organisationnels. 

L'efficacite des soins 

Il s'agit de la perception de I'amdioration de I'etat de sante liee aux soins. A cote des 
criteres objectifs d'evolution de la maladie, la perception de cette Evolution pent ^tre 
tr^s differente a I'hopital et a domicile oil des patients nous ont declare se sentir en 
meilleure sante. 
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La continuite des soins 

La relation sur la duree avec les soignants est ici prise en compte, en particulier le fait 
d'avoir des contacts avec les memes soignants tout au long du deroulement du traite-
ment. Les patients signalent une amelioration de cette dimension de la satisfaction dans 
le cadre des PAD. L'h6pital participe en effet k une anonymisation du patient. En parti-
culier, la relation qui pent s'instaurer entre le patient et I'^quipe soignante dans le cadre 
d'une hospitalisation traditionnelle est plus limitee que dans le cadre d'une hospitalisa-
tion de jour. Les equipes soignantes peuvent etre nombreuses, les patients sont parfois 
vus par un interne plutot que par leur canc^rologue. 
A I'inverse, dan le cadre des PAD, les patients sont particulierement attaches aux soi-
gnants liberaux (medecin traitant, infirmiere, kinesitherapeute); ces derniers les ont par-
fois suivis avant la pathologie canc^reuse et il s'instaure une relation de confiance forte. 

L'environnement physique 

La dimension ici prise en compte est celle des qualites physiques du lieu ou le soin est 
donne. Ware (Ware, 1983) cite en particulier I'atmosph^re, la propret^, le calme des 
lieux, I'ambiance generale et I'ameublement. Malgre les nombreuses ameliorations qui 
ont pu etre apport^es a l'environnement hospitaller au cours de ces dernieres ann^es, 
il est evident que I'hopital ne peut soutenir la comparaison avec le domicile de ce point 
de vue. Soulignons egalement que les services de jour sont (les patients en ont souvent 
fait la remarque au cours de notre etude) un lieu de promiscuite souvent mal vecu, en 
particulier par des personnes affaiblies, mal a I'aise avec I'image qu'elles donnent, 
confrontees a la souffirance d'autrui. La preference du domicile est d'autant plus forte 
que, pour certains patients vivant dans des logements relativement insalubres et 
des conditions materielles difficiles, nous avons constate que le domicile pouvait ̂ tre 
encore prefere comme lieu de traitement. Dans cette optique, la capacite a equiper le 
domicile - lits medicalises, fauteuils - mais aussi a apporter une aide ponctuelle ou per-
manente pour le menage, la confection des repas, qui est plus particulierement possible 
dans le cas de I'HAD et du reseau, est particulierement importante. 

La disponibilite 

II s'agit ici de I'existence de ressources medicales suffisantes sur une zone donnee qui 
permettent le bon deroulement des soins, et le choix des modalit^s de soins sans etre 
contraint par la rarete des moyens existants. Les PAD sont, potentiellement, les moda-
lit^s d'organisation des soins les plus disponibles, puisque les soignants liberaux sont 
assez bien repartis sur le territoire, y compris en zones rurales isolees. Neanmoins, 
les HAD comme les reseaux ville-hopital restent rares. Les dispositions reglementaires 
recentes pourraient contribuer a leur developpement dans les annees qui viennent. 
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La satisfaction des patients cancereux soignes au 
domicile: quelques resultats tires de la litterature 

Plusieurs etudes ont mesure la satisfaction des patients au moyen d'echelles multicrite-
res pour lesquelles un score etait demande sur chaque critere et qui reprenaient plus ou 
moins les items pr^sentes precedemment: 

- un des outils les plus complets nous semble etre celui qui a ete developpe par King 
et al. (King, 2000) dans le cadre d'un essai randomise croise portant sur la chimiotherapie. 
II s'agit ici d'un questionnaire compose de vingt items avec cinq niveaux de reponses 
possibles, qui examine de nombreux aspects de la prise en charge. Ce questionnaire 
a ete developp^ et valide par I'equipe investigatrice. II etait complete par deux question
naires valides preexistants explorant la satisfaction des soignants et les besoins non 
satisfaits. Cas unique, une forme d'arbitrage temporel, en termes de temps d'attente 
pour la modalite prefer^e, etait administree aux patients pour mesurer Tintensite de la 
preference; 

- egalement dans le cadre d'un essai randomise en chimiotherapie, Borras et al. 
(Borras, 2001) ont traduit en anglais une echelle espagnole validee, moins riche dans les 
dimensions abordees puisqu'elle explore principalement la relation avec les soignants ; 

- Wilson et al. (Wilson, 2002), etudiant la sortie anticipee de I'hopital vers I'HAD, 
reprennent un questionnaire deja existant et utilise en cancerologie, comportant six items 
decrivant les aspects organisationnels et informationnels de la prise en charge. Le ques
tionnaire etait egalement complete par un entretien avec les patients et les soignants. 
Si des questionnaires complets et valides existent, cet echantillon limite laisse cependant 
entrevoir une importante diversite des outils utilises pour la mesure de la satisfaction 
du patient et, plus rarement, celle des proches. 

En ce qui concerne les resultats, toutes les etudes citees montrent que les patients 
sont significativement plus nombreux a preferer le domicile a Thopital. En revanche, 
les mesures de satisfaction mettent en evidence relativement peu de differences signifi-
catives entre les deux prises en charge, meme si Fimpression qui se degage est celle 
d'une amelioration de la satisfaction des patients et des proches (Shepperd, 2002). 

Les avantages le plus souvent mis en avant sont Tamelioration de la communication 
et de la relation avec les soignants (Wilson, 2002 ; King, 2000 ; Borras, 2001) et la pre
servation de Tenvironnement familier (King, 2000). II faut cependant noter que d'autres 
etudes avec des outils plus simples (echelle mobile indiquant le niveau de preference) 
(Caplan, 1999 ; Jester, 2003) observent une satisfaction significativement plus elev^e au 
domicile. 
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Conclusion 

Nos travaux nous ont permis de mener des evaluations dans le cadre de I'HAD et d'un 
reseau de soins en cancerologie. En particulier dans le cadre de revaluation economi-
que comparative des chimioth^rapies (Remonnay, 2002) et des soins k domicile coor-
donnee par le Centre L^on-B^rard (Remonnay, 2005) ; plus r^cemment, nous nous 
sommes interesses au choix du patient relativement au lieu de la transfusion. 

Nous retirons de cette experience que les patients qui ont pu b^neficier des PAD les 
plebiscitent des lors que la question de la preference pour un lieu de soin leur est posee. 
Dans deux etudes, dont une encore non publiee, que nous avons realis^es (Remonnay, 
2002), comme dans la litterature (Shepperd, 2004), plus des trois quarts des patients 
declarent preferer les PAD a I'hospitalisation. 

Le fait que les questionnaires de satisfaction ne reussissent pas h rendre compte de 
cette preference pent etre lie a plusieurs elements : 

- les patients n'emettent que peu de jugements n^gatifs par rapport a la prise en 
charge hospitaliere, I'attente excessive etant celle qui est revenue le plus souvent pour les 
soins ponctuels. Dans ce contexte, un questionnaire qui demande im score de satisfaction 
pour chacun des items mais qui ne les compare pas pent etre tres peu sensible; 

- il apparait egalement que cette preference est liee k I'experience des soins a domicile. 
Les patients n'ont pas d'attente vis-k-vis de ce qu'ils ne connaissent pas. Le design des 
essais randomises croises, dans lesquels les patients experimentent les deux modes de 
soin, est a ce titre ideal. Il reste neanmoins inadapte aux prises en charge palliatives. 

Afin de mesurer I'intensite de la preference et dans le m^me esprit que I'arbitrage 
temporel propose par King (King, 2000), nous avons mis en place une etude reposant 
sur la methodologie de revaluation contingente (disposition k payer) qui semble don-
ner des resultats prometteurs. Notre but est d'etayer la conviction qui a pu se forger au 
contact des patients pris en charge a domicile, a savoir que les PAD coordonnees et 
mises en place des le debut de la maladie sont en mesure d'ameiiorer de fa9on impor-
tante le bien-etre des patients cancereux. 
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L'hdpital comme lieu de soins pour 
les malades atteints de cancer et leurs proches 

Hospital as a place of treatment for cancer patients and 

their families 

Sylvie Pucheu 

R^sum :̂ Une plus grande part de decision est donnee aujourd'hui aux patients 
atteints de cancer sur le choix de leurs traitements. Quel est le vecu des patients et 
de leurs proches a I'hopital ? Get article tente de faire r^flechir sur ce que le cadre de 
I'hopital peut apporter de specifique comme lieu de traitement et qu'il conviendrait de 
preserver dans le mouvement actuel de diminution du temps des sejours hospitaliers. 
Cette evolution est-elle synonyme de qualite de vie pour les patients et leurs proches ? 

Mots-cles: Hopital - Traitements - Facteurs de choix - Criteres psychosociaux 

Abstract: Today, cancer patients are able to take part much more in deciding on the 
choice of their treatment. What is the actual experience of patients and their families 
at hospital ? This article reflects on what the hospital environment can specifically 
provide as a place of treatment and what could be agreed on to preserve in the present 
movement of shortening hospital stays. Is this evolution synonymous with quality of 
life for patients and their close relations ? 
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Quelques generalites 
La confrontation avec un cancer et ses traitements entraine de maniere inevitable une 
detresse psychologique quelle que soit revolution future de la maladie. Cela a pour effet 
une attente importante des patients et de leurs proches quand ils rencontrent le monde 
de I'hopital et de ceiox qui y travaillent. Ces derniers sont d'embl^e investis tres forte-
ment par I'espoir qu'ils repr^sentent face k I'incertitude et a la perte de reperes dans 
laquelle se retrouvent les patients et leurs families. A la fin des traitements, I'hdpital 
(lieu et personnes) devient alors objet de reconnaissance quand patients et proches 
peuvent esperer la guerfton, meme au prix de sequeUes. Neanmoins, si on analyse les 
choses de plus pres, chez I'homme bien portant comme chez le malade, I'hdpital suscite 
plutot un mouvement ambivalent. 

Pour I'homme bien portant, I'hopital evoque une representation d'abord angoissante 
associee a I'existence des maladies, accidents, soufftances de tous ordres, mort, ce que 
tout un chacun prefere oublier. A Toppos^, I'hdpital peut ofifrir une image rassurante, 
celle de savoir qu'a tout moment une technicite performante, des competences profes-
sionneUes sont a la disposition de tous, si besoin est. Le principe d'lme « Securite sociale » 
offrant I'accessibilite de I'hdpital k tous, quels que soient leurs revenus, renforce cette 
image. 

Certes, pour le patient confronte au cancer, I'image de I'hopital se modifie, mais 
I'ambivalence demeure. L'h6pital devient le lieu dont il attend « tout », la guMson 
d'abord et bien d'autres choses encore. Mais ce lieu devient associe a une realite diffi-
cile a integrer, celle d'etre desormais un malade potentiellement mortel, dependant 
pour longtemps de la m^decine avec la perte du sentiment d'invulnerabUite relaye par 
le sentiment d'etre une personne a part. De leur cote, les proches vivent en miroir ces 
memes sentiments. 

La question posee par ce livre est celle des facteurs de choix dans le traitement et le 
Heu de son traitement par le patient atteint de cancer. Dans Tid^e d'une comparaison 
entre traitements suivis a I'hopital versus a domicile, nous voudrions orienter notre arti-
cle de la maniere suivante : de plus en plus de traitements se font a domicile, essentiel-
lement les traitements chimioth^rapiques ou par voie orale, chirurgie et radiotherapie 
ne pouvant se faire qu'a I'hopital. II existe des etudes systematiques portant sur la qua-
lite de vie des traitements vecus a I'hopital comparativement a ceux qui sont vecus a 
domicile. Le but de ces etudes est de montrer que les traitements k domicile permettent 
d'ameliorer la qualite de vie, par des s^jours hospitallers ainsi raccourcis. 

Face a cette evolution qui semble effectivement favorable aux patients et a leurs 
families, nous nous proposons de nous interroger sur la question suivante et cela en ter-
mes qualitatifs : au nom de la qualite de vie, ne cherche-t-on pas a masquer parfois une 
volonte plus pragmatique de faire des economies. L'hopital coute cher et cela nous est 
souvent rappele. Dans ce contexte, qu'apporte de specifique I'hopital et qu'il convien-
drait de maintenir malgre ce mouvement actuel ? Les traitements faits a domicile sont-
ils toujours synonymes d'une meilleure quality de vie pour les patients et leurs proches ? 
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Dans tous les cas de figure, leur vecu depend d'elements objectifs, c'est-a-dire la qua-
lite de la structure mise en place pour repondre a leurs besoins et leurs attentes et cela 
k tout stade de la maladie cancer. Notre hypothese est qu'a partir du moment ou des 
soins deviennent indispensables a la survie du patient, le cadre de I'hdpital comme celui 
de rhospitalisation a domicile ont, chacun, avantages et inconvenients et d'un point de 
vue subjectif, ce qui sera avantage pour les uns pent ^tre inconvenient pour les autres. 

Besoins et attentes sont de diff^rents ordres : competences, efficacite, technicite, 
gestion de la douleur physique, quantity suffisante de materiel k disposition au sens 
large du terme, mais encore accompagnement psychologique et social. 

Au moment de I'annonce d'un diagnostic, anticiper pour le patient et ses proches les 
avantages et les inconvenients d'un traitement particulier ou du lieu d'un traitement, 
n'est pas chose aisee. En r^alite, laisser un trop grand chobc au patient k ce moment-la 
est souvent vecu comme tres angoissant dans une situation ou les reperes sont boule-
verses (Fallowfield, 1997). L'experience montre qu'il n'existe pas un reel choix, notam-
ment lorsqu'un consensus est deja trouv^ parmi les specialistes sur tel ou tel protocole 
de soins pour tel ou tel type de cancer. En d'autres termes, lorsqu'on vous dit : 
« Voila ce que nous avons de mieux k vous offrir pour avoir des chances de vous sortir 
de cette maladie », le patient « s'accroche » k ce qui lui est propose. Ainsi lui presente-
t-on un protocole de soins alternant, ou non, soins en hopital de jour ou de semaine, 
hospitalisation plus longue ou soins a domicile, qu'il s'agisse de soins ponctuels ou 
continus. II s'y adapte autant que faire se pent, car c'est pour lui une question de survie. 
Le pourcentage des patients negociant leur traitement reste faible. D'oii I'importance de 
la qualite de la relation medecin/malade qui permettra plus ou moins aisement a ce der-
nier de s'approprier son traitement plutot que de le subir comme une fatalite. Une 
recherche a montre que I'adaptation psychologique au cancer dependait moins du type 
de cancer et de sa gravite que de la qualite de la discussion avec le medecin sur les choix 
th^rapeutiques (Butow, 1996). 

