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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, ainsi
que le traitement de la douleur et des autres
problèmes physiques, psycho-sociaux et
spirituels.

OMS, 2002



Les Soins Palliatifs

• Ne concernent pas que la douleur

• Ne concernent pas que les malades 
oncologiques

• Ne concernent pas que les soins 
terminaux
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Symptômes dans la dernière année de vie

Douleur 84%

Anorexie / Cachexie 71%

Nausée / Vomissements 51%

Insomnie 51%

Dyspnée 47%

Constipation 47%

Dépression 38%

Confusion 33%

Anxiété 33%
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Les dix causes principales de mortalité 

OMS 2005



Causes de mortalité pédiatrique
(Bavière, 2005)
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Syndromes périnataux

Malformations congénitales,
aberrations chromosomiques
Tumeurs

Non classifiable

Syndromes neurologiques

Autres syndromes

Syndromes cardiovasculaires

Syndromes infectieux

Syndromes respiratoires
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Traitement des symptômes

Guérison / rallongement de la vie

Soins palliatifs : concept obsolète

mortdiagnostic



Guérison / rallongement de la vie

↑ Qualité de vie (soins palliatifs)

Soins palliatifs : concept moderne

diagnostic mort



Les soins palliatifs sont des soins
pour la dernière phase de la vie,

mais pas seulement dans la dernière 
phase de la vie

Les soins palliatifs relèvent de la 
responsabilité de tous les 
professionnels de la santé



Équipe pluridisciplinaire
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Résultats

• Etude randomisée
• Les patients avec soins palliatifs précoces 

présentent :
– Réduction de la dépression
– Augmentation de la qualité de vie
– Réduction des traitements agressifs
– Réduction des coûts
– Augmentation significative du temps de survie 

(env. 3 mois) 







Service de 

Soins 

Palliatifs

Unité de lits
Equipe mobile 

intra-
hospitalière

Equipe mobile 
extra-

hospitalière
(Réseau ARCOS)

Consultations 
ambulatoires 
(CCO, Nestlé)



La Maison de Tara

Un lieu de vie en fin de vie

� Une fondation laïque, à 
but non-lucratif, 
reconnue d’utilité 
publique

� Une maison‘familiale’ 
pour personnes en fin 
de vie

� Une équipe de 
bénévoles formés 

� www.lamaisondetara.ch



Le changement
de l’objectif thérapeutique



Traitement maximal
Traitement minimal

Arrêt des soins
Retrait des soins



Les soins palliatifs sont la 
poursuite du traitement
optimal pour le patient,

avec un changement de 
l’objectif thérapeutique



Objectifs thérapeutiques

• Guérison

• Rallongement de la vie

• Réhabilitation

• Soulagement/prévention de la souffrance

• Qualité de vie



Qu’est-ce que la qualité de vie 
en soins palliatifs ?



Syllogisme

a. Nous faisons tous des soins palliatifs
b. Les soins palliatifs visent à améliorer la 

qualité de vie
c. Nous ne savons pas vraiment ce qu’est la 

qualité de vie                                             
-ergo-

d. On ne sait pas vraiment ce qu’on fait.





Monsieur M.





La qualité de vie,
c‘est quoi ?



La qualité de vie est
ce qu’en dit le patient

Prof. Ciaran O’Boyle, Dublin

Qualité de vie individuelle



Schedule for the Evaluation of Individual 
Quality of Life - Direct Weighting (SEIQoL-DW)

• cinq domaines plus importants pour la 
qualité de vie au présent

• satisfaction avec chaque domaine

• pondération des domaines entre eux

� score total de la qualité de vie



Patient-perceived validity of QoL
scales: a randomized trial 

(Neudert et al., J. Neurol. Sci. 2001)

* * * * **



Qu‘est-ce qui est vraiment important 
pour les patients ?

Santé Famille

Domaine important pour la QdV 53% 100%

Domaine le plus important     18% 73%



*différence              
visite 1 à 3       
(Wilcoxon, p<0,02)

*

*

*

Individual QoL is not correlated with 
HRQoL or physical function in ALS

(Neudert et al., J. Palliat. Med. 2004)



Cours du SEIQoL-DW





Déterminants non physiques de la 
qualité de vie en SP

• Valeurs personnelles

• Sens de la vie

• Spiritualité



Personal values
in palliative care patients

(Fegg et al., JPSM 2005)

• 64 patients (56% cancer, 44% SLA)

• Personal Values Questionnaire, SEIQoL-DW

• Valeurs altruistes > valeurs égoïstes pour 
tous les patients

• Pas de différence entre les patients atteints de 
SLA et de cancer



Valeurs en comparaison avec la 
population générale (adultes)
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Schedule for Meaning in Life Evaluation
(Fegg et al., J Pain Symptom Manage 2008)

• Bons résultats psychométriques
• Population générale

– Plus de satisfaction chez les femmes, dans les milieux 
ruraux et les zones d’opulence, chez les gens qui citent 
des domaines religieux / spirituels et en lien avec la 
nature / les animaux

– Moins de satisfaction chez les gens qui listent des 
domaines liés à l’argent / au travail

SMiLE



Pop. générale
(n=1000)

Patients
(n=63)

p

1. Famille 83% 76% ns

2. Travail** 54% 14% p<.001

3. Loisirs 41% 38% ns

4. Amis 40% 41% ns

5. Santé 32% 32% ns

6. Partenaire** 27% 49% p<.001

7. Finances 15% 8% ns

8. Maison/Jardin 9% 9% ns

9. Spiritualité** 9% 19% p<.001

10. Animaux/Nature** 9% 22% p<.001

Domaines importants pour le sens de la vie
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Effects of a spiritual care training for 
Palliative Care professionals

(Wasner et al., Palliat Med 2005)

• Etude prospective
• 3.5 jours de formation multi professionnelle
• Questionnaire avant / après / 6 mois après

– Attitude envers le travail dans les soins palliatifs
– Self-Transcendence Scale (STS)
– Echelle spirituelle du Functional Assessment of 

Chronic Illness Therapy (FACIT-Sp)
– Idler Index of Religiosity (IIR)



Résultats
Améliorations significatives et durables :
• FACIT-Sp
• Compassion pour les mourants
• Compassion pour soi-même
• Attitude envers sa propre famille
• Satisfaction au travail
• Réduction du stress professionnel
• Attitude envers les collègues



Madame K.



Merci pour votre attention!


