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Contexte, Méthode, Résultats et Conclusions
Contexte

Le projet européen EUonQoL vise à mettre à jour l’évaluation de la qualité de vie des patients atteints de 
cancer aux différentes étapes du parcours de soins, dont la phase palliative, et à concevoir des 
questionnaires sur une même métrique permettant des comparaisons inter-pays et à terme, l’ajustement 
des politiques de soins en oncologie à l’échelle européenne. Assurer la validité du contenu de ces 
questionnaires passe par différentes étapes dont une première, qualitative, sur base d’entretiens, menée 
auprès de 20 patients français en phase palliative. 

Méthode
Des entretiens individuels semis-structurés en face à face menés par des chercheurs en SHS 
comprenaient une partie ouverte non-directive sur ‘la manière dont la personne vivait en ce moment’ et 
une seconde partie consacrée à revoir avec elle un questionnaire de qualité de vie, en lui demandant si elle 
trouvait les questions pertinentes pour des personnes étant dans la même situation qu’elle. Les patients 
étaient invités à coter les questions correspondant aux domaines/sous-domaines (la « santé physique et 
les symptômes », le « bien-être psychologique », le « fonctionnement social » et « l'état de santé général ») 
qu’ils jugeaient « essentiels » à leur qualité de vie. Les entretiens ont été enregistrés, transcrits, 
anonymisés, codés et analysés thématiquement. Les propos évoqués spontanément et les aspects de 
qualité de vie considérés comme essentiels par au-moins 60% des patients ont été mis en évidence.

Résultats
Les entretiens ont été menés en avril et mai 2023 auprès de 20 patients aux sites tumoraux variés, d’âge 
compris entre 40 à 59 ans (7) et 60 ans ou plus (13) ; l’échantillon comprenait 16 femmes, 2 patients avec 
un statut de performance altéré (ECOG 3-4). La douleur, la fatigue, les inquiétudes liées aux symptômes et 
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à l'impact des effets secondaires du traitement, l'anxiété et la peur de la progression tumorale/de la mort, 
le maintien de l'indépendance, l’impact sur le partenaire/les enfants ont été soulignés comme aspects « 
essentiels » pour définir la qualité de vie de personnes qui vivent une situation de maladie comme la leur. 
D'autres aspects comme l’image du corps ou la spiritualité ont révélé des points de vue plus variés. 
Dépassant les cadres conceptuels existants de la qualité de vie liée à la santé, les domaines de la 
satisfaction et de l'expérience des soins sont apparus spontanément comme très importants par 
plusieurs patients interrogés.

Conclusion
S’appuyant sur la valeur unique des témoignages des patients concernés sur leur expérience de l’affection 
cancéreuse et ses traitements, les données fournies par cette étude contribuent au développement de 
questionnaires de qualité de vie adaptés aux nouvelles modalités de soins en oncologie, ciblant les 
patients européens et l’ajustement des politiques de santé.

Message principal
Le projet européen EUonQoL actualise le contenu et la métrique de questionnaires de qualité de vie, 
notamment pour les patients en phase palliative de leur cancer. L’expérience unique des patients abordée 
qualitativement est considérée comme centrale pour élaborer un questionnaire adapté.
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