Temoignages de patients et de proches 

A I'occasion de ce chapitre, nous avons interroge plusieurs patients et leurs proches sur 
leur vecu du traitement a I'hdpital. La plupart d'entre eux venaient en hopital de jour 
pour recevoir une chimiotherapie d'une a deux heures a poursuivre parfois a domicile 
ou en hdpital de semaine apres une chirurgie initiale ou encore pour le traitement 
d'une rechute. Beaucoup ont exprime une reelle satisfaction des soins re^us a I'hopital, 
allant meme jusqu'a dire pour certains d'entre eux : « J'ai un certain plaisir a venir a 
I'hopital, car la rencontre avec les soignants me fait du bien. » Nous avons interprete 
cette vision particulierement positive du fait de venir a I'hopital comme le resultat d'un 
transfert affectif important pour qui attend des soignants guerison et aide contre 
la peur de mourir. Les mots qui sont revenus souvent ^taient : competence, qualite 
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du materiel, impression de securite en ayant a sa disposition, quoi qu'il arrive, des soi-
gnants a proximity, mais beaucoup ont dit combien I'accueil, I'ecoute, les paroles rassu-
rantes avaient ete benefiques dans le v6cu traumatisant de leur maladie;« Quand on est 
seul a la maison, on se fait parfois des id^es erron^es, on s'angoisse pour quelque chose 
qui se revele sans importance si on est bien inform^. » Parfois c'est la rencontre avec 
d'autres patients qui est soulignee : « Ici, a I'hdpital, on peut parler, avec ceux qui vivent 
la mSme chose, d'une experience oil Ton a le sentiment d'etre etranger parmi les bien-
portants. » « On relativise. » « Ce que Ton vit avec le cancer parait "normal" pour les 
soignants et cela est tres rassurant. » Ce v^cu est tres similaire chez les proches. 

Facteurs de choix pour les patients et leurs families 

Ces facteurs de choix nous semblent relever de diff^rents aspects en lien avec leur vecu 
des soins a I'hopital. 

• La qualite des soins techniques re^us 

Le sentiment d'etre « bien » soigne, de recevoir les traitements les plus efficaces contre 
la maladie est un facteur determinant. Ce sentiment fait d'elements objectifs et subjec-
tifs peut evoluer en cas de rechute ou de mort a venir, mais la confiance en general 
demeure si la qualite de la relation soignant/soigne a ete bonne. 

• Le cadre architectural et environnemental 

Des structures offrant un cadre agreable k echelle humaine ameliore le vecu du trai-
tement. II s'agit autant du lieu d'accueil que du nombre de lits d'hospitalisation dans 
une meme unite et enfin du nombre de soignants presents pour accueillir les patients. 
Des soignants ayant en charge un nombre trop important de patients sont moins dis-
ponibles, et les patients et leurs proches le vivent souvent difificilement. Le besoin des 
patients d'etre consid^res dans leur singularity aussi bien que le dialogue avec les soi-
gnants (integrant information et ecoute) est un autre facteur essentiel de leur bien-Stre. 
C'est ce que montre une etude italienne (Vellone, 2004) comparant les soins k I'hdpital 
ou k domicile chez 80 patients trait^s pour un cancer ou Tanxi^te et la depression ne 
sont pas differentes dans les deux groupes ^tudi^s. En revanche, quel que soit le lieu 
du traitement, I'anxiete et la depression sont d'autant plus importantes qud les patients res-
sentent im manque de confort, de soutien des professionnels de sante et/ou de I'entourage, 
et enfin une insuffisance d'informations adequates (Arpin, 1990 ; Skarstein, 2002). 

Dans le m^me sens, des significations erron^es ou deformees concernant le cancer 
sont beaucoup plus predictives de difficultes d'adaptation du patient et de sa famille 
que la sev^rit^ de la maladie ou le niveau socio-economique (Vinokur, 1989), d'ou 
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I'importance d'evaluer regulierement la representation de sa maladie tant par le patient 
que par ses proches pour les aider a s'adapter a une situation qui ^volue de toute fa^on 
et cela a l'hdpital comme a domicile. 

• Criteres psychosociaux 

Le vecu des traitements a I'hopital ou k domicile d'un patient et de ses proches fait 
intervenir des criteres psychosociaux. 

En effet, le vecu d'un traitement depend d'un equilibre a trouver entre ce qui est 
« bon » pour le patient, sa quality de vie et cela jusqu'au bout quelles que soient Tissue 
et les repercussions que cela entraine au sein de sa famille en termes de des^quilibre 
psychologique et social. A quel prix, pour les protagonistes, le choix du traitement et du 
lieu de traitement peut-il se faire ? 

Du point de vue du patient 

II est important de difKrencier les phases de la maladie ou les traitements comme leur 
lieu peuvent etre investis differemment. 

Ainsi, le vecu n'est pas le meme au moment du diagnostic et du traitement initial oil 
r^tat emotionnel est perturbs mais oil I'^tat somatique reste bon. Les hospitalisations 
sont de courte duree avec un effet souvent b^nefique d'un retour ponctuel et r^gulier k 
l'hdpital ou toutes les questions pourront Stre poshes, les inquietudes partagees, un peu 
sur le mode du soutien psychologique. C'est ce que soulignent les patients que nous 
avons interroges. En revanche, durant la phase chronique d'une p^riode de rechute ou 
encore de la fin de vie ou la maladie prend de plus en plus de place, patients et proches 
peuvent souhaiter partager le plus souvent possible des moments de vie « normale » 
face a une experience k laquelle ils se sont plus ou moins habitues et oti, souvent, les 
questions deviennent plus rares en raison de mecanismes de defense de type deni de la 
gravite. 

Dans ce contexte, il semble que des hospitalisations multiples sont, elles, plus mal 
vecues, source d'une augmentation de I'anxiete et de la depression, et ce d'autant que 
I'importance des symptomes physiques est plus importante (Vellone, 2004). L^ aussi, la 
capacity a repondre aux douleurs suscit^es par la maladie et les traitements est un autre 
facteur essentiel de bien-etre du patient et par voie de consequence de son entourage. 

Desfacteurs de la personnalite du patient peuvent aussi etre pris en compte ainsi que 
la maniere dont celui-ci vit sa maladie. 

Certains patients preferent eviter le plus possible I'hopital et vivent done plus diffici-
lement chaque hospitalisation, car celle-ci leur rappelle leur statut de malade qu'ils 
oublient plus facilement s'ils sont soignes k domicile et trouvent 1̂  une plus grande 
autonomie. D'autres, au contraire, ont I'impression que la maladie doit « rester » k 
I'hopital oil ils se laissent soigner, ainsi peuvent-ils I'oublier k la maison, au sein de leur 
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famille et du lieu de vie « normale », une autre conception de I'autonomie. 
II n'est pas toujours possible de tenir compte du mode d'ajustement du patient k la 

maladie. Neanmoins, il semble que, lorsque le malade est adapte a son traitement, les 
particularites de I'hbpital ou du domicile deviennent pour lui des atouts. Quand un 
patient peut exprimer sa satisfaction des soins re^us, c'est qu'il est adapte a son traite-
ment. Il salt tirer benefice de tout ce qui peut lui etre apporte tant sur le plan physique 
que sur le plan psychique. 

Toute plainte, elle, demande a etre analysee. Repose-t-elle sur des faits objectifs ou 
exprime-t-elle une souffrance qui n'a pas t̂̂  entendue ou accueillie ? 

Du point de vue de i'entourage 

Comme nous I'avons dit, le cancer ne touche pas seulement le patient mais ses 
proches, et il convient d'apprehender les repercussions d'un traitement suivi k I'hopital 
versus k domicile pour les proches du malade et par voie de consequence pour le malade 
lui-meme. 

L'adaptation au cancer de chaque membre de la famille (conjoint, enfant, parent) est dif-
ficilement pr^visible par la nature meme de I'experience du cancer qui est imprevisible. 
A tout moment, il peut exister des periodes de crise ou la famille doit reagir vite. Cette 
situation est par essence generatrice d'anxi^t^. De meme, plus la maladie prend de place 
dans la vie du patient et de ses proches, plus le risque de difficult^s d'adaptation psy-
chologique augmente chez lui comme chez les autres. Dans une famille, revolution de 
chaque membre est liee a celle des autres membres. La confi-ontation a la possible perte 
d'un etre cher peut etre parfois devastatrice pour certains proches. Une famille unie 
offrant une security affective protfege plus facilement de I'impact destructeur du cancer 
sur I'equilibre famiUal (Weihs, 1996 ; Pucheu, 2003). 

Un equilibre subtil a realiser 

Nous avions evoque plus haut I'equilibre subtil a trouver pour un vecu le plus har-
monieux possible entre traitement a I'hopital et traitement k domicile. Voici par exem-
ple deux types de situations qui peuvent se rencontrer : 

En effet, un patient qui ressent avec trop d'intensit^ la souffrance de ses proches peut 
trouver un bienfait dans la possibilite de se faire soigner k I'hopital au moins a certains 
moments du parcours de sa maladie. Ainsi peut-il se laisser aller ^ventuellement a ses 
emotions et differents etats d'ime, ce qu'il ne peut faire a domicile oil il se sent le devoir 
de proteger son entourage. Parfois, c'est celui-ci qui se deprime sur un mode agressif ou 
^vitant, comportements qui peuvent etre source de depression pour les patients. 

L'hospitalisation, en permettant une distanciation d'avec la vie quotidienne, peut 
etre I'occasion d'une prise de conscience des difficultes psychosociales engendrees par 
le cancer dans le fonctionnement familial et d'y apporter des solutions. 

Ce fonctionnement familial a en effet un impact plus grand sur la sant^ psychique du 
patient que I'incapacite physique (Vinokur, 1989 ; Ell, 1989). Certaines etudes ont 
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meme montre que les deces sont plus frequents chez les patients peu soutenus (Punch, 
1983). De meme, le support marital joue un role significatif dans la quality de vie des 
patients (Hoskins, 1995 ; Lewis, 1996). 

Une des difficult^s sp^cifiques du cancer est de susciter souvent des non-dits au sein 
de la famille et de Tentourage social pouvant aboutir a des dysfonctionnements de la 
communication. Le relais pris par des soins ponctuels k I'hdpital peut ainsi repr^senter 
un soutien important. C'est ce qu'expriment les patients quand ils se sentent soulages 
d'avoir pu dire ce qui les pr^occupe dans le cadre de l'hopital, ce qu'ils ne se sentent pas 
autorises a dire k I'exterieur. 

De meme, pour certains proches epuises par les consequences de la maladie, la pos-
sibility de pouvoir deleguer un certain moment sur les soignants la prise en charge 
du malade peut Stre un moyen pour eux de recuperer leurs ressources psychiques. 
Dans I'ideal, c'est aux soignants qu'il reviendrait de le proposer, car les proches se sen-
tent souvent trop culpabilises de ne plus etre a la hauteur de leur tache. Cela a ^t^ mis 
en evidence par une 6tude chez 491 patients cancereux ages et leurs conjoints (Kurtz, 
2004). La depression et la sant^ physique de ces derniers ont ete evaluees a quatre repri-
ses au cours d'une annee. On a pu constater chez eux un syndrome d'epuisement 
progressif. Cela amenait les auteurs a recommander aux specialistes de se preoccuper 
regulierement de la charge demandee k I'entourage en fonction de revolution de la 
maladie de leur proche pour 6viter de telles consequences. II existe souvent un effet de 
contamination de la depression entre patient et entourage (Bolger, 1996). 

Mais pour que ce relais vers l'hopital soit efficace, le cadre offert par celui-ci doit 
etre suffisamment etayant (disponibilite des soignants) au risque sinon que cette 
d^pendance inevitable soit ressentie comme tr^s pesante, augmentant la detresse des 
patients comme de leurs proches. 

Les difficult^s sont particulierement aigues quand on entre dans la phase de fin de 
vie des patients. II semble qu'actuellement il existe encore des resistances chez les mede-
cins a envoyer leurs patients dans des centres de soins palliatifs. Ces barrieres seraient 
dues a un manque de previsibilite du temps qu'il reste a vivre au patient et de connais-
sances sur les criteres selectifs pour orienter tel ou tel patient ou famille dans ces insti-
tutions hospitalieres (Brickner, 2004). 

Sans doute faudrait-il s'interroger sur des moyens d'evaluer plus systematiquement 
le niveau d'angoisse du patient et de sa famille, la maniere dont est ger^e la douleur phy-
sique et psychique et enfin la capacity d'une famille a faire face a revolution inexorable 
de la maladie d'un proche et notamment de trouver la solution la moins deMt^re pour 
un accomplissement harmonieux du deuil k venir. 

L'evaluation du fonctionnement familial commence, bien entendu, par I'ecoute 
du patient et au moins de certains membres de la famille. Mais on peut se reperer 
par exemple grace k des criteres comme la cohesion familiale, c'est-a-dire la qualite des 
Hens entre les difFerents membres, notamment la presence ou I'absence de conflits 
majeurs. La cohesion depend egalement de la capacite des differents protagonistes a 
exprimer en general et dans ces circonstances leurs pensees et emotions. La qualite de 
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la communication est un des points essentiels de la cohesion famUiale et de la souplesse 
de son fonctionnement face a une situation comme le cancer oii eUe est particuli^rement 
ebranlee. Dans le meme ordre d'idees, il est important de s'interroger sur la place occu-
pee par la personne malade avant la maladie : sur qui repose maintenant la charge de 
r^quilibre familial (tant d'un point de vue materiel que psychologique) et a quel prix ? 
S'agit-il d'un conjoint, d'un enfant, d'un parent, d'un grand-parent ? Le patient a-t-il 
des jeunes enfants, des adolescents ? 

Pour les professionnels de sante, il convient d'etre attentif a la perception que le 
patient a du soutien apport^ par ses proches mais aussi de celui qu'il souhaite leur 
apporter le plus longtemps possible, a son isolement social et enfin a la souffrance de 
I'entourage. Cette evaluation permettra d'envisager des modalites d'aide si besoin. 

En conclusion 

Sans doute n'y a-t-il pas de bonnes et de mauvaises solutions dans ce domaine complexe 
oil tant de facteurs sont en jeu. 

II semble que le choix du lieu de traitement devrait pouvoir beneficier d'lme certaine 
souplesse permettant I'alternance entre hopital et domicile au gr^ des besoins, attentes 
et particularites des patients et de leur structure familiale en preservant au maximimi 
I'insertion conjugale, familiale, sociale et meme professionnelle quand cela est possible. 

La formation psycho-oncologique des soignants apparalt capitale. Nous I'avons vu, 
leur disponibilite, leur capacite d'ecoute et d'informations adequates vont determiner 
pour une grande part le vecu des patients et des proches a I'hopital comme a domicile. 

