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Résumé 
 

Introduction 

En raison du vieillissement de la population et du progrès de la médecine, un certain nombre 

de patients atteints de maladies graves ou chroniques seront amenés à bénéficier de soins 

palliatifs. Une grande partie de ces patients se trouve au domicile1. La place du généraliste est 

donc plus que primordiale. Plusieurs études ont démontré que l’initiation précoce des soins 

palliatifs permettait d’améliorer le confort, d’allonger la durée de vie, d’éviter les traitements 

agressifs et les hospitalisations à répétition2. En pratique, ils sont commencés tardivement voire 

négligés3. Les patients atteints de maladies chroniques bénéficient moins de soins palliatifs que 

les patients oncologiques1. Cette étude a pour but de mettre en lumière les obstacles à 

l’identification précoce des patients nécessitant des soins palliatifs ainsi que les solutions qui 

leur sont apportées. 

Méthode 

Une revue systématique de la littérature a été réalisée en effectuant une recherche sur les bases 

de données suivantes SSMG, KCE, HAS, INAMI, Cochrane, Minerva, tripdatabe, Scopus, 

Medline via pubmed, Sciences Direct, Google Scholar.  

Résultats 

32 articles ont été retenus. Les barrières étaient le manque de définition univoque pour le patient 

palliatif, la difficulté de trouver le bon moment pour les initiés, certaines difficultés du médecin 

généraliste. Les solutions étaient constituées par des outils d’aide comme le modèle des 

trajectoires des maladies, SPICT, PICT, RADPAC, NECPAL, la question surprise, l’ACP. 

Discussion et conclusion 

Malgré un biais lié au fait qu’un seul lecteur a sélectionné les articles, la revue est reproductible. 

Les obstacles identifiés étaient le manque de définition univoque du patient palliatif, la 

difficulté de trouver le moment pour introduire les soins palliatifs et les difficultés éprouvées 

par les généralistes. Les outils comme le PICT constituent une aide cependant des campagnes 

de sensibilisation à la planification de la fin de vie, des formations spécifiques adressées aux 

généralistes à la communication sur ce sujet seraient des aides supplémentaires. 

 



 1 

I. Introduction 
 

En raison du progrès de la médecine et du vieillissement de la population, un grand nombre de 

patients atteints de maladies graves ou chroniques seront amenés à bénéficier de soins palliatifs. 

En Belgique, on estime le nombre de patients palliatifs entre 10.000 et 20.000 dont une grande 

partie se trouve au domicile1. La place du médecin généraliste dans l’initiation de ces soins est 

donc plus que primordiale.  

De nombreuses études ont démontré que des soins palliatifs commencés tôt permettent 

d’améliorer le confort, d’allonger la durée de vie, d’éviter les traitements agressifs et les 

hospitalisations à répétition2. 

Toutefois, en Belgique, les études de terrain démontrent qu’ils sont initiés tardivement ou même 

négligés. Plus précisément, entre 2011 et 2015, une étude flamande a mis en évidence que 62% 

de patients atteints d’une maladie chronique compromettant leur survie sont décédés sans avoir 

bénéficié de soins palliatifs. Par ailleurs, cette étude montre également que l’initiation des soins 

palliatifs se fait tardivement, en moyenne 12,5 jours avant le décès3.   

En 2004, la Cellule d’évaluation des soins palliatifs et le Centre d’expertise fédéral des soins 

de santé (KCE) soulignaient le problème de la définition du patient palliatif. En effet, selon 

cette dernière, seuls les patients dont l’espérance de vie était limitée à trois mois1 pouvaient 

bénéficier de soins palliatifs. Dans de telles conditions, d’autres types de patients, par exemple 

ceux souffrant d’une pathologie chronique, se retrouvaient en dehors des conditions pour 

pouvoir bénéficier de soins de confort.  

Ce n’est qu’en 2016 que la loi relative aux soins palliatifs en Belgique est élargie et inclus les 

patients quel que soit leur espérance de vie. Les recommandations actuelles ne limitent donc 

plus les soins palliatifs à la fin de vie et les initient en même temps que les soins curatifs4.  

A cet égard, il est intéressant de noter que la définition de l’organisme mondial de la santé 

(OMS) datant de 2002 allait déjà dans le sens d’une inclusion précoce des soins palliatifs : « Les 

soins palliatifs cherchent à améliorer la qualité de vie des patients et de leur famille, face aux 

conséquences d’une maladie potentiellement mortelle, par la prévention et le soulagement de 

la souffrance, identifiée précocement et évaluée avec précision, par le traitement de la douleur 

et des autres problèmes physiques, psychologiques et spirituels qui lui sont liés »6. 
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Néanmoins, dans la pratique de la médecine générale, il n’est pas toujours aisé d’identifier les 

patients nécessitant de soins palliatifs, ni de connaître le moment opportun pour les commencer. 

Cette situation peut, dans une certaine mesure, expliquer pourquoi les patients non-

oncologiques c’est-à-dire atteints de maladie chronique (par exemple BPCO, insuffisance 

cardiaque, insuffisance rénale et de démence) sont très souvent oubliés et bénéficient moins de 

soins palliatifs que les patients oncologiques4.  

Dans ce cadre, le but de la présente étude est de réaliser une revue de la littérature pour mettre 

en lumière les obstacles à l’identification précoce des patients nécessitant des soins palliatifs 

ainsi que les outils mis en place afin de contrer ces difficultés. La revue de la littérature s’inspire 

de la méthode PRISMA et porte sur un total de 32 articles.  

La suite de ce travail s’organise de la manière suivante. Le chapitre 2 introduit le contexte belge 

et plus particulièrement, l’organisation des soins palliatifs en Belgique ainsi que le cadre légal. 

Le chapitre 3 s’intéresse à la méthodologie qui a été employée afin de réaliser cette revue de la 

littérature. Notamment, la méthode PICO, les critères d’inclusion et d’exclusion ainsi que la 

mesure de la qualité des articles sont introduits. Le chapitre 4 se concentre sur la présentation 

des résultats. Après avoir présenté les caractéristiques des articles étudiés, le chapitre discute 

en détails les obstacles et les solutions à la problématique des soins palliatifs précoces en 

Belgique. Finalement, le chapitre 5 discute les résultats avant de conclure brièvement (chapitre 

6).  

