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« […] il m'a expliqué en souriant que rien n'est blanc ou noir et que le blanc, c'est 

souvent le noir qui se cache et le noir, c'est parfois le blanc qui s'est fait avoir. »  

Emile Ajar (Romain Gary), La Vie devant soi 
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RESUME 

Contexte : La HAS, sur la base de données scientifiques, cherche à promouvoir 

l’instauration précoce de soins palliatifs. Dans l’agglomération dunkerquoise, elle est 

perçue comme tardive par les acteurs du réseau de santé AMAVI. A partir de ce 

constat, ces derniers ont mis à disposition de médecins généralistes un outil facilitant 

l’identification des patients nécessitant une démarche palliative. Deux ans après sa 

diffusion, AMAVI a observé une sous-utilisation de cet outil par les médecins 

contactés. Quelle est l’opinion des médecins généralistes de l’agglomération 

dunkerquoise concernant la pertinence de l’utilisation de l’outil élaboré par AMAVI ? 

Méthode : Une analyse qualitative a été menée d’avril à juin 2021, basée sur quinze 

entretiens individuels semi-dirigés, réalisés jusqu’à suffisance des données, auprès 

de médecins généralistes installés dans l’agglomération dunkerquoise. Après 

retranscription puis codage avec triangulation, une analyse inductive à visée 

phénoménologique, inspirée de la théorisation ancrée a été effectuée à l’aide du 

logiciel NVivo QSR 12®. 

Résultats : L'utilisation de l'outil ne correspondrait pas aux principes d'une bonne 

démarche palliative selon les participants. Les médecins réussiraient, grâce à leur 

intuition, à repérer une situation palliative, sans utiliser d'outil. Ils éprouvaient des 

difficultés à comprendre la pertinence de la question surprise. Un score leur semblait 

inadapté pour apprécier un besoin de soins palliatifs. Les médecins souhaitaient 

analyser des éléments contextuels, plutôt que par une approche biomédicale. 

Néanmoins, ils pourraient adapter l'utilisation de l'outil et le rendre compatible avec 

leur pratique. L’outil pourrait mesurer l’évolution de la situation des patients. Il 

aiderait à justifier une décision. Il pourrait servir à communiquer entre soignants et 

avec le patient. Le retard d'initiation constaté par AMAVI ne serait pas uniquement lié 

à un défaut d'identification. D’autres solutions que la diffusion de l’outil ont été 

suggérées pour favoriser l’anticipation des soins palliatifs au niveau local. 

Conclusion : L’analyse révèle des réserves de la part des médecins vis à vis de 

l’outil d’AMAVI, sans constater de refus d’utilisation de leur part. Des pistes 

d’amélioration des pratiques ont pu être identifiées, afin de mieux anticiper les soins 

palliatifs. D’autres travaux sont nécessaires pour évaluer leur impact. 
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INTRODUCTION 

 Les soins palliatifs cherchent, selon l’OMS, à améliorer la qualité de vie des 

patients et de leur famille face aux conséquences d’une maladie potentiellement 

mortelle. La souffrance doit être identifiée précocement et évaluée avec précision (1). 

     En 1990, la SFAP précise  que les soins palliatifs ne se limitent pas à un arrêt des 

traitements en fin de vie. Ils se composent de soins actifs et techniques pour 

améliorer la qualité de vie, sans retarder la mort (2). 

Au début des années 2000, nait le concept de « démarche palliative ». Les soins 

palliatifs ne se conçoivent plus comme l’apanage de services spécialisés, mais 

comme une « démarche » que tout soignant doit s’approprier (3). D’après la HAS, 

elle « est susceptible d’être mise en œuvre dès l’annonce d’une maladie grave dont 

on sait qu’elle ne guérira pas ou lors de la survenue d’une complication sévère » (1). 

Cela implique l’appropriation par les soignants d’une vision pluridisciplinaire du 

patient et de son entourage (3). Le développement de la démarche palliative 

transforme les modes d’organisation, d’un modèle hospitalier vers un modèle 

ambulatoire (4).  

Selon la littérature scientifique, l’instauration de soins palliatifs en amont de la 

phase terminale de la maladie, voire, en même temps que les traitements curatifs, 

est bénéfique pour les patients. Ils peuvent alors améliorer le contrôle des 

symptômes, la qualité de vie et éviter les hospitalisations non nécessaires (5,6). Une 

équipe canadienne a étudié rétrospectivement le lien entre l’instauration précoce des 

soins palliatifs, et l’utilisation des services hospitaliers. Leur instauration précoce 

limite le recours aux services de soins intensifs au cours des deux dernières 

semaines de vie. Elle limite l’inconfort, et réduirait les coûts économiques de ces 

hospitalisations, d’autant plus pour les patients sans pathologie cancéreuse (7). 

D’après les autorités sanitaires, les médecins généralistes sont placés dans un 

rôle de première ligne pour promouvoir les soins palliatifs ambulatoires. Ils sont 

encouragés à les évoquer dès le diagnostic de maladie chronique grave (8). 

Cependant, les soins palliatifs semblent être insuffisamment instaurés précocement, 

notamment en cas de maladie non cancéreuse (9,10). 
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L’identification du besoin de soins palliatifs est un enjeu majeur pour limiter le 

retard de leur initiation (1). Un des premiers rôles des médecins généralistes, 

souligné par l’IGAS, est le repérage des patients éligibles à cette démarche (3). 

Différents outils sont élaborés en ce sens pour aider les médecins dans leur mission. 

Il est difficile d’évaluer leur efficacité : aucun gold standard n’est défini, et aucune 

définition ne précise le moment propice pour débuter les soins palliatifs (11). Le 

premier outil à avoir été élaboré est GSF-PIG au Royaume uni (annexe 1). Viennent 

ensuite NECPAL en Espagne, SPICT en Ecosse et RADPAC aux Pays-Bas (11) 

(annexes 2, 3 et 4). Ces principaux outils évaluent le déclin général et la sévérité de 

la maladie. GSF-PIG et NECPAL y ajoutent la question dite « surprise » : « seriez-

vous étonné si votre patient venait à décéder au cours des douze prochains 

mois ? ». Elle semble pertinente pour prédire le décès d’un patient âgé en déclin, en 

association avec un autre outil comme le SPICT (12). Cependant, en population 

générale, elle semble insuffisante à elle seule pour dépister un patient nécessitant 

des soins palliatifs ou pour prédire son décès (13). 

   Dans le cadre de sa mission, le réseau de soins palliatifs AMAVI a élaboré en 2018 

un outil afin d’aider les médecins libéraux et hospitaliers à identifier les patients 

nécessitant une démarche palliative (annexe 5). Il s’agit d’une adaptation en langue 

française de Palliative Care Consult Services Screening Tool, élaboré en 2013 par le 

Home and Hospice Care de Rhode Island pour déterminer la pertinence d’une 

consultation spécialisée en soins palliatifs (annexe 6).  

AMAVI est un réseau de santé, agréé et financé depuis 2004 par l’ARS des Hauts 

de France, intervenant sur 57 communes de l’agglomération dunkerquoise. Les 

acteurs de ce réseau ont constaté une difficulté des médecins de leur territoire, à 

reconnaitre les situations palliatives de leurs patients. Selon les représentants du 

réseau, rencontrés en entretien, les médecins libéraux et hospitaliers sollicitent le 

réseau tardivement, dans un but technique de médication en phase terminale. De ce 

fait, l’action du réseau ne permet pas d’anticiper l’inconfort des patients. La 

conclusion émise par AMAVI, est que les médecins manquent d’un outil pour les 

aider à dépister les situations palliatives. Le comité de pilotage du réseau a voulu 

créer un outil facile et rapide, à double objectif. D’une part, repérer précocement les 
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patients éligibles à une démarche palliative ; et d’autre part, fournir une aide 

décisionnelle pour les adresser à une consultation spécialisée. 

Selon les représentants d’AMAVI, l’utilisation des outils proposés par la HAS est 

chronophage. PALLIA-10 (annexe 7) aide à repérer le besoin de recourir à une 

équipe spécialisée, mais il ne permet pas d’identifier une situation palliative. En 

accord avec les travaux issus de la littérature, et les recommandations de la HAS, le 

réseau a voulu créer un outil intégrant la question surprise à un questionnaire. 

L’éligibilité du patient à une consultation du réseau serait établie par un score. Les 

questions évalueraient le déclin du patient, ses symptômes cliniques, et ses 

comorbidités. L’outil du Home and Hospice Care de Rhode Island répond aux 

critères émis par le comité de pilotage d’AMAVI, qui l’a adapté en langue française. 

En 2018, le réseau diffuse l’outil à une trentaine de médecins, spécialistes en 

médecine générale et spécialistes d’organe, installés sur son territoire d’action, en 

ambulatoire et en hospitalier. Un médecin bénévole est alors chargé de remettre en 

mains propres le questionnaire, accompagné d’une notice écrite et d’explications 

orales sur son utilisation. Le réseau a perçu une sous-utilisation de cet outil, avec 

seulement deux questionnaires retournés par des médecins généralistes entre 2018 

et la rédaction de cette thèse. Aucun recul du retard d’initiation de soins palliatifs 

n’est constaté sur son territoire. 

A notre connaissance, aucun travail dans la littérature ne décrit l’opinion des 

médecins généralistes de l’agglomération dunkerquoise sur l’utilisation d’outils 

identifiant les patients éligibles à des soins palliatifs. 

La question de recherche de l’analyse est la suivante : quelle est l’opinion des 

médecins généralistes de l’agglomération dunkerquoise concernant la pertinence de 

l’utilisation de l’outil élaboré par AMAVI ? 

L’objectif principal est d’identifier les raisons portant à la sous-utilisation de l’outil 

comme méthode d’identification de patient nécessitant une démarche palliative.  