De plus, la multidisciplinarite de la prise en charge devrait aboutir k une Evaluation 
plus efficace de ce qui pourra apporter le meilleur niveau de qualite de vie des patients 
et de leurs proches a tout stade de la maladie. L'evaluation des facteurs de choix et les 
solutions apport^es devraient toe le resultat d'une decision partag^e entre patients, 
proches et soignants, en d'autres termes sur le mode d'une cooperation et d'un dialo-
gue actifs entre ces derniers. 
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Le malade et ses proches au cours 
d'un traitement a domicile 

Patients and their families during treatment at home 

Suzanne Hervier 

Resume: L'HAD se propose d'apporter les m^mes soins que I'hopital et d'y ajouter le 
confort physique et psychique d'etre entour^ des siens. Le patient atteint de cancer est 
souvent pris en charge par la psychologue en HAD. Choisit-il son traitement et le Heu 
de celui-ci ? En general, par peur et du fait de ses resistances a prendre son destin en 
mains, il fiiit la r^alite, ne pose pas de questions. II s'en remet a la volont6 medicale et 
subit les decisions du canc^rologue ou du chimiotherapeute. II choisit davantage le lieu 
de son traitement. Mais il ne pent etre soigne a domicile qu'avec I'appui de son entou-
rage et si celui-ci s'engage a I'accompagner. Beaucoup de raisons sont communes k tous 
les malades pour elire le domicile, mais chacun a aussi ses motivations propres. L'ecoute 
permettrait aux malades d'etre davantage acteurs de leur maladie. 
Mots-cles : Domicile - Peur - Choix - Entourage - ficoute 

Abstract: Home medical care aims to offer the same care as the hospital and brings 
more physical and psychological comfort from the fact that the family is close. Cancer 
patients are often cared for by a psychologist at home. Can they choose the treatment 
and where it can be given ? Generally, through fear and a certain resistance in being res-
ponsible for their own fate, they are influenced by the medical will and undergo the 
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^hospitalisation a domicile, le cancer et la psychologue 

Solution alternative a Fhospitalisation institutionnelle, Thospitalisation a domicile 
(HAD) se propose d'apporter les memes soins d'expertise et d'y ajouter le confort phy
sique et psychique d'etre chez soi, entoure des siens. 
La circulaire du 30 mai 2000 precise que « Thospitalisation a domicile concerne les per-
sonnes atteintes de pathologies (sauf psychiatriques) graves, aigues ou chroniques, evo-
lutives et/ou instables qui, en Tabsence d'un tel service, seraient hospitalisees ou en eta-
blissement de sante. UHAD a pour objectif d'eviter et de raccourcir Fhospitalisation en 
service de soins aigus ou de suite et readaptation lorsque la prise en charge est possible ». 
Parmi ces pathologies, le cancer est massivement represente. Le rapport d'activit^ 2003 
rend compte en effet que 45 % des sejours en HAD sont lies a des chimiotherapies anti-
cancereuses pour des cancers du colon (34 %), du sein (17 %), du poumon (11 %), 
du pancreas (5 %), ORL (5 %), de la vessie (4 %), digestifs et autres (4 %). 

Cette affection est aussi celle qui touche la majorite (80 %) des personnes adultes sui-
vies par les deux psychologues qui se repartissent la region parisienne et dont Taction 
s'integre dans le cadre d'un projet therapeutique elabore par le medecin prescripteur 
puis transmis au medecin de famille et a I'equipe soignante du domicile. 

Prealable 

Les patients atteints de cancer sont en general pris en charge en HAD en cours d'evolu-
tion, en cas de rechute ou a la phase terminale de la maladie. Dans les deux premieres 
situations, ils commencent ou continuent une chimiotherapie ou une radiotherapie, 
eventuellement interrompue en vue d'une operation et reprise apres Tintervention. 
Dans la troisieme, les soignants qui les accompagnent veillent a leur assurer confort et 
qualite de vie. 

LorsquHls beneficient encore de soins curatifs, la majorite leur renvoie des images de 
rhorreur, la decadence, la mort. Comment vivent-ils ce passage ? 

A premiere vue, les circonstances qui tiennent compte du lieu, de Tenvironnement et 
surtout du desir du malade sont propices pour vivre le moins mal possible les episodes 
penibles de ces traitements. Le patient devrait done pouvoir choisir comment et ou il 
veut etre soigne. En fait, quelle marge de liberte a-t-il ? 
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Une attitude majoritaire 

La maladie grave arrive dans la vie d'un etre humain comme un evenement qui contra-
rie le cours de son existence. En general, elle s'inscrit dans une histoire tissee de bon-
heurs rapidement passes et de malheurs vite ^touffes. La plupart des gens la subissent 
et, pour eux, elle n'est qu'une malediction insensee qui leur fait peur. Le Dr Yves Pelicier 
reconnaissait qu'en Occident le cancer est I'image de la peur : « L'individu vit avec la 
surprise du cancer, dans le choc d'une collision, tout se passe comme si un individu 
venait de rencontrer un destin. Destin qui signifie que cette vie est desormais inscrite 
dans un texte dont on n'a pas conscience qu'il etait ecrit. Le destin du cancereux est 
^tonnant parce qu'il n'en connait pas la raison. Ce destin etonnant est egalement terri-
fiant et rend compte d'un grand nombre d'attitudes de denegations, de refus, d'indi-
gnations » (Pelicier, 1995). 

A I'annonce du cancer, sous le choc, beaucoup ne croient pas k sa realite. Avec le 
temps, ils traversent une cascade d'etats, de la depression a la revoke, voire au desespoir. 
II faut que leur medecin soit particulierement a leur ecoute mais aussi qu'eux-memes se 
rendent vraiment disponibles pour qu'ensemble ils cheminent dans le choix et le lieu de 
leur traitement. Comme le disait le Dr Pdicier : « Le diagnostic n'est pas une revdation 
sauvage. II doit s'integrer dans une relation confiante et assuree. Le clinicien sait ainsi ce 
que son malade est dispose k recevoir en mati^re d'information medicale. II sait aussi 
jusqu'oii il peut aller et ou il doit s'arreter. II n'est pas bon de mentir au patient, mais la 
mission du clinicien n'est pas non plus de le d^sesperer... La v6rite n'est pas la brutalite. 
Aider un patient a concevoir la nature et la realite de son mal n'implique pas I'agression 
sans preparation ni nuance de ce que pourrait repr^senter un message scientifique et 
froid » (Pelicier, 1995). 

Une telle attitude medicale devrait encourager le patient a etre acteur dans sa maladie. 
Cependant, de qui est-ce la faute ? Je fais rarement ce constat lors de mes visites a domi-
cile. Le plus souvent, le malade fiiit la realite et ne pose pas de questions. Il s'en remet, 
bon gre mal gre, a la volonte medicale et subit les decisions successives du cancerologue 
ou du chimiotherapeute. 

La situation suivante illustre I'attitude de la majority des personnes face a la maladie. 
Sexagenaire chaleureux et sympathique, lors de notre premiere rencontre, il me dit : 
« Je ne connais pas votre role de psychologue, mais, quand I'infirmier m'a parl6 de vous, 
j'ai dit oui car j'ai des hauts et des bas. » Deux ans auparavant, cet homme a eu un can-
cer de la gorge. Aujourd'hui, il est atteint d'un cancer du poumon. Son pere et son fi-ere 
sont morts de la m^me affection et au meme age que lui. Cependant, apparemment, 
car est-ce bien ce qui se passe ? Le cancerologue le rassure, nie le lien entre ses deux can-
cers et affirme que les resultats des examens sont satisfaisants et qu'il faut continuer la 
« chimio » au domicile. Apr^s une serie d'hospitalisations, il a en effet ete convenu a 
I'initiative du service de coordination de I'HAD, interface entre I'hopital et la ville, que 
les traitements pouvaient se poursuivre ainsi. 
Je sais par I'equipe soignante que le pronostic de la maladie de cet homme est tres severe 
mais j'ignore les annonces que lui a faites son medecin. Lui a-t-il seulement fait part du 
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diagnostic ? L'homme en parle mais de maniere elliptique ou dans le deni de la reality 
mais toujours avec I'espoir de guerir. 
Au cours de I'entretien, il manifeste son angoisse. II parle beaucoup, verse quelques 
larmes mais se ressaisit vite comme pour retrouver une securite perdue dans le flot de 
ses paroles. Il evoque alors son m^decin comme une planche de salut: « Je I'aime bien. 
II est corpulent et j'ai confiance en lui. » Je reconnais I'ambivalence qui habite tout sujet 
gravement malade et lui demande s'il pense que le medecin partage avec lui la verity 
m^dicale. II h^site puis me repond : « Je ne sais pas, mais, k la prochaine consultation, 
je vais lui demander ce qu'il pense vraiment de mon etat.» A ma visite suivante, il s'em-
presse de me raconter : « J'ai vu mon cancerologue. En fait, ma sante s'ameliore et je 
recommence une chimio. » Au fil des semaines, apr^s chaque consultation, il joue le 
m^me scenario. Je le vols pourtant se fatiguer, d^perir et s'angoisser de plus en plus. 

Un jour, son Spouse, en activity professionnelle, m'appelle, desesperee. Le medecin 
lui a annonce, k elle seule, qu'il n'y avait plus rien a faire. Elle obtient un arret maladie 
pour accompagner son mari mais, avant tout, souhaiterait partager la verity avec lui. 
A sa demande, nous organisons quelques rencontres k trois a leur domicile. Nos tentati-
ves de « parler vrai» restent vaines. Le malade devient par moments confiis puis d^lirant. 

Avec le temps, j'observe le decalage qui se creuse, son angoisse croissante et son 
espoir d^croissant auquel neanmoins il s'accroche. Beaucoup de non-dits, peu de paro-
les justes, I'accompagnement se poursuit de maniere chaotique. Puis, ce sexag^naire est 
hospitalise et d^cMe. 

A quelques nuances pres, cette scene se joue de maniere recurrente lors de mes visi-
tes aupr^s des malades. L'homme moderne n'est pas pr^t a assumer la maladie grave. 
Demuni, il demissionne et se laisse « balader » par ses medecins generaliste ou specia-
liste, pr^ftre rester dans I'ignorance et continuer a vivre passivement ses traitements, 
dans I'attente que tout redevienne comme avant. Roland Cahen, psychanalyste, fait lui-
meme ce constat: « On a gen^ralement remarque a I'examen superficiel que le malade 
canc^reux, en dehors de sa maladie, n'a ni probl^mes ni interrogations. Chez I'analyste, 
s'il vient, generalement pousse par sa famUle, il est en toute bonne foi non coop^ratif, 
rationnel, sans fantasme, I'imaginaire integralement emmure, les reves non 
memorises... » (Cahen, 1978). 

Mais si cette attitude concerne la majorite, d'autres personnes sont mieux armees 
pour faire face a la realite, discuter leur traitement avec le medecin et surtout choisir le 
lieu ou il doit prendre place. Mais il y a des prdiminaires. 

Des conditions objectives 

De I'annonce du cancer au traitement, en passant par les examens, les r^sultats... 
le temps est souvent long. Le malade et ses proches subissent une disorganisation qui 
dechire le tissu familial, bouleverse les roles de chacun et transforme la vie quotidienne. 
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« Le diagnostic de cancer pr^cipite la famille dans une crise emotionnelle aigue. Cette 
crise est principalement declenchee par la menace de perdre un proche et la remise en 
question des fantasmes d'immortalite du patient et de sa famille. Cette situation induit 
des sentiments de peur, d'alienation, de vulnerabilite, d'impuissance et de culpability. 
La crainte de subir directement ou indirectement les effets secondaires des traitements 
et I'anticipation de la douleur ainsi que I'incertitude, la recherche de sens, le sentiment 
d'echec, d'etre stigmatise et les problemes pratiques sont d'autres preoccupations de 
cette periode », ecrivent Darius Razavi et Nicole Delvaux (Razavi, Delvaux, 2002). 

Dans ce climat precaire, choisir son traitement n'est pas ais6 mais possible. Ainsi, k 
I'entree dans la maladie, beaucoup s'en reftrent a ce que propose le m^decin tout sim-
plement parce que c'est lui qui a la science. Cependant, j'ai rencontr^ plusieurs mala-
des, a I'epreuve d'une chimiotherapie depuis longtemps et ayant deja trop subi ses effets 
secondaires insupportables, refuser de la poursuivre ou meme d'en changer le protocole. 
Je me souviens aussi d'une jeune femme, operee d'un cancer du bas de la langue, qui 
avait obtenu d'arreter une radioth^rapie qui, apres plusieurs seances, I'empechait de 
manger, de parler et la faisait terriblement souffrir. Et puis il y a quand meme quelques 
personnes qui refusent tout traitement ou qui s'en remettent aux medecines douces. 
Mais ce choix, meme s'il intervient apres discussion, negociation, n'est pas simple tant 
il est guide par la peur de mourir qu'il faut conjurer a tout prix et qui, souvent, empe-
che un juste discernement. 
En revanche, choisir le lieu de son traitement semble plus facile, car c'est un probleme 
concret qui ne met pas directement la vie en danger. Cependant, choisir d'etre soign6 k 
domicile implique la participation de tous les membres de la famille a c6te de I'equipe 
des professionnels. En outre, plusieurs facteurs doivent etre r^unis des que le patient 
perd son autonomie sur les plans physique et psychique. Et, a I'annonce du cancer, les 
capacites habituelles de celui-ci se limitent rapidement tant, des le d^but des traite-
ments et pendant toute leur duree, son attention se focalise sur sa maladie et I'emp^che 
de continuer a vivre m^me avec celle-ci. Ces facteurs sont les suivants : 
- des conditions d'habitation decentes : un endroit salubre afin de ne pas aggraver la 
sante deja fragile du malade, un minimum d'espace pour mettre un lit medicalise le cas 
echeant et pour que le patient puisse se reposer et s'isoler quand il le veut, pour que sa 
famille et notamment les enfants ne soient pas trop parasites par les soins et les traite-
ments dans leurs activites respectives ; 

- une presence a demeure : les conditions d'hospitalisation a domicile impliquent 
une presence quasi continue:« L'HAD demande une tres forte participation de I'entou-
rage, et la bonne volonte ne suffit pas. II faut un engagement reel, du temps, de I'ener-
gie et I'apprentissage de certains reflexes » (Dousset, 1999). Quand tous les profession-
nels interviennent : aide-soignante, infirmiere, kinesitherapeute, assistante sociale, 
ergotherapeute, dieteticienne, psychologue... il faut quelqu'un a demeure, ne serait-ce 
que pour repondre au telephone, ouvrir la porte, mais aussi passer certaines consignes 
et coordonner les actions des uns et des autres. Une ou plusieurs personnes sont-elles 
pretes a assumer de telles contraintes ? Qui est pret a sacrifier sa vie professionnelle 
pour prendre cette place ? 
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- plusieurs personnes accompagnantes : en general, la personne a demeure, qu'eUe 
soit le conjoint, le parent ou I'enfant, ne peut tenir indefiniment le cap sans etre aidee. 
A propos du soutien du patient cancereux, Darius Razavi et Nicole Delvaux distinguent 
«... les types et les sources. Les difKrents types sont I'apport d'information, I'aide tan-
gible, instrumentale, le soutien emotionnel, I'aide k revaluation et I'affiliation sociale. 
Les sources sont le conjoint, les autres membres de la famille, les amis, les voisins, les 
coUegues, les soignants, les groupes d'entraide, les services sociaux ». II y a en effet 
necessite de creer un reseau autour du malade et de ses proches, notamment avec I'ap-
pui de benevoles. En effet, ceux-ci prennent le relais et permettent k la personne a 
demeure de ne pas se confmer dans I'univers clos de la maladie mais de respirer un autre 
air sans s'inqui^ter, et eventuellement de poursuivre quelques activites propres. Lorsque 
ces conditions sont reunies, alors seulement le d^sir du malade d'etre soigne chez lui 
peut etre pris en compte, quitte k ce qu'il suive certains traitements en ambulatoire k 
I'hopital. Mais pourquoi choisir le domicile ? 