 

 

 

 

 

 

 

 

Indexation : QD26 soins palliatifs, QS41 : médecin de famille, QT33 : lecture critique de la 

littérature QC 14 : adulte, QC15 : personnes âgées 
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II. Contexte actuel en Belgique 
 

Ce chapitre présente le contexte actuel des soins palliatifs en Belgique. Dans un premier temps, 

une évaluation du nombre potentiel de patients en Belgique, ainsi que leur localisation sont 

présentés (Section 2.1). Dans un deuxième temps, l’organisation des soins palliatifs en Belgique 

est décrite en détails, en passant en revue le rôle des différentes fédérations, plateformes ainsi 

que les différents lieux qui dispensent ce type de soins (Section 2.2).  Troisièmement, le cadre 

légal avec notamment la loi du 14 Juin 2002, la loi du 21 Juillet 2016 ainsi que l’arrêté royal du 

21 Octobre 2018 sont présentées (Section 2.3). Finalement, la dernière section de ce chapitre 

s’intéresse aux avantages liés au statut palliatif au domicile (Section 2.4).  

2.1  Nombre et localisation des patients palliatifs  
 

Selon le rapport du KCE datant de 2009, le nombre de patients nécessitants des soins palliatifs 

était estimé entre 10 000 et 20 000 en Belgique. En ce qui concerne la localisation des patients 

palliatifs, 14% de patients sont en maison de repos et un patient sur cinq pourrait bénéficier de 

soins palliatifs à l’hôpital5. Selon le rapport de la cellule fédérale d’évaluation des soins 

palliatifs, il est à noter qu’un médecin généraliste gère en moyenne un peu moins de dix cas 

palliatifs par année5.  

2.2  L’organisation des soins palliatifs en Belgique  
 

Les structures de coordination et de sensibilisation sont constituées par les plateformes et les 

fédérations de soins palliatifs. 

D’un côté, il y a les plateformes de soins palliatifs. Ces dernières couvrent des zones 

géographiques et chaque communauté doit en disposer. Elles sont au nombre de 25 : 15 en 

Flandre, un à Bruxelles, 8 en Wallonie et finalement, un en communauté germanophone. Ces 

plateformes ont plusieurs fonctions. En effet, elles sont chargées de diffuser la culture palliative 

en sensibilisant la population, d’améliorer les connaissances des différents professionnels de 

santé en coordonnant des actions afin de parfaire la complémentarité des institutions, et 

finalement d’évaluer la prestation des services. 

De l’autre côté, il y a trois fédérations de soins palliatifs en Belgique : « La Fédération 

Bruxelloise Pluraliste de Soins Palliatifs et Continus », la « Federatie Palliatieve Zorg 

Vlaanderen », « La Fédération Wallonne des Soins Palliatifs ». Leurs objectifs se subdivisent 
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en 6 missions : fédératrice, politique, scientifique, formative, vision de qualité et soutien aux 

plateformes. 

Outre les plateformes et les fédérations, il est important de souligner que les soins palliatifs 

peuvent s’organiser dans différents lieux : à l’hôpital, en maison de repos et de soins et au 

domicile du patient.  

Premièrement, à l’hôpital, ils se présentent de deux manières :  

• Un service hospitalier pluridisciplinaire (médecins, infirmiers, kinésithérapeutes, 

psychologues etc.) composé de douze lits maximums dédiés au contrôle des symptômes, 

à l’accompagnement psychologique du malade et de sa famille ;  

• Une équipe mobile intra-hospitalière dont les objectifs sont de promulguer des conseils, 

fournir un soutien au patient et à sa famille mais également d’introduire une culture 

palliative dans l’hôpital. 

Deuxièmement, depuis l’arrêté royal du 15 juillet 1997, toutes les maisons de repos doivent être 

dotées d’une fonction palliative. Elle est assurée par un médecin et un infirmier qui ont pour 

mission de propager une culture palliative au sein de la maison de repos et de constituer un 

support pour l’équipe de seconde ligne palliative. Les maisons de repos doivent s’affilier à une 

plateforme compétente de leur zone géographique. Elles peuvent bénéficier d’un financement 

ainsi que de l’aide d’une équipe d’accompagnement multidisciplinaire.  

Finalement, il est également possible de recevoir un traitement palliatif à domicile. En pratique, 

les patients sont suivis par leur médecin traitant, ainsi que par une infirmière, un 

kinésithérapeute et un pharmacien. Ces différentes personnes constituent la première ligne de 

soins. Il existe également une équipe d’accompagnement multidisciplinaire mobile de seconde 

ligne. Cette dernière est composée d’infirmiers, d’un médecin généraliste et d’un psychologue. 

Cette équipe de deuxième ligne vient en aide pour le traitement de la douleur, l’utilisation de 

matériel spécialisé et veille à la bonne organisation des soins. Les équipes de seconde ligne sont 

rattachées aux plateformes de soins palliatifs.  

A côté de ces trois lieux, il existe également les unités résidentielles extrahospitalières de soins 

palliatifs, les centres de jour pour patients palliatifs, les hébergements thérapeutiques et les 

unités de répit5. 
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2.3  Cadre légal  
 

La loi du 14 juin 2002 est la première législation en Belgique relative aux soins palliatifs qui 

donne le droit à tous citoyens de bénéficier de soins palliatifs dans le cadre de 

l'accompagnement de sa fin de vie. La cellule fédérale d’évaluation des soins de santé, qui a 

pour objectif d’évaluer la qualité des services et les besoins en matière de soins palliatifs, a été 

instaurée à la suite de cette loi. Elle a été modifiée le 21 juillet 2016 afin d’élargir la définition 

du patient palliatif. En effet, les modifications ont permis de ne plus se baser sur l’espérance de 

vie (qui était de 3 mois) mais bien sur les besoins des patients. En conséquence, cette loi permet 

d’élargir l’accès aux soins palliatifs : « Tout patient a droit à des soins palliatifs lorsqu’il se 

trouve à un stade avancé ou terminal d’une maladie grave, évolutive et mettant en péril le 

pronostic vital, et ce quelle que soit son espérance de vie ».4 5 

Le 21 octobre 2018, un arrêté royal a été adopté et fixe les critères de l’outil PICT pour identifier 

les patients palliatifs de manière précoce. Avec l’aide d’autres outils tels que le BelRAI, les 

besoins pourront être évalués afin d’instaurer un statut palliatif simple majoré ou complet4 5. 