L’objectif secondaire est d’identifier les axes d’amélioration des pratiques 

médicales afin de mieux identifier les patients nécessitant une démarche palliative. 
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MATERIELS ET METHODES 

I - Recherche bibliographique 

Les bases de données suivantes ont été utilisées pour la recherche 

bibliographique : Google Scholar, la base de donnée Medline par le moteur de 

recherche Pubmed, Pépite, la Littérature Scientifique en Santé francophone (LiSSa) 

incluant notamment les revues Catalogue et Index des Sites Médicaux 

Francophones (CISMeF) et Elsevier, le catalogue français réalisé par les 

bibliothèques et centres de documentation de l’enseignement supérieur et de la 

recherche (Sudoc), le site internet de la HAS, Cochrane Library, et Sage Journals. 

Les mots-clés utilisés étaient : « soins palliatifs », « outil d’identification », 

« médecine générale », « identification précoce », « question surprise », « intuition ». 

Leurs synonymes anglais étaient : « palliative care », « identification screening tool », 

« primary care », « early identification », « surprise question », « intuition ». 

La liste des références a été gérée à l’aide du logiciel Zotero® 5.0.97 (Center for 

History and New Media, université George Mason, Fairfax, Virginie, Etats-Unis). 

II - Méthode d’analyse 

Le travail s’est porté vers une analyse qualitative d’entretiens individuels semi-

dirigés, en utilisant une approche phénoménologique (14), inspirée du modèle de la 

théorisation ancrée, décrite par Paillé (15). 

III - Participants 

La population étudiée était celle des médecins généralistes libéraux installés dans 

le territoire d’action du réseau de santé AMAVI, et en correspondance avec celui-ci. 

Etaient non inclus les médecins salariés, les médecins remplaçants, les médecins 

n’ayant pas la médecine générale comme activité principale, les médecins ne 

pratiquant pas de soins palliatifs, et les médecins ayant une spécialisation en soins 

palliatifs. 
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Le recrutement était réalisé par accès direct (appel téléphonique ou message 

électronique), d’après les annuaires sur Internet. Il a été demandé oralement aux 

médecins s’ils connaissaient le réseau AMAVI et s’ils avaient déjà travaillé avec 

celui-ci. Les participants étaient informés au préalable que l’étude portait sur 

l’identification de patients nécessitant des soins palliatifs. 

L’échantillonnage était raisonné, en variation maximale. Des variables pertinentes 

de la population étudiée ont été définies afin d’obtenir les réponses les plus 

diversifiées possibles de la part des participants. Les variables retenues étaient le 

sexe, l’âge, le lieu d’installation (urbain, semi-rural, rural), le nombre d’années 

d’installation sur le territoire d’action d’AMAVI, et la qualité de maître de stage 

universitaire. 

IV - Les entretiens 

A. Le guide d’entretien 

Le guide d’entretien était élaboré de façon libre et indépendante, de manière à 

être semi-directif. Pour permettre une discussion facile, agréable et ouverte aux 

nouvelles idées, il a été adapté durant les entretiens en fonction des réactions de 

l’interlocuteur et de ses réponses. Le guide a été testé préalablement au cours de 

deux entretiens individuels avec deux médecins généralistes volontaires, non pris en 

compte dans l’analyse. Un ajustement du guide a été réalisé au fur et à mesure des 

entretiens. Les guides d’entretien initial et final sont présentés en annexes 8 et 9. 

B. Recueil de données 

Le recueil des données a été réalisé au cours d’entretiens semi-dirigés, menés par 

un chercheur unique. Ces derniers ont eu lieu avec des médecins généralistes 

répondant aux critères d’inclusion. Ils ont été réalisés de manière individuelle, sur le 

lieu de travail ou au domicile de l’interlocuteur, afin d’établir un climat agréable de 

confiance et de confidentialité. L’interlocuteur pouvait s’exprimer librement, et arrêter 

la discussion à tout moment. Les questions posées lors des entretiens ne suivaient 

pas d’ordre prédéterminé. Des questions complémentaires étaient prévues dans un 

souci de relance. 
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Les entretiens ont été enregistrés par un enregistreur vocal numérique H2® 

(Zoom®, Chiyoda, Tokyo, Japon). Le chercheur les a ensuite transcrits verbatim, en 

incluant les expressions non verbales, manuellement, à l’aide du logiciel informatique 

Word 2008® (Microsoft®, Redmond, Washington, États-Unis). Toutes les données ont 

été traitées en respectant l’anonymat et la confidentialité. Chaque participant a été 

anonymisé par un code : M1 pour médecin généraliste 1, M2 pour médecin 

généraliste 2, etc. 

L’ensemble des retranscriptions constituait le corpus d’entretiens. Le nombre 

d’entretiens à réaliser n’était pas défini à l’avance. Les entretiens ont été conduits 

jusqu’à suffisance des données, c’est à dire, l’absence d’émergence de nouvelle 

idée. Une fois la suffisance atteinte, deux entretiens supplémentaires ont été réalisés 

pour la confirmer. 

C. L’analyse des données 

La retranscription et une lecture « flottante » de chaque entretien étaient 

effectuées par le chercheur principal dans les 24 heures après leur enregistrement. 

Les mots, les phrases et les expressions pertinents pour l’analyse ont été recueillis. 

Une micro analyse a été réalisée sur l‘ensemble du corpus, visant à contextualiser 

les propos des interlocuteurs, et à limiter les a priori du chercheur. 

Une analyse inductive inspirée de la théorisation ancrée a ensuite été effectuée, 

en utilisant une approche phénoménologique. La première étape de cette analyse 

consistait à un codage heuristique, donc interprétatif, des transcriptions, à l’aide du 

logiciel NVivo QSR 12® (QSR international®, Melbourne, Australie). Les étapes 

suivantes consistaient en un regroupement des codes en plusieurs catégories, puis 

en une intégration des différentes catégories pour aboutir à une modélisation, puis, à 

une théorisation, selon le modèle décrit par Paillé (15).  

La théorie est exprimée sous la forme d’une hypothèse, et se base sur une 

analyse discursive des faits observés. 
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D. Triangulation 

Une triangulation a été effectuée avec un chercheur indépendant, médecin 

généraliste, dans le but de conforter l’analyse des résultats et de réduire l’impact de 

la subjectivité du chercheur principal. Cette triangulation consistait en deux points : 

une relecture des retranscriptions manuelles avec réécoute des enregistrements 

audio, pour comparaison des différences obtenues ; une seconde analyse avec un 

codage parallèle en aveugle de l’ensemble du corpus. Les codes obtenus ont été 

comparés à ceux du chercheur principal. La participation d’une tierce personne pour 

départager des divergences d’analyse était prévue, mais n’a pas été nécessaire. 

V - Accords de la CPP et de la CNIL 

L'analyse relevait d’un travail observationnel, anonymisé, avec l'accord des 

participants. Selon la loi n°2012-300 du 5 mars 2012 relative aux recherches 

impliquant la personne humaine (dite loi Jardé), et après avis du délégué à la 

protection des données de l’Université de Lille, aucune demande préalable auprès 

de la CPP n'a été nécessaire (16). Le travail a fait l’objet d’une déclaration à la CNIL, 

effectuée le 14 Avril 2021 (Référence Registre DPO : 2020-246) (annexe 10). 
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RESULTATS 

I - Caractéristiques des entretiens 

Quinze entretiens ont été réalisés du 15 avril 2021 au 7 mai 2021. Leur durée 

variait de 11 minutes et 15 secondes, à 29 minutes et 44 secondes. La durée 

moyenne était de 18 minutes et 30 secondes. La suffisance des données était 

obtenue au treizième entretien. Deux entretiens supplémentaires ont permis de la 

confirmer. 613 rubriques étaient obtenues après microanalyse du corpus, regroupées 

en 27 thèmes. 528 codes étaient obtenus pour l’analyse inductive inspirée de la 

théorisation ancrée, avec un total de 607 codes et catégories. 

II - Caractéristiques des participants 

7 femmes et 8 hommes ont été interrogés. Il y a eu deux refus : un médecin avait 

avancé son désintérêt pour les soins palliatifs, et un autre avait évoqué l’absence de 

pratique en soins palliatifs depuis son installation. Aucun participant n’avait bénéficié 

de formation spécialisée en soins palliatifs. Aucun des médecins interrogés ne 

connaissait le chercheur avant l’étude. Les caractéristiques des participants sont 

résumées en tableau 1. 

Tableau 1 - Caractéristiques des participants 

 SEXE AGE ANNEES 
D’INSTALLATION 

LIEU 
D’EXERCICE 

PATIENTS 
EN SOINS 

PALLIATIFS 

MAITRE DE 
STAGE 

UNIVERSITAIRE 
M1 Femme 59 ans 30 Rural 15 par an Oui 
M2 Homme 62 ans 34 Semi-rural 5 par an Non 
M3 Femme 52 ans 5 Semi-rural 4 par an Non 
M4 Homme 36 ans 5 Semi-rural 3 par an Oui 
M5 Homme 59 ans 32 Semi-rural 7 par an Oui 
M6 Homme 56 ans 26 Semi-rural 13 par an Non 
M7 Homme 46 ans 18 Urbain 2 par an Oui 
M8 Femme 40 ans 8 Urbain 3 par an Non 
M9 Homme 54 ans 24 Urbain 5 par an Oui 

M10 Homme 65 ans 35 Urbain 2 par an Oui 
M11 Femme 51 ans 18 Urbain 2 par an Non 
M12 Femme 41 ans 12 Urbain 10 par an Non 
M13 Homme 62 ans 29 Urbain 2 par an Oui 
M14 Femme 33 ans 5 Urbain 10 par an Non 
M15 Femme 35 ans 4 Urbain 3 par an Non 



 

 
17 

III - Résultats de l’analyse 

A. L'utilisation de l'outil ne semblerait pas correspondre aux principes d'une 
bonne démarche palliative selon les médecins interrogés 

1. Un besoin non ressenti 

a. Un outil non nécessaire 

Pour évaluer le déclin du patient, les médecins s’accommoderaient actuellement 

de la non-utilisation d’outil, et n’en éprouveraient pas le besoin. Ils évalueraient la 

situation de façon globale, en trouvant le bon moment pour initier des soins palliatifs.  

