
PRISE EN CHARGE DES PATIENTS ATTEINTS DE 
TUMEUR CEREBRALE MALIGNE PRIMITIVE. 

APPROCHE ETHIQUE. 
 

Présenté par Xavier DUCROCQ 
DEA 1997 

 
 
 
Les tumeurs cérébrales malignes primitives (T. C. M. P.) représentent un des cancers les plus redoutables. Et ce, 
pour deux raisons principales. D'une part, leur pronostic, malgré quelques avancées thérapeutiques, reste 
extrêmement sombre avec une médiane de survie de 3 à 4 mois en l'absence de chirurgie, passant à 6 à 9 mois 
quand une exérèse chirurgicale a pu être, réalisée, et à 9 à 12 mois quand une radiothérapie est associée à la 
chirurgie. L'adjonction d'une chimiothérapie ne modifie  pas significativement la médiane de survie. D'autre part, 
l'envahissement progressif des structures cérébrales entraîne rapidement la survenue de déficits 
neurofonctionnels à l'origine d'une dépendance très précoce, et de déficits cognitifs et intellectuels limitant les 
capacités de compréhension, de jugement, de raisonnement, de décision, de communication, du patient. Une 
hypertension intracrânienne accompagne toujours l'évolution des T. C. M. P. Elle déterminera généralement la 
survenue du décès. 
 

Compte-tenu d'un tel pronostic, inéluctablement fatal à court terme, associé généralement à une qualité de 
vie diminuée par l'importance des différents déficits, la prise en charge thérapeutique s'inscrit nécessairement et 
stricto sensu dans un registre palliatif. C'est la raison pour laquelle certains centres adoptent d'emblée une ligne de 
conduite limitant les traitements à visée curative aux seuls patients les plus jeunes, se contentant de traitements 
purement symptomatiques pour les autres.  

 
Dans notre centre, nous avons, depuis quelques années, adopté une attitude plus "interventionniste", plus 

"agressive" pourrait-on dire, à l'égard de ces T. C. M. P. Il n'est pas de notre propos de développer et discuter dans 
ce travail les résultats des travaux et réflexions qui nous ont conduits à prendre cette orientation. Toujours est-il que 
dans notre pratique, au contact de ces patients, au cours de leur prise en charge, un certain nombre de problèmes et 
questionnements se sont fait jour, ressortant d'une réflexion éthique. Ils touchent principalement deux champs.  

 
Celui d'abord de la relation médecin-malade, fondée sur le devoir d'information du patient et de son 

entourage, le dit "droit à la vérité", tant dans l'annonce du diagnostic et, le cas échéant, d'une reprise évolutive, que 
dans la dispensation des soins, spécifiques ou non, le recueil du consentement éclairé pour les différents traitements, 
qu'ils soient considérés comme standards (biopsie, chirurgie, radiothérapie, chimiothérapie adjuvante de première 
ligne), ou protocolaires expérimentaux (autres chimiothérapies,, thérapie génique, ... ). Cette relation s'avère toujours 
fortement chargée au plan émotionnel et affectif et doit continuellement s'adapter aux capacités physiques et 
cognitivo-intellectuelles du patient et ce, jusqu'à la phase terminale et agonique, qu'elle soit vécue à l'hôpital ou non.  

 
Le deuxième champ de questionnement concerne la prise de décision. Elle met en jeu par nécessité 

plusieurs intervenants médicaux, neurologues, neuroradiologues, neurochirurgiens, anatomopathologistes, 
radiothérapeutes, chimiothérapeutes dont la cohésion est rarement un état de fait. C'est dire qu'il faudra s'en donner 
les moyens. Cette décision implique des intervenants non médicaux, souvent sous-estimés, qu'il s'agisse du patient 
lui-même ou de son- entourage. C'est également toute l'équipe soignante - infirmières, aide-soignantes -, mais aussi 
le médecin de famille qui sont concernés. Décider de la réalisation d'une dérivation ventriculaire, d'une indication 
chirurgicale d'exérèse, d'une radiothérapie, d'une chimiothérapie - a fortiori si c'est dans le cadre d'une étude clinique 
expérimentale -, d'un arrêt des traitements spécifiques, d'un retour à domicile,... mérite de prendre en compte nombre 
de facteurs dont le poids respectif n'est pas non plus défini a priori. Sachant qu'en tout état de cause, l'issue restera 
fatale. Chaque acteur de la décision va pourtant faire intervenir un certain nombre de critères, plus ou moins 
explicites, qu'il apparaît nécessaire de pouvoir décrypter, analyser, mettre en balance et confronter pour aboutir à une 
décision finale orientée vers ce qui apparaît être, et surtout sera vécu, comme le moindre mal.  