2.4  Les avantages liés au statut palliatif au domicile 
 

L’identification du patient palliatif permet de lui attribuer le « statut palliatif » qui lui procure 

plusieurs avantages financiers. Il peut ainsi bénéficier de visites du médecin généraliste sans 

devoir payer le ticket modérateur. Des codes INAMI de remboursements existent également 

pour les infirmiers et les kinésithérapeutes. Il a droit à un forfait palliatif dont le montant s’élève 

à 673,11 euros renouvelable une fois. Des congés palliatifs peuvent être administrés aux 

proches et aux aidants4 5. 
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care, palliative[MeSH Terms] OR end 
of life care[MeSH Terms])

AND

admission, patient[MeSH Terms]

III. Méthodologie de revue de la littérature  
 

Dans ce chapitre, la méthodologie est présentée en détails, notamment la méthode PICO, les critères 

d’inclusion, les critères d’exclusion ainsi que l’évaluation de la qualité des articles.  

3.1  Méthode PICO 
 

Cette revue de la littérature a été réalisée entre août 2018 et avril 2019 en utilisant plusieurs 

sources de littérature quaternaire, tertiaire, secondaire et primaire. 

Plus précisément, les sources d’informations suivantes ont été consultées : SSMG, KCE, HAS, 

INAMI, Cochrane, Minerva, tripdatabe, Scopus, Medline via pubmed, Sciences Direct et 

finalement, Google Scholar. La méthode PICO a été utilisée pour définir les termes de 

recherche.  

 

Tableau 1: définition des termes de la recherche via la méthode PICO 

Plusieurs équations de recherche ont été testées pour n’en choisir qu’une utilisant les termes 

MeSH ciblant au mieux le sujet abordé. La définitive (Figure 1) est volontairement large en 

raison du nombre limité d’articles trouvés en utilisant une équation plus précise.  

      

  

  

 

 

 

Figure 1 : Équation de recherche définitive 

Patients  Patients âgés de plus de 18 ans atteints d’une pathologie chronique 

incurable compromettant la survie 

Intervention Soins palliatifs 

 

Comparatifs Absence de soins palliatifs 

Outcome Identification précoce des patients ayant besoin de soins palliatifs 
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Les mots clés utilisés dans les autres sources étaient : « Early identification » AND « palliative 

care », « End of Life », « Palliatif patient », « End life care ».  

3.2  Les critères d’inclusion 
 

Les articles retenus sont écrits en langue française et anglaise. Il n’y a pas de restriction de 

méthode (RCT, Revue systématique de la littérature, étude de cohorte, études transversales, 

études qualitatives) afin d’inclure des recherches qualitatives qui apportent l’expérience et le 

ressentit des soignants face à la fin de vie. Les populations étudiées dans les articles sont des 

patients âgés de plus de 18 ans et atteints d’une maladie chronique avancée compromettant leur 

survie. L’accès au texte intégral est également un critère d’inclusion. 

3.3  Les critères d’exclusion 
 

Les articles publiés avant 2002 n’ont pas été retenus en raison de la parution de la loi relative 

au soins palliatifs cette année-là. De plus, les publications traitant de soins palliatifs pédiatriques 

n’ont pas été sélectionnées. Finalement, afin de prendre en considération les pratiques en termes 

de soins palliatifs dans d’autres pays que la Belgique, aucune restriction géographique (pays) 

n’a été appliqué.  

3.4  Qualité des articles 
 

La qualité des articles a été évaluée avec des échelles spécifiques : Critical Appraisal pour les 

Revues systématiques de la littérature, le score de Jaddad pour les RCT, STROBE pour les 

études observationnelles de cohorte, transversales, et finalement COREQ pour les études 

qualitatives. 
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IV. Résultats  
 

Dans ce chapitre, les résultats de l’étude de la littérature sont présentés. Tout d’abord, la section 

4.1 introduit les caractéristiques principales des études analysées, notamment leur portée 

géographique ainsi que leur méthodologie. Le reste du chapitre explique les obstacles à 

l’identification précoce des patients nécessitant des soins palliatifs (section 4.2), retrouvés dans 

la littérature. Ils sont constitués par la définition des soins palliatifs et du patient palliatif, le 

moment adéquat pour initier les soins palliatifs et finalement, les difficultés liées au médecin 

généraliste. Le chapitre se termine en abordant les solutions existantes (section 4.3), notamment 

les trajectoires des maladies, les outils d’aide à l’identification des patients nécessitant des soins 

palliatifs en médecine générale (ex : question surprise, SPICT, PICT, RADPAC, NECPAL etc.) 

ainsi que l’advance care planning (ACP). 

4.1  Sélection des études 
 

Le nombre d’articles mis en évidence à la suite de l’utilisation des bases de données était de 

2230. Le premier filtre consistait à la lecture de l’abstract et du titre. A la suite de cela, il ne 

restait plus que 47 articles. Après retrait des doublons (n=12), des articles cadrant mal le sujet 

(n=8) et l’ajout d’articles d’intérêts car souvent cités ou trouvés dans une revue telle que JAMA, 

NEJM, BMJ, LANCET, il restait 32 articles. (Figure 2 : Diagramme de flux) 

Un résumé des articles accompagné de leur évaluation est disponible dans les annexes. 

 

4.1.1 Caractéristiques des études 
 

32 articles ont été retenus dont 7 revues de la littérature, 8 études qualitatives, 13 études 

observationnelles, 4 études randomisées contrôlées. La plupart des articles ont été réalisés en 

Europe, 4 aux Etats-Unis, 2 en Australie, une en Chine, une à Taiwan et une au Brésil. 
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Figure 2 : Diagramme de flux 

 

 

 

 

 

 

 

Références mises en évidence à la 
suite de l’utilisation des bases de 

données

N=2230

N=32

7 revues de la littérature 

8 études qualitatives 

13 études observationnelles 

4 Etudes randomisées contrôlées

Retrait des doublons (n=12)

Ajout de référnces souvent citées 
(n=3)

Ajouts d’articles trouvés dans 
JAMA, LANCET, NJEM, BMJ 

(n=2)

Suppression d’articles cadrant mal 
le sujet et/ ou critères d'exclusion 

(n=8)

Sélection à la suite de la lecture du 
titre et de l’abstract 

N=47
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Plusieurs thèmes récurrents, constituants des obstacles à l’identification des patients palliatifs, 

ainsi que des éléments de réponse ont pu être mis en évidence à la suite de la lecture des articles.  

4.2  Les obstacles  
 

4.2.1 La définition des soins palliatifs et du patient palliatif 
 

Le terme palliatif a une mauvaise connotation et est souvent mal compris7. Les soins palliatifs 

sont encore souvent associés aux derniers moments de la vie par une grande partie de la 

population ainsi que par certains professionnels de la santé8. C’est la raison pour laquelle une 

attention particulière a été apportée aux définitions utilisées dans chaque article. La définition 

la plus souvent mentionnée dans les articles de cette revue et celle de l’OMS de 2002.  