 « Il y a des patients pour qui on n’a pas besoin de se poser la question, c’est 

évident. » (M8)  

« […] je pense à l’état général du patient et tout ça. La pathologie, si elle est évoluée 

ou pas, l’état général. […] C’est une évaluation globale. » (M3)  

Ils distingueraient les situations autrement que grâce à un questionnaire. Lors des 

entretiens, les médecins accordaient une grande valeur à leur intuition, la 

considérant comme une de leurs compétences professionnelles. L’intuition serait 

même plus performante qu'une cotation pour identifier le besoin du patient.  

« Il y a une part un peu instinctive aussi, je pense… dans le métier de médecin. […] 

Moi, je me base plus sur mon ressenti, mon propre ressenti, que sur le score qu’on 

aurait à la fin du questionnaire. » (M2) 

« Parce que là c’est au feeling ! Enfin bon, ce n’est pas très professionnel. Enfin, 

professionnel si, mais scientifique, peut être, de parler de feeling… » (M9) 

Les médecins évoquaient des pratiques médicales influencées par leur 

expérience, ainsi que par leur vécu personnel. Leur connaissance du patient les 

aiderait à comprendre la signification de ses actes et de son changement de 

comportement. En nourrissant l’instinct des médecins, l’expérience aiderait ces 

derniers à améliorer leur discernement.  
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« Je crois qu’on réagit tous en fonction de notre vécu personnel, de nos croyances. » 

(M5) 

« L’instinct est fonction de l’expérience. » (M2) 

Les médecins préfèreraient des outils intuitifs et discrets. Selon eux, une échelle 

d’évaluation devrait s’utiliser de mémoire, et ne comporter que quelques questions, 

sans laisser voir au patient que le médecin l'analyserait. 

« Un questionnaire, c’est cinq questions en médecine générale […] Les questions 

peuvent être implicites, mais ça doit être quelque chose qu’on peut glisser dans un 

entretien. » (M10) 

b. Une absence de bénéfice perçu 

Les médecins interrogés ne considéraient pas l'outil comme original pour 

l’identification d’une situation palliative. Inconsciemment, ils baseraient déjà leur 

évaluation sur des critères similaires à ceux de l’échelle d’AMAVI. 

« Je pense qu’on est comme dans Le Bourgeois gentilhomme. Parfois on fait de la 

prose sans le savoir. » (M5)   

« […] il faut le considérer comme un outil supplémentaire, quoi, parmi d’autres. » 

(M2) 

L’utilité de l’outil était remise en cause par les médecins interrogés. Il n'apporterait 

pas de solution aux problèmes rencontrés. Si le besoin est clairement identifié, l'outil 

n’aurait pas sa place. Dans des situations indéterminées, une évaluation par le 

réseau leur serait préférable, sans l'intermédiaire d’un outil. 

« Utile, non, je ne pense pas. » (M3)  

« […] on est plus dans le cadre où j’aurais besoin de l’avis d’un autre médecin. Car 

ça [l’outil], ce sont des questions que l’on se pose toujours […] » (M11) 

Les médecins contestaient la pertinence du score. Ils ne considéraient pas 

l’identification du besoin de soins palliatifs comme propice à une cotation. Ils 

préfèreraient évaluer qualitativement ce besoin, avec une grande part de subjectivité. 
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« Ça paraît bête ce que je vais dire, mais un score euh… global, qualitatif. […] On ne 

le score pas vraiment ! On l’évalue globalement. » (M6)  

« […] si on peut l’évaluer, sur la part subjective, on serait certainement à 70% sur 

tout ce qui est subjectif et à 30% sur ce qui est objectif. » (M7)  

Les médecins interrogés éprouvaient des difficultés à comprendre l’utilité de la 

question surprise. Ils doutaient de son intérêt dans le calcul du score. L'évolution des 

maladies dépendrait de plusieurs facteurs. Le pronostic serait souvent incertain, et 

serait un mauvais indicateur pour anticiper un besoin de soins palliatifs. De plus, les 

médecins estimaient que le délai évoqué dans la question surprise n’était pas 

optimal pour anticiper la démarche palliative.  

« Est-ce qu’il faut attendre qu’il n’ait plus qu’un an à vivre pour le mettre dans un 

score, pour le mettre dans un réseau de soins palliatifs ? […] » (M5)  

« Sur un temps peut-être plus court. C’est vrai qu’on se dit peut-être six mois. Mais 

pas sur l’année. » (M7)  

« Il y a l’évolution de la maladie, mais on ne maîtrise pas tout. On sait qu’il y a des 

maladies intercurrentes qui peuvent arriver […] » (M12)  

L'outil ne s’adresserait pas à tous les médecins généralistes selon les participants. 

Il serait intéressant pour les médecins ayant peu d'expérience en soins palliatifs, ou 

bien pour les soignants qui ne connaîtraient pas le patient. Les médecins 

considéraient l'outil comme étant l'apanage d’une prise en soins hospitalière. 

« A l’hôpital, autant, des choses comme ça, vous êtes obligés […] Ça c’est très bien 

pour quand vous ne connaissez pas le patient. » (M1) 

2. Une standardisation induite par l’outil 

Les médecins généralistes soulignaient leur avantage, par rapport aux médecins 

hospitaliers et spécialistes d’organe, à pouvoir analyser le patient au sein de son 

environnement. Avant d’intégrer un patient ou non dans un réseau de santé, ils 

évalueraient les moyens disponibles à domicile, notamment la présence d'aides. Les 

médecins prendraient en compte l'avis des aidants et analyseraient la 
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compréhension des proches sur la situation du patient. En revanche, l’outil aborderait 

l’identification du besoin de soins palliatifs selon une approche centrée sur la maladie 

du patient. 

« […] la souffrance des aidants, la souffrance de la famille, de l’environnement, des 

amis qui viennent aussi est tout aussi importante et a autant de conséquences sur 

l’état du patient […] » (M10)  

« Quelqu’un qui vit seul. Seul, seul, vraiment isolé, en appartement propre, c’est 

n’est pas pareil du tout ! […] » (M5)  

« C’est une approche qui est très biomédicale et pas tellement systémique […] » 

(M10)  

L'utilisation de l'outil serait difficile face au patient, car elle s’immiscerait dans la 

relation entre le médecin et le patient en la déshumanisant. Elle serait même un 

obstacle à l’évaluation personnalisée du besoin de soins palliatifs. 

« C’est vraiment une relation patient-médecin, quand il y a des éléments qui 

s’interposent entre les deux, c’est pas trop mon truc si je peux dire. » (M2)  

« Le patient est comme un numéro, là, je trouve […] c’est moins humain […] » (M3) 

3. Un renforcement de l’isolement du médecin 

Les médecins faisaient part de l’isolement naturel du médecin généraliste, qui 

rendrait la collaboration inter et pluriprofessionnelle nécessaire, notamment pour 

identifier un besoin de soins palliatif. Ils attendaient des réseaux de santé, une 

discussion sur la situation du patient. Le contact direct avec un spécialiste en soins 

palliatifs leur serait indispensable pour une coordination optimale, professionnelle et 

confraternelle. La plupart des médecins soulignaient avoir d’excellents rapports avec 

l’équipe d’AMAVI et avoir confiance en elle.  

« Et surtout, ne pas prendre une décision seule. Ça c’est sûr. C’est évident ! » (M11) 

« Mais ce serait plus pour voir ensemble ce qu’il y a lieu de faire. S’il faut faire 

intervenir plus de soins infirmiers, plus de nursing… » (M6) 
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Les médecins interrogés évoquaient leur manque d'habitude et de compétence 

technique à manier les thérapeutiques de la fin de vie. Ils évoquaient un épuisement 

de leurs ressources, par une tendance à rester sur leurs acquis de formation initiale. 

Ils soulignaient préférer obtenir directement l’avis des spécialistes en soins palliatifs 

plutôt qu’avoir recours à une échelle. 

« […] l’Hypnovel. Quand est-ce que je le mets ? Quand est-ce que je ne le mets 

pas ? » (M8) 

« Ah moi, c’est plus, un avis ! Un avis sur… Un médecin tiers qui a 

l’habitude […] savoir avec ce que je lui apporte comme données, qu’est-ce qu’il en 

pense […] » (M11) 

4. Une non-intégration d’outil dans la pratique 

Les médecins avaient conscience de ne pas utiliser d’outils diagnostiques dans 

leur pratique habituelle. Leur méconnaissance avouée des outils diagnostiques en 

soins primaires – et particulièrement en soins palliatifs – serait la conséquence d’un 

manque d’appréciation, et d’une méfiance envers les échelles et les scores. 

« […] j’ai conscience que je les sous-utilise ! » (M8)  

« Je dirais, d’une façon générale, je n’aime pas trop tout ce qui est… Je suis un peu 

anti-échelle […] » (M1)  

« Karnofsky ou… un truc comme ça. Mais je ne sais absolument pas à quoi ça 

sert ! » (M13) 

Les médecins étaient conscients de l’existence d’outils diagnostiques en 

médecine palliative, mais ne ressentaient pas le besoin de les utiliser et ne les 

intégreraient pas à l'évaluation de la démarche palliative. 

« […] l’EVA oui. C’est à peu près la seule échelle que je fais vraiment. Hormis les 

tests MMS et compagnie hein ! Et en soins palliatifs, non, pas du tout. » (M4) 

Selon les participants, l’outil pourrait être sous-utilisé du fait de la rareté des 

situations palliatives en médecine générale. Intégrer un outil dans sa pratique 

nécessiterait avoir l’habitude des situations propices à son usage. 
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« […] ce n’est pas quelque chose qu’on est susceptible d’utiliser régulièrement […] » 

(M13)  

« Et entre un soin palliatif, et le soin palliatif suivant, il peut se passer deux, trois 

ans. » (M10) 

Les médecins assimilaient l’utilisation d’échelles et la cotation à des exercices 

théoriques. Ils opposaient même l'expérience aux outils techniques. Ils regrettaient 

une dérive techniciste de la médecine générale, dont les outils en seraient le reflet.  