Des conditions subjectives 

Nathalie Corbasson, journaliste, ecrivain et qui a perdu son mari en HAD ecrit : 
« Et c'est une grande victoire que de pouvoir pratiquer a domicile de plus en plus cou-
ramment cette pesante chimio, epargnant aux malades de tous ages des deplacements 
fastidieux, parfois douloureux, et de longues attentes dans les centres de soins. » Cette 
raison justifierait a elle seule le desir d'etre pris en charge a domicile, mais en fait il y a 
plus. Ce desir a des raisons conscientes et inconscientes liees a la personnaUte, a I'his-
toire de la personne, k son entourage... Je ne peux en dresser la liste car chaque ^tre est 
unique et les situations sont trop complexes. Je me contenterai de presenter de maniere 
impressionniste quelques vignettes cliniques qui rendent compte de la complexite des 
motivations de chacun. Mais, auparavant, il me parait utile de distinguer les raisons qui 
font fuir I'hopital de celles qui font choisir le domicile. 

La fuite de I'hopital 

L'hopital est pour certains la cour des miracles, le repaire des indigents, le rassemble-
ment des mal-portants, I'antichambre de la mort. Tous ces attributs n^gatifs ne suffisent 
pas a contrebalancer I'idee d'etre soigne par des experts dans la plus grande security. 
L'hopital est a priori inhospitalier et, sauf pour les operations indispensables, il vaut 
mieux I'̂ viter. 

Pour eux-memes ou pour leurs proches, d'autres y ont vecu des experiences malheu-
reuses, des echecs th^rapeutiques, ou ete mal informes, kisses pour compte, voire mal-
traites, ou encore ils y ont fait des sejours sans repos ou d'une duree interminable. 
De tels souvenirs ne les invitent pas a renouveler une seule tentative. 
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D'autres ont peur de se laisser phagoq^er par Tunivers medical ou craignent d'etre 
abandonnes par les leurs du fait de I'mvestissement que representeraient des visites 
quotidiennes k I'hopital... 

Ceux-ci choisissent le domicile par dtfaut. 

Le choix du domicile 

Pour une personne souffrante, choisir de se faire soigner chez soi, c'est quelquefois une 
revanche, une mani^re d'asservir son entourage, de lui donner mauvaise conscience ou 
de le culpabiliser. Plus souvent, c'est garder ses reperes, demeurer avec des objets affec-
tionnes, ^tre entoure de ceux qui sont chers et continuer k vivre au plus pr^s comme 
avant la maladie. Ces justifications communes a beaucoup n'emp^chent pas cependant 
que chacun ait ses propres raisons. Les situations suivantes permettent justement de 
pointer les motivations plus ou moins claires de quelques malades qui, a I'appui de leur 
famille, elisent le domicile comme lieu d'election des traitements de leur cancer. 

Le maintien du statut 

Je visite une jeune femme de trente-six ans, atteinte d'un cancer generalise, mariee et mere 
d'un petit gar9on de six ans. Rassemblant peniblement son energie, elle me raconte : 
« Je suis malade depuis vingt mois et je sais que je vais mourir. J'arrive d'une unit6 
de soins palliatifs que j'ai voulu quitter pour etre plus proche de mon fils. Mon mari 
travaille. Ma mere est morte de la meme chose et au meme ige que moi. J'ai voulu reve-
nir ici pour m'occuper de mon fils, m6me si je n'en ai pas la force. » 

La quite d'une relation privilegiee suspendue 

Femme de la cinquantaine, elle a eu un cancer du sein il y a trois annees et a subi mam-
mectomie, radiotherapie et chimiotherapie. Je la rencontre alors que son mal recidive. 
Au cours de nos entretiens, elle relit paisiblement sa vie, evoquant ce qu'elle pense etre 
les causes de sa rechute : sa m^re severe et autoritaire qui continue d'avoir des propos 
et gestes d^sobligeants a son endroit, son frere avec qui elle s'est brouillee pour des his-
toires d'heritage, le fait qu'elle vive sa maladie comme une punition... Elle craint aussi 
d'etre un poids pour sa famille et pourtant elle me confie : « Mon bonheur est que ma 
fille, r^cemment mariee et qui a suivi son mari en Asie, soit revenue pour me soutenir 
dans mon ^preuve.» 

Un challenge 

Ancienne institutrice a la retraite, elle est atteinte d'un cancer ORL. Petite femme 
nerveuse et agitee lors de nos rencontres, elle m'ecrit, car elle a une tracheotomie. 
Tr̂ s impregnee d'un enseignement hindou dont eUe temoigne avec coherence, elle 
souffre essentiellement, dit-elle, de ne pas arriver a le mettre en pratique. Ainsi, elle 
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appartient k une communaute dont les membres lui repetent reguli^rement : « Si tu 
veiix, tu peux guerir. » Cette parole la hante et, lorsque le medecin lui propose d'etre 
admise k I'hopital du fait de I'aggravation de son cancer, elk reagit violemment, sem-
blant lui dire : « Je peux guerir mais si je reste chez moi. » 

Une revanche 

Jeune femme de trente ans, elle s'est marine I'an passe, contre le desir de sa mfere, avec 
un homme d'un pays du Maghreb. A peine quelques mois apr^s son mariage, elle se 
decouvre un bouton qui se livtle une tumeur maligne. 
La premiere fois que je lui rends visite chez elle, en presence de sa mere, elle me raconte 
I'histoire d'une jeune fille rangee et tres altruiste. Mais sa m^re interfere souvent pour 
normaliser le discours ou parler de ses propres soucis. Je propose done de revenir ulte-
rieurement. 
Lors de notre second entretien, nous sommes seules, et elle me fait un tout autre 
r^cit: « Mes parents ne s'entendaient pas. Je voulais proteger mon p^re de ma m^re avec 
laquelle j'avais une mauvaise relation puisqu'elle a menace de me tuer. J'ai vecu dans la 
terreur et la soumission jusqu'a ce que, envers et contre tout, je decide de me marier. » 
Lorsque, sur les conseils du medecin, sa mere fait autorit^ sur elle pour qu'eUe soit 
transferee dans une unit6 de soins palliatifs, cette jeune femme me confie, non sans 
determination : « Jamais de la vie, je resterai chez moi et deciderai meme quand elle 
viendra me voir.» 

Une tradition familiale et le desir de continuer a vivre avec la maladie 

Homme de soixante-cinq ans, il a une tumeur cerebrale dont I'op^ration a t̂̂  vin ^chec. 
Son etat s'aggrave et son epouse a obtenu un arret maladie pour I'accompagner a domicile. 
Lui ne parle d̂ jk plus et, sur fond musical, nos echanges se font toujours en sa presence 
k elle toujours tr^s juste a son egard. Un jour, je signifie mon admiration a cette femme. 
EUe me raconte que deux ̂ v^nements de son enfance Font predisposee a cet accompagne-
ment: ses parents hebergeaient une tante tetrapkgique, et une autre tante qui vivait a 
I'etage superieur est d&^d^e quand elle avait onze ans. Avec modestie, eUe me dit simple-
ment: « Je tiens k rester pr^s de mon epoux jusqu'au bout, dans notre appartement avec 
la musique qu'il aimait tant, avec les enfants qui vont et viennent comme toujours, avec 
ma mere qui m'aide beaucoup, avec notre petite fille et notre chien; avec vous tous les soi-
gnants qui tour a tour venez avec la meme gentillesse, mais aussi avec le facteur, les voisins 
qui font un saut de temps en temps, les commer^ants qui montent regulierement. Meme 
si mon mari parle pen ou mal du fait de sa tumeur, meme s'il lui arrive d'toe agressif et 
agite, il sait encore me dire des choses deUcates. Comme I'autre dimanche, quand je lui 
donnais le bain, il m'a souri en me disant:" Tu es vraiment belle." Je suis sure que je gar-
derai cette superbe parole au fond de mon cceur, et qu'eUe m'aidera apres son depart.» 
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Conclusion 

Face a leur traitement, les malades atteints d'un cancer et leurs proches arrivent tant 
bien que mal k se determiner sur le choix du lieu ou leur traitement doit prendre place. 
En revanche, ils sont generalement d^munis pour discuter vraiment le traitement 
lui-meme, sans doute sous I'effet de la peur, ou du fait d'autres resistances. Mais n'est-
ce pas aussi parce qu'ils ne sont pas suffisamment ecoutes qu'ils ne peuvent s'ecouter 
interieurement ? 

En tout cas, ils expriment une demande k cet endroit: « La maladie suscite comme un 
besoin de parler, de se dire, au-dela de la simple realite medicale, de mettre des mots sur 
I'epreuve que constitue la maladie. Un besoin d'toe entendu et reconnu dans ce qu'elle 
provoque comme souffrance sur le plan psychique » (Ligue contre le cancer, 1999). 

Prendre la parole, nommer leur angoisse et leur souffrance leur permettrait certaine-
ment de relire leur existence, de prendre davantage leur destin en mains, d'avancer dans 
leur vie alors qu'ils se sentent menaces par la mort et de donner du sens k leur epreuve. 
Cela rejoindrait aussi le voeu de Roland Cahen : « Ce sera peut-etre grace a ce fl̂ au que 
I'homme enseveli dans I'extraversion dominante de notre temps sera contraint de 
retrouver I'homme interieur en lui, avec son introversion necessaire qui constitue I'au-
tre moitie du monde » ( Cahen, 1978). 

References 

Cahen R (1978) Thfeme du cancer dans le champ analytique, hypotheses et reflexions. 
In : Psychologic et cancer. les Journees medicales sur les problfemes psychologiques en rapport 
avec le cancer. Masson, Paris, pp 191-92 

Corbasson N (1998) ^hospitalisation a domicile, vivre avec un malade au quotidien. Anne Carriere, 
Paris, p. 194 

Dousset MP (1999) Vivre pendant un cancer. Seuil, Paris, p. 222 
La Ligue contre le cancer (1999) Le livre blanc des ''" fitats generaux des malades du cancer. Ramsay, 

Paris, pp 115-6 
Pdicier Y (1995) Psychologie, cancers et society. L'Esprit du temps, Paris, pp 78-9 
Razavi D, Delvaux N (2002) Psycho-oncologie : le cancer, le malade et sa famiUe. Masson, Paris, 

pp 216,218 



Choix du patient: jusqu'ou ? 

Freedom of choice for the patient: how far ? 

Frederique Lacour • Francis Diez • Margot Estrate 

R ŝum6 : Permettre a toute personne en fin de vie de demeurer a son domicile et d'y 
mourir, si tel est son desir, fait partie de notre activite professionnelle. Toutefois, pour 
que le malade puisse profiter des avantages du domicile, avec le maximum de soins et 
de services que sa situation exige, il faut egalement que ce souhait soit partage par les 
proches du patient. Ce n'est pas sans soulever quelques difficult^s parfois. II nous faut 
veiller a savoir « quelle est la demande ? De qui provient-elle ? » Pour autant, devons-
nous, en tant que soignants, tout accepter ? C'est pourquoi il est utile, dans notre exer-
cice quotidien, de s'appuyer sur des concepts deontologiques, ethiques, legislatifs. 
lis permettent d'aider les ^quipes medicales et paramedicales dans les situations difiEiciles. 
Non sans les confronter parfois a des contradictions ! 
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Abstract: To allow to each patient at the end of his or her life to stay at home and die 
at home, if it is their wish, is part of our work. However, for the patient to take fiill 
advantage of the situation and benefit from the best possible care, this wish must be 
shared by the patient's close relations. It is very important to know exactly what the 
demand is and from who it comes. As caregivers, do we have to accept everything ? It is 
useful in our daily work to be helped by deontological, ethical and legal concepts. These 
concepts can be precious for caregivers in difficult situations, although often we have to 
face contradictions. 

Keywords: Palliative care - Home care - Respect - Ethics - Patient's wish - Family's 
wish - Caregiver's wish 

Introduction 

Le maintien k domicile des patients en fin de vie pose des difficultes a tous les acteurs 
en cause : a la personne malade elle-m^me, k son entourage, aux professionnels et aux 
structures de soins. Ces difficultes sont d'ordre k la fois psychologique et financier et 
interviennent dans la diversite des choix. 

- Concernant le patient: I'apprehension d'toe xme charge pour sa famille, la crainte 
de non-maitrise d'lm symptome, I'isolement ou I'absence de famille, des ressources 
financieres limitees, I'envahissement du domicile par du materiel, des intervenants soi-
gnants et non soignants. Et, parfois, la difficulte pour le patient d'accepter une 
presence « etrangere » dans son univers, qu'il s'agisse de garde-malade ou de benevole, 
meme s'il salt que c'est indispensable. 

- Concernant I'entourage: la charge de la responsabilite affective, psychologique engagee, 
la peur de ne pas avoir d'interlocuteur form^ et informe du dossier, la sensation d'aban-
don entrainee par le depart de I'hopital, le sentiment d'etre prive de certaines possibili-
tes th^rapeutiques et la separation avec une ^quipe soignante. A cela il faut ajouter la 
charge financiere. 

- Concernant les soignants: une demographic medicale et paramedicale decroissante, 
le manque de formation a la prise en charge palliative et aux traitements des symptomes, 
une prise en charge « chronophage » de ces patients, les difficultes k coordonner diff̂ -
rents intervenants, I'epuisement et I'isolement des liberaux. 

- Concernant les structures de soins : les conditions d'acces limitees aux hospitali-
sations a domicile elles-memes soumises a des restrictions, la longueur des temps d'at-
tente pour I'admission dans une unite de soins palliatifs, la difficult^ pour les services 
hospitallers de reprendre si necessaire leurs patients, faute de lits ou d'effectifs. 
Dans ce contexte, nous sommes souvent confrontes aux souhaits formules par les patients, 
les families. Le choix de rester au domicile le plus longtemps possible, celui d'etre hospita-
lise quand la situation sera plus difficilement gerable, ou au contraire celui de deceder 
a la maison. Et les dUemmes que pent poser parfois le respect de la volonte du patient. 
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Histoire de Monsieur B. 