Un manque de définition claire pour plusieurs termes importants en soins palliatifs et supportifs 

a été mis en lumière par une revue de la littérature réalisée par David Hui en 20129. 6 % des 

articles donnaient une définition pour les soins palliatifs dans lesquelles 16 variantes étaient 

utilisées. La définition de l’OMS était la plus souvent mentionnée.  

Une étude qualitative réalisée en 2013 par Helen Mitchell, a mis en évidence la difficulté des 

généralistes à donner une définition des soins palliatifs10. Le principal critère d’inclusion d’un 

patient dans un programme de soins palliatif était l’augmentation du besoin de l’équipe 

pluridisciplinaire.  

4.2.2 A quel moment initier les soins palliatifs ?  
 

La définition de l’OMS ainsi que plusieurs études encouragent l’initiation des soins palliatifs 

tôt dans le décours des maladies chroniques compromettant la survie.  

Une étude randomisée, réalisée en 2010 par Jennifer S. Temel2, a montré que des soins palliatifs 

initiés dès le diagnostic dans un groupe de patients atteints de cancer bronchique non à petites 

cellules amélioraient la qualité de vie (échelle FACT-L (0-136) 98,0 vs 91,5, P=0,03), 

diminuaient l’apparition de symptômes dépressifs (16% vs 38% P=0,01) et allongeaient la 

période moyenne de survie (11,6 mois vs 8,9 mois, P=0,02) par rapport au groupe contrôle. 

Une étude randomisée similaire évaluant également les bénéfices des soins palliatifs précoces 

chez des patients atteints d’un cancer du poumon non à petite cellules a été réalisée en 2018 par 

H. Zhuang11. Elle arrive aux mêmes conclusions sur l’amélioration de la qualité de vie. Des 

données fonctionnelles (le pic expiratoire, la capacité respiratoire résiduelle, le taux de fistules 
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œsophago-trachéales) ont été mesurées et montraient de meilleurs résultats dans le groupe des 

patients ayant bénéficié des soins palliatifs précoces (p<0,01 ou P<0,01).  

Dans le contexte d’autres pathologies que le cancer comme la BPCO et les démences, les études 

sont moins formelles sur le bénéfice occasionné.  

En 2017, RG Duenk12 a réalisé une étude contrôlée en grappe afin d’évaluer l’effet des soins 

palliatifs précoces sur le bien-être des patients atteints de BPCO avec un mauvais pronostic. 

Les résultats n’ont pas montré de différences significatives sur la qualité de vie entre deux 

groupes. L’impact des symptômes de la BPCO était diminué au bout de 6 mois et le nombre de 

projets de soins anticipés était plus nombreux dans le groupe de patients ayant bénéficié des 

soins palliatifs précoces. 

Dans le cadre des démences, le moment opportun pour commencer les soins palliatifs est encore 

fortement débattu.  

C’est ce qu’a relevé Angela Kydd13 dans une revue de la littérature sur les démences et les soins 

palliatifs. En effet, deux positions s’opposent sur la question : l’initiation au moment du 

diagnostic ou à un stade avancé de la maladie. L’étude de Van der Steen14 a souligné la nécessité 

d’adapter les soins tout au long de la maladie car l’évolution des démences est très peu 

prévisible.  

Jasper Van Riet15 a illustré dans une étude qualitative ce débat au sein d’équipes 

pluridisciplinaires en maison de repos. Elle a été réalisée dans plusieurs pays d’Europe. Aucun 

consensus n’a pu être mis en évidence ni dans un pays ni même au sein d’une même équipe. Il 

y avait trois positions prédominantes sur l’initiation des soins palliatif dans cadre des 

démences : au moment du diagnostic, à un stade avancé, lorsque le traitement curatif n’était 

plus efficace.   

D’une manière générale, la transition vers les soins palliatifs n’est pas aisée. Une revue 

systématique de la littérature16 a mis en lumière quatre thèmes à ce sujet. Le premier faisait part 

de l’expérience des patients et des soignants qui était caractérisée par une peur et une incertitude 

au moment de l’introduction des soins palliatifs. La communication ainsi que la continuité des 

soins représentaient donc des éléments essentiels. Le deuxième était la reconnaissance de la 

phase de transition. L’étude n’indiquait pas de moment clair mais soulignait que l’initiation 

tardive des soins palliatifs était préjudiciable pour la dignité du patient. Plusieurs propositions 

étaient émises pour déterminer des critères indiquant le bon moment pour initier les soins 
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palliatifs. Dans le cadre de l’insuffisance cardiaque par exemple, la fatigue, la diminution de la 

fraction d’éjection ventriculaire, les hospitalisations à répétition, la détresse émotionnelle, la 

demande des patients constituaient des éléments probants. Pour les patients atteints de cancer, 

l’élément clé était la dégradation caractérisée par la perte d’autonomie. Le troisième thème était 

l’amélioration de la transition qui passait par l’information du patient, la planification des 

objectifs de soins et la continuité des soins. Le quatrième thème ciblait l’importance de définir 

et de conceptualiser la transition en informant le patient sur le changement de lieux de soins, 

des soignants, des nouveaux objectifs de soins.  

4.2.3 Obstacles liés au médecin généraliste  
 

Le médecin généraliste joue un rôle central dans les soins palliatifs. Il est essentiel dans la 

continuité des soins, la coordination, l’administration des soins palliatifs de première ligne et la 

référence vers des soins spécialisés dans des cas plus difficiles17. Il a également une place de 

choix pour identifier les patients qui auraient besoins de soins palliatifs. 

En 2014, une étude qualitative18 a mis en évidence des barrières et des facilitateurs à 

l’identification précoce des patients en besoin de soins palliatifs du point de vue des médecins 

généralistes.  Les principaux résultats étaient reliés à la communication, le rôle perçu des 

médecins généralistes, et la continuité des soins. Au niveau de la communication, les 

généralistes s’occuperaient en priorité des problèmes aigus et passeraient ainsi à côté des 

besoins en termes de confort. Les patients de leur côté ne penseraient pas à parler de certains 

problèmes non aigus à leur médecin de famille. Les généralistes soulignaient le manque de 

continuité des soins par l’absence de contact avec les spécialistes. Dans tous les focus groupe, 

les médecins avaient une appréhension à parler de soins palliatifs par peur de faire perdre espoir 

aux patients. 