« […] la cotation, c’est assez théorique non ? » (M3) 

« L’informatique y est pour beaucoup aussi je pense. […] Mais de plus en plus, on a 

vraiment l’impression, […] de classer les patients. […] » (M2) 

5. Une singularité de l’évaluation en médecine générale 

Certains médecins soulignaient une incompatibilité entre l’analyse du 

questionnaire et celle du médecin généraliste. D’après les entretiens, l’analyse 

médicale serait longitudinale en médecine générale, basée sur une connaissance du 

patient constituée au cours de plusieurs consultations. La possibilité d’un suivi 

régulier permet une progression des mesures palliatives. L'analyse par l’outil aurait, 

en revanche, une dimension temporelle transversale, et serait difficilement 

compatible avec l’évaluation longitudinale des médecins généralistes. 

« […] quand on les voit un peu tout le temps, il y a des éléments qu’on peut mettre 

en place un peu à la fois. Et de démarrer la prise en charge palliative de façon 

échelonnée… » (M8) 

« […] je trouve que ça exprime aussi… C’est assez instantané hein ! Je veux dire, ça 

n'a pas de… Je pense aux échelles de la douleur par exemple, ça exprime un instant 

t quoi ! Ça ne reflète pas forcément la durée. » (M2) 

Selon les médecins interrogés, la consultation spécialisée en soins palliatifs serait 

un cadre plus propice à une évaluation instantanée par un outil. Si les médecins 

généralistes l’utilisaient, ce serait reproduire l'évaluation du spécialiste, centrée sur la 

maladie, en désaccord avec leur paradigme de prise en soins systémique. 
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« Tout ça, c’est des choses qu’eux [les spécialistes] aussi peuvent… Aussi être 

évaluées initialement. » (M8) 

Les médecins interrogés faisaient part de la difficulté à pouvoir adapter leurs 

habitudes à l'utilisation du questionnaire. En cas de consultation pour des motifs 

éloignés de leur maladie chronique évolutive, il serait difficile d’aborder les questions 

de l’outil, les obligeant à organiser un temps dédié, en dehors de la consultation. 

« Que quand le patient vient renouveler son ordonnance de morphine – parce que le 

cancérologue a oublié de le faire – ce n’est pas le moment de faire ça quoi ! Je 

pense que c’est bien de programmer un rendez-vous pour ça. » (M12) 

6. Une identification éclairée par le patient 

Selon les médecins interrogés, conformément à l’Evidence Based Medicine, 

l’identification du besoin de soins palliatifs ne reposerait pas uniquement sur leur 

intuition et leurs connaissances théoriques, mais aussi sur la volonté du patient. Les 

médecins s’attacheraient à être à l'écoute du patient pour évaluer ce qu’il serait prêt 

à accepter en termes de prise en soins. Il serait primordial de savoir analyser les 

discours des patients, pour comprendre leurs ambivalences.  

« Faire seulement en fonction de sa propre intuition, sans prendre en compte le 

patient, ni la science, eh bien, ce n’est pas de la bonne médecine. » (M8)  

Les médecins analyseraient le niveau de compréhension du patient sur son déclin, 

ainsi que sa motivation. Ils souhaiteraient faire participer le patient à son évaluation, 

et tenteraient de provoquer une auto-analyse par le patient. Le but serait de susciter 

chez lui une réflexion sur sa fin de vie, dans une volonté de ne pas imposer au 

patient une prise en soins. Ils ajouteraient alors, un discours motivationnel à leur 

consultation, s'il le fallait. Ceci ne pourrait être obtenu, selon eux, qu’après une 

discussion entre le médecin et son patient, et non pas appréciée grâce à un 

questionnaire. 

« […] Quand je vois chez certains patients qu’il y a un état totalement pré-

contemplatif par rapport à cette préparation du décès, j’essaie quand même parfois 
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d’aller, de susciter chez eux un questionnement sur leur viabilité, sur leur espérance 

de vie […] » (M10) 

« […] Ce que l’on pressent en fait que le patient va accepter, ou non. […] Une bonne 

prise en charge palliative… Je pense que c’est euh… essentiellement d’abord savoir 

où on va avec le patient. » (M7) 

« […] savoir s’il va falloir développer un discours motivationnel, un entretien 

motivationnel, pour amener notre patient, qui est dans un stade pré-contemplatif par 

rapport à sa fin de vie, à passer vers un stade contemplatif, voire préparatif […] » 

(M10) 

7. Une volonté de ne pas brutaliser le patient 

Les médecins considéraient qu’aborder le sujet des soins palliatifs avec le patient 

revenait à lui annoncer une mauvaise nouvelle. Ils ressentiraient des difficultés pour 

évoquer la fin de vie, notamment à la famille, qui verraient dans les soins palliatifs 

une rupture avec leur vie antérieure, une révolution de leur environnement, le deuil 

d’une qualité de vie. Selon eux, l’utilisation d’un outil pourrait ajouter un traumatisme 

par son utilisation. Les médecins insistaient sur le besoin de progression dans 

l’identification de la démarche palliative. 

« C’est à dire, entre autres, parce que pour le patient, ça signifie qu’il va falloir qu’il 

prépare ses affaires, qu’il prépare son départ, par rapport à ceux qui l’entourent. 

Aussi bien du point de vue matériel, pour préparer sa succession, que du point de 

vue psychologique. » (M10) 

« Donc les patients sortent de soins – qui ont été quand même invalidants – pour les 

basculer vers un soin qui va être définitif. […] Il y a des questionnaires, ça peut aider, 

mais, voilà ! On n’est pas dans la tête du patient ! » (M12) 
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B. Les médecins pourraient adapter l'utilisation de l'outil pour le rendre 
compatible avec leur pratique 

1. Une intégration possible dans la pratique 

Les médecins ne remettaient pas en cause la pertinence des items avancés par le 

questionnaire, pour évaluer une situation palliative.  

« […] les questions sont plutôt pertinentes […] » (M7) 

Après lecture attentive de l’outil durant les entretiens, Certains médecins 

s'accordaient sur le fait de pouvoir prendre le temps de l’utiliser. Ils le jugeaient 

simple d’utilisation. Les questions sembleraient faciles à mémoriser. Ils considéraient 

la rapidité d’exécution de l’outil comme une qualité importante. 

« Vraiment, quand c’est une démarche palliative, je pense que je pourrais prendre le 

temps de le faire. » (M6)  

« […] sans perdre de temps, ça ne me paraît pas du tout chronophage […] » (M4) 

Certains médecins interrogés utilisaient dans leur pratique des échelles 

d’évaluation dans le cadre d’autres spécialités. L’un d’entre eux suggérait une 

diffusion du questionnaire d’AMAVI à plus grande échelle, pour tester sa faisabilité. 

« […] on utilise régulièrement des échelles d’anxiété, des échelles de dépression, 

des échelles pour l’équilibre de l’asthme, de la BPCO. Donc, euh, pourquoi 

pas ? […] Ça peut être une expérience. Mais il faudrait qu’ils le distribuent de 

manière systématique aux médecins. » (M7) 

2. Des avantages perçus 

L'outil orienterait les prises en soins des médecins sans pouvoir leur donner de 

certitude. Utiliser le questionnaire et calculer un score permettraient, en confirmant 

leur intuition, de se rassurer dans la prise de décision de faire appel à AMAVI. 

« Ça peut aider, ça peut assister, ou conforter ! » (M15) 

« […] le score, ça peut nous aider à se conforter dans l’idée que l’on a […] » (M8) 
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L’outil leur permettrait de justifier objectivement une décision médicale, en 

explicitant la subjectivité de leur intuition. 

« […] ça permet de repérer plus objectivement les patients qui peuvent entrer dans 

ce cadre là […] » (M7) 

« Ça permet en fait d’embrasser toute cette subjectivité, et notre expérience. » (M7) 

L’outil apporterait aux médecins un rétrocontrôle sur les prises en soins. Consulter 

l’outil permettrait de ne pas omettre certains points à inclure dans le raisonnement 

médical afin d’identifier un besoin de soins palliatifs. 

« […] ça permet de peut-être d’insister sur certains points. En disant : « Bon, on va 

jouer un peu plus là dessus, on va jouer un peu plus sur les soins de confort, sur la 

réhydratation, sur ces trucs là. » » (M6) 

3. Une pertinence dans certaines circonstances 

Les médecins trouvaient un bénéfice circonstanciel à l'utilisation de l'outil. Ils 

pensaient que l'outil serait utile pour des situations indéterminées, ou particulières.  

Ils relevaient des situations favorables à l’évaluation par le questionnaire, en cas de 

déni de la part du patient, en cas d’aggravation imprévisible de l'état du patient, ou 

bien si des patients demandaient à tort des soins palliatifs. 

« Mais maintenant, ça peut servir aussi où, euh… Voilà, il y a une aggravation un 

peu brutale : « Qu’est-ce qu’il nous fait là ? […] » Là on peut se baser peut-être sur 

une chose comme ça quoi ! » (M1) 

« […] il y en a d’autres qui sont dans le déni. […] Pour le coup, on répondrait oui, 

alors que le patient ne veut pas en entendre parler. C’est peut-être plus difficile, et ce 

questionnaire peut être intéressant. » (M8) 

L’outil permettrait de notifier de nouveaux symptômes et de juger une évolution 

clinique. Les médecins suggéraient graduer la situation du patient en différents 

stades grâce à lui. 

« […] l’avantage quand on score. Vraiment, quand on met vraiment des chiffres, c’est 

que globalement, on peut plus facilement voir l’évolution. » (M6) 
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« Si au bout de quinze jours, trois semaines, un mois, on évalue, on fait le point et 

qu’on voit que le score augmente. Bon, ça confirme notre idée que globalement, il se 

dégrade. » (M6) 

4. Un rôle communicationnel 

L’outil pourrait être une aide dans la transmission d’informations entre soignants. Il 

pourrait être aussi un support afin d’amorcer une discussion sur les soins palliatifs 

avec le patient ou ses proches. L’outil aiderait les médecins à expliquer la nécessité 

des soins palliatifs quand le patient n’est pas conscient de sa dégradation. Ou bien, il 

servirait à rassurer un patient pessimiste sur sa situation, si l’outil ne conseillait pas 

l'initiation de soins palliatifs. 