L'histoire de Monsieur B. illustre ces propos. Ce patient, age de 80 ans, est atteint d'un 
cancer de I'estomac, polym^tastase. II est informe de son diagnostic et de son pronostic. 
II vit au domicile en compagnie de son epouse agee de 75 ans. Leurs enfants, au nombre 
de quatre, habitent a proximite et viennent a tour de r61e I'apr^s-midi et chaque nuit. 
Monsieur B. est conscient, ses facultes cognitives sont conservees, mais il a parfois des 
episodes de confusion, surtout la nuit. 
Son epouse est epuisee, ne veut plus de cette situation, dit : « Je n'ai plus la force de 
m'occuper de lui, de lui preparer ses repas, je n'ai plus de patience. Je suis tellement a 
bout que je ne rentre plus dans sa chambre. » Dans ce contexte, les relations familiales 
sont tendues, les deux filles ne s'adressent plus la parole. 
Monsieur B. exprime tr^s clairement sa volonte de rester chez lui, ses enfants sont d'ac-
cord pour le maintien a domicile avec des aides pour les soins, la toilette et la nuit alors 
que r^pouse ne veut plus. 

Cette situation pose le probl^me du respect du choix du patient d'un c6t6 et, de I'au-
tre, la n^cessite de tenir compte de la fatigue de I'̂ pouse et d'opter pour une decision rai-
sonnable. Devons-nous imposer I'hospitalisation a Monsieur B. ? En d'autres termes, et 
c'est le probleme cle, en termes d'ethique et de deontologie professionneUe, jusqu'ou 
devons-nous interferer dans l'histoire familiale ? 

Comment, en tant que professionnels, se positionner par rapport a la volonte du 
patient ? Faut-il tout accepter ? Est-ce une forme de demission du personnel ? Jusqu'ou 
I'engagement de I'^quipe doit-U aller ? 

Face a cette situation, le maintien a domicile est-il pertinent ? A quels risques expo-
sons-nous le patient ? sa famille ? les soignants et non-soignants ? 

Quelques definitions indispensables: volonte, 
soins palliatifs, respect, domicile 

La volonte 

La volonte, selon Larousse, est la faculty de se determiner a certains actes et de les accomplir. 
Selon Descartes, c'est le pouvoir de nier ou d'afifirmer. L'entendement propose les idees, 
mais la volonte dispose et dit « oui » ou « non ». 
Dans le prolongement de I'optique cartesienne, Louise Morfaux (Morfaux, 1980) d^fi-
nit la volonte comme un mouvement reflechi qui nous porte a accomplir une action 
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at qui permet d'agir d'apr^s la representation de ses fins. Mais a ce « oui » ou « non » 
cart^sien elle ajoute la dimension du « comment ? » : la volonte qualifie une conduite 
qui associe fin consciente et moyens adapt^s. En consequence, il importe de distinguer 
la volonte, le desir et le souhait: 

- le desir est simplement la tension vers un but ressenti comme p61e possible de 
satisfaction; 

- quant au souhait, il est proche de I'aspiration ou de I'envie, il est passif et ind^cis, 
il n'est suivi d'aucune action reelle vers le but. 

Les soins palliatifs 

La Society fran9aise d'accompagnement et des soins palliatifs (SFAP), cre^e en 1901, 
donne une premiere definition des soins palliatifs, reevaluee en 1996 : 
« Indissociables du traitement contre la douleur, les soins palliatifs sont des soins actifs 
dans une approche globale de la personne atteinte d'une maladie grave Evolutive ou ter-
minale. Leur objectif est de soulager les douleurs physiques ainsi que les autres symp-
tdmes et de prendre en compte la soufirance psychologique, sociale et spirituelle. 
Ce type de soins s'attache a repondre aux besoins specifiques des personnes parvenues 
au terme de leur existence. » Preambule de la SFAP. 

Le domicile 

Le domicile, « lieu habituel d'habitation » selon Larousse, constitue k la fois un lieu et 
un lien de vie, un habitat. Habitat est lui-meme un terme global qui reprend les notions 
de domicile (avec la connotation affective, juridique), de logement (avec la connotation 
technique, administrative). 

« La Maison est un symbole feminin, lieu de protection des plus demunis, I'enve-
loppe, le foyer et I'interieur nourricier (Bachelard, 1948). » 
Habiter, c'est occuper I'espace, d^finir un territoire. L'habitat est un mode d'organisa-
tion des relations sociales. 

Certaines situations liees a la maladie, a I'avanc^e en %e, par exemple, vont renfor-
cer cette relation entre I'homme et son habitat, son interieur oix tout est souvenir, 
habitude. 

Le respect 

Chez Kant, il s'agit d'un sentiment moral specifique distinct de la crainte, de I'inclination 
et des autres sentiments. Car il ne provient pas comme eux de la sensibilite, mais il 
est un produit de la raison pratique et de la conscience de la necessite qu'impose la loi 
morale. « Le devoir est la necessity d'accomplir une action par respect pour la loi. 
La determination immediate de la volonte par la loi et la conscience que j'en ai, c'est ce 
qui s'appelle le respect, de telle sorte que le respect doit etre considere non comme la 
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cause de la loi, mais comme I'effet de la loi sur le sujet (Morfaux, 1980).» 
Cette definition est lourde de consequences en termes d'ethique et de comportement. 

La personne ou etre raisonnable, I'liomme en particulier, doit toujours etre consideree 
en m^me temps comme une fin en soi et jamais simplement comme un moyen, et cette 
regie vaut aussi bien pour sa propre personne (respect de soi) que pour celle d'autrui 
(Morfaux, 1980). 

Situation de Monsieur B. 

Nous nous sommes occupes de Monsieur B. du 21 juiUet 2003 jusqu'au 25 aout. Rappelons 
que Monsieur B. soufi&e d'un cancer polymetastase. Nous avons et^ appeles par un mem-
bre de la famille (une des filles). Apr^s plusieurs hospitalisations, Monsieur B. est rentre a 
son domicile depuis plusieurs mois. II n'y a plus de lien avec I'hopital. Son etat n'appelle 
pas de soins infirmiers particuliers. Un m^decin intervient pour les prescriptions. Nous 
le rencontrons des apres avoir ete contactes, il nous donne son accord avant de partir 
en vacances le 1° aout. Il n'a pas de rempla^ant. 

Lors de notre evaluation au domicile, la situation, apparemment simple au depart, 
nous apparait plus complexe. Monsieur B. exprime tr^s clairement sa volonte de rester 
k son domicile. Son epouse, elle, ne dissimule pas son epuisement. Mais les enfants sont 
tres presents et, s'exprimant au nom de ses freres et soeurs, une fille nous confirme leur 
souhait a tous que leur p^re reste chez lui. 

Nous commen^ons par chercher une solution « realiste » qui concilierait les voeux 
des uns et la fatigue des autres. Afin de degager un consensus, nous rencontrons tous les 
membres de la famille au domicile et nous laissons chacun s'exprimer. Nous proposons 
une hospitalisation « de repit » en unite de soins palliatifs pour que chacun reprenne 
son souffle et que nous ayons le temps de renforcer les aides au domicile. Cette propo-
sition est rejetee. Monsieur B. reaffirme sa volonte de rester chez lui, les enfants confir-
ment leur accord en apportant des arguments culturels (il s'agit d'une famille tres 
religieuse et pratiquante). lis soulignent que, lors de ses deux dernieres hospitalisations, 
leur pere a « signe sa pancarte », c'est-a-dire une decharge, et qu'il a quitte chaque fois 
I'hopital. 

A defaut d'hospitalisation temporaire, nous proposons a Madame B. d'aller se repo-
ser quelques jours chez un de ses enfants, puisqu'il y aurait des gardes la nuit et le matin 
et que les enfants acceptaient de se reorganiser pour assurer un roulement au domicile. 
Madame B. nous oppose un refus categorique : a ses yeux, ce n'est pas a elle de partir, 
c'est son mari qui doit aller k I'hopital. 

Au vu de I'epuisement manifeste, physique et psychique de I'entourage, nous propo-
sons (et proposerons ulterieurement a plusieurs reprises) une intervention de soutien 
de la part d'un psychologue (le financement en etant a la charge du reseau). 

Malgre cet etat des lieux, nous acceptons de prendre ce malade en charge, comptant 
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sur I'intensification des aides ext^rieures pour soulager la tension g^n^rale et preserver 
les relations familiales entre I'̂ pouse et son mari comme entre les enfants et leur pere. 

Ce scenario optimiste a tres vite derap^, k la fois pour des difficultes d'organisation 
imprevues, mais aussi pour des raisons comportementales de la part du patient et de ses 
proches. 

- Cote organisation, il existait dej^ a notre arrivee une aide m^nagfere quotidienne. 
Nous ajoutons une garde-malade la nuit, un passage infirmier et aide-soignant une fois 
par jour. Premier obstacle : malgr^ nos diverses relances, il faudra trois semaines pour 
que I'organisme sollicite mette effectivement les intervenants en place. Or, pour des 
raisons administratives, nous ne pouvons pas changer d'interlocuteur d^s lors que la 
procedure de prise en charge financifere est deja lancee. Ce temps de latence ayant neces-
sairement un impact sur I'ambiance familiale, nous proposons une hospitalisation 
de jour, ce qui resolvait les problemes pratiques immediats et aurait permis une evalua-
tion pluridisciplinaire en complement de la notre. Refus unanime de Monsieur B. et de 
la famille. 

- A cette occasion, nous decouvrons des difficultes relationnelles graves au sein de 
la famille. Les enfants en sont arrives k un point de saturation tel qu'ils ne se parlent 
presque plus. Chaque enfant veut piloter la situation, prend des initiatives sans en par-
ler airx autres membres de la famille ni bien sur informer les intervenants soignants et 
non soignants. 

- Le dispositif de garde enfin mis en place tiendra... une semaine. D ŝ sa 4' nuit de 
presence, la garde-malade se fait remercier k 23 heures: aux dires de la famille, elle insis-
tait pour que Monsieur B. dorme dans son lit medicahse par souci de securite. 
De son c6te, la garde-malade indique que le patient ne tolerait pas qu'elle passe sa nuit 
tranquillement assise dans un fauteuil« sans travailler » et qu'elle puisse se reposer pen-
dant son sommeil a lui. L'incident se passant pendant un week-end, s'ensuivirent deux 
nuits sans garde. Pendant ce laps de temps, la famille a choisi de donner des somnif^res 
a Monsieur B. pour pouvoir, elle, dormir. 

- Nous organisons une nouvelle rexmion avec les proches (en I'occurrence I'epouse 
et le fils) pour remettre a plat le role de chacun (qui fait quoi, qui donne les medica-
ments, comment utUiser le carnet de soins, etc.) et nous en profitons pour verifier que 
la presence d'une garde de nuit est bien souhaitee. La reponse est « oui ». Nous rede-
mandons done une garde a I'association, qui reussit a en trouver une, en urgence, pour 
le soir meme. La communication ne paraissant pas s'etre amdioree au sein des proches, 
nous proposons ^galement que I'un d'entre eux accepte de jouer le role de referent, et 
se charge de diffuser les informations aux autres, sans oublier des intervenants. 
Officiellement, le fils accepte. Cette solution capote le soir meme. La nouvelle garde, a 
peine arrivee, est mise dehors. Raison invoquee : a elle-meme la famille explique que sa 
presence n'est pas souhaitee. A nous elle finit par avouer la verite: la garde est d'origine 
africaine, et Monsieur B. ne tolfere pas les personnes de couleur. Dilemme: devons-nous 
accepter ce type de reaction raciste ? Apr^s reflexion, nous refusons de la cautionner et 
indiquons a la famille que nous lui laissons le soin de faire appel k une autre association 
pour obtenir une garde qui lui agree. 
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- Nous rencontrons egalement des probkmes de soins : Monsieur B. souffre de diar-
rhee, le m^decin traitant present le medicament necessaire, mais nous nous rendons 
compte rapidement que celui-ci ne lui est pas administre. Explication de la famille : 
le patient « n'arrive pas a le boire ». En revanche, la mauvaise communication entre les 
proches aboutit a lui administrer le soir deux fois la m^me dose d'anxiolytiques... Au 
bout de quatre semaines de ce scenario chaotique - brievement r^sum^ -, nous nous 
resolvons, avec regret, k interrompre notre intervention. Quarante-huit heures plus 
tard, le patient accepte finalement d'etre hospitalise dans I'unite de soins palliatifs que 
nous avions contactee au depart. 

Analyse du cas de Monsieur B. 

Le cas de Monsieur B. met en Evidence la difSculte d'assurer, dans certains cas, des soins 
palliatifs k domicile. II montre a la fois I'utilit^ et les limites du maintien a domicile. 
II souleve plusieurs interrogations et doit etre analyse sous plusieurs angles : legislatif et 
r^glementaire, deontologique et ^thique. 

II montre bien que le choix du patient est parfois contradictoire avec ceux de sa 
famille, ainsi que I'impossibilite pour les professionnels de le concretiser. 

Ce choix, ou plutot ces choix sont d'autre part evolutifs en fonction de la situation et 
des possibilites de s'y adapter. 

Sur le plan legislatif 

Sur le plan legislatif, conformement k la loi du 9 juin 1999, k la loi du 4 mars 2002 et a 
la charte des soins palliatifs. Monsieur B. etait tout k fait en droit de persister dans sa 
volonte de rester chez lui. D'un point de vue legal, I'etat d'epuisement de son entourage 
n'entre pas en ligne de compte. D'oii notre decision de prendre en charge ce malade. 

Sur le plan deontologique 

Sur le plan deontologique, il n'existait pas non plus, a priori, de difficult .̂ 
En ce qui concerne le medecin, I'article 38 du Code de deontologie medicale precise : 
« Le medecin doit accompagner le mourant jusqu'i ses derniers moments. Assurer par 
des soins et mesures appropriees la qualite d'une vie qui prend fin, sauvegarder la 
dignite du malade et reconforter son entourage. Il n'a pas le droit de provoquer delibe-
rement la mort. » Dans le cas d'esp^ce, le medecin traitant se rendait disponible, se 
depla9ait au domicile autant que necessaire et la relation de confiance a pu s'instaurer 
entre lui-meme et le patient. La malchance a voulu qu'au plus fort de la crise il ait ete 
en vacances, ce qui nous privait d'un interlocuteur medical essentiel. 

Monsieur B. et son entourage ont beneficie de notre engagement, de notre soutien et 
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de notre rapidite d'intervention. Le service de soins k domicile, les gardes-malades et le 
reseau ont veill6 conjointement k I'apparition de symptomes, a leur prise en charge et a 
leur suivi. Tout au long de notre intervention, nous avons coordonne notre reflexion et 
nos actions avec les autres intervenants, soignants et non-soignants, afin de preserver le 
confort physique et psychologique du patient et de son entourage. 