Des éléments similaires sont apportés par une étude qualitative menée en 2014 par Aline De 

Vleminck19. Cette étude avait pour but de comprendre les barrières ressenties par les 

généralistes dans l’initiation du projet de soins anticipées. Les résultats avaient soulevé le 

manque de connaissance des médecins de famille à propos des options thérapeutiques en soins 

palliatifs ainsi que l’insuffisance de collaboration avec les spécialistes. Les généralistes 

soulignaient la difficulté de reconnaître les stades terminaux de certaines pathologies comme la 

décompensation cardiaque et les démences par manque de familiarité avec celles-ci. La 

difficulté de trouver un moment clé et l’ignorance des patients sur le pronostic de leur maladie 

constituaient des obstacles. Les patients, de ce fait, initiaient peu la discussion sur la fin de vie. 
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Dans le contexte particulier des démences, l’incapacité décisionnelle était reportée comme une 

difficulté dans l’introduction de la discussion sur la fin de vie.  

La perception des patients sur le rôle de leur médecin généraliste a été étudié dans une revue 

systématique de la littérature de Claire E. Johnson en 201820. Les patients considéraient leurs 

généralistes accessibles et compétents dans tous les domaines des soins palliatifs. La 

coordination, l’information et l’approche multidisciplinaire constituaient aussi des qualités des 

médecins de famille. La contribution des généralistes dans le projet de soins anticipés permettait 

aux patients de de décéder à l’endroit de leur choix. 

4.3  Les solutions 
 

4.3.1 Les trajectoires des maladies 
 

Plusieurs articles de cette étude mentionnent la trajectoire des maladies. Il s’agit d’une théorie 

qui propose trois modèles de 

progression de maladies 

chroniques ou incurables.  

Figure 3 : Représentation des trois 

trajectoires des maladies (Murray SA, 

Kendall M, Boyd K, Sheikh A.et al, Illness 

trajectories and palliative care. BMJ. 30   avr 

2005;330(7498):1007 11) 
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Une revue de la littérature menée par Scott A Murray21 a décrit les trajectoires standardisées 

des maladies dans le but d’aider les soignants à prédire au mieux le moment d’introduction des 

soins palliatifs. Trois trajectoires étaient illustrées : cancer, défaillance d’organe, fragilité. La 

première trajectoire, celle du cancer, était caractérisée par un déclin prédictible se comptant en 

semaines, mois, années laissant ainsi du temps pour planification de la fin de vie. La deuxième, 

la défaillance d’organe (comme la BPCO, la décompensation cardiaque) avait la particularité 

de s’étendre sur une longue période ponctuée d’accès aigus d’exacerbation. Ces épisodes 

sévères menaient souvent à des hospitalisations et chacune d’elle pouvait être fatale. La 

troisième trajectoire était une détérioration prolongée, souvent représentée dans les démences. 

Elle était plus souvent décrite chez des personnes âgées présentant un déclin progressif avec 

perte de poids, perte d’autonomie les rendant plus fragiles. Dans ce contexte, une simple 

infection ou une fracture pouvaient entraîner la mort. L’étude montrait que la connaissance de 

ces trajectoires pouvait aider à planifier précocement les soins palliatifs, organiser la fin de vie 

et conscientiser le patient sur sa maladie. Cependant Scott A Murray nuançait ce modèle en 

rappelant qu’il était très rare que les maladies le suivent de manière précise et qu’il fallait tenir 

compte de l’individualité du patient (statut socioéconomique, résilience, soutien de proche etc.).  

Une étude de cohorte réalisée en 2003 par June22 a analysé de manière quantitative le lien entre 

le déclin fonctionnel et les trajectoires de maladies décrits précédemment auxquels la mort 

soudaine a été ajoutée. Les résultats ont démontré que dans le cancer le déclin fonctionnel se 

faisait les trois derniers mois de vie. Les patients avec une défaillance d’organe avaient une 

fluctuation de leur état de santé avec une accentuation de leur détérioration les trois derniers 

mois de vie.  Les patients présentant une démence avaient un état de santé globalement altéré 

mais qui étaient plus prononcé le dernier mois de vie.  

 

4.3.2 Outils d’aide à l’identification des patients nécessitant des soins palliatifs  
 

• En médecine générale  

 

De nombreux outils d’identifications ont été élaborés pour venir en aide aux soignants dans 

l’identification des patients nécessitant des soins palliatifs. 

En 2013, une revue de la littérature de Elke Arnoldina Theodora Maas23 a identifié quatre outils 

en médecine générale : RADPAC, The Residential home palliative care tool, SPICT, the Early 
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identification tool for palliative care patients. Dans la même étude, Une enquête réalisée auprès 

de généralistes a permis de mettre en évidence 3 autres outils : PIG, NECPAL, Quick Guide. 

L’enquête a révélé que les outils étaient peu utilisés en pratique clinique et que les généralistes 

se basaient principalement sur leur propre jugement.  

En 2015 Robert I. Walsh24 a également mené une revue de la littérature au sujet des outils 

d’identification utilisés en médecine générale. Quatre outils ont été mis en évidence : SPICT, 

NECPAL, PIG, RADPAC. 

• La question surprise  

 

La question surprise « Seriez-vous surpris si le patient décédait endéans les 12 mois ? » est un 

moyen d’aide à l’introduction précoce des soins palliatifs. Elle se retrouve comme étape dans 

plusieurs outils : PICT, Residential home care tool, early identification tool for palliative care 

patients, PIG, NECPAL, Quick Guide). Elle est également utilisée seule ou en association avec 

d’autres outils.  

Une étude randomisée contrôlée publiée par Lisette Klok en 201825 a associé la question 

surprise 1 et la question surprise 2 « Seriez-vous surpris si votre patient était encore en vie les 

12 prochains mois ? ». Les résultats ont montré l’efficacité de cette méthode pour 

l’identification précoce des patients palliatifs.  

En 2015, Kennedy Feyi26 a utilisé la question surprise pour identifier les besoins en soins 

palliatifs chez des patients insuffisants rénaux. Elle s’est révélée utile avec de bonnes valeurs 

de sensibilité et de spécificité.  

Son utilisation a également fait ses preuves pour identifier les patients nécessitant des soins 

palliatifs parmi les patients atteints d’insuffisance cardiaque aux urgences27. Il s’agit des 

conclusions de l’étude prospective de cohorte de Emily L. Aaronson. 

Cependant son efficacité est discutée dans une méta-analyse en 2017. Utilisée seule, elle serait 

peu précise et engendrerait trop de faux positif. James Downar recommandait de ne pas l’utiliser 

pour identifier les patients en besoin de soins palliatifs28. 