« […] ça peut être utile, notamment pour les proches, pour leur dire : « Peut-être, là 

on serait sur une démarche palliative. » […] faire entendre à la famille […] » (M4) 

« […] quand les patients nous en parlent, alors qu’ils ne sont pas du tout en palliatif, 

ça peut être intéressant […] » (M8) 

« Ça permet de mieux communiquer avec l’équipe, avec le réseau. Pour aborder, 

pour savoir aborder précisément tel ou tel problème. » (M9) 
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C. La démarche palliative ne s’anticiperait pas uniquement grâce à une 
meilleure identification du patient par les médecins généralistes 

1. Une part de l'identification non quantifiable par un outil 

L’identification du besoin de soins palliatifs nécessiterait d’analyser le 

comportement de chaque patient. Une mauvaise perception des signes de déclin de 

l’état de santé des patients pourrait mener à un retard d'initiation des soins palliatifs. 

Selon les médecins, le patient devrait prendre conscience de la nécessité de soins 

palliatifs, et être préparé psychologiquement à leur initiation. Ils jugeraient le moment 

propice à l’annonce de ce besoin. Ils anticiperaient la réaction du patient pour que 

ces soins soient mieux acceptés à leur évocation. Un outil d’identification n’aiderait 

pas les médecins à analyser le ressenti du patient sur sa situation. 

« […] il y en a qui sont ambivalents aussi, par rapport au moment où ils sont dans 

leur maladie […] c’était euh… Un peu de l’ambiguïté de la part de la patiente […] » 

(M8) 

« […] on revient à la première question philosophique de : « qu’est-ce qu’une bonne 

prise en charge palliative ? » Bah, finalement, c’est quand c’est comme ça, fait dans 

le respect et annoncé au bon moment ! » (M8) 

« […] c’est le ressenti du patient qu’on doit noter, qu’on doit quantifier ! Et ça, ce 

n’est pas facile ! » (M12) 

2. D’autres facteurs qu’un défaut d’identification pour expliquer le retard 

d'initiation 

a. Un chevauchement de soins palliatifs et curatifs difficile à appliquer 

Même si certains médecins considéraient que les soins palliatifs et curatifs 

pouvaient coexister, ils attendraient la fin des soins curatifs pour évaluer le besoin de 

soins palliatifs. Ils évoquaient leur mission principale de curateur. Ils relataient leur 

difficulté à ne pas pouvoir anticiper les soins palliatifs quand les spécialistes d’organe 

ou eux-mêmes seraient dans une démarche de poursuite de soins curatifs, 

notamment pour des pathologies non cancéreuses. Les médecins n’évoqueraient 
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pas le besoin de soins palliatifs systématiquement au début de la maladie. Ils se 

retiendraient parfois d'évoquer la fin de vie, pour ne pas interférer dans le processus 

psychologique d’acceptation de traitements curatifs lourds. 

« […] la limite n’est pas toujours franche. Ça peut être flou. […] Des fois ça se 

chevauche même avec des traitements curatifs. On entend même parler de 

« chimiothérapie palliative ». Bon, ça, ce se sont des termes avec lesquels j’ai 

toujours eu du mal avec ça […] » (M8) 

« Quand on leur parle de soins palliatifs, c’est qu’on est arrivé au bout d’une 

démarche curative. » (M7)  

b. Une attente d'acceptation des soins palliatifs 

Les médecins soulignaient la nécessité d'une décision partagée avec le patient, et 

de recueillir son consentement éclairé. Les médecins faisaient part de leur difficulté à 

faire accepter le besoin de soins palliatifs à des patients dont l’état de santé était 

relativement conservé. Les médecins considéraient que la question n'est pas de 

savoir quand l'initier, mais de pouvoir le faire. C’est le patient qui déciderait du bon 

moment pour initier des soins palliatifs, après proposition du médecin. 

« […] décision partagée. Partagée entre les soignants, mais aussi partagée avec le 

patient. C’est à dire, le patient doit être informé, doit donner son consentement. » 

(M10) 

« Le moment propice, euh… [en réfléchissant] Je pense que ce n’est pas… Ce n’est 

pas franchement le médecin qui décide. C’est le médecin qui propose en fait […] » 

(M7) 

c. Un risque de déni 

Les médecins affirmaient qu’évoquer les soins palliatifs avec le patient serait 

changer brutalement un mode de relation et rompre une routine décisionnelle dans la 

gestion de symptômes. Certains médecins considèreraient la mort comme naturelle 

pour certains patients. Le risque de déni du besoin de soins palliatifs – de la part des 

médecins ou des patients – existerait, pouvant engendrer un retard de leur initiation. 
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« Est-ce qu’il faut parler de soins palliatifs à une dame qui a un cancer du sein, et 

qu’on espère que ça va guérir et qu’il n’y aura pas de soins palliatifs derrière ? Pas 

forcément ! » (M8)  

« […] le déni a l’avantage de rester confortablement dans une certaine forme de 

routine. Même si on sait quelque part que la catastrophe va arriver, on se voile la 

face. » (M10) 

d. Une mauvaise gestion hospitalière 

Les médecins interrogés attribuaient en partie le retard d'initiation des soins 

palliatifs aux services hospitaliers, qui ne se préoccuperaient pas des démarches 

palliatives. L'initiation de soins palliatifs serait retardée par un manque de 

communication entre l’hôpital et les médecins généralistes libéraux.  

« quand les patients reviennent d’hospitalisation et qu’il faut débuter les soins 

palliatifs quand rien n’a été fait à l’hôpital. Je commence les soins palliatifs 

tardivement du coup. » (M5) 

3. Une meilleure collaboration interprofessionnelle pour anticiper les soins 

palliatifs 

a. Une volonté de ne pas s’isoler 

Les médecins collaboreraient entre professionnels pour identifier un besoin de 

soins palliatifs. Ils s’aideraient alors de leurs associés, des infirmiers(ères) à domicile 

et des réseaux de santé. Ils éviteraient de s’isoler dans l'initiation des soins palliatifs 

et insistaient sur leur souhait de se coordonner entre professionnels. 

« C’est un travail de coordination » (M12) 

« […] les deux personnes que j’ai prises en soins palliatifs à domicile, bah, on a fait 

ça avec l’infirmière quoi ! » (M1)  

Les médecins ressentaient la nécessité de faire appel à un réseau de soins, 

notamment pour un avis médical ; pour faire intervenir un psychologue à domicile ; et 

pour les démarches sociales dans l'initiation de soins palliatifs. Ils se sentaient aidés 



 

 
31 

par le réseau AMAVI, et, de ce fait, l’appelleraient à chaque situation palliative. Ils 

étaient satisfaits de l’intervention d’AMAVI, qui respecterait l'environnement du 

patient, et l’avis du médecin traitant. 

« […] il faut faire intervenir quelqu’un. Mais là ce n’est pas non plus facile d’avoir des 

aides psychologiques à domicile […] » (M6) 

« […] quand ils arrivent chez les gens, ils ne sont pas intrusifs. » (M12) 

b. Une difficulté à pouvoir assumer seul la décision d’instaurer une 

démarche palliative 

Par manque de pratique palliative, et par souci de collégialité, les médecins 

généralistes ne se sentaient pas légitimes pour identifier, seuls, le moment propice 

pour débuter une démarche palliative. Ils attendraient l’avis du spécialiste d’organe 

pour avoir la certitude que l’espoir de guérison est nul, et que les traitements curatifs 

n’ont plus lieu d’être.  

« Ce sont des patients qui en général, ne sont pas pris en soins par le médecin 

généraliste seul. Autrement dit, ce n’est pas le médecin généraliste seul, qui va 

décider de quand on va basculer du soin curatif au soin palliatif. » (M10) 

« […] on doit contacter éventuellement les oncologues. Pour voir un peu leur ressenti 

un peu à eux, car ce n’est pas à moi d’annoncer un soin palliatif s’il est encore en 

protocole de chimiothérapie. » (M4) 

c. Un manque de discussion avec les spécialistes d’organe 

Les médecins interrogés affirmaient ne pas discuter facilement de soins palliatifs 

avec les médecins hospitaliers et les spécialistes d’organe. Souvent, les courriers 

des oncologues leur semblaient ne pas refléter la réalité de la situation du patient, et 

n’évoqueraient que rarement le besoin de soins palliatifs. Les médecins disaient 

devoir prendre parfois une décision à l'encontre de l'avis du spécialiste d’organe, et 

remettre en question la pertinence des thérapeutiques curatives. Selon les médecins 

interrogés, les soins curatifs seraient souvent poursuivis à tort, par manque de 

communication interprofessionnelle. 
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« Ça m’est arrivé une ou deux fois en tout dans ma carrière d’avoir un correspondant 

qui dit clairement : « Les soins thérapeutiques n’ont plus de raison d’être et on passe 

en soins palliatifs. » Une décision claire, posée, concertée, c’est très rare. C’est très 

rare. » (M10) 

« Mais on n’a pas vraiment de lien. Pour le coup, la relation ville-hôpital, en tout cas, 

de la façon dont je le vis… » (M8) 

« Quand j’ai eu l’oncologue en disant : « Mais on est en palliatif là, ou on est en 

curatif ? » – « Ah bah depuis le début on est en palliatif ! » Bah, je dis : « C’est écrit 

nulle part, ni dans les courriers, et la famille n’était pas au courant. » Et il est mort 

trois semaines après ! » (M14)  

d. Une demande d’implication dans la démarche palliative 

Les médecins interrogés se sentaient seuls à évoquer les soins palliatifs avec le 

patient. Ils estimaient parler plus fréquemment de soins palliatifs aux patients que ne 

le font les spécialistes d’organe, et être les seuls médecins à appeler AMAVI. 

« J’ai souvent l’impression que nous, on en parle, et que les spécialistes n’en parlent 

pas. » (M8) 

« Enfin, en oncologie, […] C’est peut-être que sur le Dunkerquois, j’en sais rien. Là, 

ils ont leurs œillères. » (M8) 

Les médecins interrogés attendaient des spécialistes d’organe une implication 

dans le repérage du besoin de soins palliatifs. Ils considéraient que ces spécialistes 

auraient une meilleure connaissance des pathologies et du pronostic vital associé. Et 

de ce fait, ils pourraient repérer plus facilement et plus précocement ce besoin de 

soins palliatifs. Les médecins généralistes rapportaient que certains patients se 

sentaient abandonnés par les spécialistes d’organe, qui ne les suivraient plus après 

l'arrêt des soins curatifs. Ils seraient parfois obligés d’entamer brutalement des soins 

palliatifs à ces patients, en état de quasi-traumatisme. 