 
La fin de vie des patients atteints de T. C. M. P. (patients TCMP) nous apparaît assez significative 

également de la nécessité d'une approche éthique. En effet, l'accumulation des déficits fonctionnels, cognitifs et les 
troubles de conscience, confinent généralement le patient à la grabatisation permanente et à un état de totale 
dépendance pour les soins. Ceci rend pratiquement impossible une prise en charge à domicile, source de 
culpabilisation des membres de la famille vivant cette situation comme un échec total, couronnant la détresse 
ressentie depuis le début de la maladie. Ce sentiment d'échec peut atteindre également l'ensemble des soignants. Il 
est forcément préjudiciable à tous, au patient avant tout.  

 
Le traitement des T. C. M. P. peut ainsi être considéré comme un échec en terme d'espérance et de qualité 

de vie, exposant au risque d'abandon thérapeutique et, à l'opposé, au risque d'une trop grande agressivité. Dans ce 
cadre, comment fonder une attitude visant le bien du patient dans un juste exercice de la médecine ? C'est le sens 
d'une démarche d'éthique clinique, objet de ce travail.  

 
La réflexion que nous nous proposons de conduire s'appuie sur les données d'une enquête menée auprès 

de différents intervenants concernés par la prise en charge des patients T. C. M. P. Au cours d'un interrogatoire semi  
d'observations cliniques choisies, il est demandé à chaque directif, à partir personne interrogée - neurochirurgien, 
neuro-oncologue, neurologue, infirmière, famille, patient - d'exprimer une décision, une option, une orientation 
thérapeutique et d'en expliciter les raisons ou critères. La diversité des réponses, faite de convergences et 
divergences, et des éléments requis pour  fonder la décision, nous permettra de tenter dans un deuxième temps de 
dégager les critères d'une démarche clinique fondée en éthique dans la prise en charge des patients T. C. M. P.  

 
Il nous faudra auparavant rappeler quelques données concernant les T. C. M. P., nécessaires à la 

compréhension clinique du domaine de la pathologie dans lequel nous allons travailler. Quelques situations cliniques 
vécues nous permettront de mieux illustrer l'émergence du questionnement et de la réflexion éthique.  

 
Qui cherchait donc Frère Théophane ? Frère Théophane ne demandait rien à personne, ni même à Dieu, 

pas même qu'on l'aime ; il voulait être heureux. Et qu'aurait-il désiré d'autre à vingt ans ? Or, la maladie vint tout 
briser. Elle vint lui couper les bras, comme une gelée de mai brûle les bourgeons du printemps. Malgré cela, Frère 
Théophane, quoiqu'on en pense, ne fut pas écrasé. Au terme, on peut même parler d'une réussite" (25, p. 106).  

 
Au terme de ce travail, nous voudrions reprendre de façon très synthétique les données de notre recherche 

et de notre réflexion. Puis, nous examinerons si la démarche suivie nous a appris quelque chose de l'agir en éthique 
clinique.  

 
L'enquête que nous avons conduite auprès de professionnels de la santé, de patients et de leur entourage, 

tous concernés par le domaine clinique qui nous préoccupait, celui des gliomes malins, fait ressortir deux aspects 
essentiels : l'information du patient, et la partition entre traitements spécifiques et traitements palliatifs. Nous 
voudrions rappeler que notre intention première était d'aborder des questions beaucoup plus précises comme celle 
de la place des traitements de soutien. Pour répondre aux préoccupations des soignants, nous avons été conduits à 
déplacer sensiblement le champ de nos investigations.  

 
Concernant l'information au patient, nous avons retrouvé deux grandes attitudes classiques qui s'inscrivent 

d'ailleurs toutes deux dans le principe du respect de la dignité du patient. La première attitude consiste à ne pas 
révéler au patient la particulière gravité de l'affection dont il est atteint. Elle suppose un mode de réponse univoque du 
patient à la connaissance de son diagnostic, plus sujette à l'anéantir qu'à l'édifier. Elle suppose d'ignorer la capacité 
du patient à comprendre ce qui se trame au-delà du silence et du mensonge. De ce fait elle n'est pas sans 
conséquences psychologiques également graves. Cette attitude ressort du principe de non-malfaisance, au détriment 
du principe d'autonomie du patient. Nous avons vu comment cette attitude compromettait gravement la relation du 
patient avec son entourage et les soignants.  

 
L'autre attitude consiste à informer au mieux le patient, en faisant primer le principe d'autonomie, de façon à 

lui permettre, étant dûment informé, d'exercer librement sa volonté. Cette attitude expose aussi à des conséquences 



psychologiques graves, mais bien connues et non dépourvues de remèdes. Elle n'exclue pas forcément le respect de 
la volonté du patient de ne pas savoir. Elle ne déroge pas à l'impératif éthique qu'est l'interdit du mensonge.  