• SPICT 

 

Il s’agit de l’outil anglais dérivé du GSF-PIG américain développé pour venir en aide au 

personnel soignant dans l’identification des patients nécessitant des soins palliatifs.  En 2015, 
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le SPICT29 a été mis à jour pour le rendre plus facile, comprenant des indicateurs généraux pour 

toutes les maladies chroniques avancées, et des indicateurs spécifiques à chaque pathologie. 

Les patients qui sont décédés avait plus de d'admissions à l'hôpital non planifiées, des 

symptômes persistants, et une augmentation des besoins. Après 12 mois, 48% des patients 

identifiés étaient décédés. 69% sont décédés à l'hôpital, 22% ont passé leur 6 derniers mois en 

hospitalisation. 

• PICT 

 

En 2015, Marianne Desmedt a mené un projet pour développer un outil belge d’identification 

de patients nécessitant des soins palliatifs à la demande du Service Public Fédéral Santé Public. 

Les objectifs de cette étude étaient l’identification des patients dont le pronostic vital était 

compromis mais supérieur à trois mois, dont la pathologie était autre que cancéreuse et de leur 

attribuer un statut en fonction de l’importance de leurs besoins (statut palliatif simple, majoré 

ou complet). Le développement du PICT s’est fait en prenant le SPICT pour base. Il a été soumis 

et évaluer par des médecins généralistes et spécialistes en vue d’être amélioré. Il a permis 

d’étudier la prévalence des patients palliatifs en Belgique, leurs caractéristiques, l’endroit où ils 

se trouvent. Le 22 novembre 2018, un arrêté royal définissant les critères du PICT pour 

identifier un patient palliatif a été publié au Moniteur Belge.  

La ministre belge Maggie De Block, soutenue par la cellule d’évaluation des soins palliatifs va 

mettre en place un remboursement pour une consultation en médecine générale ciblée sur la fin 

de vie. Elle est axée sur le projet de soins anticipé qui permettra de connaître les désirs du 

patient sur l'intensité des soins qu’il envisage, le lieu dans lequel il veut mourir, discuter d’une 

éventuelle déclaration anticipée d’euthanasie etc. 

• RADPAC : RADboud indicators for Palliative Care Needs 

 

En 2012 Bregje Thoonsen31 et son équipe ont développé cet outil pour identifier les patients 

palliatifs parmi des patients atteints de BPCO, d’insuffisance cardiaque et de cancer. Il s’agit 

de l’adaptation hollandaise du SPICT.  

Deux autres études ont été réalisées par la même équipe dans laquelle un programme 

d’entrainement pour les généralistes avait été instauré. La formation consistait en un 

apprentissage de l’utilisation de l'outil RADPAC, la possibilité d’avoir un contact téléphonique 

avec un médecin spécialisé en soins palliatifs pour répondre à toute question médicale ainsi que 
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sur l’advance care planning (ACP), et des jeux de rôle aidant à améliorer la communication en 

fin de vie. La première étude32 était une RCT dont les résultats n’ont pas montré de différence 

significative au niveau de l’identification entre le groupe de généralistes formés et le groupe 

contrôle. Cependant une analyse post-hoc a démontré dans le groupe de médecins formés ; une 

diminution des hospitalisations, un plus grand nombre de contact des patients avec leur 

médecin, une augmentation des décès au domicile. La seconde33 était une étude qualitative 

visant à connaitre l’avis des généralistes sur le RADPAC et sur la formation. Les avis étaient 

plutôt positifs mais ont mis en lumière une difficulté de communication sur la fin de vie en 

particulier chez les patients BPCO et atteints d’une insuffisance cardiaque.  

• NECPAL 

 

Cet outil a été développé en Catalogne en s’inspirant du SPICT et du PIG/GSF et en s’adaptant 

aux particularités culturelles de la région34. Il a fait ses preuves pour mesurer la prévalence des 

patients nécessitant des soins palliatifs35. L’association du NECPAL avec d’autres outils a été 

évalué dans des études. En 2016, J. Amblas-Novellas l’a combiné au concept des trajectoires 

de maladies36 dans une étude de cohorte transversale. Les résultats ont révélé que les indicateurs 

dynamiques du NECPAL (fonctionnels, nutritifs, détresse émotionnelle, syndrome 

gériatriques) étaient communs aux 3 trajectoires. Ils étaient également plus précis pour 

identifier les patients atteints d’une pathologie chronique avancée. Xavier Gomez-Batiste37 a 

comparé en 2016 l’efficacité du NECPAL à celle de la question surprise. Les deux outils se 

sont révélés valides avec une légère supériorité du NECPAL.  

• D’autres outils : CARING, TW-PCST, SPICT-DE, outil brésilien, outil informatisé 

 

En 2006, Stacy Fischer a émis l’idée qu’une hospitalisation était un moment clé pour initier la 

discussion sur la fin de vie38. Elle a également montré l’utilité d’un set d’indicateurs pronostic, 

l’outil CARING, pour évaluer la survie à 1 ans. Ces critères étaient « C » pour cancer, « A » 

pour admission en hôpital, « R » pour résider en maison de repos, « I » pour admission dans un 

service de soins intensifs pour une défaillance multiple d’organe, « N » : directives pour les 

maisons de soins palliatifs. 

SPICT-DE est une adaptation allemande du SPICT. En 2018, Kambiz Afshar39 a développé et 

évalué l’outil en Allemagne. Après traduction du SPICT, des vignettes cliniques ont été 

soumises à des généralistes. Ils devaient identifier les patients palliatifs avec et sans l’outil. Les 

résultats ont révélé une augmentation du nombre de patients identifiés avec le SPICT-DE. Un 
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focus groupe, comprenant les généralistes ayant participé à l’étude, a rapporté un avis positif 

sur la pertinence de l’outil.  

TW-PCST a été développé à Taiwan40. En 2018, Samuel Shih-Chich Wang a réalisé une étude 

de cohorte prospective pour évaluer la sensibilité et la spécificité de l’outil. TW-PCST 

comprenait quatre critères à scorer A : la maladie de base, B : une maladie concomitante, C : 

statut fonctionnel du patient, D : autres critères à considérer dans le screening (douleur, famille, 

admissions par les urgences, hospitalisation, problèmes sociaux etc.). 

Au Brésil41, une étude transversale de cohorte utilisant une association d’outils a été réalisée 

pour définir et caractériser les patients nécessitant des soins palliatifs. Elle a démontré qu’en 

combinant le Palliative Care Screening Tool (PCST), l’échelle de performance de Karnofsky 

(KPS), le Edmonton Symptom Assessment System (ESAS) et le Palliative Care Outcome Scale 

(POS) on pouvait identifier les patients palliatifs inclus dans le ESF programme (qui est un 

programme de prévention au Brésil).   