En revanche, le refus d'une garde de couleur nous a confrontes k un vrai dilemme. 
Certes, nous sommes census respecter la volonte et les croyances du malade. Mais 
jusqu'oii ? Si les principes deontologiques applicables aux soins infirmiers interdisent 
aux soignants de selectionner leurs patients en fonction de leur race ou de leur couleur. 
La meme regie, a contrario, ne devrait-elle pas s'appliquer au patient s'agissant du choix 
des soignants ? Les droits de I'homme seraient-ils a sens unique ? Ou momentanement 
mis entre parentheses sous pretexte que la personne malade en fin de vie aurait tous les 
droits ? 

Dans la loi du 4 mars, relative aux droits des malades, il est clairement stipule dans 
I'article 1110 « qu'aucune personne ne peut faire I'objet de discrimination ». Mais est-
ce k dire que les patients n'auraient que des droits et aucuns devoirs ? II est probable 
qu'a I'hopital Monsieur B. n'aurait probablement pas ose soulever cette question et 
qu'en tout etat de cause I'hdpital ne I'aurait pas tol^re. Nous avons choisi, en milieu 
liberal, de faire de meme. 

Sur le plan ethique 

Sur le plan ethique, au-dela du cadre legislatif et reglementaire, il existe des « recom-
mandations ». A defaut d'avoir une valeur normative absolue, elles constituent un cadre 
de r6f(6rence qu'aucun soignant ne saurait ignorer. L'Organisation mondiale de la sante 
(OMS) et I'Association europeenne pour les soins palliatifs (EAPC) ont ainsi propose 
de fonder I'ethique des soins airx malades en fin de vie sur un certain nombre de prin-
cipes. A cote des principes de bienfaisance (et de « non-malfaisance ») qui s'appliquent 
a la relation de soins en general, d'autres principes s'appliquent plus sp^cifiquement 
a la fin de vie : les principes d'autonomie, d'humanite, de proportion, de futilite, de jus-
tice, le refus a priori de I'euthanasie et le principe de soHdarit .̂ 

II nous parait utUe de considerer le cas de Monsieur B. au travers de chacun d'entre eux. 

• Principe de bienfaisance 
La bienfaisance, au sens etymologique du terme, consiste a rechercher ce qui est le plus 
favorable a un maximum de bonheur ou, du moins, k minimiser le mal. Realiser le bien est 
le but ultime de la moraUte. 

« Le teleologue (de telos, en grec, le but, la ftnalite, la fin), devant la decision a prendre, 
se demande : quel est le meilleur etat du monde possible ? Il juge le resultat de son acte, 
et les consequences previsibles de Facte entrent dans sa valeur morale. Ce qui definit la 
valeur morale d'lme conduite, c'est le bien qui est atteiat par cette conduite. Le teleologue 
etablit done une Evaluation, au cas par cas, du bien attendu et/ou du mal evitE, et peut 
considerer im moindre mal comme im bien, au nom du principe de bienfaisance. 
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Mais, pour atteindre le Bien, tout est-il permis ? Une fin bonne justifie-t-elle tous les 
moyens ? [...] La question fondamentale est: ou est mon devoir (Rameix, 1996) ? 

C'est precisement la difficulte k laquelle nous avons et̂  k plusieurs reprises confrontes. 
Monsieur B. refusait I'hospitalisation permettant un r^pit familial et une organisa-

tion des soins optimale k domicile. Par ailleurs, Monsieur B. etait d'accord pour la pre-
sence d'une garde-malade la nuit, mais refusait I'idee qu'elle puisse se reposer durant 
son sommeil a lui! En fait, Monsieur B. etait ambivalent. D'un c6te, il admettait cette 
aide, car il ne pouvait plus r^aliser seul tous les gestes de la vie quotidienne, il 6tait secu-
rise d'avoir des soignants tous les jours a la maison. Mais, d'un autre cdt^, il admettait 
mal la r^alite de sa situation et son inevitable perte d'autonomic. 

Mais nous avions I'epouse qui ne supportait plus cette situation. Elle etait epuisee 
physiquement, psychiquement, ses limites etaient atteintes. De quel droit lui imposions-
nous ce maintien k domicile alors qu'elle demandait une hospitalisation ? 

La question que Ton peut se poser dans cet exemple est: « A qui faut-il donner la 
priority ? Au patient ou a son epouse ? » 
En toute lucidite, le « meilleur etat du monde possible » au depart pour Monsieur B. e(at 
ete une hospitalisation temporaire. Au nom du moindre mal, nous avons acc^d^ k son 
souhait, et ignore la legitime fatigue de son epouse. En revanche, s'agissant de la cou-
leur de peau de la garde-malade, nous n'avons pas considere qu'au nom du « bien » 
« tout etait permis », et nous n'avons pas cede. 

• Principe d'autonomie 
Chaque personne a le droit de prendre les decisions qui la concernent comme celle d'ac-
cepter ou de refuser le traitement qui lui est propose. Etroitement lie a ce principe, celui 
du devoir d'informer et du consentement libre et eclaire du patient, en reference k la loi 
du 4 mars 2002. 

Notre conception de I'autonomie, dont I'idee cie est I'autogouvernance, est due a 
deux philosophes du siede des Lumieres, Jean-Jacques Rousseau et Emmanuel Kant. 
Selon eux, le point sublime de la pensee est qu'une personne est autonome si et seule-
ment si elle n'est soumise qu'a sa propre legislation, qu'il s'agisse des lois d'une societe 
ou des lois de moralite. Done, I'essence de I'autonomie est la liberte d'une personne, 
tant qu'elle est raisonnable, a suivre sa propre legislation. La distinction k apporter entre 
autonomic et indepcndance serait celle-ci : est independant celui qui agit sans tenir 
comptc de 1'opinion des autres. II ne sollicite aucun conseil avant d'agir. En revanche, les 
personnes autonomes sont independantes bien qu'elles agissent de la meme mani^re. 
EUes sont independantes parce qu'elles visent a suivre la raison, qui est universelle, 
plut6t que d'agir selon autrui. Chaque individu, en exer^ant sa capacite de raisonner, est 
done plus qu'un etre independant. II est un etre autonome (Canto-Sperber, 2001). 

Dans le cas de Monsieur B., ses facultes cognitives sont conservees, il connalt son 
diagnostic et son pronostic. Il exprime aisement sa volonte de rester chez lui, entoure 
des siens, et son refus d'etre hospitalise. Les aides proposees pour soulager les proches 
et aider le patient sont acceptees. En ce sens, on peut considerer que Monsieur B. est 
autonome. 
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Par ailleurs, Monsieur B. et son entourage familial proche ont ete informes des pos-
sibilit^s d'aides accessibles ainsi que les limites du maintien k domicile tant pour la 
famille que pour les intervenants soignants et non soignants. 
Tout comme I'expression de sa volonte, I'autonomie de Monsieur B., conform^ment a 
la loi du 4 mars 2002, a la charte des soins palliatifs, a ete respectee. Les difficult̂ s 
^taient essentiellement d'ordre organisationnel. Elles residaient dans la possibility de lui 
assurer la continuity des soins et la meiUeure s^curit^ sanitaire possible, en raison de son 
refiis d'accepter leur presence. 

Nous touchons neanmoins ici a I'epreuve de I'experience et des faits, la difficult̂  de 
concilier « bienfaisance » et « autonomic »... 

• Principe d'tiumanite 
Chaque personne est unique dans sa destin^e et dans son histoire, comme elle Test dans 
son toe biologique. La conception que la personne a de sa dignite doit etre respectee. 
Kant oppose la valeur speciale de cette « fin en soi », qu'il nomme dignite, k la valeur 
ordinaire des « fins relatives » qu'il appelle « prix ». La dignite est une « valeur incondi-
tionnelle et incomparable », tandis que le prix est une valeur conditionneUe et compa-
rative. Cela implique, par exemple, que «la dignity d'une personne est independante de 
son statut social, de sa popularite ou de son utilite pour les autres, car ces facteurs peu-
vent varier lorsque les circonstances changent » (Canto-Sperber, 2001). 

On pent considerer que le respect de I'intimit^ du patient, de sa famille contribue k 
preserver sa dignite. 

Concernant Monsieur B., ce principe s'illustre par la difficulte de respecter le lieu de 
vie. En effet, le domicile relive de la sphere priv^e, et I'intervention d'une equipe soi-
gnante aboutit a I'envahir par des « etrangers », le jour et la nuit. L'envahissement est 
egalement materiel (le lit medicalise, le fauteuil roulant, le changement d'instaUation 
dans I'appartement). Les journees sont rythmics par les allees et venues des interve-
nants. La nuit, la presence d'une garde-malade a cote du patient semble aussi toe res-
sentie comme un envahissement. 

A contrario, cette desorganisation « du priv^ » permet de respecter la volonte du 
patient. 

• Principe de proportion 
Une th^rapeutique n'est justifî e que si sa mise en route et ses effets sont« proportionnes » 
au bien qu'en tire le patient. En fin de vie, ce principe permet de s'interroger sur im trai-
tement en tenant compte d'un cote des effets escomptes et, de I'autre, des risques 
encourus par le patient. Get equilibre precaire permet d'aider a la prise de decision k ce 
moment-lci, dans un contexte precis. 
Pour Monsieur B., ce principe a et̂  respecte. En effet, les sympt6mes, au fur et a mesure 
de leur apparition, sont traites (la douleur, les troubles digestifs, I'insomnie). 
Par ailleurs, le mode d'administration choisi est fonction de I'etat du patient, son apti-
tude a avaler. En soins palliatifs, les recommandations sont de favoriser la voie orale tant 
que c'est possible. 
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• Principe de futilite 
Assez proche du pr^c^dent. Une therapeutique est sans objet quand elle n'apporte 
aucun benefice au patient. II est alors aussi justifi^ de I'arreter qu'il I'aurait et6 de ne pas 
I'entreprendre si I'etat du patient avait t̂̂  d'emblee ce qu'il est devenu. 

Pour exemple, les prescriptions d'alimentation parent^rale, d'antibiotherapie, de 
pose de sonde nasogastrique... sont maintenues alors que I'objectif vis^ n'est plus de 
I'ordre du curatif. 

Dans le cas de Monsieur B., nous ne sommes pas exposes a cette question. 

• Le refus a priori de I'euttianasie 
II s'agit du dernier principe retenu par I'Association europ^enne pour les soins palliatifs. 
Les arguments avances soulignent les risques de « derapages » qui pourraient decouler 
de sa pratique legalis^e. D'autres raisons de ne pas accepter d'euthanasier les patients 
existent, notamment celle de se tromper sur sa vraie demande, une demande qui est 
avant tout d'etre delivre de sa souffrance. II faut souligner k quel point I'euthanasie d'un 
malade pent atteindre, et durablement, la conscience de ceux qui lui survivent, le mede-
cin, I'infirmiere, la famille. Le medecin prend I'engagement de ne rien faire qui puisse 
prolonger ou aggraver la souffrance de son patient, et surtout de tout faire pour le sou-
lagement, prendre en compte sa souffrance morale et spirituelle. Autrement dit, consi-
derer le malade comme un etre vivant jusqu'^ son dernier souffle. 

Dans la situation de Monsieur B., aucune demande n'a ete faite. Toutefois, I'epuise-
ment avance de son epouse pourrait faire craindre revocation d'une telle demande, 
malgre un respect profond des imp^ratifs religieux. Le maintien au domicile sans un 
accord sincere de Madame B., une surcharge de travail, d'investissement physique et 
affectif pourraient etre des dements a prendre en consideration et doivent ^tre depistes 
le plus vite possible afin de tenter de trouver des reponses adaptees. Par exemple, lors-
que Madame B. dit « ne plus vouloir s'occuper des repas », on peut proposer a I'une de 
ses filles de s'en charger. Lorsqu'elle dit « ne plus vouloir rentrer dans la chambre, ne 
plus vouloir se lever », lui proposer d'accepter I'ofifre de I'une de ses filles de partir quel-
ques jours en vacances avec elle afin de se reposer. Mais, aussi, renforcer avec un peu 
plus d'autorite la proposition de la mise en place d'une garde-malade le jour et la nuit. 

Par ailleurs, il faut parvenir a I'accord de Madame B. lors des echanges avec elle, afin 
que les decisions prises ne soient pas systematiquement remises en cause ulterieure-
ment et que cela nuise ainsi a la cohesion de la prise en charge, voire contribue k I'epui-
sement des differents intervenants. 

• Principe de justice 
L'Organisation mondiale de la sante retient un dernier principe dans la repartition des 
moyens. Elle insiste pour que dans le monde entier tout malade en fin de vie puisse rece-
voir les soins palliatifs dont il a besoin. II s'agit d'inciter les gouvernements a promouvoir 
des actions poUtiques en faveur du soulagement de la douleur. 

Dans la situation de Monsieur B., un financement a ete soUicite pour financer les gardes-
malades la nuit et le matin. Le reste des depenses engagees a pu etre assume par la famille. 
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• Principe de solidarite 
II est ^troitement lie au precedent principe. Les malades en fin de vie et leurs families 
expriment souvent un sentiment de solitude. Mais, au-delk du respect des principes 
d'autonomie et d'humanite, il n'est pas du devoir du medecin, seul ou en equipe, de 
combler cette solitude. II prendrait le risque de relations a caractere fiisionnel, de pro-
jection ou d'actes therapeutiques d^places. La solidarity qui pent faire defaut au patient 
et k sa famille est du ressort de la soci^t^ k laquelle ils appartiennent. II faut done accep-
ter ou favoriser I'accompagnement dont les malades ont besoin en laissant une place 
aux proches et/ou aux benevoles. Si I'accord du patient est requis, U pent etre remplac^ 
par celui de ses proches. Est-ce k dire que, dans certaines circonstances, le patient pour-
rait etre tenu a I'ecart de la decision de faire appel a des benevoles pour I'accompagner ? 
Ou bien, si les proches s'opposaient a intervention des benevoles, cela devrait-il 
empecher de solliciter I'avis du patient ? 

Dans la situation de Monsieur B., I'intervention des benevoles a ete evoqu^e, mais 
n'^tait pas souhaitee. Les enfants s'organisaient pour etre presents, a tour de role, 
I'apres-midi et la nuit. 

Reste, dans le cas de Monsieur B., au-dela des principes enonces par I'OMS et 
I'EAPC, un obstacle majeur : la non-observance de la part de Monsieur B. et de ses 
enfants k I'̂ gard des traitements prescrits. En effet, chaque fois qu'une nouvelle pres-
cription etait faite, elle n'^tait que partiellement ou pas du tout respect^e. Conjuguee a 
I'absence momentanee du medecin traitant, cette difficult̂  n'a pu etre surmontee. 

Conclusion 

L'approche soignante dans le domaine des soins palliatifs s'effectue a la fois aux niveaux 
clinique, psychologique, social et spirituel. Sans oublier la prise en compte de la souf-
france des proches et leur accompagnement tout au long de cette phase palliative. 

Par ailleurs, quel que soit le lieu oti sont dispenses les soins palliatifs, la priorite don-
nee est le travail en equipe pluridisciplinaire, la transmission des informations et la 
continuite des soins. 