« Donc je pense que quand on est avec un correspondant, qui est dans une 

démarche de discussion progressive, avec anticipation des soins palliatifs, c’est 

beaucoup mieux, parce que c’est dit, c’est annoncé, c’est évoqué […] » (M8) 
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4. Des améliorations attendues au niveau des réseaux de santé 

Un mésusage des réseaux de santé par les médecins a été souligné. Certains 

d’entre eux affirmaient ne pas avoir systématiquement besoin d'intervention des 

réseaux de santé quand le déclin du patient n’était pas avancé. Le recours à des 

réseaux uniquement pour les sédations en phase agonique, serait, selon les 

médecins interrogés, dû à l'absence de disponibilité de sédatif en ville. Certains 

pensaient que les réseaux devraient mieux communiquer à propos de leur offre de 

soins. Leurs rôles sembleraient mal connus de certains médecins interrogés. 

« […] il y a beaucoup de médecins qui utilisent l’HAD ou AMAVI, que pour avoir de 

l’Hypnovel. […] Les problèmes seraient complètement différents si on avait accès à 

certaines drogues » (M5) 

« Que AMAVI, il y a un problème, je ne sais pas s’ils ont tout ? Il y a des trucs qu’ils 

ne peuvent pas faire. Les soins infirmiers, ils ne peuvent pas ? » (M6) 

5. Une éducation des patients pour mieux anticiper les soins palliatifs 

Le défaut de précocité d'instauration des soins palliatifs ne se situerait pas 

seulement au niveau médical, mais aussi au niveau sociétal, selon les participants. 

« Le retard à l’initiation […] ce n’est pas une question de société ça ? » (M2) 

« Je ne pense pas que ce soit au niveau médical où ça pose un problème […] Ou 

alors c’est notre égo qui nous dit ça » (M7) 

Le changement d’attitude des patients passerait par la pédagogie et leur 

préparation aux soins palliatifs dès l'annonce du diagnostic. Les médecins estimaient 

que les patients et leurs proches manquaient d'information à ce propos. Les informer 

sur l'existence des réseaux de santé aiderait à l'anticipation des soins palliatifs. Il 

faudrait s'assurer que les patients comprennent le but des thérapeutiques curatives 

et palliatives proposées. Beaucoup d’entre eux assimileraient encore les soins 

palliatifs à des thérapeutiques de fin de vie. Initier ces soins serait pour eux, 

synonyme de dégradation irréversible de la qualité de vie, et synonyme d'euthanasie.  
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« En fait ils sont souvent assimilés ces réseaux-là à des réseaux d’euthanasie, de fin 

de vie active. » (M5) 

« Je pense qu’il y a encore un gros défaut d’information, au niveau des patients. » 

(M7) 

« […] je pense que les gens, ça les rassure, de savoir, que… voilà, on puisse mettre 

en place des choses chez eux. » (M12) 

Les médecins affirmaient ne pas avoir de difficulté à initier des soins palliatifs, 

quand les patients avaient écrit leurs directives anticipées. Les médecins 

espéreraient favoriser une attitude proactive des patients sur leur déclin, pour qu’ils 

anticipent eux-mêmes les soins palliatifs.  

« […] pour ceux qui ont donné leurs directives anticipées, j’ai l’impression que je suis 

tentée d’en parler plus vite. Parce que j’ai l’impression que c’est déjà mûri de leur 

côté. » (M12) 

« […] cette dame avait appelé AMAVI parce que son mari en avait eu besoin 

malheureusement six mois avant pour un soin palliatif. Et elle avait déjà appelé 

AMAVI, en disant : « Ah, est-ce que vous pouvez m’aider ? » » (M1) 
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DISCUSSION 

I - Résultats principaux 

L’utilisation de l’outil d’AMAVI ne correspondrait pas aux principes d'une bonne 

démarche palliative selon les médecins. La pertinence de la question surprise était 

mal perçue. Un score semblait inadapté pour identifier une situation palliative. L'outil 

d’AMAVI ne personnaliserait pas l’identification d’une situation palliative. Il conduirait 

à une démarche centrée sur la maladie. Un aspect déshumanisant de son utilisation 

était critiqué. Les médecins souhaitaient analyser des éléments qui ne sont pas pris 

en compte dans le questionnaire, comme : la situation du patient dans son 

environnement, ses attentes, sa motivation, et l’avis de son entourage.  

Les médecins interrogés faisaient part d’éventuelles difficultés à ne pas pouvoir 

utiliser l'outil systématiquement pour tout patient, ni à n'importe quelle consultation. 

Ils soulignaient le fait d’être rarement confrontés à l'initiation de soins palliatifs et 

d’être rarement amenés à utiliser ce genre de questionnaire. Ils réussiraient à 

repérer une démarche palliative sans utiliser d'outil. Ils accordaient une grande 

valeur à leur intuition. L’expérience nourrirait leur instinct, et les aiderait à améliorer 

leur discernement. 

Les médecins généralistes pourraient adapter l'utilisation de l'outil et le rendre 

compatible avec leur pratique. Ils ne remettaient pas en cause la pertinence clinique 

des items avancés dans le questionnaire. L’outil permettrait de mesurer l’évolution de 

la situation du patient en différents stades. Il permettrait aux médecins de justifier 

objectivement une décision, et de se rassurer. Il pourrait servir à communiquer entre 

soignants et avec le patient. 

Le retard d'initiation que constate AMAVI ne serait pas uniquement lié à un défaut 

d'identification. Les médecins attendraient la fin des soins curatifs pour évaluer le 

besoin de soins palliatifs. L’attente de l'acceptation de ces soins par le patient 

retarde leur initiation. La solution ne se situerait pas uniquement au niveau des 

médecins généralistes. Ces derniers attendaient des spécialistes d’organe leur 

implication dans le repérage du besoin de soins palliatifs. Changer les préjugés et 

améliorer la collaboration interprofessionnelle pourraient favoriser leur anticipation.  
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II - Validité interne 

Dans cette analyse, 31 des 32 critères de l’échelle COREQ (annexe 11) – utilisée 

pour la lecture et l’écriture des recherches qualitatives – étaient validés. Selon les 

principes de la théorisation ancrée, les catégories de l’analyse ont été déterminées à 

partir des données issues du corpus d’entretiens. Dans un souci de réduire la 

subjectivité de son jugement, l’investigateur a tenu un journal, avec notes de terrain 

et liste de ses préjugés (extraits en annexe 12). La lecture « flottante » et la micro-

analyse ont aidé à placer les propos des participants dans leur contexte. La 

triangulation des résultats et le retour des participants (participant checking) ont 

permis de limiter un biais d’interprétation. 

III - Forces de l’analyse 

La recherche qualitative par entretiens individuels semi-dirigés correspondait 

probablement au schéma d’étude le plus adapté à l’objet de notre analyse.  

L’échantillonnage par variation maximale ne cherchait pas à être représentatif, 

mais à obtenir une diversité d’opinions. Celles-ci étaient perçues lors de l‘analyse 

comme homogènes malgré l’hétérogénéité des profils des participants. Nous aurions 

pu supposer qu’une activité universitaire favoriserait l’utilisation d’outil dans la 

pratique habituelle. Cependant, sans pouvoir mener une comparaison stricte entre 

les participants, aucune différence notable n’a pu être perçue. 

Les médecins ne connaissaient pas d’autre outil pour les aider à identifier un 

besoin de soins palliatifs. Ils n’ont pas pu comparer l’outil d’AMAVI à un autre, ce qui 

n’a pas pu influencer un jugement comparatif, négatif ou positif.  

Par ailleurs, ce travail ne cherche pas à valider l’outil d’AMAVI. Par souci de 

méthode, nous ne pouvions pas choisir un outil parmi d’autres à présenter à des 

médecins généralistes. A notre connaissance, aucun travail de recherche ne conclut 

à un gold standard dans ce domaine. L’outil élaboré par AMAVI est un élément 

contextuel pour analyser l’opinion qu’ont les médecins généralistes à propos de 

l’utilisation d’un questionnaire comme méthode d’identification. 
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Le jugement des médecins aurait pu être biaisé par le manque de confiance 

envers ses auteurs. Cependant, la majorité des participants à notre analyse 

semblaient avoir confiance dans le réseau de santé AMAVI. Le choix d’interroger des 

médecins en relation avec ce réseau de santé connu et bien implanté sur le territoire 

s’est révélé judicieux pour la richesse des entretiens. 

Dans l’hypothèse d’un potentiel manque d’informations recueillies lors des 

premiers entretiens, deux essais ont été réalisés. Ils n’ont pas été pris en compte 

dans l’analyse. Ceci a permis de limiter un biais de recueil. 

Malgré la rareté des soins palliatifs dans la pratique des participants, les entretiens 

ont été agrémentés par de riches retours d’expérience. L’investigateur a recherché 

une attitude bienveillante et un cadre propice à la confidence. L’absence de lien 

d’intérêt entre l’investigateur et AMAVI a été clairement stipulée avant les entretiens. 

L’objectif était que les médecins ne se sentent pas jugés, mais écoutés et compris. 

IV - Limites de l’analyse 

 Certains participants ont pris connaissance de l’outil pendant l’entretien, et n’ont 

pas pu prendre le temps de le mettre en pratique. Cependant, l’outil a été distribué à 

une partie des interrogés en 2018. Un biais de mémorisation a été perçu, puisque 

trois d’entre eux seulement se rappelaient l’avoir reçu. Deux d’entre eux se 

souvenaient d’en avoir eu connaissance, mais déclaraient ne s’en être jamais servi. 

Etudier l’utilisation de l’outil sur une durée prolongée serait difficilement 

envisageable : d’une part les participants ont évoqué un faible nombre de patients en 

soins palliatifs, et d’autre part le risque de biais de mémorisation serait fort. Ce 

dernier a déjà été perçu dans notre analyse. 