Un outil informatique a été évalué au Royaume-Unis en 2015. Bruce Mason42 a développé et 

testé une recherche informatisée de dossiers en soins primaires comme outil pour améliorer 

l'identification des patients nécessitant des soins palliatifs. Cette étude a été réalisée en trois 

phases : développer une recherche informatisée, évaluer son habilité à identifier les patients 

avec une santé se détériorant, évaluer comment les cliniciens de première ligne utilisaient les 

résultats pour améliorer les soins prodigués aux patients. Les résultats ont démontré une 

augmentation du nombre de patients identifiés. L’avis des généralistes étaient favorable à 

l’utilisation de cet outil en pratique courante. Ils émettaient une réserve et souhaitaient un outil 

d’aide à l’initiation du projet de soins anticipé qui ne soit pas en lien avec les soins palliatifs. 

4.3.3 L’Advance Care Planning 
 

L’Advance Care Planning (planification de soins anticipé ou directives anticipé), est un 

processus via lequel un patient va discuter de ses préférences en termes de fin de vie19. Il 

renseigne le médecin et les proches du patient de ses volontés afin qu’elles soient respectées 

dans le cas où il se trouverait dans une situation le rendant incapable de communiquer ou de 

prendre une décision. Les guidelines internationales recommandent que tous les patients atteints 

d’une maladie chronique rédigent un ACP avant que la situation ne devienne critique. Il existe 

des barrières à son initiation par les médecins généralistes comme le manque de connaissances 

à propos des options thérapeutiques en soins palliatifs, l’insuffisance de collaboration avec les 
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spécialistes, la difficulté de reconnaître les stades terminaux de certaines pathologies comme la 

décompensation cardiaque et les démences par manque de familiarité avec celles-ci, dans le 

contexte particulier des démences, l’incapacité décisionnelle des patients19. Il constitue malgré 

tout une aide considérable pour initier des soins palliatifs.  
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V. Discussion 
 

Cette revue de la littérature a mis en lumière les difficultés qui pouvaient constituer des 

obstacles à l’identification précoce des patients en besoins de soins palliatifs. Elle a également 

énuméré les outils disponibles pour faciliter cette tâche. 

L’absence de définition claire et univoque des soins palliatifs et des soins palliatifs a été mise 

en évidence par le rapport du KCE de 20091. Une revue de la littérature a été réalisée dans le 

but de donner une définition du patient palliatif et pour identifier les patients en besoins de soins 

palliatifs. La conclusion était qu’il existait de nombreuses définitions selon l’utilisation qu’on 

voulait en faire.  

La définition a été divisée en trois parties : une théorique, une opérationnelle, une sociale. 

Premièrement, la définition théorique des soins palliatifs fournie par l’OMS était celle qui avait 

le plus inspiré les modèles théoriques en précisant la concomitance avec les soins curatifs et 

leur initiation précoce au décours de la maladie. Deuxièmement, la définition opérationnelle 

était utilisée dans les études comme « critère d’inclusion » de patients ayant besoins de soins 

palliatifs. Elle était utile pour constituer un échantillon de patients palliatifs. Cependant elle 

dépendait du contexte et de l’objectif de l’étude. Elle était donc peu utile dans l’identification 

des patients palliatifs. Le KCE avait choisi d’utiliser dans son étude la définition de la société 

Française d’accompagnement et de soins palliatifs (SFAP) : « un patient au stade avancé ou 

terminal d'une maladie évolutive sévère et potentiellement mortelle sans interruption de 

pronostic »1. Finalement, la définition sociale permettait au patient de bénéficier d’avantages 

liés à son statut palliatif. Elle était donc très différente selon les pays et leurs systèmes de soins 

de santé. Les critères les plus souvent avancés étaient le pronostic de survie et le jugement 

clinique du médecin. Le pronostic de survie n’était pas uniforme d’un pays à l’autre. 

L’appréciation clinique du médecin n’était appuyée d’aucun support, peu précise et dépendant 

de son expérience ainsi que de l’aide d’une équipe multidisciplinaire. Le Royaume-Unis est le 

seul pays recommandant l’utilisation du GSF tool pour aider l’identification des patients 

palliatifs. 

De son côté, la HAS a relevé six définitions différentes pour les soins palliatifs dans sa note 

méthodologique et de synthèse documentaire « la mise au point sur la démarche palliative »8 

alors qu’en Belgique, l’INAMI 45 utilise encore actuellement la définition suivante: « patient 

qui souffre d’une ou plusieurs affections irréversibles ; dont l’évolution est défavorable, avec 

une détérioration sévère généralisée de sa situation physique/psychique; chez qui des 
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interventions thérapeutiques et la thérapie revalidante n’influencent plus cette évolution 

défavorable ; pour qui le pronostic de(s) affection(s) est mauvais et pour qui le décès est attendu 

dans un délai assez bref (espérance de vie de plus de 24 heures et de moins de trois mois) ; 

ayant des besoins physiques, sociaux et spirituels importants nécessitant un engagement 

soutenu et long; le cas échéant, il est fait appel à des intervenants possédant une qualification 

spécifique et à des moyens techniques appropriés.» 

Les recommandations concernant l’intégration précoce des soins palliatifs sont nombreuses. 

 Tout d’abord, le rapport d’évaluation de la cellule fédérale d’évaluation des soins palliatifs de 

décembre 2017 a rapporté le nouveau modèle des soins palliatifs5. Celui-ci recommande la 

coexistence des traitements curatifs dès le diagnostic d’une maladie chronique pouvant engager 

le pronostic vital. A contrario, l’ancienne vision cantonnait les soins palliatifs à la phase 

terminale de la maladie lorsqu’aucun traitement n’était plus efficace. 

La HAS reprend parmi les points clé de la démarche palliative l’initiation précoce dans 

l’évolution de la maladie des soins palliatifs. Cette initiation précoce a pour but d’améliorer la 

qualité de vie du patient et de ses proches8. Par ailleurs, le rapport du KCE de 20091 

recommande de ne plus se baser sur l’espérance de vie des patients pour les considérer comme 

palliatifs mais bien de leurs besoins spécifiques (physiques, psychiques, sociaux). 