Et, enfin, l'approche ethique cherche a placer le patient et sa famille au centre de la 
prise en charge grace k une attitude d'ecoute, d'empathie, de liberte d'expression, sans 
pour autant imposer aux soignants des decisions contraires a leurs conceptions du soin. 

La duree de I'accompagnement n'est pas connue mais, le soignarit a pour objectif 
d'aider, de permettre au patient et k son entourage de supporter cette derniere etape de 
la vie qui precede la mort et de la vivre au plus pres de leurs choix. 

L'accompagnement n'est pas une notion abstraite mais une situation quotidienne a 
laquelle nous devons porter une attention particuli^re, garder a I'esprit que la personne 
malade reste au centre du projet de soins qui la concerne, et que ce projet est sans cesse 
en evolution. 
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La place du choix des patients concernant 
leur lieu de deces 

Patients'choice concerning their place of death 

Laure Copel • Marine Mauviel • Carole Bouleuc 

R^sum :̂ Lorsqu'un patient atteint d'une maladie chronique incurable arrive a la phase 
ultime de sa vie, les soignants at ses proches se sentent souvent tres demimis devant 
I'impossibilite qu'ils ont de trouver une solution pour guerir le patient - ou au mini-
mum pour ameliorer sa survie. Leurs priorites se recentrent alors le plus souvent sur 
deux objectifs : i) permettre au patient d'acc^der k un confort maximal avec des traite-
ments symptomatiques adapt^s ; ii) exaucer les souhaits du malade lorsqu'ils sont rea-
listes. Selon une ^tude realisee en France en 2003, 57 % des personnes interrog^es sur 
leur lieu de deces souhaite repondent a domicile (Beuzart, 2003). Cette enquete faite en 
population generate (pour des personnes a priori en bonne sant6) est corroboree par les 
resultats retrouv^s aupres de patients suivis dans le cadre d'un reseau de soins palliatifs 
parisien (Ensemble) ou 60 % des patients expriment le souhait de deceder k domicile 
(21 % en hospitalisation et 19 % n'abordent pas le sujet) (Mauviel, 2005). Les recher-
ches faites k I'^tranger montrent des resultats relativement similaires : en Grande-
Bretagne, jusqu'a 58 % des patients en phase terminale souhaitent deceder k domicile 
(Seale, 1994). Actuellement, seuls 26 % des Fran^ais d^c^dent k domicile et rarement 
dans le contexte d'une maladie chronique (Insee, 2000). Dans cet article, nous aliens 
done 6tudier successivement les facteurs qui peuvent participer au choix du lieu de fin 
de vie pour un patient cancereux dans le contexte firan^ais actuel puis les facteurs pro-
nostiques qui permettent a un patient ayant eu la possibilite de choisir le domicile de 
rester chez lui jusqu'^ son deces. 
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Abstract: When a patient with a chronic terminal illness reaches the end of his or her 
life, the carers and family often feel powerless facing their impossibility in finding a 
solution to make the patient better, or, at least, improving his or her quality of life. Their 
priorities therefore often refocus on two objectives : i) to give the patient the maximum 
amount of comfort with adapted symptomatic treatment; ii) to fulfil the wishes of the 
patient when possible. According to a French study from 2003,57 % of the people asked 
about their desired place for dying replied they would prefer their home (Beuzart, 
2003). This survey made with the general public (people in good health) is confirmed 
by the results found with patients cared for within the network of palliative care in Paris 
(together) where 60 % of the patients expressed a wish of dying at home (21 % expres-
sed a preference for hospitalisation, 19 % did not broach the subject) (Mauviel, 2005). 
Studies made abroad show relatively similar results. In Great Britain, up to 58 % of ter-
minal patients expressed a wish to die at home (Scale, 1994). At present, only 26 % of 
French people die at home, and rarely in the context of a chronic illness (Insee, 2000). 
In this article the authors successively study the factors which may contribute to the 
choice of place to end a cancer patient's life within the French context today, then the 
prognostic factors which allow a patient, having had the possibility to choose the place, 
to stay at home until the end of his or her life. 

Keywords: End of life - Patient's wishes - Home - Network 

Facteurs influen^ant la possibilite de choisir le domicile 
comme lieu de fin de vie 

Connaissance du pronostic 

L'affirmation semble triviale, mais il est clair qu'une equipe medicale ne pourra pas dis-
cuter avec un patient de sa preference pour son lieu de fin de vie si ce dernier n'a pas 
compris la gravite de sa maladie. Dans ce contexte, lorsque la situation clinique se 
degrade, il est alors frequent que le malade demande une hospitalisation en esperant 
toujours pouvoir y recevoir des traitements curatifs. Parfois cette meconnaissance du 
pronostic est due a I'absence de dialogue avec le malade (et cela n'estplus acceptable), 
ou alors elle peut etre secondaire a un deni reel du patient ; ce processus psychique 
aidant le patient a miexrx supporter sa situation, beaucoup s'accordent maintenant a 
dire qu'il n'est pas recommande de lutter contre ce mecanisme de defense. 
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Proposition faite par I'equipe medicale et/ou I'entourage 

Meme dans les situations oil le dialogue medecin/patient a permis d'evoquer I'entree en 
situation palliative, il est frequent que I'equipe soignante ait un a priori sur la possibi-
lity d'une fin de vie a domicile et qu'elle ne s'autorise pas a en evoquer I'eventualite 
(soit parce qu'il s'agit de conviction propre a I'equipe : « II sera mieux chez nous », soit 
parce qu'il y a un jugement pas toujours juste concernant les conditions materielles 
ou le soutien familial). 

Intervalle entre le diagnostic et la prise en charge palliative (Hunt, 
1997; Maida, 2002; Grande, 1998) 

Plus la duree de cet intervalle est longue (> a 30 jours), plus le patient semble pouvoir etre 
pris en charge au domicile jusqu'au deces. Cela peut etre explique par le fait qu'au cours 
du mois qui suit le diagnostic les patients sont souvent hospitalises pour la realisation du 
bilan, la mise en place du projet therapeutique... Plus revolution de la maladie est lon-
gue, plus le patient et son entourage ont le temps de se preparer a une fin de vie. 

Absence de troubles psychologiques a type d'anxiete ou de depression 
(Grande, 1998;Hinton, 1994) 

Le maintien a domicile dans des conditions toujours precaires et evolutives necessite un 
bon equilibre psychique du patient et de son entourage, avec une capacite forte a faire 
face aux situations de crise. De ce fait, si les patients et leurs proches sont bien informes 
des difficultes auxquelles ils vont necessairement etre confrontes. Us peuvent evoquer 
une certaine fragilite psychique pour preferer un maintien en hospitalisation juge plus 
rassurant. 

Confiance du patient et de ses proches envers une equipe soignante liberale 

Cette confiance est favorisee par le fait de la connaitre avant la phase ultime. 
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Facteurs influen^ant la possibilite de maintien a domicile 
pour les patients qui le souhaitent 

Bon controle des symptomes (Grande, 1998; Hinton, / 994; Dunphy, 1990) 

Un bon controle des sympt6mes augmente la possibility de maintien au domicile 
jusqu'au deces, les facteurs associes au d^c^s en institution sont la douleur, les nausees 
et les vomissements, la confusion. De plus, certains soins de nursing trop importants 
(escarre notamment) mettent en peril le maintien a domicile. 

Composition de I'entourage 

L'entourage du patient favorise le maintien a domicile s'il est constitu6 de plus d'une 
personne (Maida, 2002 ; Cantwell, 2000 ; McWhinney, 1995) et plus precisement d'une 
personne jeune en bonne sante, prdsente a plein temps et de sexe f^minin. Dans quatre 
etudes, I'identit^, I'age, le sexe et la classe sociale du refî rent n'ont pas montr^ d'in-
fluence sur le lieu de d^ces (Hinton, 1994 ; Dunphy 1990 ; Fukui, 2003 ; Parkes, 1978), 
mais deux etudes ont rapporte le fait que le conjoint soit le referent est un facteur pre-
dictif de deces k domicile (McWhinney, 1995 ; Bowling, 1982). 

Duree de la prise en charge palliative a domicile 

Lorsque celle-ci depasse treize semaines (Maida, 2002 ; Hinton, 1994 ; Cantwell, 2000), 
r^puisement de la famille semble etre un facteur predictif au deces en institution. 

Implication du medecin generaliste dans la prise en charge (Cantwell, 
2000; McWhinney / 995) 

Sans cette implication, le suivi personnalis^ du patient en fonction de revolution de la 
maladie ne peut se faire, et le risque de r^hospitalisation est grand. 

Structure specialisee dans les soins palliatifs participant a la prise en 
charge (reseau, EMSP, HAD...) 

Des etudes sont en cours pour affirmer I'interet d'un suivi specialise pour favoriser le 
maintien k domicile, mais I'experience clinique montre chaque jour I'aide immense 
qu'apportent ces structures et les modifications que cela a entrainees dans la connais-
sance des soins palliatifs par les professionnels de ville. Cela permettant un bon controle 
symptomatique ainsi qu'un soutien relationnel de quality. 
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Facteurs socio-demographiques 

L'ige du patient n'influence pas le lieu de dec^s, n^anmoins un certains nombre d'etudes 
(Scale, 1994 ; Maida, 2002 ; Costantini, 1993) ont not^ que les patients ages de plus de 
85 ans ou de moins de 45 ans decedent preferentiellement en institution. Par ailleurs, le 
fait d'etre une femme semble etre un facteur predictif de deces a I'hopital, mais cela 
n'est pas retrouve dans toutes les etudes (Hunt, 1997 ; McWhinney, 1995). Concernant 
la place des conditions materielles, les r^sultats sont ^galement contradictoires et lais-
sent a penser qu'il est difficile de dissocier les conditions economiques de certains fac-
teurs culturels et educatifs. 

Conclusion 

Parmi les personnes qui decadent k domicile, 90 % approuvent ce lieu de deces (contre 
35 % des patients qui decMent k I'hopital) (Tiernan, 2000). Cela signifie que, dans la 
grande majority des cas, le deces a domicile des patients atteints de cancer fait suite a un 
veritable dialogue entre le malade, sa famille et I'equipe soignante, ce qui est une bonne 
chose. 

Pour favoriser le deces a domicile lorsque les patients le souhaitent, certaines mesures 
doivent etre prises : augmenter les aides a domicile pour eviter I'epuisement de I'entou-
rage, favoriser I'implication des intervenants liberaux d^s le d^but de la prise en charge 
du patient (par information, formation, voire remuneration sp^cifique) et assurer la 
continuite des soins vingt-quatre heures sur vingt-quatre. 

Dans ce contexte, la mise en place depuis quelques ann^es de reseaux ville-hopital en 
soins palliatifs va dans le bon sens, ceux-ci doivent permettre a la fois de respecter le 
choix des patients tout en ameHorant la qualite des soins et en diminuant le cout pour 
la societe. 

N^anmoins, il faut rester attentif a ne pas devenir excessif en considerant que seules les 
fins de vie a domicile doivent etre privil^giees. Le deces a domicile pent aussi aggraver la 
detresse psychologique de I'entourage au cours du deuil, les patients qui necessitent ime 
r^-equilibration de leur traitement symptomatique doivent pouvoir etre hospitalises 
en urgence dans une structure adaptee et les malades dont la situation medicale ou psy-
chosociale est particulierement complexe doivent trouver une place dans une unite de 
soins palliatifs de proximite. 

Ainsi, il est important que I'offre de soins permette au malade et a sa famille de trou-
ver le lieu de fin de vie le plus adapte a leur preference ainsi qu'a leur situation dinique 
ou personnelle ; il convient egalement pour les soignants de garder en m^moire un 
principe essentiel: celui de ne pas projeter leurs propres d^sirs sur les patients. 
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Propositions therapeutiques et suivi par le 
medecin generaliste du patient atteint de cancer 

Therapeutic proposals and follow-up of cancer patients by 
their general practitioner 

Philippe Guillou 

Resume: Le medecin generaliste (MG) est tres frequemment a I'origine de la d^couverte 
d'un cancer chez un homme ou une femme de sa patientele. Dans la moitie des 
cas en moyenne, c'est un homme de 62 ans ou plus, connu du MG depuis dix ans. 
S'il adresse le patient vers un specialiste ou un service d'oncologie, le MG assure sou-
vent le suivi a domicile pour les annees a venir. Bien que peu nombreux a participer au 
choix du protocole therapeutique initial, les MG ont un role dans le choix du lieu the-
rapeutique, variable selon la phase de la maladie. Initialement en quete de conseils, les 
patients s'adressent directement a leur generaliste et, lorsqu'ils lui font confiance, s'en 
remettent a lui pour le suivi. Parmi les MG, 70 % prescrivent des traitements adjuvants 
ou symptomatiques a leurs patients suivis a domicile pour un cancer. Si les informa-
tions techniques emanant du service specialise leur semblent suffisantes, ils regrettent 
toutefois de manquer d'elements portant sur la coordination des soins a domicile. 
L'isolement des MG les conduit a demander leur participation a un reseau de soins du 
cancer. Un pourcentage important (d'aprfes des etudes fran^aises et etrangeres) de MG 
est pret a s'impliquer dans le suivi des traitements de leurs patients atteints de cancer, a 
condition de developper des liens plus forts avec les equipes et les reseaux specialises. 
L'augmentation des cas et la prolongation de la duree de vie et des traitements, le nom-
bre limite d'oncologues et le developpement recent des reseaux d'oncologie font du MG 
le relais majeur pour le patient, lors du d^pistage, lors du choix du lieu therapeutique 
(hopital ou domicile) et lors du retour a la maison. 
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Abstract: The general practitioner (GP) is very often the first to discover a cancer in 
one of his patients. In about half the cases, on average, it is a man of 62 years of age or 
more, who has been a patient of his/her GP for 10 years. If the patient is referred to a 
specialist or a cancer department, the GP often ensures the home care for the years to 
come. Although they are few to participate in the choice of the initial therapy protocol, 
GPs do have a role in choosing the place of treatment, which varies depending on the 
stage of the disease. Initially, in needing advice, patients tend to go and see their GP 
(when they have a good relationship), and leave it up to them to decide about the care 
they need. Seventy percent of GPs prescribe adjuvant or symptomatic treatment for 
their cancer patients cared for at home. Even though the technical information coming 
firom the specialized departments seems sufficient, they still may regret not having cer-
tain elements that focus on the co-ordination of home care. The isolation of GPs has 
led them to ask for participation in a network of care for cancer patients. 
An important percentage (studied in France and abroad) of GPs is ready to get invol-
ved in the follow-up of treatment of their cancer patients, provided that stronger links 
are developed between the teams and specialized networks. The increase in cases and 
the prolonged duration of life and treatment, the limited number of oncologists and the 
recent development of cancer networks, mean that the GP is the main intermediary for 
the patient, at the time of screening, when choosing a place of treatment (hospital or 
home) and when returning home. 