On pourrait noter un biais de désirabilité sociale de la part des médecins 

interrogés pour leurs commentaires positifs sur le questionnaire. Mais ce biais 

semble finalement faible. En effet, les médecins préféraient demander directement 

l’intervention des acteurs du réseau AMAVI, plutôt que d’avoir recours à l’outil. Par 

ailleurs, deux médecins préféraient faire appel à l’HAD plutôt qu’à AMAVI pour 

instaurer des soins palliatifs. Leur opinion sur l’utilisation d’outil ne différait pas des 

autres. 
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V - Validité externe 

La recherche qualitative n’a pas pour but d’extrapoler les résultats. Cependant, 

notre analyse, en respectant les règles de la méthode qualitative, est reproductible à 

d’autres territoires. 

VI - Confrontation des résultats à la littérature 

A. Valeur de l’intuition dans le raisonnement médical 

Les médecins interrogés accordaient une grande valeur à leur « intuition ». Elle 

leur semblait plus efficace que l’utilisation d’un outil dans l’identification du besoin de 

soins palliatifs. Définir l’intuition leur semblait difficile, mais elle serait pour eux une 

sensation subjective et personnelle, basée sur la connaissance du patient, leur 

expérience clinique et la connaissance des maladies. 

Selon Charles-Moore, l’intuition permet d’élaborer rapidement des hypothèses 

diagnostiques qui seront confirmées dans un deuxième temps par le raisonnement 

scientifique (17). L’intuition joue un rôle indéniable dans la prise de décision en 

médecine générale, notamment dans les situations complexes avec questionnement 

éthique (18). Dans notre travail, les médecins déclaraient nourrir leur intuition par 

l’expérience. Charles-Moore précise que l’apprentissage du raisonnement intuitif par 

l’expérience permet de différencier « intuition » et « parasitages émotionnels » (17).  

La place de l’intuition dans le raisonnement en médecine générale a été étudiée 

au niveau européen (19). Un consensus sur la notion de « gut feeling » a été obtenu 

par focus groupes en 2009 (20,21). Un collège d’experts français valide cette notion 

en 2011 (22). Le « gut feeling » (« sensation tripiale ») met en exergue une dualité 

de l’intuition : un sens de l’alarme et un sens de réassurance. Le sens de l’alarme 

donne au médecin l’impression que « ça cloche » en l’absence d’élément objectif. Le 

sens de réassurance pousse le médecin à être sûr de ses hypothèses (22).  
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Lors d’un essai contrôlé randomisé, Mitchell et al. ont étudié la performance 

diagnostique de l’utilisation concomitante de la question surprise et du SPICT pour 

prédire le risque de décès à 12 mois, en comparaison avec l’intuition seule (12). Les 

outils associés ont permis de mieux prédire la mort que l’intuition, mais seulement 

chez les personnes de plus de 70 ans. Aucune différence significative en termes de 

performance diagnostique n’avait été retrouvée en population générale. L’utilisation 

du SPICT seul avait une performance semblable à celle de l’intuition. L’utilisation de 

la question surprise seule présentait une sensibilité plus élevée que l’intuition, mais 

une spécificité moindre. Les auteurs déconseillaient l’utilisation du SPICT et de la 

question surprise pour prédire la mortalité en médecine générale, en l’absence 

d’étude contredisant leurs résultats. Ils soulignaient le fait que la question surprise 

puisse aider les médecins généralistes dans leur intuition. 

B. Utilité de la question surprise en médecine générale 

L’utilité de la question surprise était remise en question par les médecins 

interrogés. L'évolution des maladies leur semblait incertaine, et serait un mauvais 

indicateur pour anticiper un besoin de soins palliatifs. La question surprise est 

pourtant recommandée dans le dépistage de situations palliatives par la HAS (1).  

En 2017, deux revues de la littérature avec méta-analyses estiment que la 

question surprise est un outil peu performant pour prédire un décès, notamment pour 

les maladies non cancéreuses (13,23). D’après une autre étude, la sensibilité de la 

question surprise pouvait varier de 11,6% à 78,6% quand elle est utilisée seule (23). 

Dans une analyse qualitative par entretiens semi-dirigés auprès de médecins 

généralistes britanniques, des réserves étaient émises par les médecins quant à son 

utilisation seule pour dépister une situation de fin de vie chez les personnes âgées. 

Les médecins la considéraient comme subjective et ne l’intégraient pas dans leur 

pratique courante. L’article souligne que la prédiction exacte du risque de mortalité 

pour les personnes âgées sans pathologie cancéreuse est irréaliste. Cela ne 

permettrait pas d’anticiper les soins palliatifs (24). 
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C. Place des scores en médecine générale 

Avec PALLIA-10, l’outil d’AMAVI est le seul outil à notre connaissance qui propose 

le calcul d’un score en médecine palliative. Les participants n’étaient cependant pas 

convaincus de la pertinence d’un score dans ce domaine.  

Les scores cliniques tendent à aider les praticiens dans une démarche d’EBM 

(25). Le test doit aider le clinicien à prendre la meilleure décision. Une des conditions 

à son utilisation selon Housset, est que le praticien doit être convaincu de l'efficacité 

clinique de la règle de prédiction (25). Le score doit sembler plus performant que le 

raisonnement du clinicien, ce qui n’est pas perçu dans le cas de l’outil d’AMAVI. Le 

travail de Nendaz décrit l’étape psychologiquement difficile de passer de l'implicite 

d'une expérience clinique au caractère explicite d'un score clinique (26). L'explicite 

est une dimension essentielle de l’EBM. Elle se doit d’être analysée, critiquée et 

modulée en fonction du contexte clinique et de la volonté du patient (27). 

Dans notre travail, certains médecins préféraient recevoir directement l’avis de 

spécialistes en soins palliatifs que d’employer un score. Ils se déclaraient par ailleurs 

fidèles à une démarche d’EBM. Dans le cas du repérage d’une situation palliative, 

les médecins soumettaient leur hypothèse à l’avis du spécialiste en soins palliatifs. 

L’article de Nendaz résume les différents modes de raisonnement médical dans la 

démarche d’EBM, distingués en processus analytiques (hypothético-déductifs), non 

analytiques (reconnaissance de similitude) et mixtes (26). Dans le modèle 

analytique, le clinicien teste son hypothèse par des examens ou avis 

complémentaires. L’utilité d’un avis spécialisé est prouvée. Dans une méta-analyse, 

Higginson et al. ont évalué l’efficacité d’une consultation de soins palliatifs 

hospitalière ou domiciliaire. Un bénéfice a été démontré pour les patients qui y ont eu 

accès, en termes de satisfaction globale et de soulagement des douleurs (28). 

Ainsi, la démarche des médecins interrogés semble fidèle à l’EBM. La non-

utilisation de l’outil d’AMAVI ne semble pas y obvier, s’ils font appel à des 

consultations spécialisées en soins palliatifs. 
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D. Pistes d’amélioration pour mieux anticiper les soins palliatifs 

Selon une revue systématique de la littérature, les études validant les outils 

d’identification de situation palliative sont de mauvaise qualité (11). La performance 

diagnostique de ces outils semble faible, avec une sensibilité acceptable pour les 

populations fragiles, mais insuffisante en population générale. Le critère de jugement 

des études est critiquable. Elles se basent toutes sur la prédiction de la mort, et non 

sur le dépistage du besoin de soins palliatifs. Malgré des études difficiles à réaliser 

en l’absence de gold standard, des auteurs insistent sur l’utilisation automatique et 

systématique d’outil (11). Notre travail montre les réserves des médecins interrogés 

à les utiliser pour tous les patients. Elles peuvent être justifiées par les résultats peu 

probants des études. Il faut donc s’intéresser à l’effet d’une formation des médecins 

au dépistage des situations palliatives, et étudier d’autres méthodes d’identification. 

1. Formation des médecins généralistes 

Thoonsen et al. ont publié en 2015 un essai contrôlé, randomisé, qui étudie 

auprès de médecins généralistes néerlandais l’effet d’une formation spécifique à 

l’identification du besoin de soins palliatifs (29). Les généralistes du groupe 

d’intervention ont été formés à utiliser RADPAC pour identifier les patients. Pour 

chaque patient identifié, ils ont bénéficié d’un encadrement avec un spécialiste en 

soins palliatifs pour programmer un plan de soins. Les généralistes du groupe témoin 

n’ont pas reçu de formation ni d’encadrement. Ils ont suivi leurs habitudes. Après un 

an, aucune différence n’a été retrouvée entre le groupe interventionnel et le groupe 

contrôle. Les généralistes n’ont identifié qu’un quart de tous les patients en soins 

palliatifs décédés l’année suivant le programme de formation. 

En 2016, Thoonsen et al. ont étudié l’avis des médecins généralistes sur 

l’identification précoce et sur l’utilisation de RADPAC, par focus group et par 

entretiens semi-dirigés (30). Grâce à la formation sur l’identification, les médecins 

généralistes ont observé des différences dans la façon dont ils prévoyaient, 

communiquaient et anticipaient les soins palliatifs. Cependant le recouvrement des 

soins curatifs et palliatifs reste assez difficile à intégrer dans les prises en soins. Les 

médecins généralistes trouvaient encore difficile de discuter des aspects de fin de 

vie, car de nombreux patients ne sont pas conscients de leur déclin.  
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Ainsi, une formation et un entrainement spécifiques des médecins leur donne une 

impression d’être plus efficients, mais la réussite de l’anticipation des soins palliatifs 

repose sur l’acceptation par le patient de sa condition. Ceci a été mentionné par les 

médecins interrogés dans notre travail. 

2. La double question surprise 

Du fait de la faible performance de la question surprise pour prédire et anticiper 

les soins palliatifs (« seriez-vous étonné si votre patient venait à décéder au cours 

des douze prochains mois ? »), Veldhoven et al. proposent d’ajouter une seconde 

question surprise, à se poser si la réponse à la première est « non ». La seconde 

question est : « seriez-vous étonné si votre patient est toujours en vie dans plus de 

douze mois ? » (31). Ils émettent l’hypothèse que les médecins seraient plus enclins 

à utiliser ces questions que des questionnaires plus longs. Selon eux, l’ajout de la 

deuxième question aide à sélectionner les patients qui ont un besoin urgent de soins 

palliatifs. Ils ont étudié la performance diagnostique de la double question surprise. 