Il existe de très nombreux outils qui ont été développés dans le but de venir en aide à 

l’identification précoce des patients nécessitant des soins palliatifs. La majorité d’entre eux sont 

dérivé du GSF-PIG, du SPICT et adapté aux spécificités des différents pays (ex : système de 

soins de santé, cultures, sociodémographiques, etc.). En Belgique, c’est l’outil PICT, développé 

par le Dr Marianne Desmedt, qui est recommandé pour attribuer le statut palliatif. La cellule 

fédérale d’évaluation des soins palliatifs conseille d’associer à celui-ci un BelRAI Palliative 

care5. Il s’agit d’un outil standardisé et structuré renseignant sur l’état de santé et de bien être 

des personnes ayant pour objectif d’améliorer la planification des soins.  

Plus particulièrement, l’évaluation du PICT30 a montré son utilité dans la pratique clinique, 

d’une part pour identifier précocement les patients nécessitant des soins palliatifs, d’autre part 

pour initier la discussion sur la fin de vie, et enfin pour évaluer les besoins spécifiques des 

patients. La réévaluation fréquente de celui-ci est indispensable pour ajuster au mieux le statut 

du patient (simple, modéré, majoré). Cependant, deux points sont actuellement en discussion. 

Le premier concerne la question surprise qui est la première étape du filtre du PICT. Elle a été 

supprimée de la dernière version du SPICT (2015) alors qu’elle a fait ses preuves en termes de 
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sensibilité et de spécificité30. L’étude a soulevé le nombre important de statuts majorés attribués 

par rapport au nombre de statuts simples. Cela pose la question de la capacité de l’outil à 

distinguer les éventuels besoins, en particulier le critère de sévérité. En effet, les variables utiles 

pour attribuer un statut sont : la sévérité, la question surprise, le pronostic vital limité à trois 

mois, la fragilité et l’incurabilité. Les pistes de réponse actuelles montrent que les facteurs de 

fragilité et d’incurabilité seraient suffisants pour affirmer que les besoins sont sévères. 

La difficulté de communiquer sur la fin de vie a été soulevée par la HAS dans sa note 

méthodologique et de synthèse documentaire8 sur la mise au point sur la démarche palliative. 

Une revue de la littérature43 rappelait les bénéfices d’une bonne communication en fin de vie. 

Elle permettait au patient de maintenir un pouvoir décisionnel éclairé, améliorait sa satisfaction, 

entrainait moins d’hospitalisation et de réanimation. Le fait de ne pas connaître son état de santé 

était corrélé à une augmentation du stress pouvant conduire à un suicide. Une bonne 

communication donnait la possibilité de réaliser un plan de soins anticipé. Celui-ci permettait 

de respecter les volontés du patient pour sa fin de vie. Les difficultés des médecins étaient 

caractérisées par une anxiété, par la peur de ne pas savoir gérer l’émotion du patient ou de faire 

perdre tout espoir et finalement, par la peur d’une évaluation négative44. 

Il existe une littérature étayée sur le sujet de la communication en fin de vie. La HAS8 a 

synthétisé dans sa note méthodologique les points essentiels pour parler de la démarche 

palliative. Elle a relevé six points importants : (1) respecter le rythme du patient, (2) réunir des 

conditions favorables (temps, lieu paisible etc.), (3) prendre le temps d’écouter le patient et lui 

poser des questions ouvertes, (4) bien communiquer (mots simples, phrases courtes, reformuler 

etc.), (5) échanger avec l’entourage avec l’accord du patient et finalement, (6) partager avec le 

reste de l’équipe multidisciplinaire.  

Avant de conclure, il est important de dresser un inventaire des forces et faiblesses de la présente 

étude. La limitation principale de l’étude est un biais de sélection dans le choix des articles car 

elle n’a été réalisée que par un seul lecteur. La recherche d’articles est cependant reproductible 

car elle a été décrite de manière complète dans la méthode. Malgré cela, la limitation imposée 

par les termes MeSH empêchait l’utilisation des mots clés plus précis lors de l’utilisation de la 

base de données Pubmed. Les termes de recherche étaient volontairement vastes car des phrases 

plus complètes réduisait considérablement l’accessibilité aux articles d’intérêt avec des 

recherches parfois nulles. Parmi les forces de l’études, la revue est reproductible et a été réalisée 

en suivant les critères de qualité PRISMA.  
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VI. Conclusion 
 

Cette revue de la littérature a mis en lumière des obstacles à l’identification précoce des patients 

en besoins de soins palliatifs ainsi que des facilitateurs.  

Les barrières étaient le manque de définition claire des soins palliatifs et du patients palliatif, la 

difficulté de connaitre le bon moment pour introduire les soins palliatifs et certaines lacunes 

liées au médecin généraliste (difficulté de parler de la fin de vie, manque de connaissances, 

perception erronée de son rôle dans les soins palliatifs etc.).  

Les éléments facilitant l’identification étaient le modèle des trajectoires des maladies, les outils 

dérivés du SPICT et plus particulièrement le PICT en Belgique et l’ACP. Ce travail met 

également en lumière une réelle difficulté de communiquer sur le sujet de la fin de vie. Des 

campagnes de sensibilisation en vue d’informer et de dédramatiser le sujet destiné aux patients 

ainsi que des formations spécifiques sur la communication ciblée pour les médecins généralistes 

constitueraient des aides pour apporter des soins appropriés de fin de vie.  

A la suite de ce travail, des points essentiels utiles dans la pratique des médecins généralistes 

peuvent être mis en avant.  

• Fort de sa relation privilégiée avec son patient, le médecin de famille possède une place 

de choix pour initier la discussion sur la planification de la fin de vie, il ne doit pas 

douter de sa légitimité à communiquer sur le sujet 

• Initier si possible le projet de soins anticipé le plus tôt possible en dehors des périodes 

aigues 

• Penser à parler des soins palliatifs aux patients atteints d’une maladie chronique de 

manière précoce voire au moment du diagnostic  

• Ne pas avoir peur du mots « palliatif » car il n’est plus cantonné aux derniers instants 

de la vie et il n’exclut pas les traitements curatifs  

• L’outil PICT est une aide considérable pour initier des soins palliatifs précoces 

• De nombreuses aides et ressources existent dans la littérature pour aider les généralistes 

à améliorer la communication au sujet de la fin de vie (voir la HAS : note 

méthodologique et de synthèse documentaire, mise au point sur la démarche palliative, 

décembre 2016.) 
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Pour aller plus loin, des études pourraient être réalisée au sujet de l’identification précoce des 

patients nécessitant des soins palliatifs dans une situation de handicap. En effet, peu d’études 

existent sur le sujet et un cas de ce genre s’est présenté récemment dans ma pratique clinique. 
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