 
Accompagner le patient dans une relation honnête, en vérité, dans une attitude d'écoute active" représente 

une attitude pratique, prudente, permettant de concilier les deux attitudes précédentes, sans les opposer  
radicalement, ce qui ne s'impose pas. Cela n'exclut pas toutes les difficultés qui ressortent principalement de la 
capacité du patient, toutefois non livré à lui-même, d'assumer son destin et le sens ultime de son existence. Cette 
attitude veillant à établir dans la confiance une relation en vérité, nécessite “établir un juste équilibre entre tous les 
intervenants.  

 
Le deuxième champ de réflexion concerne le choix entre traitements spécifiques et traitements palliatifs. Il 

met en jeu, de façon plutôt contradictoire, la durée de vie du patient et sa qualité de vie. L'optimisation effective des 
soins palliatifs apparaît comme une condition importante pour envisager la proposition des traitements spécifiques, 
même expérimentaux, et la possibilité de les stopper le moment venu, ce moment restant à définir. Ces décisions 
concernant le choix des traitements à proposer aux patients doit émaner de l'établissement d'un consensus entre les 
soignants - incluant médecins, infirmières, et aides-soignantes -, le patient et son entourage.  

 
Ce travail nous a amené à réfléchir sur la capacité d'une personne, mais aussi de la société dans son 

ensemble, à faire face à la réalité de la mort comme terme naturel d'une existence qui a accompli son temps. Cette 
acceptation, quelles que soient les convictions philosophiques et religieuses du patient et des soignants, est 
fortement conditionnée par des données culturelles et sociales qui méritent d' être également prises en compte. G. 
Voyer, dans son "Essai philosophique sur l'éthique clinique conçue comme réactualisation de l'éthique 
aristotélicienne" (86) dit de l'éthique clinique qu'elle est "la disposition (hexis) de celui qui se tient au lit du malade, qui 
a le désir (orexis) d'agir selon la vertu et qui le fait avec la raison pratique". Le but de notre travail n'était pas d'établir 
les fondements de l'action éthique clinique, l'agir éthique. Au terme, il nous semble néanmoins que l'éthique clinique 
ressort en premier d'une façon d'être, d'un comportement dans une situation clinique donnée, face à un patient 
donné, avant que de se caractériser par la capacité à  établir une méthode pour résoudre une situation concrète 
réellement conflictuelle.  

 
L'histoire de Frère Théophane avait pour nous ceci d'ordinaire, qu'il était atteint, comme tous les patients 

dont la rencontre a suscité ce travail, d'une tumeur cérébrale maligne incurable. Et son histoire a en même temps 
ceci de singulier qu'elle est celle d'un homme de foi, à l'image et ressemblance" de l'histoire de son Maître qui "aux 
jours de sa chair, ayant présenté, avec une violente clameur et des larmes, des implorations et des supplications à 
celui qui pouvait le sauver de la mort, ayant été exaucé en raison de sa piété, tout Fils qu'il était, apprit, de ce qu'il 
souffrit, l'obéissance" (He 5, 7-8). Tous n'accèdent pas et n'accéderont pas à l'expérience spirituelle de Frère 
Théophane dans l'accomplissement ultime de leur humanité. Cela n'enlève rien à l'enseignement que tout un chacun 
pourra en retirer, sa mesure.  

A la fin de ce travail, nous savons qu'il nous reste beaucoup à accomplir. Nous y voyons le point de départ 
d'une réflexion méritant une plus large confrontation encore et pour laquelle nous nous soumettons très volontiers au 
dialogue avec ceux qui auront eu la patience de nous lire. Nous laisserons Frère Samuël conclure : "Dans ce laps de 
temps, il a une tâche immense à accomplir : remettre à Dieu le soin d'un coeur blessé par la vie, d'un corps meurtri 
par la maladie. Pour réussir cette allégeance, il va porter à son achèvement l'acquis solide de cinq années de vie 
monastique, avec une saine intelligence, la prière des siens et l'appui assuré de son entourage (25, p 41). Quand la 
maladie vint, qui aurait pu l'anéantir, elle le transforma. Son désarroi sans fond et sans issue le laissait libre de se 
tourner vers le Christ Jésus. Il saisit l'occasion et chacun pourra le faire s'il se trouve dans les mêmes conditions, ou 
dans d'autres... C'est & ailleurs la seule solution pour celui qui a mesuré l'étendue de son impuissance" (25, p 107).  
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