Les auteurs ont constaté une faible spécificité de la première question : de nombreux 

patients ont été incorrectement identifiés. La sensibilité de la seconde question est 

faible : un plus grand nombre de patients a été oublié.  

Comme le rappellent les auteurs, l’utilisation de la double question surprise ne 

vise pas à prédire la survie, mais à inciter les médecins généralistes à réfléchir sur le 

déclin du patient. Il s’agit d’une sensibilisation pour la planification de soins palliatifs 

(31). Les auteurs ont étudié en objectif secondaire le dépistage par la double 

question surprise du besoin de soins palliatifs. Son utilisation inciterait les médecins 

à évoquer plus facilement les soins palliatifs avec leurs patients.  

Cette étude présente des limites : les patients inclus avaient minimum 75 ans, et 

les évaluateurs étaient des médecins généralistes habitués à travailler en soins 

palliatifs. Une étude prospective en milieu hospitalier, publiée en 2021, confirme les 

résultats obtenus par Veldhoven et al., pour des patients de plus de 18 ans atteints 

de cancer (32). La validité de la double question surprise n’a pas encore été étudiée 

(11). D’autres études nous semblent intéressantes à mener, pour évaluer son effet 

sur la mise en place de soins palliatifs en soins primaires. 
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3. Identification du besoin de soins palliatifs grâce au big data 

L’utilisation du big data (mégadonnées) pourrait s’élargir au domaine de la santé 

selon certains auteurs. Une équipe canadienne a créé un outil automatisé pour le 

dépistage du besoin palliatif en milieu hospitalier (33). Son algorithme se base sur 

des données sociales, administratives et médicales. Cette méthode pourrait sembler 

difficile à appliquer en soins primaires. Elle se situe loin des considérations des 

médecins généralistes, qui pointaient dans notre étude une dérive techniciste de la 

médecine. Une base de données partagées entre les généralistes et les spécialistes 

d’organe existe en Ecosse : le Key Information Summary (34). Elle est utilisée pour 

échanger des informations sur le besoin de soins palliatifs. En France, le 

développement du dossier médical partagé pourrait peut-être un jour fournir ce genre 

d’informations. 

E. Perspectives 

Notre travail suggère que l’anticipation des soins palliatifs ne serait pas 

dépendante uniquement d’une meilleure identification par les médecins généralistes. 

D’autres solutions que la diffusion de l’outil d’AMAVI ont été suggérées par les 

participants pour favoriser l’anticipation de la démarche palliative au niveau de 

l’agglomération dunkerquoise : inciter les spécialistes d’organe à évoquer les soins 

palliatifs, améliorer la communication entre soignants, changer les préjugés en 

informant mieux les médecins et les patients sur la nature des soins palliatifs. 

Selon les médecins, une bonne prise en soins palliative doit s’anticiper au mieux 

dès le début d'une maladie au pronostic réservé. Mais de façon paradoxale, soins 

palliatifs et soins de fin de vie étaient régulièrement confondus lors des entretiens. 

Certains médecins attendent un stade avancé de la maladie pour initier des soins 

palliatifs, d’autres attendent longtemps l’aval des spécialistes d’organe pour évoquer 

l’arrêt de soins curatifs. Ces attitudes pourraient être qualifiées d’« attentistes » (35). 

Nous supposons que ces dernières pourraient être la conséquence d’un défaut de 

collaboration entre professionnels, tout comme d’une mauvaise connaissance des 

techniques disponibles en soins palliatifs. Les améliorations des pratiques 

relèveraient-elle d’un changement culturel ou sociétal ? 
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CONCLUSION 

Cette analyse a permis de mettre en évidence que l’utilisation de l’outil d’AMAVI 

ne semble pas correspondre aux principes d'une bonne démarche palliative selon les 

participants. Cependant, ils pourraient adapter l’utilisation de l’outil à leur pratique. 

Selon notre avis, un outil ne répondrait pas à lui seul aux problèmes liés au 

manque d’anticipation des soins palliatifs constaté par AMAVI.  

Notre méthode de recherche ne permet pas d’extrapoler les résultats à l’ensemble 

de la population des médecins généralistes. Des travaux de recherche 

complémentaires sont à envisager pour approfondir les données.  

Ce travail a déjà permis d’identifier des pistes d’amélioration des pratiques, 

comme améliorer la communication entre soignants, et changer les préjugés des 

médecins et des patients sur la nature des soins palliatifs. 

Les améliorations des pratiques pourraient également relever d’un nouveau 

modèle de soins, orienté vers une culture palliative différente.  
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ANNEXES 

Annexe 1 : Gold Standards Framework - Proactive Identification Guidance 
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Annexe 2 : NECesidades PALiativas 
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Annexe 3 : Supportive and Palliative Care Indicators Tool 
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Annexe 4 : RADboud indicators for PAlliative Care needs 

(Extrait de : Thoonsen B, Engels Y, van Rijswijk E, Verhagen S, van Weel C, Groot 

M, et al. Early identification of palliative care patients in general practice: 

development of RADboud indicators for PAlliative Care Needs (RADPAC). British 
Journal of General Practice. 2012;62(602):e625‑31) 

 

 



 

 
54 

Annexe 5 : Outil d’AMAVI pour l’identification d’un patient nécessitant une 

démarche palliative 
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Annexe 6 : Palliative Care Consult Services Screening Tool 
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Annexe 7 : PALLIA-10 (extraits) 
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Annexe 8 : Guide d’entretien initial 

Texte d’introduction :  
« Je réalise un travail de thèse sur le thème des soins palliatifs, plus particulièrement sur 
l’utilisation d’un outil élaboré par le réseau de santé AMAVI. Cet outil est destiné à aider les 
médecins à identifier un patient nécessitant une démarche palliative. Le document en 
question vous a peut-être été remis il y a deux ans en mains propres, avec quelques 
explications écrites et orales sur son utilisation. Le but de cette rencontre est de connaître 
votre opinion vis à vis de l’utilisation de cet outil et des réflexions possibles à y apporter. » 
 
Début de l’enregistrement : 
 
1) Avez-vous récemment vécu une situation de fin de vie d’un patient dont le manque 
d’anticipation était flagrant selon vous ? 
 
2) Est-ce vous éprouvez des difficultés à entamer une démarche de soins palliatifs ? 
 
3) Correspondre avec AMAVI est-il simple ? 
 
4) La HAS recommande l’utilisation d’outils comme PALLIA-10 ou le SPICT. Utilisez-vous 
régulièrement des échelles d’évaluation dans votre pratique ? 
 
5) AMAVI a rédigé son propre outil. L’avez-vous à disposition ? 
 
Je vous donne à nouveau un exemplaire de ce questionnaire. [Présentation de l’outil] 
 
6) Quelle est votre opinion vis a vis de cet outil ? 

 
7) Quels aspects de son utilisation vous semblent pertinents ? 
 
8) Quels sont les freins à son utilisation ?  
 
9) Comment pourrait-on améliorer ce questionnaire ? 

 
Etude sur l’échantillon :  
 

- (Homme/femme) 
- Age 
- Date de début d’installation dans l’agglomération de Dunkerque 
- Zone d’exercice : rural / semi-urbain / urbain 
- Nombre de patients en soins palliatifs par an 
- Formation en soins palliatifs 
- Maitre de stage universitaire : oui / non / par le passé 
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Annexe 9 : Guide d’entretien final 

Texte d’introduction :  
« Ma thèse porte sur le thème des soins palliatifs en médecine générale. Je cherche à 
recueillir votre opinion sur l’utilisation d’un outil élaboré par le réseau de soins palliatifs 
AMAVI. Cet outil est destiné à aider les médecins généralistes à identifier un patient 
nécessitant une démarche palliative et à aider les médecins généralistes à adresser le 
patient vers une évaluation spécialisée en soins palliatifs. » 
 
Questions après début de l’enregistrement : 
 
1) Qu’est-ce qu’une bonne prise en charge palliative selon vous ?  
 
2) Avez-vous vécu une situation où vous avez ressenti un manque d’anticipation lors de 
l’initiation d’une démarche palliative ?  
 
3) Quelles difficultés ressentez-vous dans l’initiation d’une démarche palliative ? 
 
4) Quelles démarches effectuez-vous pour identifier un patient qui aurait besoin de soins 
palliatifs ? 
 
5) Que pensez-vous des consultations spécialisées en soins palliatifs ? 
 
AMAVI a rédigé son propre outil. Il n’est pas à utiliser dans une situation de fin de vie. Mais 
en amont, avant d’initier une démarche palliative. L’avez-vous à disposition ? Je vous donne 
à nouveau un exemplaire de ce questionnaire. [Présentation de l’outil] 
 
6) Quelle est votre opinion à propos de cet outil ? 
  
7) Que pensez-vous de la question surprise ? 
 
8) Quels aspects de son utilisation vous semblent pertinents ? 

 
9) Quels sont les freins à son utilisation ?  
  
10) Selon vous, comment pourrait-on améliorer la méthode d’identification des patients ayant 
besoin de soins palliatifs ? 
 
Etude sur l’échantillon :  
 

- (Homme/femme) 
- Age 
- Date de début d’installation dans l’agglomération de Dunkerque 
- Zone d’exercice : rural / semi-urbain / urbain 
- Nombre de patients en soins palliatifs par an 
- Formation en soins palliatifs 
- Maitre de stage universitaire : oui / non / par le passé 
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Annexe 10 : Déclaration à la CNIL 
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Annexe 11 : Echelle COREQ 

(Extrait de : Tong A, Sainsbury P, Craig J. Consolidated criteria for reporting 

qualitative research (COREQ): a 32-item checklist for interviews and focus groups. 

International Journal for Quality in Health Care. 2007;19(6):349‑57) 
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Annexe 12 : Extraits de notes de terrain, issues du journal de l’investigateur 
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