Keywords: General practitioner - Cancers - Care networks - Therapeutic decision -
Anti-cancer treatment 

Introduction 

Les etudes portant sur le suivi de patients atteints de cancer et traites a domicile sont 
relativement peu nombreuses. Cependant, nous disposons de quatre Etudes recentes en 
France [Aquitaine (Dagada et al, 2003), Region Centre (URML-R^gion-Centre, 2001), 
Bretagne (URML-Bretagne, 2004), Aube (CLCC de Reims, Laury-Auzeric et al. 2001)] 
dont les conclusions communes permettent de reflechir a la prise en charge croissante 
des patients atteints de cancer par leur medecin gen^raliste (MG). Par ailleurs, nous 
nous appuierons egalement sur des Etudes dans les pays scandinaves, au Canada et dans 
d'autres pays montrant I'int^ret du soutien medical et psychologiqiie des patients 
atteints de cancer par leur medecin traitant. 

L'incidence du cancer (nombre annuel de nouveaux cas de cancers) a cru de 35 % en 
Bretagne en dix ans (de 1990 k 2000) et correspond en moyenne pour toute la France k 
5 a 10 nouveaux cas de cancer pour chaque medecin generaliste. Sachant qu'un MG s'oc-
cupe en moyenne aujourd'hui de 15 patients atteints de cancer par an, I'augmentation 
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des cancers en France va accroitre largement la motivation des MG k la prise en charge 
de ce type de pathologic et a ses nouveaux traitements. En Bretagne, les cancers les plus 
fr^quemment pris en charge sont les cancers gynecologiques (25 %) et les cancers de la 
prostate (20 %), les cancers colo-rectaux suivent avec 17,6 % et enfin les cancers broncho-
pulmonaires. Deux fois sur trois, ces cancers sont suivis d ŝ leur stade initial. 

Decouverte du cancer et orientation du malade 

Le medecin g^neraliste est tr^s souvent present au d^but de la maladie et k la fin, lors-
que le patient r^int^gre son domicile, gu^ri mais avec des s^quelles; stabilise mais par-
fois souffrant chronique; mourant et necessitant alors un accompagnement lourd. 
Aujourd'hui, le MG est aussi sollicit^ pendant les traitements, puisque I'administration 
de ces derniers s'allege et pent etre mise en place par une ^quipe issue de I'hdpital (hos-
pitalisation a domicile, HAD) ou encore par une equipe de soins a domicile sectoris^e. 
Quelle que soit I'option choisie, les organisateurs de cette prise en charge comptent 
principalement sur le MG comme garant du lien famiUer avec le patient et d'une medi-
calisation adequate et personnalis^e. 

L'implication des g^neralistes est importante d^s le stade du diagnostic. Dans I'en-
qu^te publiee par I'Union regionale des m^decins liberaux de Bretagne (Janvier 2004), 
87 % des 113 MG contact^s ont declare etre a I'origine du d^pistage du cancer. Prfes d'un 
tiers ont fait, seuls, le diagnostic, les deux tiers Font reaUse en relation avec les sp^cialis-
tes d'organe. 75 % des MG ont prescrit des examens complementaires pour un bilan 
d'extension. On notera que plus ils travaUlent en milieu rural et plus les MG prescrivent 
d'examens complementaires lors du diagnostic k defaut de structure de depistage plus 
importante. 

Pour leur grande majority, les MG n'instituent pas de traitement anticancereux, 
cependant 5 % des MG de la Region Centre ont une pratique des chimioth^rapies alors 
que 16 % des specialistes la pratiquent a domicile et que 20 % la prescrivent (URML 
Region Centre, 2001). Ces specialistes sont pour 17 % des gastro-enterologues, pour 
17 % des ORL, des pneumologues pour 12 %, des gynecologues pour 12 % 6galement, 
des urologues et des chirurgiens pour 10 % respectivement. 

Les MG sont rarement impliques dans le choix des protocoles therapeutiques, car ils 
ne sont qu'exceptionneUement presents dans les reunions pluridisciplinaires des servi-
ces d'oncologie. En Bretagne, environ 13 % des MG participent au choix initial. 
Cependant, lorsqu'un patient demande son avis au MG, ce dernier a une influence 
majeure sur sa decision. En efifet, lorsque le patient souhaite ardemment rentrer chez lui 
pendant les intercures ou pour certains types de chimioth^rapies buccales, I'amenage-
ment des modalit^s de surveillance passe directement par la disponibilite de son omni-
praticien. 
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Le choix therapeutique varie en fonction de I'etat des malades. Certains souhaiteront 
rester a la maison, c'est le cas des femmes jeunes qui, dans I'experience clinique 
des gen^ralistes, prefferent rester a proximite de leurs enfants et gerer plus facilement 
le quotidien. Cependant, la securite hospitaliere reste la cause principale de chimiothe-
rapie hors de chez soi, tandis que la distance entre maison et hopital ou clinique fera 
choisir la chimiotherapie a domicile, sous le controle du MG et d'infirmieres liberales. 

En cas de choix du traitement a domicile par le patient 

La relation MG-malade est evidemment primordiale dans ce choix et releve du ques-
tionnement du MG : souhaite-t-il s'engager dans la poursuite des soins en sachant que 
le passage de relais a I'hdpital est possible ? Si le MG donne consciemment sa reponse 
au malade tout en tenant compte de son desir inconscient de le suivre, celui-la s'accor-
dera a cette possibilite. Si le MG assure qu'il peut s'engager dans le suivi, mais se derobe 
inconsciemment, alors le patient sera beaucoup plus reticent pour les traitements k 
domicile. Le MG influence done nettement le choix du patient s'il le connait bien et le 
suit depuis longtemps. L'intentionnalite du MG semble done primordiale pour le choix. 
Les autres criteres sont I'experience du MG et sa capacite d'experimenter de nouveaux 
modes de traitement, en lien avec une structure difficile d'acces. Le MG est ici aux pri-
ses avec une comparaison. Le patient compare les connaissances du MG a celles des spe-
cialistes. II pr^sente, en effet, souvent une hypervigilance du fait de la situation trauma-
togene de la revelation diagnostique. Le MG salt qu'il est le seul responsable du suivi 
alors qu'a I'hopital se trouve une communaute institutionnelle qui partage les conse-
quences du choix therapeutique. Plus I'information sera de bonne qualite et plus libre-
ment le patient fera son choix. Ici s'opere, de fa^on indirecte, I'influence du MG qui 
devra donner tous les moyens au patient pour satisfaire sa demande d'information et 
de confiance. 

Enfin, facteur considerable, le MG est bien le m^decin de famiUe, aussi doit-il tenir 
compte des avis de celle-ci a I'egard du traitement a domicile. L'epuisement progressif 
de la famille d'un patient atteint de cancer est bien connu, aussi conjoint et enfants 
guettent-ils parfois I'hospitalisation pour etre soulages, mais aussi pour echapper a 
I'anxiete due a la presence de I'hopital k la maison. L'impact depressiog^ne de la vision 
du malade amaigri, de ses difficultes a etre autonome est non negligeable, aussi 
confient-ils parfois au medecin traitant un avis contraire de celui du patient qui aime-
rait rester chez lui. C'est alors la qualite de la communication et de la relation avec I'en-
semble du groupe qui est en jeu. Le MG doit parfois organiser une reflexion familiale 
sur les allers-retours domicile-hopital, seul cet investissement de tous les participants et 
enjeux du traitement du patient a domicile permettra une reelle satisfaction de tous. 
L'etude effectuee en Aquitaine aupr^s de 440 MG a bien montre que 70 % des MG trou-
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vent une complexite notable dans le soutien psychologique des patients en situation de 
rechute ou en phase terminale. lis sont 82 % a preferer etre plus impliqu^s dans le suivi 
des patients en remission (Dagada et al, 2003). 

II est done clair que le MG a un nombre de places limite pour le suivi a domicile. 
II n'est pas seulement une « plate-forme » de soins medicaux, mais il constitue un avant-
poste decisionnel et surtout un espace de reflexion familial pour I'obtention de resolu-
tions souples, en fonction des desirs des uns et des autres. Il ne s'agit pas ici d'influence 
paternaliste, mais au contraire de dynamique de groupe. Pourtant, n'etait-ce pas le 
patient seul qui au depart etait le « client » du MG ? 

La charge emotionnelle degagee par le patient atteint de cancer et sa famille est done 
tres lourde et entraine parfois chez le MG une grande reticence face a I'anticipation et 
a la longueur de cette prise en charge. Une formation particuli^re et de longue duree 
semble utile dans ce cas pour le MG, de meme que la participation k un groupe Balint 
semble un moyen de regulation emotionnelle et inconsciente interessante pour lui. 

Connaissance des traitements et de leurs effets par les MG 

Les MG pensent avoir une information technique suffisante lors du retour du patient 
de I'hopital ; cependant, ils observent qu'effets secondaires des th^rapeutiques et 
conduites a tenir devant ces effets, sont peu developpes dans les dossiers transmis par 
les unites specialisees (dans I'enquete bretonne, 58,4 % des MG estiment ne pas avoir 
d'information sur les effets secondaires des traitements et 65,4 % n'avoir aucune infor-
mation sur les conduites a tenir devant ces effets secondaires). Or, frequemment, le 
patient s'adresse directement a son MG pour evoquer ces difficultes. II est en effet sou-
vent complique et difficile de joindre un medecin hospitaller et celui-ci est rarement 
disponible au moment oil le patient s'inquiete des effets visibles et parfois spectaculai-
res de sa maladie ou des traitements. Les MG ont eux-memes d'importantes difficultes 
a joindre les m^decins hospitallers. Us plebiscitent, dans deux etudes, I'installation d'une 
« ligne rouge » entre le centre d'oncologie et leur cabinet, afin de pouvoir obtenir rapi-
dement des avis (URML de Bretagne, CLCC de Reims). Si un medecin n'arrive pas a 
joindre son correspondant hospitaller, qu'en est-il en effet de la possibilite d'un patient 
malade, fatigue, anxieux et deprime a fortiori... C'est ici que joue pleinement I'impor-
tance du MG, a I'interface avec le service d'oncologie. 

En vue du suivi therapeutique, les informations sur le cas du patient sont malheureu-
sement souvent trop tardives, incompletes et parfois incomprehensibles. Seules celles qui 
portent sur la nature exacte du diagnostic de cancer sont sufifisamment exposees. 
Les MG s'interrogent sur ce deficit de communication des services hospitallers. 
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des fiches techniques simples pourraient etre dabor^es, ainsi qu'un carnet de suivi 
systematique. Un site Internet faciliterait I'acces r^gulier aux informations ainsi que leur 
mise a jour. Enfin, le dossier medical partage informatis^ est fortement attendu par les 
MG dans le but d'une homog^n^isation des connaissances du patient sur son diagnos-
tic et ses traitements et d'une actualisation des traitements les plus r^cents [I'elabora-
tion en Suede d'un CD-Rom interactif est interessante a ce titre (Moller et al., 2002)]. 

Les aspects sociaux de la prise en charge sont peu renseignes par la structure onco-
logique, et le MG doit faire appel k tous ses correspondants connus pour aider le patient 
i etre traite a domicile, fee suivi social pourrait egalement faire I'objet de syntheses regu-
lieres entre service hospitaller et MG. Le lien MG-service est d'autant plus interessant 
pour le patient lorsque Ton salt que la presentation d'un examen de depistage par un 
MG ameliore son acceptability (Faivre et al, 1995) ; on peut dors anticiper I'influence 
du MG sur la compliance du patient au traitement. Dans des pays comme le Canada oil 
de longues distances separent les patients de leur centre de cancerologie, I'accent est 
particulierement mis sur les MG (Sisler et al, 2004 ; O'Beirne et al, 2004). Leur parti-
cipation s'associe a I'amelioration de la qualite de vie des patients et k une meilleure 
reponse ^motionnelle des patients et de leur famille. Le MG peut etre con9u ici comme 
coordinateur des soins k domicile et interface avec la famille. 

Conclusion 

Les MG constatent une augmentation des cancers chez leurs patients. lis s'av^rent capa-
bles aujourd'hui de suivre ces patients k leur domicile y compris pendant leurs traite-
ments. S'ils adressent les patients, en grande majorite, vers une unit6 sp^cialisee en 
oncologic pour I'institutionnalisation des traitements, ils sont disponibles pour la suite 
du protocole, quand le patient est en remission. Lors d'une situation d'aggravation, de 
rechute ou de passage du registre curatif au palliatif, la plupart des MG considerent que 
la prise en charge s'alourdit. lis disent dors eprouver principdement des difficultes a 
suivre les patients aux niveaux psychologique et socid. 

Suivi psychologique : ils disposent d'un temps limite, mais les visites regulieres leur 
ont permis d'instdler la relation therapeutique. lis ont une connaissance longitudinde 
de leurs patients, ils ont aussi une connaissance de toute la famille et sont consid^res par 
elle comme professionnels de proximite. lis peuvent dors, s'ils sont suffisamment for-
mes, exercer un role d'organisateur des soins tout en offrant une ^coute approfondie de 
tout le groupe. 

Suivi socid : les MG peuvent se presenter comme coordinateurs des soins a domicile 
car ils ont souvent une bonne connaissance du terrain et de leurs correspondants. Ils 
pourraient ainsi, en liaison avec le centre de cancerologie, organiser des soins satisfai-
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sants au domicile, avec la relative souplesse demandee par les patients et leur famille en 
fonction de I'etat physique et psychique du malade. Les MG ruraux sont deja aguerris 
dans ce domaine et souhaiteraient une reconnaissance de cette organisation des soins 
pour les traitements de longue duree. 

Sur le plan strictement medical, les MG sont suffisamment inform^s dans leurs 
Etudes medicales et par leur formation permanente, mais ils regrettent un manque 
d'actualisation de connaissances tres sp^cifiques et qui seraient systematiquement deve-
loppees a chaque passage du patient par I'unite d'oncologie. Les systemes informatis^s 
actuels devraient leur donner satisfaction prochainement, non seulement sur le plan 
des effets secondaires et des conduites a tenir devant eux, mais aussi dans I'echange de 
ce qui a iti dit au patient et a sa famille. 

Le developpement des cancers lie a la longevite croissante des Fran9ais, les remissions 
de longue duree offertes aux patients, I'information des patients et I'exigence de qualite 
de vie, enfin I'ethique des MG et leur prise de conscience d'un role fondamental au 
niveau psychologique pour le patient et sa famille, permettent aux omnipraticiens de 
mieux se situer face aux cancers et aux changements des therapeutiques. Les questions 
de communication restent aujourd'hui I'obstacle principal d'un meilleur suivi des 
patients : communication en vue de developper le meilleur r^seau possible de soins et 
de recuperation d'une bonne qualite de vie, communication dans le dessein de preser-
ver les patients de I'impact traumatogene d'un diagnostic dont la revelation n'a pas et6 
preparee, ou dont I'aggravation ne peut faire I'objet d'une ecoute partag^e et soutenue 
entre les soignants, le patient et sa famille. 
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